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“A coisa principal da vida ndo é o conhecimento
mas o uso que dele se faz”

Talmude (449 d.c.)

“You matter because you are you,

and you matter to the end of your life.

We will do all we can not only to help you to die peacefully,
but also to live until you die”

Cicely Saunders (1918-2005)
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Resumo

Enquadramento: Cuidar a crianga com doenga crénica complexa (DCC), limitante ou ameacgadora de
vida é uma tarefa desafiante, devido as etapas de desenvolvimento da crianga, aos dilemas éticos
associados e a falta de formacgdo dos préprios profissionais. A formacdo e educagdo sao
indispensaveis para a tomada de decisdo dos cuidados de saude prestados a crianga/familia nesta

condigao.

Objetivos: Identificar as necessidades de formagéo dos profissionais em CPP; determinar as suas
estratégias de coping, no cuidar da crianga com DCC limitante ou ameagadora de vida; identificar o
seu perfil de esperanca e analisar a influéncia das variaveis sociodemograficas, profissionais e das

estratégias de coping e de esperancga nas necessidades de formagao em CPP.

Metodologia: Estudo quantitativo, transversal, descritivo e correlacional realizado numa amostra, ndo
probabilistica, de 102 profissionais de saude, 92,2% do género feminino, 64 enfermeiros, 29 médicos
pediatras, 6 assistentes sociais e 3 psicologas, a desempenhar fungbes numa unidade hospitalar
publica da regido Centro de Portugal, com idades entre 25 e 63 anos (Média= 39,9 anos; Dp= 9,6).
Utilizou-se um questionario informatizado com recurso ao programa formularios do Google com
questdes de caracterizagdo sociodemografica, uma adaptagdo da escala de necessidades de
formacgao em cuidados paliativos, (Candeias 2009), a Escala de coping (Carver, 1997) validada para
a populagéo portuguesa por Pais Ribeiro & Rodrigues (2004) e a Escala de Esperanca (do futuro) de
(Snyder, 1991) validada para a populagao portuguesa por Ribeiro, Pedro, & Marques (2006).

Resultados: Quanto a necessidade de formagdo em CPP, 39,2% dos profissionais admitem uma
necessidade moderada, 32,4% alta necessidade e 28,4% baixa necessidade. Apenas 10,8% ja
fizeram formacgao na area. Ter formagdo em CPP assumiu-se como a Unica variavel que interferiu nas
necessidades de formacgdo dos profissionais em CPP, revelando-se que aqueles que ja tiveram
formacao em CPP manifestam mais necessidades de formagéo (reconhecimento da necessidade de
desenvolvimento de competéncias em CPP p=0,012). As variaveis preditoras da concegédo dos CPP
sao o planear e o desinvestimento comportamental; as variaveis preditoras dos aspetos emocionais
no cuidar sao a utilizacdo do suporte social emocional e a religido; a variavel preditora do trabalho em
equipa é a autoculpabilizagdo; as variaveis preditoras do reconhecimento da necessidade de
desenvolvimento de competéncias em CPP sdao a motivagdo para trabalhar diretamente com

criangas, com necessidade paliativas e suas familias e 0 uso de substancias (medicamentos/alcool).

Conclusao: Recomenda-se que todos os servigos de pediatria possuam profissionais, com um nivel
basico de formacado para atender as necessidades especificas das criangas com DCC limitante ou
ameacgadora de vida e familia. Constatou-se no estudo, que os profissionais possuem pouca
formagao o que tem impacto na qualidade de prestagao de cuidados e na satisfagao profissional, e
reconhecem areas especificas para o desenvolvimento de competéncias

Palavras-chave: Profissionais de saude; Cuidados Paliativos Pediatricos; Necessidades formativas,
Coping; Esperanca.






Abstract

Background: Caring for children with life-limiting or life-threatening, complex chronic disease (CCD) is
a challenging task, due to the child's developmental stages, associated ethical dilemmas and lack of
professional training. Training and education are indispensable for the decision making of the health

care provided to the child / family in this condition.

Objectives: Identify the training needs of professionals in CPP; to determine their coping strategies, to
care for children with life-limiting or life-threatening CCD; identify their profile of hope and analyze the
influence of sociodemographic, professional variables and coping and hope strategies on CPP training

needs.

Methodology: A quantitative, cross-sectional, descriptive and correlational study carried out on a non-
probabilistic sample of 102 health professionals, 92.2% female, 64 nurses, 29 pediatric physicians, 6
social workers and 3 psychologists to perform functions in a unit public hospital in the central region of
Portugal, aged between 25 and 63 years (mean = 39.9 years, Dp = 9.6). A computerized
questionnaire was used using the Google Forms Program with sociodemographic characterization
questions, an adaptation of the scale of training needs in palliative care, (Candeias 2009), the coping
scale (Carver, 1997) validated for the Portuguese population by Pais Ribeiro & Rodrigues (2004) and
the (future) Scale of Hope (Snyder, 1991) validated for the Portuguese population by Ribeiro, Pedro, &
Marques (2006).

Results: Regarding the need for Pediatric Palliative Care (PPC) education, 39.2% of professionals
admit a moderate need, 32.4% high need and 28.4% low need. Only 10.8% of the healthcare
professionals had education in the area. Having PPC education was the only variable that interfered
with the educational needs of professionals, with healthcare professionals who have already had PPC
education, those who manifest more educational needs (recognition of the need to develop
competencies in PPC p = 0.012). The predictive variables of “PPC conception” are planning and
behavioral divestment, dimensions of coping strategies; the variables that predict the “emotional
aspects of caring” are the use of emotional social support and religion, dimensions of coping
strategies; the predictive variable of “teamwork” is self-blame; the predictive variables of the
recognition of the “need to develop competencies in PPC” are the motivation to work directly with

children, with palliative needs and their families and the use of substances (drugs / alcohol).

Conclusion: It is recommended that all pediatric services have professionals with a basic level of
education to meet the specific needs of children with life-limiting or life-threatening CCD. It was
observed in the study that the professionals have little training which has an impact on the quality of

care and professional satisfaction, and recognize specific areas for the development of competencies.

Keywords: Healthcare providers; Pediatrics; Palliative Care; Educational Needs Assessment, Coping

skills; Hope.
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Introducgao

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) sao, atualmente, vistos como um direito
fundamental da crianca e familia, contudo a nivel mundial observa-se uma discrepancia na

provisao e no acesso a este tipo de cuidados.

Estima-se que, em cada ano, sete milhdes de criangas podem beneficiar de CPP em
todo o mundo, contudo o nimero de criangas a receber CPP especializados é desconhecido
(Connor & Sepulveda Bermedo, 2014).

Os CPP sao definidos como “cuidados ativos totais para o corpo, mente e espirito da
crianca, e envolvem também o suporte a familia. Comecam quando a doenca é
diagnosticada e continuam independentemente de a crianga receber ou nao tratamento
dirigido a doenga” (World Health Organization (WHO), 1998, p.8). A sua visdo caracteriza-se
por assegurar que desde o diagnéstico todos os utentes em idade pediatrica (recém-
nascidos, criancas e jovens) que vivem com uma doenga crénica complexa (DCC), limitante
ou ameacadora da vida, e suas familias, recebam os cuidados que vao ao encontro das

suas necessidades, desejos e preferéncias, até e para além da morte.

O cuidar a criangca com DCC, limitante ou ameacadora de vida, apresenta
caracteristicas desafiantes, tais como as etapas de desenvolvimento da crianca, os dilemas
éticos associados, constituindo a falta de formagao dos profissionais e a baixa prevaléncia,

barreiras a prestacado de cuidados adequados.

Esta filosofia de cuidados implica uma abordagem interdisciplinar e nos varios niveis
intersectoriais, desde o primario ao terciario, com implicacdo no nivel de especialidade e
complexidade em que sao prestados. Quanto melhor for a competéncia e a articulacao,

melhor sera a qualidade de vida quer da crianca, quer da familia.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) reconhece a “Educagao” neste ambito
como um dos eixos fundamentais para o desenvolvimento de politicas de saude publicas em
CP. As intervencgdes educativas, a nivel da sensibilizacdo da comunidade, da formacao de
profissionais e da capacitagdo dos cuidadores, aumentam o reconhecimento, os
conhecimentos e competéncias sobre o tema e favorecem as mudangas de

comportamentos (Stjernswad, Foley, & Ferris, 2007).

Assim, a formacao e educagido sdo fundamentais em todos os programas de CPP

sendo essenciais para tomada de decisao dos profissionais intervenientes.

O coping e a esperanga surgem COmMO recursos pessoais, no cuidar da crianga com

DCC e da familia, em CPP. As estratégias de coping adotadas, nestas situagdes, podem ser
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adaptativas e permitir ao profissional sentir bem-estar fisico, psicolégico, social, emocional e
profissional ou, pelo contrario ndo serem adaptativas, abrindo caminho para o stresse e para

o burnout profissional.

Desenvolvida no ambito da espiritualidade de cada um, a esperanga pode surgir,
precisamente como uma forma de adaptacdo as situagdes vivenciadas em contexto de CPP,
quer para as criangas e familias, quer para os profissionais de saude, tendo estes ultimos
uma posicao privilegiada para recuperar, manter ou promover a esperanga de quem cuidam,

constituindo assim, um recurso terapéutico, muito valorizado pelas criangas e familia.

Considerando o aumento de criangas com DCC, a necessitar de CPP, que estdo a
ser escassamente providos a nivel nacional, torna-se importante percecionar em que
medida os profissionais possuem formacao na area, se consideram importante esta area de
prestacdo de cuidados quer para si, quer para as criangcas e familias e se possuem
estratégias adaptativas e de promogao de esperancga, neste contexto de cuidados, razéo

gue motivou a realizagao deste trabalho.

Este surge no ambito da disciplina de Projeto de Estagio/Relatério Final do 5° Curso
de Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, tendo como dominio de
investigacao os Cuidados Paliativos em Pediatria e inserido na tematica genérica “Melhoria

da qualidade dos cuidados”.

O objetivo geral deste estudo é identificar as necessidades de formacdo dos
profissionais de saude, na pratica de cuidados paliativos pediatricos, relacionando-as com
as variaveis sociodemograficas, profissionais e psicologicas (estratégias de coping e

percecao de esperanca).

A finalidade consiste em sensibilizar os profissionais de saude para importancia da
prestacdo de CPP, alertar para a necessidade de formacgao neste ambito, desde a concegao
dos CPP até a reflexao da pratica, do autoconhecimento e do autocuidado, resultando numa
clara melhoria da qualidade dos cuidados prestados, ao utente em idade pediatrica e a

familia.
Para o presente estudo foram formuladas as seguintes questdes de investigagao:

¢ Quais as necessidades de formagao dos profissionais de saude, na pratica de CPP?

e Qual a influéncia das variaveis sociodemograficas e profissionais nas necessidades
de formacéo, dos profissionais, em CPP?

e Qual a influéncia das estratégias de coping e percegcdo de esperanga nas

necessidades de formacgao, dos profissionais, em CPP?

Decorrente das questdes enunciadas, delinearam-se, como objetivos deste estudo:
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o Descrever o perfil sociodemografico e profissional da amostra em estudo;

o |dentificar as necessidades de formagao dos profissionais em CPP;

e Analisar a influéncia das estratégias de coping, e da percegdo da esperanca dos
profissionais que constituem a amostra, no cuidar da crianga com DCC limitante ou
ameacadora de vida;

e Analisar a influéncia das variaveis sociodemograficas e profissionais, nas

necessidades de formacgao, em CPP.

Trata-se de um estudo ndo experimental, de metodologia quantitativa, descritivo-

correlacional e transversal.

A populagao em estudo foi constituida pelos enfermeiros, médicos, assistentes sociais e
psicologos que prestam cuidados de saude no servigo de pediatria (Internamento, unidade
de cuidados intermédios neonatais (UCIN), consulta externa e servico de urgéncia
pediatrica, de uma Instituicdo Hospitalar Publica da regido Centro de Portugal. A amostra é
nao probabilistica, intencional e racional, constituida por 102 profissionais de saude a
exercer funcbes nos servigos referidos e que consentiram voluntariamente colaborar no

estudo. Os dados foram recolhidos entre maio e julho de 2017.

O presente trabalho encontra-se estruturado em duas partes essenciais, estando
cada uma organizada por capitulos. A primeira parte, que corresponde a fundamentagao
tedrica, assume-se como a estrutura de base que sustenta a investigacao. Assim, abordam-
se conceitos chave inerentes a compreensado do fendmeno em estudo. Na segunda parte,
reservada ao estudo empirico, sdo apresentadas as estratégias metodologicas adotadas,
seguindo-se a apresentacdo e discussdo dos resultados obtidos pela analise descritiva e
inferencial. Por ultimo, apresentam-se as principais conclusdes, analisando os dados obtidos
e implicagdes praticas, deixando-se algumas sugestbes decorrentes dos resultados

alcangados.
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| - Enquadramento teérico
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1. CUIDADOS PALIATIVOS

A filosofia inerente aos cuidados paliativos (CP), historicamente, surge no inicio do
século XX, como resposta a evolugao do conhecimento cientifico, aos avangos da medicina,
ao aumento da longevidade e a emergéncia de doengas crénicas ndo transmissiveis, em
que o facto de se passar a viver mais tempo, nao implica, necessariamente, que se passe a

morrer melhor (Neto, 2010).

Em Inglaterra, Cicely Saunders (1918-2005), desenvolveu a sua atividade
profissional inicialmente como enfermeira e assistente social e, posteriormente, como
médica, no Hospicio de Saint Christopher, a partir de 1967 (Richmond, 2005). Esta,
concebeu a disciplina e cultura de CP, com o objetivo de chamar a atengdo para a
necessidade de oferecer cuidados rigorosos, cientificos e de qualidade, a doentes com
doengas incuraveis, progressivas e avangadas, rotulados como “doentes a quem ja nada
havia a fazer” (Neto, 2010).

A nivel mundial comegou entdo a desenvolver-se o interesse em criar condi¢des para
satisfazer as necessidades fisicas, psicologicas, socias e espirituais das pessoas com
doenca terminal e seus familiares, bem como as bases para a investigacao e o ensino nesta

area de cuidados de saude (Mendes, Silva, & Santos, 2012).

Nos Estados Unidos da América, Elisabeth Kibler-Ross (1926-2004), desenvolveu
uma série de concegdes e principios no cuidar do doente critico, revelando a importancia da
comunicagao, da transmissdo de mas noticias, da interdisciplinaridade, do respeito pela
autonomia do doente e da familia, como parte da equipa terapéutica (Afonso & Minayo,
2013).

Etimologicamente, o termo “paliativo” deriva do latino pallium, que significa manto ou
capa (protecao), e metaforicamente remete para o significado de cobrir, amparar ou abrigar.
Twycross (2003) refere que nos CP, os sintomas sdo “encobertos”, com a finalidade de

promover o conforto do doente.

No inicio do século XXI, em 2002, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS)

considerou os CP como uma prioridade da politica de saude, definindo-os como:

Uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes - e
suas familias — que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga
incuravel e/ou grave e com prognéstico limitado, através da prevengéo e
alivio do sofrimento, com recurso a identificagdo precoce e tratamento
rigoroso dos problemas ndo so fisicos, como a dor, mas também dos

psicossociais e espirituais (Neto, 2010, p.3).
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Em 2003 foi criada a Associacao Europeia para os Cuidados Paliativos. Um ano mais
tarde, em Portugal, surge o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), que
identifica os CP como uma area prioritaria de intervencdo, um elemento essencial dos
cuidados de saude, que requer apoio qualificado e um imperativo ético que promove os

direitos humanos fundamentais (Dire¢cdo-Geral da Saude (DGS), 2005).

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) foi estabelecida em
2006, defendendo a constituicdo e o inicio de fungdes de equipas de CP, conceptualizados
como cuidados transversais a todo o Servico Nacional de Saude (DGS, 2016). Um outro
marco relevante, do desenvolvimento de CP em Portugal, foi em 2012, a aprovagao da Lei
de Bases dos Cuidados Paliativos, que consagra o direito aos CP e cria a Rede Nacional de

Cuidados Paliativos (Assembleia da Republica, 2012).

O PNCP incorpora a definicado de CP da OMS, distinguindo como componentes
essenciais dos CP: o alivio dos sintomas; o apoio psicolégico, espiritual e emocional; a
comunicagao; o apoio a familia; o apoio durante o luto e a interdisciplinaridade/trabalho em
equipa (DGS, 2005; Doyle, Hanks, & Cherney, 2004; Twycross, 2003). Nao se devendo
sobrevalorizar uns em detrimento dos outros. A preocupacdo exclusiva no controlo de
sintomas ndo garante que se esteja a intervir adequadamente no sofrimento dos doentes.
Do mesmo modo que, negligenciar o controlo sintomatico inviabiliza que o doente possa
atingir a qualidade e o sentido de vida. (Singer,1999; Steinhauser,2000, citado por Neto,
2010).

Os principios subjacentes a pratica desta filosofia de cuidados assentam na
afirmacéo da vida e no encarar a morte como um processo natural; no encarar da doencga
como causa de sofrimento a minorar; no reconhecer e aceitar em cada doente os seus
proprios valores e prioridades; no considerar que o doente vale por quem €, e vale até ao
fim, e que o sofrimento e o0 medo perante a morte sao realidades humanas, que podem ser
médica e humanamente apoiadas e no considerar que a fase final da vida pode encerrar

momentos de reconciliagdo e crescimento pessoal (DGS, 2005).

O exercicio de CP centra-se também na procura de bem-estar do doente, ajudando-o
a viver tao intensamente quanto possivel até ao fim, respeitando o seu direito de escolha,
abordando de forma integrada o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual. S6 deve
ser prestado quando o doente e a familia o aceitam, baseando-se no acompanhamento, na
humanidade, na compaixao, na disponibilidade, no rigor cientifico, na diferenciagdo e na
interdisciplinaridade (DGS, 2005).

Como tem vindo a ser referido, a integragéo da filosofia dos CP na prestagdo de

cuidados de saude, desde o inicio do século XX, tem vindo a desenvolver-se, quer no
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ambito da medicina, quer no ambito da sociedade. Contudo, o seu progresso tem ficado
aquém das espectativas de varios organismos mundiais de saude, verificando-se barreiras,

ao seu desenvolvimento.

Apesar disso, o objetivo que se pretende alcangar, sera o de uma colaboragéo entre
0s cuidados ditos curativos e os de indole paliativa, numa perspetiva do conforto e
ajustados, de uma forma tdo plena quanto possivel, as necessidades do doente e da familia

qualquer que seja a fase da doenga em que se encontra.

1.1 CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) sao considerados como uma extensao da
filosofia dos CP de adultos e tém como centro a crianga e a sua familia durante a doencga
limitante ou potencialmente fatal, com risco elevado de morrer antes de atingir a idade
adulta (Mendes et al., 2012).

Sabe-se que o numero de criangas, acima referidas, tem vindo a aumentar, fruto do
desenvolvimento médico e tecnoldgico, que levou a uma redugdo da mortalidade neonatal e
infantil e que ao mesmo tempo aumentou as taxas de sobrevivéncia de criangas com
patologias severas e potencialmente fatais (European Association for Palliative Care
(EAPC), 2009).

Segundo Lacerda (2012), a filosofia e os principios sdo os mesmos, designadamente
a modificagao do objetivo da esperanga, a énfase no conforto e qualidade de vida, o respeito
pelas escolhas do paciente e familia. Contudo, apresentam diferengas na abrangéncia dos
cuidados, no que se refere ao controlo sintomatico, a comunicagao adequada a idade e ao
entendimento das necessidades da crianca, tais como a escolaridade, a brincadeira e a

socializacdo em geral.

1.1.1 Definicdo de Cuidados Paliativos Pediatricos

O conceito de CPP surgiu pela primeira vez em 1998, pela OMS, reconhecendo a
necessidade de cuidados dirigidos a crianga (neonato, criangca e jovem), cujos objetivos
primarios congregam a promoc¢ao do conforto e a melhoria da qualidade de vida daquele
que sofre, o ajustamento as alteragbes inerentes a doenga avangada ou terminal e uma

morte digna com o menor sofrimento possivel.
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Os CPP sao definidos como “cuidados ativos totais para o corpo, mente e espirito da
crianca, e envolvem também o suporte a familia. Comecam quando a doenca é
diagnosticada e continuam independentemente de a crianga receber ou ndo tratamento
dirigido a doenga” (World Health Organization (WHO), 1998, p.8). Seguem os principios de

que:

Os profissionais de saude devem avaliar o sofrimento fisico, psicoldgico e
social da criancga; para serem eficazes € necessaria uma abordagem ampla
interdisciplinar, que inclua a familia e utilize os recursos disponiveis na
comunidade; podem ser implementados mesmo quando 0s recursos sao
limitados e podem ser prestados em centros terciarios, nos cuidados de

saude primarios ou no domicilio. (WHO, 1998, p.8).

Mais tarde, em 2000, a Academia Americana de Pediatria, recomendou o
desenvolvimento e a ampla disponibilidade de servicos de CPP baseados em orientacdes e
critérios especificos para a idade pediatrica. Adotou a definicdo da OMS mencionando que
os CPP procuram melhorar a qualidade de vida dos pacientes e familias com doenca
limitante ou ameacadora de vida, recomendando que os tratamentos paliativos devem focar-
se no controlo de sintomas e condi¢gdes que limitam a crianga de aproveitar a vida (American
Academy of Pediatrics (AAP), 2000).

Recentemente, em 2013, a Together for Short Lives (TSL) define CP para criangas e

jovens como:

Uma abordagem ativa e total aos seus cuidados, desde o diagnéstico ou
reconhecimento da situagdo, durante toda a sua vida e para além da sua
morte. Abrangem elementos fisicos, emocionais, sociais e espirituais,
focando-se na melhoria da qualidade de vida da crianga/jovem e suporte a
sua familia. Incluem o controlo de sintomas, a provisdo de periodos de
descanso dos cuidadores e o acompanhamento na fase terminal e luto.
(Widdas, Mcnamara, & Edwards, 2013, p.38).

Em Portugal o Grupo de Trabalho de Cuidados Paliativos Pediatricos (GTCPP)
(2014, p.4) apresenta como modelo que melhor se identifica com o modelo de prestagéo de
CPP, o de Woodruff (2004), figura 1, em que o tratamento de suporte e sintomatico paliativo
deve ser complementar e integrado no tratamento ativo da doenca, promovendo o cuidado

holistico centrado no doente e familia, em todas as fases da doencga e depois da morte.
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Tratamento da doanga de base
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(p.e. infecpbas, fracturas)

Controlo sintomiatico
Suporte paicolbgicn, espiritual, social
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Fim de wida
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Figura 1 - Modelo de prestacéo integrada de Cuidados Paliativos

Fonte: Grupo de trabalho de cuidados paliativos pediatricos. (2014). Cuidados paliativos Pediatricos.
Disponivel em: http://www.apcp.com.pt/uploads/Relato-rio-do-GdT-de-CPP.pdf

Com o objetivo de perceber, os varios contextos e possibilidades de prestacédo de
CPP em relacao a prestacao de cuidados curativos, importa clarificar a definicao de “doenca
limitante para a vida” (DLV) e “doenca que ameaca a vida” (DAV). A primeira refere-se a
“‘uma condicdo em que a morte prematura é frequente”, e a segunda, define-se como
“aquela em que existe uma elevada probabilidade de morte prematura, devido a doenca
grave, podendo existir contudo a probabilidade de sobrevivéncia a longo prazo até a idade
adulta (EAPC, 2007, p.109). Estas definices reinterpretam a nogao de “doenga terminal”,

muitas vezes associada ao foco dos CPP.

E neste contexto que, atualmente se preconiza que a prestacdo de CPP possa ser
usada em exclusividade ou em conjunto com tratamentos curativos, por um curto periodo,
ou por periodos prolongados no tempo, sendo a sua relagao estabelecida de acordo com o
momento do diagndstico e o tipo de patologia, a progressdo da doencga e a qualidade de
vida que se procura oferecer a crianga. (McNamara-Goodger & Rachel, 2009; Widdas et al.,
2013).

Também a AAP (2000) recomenda um modelo integrado de CP e cuidados curativos,
refutando a pratica de apenas se “oferecer’” CP quando deixa de haver opgdes terapéuticas
curativas, prejudicando o estabelecimento precoce de um plano de cuidados individualizado
tendo em conta as preferéncias da crianga e da familia.

A associacao TSL (Widdas et al.,2013, p.10) através do seguinte diagrama (Figura 2)

apresenta as relagbes que se podem estabelecer entre CPP e cuidados curativos:
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Relationship between palliative care and treatments aimed at cure or prolonging Life

As the illness progresses the emphasis gradually shifts from curative to palliative treatment.

Highly technical invasive treatments may be used both to prolong life and improve quality of
life alongside palliative care, each becoming dominant at different stages of the disease.

Mo cure is possible and care is palliative from the time of diagnosis.

At first it is not apparent that this will be a terminal illness and palliative care starts suddenly
once that realisation comes.

AN

Key: D curative . palliative

Figura 2 - Relagdes entre Cuidados Paliativos e tratamentos curativos ou que prolongam a vida

Fonte: Widdas, D., McNamara, K., & Edwards, F. (2013). A core Pathway for Children with Life-
limiting and Life-Threatening Conditions (3% Edigao). Bristol: Together for Short Lives

1.1.2 Populagao alvo

Como tem sido explanado, as situacdes em que as criangas (periodo neonatal, infantil
e juvenil) podem beneficiar de CPP sao distintas dos adultos, sendo mais complexas,
multiplas e abrangentes, exigindo prestagao de cuidados com uma duragao variavel e dificil
de prever, uma vez que a esperancga de vida destas criangas pode oscilar entre horas, dias

ou até décadas.

Tendo como foco principal as criangas com doenga cronica complexa (DCC), esta

podera ser definida como:

qualquer situagao médica para que seja razoavel esperar uma longevidade
de pelo menos 12 meses (exceto em caso de morte) e que atinja vérios
sistemas ou um 6érgdo de forma suficientemente grave, requerendo
cuidados pediatricos especializados e provavelmente algum periodo de
internamento num centro médico terciario (Feudtner et al., 2001, p.2).

As patologias com necessidades mais frequentes de CPP, sdo as do foro
neuroldgico, cardiovascular, oncologico e genético/perinatal (Lacerda, 2014; Fraser et al,
2012) citado por (GTCPP, 2014), assim como cirrose hepatica, sindrome de
imunodeficiéncia humana e meningite (Connor & Sepulveda Bermedo, 2014).

As criangas com DAV ou DLV, com indicagdo de CPP sao agrupadas em 4 grupos

ou categorias, sucintamente descritos de seguida.



31

Grupo | - Doengas que colocam a vida em risco, para as quais existem
tratamentos curativos, mas que podem nao resultar. O acesso a cuidados paliativos
pode ser necessario quando o tratamento falha ou quando ocorre uma crise,
independentemente da sua duragdo. A seguir ao tratamento curativo bem-sucedido ou a
uma remissdo de longa duragdo deixam de existir necessidades paliativas. Exemplos:
cancro, faléncia cardiaca, doengcas agudas ou acidentes em cuidados intensivos,
prematuridade extrema. (EAPC, 2007, 2009; Widdas et al., 2013).

Grupo Il - Doengas em que a morte prematura é inevitavel. Podem existir longos
periodos de tratamento intensivo cujo objetivo é prolongar a vida e permitir a participacao
em atividades normais. Exemplos: fibrose quistica, faléncia respiratéria ou renal, doencas
neuromusculares, intestino curto (Idem).

Grupo Ill - Doengas progressivas sem opgoes terapéuticas curativas. O
tratamento é exclusivamente paliativo e pode estender-se por varios anos. Exemplos:

doengas metabdlicas, cromossomopatias, osteogénese imperfeita (Idem).

Grupo IV - Doengas irreversiveis hao progressivas, que causam incapacidades
graves, levando a maior morbilidade e probabilidade de morte prematura. Exemplos:
lesdes graves do sistema nervoso central ou da espinal medula, necessidades complexas
de saude potencialmente fatais, prematuridade com patologia residual, malformacdes
cerebrais (ldem).

A figura 3 da conta da trajetéria em termos temporais das diferentes categorias
descritas, adaptado de Wallace & Hain (2008) pelo GTCPP (2014, p.7)
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Figura 3 - Trajetérias das diferentes categorias de doengas com necessidades paliativas em

pediatria

Fonte: Grupo de trabalho de cuidados paliativos pediatricos. (2014). Cuidados Paliativos

Pediatricos. Disponivel em: http://www.apcp.com.pt/uploads/Relato-rio-do-GdT-de-CPP.pdf
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De ressalvar que a categorizagdo é importante na avaliagdo das necessidades e
para o planeamento de cuidados. Porém, o diagndstico é apenas uma parte do processo de
doenca, a severidade da doenca, a vulnerabilidade, as complicacbes subsequentes, assim
como, as necessidades e o impacto da doenca na individualidade de cada crianca e familia,

devem ser tidos em conta (McNamara-Goodger & Rachel, 2009; Widdas et al., 2013).

1.1.3 Principios na prestacao de CPP

Considera-se que a missado na prestacao de CPP é “acrescentar vida aos anos da

crianga, e ndo simplesmente anos a vida da crianga” (AAP, 2000, p.335).

A National Consensus for Quality Palliative Care (NCQPC) (2009) define como
elementos essenciais para a pratica de CP, a populagdo a que se destina, os cuidados
centrados no paciente/familia, 0 momento de integragdo nos CP e o modelo integrado e
multidimensional como ja foi sendo descrito anteriormente. Destacando também, a
importancia da equipa interdisciplinar, que deve ter competéncias especificas na area
(controlo e alivio de sintomas, comunicacao, cuidados em fim de vida e de apoio no luto e
capacitagdo para a continuidade de cuidados) e abranger varios grupos profissionais. A

nivel organizacional devem ter direito a um acesso equitativo e qualidade no atendimento.

Para uma pratica de qualidade em CP sao referenciados pela NCQPC (2009) oito
dominios do cuidado, designadamente, estrutura e processo; aspetos fisicos; psicoldgicos e
psiquiatricos; sociais; espirituais, religiosos e existenciais; culturais; aspetos de cuidado do

doente em fase terminal e os aspetos éticos e legais (Anexo 1).

Os principios inerentes a pratica de CPP de qualidade, prendem-se com os aspetos
multidimensionais inerentes ao cuidar do bindmio crianga/familia. Destacam-se de seguida

0s principios de boas praticas referenciadas pelas EAPC (2007) e TSL (2015).

Questdes éticas e legais devem ser salvaguardadas, no processo de tomada de
decisdao, sempre no melhor interesse da crianca, tendo em conta a importancia do
consentimento, da confidencialidade, da capacidade da crianca e a equidade no acesso aos
CPP (Idem).

Os cuidados devem ser culturalmente congruentes, respeitando a diversidade,
necessidades e crengas, permitindo manter a qualidade e os cuidados centrados na familia
durante o processo de doenga, morte e luto (EAPC, 2007; TSL 2015).

Deve haver uma abordagem honesta, aberta e oportuna na comunicagdo com 0s

pais e cuidadores, que devem ser tratados como parceiros na discussdo com a equipa de
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cuidados. Dar escolhas, manter uma atitude flexivel e apoiar as decisées parentais (EAPC,
2007; TSL 2015).

A vida familiar é afetada quando uma crianga é diagnosticada com uma DLV, com
experiéncia de incertezas e perdas repetidas, flutuagdes no curso da doenga. Quando surge
a morte, perspetiva-se um caminho Unico através do luto, pois o sofrimento € um conceito
individual, experienciado de forma muito diferente. Neste ambito, uma abordagem
profissional é fundamental dentro daquilo que a familia considera pertinente e essencial
(EAPC, 2007; TSL 2015).

Também o suporte emocional, psicolégico e o apoio espiritual sdo necessarios,
desde o diagndstico, até os cuidados em fim de vida e apds a morte da crianca. As familias
devem estar habilitadas para aceder ao suporte quando necessitam, sendo também

importante atender as necessidades especificas dos irmaos (EAPC, 2007; TSL 2015).

As criangcas com DLV ou DAV podem necessitar de cuidados diferenciados
frequentemente, pelo que as familias, também devem ser preparadas para a possibilidade
de serem atendidas por equipas diferentes. Pretende-se que o0s cuidados sejam
coordenados, integrados e centrados na crianca. Estas devem ter um médico de familia
acessivel e suporte durante 24 horas por uma equipa de CPP (EAPC, 2007; TSL 2015).

A imprevisibilidade do futuro torna desejavel o estabelecimento de um plano de
cuidados paralelo, discutido com a crianca e familia, assim como a possibilidade de
responder de forma rapida e flexivel quando a doenga é de progressao rapida, permitindo a
crianga e aos pais algum conforto. Por vezes, este plano de cuidados (avangado) pode
revestir-se de alguma complexidade, abordando questbes como: decisdes de reanimagao,
declaragdes antecipadas de desejos e preferéncias, escolhas de local de cuidados em caso
de detioragdo aguda e doacao de 6rgaos (EAPC, 2007; TSL 2015).

O processo de cuidar a crianga alvo de cuidados paliativos pode ser emocionalmente
desafiadora, para a equipa de profissionais de salde. E recomendado que todos os
elementos recebam apoio e tenham a oportunidade de discutir e analisar a situacéo, assim

como ter acesso a suporte continuo e supervisdo (EAPC, 2007; TSL 2015).

A crianga deve permanecer sempre no centro do processo de cuidados. Ser tratada
com respeito, honestidade e sensibilidade e valorizada a sua individualidade. Os
profissionais de saude devem garantir que as criangas possam desempenhar atividades “de
crianga”. A comunicagao, o planeamento de informagdes e de cuidados, devem ser feitos

reconhecendo as suas necessidades intelectuais e numa linguagem acessivel (Idem).
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Por fim, sdo ainda destacadas as necessidades dos irmaos, devendo estas ser
abordadas como parte da avaliagao familiar, com informacdes especificas e de suporte
direcionado para eles (EAPC, 2007; TSL 2015).

E de realgar que, na prestagdo de CPP, torna-se de vital importancia identificar todas
as necessidades da crianca e familia, mas também as dos profissionais que prestam

cuidados diferenciados, neste contexto.

1.1.4 Necessidades das criangas e das familias em CPP

As criangas com DLV ou DAV e suas familias apresentam necessidades especificas,
multidimensionais e complexas que incluem a dimensdo fisica, psicolégica, social e
espiritual, diretamente relacionadas com o desenvolvimento bio-psico-emocional, fase da

doenca e ambiente familiar, social e cultural em que se encontram.

No que diz respeito as necessidades fisicas da crianga, estas relacionam-se
sobretudo com o controlo de sintomas, através de intervencdes farmacoldgicas e nao
farmacologicas, definidos antecipadamente no plano de cuidados, tendo presente o

potencial da criancga e facilitando ao maximo o seu desenvolvimento (EAPC, 2009).

As necessidades psicolégicas da crianga exigem uma comunicagao aberta e clara,
adequada a sua etapa de desenvolvimento, um apoio emocional continuo para ajudar a
crianca a lidar com as questdes emocionais, bem como o0 acesso a recursos que promovam
o desenvolvimento da personalidade da crianga, a auto percecéo e a percecéo dos outros, a
valorizagdo das suas caracteristicas e talentos, o incentivo e, sempre que possivel, a

continuidade das suas atividades e projetos futuros (EAPC, 2009).

As necessidades sociais da crianga prendem-se com respostas apropriadas através
de oportunidades recreativas, escolares e sociais, promovendo a interagdo com grupos de
pares (EAPC, 2009).

Ao nivel das necessidades espirituais a criangca deve ter apoio e assisténcia

adequados, respeitando o passado cultural e religioso da familia (EAPC, 2009).

Liben, Papadatou, & Wolfe (2008) referem que as perspetivas das criangas em
cuidados de fim de vida, sdo normalmente negligenciados, presumivelmente relacionados
com diferengas desenvolvimentais, fragilidade emocional e a sobre protecdo da crianga.
Apesar disso, referem que segundo Hinds et al (2005) quando questionadas de uma forma
sensivel, criangas desde os dez anos de idade conseguem e desejam falar acerca das suas

experiéncias e decisdes de fim de vida.
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A familia € uma unidade fundamental em qualquer programa de CPP, sendo definida
como “as pessoas que proporcionam bem-estar fisico, psicolégico, espiritual e social a
crianca e que estdo relacionadas por lagos de carinho e afeto, independentemente do
vinculo genético” (EAPC, 2009, p. 24).

Encontrando-se fortemente envolvidos na prestacido de cuidados complexos, os pais
tém uma grande responsabilidade para cuidar da crianga com necessidades especiais,
tendo de tomar decisbes muitas vezes dificeis no melhor interesse da crianca. Os irmaos
podem viver a situacdo de doenca com sentimentos de culpa e soliddo. Os restantes
membros da familia (avds, tios e amigos) também desempenham um papel importante no

apoio emocional durante a doenga da crianca e apés a sua morte (EAPC, 2009).

As necessidades basicas expressas pelas familias em cuidados de fim de vida,
segundo Liben et al (2008) incluem a comunicacdo honesta e informacdo completa, uma
boa acessibilidade aos cuidados e profissionais, o suporte emocional pelos profissionais, a
coordenacgao dos servicos e a preservacdo da integridade da relagdo pais-filho, a fé € o

significado.

Também, Weidner et al. (2011) identificam sete dimensdes importantes para pais de
criangcas com DLV, nos cuidados de fim de vida, sendo estes, o respeito pelo papel da
familia, o conforto, o acesso aos cuidados e recursos, a comunicacao, o suporte parental na

tomada de decisao, o cuidar/humanismo e os cuidados espirituais.

De facto, pretende-se através do recurso a CPP, melhorar a qualidade vida da
crianca e familia, através do estabelecimento de um plano cuidados individualizado, tendo
como foco a esséncia social e humana de cada um e proporcionar os beneficios dos
cuidados integrativos: “curativos até aquilo que possam ser’ e “paliativos naquilo que

necessitam de ser” (Viallard, 2014, p.30).

De acordo com os objetivos e necessidades da crianga/familia podem-se reconhecer
trés fases de prestacao de CPP, diagndstico ou reconhecimento, vivéncia e cuidados em fim
de vida (Widdas et al., 2013).

Fase 1 — Diagndstico ou reconhecimento, na qual os objetivos baseiam-se na
discussao sobre o prognéstico e partilha de informagdes relevantes, de uma forma clara e
honesta, e na transferéncia e articulagdo entre hospital e comunidade, que deve ser

planeada antecipadamente (Widdas et al., 2013).

Fase 2 — Vivéncia, cujos objetivos sdo a avaliagéo holistica e interdisciplinar, feita
apos o diagndstico e com revisdes regulares. Este processo permite a construgdo de uma

relacdo de confianga entre a equipa e a familia e a elaboracdo de um plano de cuidados, o
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qual reflete as necessidades, assim como os desejos, motivacdes e “forgas” da crianca e da
familia (Widdas et al., 2013).

Fase 3 — Cuidados em fim de vida. Nesta fase é essencial estabelecer um plano de
fim de vida, tendo em conta os desejos e necessidades da crianga e familia, reavaliagdo da
terapéutica “dispensavel’, intervencbes terapéuticas inapropriadas, antecipacdo de
terapéutica para controlo de sintomas e lista de contactos emergentes de profissionais para
a familia. O ultimo objetivo integra o suporte no luto que deve ocorrer ao longo da prestagéo

de cuidados e também no processo de morte (Widdas et al., 2013).

Virdun et al (2015), através duma revisdo sistematica da literatura, destacam como
elementos 6timos de CPP, para a crianca e familia, o suporte e a flexibilidade nos cuidados
€ 0 apoio no luto, bem como a importancia da prestacédo de cuidados préximos do domicilio,

no caso de necessidade de internamento.

Ter em consideracédo os elementos essenciais a prestacado de cuidados a crianca e
familia sdo fundamentais para o desenvolvimento de modelos de prestacdo de CPP e de
equipas especializadas que prestam cuidados centrados na familia, pois s6 assim vao ao

encontro da satisfagdo quer das familias, quer dos profissionais envolvidos.

1.1.5 Barreiras a prestacao de CPP

Atualmente, os CPP sao sobretudo praticados e desenvolvidos em paises com maior
poder economico e estima-se que, em cada ano, sete milhdes de criangas possam
beneficiar de CPP em todo o mundo, contudo o numero de criancas a receber CPP

especializados é desconhecido (Connor & Sepulveda Bermedo, 2014).

A especificidade e complexidade dos CPP decorrem do pequeno numero de casos
com ampla distribuicdo geografica; da multiplicidade de doencgas/diagndsticos e da
imprevisibilidade do prognéstico, levando a que cada vez mais as criangas com DCC
sobrevivam até a idade adulta, com necessidade de transi¢cao para os CP de adultos; de
cuidados multidimensionais para a crianga e familia; da disponibilidade limitada de
tratamentos farmacolégicos especificos; de serem atendidos os fatores de desenvolvimento
da crianca; do papel da familia na prestagcédo de cuidados; da escassez de profissionais com
formacgéao especifica; do envolvimento emocional; das dificuldades relacionadas com o luto e
a perda; dos aspetos éticos e legais no cuidar a crianga e do impacto social (EAPC, 2009;
McNamara-Goodger & Cooke, 2009).
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Estas particularidades, por um lado, determinam a necessidade de desenvolver
organiza¢des e equipas dedicadas e especializadas para a prestacdo de CP na area
pediatrica, mas por outro constituem dificuldades sentidas e barreiras para o investimento e

desenvolvimento desta mesma area.

A nivel mundial, a OMS destaca como principais barreiras ao desenvolvimento de CP
a politica, a educacgao, a disponibilidade medicamentosa e a implementacdo de modelos de

cuidados adequados (Connor & Sepulveda Bermedo, 2014).

Liben et al. (2008) através de uma revisdo da literatura categorizaram varias
barreiras na prestacdo de CPP adequados, designadamente barreiras gerais, barreiras
comunitarias, barreiras hospitalares e barreiras especificas de paises em vias de

desenvolvimento.

Os aspetos abordados tém como consequéncia, em maior ou menor grau, a
dificuldade ou atraso no acesso a cuidados de conforto e promotores de qualidade de vida,
a uma descontinuidade dos cuidados, a conflitos entre equipas e a custos adicionais,
levando a um sofrimento e incapacidade desnecessarios para a crianga, um luto complexo

para os pais e a desesperanca e sensacao de impoténcia dos profissionais de saude.

1.1.6 Enquadramento da realidade em Portugal

A nivel Nacional, embora n&o existam estudos sobre necessidades paliativas
pediatricas, estima-se que vivam pelo menos 6.000 criangas, do zero aos dezassete anos,
com DLV ou DAV e com necessidades paliativas, com diagndsticos muito heterogéneos e
dispersas por todo o pais. (GTCPP, 2014). A OMS recomenda, como indicador de
necessidades de CP, “a experiéncia de sintomatologia” destas criangas no ultimo ano de

vida, (Connor & Sepulveda Bermedo, 2014).

No que diz respeito as mortes em idade pediatrica, devidas a condigdes com
necessidades paliativas, ocorrem por ano pelo menos duzentas, um terco ocorrem no
primeiro ano de vida, sobretudo em meio hospitalar e as principais causas de morte sao o

cancro, as doengas cardiovasculares e as neuromusculares (GTCPP, 2014).

Em 2014, a OMS identificou Portugal como o pais menos desenvolvido da Europa
ocidental na prestagdo de CPP as criangas e adolescentes com DCC, especialmente
DLV/DAV, recomendando que se reforce o papel dos CP na prestagao global de cuidados

de saude ao longo da vida. (Republica Portuguesa, 2016).
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Sao recomendados diferentes niveis de especializacdo em CPP, nomeadamente,
“Nivel 1 basico” ou “abordagem aos cuidados paliativos” — os principios dos CPP devem ser
abordados de forma adequada por todos os PS; “Nivel 2 intermédio” ou “Cuidados Paliativos
Gerais” - profissionais com interesse especial e experiéncia em CPP, embora essa nao seja
a sua atividade principal) e “Nivel 3" ou “Cuidados Paliativos Especializados” servigos
especializados em cuidados paliativos em que a sua atividade principal € promover CP
(EAPC, 2007).

Para a realidade Portuguesa é aconselhado comecar-se pela criagcido de programas
pediatricos intra-hospitalares (nivel 2 ou 3), em articulagdo continua com os restantes
profissionais do departamento de Pediatria, com os cuidados de saude primarios e com o0s
CP de adultos, hospitalares (nivel 3) e comunitarios (nivel 2 e 3) (GTCPP, 2014).

Decorrente desta situacdo, em 2015, foram criadas equipas intra-hospitalares de
CPP em cinco grandes Hospitais com diferenciacdo pediatrica. Em 2016, foi inaugurada a
Casa Kastelo, pertencente ao Centro Hospitalar do Porto, integrada na RNCCI. A nivel de
cuidados de saude primarios a Equipa de Cuidados Continuados e Integrados de Odivelas
presta CPP desde 1997 e as Unidades Moveis de Apoio Domiciliarios (Fundagao Gil)
também prestam apoio a criangas com DCC e familias no regresso a casa pos alta,

totalizando quatro unidades a nivel nacional.

1.1.7 Equipas de CPP

Uma equipa constitui-se quando os seus componentes colocam as suas
competéncias ou capacidades ao servico de um interesse comum, através de uma livre
expressao e partilha de opinides, com o objetivo de realizar uma determinada tarefa
(Bernardo, Rosado, & Salazar, 2010).

Na prestacdo de CPP recomenda-se uma abordagem através de uma equipa
interdisciplinar, requerendo uma coordenacao entre a crianca, a familia, os profissionais de
educacao e os profissionais de saude (enfermeiros, médicos de familia, pediatras,
assistentes sociais, psicologos, assistentes religiosos ou espirituais, terapeutas...) (AAP,
2013; EAPC, 2009; National Institute for Health and Care Excellence, 2016).

O objetivo da equipa, que no minimo deve ser constituida por um médico,
enfermeiro, assistente social e psicdlogo, evoluindo de acordo com a organizagao de

trabalho e o seu préprio projeto, € centrar-se na finalidade de promover o bem-estar global
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do doente e familia, enfatizar a vida, encorajar a esperanca e ajudar as pessoas a aproveitar

o melhor de cada dia (Bernardo et al., 2010).

Imbuidos na filosofia inerente a prestacao de cuidados paliativos a criangca com DCC,
o papel do enfermeiro na equipa, decorre das suas bases conceptuais direcionadas para o
cuidar da crianga e jovem com necessidades de saude complexas, o papel do médico, por

sua vez, decorre dos conhecimentos baseados na medicina paliativa e pediatrica.

O assistente social, desempenha um papel “orientado para a prestacédo de cuidados
e a gestado personalizada da situagao social e necessidades globais do cidaddo doente, bem
como para o trabalho de organizacdo e educacdo de pessoas com interesses afins em

matérias de saude e doencga” (DGS, 2007).

A integracdo do psicélogo na equipa de CP incide numa intervencao psicologica
cognitivo-comportamental com os doentes e os familiares, na gestdo de sintomas; nas
questdes espirituais, de significado e sentido da vida; nas psicopatologias; no processo de
luto/de perda; no ajuste de expectativas; na resolugao de problemas/preocupacoes e na

claudicacao familiar (Martinho, Pilha, & Sapeta, 2015).

A eficacia da equipa requer uma dinamica que, permita a reorganizacao e integracao
dos conhecimentos de cada profissional, em cada momento, da progressao da doenca,

assegurando uma transigédo suave no foco dos cuidados.

A AAP (2013) recomenda que todas as organizagbes de saude, que assistam
criangcas com DCC tenham equipas interdisciplinares dedicadas a CPP, que desenvolvam

relagdes colaborativas com os varios niveis de prestacao de cuidados.

Reconhecendo a importdncia da prestacdo de CPP como um direito humano
fundamental e que o seu desenvolvimento é desacelerado por varias condicionantes, sendo
uma delas a educacdo e formacado dos profissionais de saude, de seguida aborda-se
precisamente a sua caracterizagdo e relevancia como alavanca no crescimento desta

filosofia de cuidados.
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2. EDUCAGCAO E FORMAGAO DOS PROFISISIONAIS DE SAUDE EM CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS: QUE REALIDADE

A educacéao e formagdao em CPP sao imprescindiveis para o desenvolvimento desta
filosofia de cuidados, constituindo, atualmente, em muitos paises, uma das principais
barreiras ao acesso, de criancas e familias, ao que é considerado um direito humano
fundamental em cuidados de saude. Downing & Ling (2012) referem que o desenvolvimento
e treino de competéncias nos profissionais sao cruciais para os cuidados as criangas com

doenga crénica complexa com DLV.

A OMS reconhece a “Educacdo” como um dos eixos fundamentais para o
desenvolvimento de politicas de saude publicas em CP. As intervencdes educativas, a nivel
da sensibilizacdo da comunidade, da formacdo de profissionais e da capacitacdo dos
cuidadores, aumentam o reconhecimento, os conhecimentos e competéncias sobre o tema

e favorecem as mudancas de comportamentos (Stjernswad et al., 2007).

Torna-se por isso um desafio a nivel mundial. Assim como se verificam diferencas na
provisdo de CPP, também a formagdo e a educacdo dos profissionais apresentam
discrepancias. Considera-se que, apesar da diversidade, existe um conjunto de
competéncias basicas que devem ser lecionadas, especialmente a filosofia, as
competéncias e os conhecimentos fundamentais na area. Contudo, constata-se um aumento
exponencial de formagéo, embora esta seja variavel e ndo se encontre acessivel a todos os

profissionais (Downing & Ling, 2012).

A formagdo em CP é recomendada quer na formagao pré-graduada, quer na
formagédo continua ou pds graduada (AAP, 2013; EAPC, 2009; GTCPP, 2014), sendo
também reconhecida como importante e necessaria pelos profissionais de saude, para

aquisicao de competéncias e confianca, neste ambito.

Num estudo realizado por Michelson, Ryan, Jovanovic, & Frader (2009), sobre
perspetivas de pediatras, é reforcada a existéncia de uma inadequada formagao em CP,
sendo identificadas necessidades formativas, sobretudo a nivel de discussdo de
prognéstico, comunicagdo de mas noticias e controlo de sintomas, assim como beneficios

no treino de “situagdes-reais” para a melhoria de prestacao de CPP.

Numa revisdo da literatura Morgan (2009) identifica como dificuldades e fonte de
stresse dos enfermeiros que cuidam criangas em fase terminal, aspetos morais e éticos, dor
pessoal, relacionada com a perda, a falta de suporte e colaboragéo de outros profissionais,
assim como a falta de colaboracgao profissional e de formagao para prestar cuidados em fim-

de vida, no ambito da pediatria.
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Também Mandac & Battista (2014), citando McCulloch, Comac & Craig (2008),
referem que os profissionais de saude na area da pediatria frequentemente indicam
inexperiéncia, desconforto e falta de confianca no lidar com criancas em CPP, em fase

terminal.

A EAPC (2007) recomenda como uma das normas para a pratica de CPP, a
“‘educacédo e formacido”, em que todos os profissionais e voluntarios devem ter apoio e
formagédo especifica e adequada; devendo constar dos curriculos dos profissionais de
cuidados de saude pediatricos e cada pais deve formular um plano curricular nacional e

transversal a todos os profissionais.

Tendo em conta a importancia da formacdo em CPP torna-se desafiante a
constituicdo de programas, que sejam ajustados a diferentes realidades populacionais,
socias e economicas. Downing & Ling (2012) descrevem os desafios inerentes ao
desenvolvimento de programas de formacdo em CPP, designadamente, como é que
valores, atitudes, crencas e ética podem ser melhor ensinados; a acessibilidade e
disponibilidade financeira para os cursos; o numero de pessoas que necessitam de
formacado e a sua diversidade geografica; a adequabilidade de determinados cursos ao
contexto do pais; a falta de reconhecimento e acreditagdo dos cursos; a falta de treino na
pratica de cuidados; a inexperiéncia dos formadores; os custos associados e o tipo de

avaliagdo dos programas formativos neste contexto.

Desta forma, se por um lado se verifica uma lacuna na disponibilizacdo de CPP e no
acesso a este tipo de cuidados pelas criancas e familias, por outro lado, os profissionais de
saude de certa forma evitam a prestacao deste tipo de cuidados a crianga com DCC, devido
a sua complexidade e especificidade e sobretudo devido a falta de formacgao especifica e

apropriada.

Torna-se assim desafiante quebrar este ciclo, potenciando a formacido dos
profissionais como uma estratégia de valorizagéo e superagao pessoal e profissional, com
vista ao desenvolvimento de cuidados apropriados, que indubitavelmente se vao se refletir

na melhoria da qualidade de vida da crianca e da familia.

2.1 CARACTERIZAGAO DA FORMACAO E EDUCAGCAO EM CPP

O conceito de formacgao é utilizado em varios sentidos, por um lado, entende-se
como a agao que tem por objetivo a preparagao da pessoa para uma determinada fungéo ou

oficio, por outro lado, refere-se a acdo que é implementada para ajudar a pessoa a
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desenvolver competéncias e qualidades tendo sempre em vista um objetivo bem definido
(Figueiredo, 2004).

O mesmo autor refere ainda que a formagao € um processo dindmico de mudanga e
transformacéao do sujeito. Para se aprender algo é necessario uma postura disponivel e ativa
de quem deseja aprender. Implica a mudanga de comportamentos e um envolvimento ativo
do sujeito, utilizando todos os seus conhecimentos, as suas capacidades, motivacdes e

competéncias para a aquisicdo de novos conhecimentos.

A EAPC - Onlus (2013) considera que a educacido dos profissionais deve ir ao
encontro das necessidades das criangas e familias, tentando apreciar e valorizar a sua visdo
do mundo, as suas prioridades e necessidades complexas. A educagcdo passa pela
construcao dum conhecimento baseado em evidéncia e reflexao critica, posto em pratica ao
servico do doente, “temperado” com compaixdo e comunicagcao adequada, esperando-se
que o profissional de saude atinja um equilibrio entre as competéncias cognitivas e as

competéncias emocionais na prestacéo de cuidados.

De uma forma geral, estudos indicam que em Portugal, grande parte dos enfermeiros
nao possui formacdo em cuidados paliativos, quer na licenciatura, quer em formacao pos-
graduada. Apenas os que apresentam interesse na area procuram formacao especifica
(Candeias, 2009; Galvéao, Lopes, & Certo, 2014; Pereira et al., 2015).

Os niveis de formacao em CPP sao enquadrados nos niveis de especializacdo dos

servicos de saude, espelhando o &mbito de intervengao dos proprios profissionais de saude.

A formacgéao de nivel 1, basica, pretende integrar os CPP nos cuidados de saude, de
uma forma universal e transversal. Deve focar-se sobretudo numa abordagem dos principios
e praticas de CP e comunicagao, realcando as especificidades da populacido pediatrica.
Deve ser universal e destinar-se a estudantes e profissionais, no dmbito da formacao pré-

graduada ou na formagéo continua individual (EAPC - Onlus, 2013).

A formacgéo de nivel 2, generalista, destina-se a todos os profissionais que, nao
tendo como atividade exclusiva os CPP, trabalham em contextos onde lidam
frequentemente com estas situagdes. Pode ser dinamizada no nivel pré e pés-graduado e

no ambito da formagéao continua individual (Idem).

Este nivel é destinado aos profissionais que pretendem aprofundar conhecimentos
em CPP, que estejam motivados e capacitados para a intervengéo na area e que conhegam

o contexto sociocultural e os recursos disponiveis.

O nivel de competéncias minimas a atingir neste nivel de formagéo centram-se em

doze dominios: 1) aspetos gerais e aplicagdo pratica; 2) caracteristicas de desenvolvimento
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neonatal, infantil e juvenil; 3) controlo de sintomas fisicos; 4) necessidades psicossociais,
espirituais e educacionais; 5) apoio a familia; 6) Aspetos clinicos e éticos na tomada de
decisdo; 7) cuidados em fim de vida; 8) trabalho em equipa e colaboragéo interprofissional;
9) comunicagdo com a criangca e com a familia; 10) apoio no luto; 11) reflexdo sobre a
pratica, autoconhecimento e autocuidado e 12) comunidade e opinido publica (EAPC -
Onlus, p. 5, 2013), (Anexo II).

A formacao de nivel 3 destina-se a profissionais cuja atividade principal sdo os CPP,
os quais prestam cuidados a doentes com necessidade complexas e dificeis, requerendo

elevados niveis de formacao.

Trata-se de um nivel especializado, destinado a futuros lideres, que exige aquisi¢ao
de competéncias adicionais (pratica profissional, lideranca, organizacdo de servicos,
colaboracao internacional, investigacao e auditoria). Pelo nivel de diferenciacao exigido,
prevé-se que possam existir formacdes ou moédulos especificos para cada profissdo (por

exemplo Enfermagem e Medicina), em ensino pés-graduado.

Os especialistas em CPP devem desenvolver as suas competéncias, através de
programas baseados em cinco dominios: 1) cuidados centrados na relacao; 2) controlo de
sintomas; 3) colaboragédo e pratica interdisciplinar; 4) lideranca e 5) pratica profissional
(EAPC - Onlus, p. 24, 2013).

Tal como as equipas de CPP devem ser interdisciplinares, também a formagao deve
seguir esta linha de pensamento, sendo um elemento chave na qualidade de provisdo

destes cuidados (Downing & Ling, 2012).

A metodologia dos programas de educacao interdisciplinar deve facilitar e encorajar,
todos os membros da equipa, a aprender em conjunto, formas de trabalhar eficazmente e a
compreender a responsabilidade da equipa enquanto grupo, o papel e a sua extensao, de
cada membro, na concretizagdo dos objetivos estabelecidos para equipa, deve também,
valorizar o processo de trabalho conjunto e o papel da equipa no proprio servico de saude
(EAPC - Onlus, 2004).

Os programas devem, também, refletir o que se deseja para a pratica, abordando
nao so os cuidados a familia e 0 mundo subjetivo da crianga-familia com DLV ou DAV, mas
também aspetos inerentes a quem cuida, nomeadamente o profissional e a equipa, assim

como as respostas dos servigos e das instituicdes (GTCPP, 2014).

Para uma efetiva educagéo clinica, Olthius & Dekkers (2003), citados por Liben et al.
(2008), referem trés pressupostos, o conhecimento tedrico, as competéncias praticas e a
atitude moral que compreende a capacidade de responder aos outros humanamente.

Destacam ainda que, as atitudes morais refletem uma motivagdo e compromisso do
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profissional de saude para agir no melhor interesse do outro. Estas podem ser exploradas
através de um processo de reflexdo e exploragcdo pessoal de experiéncias, atitudes e

respostas a morte, ao processo de morrer e ao luto.

Assim os programas formativos em CPP devem privilegiar uma abordagem didatica
com metodologias exploratoérias, reflexivas e interativas, como partilha de experiéncias ou
estudos de caso, que faciltem a aprendizagem mais do que a transmissdo de
conhecimentos, a compreensao mais do que o simples conhecimento e a adequacéo aos
desafios da pratica (GTCPP, 2014).

Liben et al. (2008), através de uma revisdo da literatura sobre estratégias
educacionais para CPP, destacam por exemplo, testemunhos pessoais de voluntarios com
DCC, entre os quais criancas, relatando a futuros profissionais (ensino pré-graduado), a
importancia do escutar e de sobreviver com o sofrimento; a supervisdo clinica na pratica
(ensino poés-graduado) melhora a experiéncia profissional e pessoal, contribuindo para a
autoconfianca dos profissionais de saude; o exemplo de varios projetos a nivel internacional;
a leitura de livros direcionados para a pratica de CPP e a frequéncia de workshops,
seminarios ou programas de “treino”, para profissionais com competéncias na area,

privilegiando os cursos mais intensivos.

O profissional de saude baseado, nas suas experiéncias e motivacdes pessoais, bem
como nas experiencias multidimensionais da pratica, deve basear o seu conhecimento e
desenvolvimento de competéncias, na aprendizagem, que se procura que seja a nivel
tedrico e pratico, mas também emocional, moral e de autoconhecimento e descoberta,

porque s assim se consegue cuidar com competéncia a crianga e familia em CPP.



46




47

3. RECURSOS PESSOAIS NA PRATICA DE CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS — COPING E ESPERANGA

A prestacdo de cuidados de saude a crianga e familia, sobretudo em situacéo
terminal, reveste-se de complexidade, ndao s6 em termos técnico cientificos, mas também
em termos emocionais, deixando os profissionais de saude muitas vezes em situacido de

stresse.

Para além da especificidade e constrangimentos associados a pratica de CPP, quer
o envolvimento emocional com a crianga/familia, quer os dilemas inerentes a tomada de
decisdao em fim-de vida, s&o fontes de stresse para o profissional de saude, requerendo um

profundo autoconhecimento e autocuidado.

Os mecanismos de coping constituem formas muito pessoais de lidar com situagdes
de stress, sendo fundamental que cada um adquira e aprenda estratégias de coping (EC)
que lhe permita enfrentar as adversidades, no sentido de encontrar um equilibro de

satisfacao pessoal e profissional.

A esperanca pode surgir, precisamente como uma forma de adaptacao as situagoes
vivenciadas em contexto de CPP, quer para as criancas e familias, quer para os
profissionais de saude, tendo estes ultimos uma posicao privilegiada para recuperar, manter

ou promover a esperancga de quem cuidam.

O caracter multidimensional, dindmico, central a vida, relacionado com a ajuda, com
0 cuidado, orientado para o futuro e altamente personalizado, que € caracteristico da
esperanga, abre caminho a sua exploragdo com o objetivo de declarar a importancia da sua

esséncia na prestacao de cuidados.

No presente capitulo primeiramente, serdo abordados mais pormenorizadamente os
temas supracitados, nomeadamente, o impacto/desafios para o profissional de saude, de
trabalhar com a criancga/familia com DCC, sobretudo em fase terminal; situagdes geradoras

de stresse em CPP e os seus efeitos e coping, nomeadamente mecanismos e estratégias.

Seguidamente, sera abordada a Esperanga, que os profissionais devem atender
enquadrada nas necessidades espirituais em CPP, sendo analisado também o constructo

da esperanga e a promocgao da esperanca em CPP.
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3.1 COPING

O termo coping, ou seja, lidar com ou gerir, em portugués, refere-se, segundo Serra
(2011) as estratégias que sao utilizadas pelo ser humano para lidar com as ocorréncias

indutoras de stresse.

Na perspetiva transacional de Lazarus & Folkman (1984) o “coping é definido como
um conjunto de esforgos, cognitivos e comportamentais, utilizados pelos individuos com o
objetivo de lidar com demandas especificas, internas ou externas, que surgem em situagoes
de stresse e sdo avaliadas como sobrecarregando ou excedendo os recursos pessoais”
(Antoniazzi, Dell’Aglio, & Bandeira, p.276, 1998).

Os conceitos que envolvem o modelo de Lazarus & Folkman pressupdem quatro
fundamentos no processo do coping, nomeadamente, que este se da entre o individuo e o
ambiente, que a sua funcdo é de gestdo da situacido stressora, que pressupbe uma
avaliagao cognitiva do individuo e que constitui-se numa mobilizagdo de esforgos cognitivos
e comportamentais para administrar as exigéncias internas ou externas provenientes da

interacdo com o meio (Antoniazzi et al., 1998).

As estratégias de coping referem-se a agbes cognitivas ou de comportamento
tomadas no curso de um episddio particular de stresse e sao influenciadas, na sua
extensao, pelos estilos de coping. Envolvem minimizar, evitar, tolerar, aceitar as condigbes
stressantes, assim como, controlar o meio. Abrange o0 que a pessoa pense, sinta ou faga,
independentemente dos resultados alcangados, quer sejam adaptativos ou ndo (Batista,
2008).

Segundo Geada (1996), varios estudos demonstram que estilos especificos de
coping que interpretam, integram e dao significado as experiencias de vida de cada pessoa,
estdo associadas a maior resisténcia dos efeitos negativos e stressores do meio interno e

externo e permitem manter o equilibrio fisico interno associado a saude (Vizinha, 2008).

Estas estratégias podem ser classificadas em dois tipos, dependendo da sua fungéo,

0 coping centrado nas emogdes e coping centrado no problema.

O coping centrado nas emogdes € definido como “um esforgo para regular o estado
emocional que é associado ao stresse, ou é o resultado de eventos stressantes...tendo por

objetivo alterar o estado emocional do individuo”(Antoniazzi et al., 1998).

Lazarus e Folkman (1984) citados por Batista (2008, p.85) referem que as EC

centradas nas emocgoes incluem evitamento, minimizacdo, distanciamento, atengao

seletiva, comparacgdes positivas, extrair valor positivo através de situagdes negativas,
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procura de informagdo que dé conforto, bom humor, participacdo em grupos, praticas

magicas, hostilidade, procurar razdes aceitaveis para falhar e utilizacdo de tranquilizantes”.

O coping centrado no problema tem como funcéo alterar o problema existente na
relacdo entre a pessoa e o0 ambiente que causa a tensao, através dum esforgo para atuar na
situagdo que deu origem ao stresse. Este esfor¢co pode ser dirigido a uma fonte externa (por
exemplo, um pedido de ajuda) ou dirigido internamente (redefinicgdo do elemento stressor)
(Antoniazzi et al., 1998). Tende a ser utilizado quando o stresse é sentido com pouca

intensidade ou quando o individuo pensa ter a situagdo controlada.

A forma de lidar com o stresse baseada nos problemas tem efeitos benéficos no
funcionamento psicolégico, atenuando as influéncias adversas, quer das mudancas de vida

negativas, quer dos indutores de stresse que ressurjam (Serra, 2011).

Folkman (2010), por sua vez acrescenta um terceiro conceito denominado “meaning-
focused coping”, que regula as emocgdes positivas. Determinada por achados em que
emocgdes positivas acompanham as emocdes negativas, através de periodos intensos de
stresse, incluindo a prestagdo de cuidados a doentes em fase terminal e no luto. Esta
transforma a avaliacdo de ameaca em avaliacdo de desafio, permitindo uma motivacao e

esforgos de coping a longo prazo.

E neste prisma, e sobretudo em situacdes de doenca complexa, que se encontra
espaco para enquadrar a esperanga no processo de coping cognitivo, que ira ser abordado

no préximo capitulo.

Saliente-se que, no modelo de Lazarus e Folkman (1984), uma EC nao pode ser
considerada como intrinsecamente boa ou ma, adaptativa ou mal adaptativa, deve-se
considerar a natureza do stressor, a disponibilidade de recursos de coping e o resultado do

esforgco de coping (Antoniazzi et al., 1998).

Na linha do que foi abordado, Carver, Scheier, & Weintraub (1989) referem que as
estratégias centradas no problema ou nas emogdes s&o importantes, mas demasiado
simplistas. Acrescentam assim, a importancia do “coping natural” ou estilo de coping para
designar modos estaveis de coping que as pessoas utilizam em situagdes stressantes com

que se confrontam.

Carver et al. (1989) integram no coping, as diferengas individuais, propondo duas
formas de pensar esta relagdo. A primeira considerando que modos estaveis, tragos ou
estilos de coping preferidos pela pessoa, seriam trazidos para a situagao stressante a
enfrentar, mantendo-se relativamente fixos ao longo do tempo e das circunstancias. A
segunda acreditando que existem caracteristicas da personalidade que predispde a pessoa

para o uso de determinadas formas de coping. O que de certa forma contraria 0 processo
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transacional, orientada para o processo, da perspetiva classica de Lazarus e Folkman (Pais
Ribeiro & Rodrigues, 2004a).

Desta forma, Carver et al. (1989) desenvolveram um inventario denominado “COPE”
para avaliar estilos e EC. Este, segundo Carver (1997) tem sido usado como instrumento de
variados estudos relevantes em saude, uma vez que avalia respostas de coping importantes
no processo de coping, sendo que algumas sdo preditivas de efeitos fisioloégicos a longo
prazo. Contudo, tornou-se importante a sua adaptagdo para a versdo resumida “Brief

COPE”, como forma de realizar uma avaliagao psicolédgica efetiva, mais breve.

Estratégias de coping ineficazes podem aumentar o impacto emocional negativo no
individuo, enquanto um coping efetivo pode ser emocionalmente protetor. As EC séao
protetoras quando sustentam emocdes positivas, servindo assim de recurso contra as
influéncias negativas e de base para os mecanismos de coping (Pierce et al., 2007 citado
por Uren & Graham, 2013).

Os processos nocivos do stresse ocorrem em fungao da natureza dos processos de
coping que a pessoa mobiliza para lidar com as situacdes (Serra, 1988), citado por (Batista,
2008). Se as causas de stresse nao forem geridas eficazmente e suplantarem a capacidade
de enfrentamento do profissional, podem ocorrer manifestagdes fisicas e psicolégicas, com
efeito no trabalho e nas relagcbes pessoais e profissionais, que vao comprometer a prestacao
de cuidados. A “fadiga da compaixao” e o burnout podem ocorrer quando a exaustao ocorre
(Baranowski, 2006).

No ambito dos CPP, o impacto de cuidar a crianca doente e o facto de n&o vir a
cumprir 0 seu ciclo de vida, coloca por vezes o profissional de saide no mesmo patamar de

stresse que a propria familia.

Espera-se melhorar a qualidade de vida, responder a sentimentos e necessidades e
ser um porto de abrigo e de seguranga num momento de crise. Por vezes, todo o processo
desde o diagnéstico até a fase terminal € acompanhado pela mesma equipa interdisciplinar,
sendo esta desafiada pelos obstaculos aos CP, como a referenciacao tardia, pela pressao
do tempo, pelo controlo de sintomas, pelos aspetos inerentes a equipa e organizagdo, pelos

dilemas éticos complexos e pela exposigao repetida a morte da crianga (Larson, 2006).

Nestas situagbes, os profissionais prestam cuidados em momentos de grande
intimidade e emocédo. A sua eficacia implica um pesado fardo, experienciando formas de
stresse a nivel fisico, emocional e moral crescentes (Brazil et al,2010; Keene et al 2010)
citado por Forster & Hafiz, 2015).

Baranowski (2006) da conta das causas de stresse no trabalho em CPP,

particularmente variaveis pessoais, interpessoais, organizacionais e profissionais.
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As variaveis pessoais predem-se com as caracteristicas de personalidade
(perfeccionismo); o sobre envolvimento e identificagdo com os pacientes; a autoestima; o
sentido de dominio; o sentido de vida; as expectativas irrealistas; os sentimentos de
inadequacdo; a histéria da doenca psiquiatrica; as exigéncias emocionais; a consciéncia das

préprias perdas, vulnerabilidades e medo da prépria morte e as perdas cumulativas (Idem).

Quanto as variaveis interpessoais, estas relacionam-se com a falta de conhecimento
sobre CP; conflitos com colegas; dificuldades na comunicacao; falta de relagbes de apoio e
de trabalho colaborativo; baixa moral da equipa; desacordo sobre metas de cuidados;
dinAmica familiar dos pacientes; patologia psicolégica do paciente; relacdo pobre com
paciente e familia; os fatores de stresse da crianca e familia; dificuldade no controlo de
sintomas e de prever quando a morte ocorrera; nao estar presente quando a crianga morre;

stress traumatico secundario; relagdes de longo prazo com a crianca e familia (Idem).

O aumento da carga de trabalho, demasiado trabalho em papel, recursos humanos
insuficientes, muitos doentes a morrer ao mesmo tempo, stresse da organizagao (conflitos
de agendamento, problemas de financiamento), falta de comunicagcdo e/ou apoio da
administracdo, conflito de papéis na equipa e o facto de se encarar a morte como um

fracasso, constituem variaveis relacionadas com o sistema de saude/ organizacional (Idem).

Por fim as variaveis profissionais, identificadas por Baranowski (2006), como causas
de stresse sdo: a falta de experiéncia e preparagcao do profissional, os dilemas morais e
éticos, os efeitos adversos dos tratamentos, os erros de tratamento e a responsabilidade

profissional.

Os varios desafios que se impdem aos profissionais de saude que prestam CPP
podem determinar uma acumulagcado de agentes stressores com impacto significativo, quer

nas suas capacidades enquanto cuidador, quer na sua vida pessoal (Uren & Graham, 2013).

Apesar disso, o stresse prevé-se que seja um fendmeno adaptativo dos seres
humanos, que de certa maneira contribui para a sua sobrevivéncia, para um adequado
rendimento nas suas atividades e para um desempenho eficaz em muitas esferas da vida,

embora possa tornar-se nocivo quando excessivo e dificil de controlar (Martins, 2004).

Os processos adaptativos, nomeadamente em CP, podem advir da percegao de auto
eficacia, de sentimentos de satisfagéo e de enriquecimento pessoal e profissional, reduzindo

assim o stresse experienciado (Chan et al., 2016; Tunnah, Jones, & Johnstone, 2012).

Torna-se assim primordial clarificar a estrutura dos stressores percebidos e de se
desenvolver modelos causais no processo de stresse, identificando as caracteristicas do

trabalho que condicionam o stresse (Batista, 2008).
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Em sumula, é de facto importante que os profissionais e as equipas estejam atentos
e saibam reconhecer as fontes de stresse, com o intuito de prevenir um processo patoldgico.
Para além disso, identificar as préprias reacdes ao stresse e utilizar estratégias de
autocuidado e de mecanismos de coping efetivos, tornam-se indispensaveis para o bem-

estar do profissional de saude.

3.1.1 Estratégias de Coping em CPP

Como tem vindo a ser referido, a prestacdo de cuidados a criangas com DCC com
DLV/DAV, quer de uma forma individual, quer para a equipa, pode ser emocionalmente
desafiante e constituir fonte de stresse laboral com repercussdes na qualidade de vida do

profissional.

A melhor forma dos profissionais enfrentarem o stresse proveniente da prestacéo de
cuidados em fim de vida passa por “aprender o que lhes provoca stresse”, “reconhecer os
efeitos desse stresse” e “desenvolver EC e técnicas de autocuidado” que Ihes permitam

ultrapassar as situagdes de stresse (Baranowski, 2006).

A mesma autora, sumariza técnicas de autocuidado e EC para os profissionais de
saude, designadamente atividades de promocédo de saude fisica, mental, emocional e

institucional, assim como EC dirigidas ao trabalho com criangas em CPP e suas familias.

Para alcangar um equilibrio entre a vida pessoal e a profissional, o autocuidado e a
promogao de saude do profissional sdo imprescindiveis. Desta forma, Baranowski (2006, p.
6) recomenda a alimentagdo saudavel, o exercicio fisico, atividades relaxantes, o
biofeedback e a acupuntura, para a promocdo de saude fisica; o estabelecimento de
prioridades, o dizer “nao”, evitar conflitos, manter uma mente aberta a novas ideias e manter
a formagao e educacdo continuas, para a promocao da saude mental; a meditacéo, a
reflexdo, o deixar o ressentimento, o interagir com pessoas otimistas, utilizar o sentido de
humor, divertir-se através da fantasia e do jogo, trabalhar a autoconfianga, a competéncia e

o autocontrolo e utilizar o apoio social, como formas de atingir a saude emocional.

As praticas religiosas ou espirituais, as crengas pessoais, espacos de meditagdo e
relaxamento, a criacdo de espagos sagrados ou de templos, com o intuito de realizar um
retiro, a criagcdo de comissdes éticas e a promogdo da harmonia interior e
autoconhecimento, sao apontados como formas de promover a saude institucionalmente
(Idem).

Por fim, como EC no trabalho sio referidas atitudes como estabelecer fronteiras

profissionais, perceber porque escolheu trabalhar com criangas em estado terminal, nao ver
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a morte como uma falha, refletir sobre recompensas do trabalho e sobre os momentos em
que se fez a diferencga, estabelecer necessidades de recursos humanos, materiais e carga
de trabalho, reduzir os stressores, aderir a organizagbes profissionais, explorar objetivos
profissionais e pessoais, realizar um diario sobre as emog¢des sentidas no cuidar, realizar
livros de memorias dos pacientes, procurar o suporte nos colegas, procurar aconselhamento
profissional, definir o seu papel e evitar criar distanciamento com os pacientes e familiares
(Baranowski, 2006).

Chan et al. (2016) através de um estudo qualitativo exploraram o impacto, em termos
de desafios e de EC adotadas por PS (médicos, enfermeiros e assistentes sociais), que
trabalham com doentes em CP em fim de vida. Os achados revelam que os profissionais
desenvolvem EC existenciais, baseadas numa redefinicao e atualizagdo dos significados de
vida e de morte e EC emocionais. Estas, quer a nivel pessoal, através da aceitagdo e
manejo das préprias emocoes, quer a nivel profissional, no ajustamento das espectativas
em cuidados terminais, na procura de significados no trabalho, na distingao entre o trabalho

e a vida pessoal e no ajustamento das expectativas na identidade profissional.

No que diz respeito as estratégias de reducéo do stresse na equipa, para ser bem-
sucedida e para promover o bem-estar do grupo, deve ter uma elevada autoeficacia e
autoestima coletiva. Considerando que a equipa de CPP ¢é interdisciplinar e cada
profissional partilha os seus conhecimentos para responder as necessidades da crianca e
familia, para potenciar a eficacia da equipa Larson (2006, p.4) sugere a lideranga partilhada,
0 reconhecimento da qualidade do trabalho, a construcdo de relagdes empaticas entre os

membros, a partilha de conhecimentos e 0 empoderamento dos colegas.

Um outro aspeto de relevancia, é o facto de se evidenciar a educagao e o treino
profissional como um foco de desenvolvimento da auto competéncia, que prepara e ajuda os
PS a enfrentarem os desafios existenciais e emocionais, no cuidar em fim de vida. Com este

objetivo, Chan et al. (2016) propdem modelos de formagao e de treino, para os PS.

A formagdo e o treino, sobretudo em profissionais mais novos e com menos
experiencia, dotam-nos de ferramentas para que desenvolvam EC resolutivas no seu
quotidiano, minimizando assim o efeito do stresse no seu estado de saude e no seu trabalho
(Batista, 2008; Guido, Linch, Pitthan, & Umann, 2011).

A EAPC - Onlus, (2013) e o GTCPP (2014), também corroboram a importancia da
reflexdo da pratica, do autocuidado e do autoconhecimento, como um dos dominios de
referéncia, para programas de educagao/ cursos de nivel intermédio, para profissionais com

especial interesse em CPP.
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O grande objetivo é que o profissional consiga prestar cuidados adequadamente,
promovendo a qualidade de vida da crianca com DCC e familia, com o minimo stresse
possivel e de uma forma construtiva e enriquecedora, fazendo uso de EC que lhe permitam
minimizar os efeitos nocivos do stress, atingindo um equilibrio entre as exigéncias
solicitadas e os recursos disponiveis, bem como entre o que se da ao outro e o0 que se da a

si mesmo em cuidados tdo complexos, como sao os CPP.

3.2 ESPERANCA ENQUANTO NECESSIDADE ESPIRITUAL EM CPP

Recordando as dimensbes e o foco de atengdo dos CPP, considerar as
necessidades espirituais da crianca e familia deve constituir um dos objetivos do profissional

de saude, com vista a promog¢ao da melhor qualidade de vida, da crianca e familia.

Weidner et al. (2011) referem os cuidados espirituais, como uma das sete dimensdes
mais importantes, para os pais, na prestacdo de cuidados em fim de vida em contexto

pediatrico.

O conceito de espiritualidade prende-se com “uma busca pessoal, que se caracteriza
por um sentimento de integragdo com a vida e o com mundo, que se desenvolve para
entender a experiéncia humana” (Sandoval Guzman, Rangel Dominguez, Allende Pérez, &
Ascencio Huertas, 2014).

Sendo um conceito tao proprio a esséncia de cada um, a espiritualidade, torna-se
subjetiva, intrinseca e misteriosa. Pike (2011) refere que a complexidade, diversidade e
mutabilidade da espiritualidade individual é tal, que o proprio conceito vai adotando

diferentes significados, de acordo com o contexto em que o individuo se encontra.

Para Lin & Bauer (2003) e Delgado (2000), citados por Van der Geest et al. (2015,
p.402) a ‘“espiritualidade prende-se com temas como esperanga, fé, sentido de
empoderamento e confianca, relagdes e conexdes com 0s outros, e compreende muitas

questdes existenciais sobre o significado e sentido da vida”.

Em contexto de fim de vida, varias questbes sao colocadas, o “porqué”, que leva ao
“significado transcendente”, diretamente relacionado com os valores, crengas, proposito de
vida, sentido de companheirismo com outros, percecédo de beleza do mundo e aceitagcédo da

morte, de cada pessoa (Blaber, Jone, & Willis, 2015).

Assim, em momentos de fragilidade humana, relacionados com a doenga, o
profissional de saude é “chamado” a atender ao conforto espiritual, como base de cuidado

centrado e holistico da crianga e familia, uma vez que este correlaciona-se positivamente
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com o bem-estar e paz interior. Para além disso, esta demonstrado que o stress espiritual

aumenta o sofrimento fisico e emocional do paciente (Benito et al., 2014).

No que diz respeito, a criancas com DCC, os cuidados espirituais, sobretudo
dirigidos aos pais, envolvem o respeito pela vivéncia subjetiva da esperancga, integradora
das crencgas culturais e religiosas pelos objetivos e metas tragados no cuidar dos seus filhos

e pela articulacao, acessibilidade e partilha de recursos (Charepe, 2008).

Como dimenséo espiritual, a esperanga constitui uma componente fortemente ligada
a qualidade de vida. A esperanca é uma EC eficaz no lidar com a doenca (Daneault et al.,
2016; Smith, 2014), assim como na fase paliativa e constitui um determinante de

ajustamento psicoldgico parental de longo termo (van der Geest et al., 2015).

Sandoval Guzman et al. (2014) salientam que conhecer e entender as necessidades
espirituais dos pacientes envolvem o profissional em dois sentidos, na pratica clinica, na sua
avaliacéo e intervencgao, e a nivel pessoal, uma vez que requer uma conscientizacdo sobre

a proximidade da morte.

Contudo, verifica-se que, em contexto de CP, uma significativa parte dos utentes,
refere que a sua espiritualidade mantém-se inexplorada e desconhecida (Pearce et al. 2012
citado por Blaber et al., 2015). O mesmo autor através de uma revisdo da literatura
evidenciou que, quer médicos, quer enfermeiros, reconhecem que o cuidado espiritual € um
elemento importante do seu papel, mas apesar disso, muitos poucos médicos avaliam
“rotineiramente” a histdria espiritual do utente, e os enfermeiros referem sentir-se mal

preparados para comunicar nesse ambito.

As barreiras identificadas como geradoras desta discrepancia associam-se a falta de
formacgdo, perceg¢do de constrangimentos temporais, falta de experiéncia, dificuldade na
comunicacao, sentimentos de desconforto e medo dos profissionais, preocupagdes com a
adequacao cultural e religiosa, dificuldade na identificagdo dos pacientes que desejam que
as suas necessidades espirituais sejam atendidas e a falta de instrumentos de avaliagao
(Blaber et al., 2015).

Destaca-se a importancia dos profissionais de saude se auto avaliarem sobre a sua
espiritualidade, crengas e significados, nomeadamente sobre a esperanga e, para além
disso, Blaber et al. (2015) e Sandoval Guzman et al. (2014) recomendam a formagdo em
equipa, sobre cuidados espirituais de acordo com o seu nivel de intervencgéo junto do utente
e familia, permitindo desenvolver uma pratica clinica mais humanizada e individualizada,

nao s6, mas sobretudo em contexto de CP.
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3.2.1 Constructo de Esperancga

Esperanca n&o é esperar, € caminhar. No campo de luta, entre 0 “ndo mais”
que sera instalado pela morte e o “ainda ndo” que se abre como tempo de
esperanga, 0 homem € um peregrino e seus pés nao se cansam de criar
novos caminhos, pois o seu destino € caminhar e a sua alma € uma “alma
viageira”. Por isso o fim a que chega em cada etapa da sua grande viagem,
€ de onde ele sempre esta partindo para novas estradas e para novas
aventuras (Rocha, 2007, p.255; 271).

O conceito de esperanca é considerado como um conceito fronteira, na medida em
que ha muitas facetas da esperanca, a partir de diferentes perspetivas teoricas e
disciplinares, com atribuicdo de muitos significados a este fenomeno (Magéo & Leal, 2002).
Pelo que, no ambito deste documento, serdo abordadas sobretudo as perspetivas

psicolégicas e do ambito de cuidados de saude, com relevancia.

Esperanca é um constructo multidimensional e complexo (Penz, 2008), uma
dimensao central a vida e especialmente essencial para lidar com a doenca e preparar

espiritualmente para a morte (Miller, 2007).

Haase et al. (1992), citado por (Miller, 2007, p.14), identificaram quatro atributos da
esperancga, comuns a varios autores, designadamente, como “foco no futuro — orientagao
focada no tempo”, como “energia — orientacdo na agao”, como “redefinicdo do futuro” e
como “sentimento de incerteza, desassossego ou sentimentos de desconforto”. Desta forma,
conceberam a esperanga como “um estado mental energizado, envolvendo sentimentos de
desassossego ou incerteza e caracterizado por uma expectativa cognitiva, orientada para a

acao, de que, futuramente, um objetivo ou resultado positivo é possivel”.

Ja Penz (2008, p. 409) revela que algumas teorias apresentam similaridades na sua
conceptualizagao, particularmente nos processos cognitivos ou agées que sao necessarias
para manter a esperanca presente, na “definicdo de metas ou orientagdo para objetivos”
(Morse & Doberneck,1995; Snyder, 1995; 2002); de “caminhos para alcangar objetivos”
(Snyder, 1995); “escrever a prépria histéria” (Holtslander et al, 2005); “reapreciagao positiva”
(Holtslander et al., 2005) e a “avaliagdo de sinais que reforcem os objetivos” (Morse &
Doberneck, 1995).

Para Magao & Leal (2002), destacam-se duas abordagens dominantes que provém
da psicologia e da enfermagem, respetivamente. Por um lado, trata-se de uma definigao
unidimensional de esperanga, enquanto expectativa de atingir objetivos no futuro e como
uma forca motivacional orientada para a agao relacionada com um sentido de possivel

nesse futuro; por outro lado, trata-se de uma abordagem com um conceito multidimensional,
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definida por Dufault & Martocchio (1995) como uma forca de vida multidimensional e
dindmica, caracterizada por uma expectativa confiante, contudo incerta, de atingir um

objetivo pessoalmente significativo.

Do ponto de vista de Folkman (2010), a esperanga e o ajustamento a situagdes de
stress apresentam uma dindmica interdependente, uma vez que, as situagcbes de maior
stress, com mais incertezas, sdo precisamente as situacbes em que, a esperanca € mais
necessaria, mas que nem sempre esta disponivel. Esta autora salienta que, em situacbes
que ameagam o bem-estar do individuo, as EC desempenham um papel critico na promogao
de esperanga, assim como, por sua vez, a esperanca pode sustentar o enfrentamento,

quando o individuo necessita de lidar com as exigéncias da mudanca de realidade.

3.2.2 Modelo de Esperanga de Snyder

Snyder, um dos autores que mais se tem debrugado sobre o constructo da
esperanga, defende que pessoas com maiores niveis de esperanga, apresentam maiores
probabilidades de ter um estilo de vida saudavel, com menos crises e a enfrentar melhor as
situacbes de stresse, nomeadamente em situagcbes relacionadas com a saude/doenca
(Snyder et al.,, 1991). Assim, possuir um maior grau de esperanca, reflete um elevado

sentido de energia mental e “caminhos” para alcancar os objetivos (Snyder, 1995).

Este autor define esperanga como um “bloco cognitivo baseado na sensacéo de
determinagdo triunfante para a agao, em conjunto com a planificagdo de maneiras de

alcancgar os objetivos” (Ribeiro, Pedro & Marques, 2006, p. 75; Snyder et al., 1991, p.571).

Os dois pensamentos em que se baseiam esses processos cognitivos sao a
“iniciativa” (“agency”) e os “caminhos” (“pathways”) (Ribeiro, Pedro & Marques, 2006, p. 75;
Snyder et al., 1991, p.570).

O primeiro refere-se “a vontade ou energia cognitiva/motivacional para a consecug¢ao
dos objetivos pessoais”, a iniciativa, reflete-se, na perceg¢ao que os individuos tém aquando
da iniciacdo do movimento que imaginaram para percorrer o caminho até ao objetivo
(Ribeiro, Pedro & Marques, 2006, p.270; Snyder, 1995, p. 355; Snyder et al., 2000, p. 749).

O segundo refere-se “a percegao ou sensagao de ser capaz de gerar planos bem-
sucedidos para alcangar os objetivos” (Ribeiro, Pedro, & Marques, 2006, p.270; Snyder,
1995, p. 355; Snyder et al., 2000, p. 749).

Neste contexto, a esperanga surge como uma disposi¢cdo, com possibilidade de se
alterar ao longo do tempo, bem como, a qualidade das emogbes sentidas refletem-se na

percecgao do nivel de esperanga, em determinada situagao (Snyder, 1995).
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Porém, podem emergir obstaculos durante o caminho até aos objetivos, impedindo
as pessoas de os alcangarem e concretizarem os seus desejos. Nestas situagdes, a maioria
das pessoas, apesar de produzirem somente um caminho, estando este bloqueado,
rapidamente percebem que sédo capazes de pensar em caminhos alternativos, para alcancar
o objetivo (Snyder et al., 2000).

Pessoas com elevados niveis de esperancga, quando deparados com obstaculos, tém
maior facilidade em pensar e criar novos caminhos e ativa-los, sendo menos sujeitos as
reagcdes emocionais negativas decorrentes dos bloqueios. Como tal, pensar com esperanca
nao so facilita o sucesso para alcancar o objetivo, mas também torna-se util face aos

obstaculos que eventualmente possam surgir (Snyder et al., 2000).

A importancia de reconhecer a esperanca alinha-se, segundo Snyder, com a
necessidade do préprio profissional reconhecer os seus niveis de esperancga, argumentando
gue é possivel que os niveis de esperanca do mesmo se traduzam na vida daqueles que

recebem cuidados (Snyder, 1995).

Snyder (1995), citando Sherwin et al. (1992), sugere que profissionais de saude, com
niveis de esperanga mais elevados apresentam menor probabilidade de experienciarem
burnout, assim como, e citando Crouch (1986), evidenciam que a esperanca das equipas se

correlacionam positivamente com o nivel de esperancga reportado pelos pacientes.

Promover a esperanga, passa por clarificar os objetivos, que devem ser concretos,
duraveis e alcancgaveis, construir ou reconstruir a “iniciativa” e os “caminhos” e atear
processos de esperanga, para que consiga chegar ao objetivo final, com sucesso, satisfagao

e sentido de progresso (Snyder, 1995).

A construcdo ou reconstrucdo de iniciativa e caminhos, passa por levar a cabo
estratégias, como aprender a falar consigo préprio sobre o que esta a acontecer, pensar nas
dificuldades encontradas como estratégias erradas e nao como falta de talento, pensar nos
objetivos como desafios e ndo como falhas, relembrar sucessos passados, encontrar

pessoas que sejam modelos a seguir, ouvir histérias de sucesso (Snyder, 1995).

A necessidade de recomecar processos de esperanca surge quando um dos
pensamentos bloqueia ou quando as pessoas encontram profundas dificuldades na vida, e
por vezes apenas € necessario mudar um dos componentes, como por exemplo clarificar
um objetivo (Snyder, 1995).

A promocdo da esperanga esta positivamente relacionada, com a melhoria da
qualidade de vida, autoestima, ajustamento e suporte social, e negativamente relacionada
com depressao e ansiedade (Germann et al., 2015). Assim, estes autores, defendem a

avaliagdo e promog¢ao da esperanga, pelos profissionais de saude, selecionando
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intervengdes que ajudem as criangas e familias a identificar e perseguir uma variedade de

objetivos, modificar a sua apreciagao do diagndstico e a usar EC ativas.

O profissional de saude encontra-se numa posicdo Unica para a promocido da
esperanga, enquanto objetivo terapéutico para o utente e familia e, enquanto promotora da
sua proépria qualidade de vida pessoal e profissional. Saber os “caminhos e as vontades” da
esperanca € uma caracteristica positiva fundamental para este, que se ira refletir na

qualidade de vida da pessoa que cuida.

3.2.3 Promocgao da Esperanca em CPP

Daneault et al. (2016), ao investigar sobre a representacao da esperanca em doentes
terminais, referem que o atributo mais importante da mesma, consiste numa disposi¢cao
profundamente enraizada e baseada em afetos, que evita uma légica racional e linear, facto

este, que produz efeito sobre as interacdes entre doentes e profissionais de saude.

Desta forma, torna-se importante realgar e refletir sobre 0 dominio da esperanga em
CP e as suas implicacbes para os doentes com DLV ou DAV e familia, e para os
profissionais de saude, na medida em que a mesma toma diferentes significados e objetivos,
quer no decurso da doencga, quer para cada um dos intervenientes, sendo a comunicagao

uma ferramenta poderosissima para promover ou destruir a esperanca.

Varios autores, referem-se a importancia dos profissionais, entenderam a esperanca,
no contexto dos utentes com doenga avancada progressiva e limitante, como um processo
em mudancga, baseado numa luta constante, num contexto de multiplas perdas, numa
realidade em mudancga (Hegarty, 2001); como um “espectro da esperanc¢a”, na medida em
que, o foco da familia, comega por ser numa esperanga de um milagre para a cura,
evoluindo para a esperanga da crianga ter os sintomas controlados e, por ultimo,
eventualmente, ter esperanga numa morte pacifica, a medida que a doenga vai progredindo
(J. M. Clayton, Butow, Arnold, & Tattersall, 2005; Daneault et al., 2016).

Mok et al. (2010) descrevem que os profissionais de saude se encontram em posigao
de promover, manter ou destruir a esperanga dos pacientes, através das suas atitudes,
comportamentos e formas de comunicagado. Para além disso, realgam a importancia de
estes refletirem sobre as suas perceg¢des da esperanca dos utentes, e sobre a forma como
isso pode afetar a sua pratica, uma vez que as suas perce¢des podem nao corresponder as

sentidas pelos doentes.

Em CPP, esta perspetiva também é manifestada por Van der Geest et al. (2015),

referindo que para os pais, a esperanga pode ser considerada como um fator protetor da
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sua crianga, enquanto que para os profissionais, a esperangca é associada a resultados
positivos, associados a saude, e que as “esperancgas irrealistas” dos pais, ndo determinam,

numa perspetiva emocional, sentimentos traumaticos relacionados com a morte da crianga.

Por vezes, a tomada de decisdo, em aspetos relacionados com o fim de vida, pode
tornar-se mais dificil, se houver sentimentos de esperanca irrealistas, ou por outro lado, a
detioracdo do estado geral da crianga pode provocar nos pais sentimentos de profunda

desesperanca (Feudtner et al., 2010).

Para Smith (2014, p.14) o profissional de saude deve fazer a seguinte questio:
"Como podemos manter uma comunicagao aberta e honesta com as familias, e ao mesmo
tempo permitir-lhes fomentar a esperanca, de forma a ajuda-los a enfrentar a realidade da

doenca da sua crianga?”.

Destaca-se, entdao, a importancia, quer para os utentes e familias, quer para os
profissionais de saude, de uma comunicagao aberta e honesta, numa relagcdo de empatia,
desde o0 momento do diagndstico (Xafis, Wilkinson & Sullivan, 2015). Contudo ser honesto,
nao implica dizer toda a verdade, muitas vezes os progndésticos sdo pouco claros, podendo

apenas referir o que sabe naquele momento (Smith, 2014).

Magéo & Leal (2002) referem-se a uma obrigacdo moral, de respeito pelo valor da
esperanga, que deve acompanhar a obrigacdo ética de dizer a verdade, ou seja dizer a

verdade de uma forma que respeite a experiéncia da esperanga de uma pessoa.

Uma pedra basilar na promocao da esperanga em CP, sobretudo em situacdes de
desesperanca, deve basear-se em transmitir que tudo o que pode ser feito esta a ser feito e
que a porta estd sempre aberta a um milagre, em que a cura se torne clinicamente
disponivel (Smith, 2014). Uma forma de enfrentar a natureza da doenca, de acordo com

Clayton et al. (2008, p.657), consiste em “esperar pelo melhor, preparando-se para o pior”.

Salientando a forga terapéutica que tem a comunicagcdo na promogao da esperanca,
de uma forma resumida, pode-se dizer que é de relevante importancia que o profissional de
saude permita a expressao de sentimentos, emocgdes, e significados de esperanga da
crianga/familia (Charepe, 2008; Folkman, 2010; Smith, 2014) e que discuta de forma clara e
aberta, com os mesmos, como atingir esses objetivos, numa base holisticamente
compreensiva (J. Clayton et al., 2008; Feudtner, 2007; D. L. Hill et al., 2015), através da
avaliacao familiar e de vivéncias de esperanga anteriores, num ambiente adequado e

terapéutico (Charepe, 2008).

No que diz respeito a intervengbes para a pratica, Miller (2007) cita as dez mais
importantes e estudadas por Herth (1995), particularmente: providenciar conforto e alivio da

dor; facilitar a sensagao de estar ligado a outros; ajudar a ver pequenas alegrias no
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presente; ajudar a redefinir esperancga; facilitar a realizagdo de praticas e crengas espirituais;
identificar areas especificas de esperanca na vida; dar suporte a familia e/ou pessoas
significativas; usar um espirito de leveza; planear e rever objetivos; comunicar o proprio

sentido de esperanga.

No que diz respeito ao dmbito de boas praticas em enfermagem de saude infantil e
pediatrica, sao referidos principios da intervengcdo em esperancga, os quais podem e devem
ser adotados junto da crianga/familia. Designadamente, a assun¢édo de que a esperanga &
uma vivéncia universal, subjetiva, integradora das crencas religiosas e culturais; que
pressupde o respeito pelos objetivos, metas e planos a curto, medio e longo prazo, tragados
pelos pais no cuidar dos filhos; tais como a utilizacdo da escuta ativa e a parceria de
cuidados, com um plano de cuidados integrado. Todos os pais tém direito a cuidados
espirituais e serem incentivados a usufruir de momentos de repouso e lazer (Ordem dos

Enfermeiros, 2011).

Por sua vez, na relagdo com os profissionais de saude, pais de criangas com cancro,
realcam como fatores promotores de esperanca: “ser tratado como pessoa; envolvimento
emocional do profissional; dar informacéo; dar saidas; a valorizagao das pequenas coisas;
esperanga do profissional; competéncia técnica do profissional” (Magado & Leal, 2002,

p.332), indo de certa forma de encontro ao que ja foi referenciado anteriormente.

Desta forma, enfatiza-se que para alcancar esta personalizacdo nos cuidados, dos
quais os CPP baseiam toda a sua filosofia, é vital que os profissionais de saude interiorizem
a importancia dos cuidados espirituais e do fator protetor que a esperanca representa,
sobretudo nas situagdes de maior sofrimento. Para isso, Charepe (2008) defende também
que os profissionais através de formagao possam refletir e partilhar acerca das significacdes

de esperanca individualmente e em equipa.
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Il — Estudo Empirico
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4. METODOLOGIA

A metodologia da investigacdo pressupde um processo racional e um conjunto de
técnicas ou de meios que permitem realizar a investigacao.

Neste capitulo abordar-se-a a metodologia utilizada no decurso deste estudo,
comegando pela conceptualizacdo do problema em estudo, questdes e objetivos de
investigagao, tipo de estudo, desenho de investigacdo, participantes, variaveis em estudo,

instrumento de recolha de dados e procedimentos ético-legais de recolha de dados.

4.1 METODOS

Os CPP sendo reconhecidos pela OMS como um direito fundamental da crianga e
familia sado, atualmente, vistos como cuidados especializados, integrados e holisticos na
promocao do conforto e qualidade de vida de criangas com DCC, DLV ou DAV.

Contudo, apesar da preocupacao crescente em fomentar esta filosofia de cuidados,
nos Nossos servicos de saude, e de possibilitar as criancas e familias um acesso facilitado e
equitativo a equipas de suporte que prestem CPP, esta realidade ainda se encontra muito
aquém do desejavel.

A especificidade e complexidade das necessidades paliativas, em idade pediatrica,
espelham a importancia, dos profissionais de saude atualizarem conhecimentos nesta area
do cuidar, com impacto ndo s6é na qualidade dos cuidados prestados a crianga e familia,
como também na satisfacado pessoal e profissional do préprio profissional de saude.

Sendo, a educacdo e formacdo em CPP, uma das barreiras apontadas para a
dificuldade da sua implementacdo nos servicos de saude, constitui também, uma das
estratégias do PNS para o desenvolvimento de equipas, com varios niveis de
conhecimentos, que operacionalizam a prestacdo de CPP em nivel basico, generalista ou
avancado.

Por outro lado, a forma como os profissionais de saude vivenciam o cuidar da crianga
com DCC, com necessidades paliativas, especialmente, em como se adaptam aos fatores
de stresse, que estratégias utilizam, assim como a capacidade que tém de manter a
esperanga na adversidade, pode também ser um fator de impacto para a consciencializagao
dos profissionais de saude, da carga emocional inerente aos CPP. Desta forma, o
autoconhecimento daqueles deve ser espelhado nos programas de educag¢ao e formagao
em CPP.

E neste ambito que surgem as questdes de investigagdo que nortearam este estudo:
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¢ Quais as necessidades de formacao dos PS, na pratica de CPP?

e Qual a influéncia das variaveis sociodemograficas e profissionais nas
necessidades de formacao dos profissionais, em CPP?

e Qual a influéncia das estratégias de coping e percecdo de esperanga nas

necessidades de formacgao dos profissionais, em CPP?

Por forma a responder as questdes formuladas foram delineados os subsequentes

objetivos:

o Descrever o perfil sociodemografico e profissional da amostra em estudo;

¢ Identificar as necessidades de formacgao dos profissionais em CPP;

¢ Analisar a influéncia das estratégias de coping, e da percecéo da esperanga dos
profissionais que constituem a amostra, no cuidar da criangca com DCC limitante
ou ameacadora de vida;

e Analisar a influéncia das variaveis sociodemograficas e profissionais, nas

necessidades de formacao, em CPP.

Tendo em conta conceptualizagdo do assunto e a natureza do fendmeno em estudo,
desenvolvemos um estudo n&o experimental, de metodologia quantitativa, descritivo-

correlacional e transversal.

Trata-se de um estudo quantitativo uma vez que constitui, segundo Freixo (2009), um

processo sistematico de colheita de dados observaveis e quantificaveis.

E um estudo descritivo, correlacional, uma vez que para além da descricdo dos
fendmenos, pretendeu-se estabelecer relagdes entre os conceitos ou variaveis (Fortin,
2009).

E de caracter transversal, dado que os questionarios foram aplicados num espaco

temporal pré-definido, no momento presente.

O desenho de investigacao, apresentado na figura 4, representa graficamente a
relacdo que se pretende estabelecer entre as variaveis atributo (caracteristica prépria do
participante — caracteristicas sociodemograficas, profissionais e psicoldgicas) e as variaveis

de investigacao (necessidades de formagao na pratica de CPP) (Figura 4).
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Variaveis sociodemograficas (Idade, Género);

Variaveis profissionais (tempo de exercicio Necessidades de

profissional na pediatria, categoria profissional, .for.mag_éo dos .
habilitagbes académicas e motivagao); profissionais de salde

em CPP
Variaveis psicoldgicas (Coping e Esperancga)

Figura 4 - Desenho de Investigagéo

4.2 PARTICIPANTES

A populagdo define-se como um conjunto de elementos, como individuos, espécies
Ou processos com caracteristicas comuns e, populagdo alvo refere-se ao conjunto de

pessoas que satisfazem os critérios de selecao previamente definidos (Fortin, 2009).

A populagédo alvo deste estudo foi constituida pelos enfermeiros, médicos,
assistentes sociais e psicologos que prestam cuidados de saude no servigo de pediatria
(Internamento, unidade de cuidados intermédios neonatais (UCIN), consulta externa e
servigo de urgéncia pediatrica, num total estimado de 119 profissionais, de uma Instituicdo

Hospitalar Publica da regidao Centro de Portugal.

A amostra “é a fragdo da populacdo sobre a qual se faz o estudo” e “pode variar
segundo o objetivo procurado, os constrangimentos que se exercem no terreno e a
capacidade de acesso a populagéo estudada” (Fortin, 2009, p.311). A amostra em estudo é
nao probabilistica (em que sdo conhecidas as caracteristicas conhecidas da populagao),

intencional e racional (escolha dos individuos em fungédo de um trago caracteristico).
Os critérios de inclusdo na amostra foram:
» Exercer fungbes no periodo estipulado para a colheita de dados;
* Assinar o Consentimento livre e esclarecido de participagao no estudo.

A amostra total foi constituida por 102 profissionais de saude, dos quais 29 sao
médicos pediatras, 64 enfermeiros, 6 assistentes sociais e 3 psicologas. As estatisticas
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relativas a idade revelam que os mesmos apresentam uma idade minima de 25 anos e uma
maxima de 63 anos, a que corresponde uma média de idade de 39,9 anos com um desvio

padrao de 9,6 anos.

Para o género feminino com uma representatividade de 92,2%, a média de idade é
de 26 anos, sendo a maxima de 62 anos e para o masculino (7,8%) a idade minima é de 25

anos, e a maxima de 63 anos.

Os homens sdo em média mais velhos (M=40,1 anos+12,8) que as mulheres
(M=39,8 anost9,4). Os coeficientes de variacao (CV) indicam que existe uma dispersao

elevada nos homens e moderada nas mulheres.

O teste de Kolmogorov-Smirnov (K/S) ndo apresenta uma distribuicido normal,
revelando os valores de assimetria (Sk/erro) e curtose (K/erro), curvas mesocurticas e

enviesadas a esquerda para os dois géneros e para a totalidade da amostra. (cf. Tabela 1).

Tabela 1 - Estatisticas relativas a idade em fungéo do género

Género \dade n % Min Max Média D.P. CV (%) Sk/erro Klerro KIS
Masculino 8 78 25 62 401 128 319 0,9 04 0,20
Feminino 94 922 55 63 398 94 23,6 3,02 112 0,00

Total 102 100 25 63 399 96 24,1 3,05 144 0,00

Grupos etarios

Considerando a dispersao de idades, foram constituidos 3 grupos etarios,
verificando-se para o total da amostra, uma ligeira maioria no grupo <= 34 anos (37,3%).
Analisando por género, observa-se que, uma ligeira maioria dos profissionais femininos
enquadra-se no grupo <34 anos (34,3%) e, que metade dos profissionais do género

masculino apresenta-se no grupo etario 241 anos (3,9%) (cf. Tabela 2).
Zona de residéncia

Quanto a zona de residéncia ha um predominio, para o total da amostra de
residéncia em meio urbano (86,3%), o mesmo se observa nas mulheres (32,4%) e nos

homens (cf. Tabela 2).
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Estado civil

De uma forma global, a maioria dos profissionais da amostra sao casados ou vivem
em unidao de facto (72,9%), seguidamente com (24,5%) encontram-se os solteiros.

Analisando de acordo com o género, segue-se a mesma tendéncia (cf. Tabela 2).
Categoria Profissional

Analisando a categoria profissional, em amostra, foram constituidos trés grupos,
designadamente médicos, referentes aos pediatras, incluindo internos complementares de
pediatria, enfermeiros e psicélogos/ assistentes sociais. A profissao mais representativa foi a
dos enfermeiros com (62,7%), seguida da dos médicos (28,4%) e, por fim, a dos outros
profissionais (8,8%). Analisando por géneros, o feminino segue a mesma tendéncia (59,8%;
25,5%; 6,9%), quanto aos homens existe menos dispersdo, sendo a percentagem dos

médicos e enfermeiros a mesma (2,9%) e dos outros profissionais (2,0%) (cf. Tabela 2).
Habilitagoes literarias

Quanto as habilitagbes literarias (72,5%) dos profissionais apresentam o grau de
licenciado e os restantes (27,5%) grau de mestre, destes apenas 1% €& do género
masculino. Quanto aos licenciados (65,7%) sdo mulheres e (6,9%) sao homens (cf. Tabela
2).

Tempo de exercicio profissional

Tendo em conta a dispersdo do tempo de exercicio profissional foram constituidos
trés grupos de analise, designadamente, <10 anos; 11-19 anos; 220 anos. De uma forma
global existe uma certa homogeneidade na percentagem de profissionais em cada grupo,
sendo inversamente proporcional ao tempo de exercicio profissional (35,3%; 33,3%; 31,4%),
respetivamente. Contudo no género feminino, observa-se uma maioria relativa no grupo 11-
19 anos (32,4%) e as profissionais com mais tempo de exercicio profissional sdo em menor
percentagem (28,4%). No género masculino ha uma percentagem mais significativa nos que
possuem menos tempo de exercicio profissional (3,9%), seguidos pelos que possuem mais

tempo de exercicio profissional (2,9%) (cf. Tabela 2).
Tempo de exercicio no servigo atual

Esta variavel refere-se ao tempo de exercicio nos varios contextos hospitalares de
pediatria. Verificou-se que o tempo minimo foi de 0 anos e 0 maximo de 34 anos (M=9,7+8,1

anos). O coeficiente de variacao (83,6 %) indica que existe uma dispersao elevada.

O teste de Kolmogorov-Smirnov (K/S) nao apresenta uma distribuigdo normal

(p=0,000), revelando os valores de (Sk/erro=5,28) e curtose (K/erro=2,11), uma assimetria
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positiva enviesada a esquerda, com uma curva leptocurtica para a totalidade da amostra (cf.
Tabela 3).

Tendo em conta a distribuicdo, do tempo de exercicio no atual servico, foram
constituidos 3 grupos temporais, de referir, <5 anos, 5-10 anos, >10 anos. A maioria dos
profissionais exerce fun¢des ha mais de 10 anos (36,3%), seguidamente, 0s que exercem
ha menos de 5 anos (33,3%) e por fim o grupo que exerce entre 5 a 10 anos (30,4%) (cf.
Tabela 2).

Nas mulheres, observa-se 0 mesmo numero percentual de pessoas (29,4%), com
tempo de servigo nos dois primeiros grupos, sendo a maior percentagem (33,3%) referente
as mulheres com mais tempo de servico. Quanto aos homens, a distribuicdo é a mesma que

o tempo de exercicio profissional dos mesmos (cf. Tabela 2).
Horario de trabalho

No que diz respeito ao horario de trabalho, 56,9% fazem roulement, enquanto os
restantes (38,2%) trabalham com um horario fixo. Maioritariamente, as mulheres trabalham

em roulement (53,9%), enquanto os homens, trabalham em horario fixo (4,9%) (cf. Tabela

2).

Tabela 2 - Caracterizagdo sociodemografica e profissional da amostra segundo o género

Género Masculino Feminino Total Residuais
N° % N° % N° %
Variaveis (8) (7.8) 94 (922) | (102 (1000)| Masc  Fem
Grupo etario
<=34 anos 3 2,9 35 34,3 38 37,3 0,0 0,0
35-40 anos 1 1,0 26 25,5 27 26,5 -0,9 0,9
>= 41 anos 4 3,9 33 32,4 37 36,3 0,8 -0,8
Zona residéncia
Rural 3 2,9 11 10,8 14 13,7 2,0 -2,0
Urbana 5 49 83 81,4 88 86,3 -2,0 2,0
Estado Civil
Solteiro 2 2,0 23 22,5 25 24,5 0,0 0,0
Casado/Uniao de facto 5 4,9 69 67,6 74 72,5 -0,7 0,7
Divorciado/Separado 1 1,0 2 2,0 3 2,9 1,7 -1,7
Categoria profissional
Médico 3 2,9 26 25,5 29 28,4 0,6 -0,6
Enfermeiro 3 2,9 61 59,8 64 62,7 -1,5 1,5
Psicélogo/Assis. Social 2 2,0 7 6,9 9 8,8 1,7 -1,7
Habilitagoes literarias
Licenciatura 7 6,9 67 65,7 74 72,5 1,0 -1,0
Mestrado 1 1,0 27 26,5 28 27,5 -1,0 1,0
Tempo de Exercicio
Profissional
<=10 anos 4 3,9 32 31,4 36 35,3 0,9 -0,9
11 - 19 anos 1 1,0 33 32,4 34 33,3 -1,3 1,3
>= 20 anos 3 2,9 29 28,4 32 31,4 0,4 -0,4
Tempo no servigo atual
<5 anos 4 3,9 30 29,4 34 33,3 1, -1,0
5-10 anos 1 1,0 30 29,4 31 30,4 -1,1 1,1
>10 anos 3 2,9 34 33,3 37 36,3 0, -0,1
Horario de Trabalho
Fixo 5 49 39 38,2 44 43,1 1,2 -1,2
Roulement 3 2,9 55 53,9 58 56,9 -1,2 1,2
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Relativamente ao tempo de exercicio profissional em fungédo do género, é de realgar
que, para o género masculino, que representa 7,8% da totalidade da amostra, 0 minimo é
de 2 anos, enquanto para o feminino com uma representatividade de 92,2%, é de 1 ano,
sendo a maxima de 38 anos de exercicio profissional para o primeiro e de 37 anos para o
segundo (cf. Tabela 3).

Os homens trabalham em meédia ha menos tempo (M=14,9£13,3 anos) que as
mulheres (M=15,819,5 anos). Os coeficientes de variagdo (CV) indicam que existe uma

dispersao elevada em ambos os géneros (cf. Tabela 3).

O teste de Kolmogorov-Smirnov (K/S) ndo apresenta uma distribuicdo normal,
revelando os valores de assimetria (Sk/erro) e curtose (K/erro), curvas enviesadas a

esquerda e mesocurticas para os dois géneros e para a totalidade da amostra (cf. Tabela 3).

Tabela 3 -Estatisticas relativas ao tempo de exercicio profissional em funcdo do género

Tempo
Género n % Min | Max | Média D.P. CV (%) Skl/erro Klerro KIS
Masculino 8 7,8 2 38 14,9 13,3 89,2 1,07 -0,40 0,200
Feminino 94 | 92,2 1 37 15,8 9,5 60,1 2,71 -1,17 0,00
Total 102 | 100 1 38 15,69 9,77 62,3 2,79 -1,19 0,00

Servigo onde exerce fungoes

De acordo com o tipo de amostra, verificou-se que existe uma rotatividade do mesmo
profissional por varios servigos, especialmente os médicos e os psicologos/ assistentes
sociais, que afirmaram exercer funcbes em varios servicos do departamento de pediatria.
Por este facto, foi analisada a percentagem cumulativa dos profissionais que exercem
fungcbes em cada um dos servicos. A designar por ordem decrescente Internamento de
pediatria (63,7%); servico de urgéncia pediatrica (42,2%); consulta externa de pediatria
(33,3%); UCIN (29,4%); servigo Social (5,9%) e servico de pedopsiquiatria/ psicologia
(2,9%).

4.3 VARIAVEIS EM ESTUDO

Uma variavel € um conceito que corresponde a uma qualidade ou uma caracteristica
que sdo atribuidas a pessoas ou acontecimentos que constituem objeto de uma
investigagdo e podem ser classificadas, segundo a sua utilizagdo numa investigagao (Fortin,

2009). A mesma autora, define variavel independente, como aquela que produz um efeito na
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variavel dependente e, por sua vez, variavel dependente como aquela que sofre o efeito da

variavel independente e produz um resultado.

As variaveis independentes foram identificadas como as variaveis
sociodemograficas, designadamente idade e género; as variaveis profissionais,
especialmente a categoria profissional, tempo de exercicio profissional em pediatria (no
atual servigo), habilitagbes académicas e motivacdo; as variaveis psicolégicas, serdo o

coping e a esperanga.

Como variavel dependente foi considerada as necessidades de formacao dos

profissionais de saude em CPP.

De modo a tornar as variaveis mais explicitas, procedeu-se a sua operacionalizagio

empirica, permitindo uma melhor interpretagao dos resultados (cf. Tabela 4).

Tabela 4 - Operacionalizagéo das variaveis

Variavel Tipo de variavel Questao Operacionalizagao
-<ou=34anos
Idade Quantitativa ordinal - Questéo aberta - 35-40 anos
->o0u =41 anos
- Solteiro
- I . - Casado/Unido de Facto
Estado civil Qualitativa nominal - Divorciado/Separado
- Viuvo
- Aldeia
Zona de Qualitativa nominal | - Vila - Rural
residéncia . - Urbana
- Cidade
- Pediatra — Assistente graduado sénior
- Pediatra — Assistente graduado
- Pediatra — Assistente
- Interno complementar pediatria - Médico
Categoria Qualitativa nominal - Enfermeiro Chefe - Enfermeiro
profissional - Enfermeiro com especialidade - Assistente
- Enfermeiro graduado Social/Psicélogo
- Enfermeiro
- Assistente Social
- Psicoélogo
- Bacharelato
Habilitagbes I . - Licenciatura - Licenciatura
académicas Qualitativa nominal - Mestrado - Mestrado
- Doutoramento
Tempo de -<ou=a10 anos
exercicio Quantitativa ordinal - Questao aberta - 11-19 anos
profissional ->ou =a 20 anos
-<ou=abanos
Temg):r;goatual Quantitativa ordinal - Questao aberta - 5-10 anos
->ou=a 10 anos
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4.4 INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Nenhum método de recolha de dados pode ser considerado como perfeitamente
adequado a uma investigagdo, pelo que o investigador deve determinar o tipo de
instrumento de medida que melhor convém ao objetivo do estudo, as questdes de

investigagao colocadas ou as hipoteses formuladas (Fortin, 2009).

De notar que, a recolha de dados € a colheita sistematica de informacgdes junto dos
participantes com a ajuda dos instrumentos de medida selecionados (Freixo, 2009).

O instrumento de recolha de dados que melhor se adequava a este estudo foi o
questionario, em particular um questionario on-line, por ser o mais indicado para atingir os

objetivos e tendo em conta as caracteristicas da populagao.

O questionario foi informatizado com recurso ao programa formularios do Google

(disponivel em: https://www.google.com/intl/pt-PT/forms/about/).

E de salientar, que este método foi escolhido, uma vez que permite recolher
informacado factual sobre acontecimentos ou situagdes conhecidas, sobre atitudes,
conhecimentos, sentimentos e opinides (Fortin, 2009).

Tendo em conta a natureza do estudo, as questdes de investigacao e os objetivos foi
construido um instrumento de recolha de dados constituido por cinco partes (Anexo Ill).

A primeira parte é composta por questdes de caracterizagdo sociodemogréfica, a
segunda parte, pelo Questionario das necessidades de formagdo em cuidados paliativos
adaptado de Candeias (2009), a terceira parte, pela Escala de coping - BriefCOPE (Carver,
1997) validado para a populagao portuguesa por Pais Ribeiro & Rodrigues (2004); a quarta
parte pelo questionario de preocupacbes dos enfermeiros nas praticas de cuidados
paliativos, adaptado de Candeias (2009), que nao foi alvo de analise e, por fim, a Escala de
Esperanga (Do futuro) de (Snyder, 1991) validado para a populagéo portuguesa por Ribeiro,
Pedro, & Marques (2006).

De seguida, serdo abordadas cada uma das partes do questionario.

4.4.1 Questionario de caracterizagao sociodemografica e profissional

O questionario sociodemografico, construido para o efeito, possibilita obter respostas

sobre idade, género, estado civil e zona de residéncia.

No que diz respeito a caracterizagdo profissional, as questbes abordaram as
habilitagcbes académicas, a categoria profissional, o tempo de exercicio profissional total e

no atual servico, o servico onde exerce fungdes, o horario de trabalho, a formacdo em CPP,
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se no servigo, os profissionais, cuidam de criangas com DCC, se estas recebem CPP e qual

a motivagao para trabalhar com estas criangas.

Maioritariamente, foram aplicadas questdes fechadas, embora também tivessem sido

aplicadas questdes abertas, de acordo com o objetivo da questao.

4.4.2 Questionario das Necessidades de Formagao em Cuidados Paliativos
adaptado de Candeias (2009)

O questionario é constituido por 18 questbes que pretendem avaliar a perceg¢ao dos
enfermeiros sobre as necessidades de formacdo em Cuidados paliativos. Segundo,
Candeias (2009) as necessidades formativas foram avaliadas através de uma escala tipo
Likert com quatro opgdes de resposta entre “Discordo”, com uma pontuagao 1, e “Concordo
totalmente”, com uma pontuacdo de 4. Analisando o valor obtido para cada uma das
necessidades em analise, em que o valor menor é 18 “discorda de todas” e o0 maximo 72
“concorda com todas”, quanto maior a pontuagcdo, maiores seriam as necessidades de

formagao em CP.

Este instrumento foi construido pela autora, baseado em dados que emergiram da
andlise de conteudo de entrevistas efetuadas com enfermeiros que trabalhavam em

cuidados paliativos. A autora nao procede a validacao e estudo psicométrico da escala.

Apds a autorizagdo da autora e de acordo com os objetivos do estudo foi realizada
uma adaptagao da escala, com conteudo relacionado com os CPP e dirigidos a profissionais
de saude. Formaram-se um total de 23 questdes, avaliadas por uma escala tipo Likert, com
quatro opgdes de resposta entre “concordo totalmente” com a pontuacéo de 1, e “discordo”
com a pontuacao de 4, o qual, para se assemelhar a escala de Likert da autora, foi feita uma
recodificacdo da escala. Os valores oscilam entre o 23, “Discordo” em todas as questdes, e

0 92, “concordo totalmente” em todas as questdes.

Com o objetivo de verificar a confiabilidade ou fiabilidade e validade da escala

procedeu-se ao estudo psicométrico da escala.

Para os estudos de fiabilidade foi utilizado o estudo de consisténcia interna dos itens
através do coeficiente de correlagao item total e coeficiente alfa de Cronbach. Para uma boa
definigdo de fator consideram-se coeficientes de correlagéo superiores a 0.2 e valores de

alfa superiores a 0.8.

Nos estudos de validade foi efetuada a analise fatorial exploratéria e analise fatorial

confirmatdria. Na analise fatorial exploratéria usou-se o0 método dos componentes principais
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com rotacdo do tipo varimax. Para a retencdo dos fatores foi considerado os valores

préprios superiores a 1 e o teste de scree plot.

Em relacdo a analise fatorial confirmatéria (AFC) foi considerada a matriz de
covariancias e adotado o algoritmo da maxima verosimilhanga MLE (Maximum-Likelihood
Estimation) para estimagdo dos parametros. Na analise do modelo determinamos a
distribuicdo dos itens através dos valores de assimetria e Kurtose com valores de referéncia,
respetivamente de <3 e <7, a qualidade de ajustamento global, a qualidade de ajustamento

local, a fiabilidade compdsita, a validade convergente e a validade discriminante.

Na qualidade de ajustamento global considerou-se: a Razdo entre qui quadrado e
graus de liberdade (x?gl). Considera-se ajustamento perfeito se (x*/gl) for igual a 1, bom
quando inferior a 2, aceitavel inferior a 5 e inaceitavel para valores superiores a 5; GFI —
(Goodness-of- Fit Index) e CFI (Comparative Fit Index) Sdo recomendados valores do GFl e
CFI superiores 0,90; RMSEA — (Root Mean Square Error of Approximation); recomendam-se
valores inferiores a 0,08, RMSR (Root mean square residual) e SRMSR (Standardized root

mean square residual) quanto menor o valor melhor o ajustamento.

A qualidade do ajustamento local do modelo foi efetuada pelos pesos fatoriais (A) e
pela fiabilidade individual dos itens (r2). Os valores de referéncia sdo de 0,50 e 0,25,

respetivamente.

A fiabilidade compésita estima a consisténcia interna dos itens relativos ao fator, isto
€, indica o grau com que os itens sdo consistentemente manifestagdes do fator. Considera-
se que uma FCz 0,70 é indicadora de uma fiabilidade de constructo apropriado, embora

para investigagdes exploratdrias possam ser aceitaveis valores inferiores.

A variancia extraida média (VEM) avalia a validade convergente isto é determina
como os itens de um fator saturam fortemente nesse fator, isto €, o comportamento desses
itens é explicado essencialmente por esse fator (Maroco, 2014). Valores de VEM= 0,50, sédo

indicadores de validade convergente adequada.

Tendo por base estes considerandos iremos seguidamente debrugar-nos sobre o

estudo psicométrico da escala.

A analise dos resultados da consisténcia interna obtidos no presente estudo revela
que, em relagdo ao alfa de Cronbach, por item, os mesmos podem ser classificados de
bons, pois os valores minimos e maximos oscilam entre a=0,830 (item 12) e a=0,856 (item
1). Os coeficientes de correlacdo item total corrigido revelam que, na globalidade, se esta
perante correlagbes acima de 0,20 (valor de referéncia), a excegao dos itens 1, 13, 16 e 18,
que se assumem como mais problematicos. Os valores médios e respetivos desvios padrao

dos diferentes itens permitem afirmar que todos os se encontram bem centrados,
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registando-se o valor médio mais baixo (M=2,86) no item 13 “Penso que os servicos de
cuidados paliativos sdo desvalorizados em relagdo aos servicos que dispde de cuidados
baseados em tecnologia”, sendo o valor médio mais elevado o do item 19 (M=3,81)
“Considero que a formacéao deve ser multiprofissional para intervengao na doenca complexa,
grave, incuravel e/ou progressiva”. Calculado o indice de fiabilidade para a globalidade da
escala regista-se um a=0,845, classificado de bom, sugestivo de boa consisténcia. Todos

estes valores foram observaveis na Tabela 5, exposta de seguida.

Tabela 5 - Consisténcia interna dos itens do Questionario de Necessidades de Formagéo em
Cuidados Paliativos, adaptado de Candeias (2009)

N° Item Itens Média b || Sl G
total item
1 Nao existe formagdo em cuidados paliativos durante o curso de 399 104 0116 0856
licenciatura que frequentei ’ ’ ’ '
2 Ja senti dificuldades por falta de formagao em cuidados paliativos 3,1 0,84 0,496 0,835
3 Considero importante o apoio de profissionais com formagdo em 373 0.54 0.566 0.834
cuidados paliativos ’ ’ ’ '
4 Sinto-me empenhado na formagéo em cuidados paliativos 2,65 0,83 0,390 0,839
5 g:l?astliezgo importante a partilha de conhecimentos em cuidados 365 055 0,627 0,832
6 Qiz(;)sotﬁzﬁtae de modelos de aprendizagem em cuidados paliativos 362 0,57 0,480 0,836
7 g)?pnes:ideirtcésmportante a aprendizagem com profissionais mais 374 053 0,504 0,836
8 FS);r;Loﬁ\r;s;;essndade de atualizacdo continua na area dos cuidados 305 0.81 0,535 0,833
9 Sinto necessidade formagao em estratégias de comunicagéo 3,19 0,70 0,548 0,833
10 Tenho dificuldade em lidar com a morte em pediatria 3,32 0,79 0,239 0,846
1 g;?;it\j/g;o o ftrabalho de equipa fundamental em cuidados 384 048 0,485 0,837
12 Sinto necessidade de formagdo em transmissdo de mas noticias 3,42 0,73 0,607 0,830
Penso que os servigos de cuidados paliativos sdo desvalorizados
13 em relacdo aos servicos que dispde de cuidados baseados em 2,86 0,86 0,183 0,849
tecnologia
14 A filosofia dos cuidados paliativos iniciou um processo de 336 067 0440 0837
mudanca na prestacéo de cuidados de enfermagem ’ ’ ’ '
15 S;r:;c; r;ig:gcs;is;gglde de aprender a lidar com situagbes de elevada 3.32 073 0,505 0,834
16 Os CPP dirigem-se a crianga com doenga crénica complexa, 352 0.68 0.164 0.847
limitante ou ameagadora de vida ’ ’ ’ ’
17 Os cuidados paliativos colocam em evidéncia a valorizagdo do 376 047 0445 0838
doente enquanto pessoa ’ ’ ' ’
E mais dificil cuidar sem o apoio de equipamentos clinicos, de
18 suporte a vida, do que com recurso aos mesmos 3,07 0,81 0,136 0,850
Considero que a formagdo deve ser multiprofissional para
19 intervencdo na doenga complexa, grave, incuravel e/ou 3,81 0,43 0,478 0,838
progressiva
Reconhecgo a importancia de cada uma das 3 fases de prestagao
20 de cuidados em CPP (diagndstico ou reconhecimento, vivéncia e 3,61 0,61 0,539 0,834
fim de vida/para além de fim de vida)
Tenho dificuldade em atender ao processo de luto vivenciado pela
21 crianca e familia desde o diagnéstico até depois da morte 3,10 0.76 0,379 0,840
Sinto necessidade de formagéo sobre o controlo de sintomas de
22 criangcas com doenga cronica complexa, limitante ou ameagadora 3,41 0,65 0,542 0,834
de vida
A formagdo em CPP prepara para o atendimento das
23 necessidades psicossociais da crianga e familia 3,57 0,55 0,501 0,836
Coeficiente alpha Cronbach global 0,845
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Analise fatorial exploratoéria

Apods a eliminagéo dos itens 1 13, 16 e 18 por apresentarem uma correlagado item
total inferior a 0.20, submetemos os restantes itens da escala a analise fatorial exploratéria,
comecgando por determinar o indice de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO), para avaliar a adequacao
da analise fatorial. O valor obtido foi de (KMO=0.834) o que permite classifica-lo de
adequado e indica que a analise fatorial € apropriada. O teste de esfericidade Bartlett's por

sua vez, (X?=838,536; p=0.000) atesta que ndo ha correlagdo entre as variaveis.

A solucao fatorial inicial permitiu a selecao de 5 fatores com raizes latentes
superiores a 1 que no seu conjunto explicavam 66.38% da variancia total. Dado que o
grafico de scree plot aponta para a retengao de 4 fatores conforme ponto de inflexdo da
curva (cf. Figura 5), efetuadas analises fatoriais sucessivas forgadas a quatro fatores, foram
eliminados os itens 5 e 9, o primeiro porque saturava em dois fatores com a mesma carga

fatorial e o segundo por apresentar valores de saturagao inferiores a 0.40.

Scree Plot
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Component Number

Figura 5 — Scree Plot

A tabela 6 explana a ordenacao dos itens por fator e as cargas fatoriais obtidas em

cada fator, bem como os eigenvalues e a variabilidade de cada fator.

Afere-se que o fator 1 foi denominado de “concecdo dos cuidados paliativos

pediatricos” e ficou constituido por 5 itens (14, 17, 19, 20 e 23), explicando 32.55%.
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O fator 2 constituido por 6 itens (2, 10, 12, 15, 21e 22) foi designado por “aspetos

emocionais no cuidar” e explica 11.33%.

O fator 3 constituido por 3 itens (3, 7, e 11), foi designado por “trabalho em equipa” e
explica 10.03%.

O fator 4 apelidado de “desenvolvimento de competéncias em cuidados paliativos

pediatricos” comporta 3 itens (4, 6 e 8) explica 7.96%.

Tabela 6 — Ordenacgdes dos itens por fator e pesos fatoriais

Fatores
Itens 1 2 3 4
Ja senti dificuldades por falta de formagao em cuidados
2 paliativos 0.501
Considero importante o apoio de profissionais com formagao
3 em cuidados paliativos 0.788
4 Sinto-me empenhado na formagéo em cuidados paliativos 0.861
A existéncia de modelos de aprendizagem em cuidados
6 paliativos é importante 0.668
Considero importante a aprendizagem com profissionais mais
7 experientes 0.832
Sinto necessidade de atualizagédo continua na area dos
8 cuidados paliativos 0.860
10 | Tenho dificuldade em lidar com a morte em pediatria 0.789
Considero o trabalho de equipa fundamental em cuidados
11 | paliativos 0.823
Sinto necessidade de formagéo em transmissdo de mas
12 | noticias 0.699
A filosofia dos cuidados paliativos iniciou um processo de
14 | mudancga na prestagao de cuidados de enfermagem 0.643
Sinto necessidade de aprender a lidar com situagdes de
15 | elevada carga emocional 0.544
Os cuidados paliativos colocam em evidéncia a valorizagao do
17 | doente enquanto pessoa 0.687
Considero que a formagao deve ser multiprofissional para
intervencéo na doenca complexa, grave, incuravel e/ou
19 | progressiva 0.707
Reconhecgo a importancia de cada uma das 3 fases de
prestagao de cuidados em CPP (diagnéstico ou
reconhecimento, vivéncia e fim de vida/para além de fim de
20 |vida) 0.624
Tenho dificuldade em atender ao processo de luto vivenciado
21 | pela crianga e familia desde o diagnéstico até depois da morte 0.756
Sinto necessidade de formagao sobre o controlo de sintomas
de criangas com doenga crénica complexa, limitante ou
22 | ameagadora de vida 0.553
A formagédo em CPP prepara para o atendimento das
23 | necessidades psicossociais da crianca e familia 0.791
Fatores Eigenvalue % Variancia % Variancia
acumulada
Fator 1 — Concegédo dos CPP 5.534 32.551 32.551
Fator 2 — Aspetos emocionais no 1.926 11.331 43.882
cuidar
Fator 3 — Trabalho em equipa 1.706 10.033 53.915
Fator 4 — Desenvolvimento de 1.353 7.961 61.876
competéncias em CPP

Submetemos, entretanto, a estrutura hipotetizada tetrafatorial a analise fatorial

confirmatoéria.
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Analise fatorial confirmatoria

O primeiro passo consistiu em analisar a sensibilidade dos itens, tendo-se verificado
que a variabilidade dos itens oscilou entre 1 e 2 como valores minimos e maximo de 4, com
indices de assimetria e curtose em valores absolutos inferiores a 3 e 7 respetivamente e co
um coeficiente multivariado de Mardia de 5.033. A tabela 7 apresenta as estimativas das
trajetérias do item com o fator associado, os racios criticos e os pesos fatoriais. Aferimos
que todas as trajetérias sdo significativas, o que leva a manutencdo de todos os itens e as
cargas fatoriais dos itens com excegao dos itens nf2 e nf10 do fator 2, que sao superiores a
0.50. Decidimos pela manutencao destes dois itens porquanto como refere Marbco, 2014,

em estudos preliminares sédo aceitaveis pesos fatoriais de 0.40.

Tabela 7 — Trajetérias, racios criticos e coeficientes Lambda

s e L Racios
Trajetorias Estimativas S.E. . P A
nf14 <--- F1 1.000 547
nf17 <--- F1 .739 .169 4.375 el 577
nf19 <--- F1 .815 .182 4.480 ok .682
nf20 <--- F1 1.133 .254 4.464 el 677
nf23 <--- F1 1.112 .231 4.813 ok .738
nf2 <--- F2 1.000 .485
nf10 <--- F2 .961 .264 3.640 ok .496
nf12 <--- F2 1.479 .324 4.558 ok .826
nf15 <--- F2 1.140 .282 4.047 el .639
nf21 <--- F2 1.117 .280 3.991 ok .597
nf22 <--- F2 .940 .233 4.033 ok .595
nf3 <--- F3 1.000 .846
nf7 <--- F3 .989 .108 9.126 el .844
nf11 <--- F3 791 .098 8.096 ok .755
nf4 <--- F4 1.000 723
nfé <--- F4 .623 114 5.477 el .653
nf8 <--- F4 1.128 .168 6.715 ok .836

Na figura 6, explanam-se os pesos fatoriais e a fiabilidade individual dos itens. Como
se denota e como referido anteriormente, o item com menor carga fatorial é o nf2 que
respeita ao fator 2. A fiabilidade individual dos itens revela que somente este item possui um
valor de correlagéo inferior a 0.25. Por sua vez os indices de bondade de ajustamento global
indiciam um ajustamento adequado do modelo para a razdo do qui quadrado vs graus de
liberdade (X%*gl= 1.494), (CFI = 0.906), (RMSR = 0.035) e (RMSEA = 0.070) e (SRMSR =
0.082) e sofrivel apenas para o (GFI= 0.848). O modelo sugerido ndo apresentou indices de

modificacao.



80

w
=1

nf14

w
@

.55

nf17 58

i
=

.68
nf19

.68

e
=2}

.74

5]
o

f2

w

) )
[ £
=]

49

50
nf12 83
64

=}
o

N
by

nf15

3

A1

8

59

Y 8
3 |3 =3

.85

~
iy

.84

3

75

5]
=

nf11

en

[}
=
=Y

72

84

Y
w

o
a

nf8

OOOOORRRAO®EOE® ®OE®E

Figura 6 — Modelo inicial com os pesos fatoriais e fiabilidade individual dos itens

Uma vez que as correlagdes entre alguns fatores eram sugestivas de uma estrutura
hierarquica de 22 ordem, realizamos a analise fatorial do fator que designamos de

“necessidades formativas em cuidados paliativos pediatricos em profissionais de saude”.
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A figura 7 representa o modelo final denotando-se que todos os itens apresentam
saturacbes adequadas com os respetivos fatores, o0 mesmo ocorrendo com a fiabilidade
individual dos itens. Afere-se ainda que o fator que melhor correlagao estabelece com o fator
global é o fator 4 (Trabalho em equipa) com um valor de r= 0.79 o que explica 63% da
variabilidade. A menor correlagdo (r=0.60) € obtida com o fator 4 (Desenvolvimento de
competéncias em cuidados paliativos pediatricos) explicando 36.0%.

Os indices de bondade de ajustamento global mantém-se inalterados.
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Figura 7 - Modelo final

Analisada a fiabilidade compdésita (FC) e a validade convergente apuramos que todos
os fatores apresentam consisténcia interna dos itens adequada com indices acima de 0.70
(fator 1 = 0.781; Factor2 = 0.780; Fator 3 = 0.856; e fator 4 = 0.783) com uma fiabilidade

estratifica de 0.936. Todavia os valores da VEM s6 permitem concluir a existéncia de
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validade convergente para o fator 3 (VEM= 0.666) e fator 4 (VEM= 0.549) e fator 1 (VEM=
0.420) e e VEM total (Vem = 0.472) ao apresentar indices superiores aos valores de
referéncia (0.40). O fator 2 revela uma VEM de 0.380) ligeiramente abaixo do limiar
recomendado. A validade discriminante dos fatores avaliada pela comparagédo das VEM com
os quadrados das correlagdes entre os fatores concluiu da existéncia de validade em todos
os fatores F1 vs f2 = 0.280; F1 vs f3 = 0.250; F1 vs f4 = 0.168; F2 vs f3 = 0.313; F2 vs f4 =
0.136; F3 vs f4 = 0.270.

Completamos o estudo da escala analisando a consisténcia interna da escala por

subescala (cf. Tabela 8).

Em relagdo ao Fator 1 — Concegao dos CPP, pelos valores médios, o item mais
favoravel é o 19 “Considero que a formacao deve ser multiprofissional para intervengao na
doenca complexa, grave, incuravel e/ou progressiva” e 0 menos favoravel o item 14 “A
filosofia dos cuidados paliativos iniciou um processo de mudanca na prestacido de
cuidados de enfermagem”. Os coeficientes de Alpha de Cronbach obtidos nos 4 itens que
oscilaram entre a=0,722 no item 19 “Considero que a formagéo deve ser multiprofissional
para intervengcdo na doenca complexa, grave, incuravel e/ou progressiva” e a=0,756 no
item 14 “A filosofia dos cuidados paliativos iniciou um processo de mudancga na prestacao
de cuidados de enfermagem?”, indicam-nos uma razoavel consisténcia interna, com um alfa
total de 0,766. O maior valor de correlagdo situa-se no item 23 (r=0,638) com uma
variabilidade de 42,4% e o que apresenta menor correlagéo é o item 14 (r=0,475) com uma

percentagem de variancia explicada de 27,6%.

Reportando-nos ao Fator 2 — Aspetos emocionais no cuidar, o item com melhor
indice médio é o 22 “Sinto necessidade de formacido sobre o controlo de sintomas de
criangcas com doenga croénica complexa, limitante ou ameacadora de vida” e o de menor
média é o item 2 “Ja senti dificuldades por falta de formacdo em cuidados paliativos”. Os
valores correlacionais oscilam entre r=0,419 no item 2 a que corresponde uma variabilidade
de 22,8% e r=0,676 no item 12 com uma variabilidade de 47,5%. Os coeficientes alpha de
Cronbach obtidos nos itens do fator oscilaram entre a=0,703 no item 12 “Sinto necessidade
de formagao em transmissao de mas noticias” e a=0,779 no item 15 “Sinto necessidade de
aprender a lidar com situacbes de elevada carga emocional’, indicando uma razoavel

consisténcia interna, sendo que o alfa global foi de 0,775, classificado de razoavel.

Em relagédo ao Fator 3 — Trabalho em equipa, infere-se, pelos valores médios, que
a maior média se situa no item 11 (“Considero o trabalho de equipa fundamental em
cuidados paliativos”) com 3,84 e a menor no item 3 com 3,73 (“Considero importante o apoio
de profissionais com formagédo em cuidados paliativos”). Quanto aos valores da correlagao,

o mais elevado é de r=0,745 no item 3 e o menor de r=0,690 no item 11, com uma



83

variabilidade de 56,0% e 47,6%, respetivamente. Os coeficientes de alpha de Cronbach
neste fator variam entre a=0,772 no item 7 “Considero importante a aprendizagem com
profissionais mais experientes” e a=0,833 no item 11 “Considero o trabalho de equipa
fundamental em cuidados paliativos”, podendo considerar-se que existe uma razoavel

consisténcia interna, pois o coeficiente de alpha global é de a=0,855.

Ao analisar-se o Fator 4 — Desenvolvimento de competéncias em CPP, pelos
valores médios, constata-se que o item mais favoravel é o 6 “A existéncia de modelos de
aprendizagem em cuidados paliativos é importante” e o menos favoravel o item 8 “Sinto
necessidade de atualizacdo continua na area dos cuidados paliativos”. Os coeficientes de
alpha de Cronbach obtidos nos 3 itens que oscilaram entre a=0,609 no item 8 “Sinto
necessidade de atualizacdo continua na area dos cuidados paliativos” e a=0,777 no item 6
“A existéncia de modelos de aprendizagem em cuidados paliativos € importante”, sugerindo
uma razoavel consisténcia interna, com um alfa total de 0,771. O maior valor de correlagcao
situa-se no item 8 (r=0,676) com uma variabilidade de 46,0% e o que apresenta menor

correlagao é o item 6 (r=-0,539) com uma percentagem de variancia explicada de 29,3%.

Tabela 8 - Consisténcia Interna dos itens por subescala do Questionario de Necessidades de

Formacao em Cuidados Paliativos, adaptado de Candeias (2009)

Média Dp r’ r{:; T a sem item
Fator 1 — Concegao dos CPP Alpha global 0,766
14-A filosofia dos cuidados paliativos iniciou um
processo de mudanga na prestagdo de cuidados de 3,36 0,67 0,475 0,276 0,756
enfermagem
17 -Os cuidados paliativos colocam em evidéncia a 3,76 0,47 0,528 0,296 0,729

valorizacdo do doente enquanto pessoa

19 -Considero que a formagdo deve ser multiprofissional para
intervencdo na doenca complexa, grave, incuravel e/ou 3,81 0,43 0,566 0,368 0,722
progressiva

20 -Reconhego a importancia de cada uma das 3 fases de
prestacdio de cuidados em CPP (diagndstico ou

reconhecimento, vivéncia e fim de vida/para além de fim de 3,61 0,61 0,536 0,346 0,726
vida)
23 -A form_ag:ao em _CPP prepara para o atenqlmento 3,57 0,55 0,638 0,424 0,688
das necessidades psicossociais da crianga e familia

Fator 2 — Aspetos emocionais no cuidar Alpha global 0,775
2 - Ja senti dificuldades por falta de formagdo em
cuidados paliativos 3,11 0,84 0,419 0,228 0,771
10 - '!'enho dificuldade em lidar com a morte em 3,32 0,79 0,498 0,287 0,748
pediatria
12'- Sln@o_ necessidade de formagao em transmisséo de 3,42 0,73 0,676 0,475 0,703
mas noticias
15 - Sinto necessidade de aprender a lidar com 332 0,73 0,493 0,338 0,749

situacbes de elevada carga emocional

21 - Tenho dificuldade em atender ao processo de luto
vivenciado pela crianga e familia desde o diagndstico até 3,10 0,76 0,561 0,347 0,732
depois da morte

22 - Sinto necessidade de formagdo sobre o controlo de
sintomas de criangas com doenga crénica complexa, limitante
ou ameagcadora de vida 3,41 0,65 0,509 0,288 0,746
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Fator 3 — Trabalho em equipa

Alpha global 0,855

3 - Considero importante o apoio de profissionais com

~ . o 3,73 0,54 0,745 0,560 0,781
formag&o em cuidados paliativos
7 - 'Con'S|dero. |mpo!'tante a aprendizagem com 3,74 0,53 0,753 0,571 0,772
profissionais mais experientes
11_ - ConS|d9r9 o trabalho de equipa fundamental em 384 0,48 0,690 0,476 0,833
cuidados paliativos

Fator 4 — Desenvolvimento de competéncias em CPP Alpha global 0,771

4 - Smto-me empenhado na formagdo em cuidados 265 0,83 0,650 0,433 0,646
paliativos
6 - A emstgnpla Qg modelos de aprendizagem em 362 0,57 0,539 0,293 0,777
cuidados paliativos & importante
8 - Sinto necessidade de atualizagdo continua na area 3,05 0,81 0,676 0,460 0,609

dos cuidados paliativos

A matriz de correlacdo de Pearson entre os diversos fatores do questionario revela,
na globalidade, valores positivos e significativamente correlacionados. Perante estes
resultados, apura-se que o aumento ou diminuicao dos indices da necessidade de formacgéao
em cuidados paliativos num dos fatores se encontra associado a aumentos ou diminuicbes

nos indices da necessidade de formacado em cuidados paliativos nos restantes fatores (cf.

Tabela 9).

Tabela 9 - Matriz de Correlagao de Pearson entre os fatores do Questionario de Necessidades de

Formacédo em Cuidados Paliativos, adaptado de Candeias (2009)

Fatores Fator 1 Fator 2 Fator 3 Fator 4
Fator 2 — Aspetos emocionais no cuidar 0,387** -
Fator 3 — Trabalho em equipa 0.418** 0,443+ )
Fator 4 - Desenvolvimento de - - %
competéncias em CPP 0,360 0,286 0416 )
Fator total 0,720** 0,815** 0,707** 0,656**
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4.4.3 Escala de Coping

A escala resumida, denominada originalmente de Brief COPE, foi desenvolvida em

1997, por Carver, tendo como ponto de partida a versao original de 60 itens.

O inventario Brief COPE é constituido por 28 itens, que medem conceptualmente 14
tipos diferentes de reagao de coping, num formato retrospetivo (“tenho feito isto”), situacional
(“fiz isto”) ou de traco (“costumo fazer isto”). Algumas destas reacdes s&o na generalidade
adaptativas, outras sado vistas como problematicas, permitindo aos investigadores um
acesso rapido a respostas de coping potencialmente importantes e ao “perfil” da pessoa
(Carver, 1997).

Cada item, representa um pensamento ou uma ag¢ao de coping, que cada individuo

pode adotar em situacbes dificeis ou stressantes (cf. Tabela 10).

A escala foi traduzida e validada para a populagao portuguesa em 2003, por Pais-
Ribeiro e Rodrigues, com caracteristicas idénticas a escala original, conserva as
propriedades da versao de 28 itens de Carver, sendo uma boa escala para ser utilizada em

investigagdo em contextos de saude (Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004) (cf. Tabela 10).

Tabela 10 - Distribui¢gdo dos itens da subescala segundo a sua definicao

Subescala Definicao Itens
1. Coping ativo Ir_1iciar uma agéo ou fazer estimulos para remover ou 2.7
circunscrever o stressor.
2. Planear Pensar sobre o mo.do de. se confrontar com o stressor, planear 14, 25
os esforcos de coping ativo.
3. Utilizar suporte instrumental Procura ajuda, informagdes, ou conselho acerca do que fazer. 10, 23
4. Utilizar suporte social emocional Conseguir simpatia ou suporte emocional de alguém. 5,15
5. Religido Aumento da participacdo em atividades religiosas. 22,27
6. Reinterpretagao positiva Fazendo o melhor da situagéo, crescendo a partir dela, ou 12 17
) vendo-a de um modo mais favoravel. ’
7. Autocupabilizagéo Culpabilizar-se e criticar-se a si préprio pelo que aconteceu. 13, 26
8. Aceitagéo Aceitar o facto que o evento stressante ocorreu e é real. 24, 20
Aumento da consciéncia do stresse emocional pessoal e a
9. Expressao de sentimentos tendéncia concomitante para exprimir ou descarregar esses 21,9
sentimentos.
10. Negacéo Tentativa de rejeitar a realidade do evento stressante. 3,8
1. A . = Desinvestimento mental do objetivo com que o stressor esta a
. Auto distragéo . ) . ] ) = 1,19
interferir, através do sonho acordado, dormir ou auto distragéo.
12. Desinvestimento comportamental De_si§tir, ou deixar de se esforgar qa t_entativz_a para alcangar o 6,16
objetivo com o qual o stressor esta a interferir.
13. Uso de substancias | Virar-se para o uso do alcool ou outra drogas (medicamentos) 4 11
(medicamentos/alcool) como um meio de desinvestir do stressor. ’
14. Humor Fazer piadas acerca do stressor. 18, 28

Fonte: Adaptado de Pais-Ribeiro & Rodrigues (2004)

O Alfa de Cronbach para a versao portuguesa foi de 0,90 e de 0,87 para a verséo

original. A correlac&o entre itens e a dimensdo a que pertencem variam entre os 0,83 e os
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0,93, e sdo muito semelhantes para os dois itens. Pelo menos dois tercos da variancia da
dimensao sao garantidos pelo item escolhido. A adapta¢do da versdo portuguesa seguiu 0s
passos utilizados pelos autores da versdo original, tendo utilizado uma populagédo
semelhante, encontrou resultados idénticos a versao original.

No atual questionario, o preenchimento é antecedido por uma introducdo breve, em
que se pede a pessoa para responder acerca do modo como enfrentou a situacdo de maior
stresse ao cuidar da crianga com DCC com DAV/DLV e sua familia.

Os itens sao redigidos em termos de acdo que as pessoas implementam e a
resposta é dada numa escala ordinal com quatro alternativas (de “0” a “3”) entre “nunca fago
isto” até “faco sempre isto”. Para este estudo foi adotado o “coping estado”, em que o
participante vai responder “fiz isto”, em relacao a situacado focada, num formato situacional
(Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004).

O resultado final é apresentado como um perfil e as subescalas nao sdo somadas
nem ha uma nota total (Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004, p. 9).

A anélise dos resultados da consisténcia interna obtida em cada dimensao da Escala
Brief COPE no presente estudo revela que, em relacao ao Alfa de Cronbach, o mesmo pode
ser classificado de bom, pois os valores minimos e maximos oscilam entre a=0,771 na
dimensao utilizacdo de suporte instrumental e 0=0,820 na dimensado negacdo. Os
coeficientes de correlagao item total corrigido revelam que, na globalidade, se esta perante
correlagdes acima de 0,20 (valor de referéncia), a excecdo das dimensdes negacéo
(r=0,001) e desinvestimento comportamental (r=0,150). Os valores médios e respetivos
desvios padrao dos diferentes itens permitem afirmar que todos os se encontram bem
centrados, registando-se o valor médio mais baixo (M=0,02) na dimensdo uso de
substancias, sendo o valor médio mais elevado o da dimensao planear (M=3,57). Calculado
o indice de fiabilidade para a globalidade da escala regista-se um a=0,805, classificado de
bom (cf. Tabela 11).
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Tabela 11 — Consisténcia interna das dimensdes da Escala Brief COPE

o rlitem o sem

ltens Média Dp r? total itemn

Coping activo 3,40 1,24 0,497 0,507 0,787
Planear 3,57 1,31 0,630 0,625 0,775
Utilizar suporte social instrumental 2,94 1,34 0,667 0,586 0,771
Utilizar suporte social emocional 2,72 1,29 0,602 0,614 0,778
Religido 1,74 1,38 0,224 0,199 0,812
Reinterpretacao positiva 3,01 1,42 0,580 0,492 0,779
Auto-culpabilizagéo 1,40 1,02 0,517 0,371 0,787
Aceitacédo 3,32 1,41 0,513 0,639 0,786
Expressao de sentimentos 2,41 1,40 0,554 0,481 0,782
Negacéo 0,69 ,96 0,001 0,149 0,820
Auto-distraccao 2,07 1,14 0,405 0,356 0,795
Desinvestimento comportamental 0,27 0,64 0,150 0,389 0,808
Uso de substancias 0,02 0,22 0-,059 0,273 0,811
Humor 0,89 1,01 0,346 0,317 0,799

Coeficiente alfa Cronbach global 0,805

4.4.4 Escala de Esperanca (Do futuro)

A esperanca como variavel psicolégica tem sido objeto de estudo, nomeadamente

por Snyder et al. (1991), que a define como uma percecao generalizada de que os objetivos

podem ser alcangados.

Segundo, Ribeiro et al. (2006) no desenvolvimento do constructo e modo de o

avaliar, os autores supracitados, reconhecem a esperangca como um bloco cognitivo

baseado na sensacdo de determinagdo triunfante para a agdo, em conjunto com a

planificacdo da maneira de alcancar os objetivos, identificando, assim, dois fatores: a

“iniciativa” (agency) e os “caminhos” (Pathways).

A escala contém 12 itens (apresentados como uma afirmagdo), oito itens que

avaliam a esperanga, mais quatro distratores (3,5,8,11). Dos oito itens que avaliam a

esperanga, quatro itens avaliam a “iniciativa” (1,4,6,7), passada, presente e futura, mais

quatro itens que avaliam os “caminhos” (2,9,10,12) (Ribeiro et al., 2006) (cf. Tabela 12).
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Tabela 12- Distribuicdo dos itens da subescala da Esperanga

Subescala Definicao Itens

Consigo pensar em varias maneiras de me desenrascar

Existem varios caminhos para ultrapassar o problema

Iniciativa Consigo pensar em varias maneiras de ter as coisas acho
importantes para mim

Preocupo-me com a minha saude

Tento alcancar incansavelmente os meus objetivos

A minha experiéncia passada reparou-me bem para o futuro
Tenho sido bem-sucedido(a) na vida

Alcanco os objetivos que estabeleco para mim

Sinto-me cansado(a) a maior parte do tempo

Sou facilmente dominado(a) ou derrotado(a) numa discussao
Mesmo quando os outros se sentem desencorajados, eu sei que
posso encontrar um caminho para resolver um problema
Normalmente ando preocupado(a) com alguma coisa

FNN

Caminhos

OWE o ©NNe

Distratores

©

N
N

Aos inquiridos foi pedido que lessem cada afirmacédo e que respondessem de que
modo consideram que ela se lhes aplica, nhuma escala ordinal, de oito pontos entre

totalmente falso (=1) e totalmente verdade (=8) (Ribeiro, Pedro & Marques, 2006).

A escala fornece trés notas, uma de esperanca global resultante da soma de todos
os oito itens mais uma nota por cada dimenséo da esperancga resultante da soma do grupo

de quatro itens que compdem cada uma delas (Ribeiro, Pedro & Marques, 2006).

A consisténcia interna mostra valores de Alfa de Cronbach de 0,76 para “iniciativa” e
de 0,79 para “caminhos” enquanto para a escala global apresenta valores de 0,86. Na
versao original e para as diferentes amostras os autores encontraram valores entre 0,74 e
0,84 para a escala total, entre 0,71 e 0,76 para a subescala “iniciativa”, entre 0,63 e 0,80

para “caminhos” (Ribeiro, Pedro, & Marques, 2006).

De qualquer modo as propriedades métricas, em geral, sdo suficientemente boas

para que o questionario possa ser utilizado como instrumento de medida.

Efetuou-se o estudo de consisténcia interna, designadamente os estudos de
fiabilidade da Escala de Esperanga (Do Futuro). Os resultados da Tabela 13 mostram as
estatisticas (médias e desvios padréo) e as correlagbes obtidas entre cada item e o valor
global o que genericamente possibilita obter indicacbées de como o item se combina com o
valor global. Ao analisar-se os coeficientes alfa de Cronbach, por item, observa-se que sao
muito bons ao situarem-se acima de 0,694. Quanto aos coeficientes de correlagao item total
corrigido, afere-se que todos os itens apresentam correlagbes acima de 0,20 valor de
referéncia (Pestana & Gageiro, 2014), situando-se o mais baixo no item 1 “Consigo pensar
em muitas maneiras de me livrar de enrascadas” com um valor de r=0,271, com uma
variabilidade de 12,0%, e o mais elevado no item 10 “Tenho sido bem-sucedido na vida”

(r=0,650), com uma variabilidade de 54,0%. Calculado o valor de alfa de Cronbach global
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(0,752), pode dizer-se que o mesmo é classificado de razoavel. Os indices médios e
respetivos desvios padrdo apresentam alguma disperséo situando-se, na sua generalidade,

acima do ponto médio.

Tabela 13 - Consisténcia Interna da Escala de Esperancga (Do Futuro)

I':O Itens Média | Dp rlitem total R? asem
em item
1 Consigo pensar em muitas maneiras de me livrar de| 5,58 1,43 0,271 0,120 0,765
enrascadas
2 Tendo alcancgar incansavelmente os meus objetivos 6,08 1,32 0,367 0,150 0,742
4 Existem muitos caminhos para ultrapassar um problema 6,55 1,14 0,419 0,232 0,731
6 Consigo pensar em muitas maneiras de ter as coisas que | 6,09 1,14 0,583 0,399 0,702
acho importantes para mim
7 Preocupo-me com a minha saude 6,49 1,39 0,405 0,189 0,736
9 A minha experiéncia passada preparou-me bem para o futuro 5,94 1,19 0,481 0,278 0,720
10 | Tenho sido bem-sucedido na vida 6,23 0,96 0,650 0,540 0,697
12 | Alcango os objectivos que estabelego para mim 5,94 0,95 0,553 0,456 0,713
Coeficiente Alpha Cronbach global 0,752

Na Tabela 14 é apresentada a consisténcia interna da Escala de Esperanca (Do
Futuro) por subescala. Em conformidade com os resultados apresentados, pode dizer-se
que no Fator 1 — Iniciativa o valor correlacional maior situa-se no item 6 (r=0,500) “Consigo
pensar em muitas maneiras de ter as coisas que acho importantes para mim” e o menor
(r=0,281) no item 1 “Consigo pensar em muitas maneiras de me livrar de enrascadas”, com
uma percentagem de variancia explicada de 27,9% e 0,9%, respetivamente. Os valores de
Alfa de Cronbach podem classificar-se de mediocres, com um alfa global de 0,573,
indicativo de mediocre consisténcia interna, seguindo-se as diretrizes propostas por Pestana
& Gageiro (2014).

No Fator 2 — Caminhos, a correlagéo do item total corrigido tem a sua expressao
maxima no item 10 “Tenho sido bem-sucedido na vida” (r=0,616), com uma variabilidade de
46,1%, com um valor minimo no item 2 “Tendo alcancar incansavelmente os meus
objetivos” (r=0,356) com uma variabilidade de 13,2% e os valores de Alfa de Cronbach

podem classificar-se de razoaveis, com um alfa global de 0,705.
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Tabela 14 - Alfas de cronbach por subescala da Escala de Esperancga (Do Futuro)

0
ITem Itens Média Dp r/litem total r a sem item
Iniciativa
1 Consigo pensar em muitas maneiras de me 5,58 1,43 0,281 0,092 0,570
livrar de enrascadas
4 Existem muitos caminhos para ultrapassar um 6,55 1,14 0,333 0,189 0,520
problema
6 Consigo pensar em muitas maneiras de ter as 6,09 1,14 0,500 0,279 0,396
coisas que acho importantes para mim
7 | Preocupo-me com a minha saude 6,49 1,39 0,340 0,129 0,516
Coeficiente alfa Cronbach global 0,573
Caminhos
2 Tento alcangar incansavelmente os meus 6,08 1,32 0,356 0,132 0,745
objetivos
9 A minha experiéncia passada preparou-me 5,94 1,19 0,485 0,256 0,646
bem para o futuro
10 | Tenho sido bem-sucedido na vida 6,23 0,96 0,616 0,461 0,577
12 | Alcango os objetivos que estabeleco para mim 5,94 0,95 0,574 0,439 0,602
Coeficiente alfa Cronbach global 0,705

4.5 PROCEDIMENTOS ETICOS DE RECOLHA DE DADOS

Os procedimentos éticos e deontoldgicos inerentes a este tipo de estudo foram tidos
em conta.

Neste ambito, antes da recolha de dados, os participantes no estudo foram
informados e esclarecidos sobre a natureza, finalidade e objetivos do estudo, referindo-se os
beneficios e a importancia da sua participagdo nesta investigagao, assim como garantida a
confidencialidade dos dados.

A realizagado de uma investigagdo com seres humanos pode interferir com os seus
direitos individuais. Pelo que, se torna necessario tomar medidas adequadas, no sentido de
preservar esses direitos, nomeadamente o direito a autodeterminacao, a confidencialidade,
a intimidade, ao anonimato, a prote¢ao contra o desconforto e prejuizo e ao tratamento justo
e leal (Fortin, 2009).

Assim, para dar inicio a este estudo, foi necessario, primeiramente, formalizar o
pedido de autorizagdo para a utilizacdo e adaptagdo do Questionario das necessidades de
formagao em cuidados paliativos (Candeias, 2009) (Anexo IV), e para a utilizagdo da Escala
de Coping (Carver,1997) e da Escala de Esperanca, validadas para a populagéo portuguesa
por (Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004; Ribeiro et al., 2006) (Anexo V), por correio eletronico,
ao qual se obteve resposta positiva para todos.

Seguidamente, obteve-se a aprovacao do estudo pela equipa pedagégica do 5°
Curso de Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, da Escola Superior de

Saude de Viseu.
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Realizou-se um pré-teste a um grupo de profissionais, considerados peritos na area,
constituido por cinco enfermeiras (duas especializadas e trés mestres) e trés pediatras
graduadas, as quais sugeriram algumas alteragdes, que foram tidas em conta.

Posteriormente, formalizou-se um pedido para realizacdo do estudo a Comissao de
Etica para a Saude e ao Conselho de Administragédo da uma Instituicio Hospitalar (Anexo

VI). Apés autorizagdo iniciou-se a recolha de dados (Anexo VII).

O instrumento de recolha de dados informatizado, foi enviado por correio eletrénico,
para os responsaveis de cada servico (Diretores, Chefes ou Coordenadores), que
posteriormente reencaminharam, com conhecimento da investigadora, para o e-mail de
cada profissional, num total de 117 questionarios. O questionario apresentava as respetivas

informacdes acerca do seu preenchimento, com duragao média de 10 a 15 minutos para tal.

O periodo e recolha de dados previsto inicialmente seria entre abril e maio de 2017,
contudo por constrangimentos processuais s6 foi possivel iniciar em maio de 2017 e

estendeu-se até julho de 2017. Obtiveram-se 102 questionarios preenchidos.

4.6 ANALISE DE DADOS

Para a analise dos dados, recorreu-se a estatistica descritiva e a estatistica analitica
ou inferencial. A estatistica descritiva possibilitou determinar as frequéncias absolutas e
percentuais, algumas medidas de tendéncia central, nomeadamente as médias e as
medidas dispersao, como a amplitude de variacdo, o coeficiente de variacdo e o desvio
padrao, bem como as medidas de forma, como a assimetria, achatamento e medidas de

associacado como o coeficiente de correlacao de Pearson.

Para interpretar o coeficiente de variagdo utilizam-se os seguintes valores de

referéncia:
Coeficiente de variagao Classificagao do Grau de dispersao
0% - 15% Dispersao baixa
16% - 30% Dispersdo moderada
> 30% Disperséo alta

O coeficiente de correlagao de Pearson consiste numa medida de associacao linear
usada para o estudo de variaveis quantitativas. A correlagdo indica que as variaveis nao
estdo indissoluvelmente ligadas, mas que a intensidade de um (em média) € acompanhada
tendencialmente com a intensidade do outro, no mesmo sentido ou em sentido inverso.

Oscila entre menos um e mais um e quanto mais préximo destes valores maior a forga de
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correlagdo. Por convengdo, os valores de r devem ser interpretados do seguinte modo
(Pestana & Gageiro, 2014):

De

r< 0.2 — associacdo muito baixa

0.2 =r < 0.39 — associagao baixa

0.4 <r < 0.69 — associagcao moderada
0.7=r < 0.89 — associagao alta

0.9 =r <1 - associagao muito alta

modo a interpretarem-se os residuos ajustados necessita-se de um numero

minimo de oito elementos, quer no total da linha, quer na coluna.

Na analise estatistica, foram utilizados os seguintes niveis de significancia:

p< 0.05 * - diferenca estatistica significativa
p< 0 .01** - diferenca estatistica bastante significativa
p< 0.001 *** - diferenca estatistica altamente significativa

p = 0.05 n.s. — diferenga estatistica nao significativa

Todo o tratamento estatistico foi processado através do programa SPSS (Statistical

Package for the Social Sciences) versao 24.0 para Windows.

No capitulo seguinte faz-se apresentagado dos resultados obtidos, iniciando-se com a

analise descritiva e, posteriormente, a analise inferencial.
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5. RESULTADOS

5.1 ANALISE DESCRITIVA

Formacao em CPP

No que diz respeito a formacao dos profissionais em CPP, apenas 10,8% referem
que ja fizeram formagdo em CPP, na sua maioria enfermeiros (6,9%), seguido dos médicos
(2,9%) e com menos formagéao, os outros profissionais. (cf. Tabela 15). O tipo de formagéao
realizada, dos profissionais que responderam que “Sim” corresponde a congressos e/ou
conferencias na sua maioria (54,2%), seguida de formagédo em servigo (27,4%) e por fim

18,2% realizaram pés-graduacao.

Na perspetiva do tempo de exercicio profissional, verificou-se que o grupo com
experiéncia entre os 11-19 anos é o que investiu mais em formacao nesta area (5,9%), e o

gue menos investiu corresponde ao grupo com mais anos de experiéncia profissional (1%).

Em relacdo ao tempo de exercicio no atual servico mantém o padrdo do tempo de
exercicio profissional. O grupo dos 5-10 anos refere (5,9%) que ja fez formagao em CPP, de
seguida o grupo com menos tempo de servigo (2,9%) que apresenta valores muito préximos

dos profissionais com mais tempo de servigo (2,0%) (cf. Tabela 15).

Tabela 15 - Caraterizagao da formagao em fungao das variaveis profissionais

Sim Nao Total Residuais
Formacgao N° % N° % N° % sim Nio
Variaveis (11) (10,8) (91) (89,2) (102) (100.0)
Profissao
Médico 3 2,9 26 25,5 29 28,4 -0,1 0,1
Enfermeiro 7 6,9 57 55,9 64 62,7 0,1 -0,1
Psicologo/Assis. Social 1 1,0 8 7,8 9 8,8 0,0 0,0
Tempo de Exercicio
Profissional
<=10 anos 4 3,9 32 31,4 36 35,3 0,1 -0,1
11 -19 anos 6 5,9 28 27,5 34 33,3 1,6 -1,6
>= 20 anos 1 1,0 31 30,4 32 314 -1,7 1,7
Tempo no servico atual
<5 anos 3 2,9 31 30,4 34 33,3 -0,5 0,5
5-10 anos 6 5,9 25 24,5 31 304 1,8 -1,8
>10 anos 2 2,0 35 34,3 37 36,3 -1,3 1,3

No intuito de perceber, se os profissionais consideram que, no servigo onde exercem
fungdes, cuidam de criangas com DCC, limitante ou ameacadora de vida foi feita a questao:”
No seu servigo cuida de criangas com doencga cronica complexa, limitante ou ameacgadora
de vida?”, as respostas foram na sua maioria de “raramente” (79,4%), seguidas de

“frequentemente” (18,6%) e 2% considera que nunca cuida de criangas com DCC. A mesma
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tendéncia observa-se nas profissionais femininas (72,5% -

“raramente”;

17,6% -

“frequentemente”; 2% - “nunca”). Ja os do género masculino consideram, na sua maioria

(6,9 %), que raramente cuidam de criangas com DCC e 1% frequentemente (cf. Tabela 16).

Tabela 16 — Caracterizagao do cuidado a criangas com DCC, limitante ou ameagadora de vida em

fungéo do género

Masculino Feminino Total Residuais
Género N° % N° % N° % Masc Fem
Variaveis (8) (7,8) (94) (92,2) (102) (100.0)
Cuidar de criangcas com DCC
Nunca 0 0,0 2 2,0 2 2,0 -0,4 0,4
Raramente 7 6,9 74 72,5 81 79,4 0,6 -0,6
Frequentemente 1 1,0 18 17,6 19 18,6 -0,5 0,5
Sempre 0 0,0 0 0,0 0 0,0 - -

De seguida, tentou-se verificar se os profissionais consideram que no seu servigo

tém criancas com DCC a receber CPP, através da questdo: “No seu servigo tem criancgas,

com doenca crénica complexa, limitante ou ameacgadora de vida, a receber CPP?”, a qual a

totalidade da amostra respondeu. Destes, (66,7%) responderam “raramente”, (28,4%)

responderam “nunca” e cerca de (4,9%) consideraram frequentemente. O grupo das

mulheres seguiu o mesmo padrdo de respostas (61, 8% - “raramente”; 25,5% - “nunca”;

4,9% “frequentemente”). No que diz respeito aos homens, estes consideram que “nunca”

(2,9%) ou “raramente” (4,9%) tém no seu servico criangas a receber CPP. (cf. Tabela 17).

Tabela 17 - Caracterizagao da existéncia de criangas, com doenga cronica complexa, limitante ou

ameagadora de vida, a receber CPP, em fungéo do género

Masculino Feminino Total Residuais
Género N° % N° % N° % Masc Fem
Variaveis (8) (7,8) (94) (92,2) (102) (100.0)
Criangas com DCC a receber
CPP
Nunca 3 2,9 26 25,5 29 28,4 0,6 -0,6
Raramente 5 49 63 61,8 68 66,7 -0,3 0,3
Frequentemente 0 0,0 5 4,9 5 4,9 -0,7 0,7
Sempre 0 0,0 0 0,0 0 0,0 - -

No que diz respeito a motivagao dos profissionais para trabalhar com criangas com

necessidades paliativas e suas familias, as estatisticas demonstram que, para o total da

amostra o minimo foi de 1 (completamente desmotivado) e o maximo de 10 (altamente

motivado), com uma média de 5,8+ 2,3), com uma dispersao elevada (CV= 39,7%). O teste
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de Kolmogorov-Smirnov (K/S) n&o apresenta uma distribuicdo normal, revelando os valores
de assimetria (Sk/erro) e curtose (K/erro), curvas enviesadas a esquerda e mesocurticas

para a totalidade da amostra, exceto para o grupo dos médicos (cf. Tabela 18).

Para grupo profissional dos médicos a amplitude de variagcdo da motivacao foi entre
2 e 10, com uma média de 6,32,1), com uma dispersao elevada (CV=33,3%). O teste (K/S)
revela que a distribuicido é normal, os valores de enviesamento e achatamento indicam uma
curva simétrica e mesocurtica. No grupo dos enfermeiros, os valores de motivagao variaram
entre 1 e 9, com uma média de 5,4+2,3, sendo o0 grupo com menor motivagdo, com uma
disperséo elevada (CV=42,6%). O teste (K/S) revela que a distribuicdo ndo € normal. Por
fim, no grupo dos psicélogos e assistentes sociais, a motivacao varia entre 5 e 9, com uma
média de 7,211,8 revelando ser o grupo com maior nivel de motivagdo, com uma dispersao
moderada, (CV= 25%) (cf. Tabela 18).

Tabela 18 - Estatistica da motivagédo dos profissionais para trabalhar com criangas com necessidades

paliativas e suas familias

Tempo
Género n % Min | Max | Média D.P. CV (%) Sk/erro Klerro KIS
Meédicos 29 | 284 2 | 10 [ 63 2.1 33,3 0,34 0,004 | 020
Enfermeiros 64 | 627 | 1 9 5.4 23 42,6 110 102 | 0,002
pcologos e 9 |ss ]| 5| o 7.2 18 25 20,59 432 | 020
Total 102 100] 1| 10| s8 2.3 39,7 1,44 0.8 | 000

Estratégias de coping

Os resultados relativos as estratégias de coping indicam que o valor médio mais
elevado corresponde a dimensao planear (M=3,57+1,31), onde o minimo encontrado é 0,00
e o maximo de 6,00, seguindo o coping ativo (M=3,40+1,24), onde o minimo encontrado é
0,00 e o maximo 6,00 e, ainda, a aceitagédo (M=3,32+1,41) onde o minimo encontrado € 0,00
e 0 maximo de 6,00. O valor mais baixo encontrado corresponde ao Uso de Substancias
(M=0,02+2,22), onde o minimo encontrado corresponde a 0,00 e o0 maximo de 2,00. Os
coeficientes de variagéo indiciam dispersdes altas face as médias encontradas (cf. Tabela
19).
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Tabela 19 - Estatistica relativas as estratégias de coping

Bl e eurali N | Min | Max M DP | CV (%) | Sklerro | Klerro
Coping ativo 0,00| 6,00 | 340 | 1,24 | 36,47 | -1,28 0,94
Planear 0,00 6,00 | 3,57 | 1,31 | 36,69 | -0,89 0,26
Utilizar suporte instrumental 0,00] 6,00 | 2,94 | 1,34 | 45,57 1,50 0,10
Utilizar suporte social e emocional 0,00] 6,00 | 2,72 | 1,29 | 47,42 8,15 -0,69
Religido 0,00| 6,00 | 1,74 1,38 | 79,31 2,64 0,40
Reinterpretagao positiva 0,00 6,00 | 3,01 | 1,42 | 47,17 0,91 -0,61
Autocupabilizagédo 102] 0,00 4,00 | 1,40 ]| 1,02 | 72,85 2,41 -0,03
Aceitacéo 0,00| 6,00 | 3,32 | 1,41 | 42,46 | -0,00 | -0,74
Expressao de sentimentos 0,00] 6,00 | 2,41 ] 1,40 | 58,09 0,67 6,11
Negagao 0,00 3,00 | 0,69 0,96 | 139,13 4,69 5,90
Autodistragao 0,00 4,00 | 2,07 | 1,14 | 55,07 | -0,31 -0,72
Desinvestimento comportamental 0,00] 3,00 J 0,27 | 0,64 |237,03] 9,82 9,77
Uso de substancias (medicamentos/alcool) 0,00 2,00 | 0,02 ] 0,22 | 131,81 33,74 | 143,13
Humor 0,00| 4,00 | 0,89 1,01 | 113,48] 3,10 -1,00

Fazendo-se uma analise dos resultados das estratégias de coping em funcdo do género,
constata-se que, na globalidade, sdo os profissionais de saude do género feminino que
revelam valores de ordenagcdo média mais elevados, sugerindo que sdo estes que mais
utilizam as estratégias de coping, com destaque para a utilizacdo do suporte emocional,
suporte instrumental e autodistracdo. Importa referir que se registam diferencas
estatisticamente significativas no coping ativo (p=0,047), no planear (p=0,018), na utilizacdo
de suporte instrumental (p=0,002), na utilizagdo do suporte emocional (p=0,001), na

expressao de sentimentos (p=0,023) e na autodistragéo (p=0,004) (cf. Tabela 20).

Tabela 20 — Teste U de Mann-Whitney para a relagao entre o género e as estratégias de coping

Género Masculino Feminino

Estratégias de coping oM oM UMw P

Coping ativo 32,19 53,14 221,500 0,047
Planear 28,63 53,45 193,000 0,018
Utilizar suporte instrumental 22,13 54,00 141,000 0,002
Utilizar suporte social e emocional 19,25 54,24 118,000 0,001
Religido 47,38 51,85 343,000 0,669
Reinterpretagéo positiva 45,13 52,04 325,000 0,514
Autocupabilizagéo 39,75 52,50 282,000 0,219
Aceitagéo 49,19 51,70 357,500 0,813
Expresséo de sentimentos 29,44 53,38 199,500 0,023
Negacéo 42,69 52,25 305,500 0,322
Autodistracéo 24,00 53,84 156,000 0,004
Desinvestimento comportamental 48,31 51,77 350,500 0,632
Uso de substancias (medicamentos/alcool) 50,50 51,59 368,000 0,678
Humor 44,38 52,11 319,000 0,444

No que se refere a relacdo entre a idade e as estratégias de coping, constata-se
que, na globalidade, sdo os profissionais de saude mais novos (£34anos) os que recorrem

mais as estratégias de coping, com excegdo do coping ativo, desinvestimento
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comportamental, uso de substancias, onde se destacam os que se encontram na faixa
etaria dos 35-40 anos, bem como em termos de uso da religido, aceitacado e negacao, onde
pontuaram mais os profissionais de saude mais velhos (241 anos), sendo as diferengas
estatisticamente significativas na utilizagdo do suporte instrumental (p=0,041), na utilizacdo
do suporte social e emocional (p=0,001), na expressao de sentimentos (p=0,042) e na
autodistragéo (p=0,012), indicando que a idade influencia o uso das estratégias de coping.
(cf. Tabela 21).

Tabela 21— ANOVA para a relagéo entre a idade e as estratégias de coping

Idade

<34anos 35-40 anos 241 anos - 5

Estratégias de coping Média Dp Média Dp Média Dp

Coping ativo 3,44 1,36 3,48 1,08 3,29 1,24 0,208 0,813
Planear 3,71 1,52 3,33 1,00 3,62 1,29 0,675 0,511
Utilizar suporte instrumental 3,34 1,52 2,88 1,05 2,56 1,23 3,298 0,041
Utilizar suporte social e emocional 3,26 1,42 2,77 1,05 2,13 1,08 8,102 0,001
Religiao 1,57 1,40 1,40 1,30 2,16 1,34 2,860 0,062
Reinterpretagéo positiva 3,23 1,65 2,59 1,08 3,10 1,34 1,761 0,177
Autocupabilizagdo 1,55 1,13 1,29 0,91 1,32 1,00 0,653 0,523
Aceitagéo 3,28 1,45 3,22 1,21 3,43 1,53 0,187 0,830
Expressao de sentimentos 2,81 1,59 2,40 1,08 2,00 1,33 3,281 0,042
Negacéo 0,50 0,83 0,70 1,03 0,89 1,02 1,572 0,213
Autodistragéo 2,44 1,22 2,11 1,01 1,67 1,02 4,615 0,012
Desinvestimento comportamental 0,21 0,57 0,37 0,83 0,27 0,56 0,478 0,622
Uso de substancias| 0,00 0,00 0,11 0,42 0,00 0,00 2,600 0,079
(medicamentos/alcool)

Humor 1,10 1,10 0,85 1,06 0,70 0,84 1,522 0,223

Procurou-se saber se a categoria profissional interfere no uso das estratégias de
coping, verificando-se que os médicos recorrem mais ao coping ativo, utilizacdo dos
suportes instrumental, social e emocional, reinterpretacdo positiva, autoculpabilizagaéo e
aceitacdo. Por sua vez, os enfermeiros, recorrem mais ao planear, a expressdo de
sentimentos, a autodistragdo, ao desinvestimento comportamental, ao uso de substancias e
ao humor. Os psicologos e os assistentes sociais recorrem mais a negagao. Registam-se
diferengas estatisticamente significativas no coping ativo (p=0,019), no planear, (p=0,002),
na utilizagdo de suporte emocional (p=0,015), na autoculpabilizacdo (p=0,005), na
aceitagdo (p=0,040), na negagao (p=0,000), na autodistracdo (p=0,017) e no humor
(p=0,015) (cf. Tabela 22).
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Tabela 22 — Teste Kruskal-Wallis para a relagédo entre a categoria profissional e as estratégias de

coping
Categoria profissional Psicélogos e
Médicos Enfermeiros assistentes
sociais X2 P

Estratégias de coping oM oM oM

Coping ativo 61,81 49,46 32,78 7,951 0,019
Planear 55,53 54,13 19,78 12,234 0,002
Utilizar suporte instrumental 61,29 50,02 30,50 8,456 0,015
Utilizar suporte social e emocional 56,97 51,63 33,00 4,815 0,090
Religido 48,36 54,77 38,33 3,140 0,208
Reinterpretagéo positiva 55,43 52,66 30,56 5,417 0,067
Autocupabilizagéao 61,55 50,37 27,17 10,504 0,005
Aceitagdo 59,66 50,52 32,22 6,419 0,040
Expressao de sentimentos 47,81 54,95 38,83 3,190 0,203
Negacéo 35,24 56,18 70,61 17,965 0,000
Autodistragao 49,40 55,78 27,83 8,175 0,017
Desinvestimento comportamental 47,90 54,40 42,50 4,262 0,119
Uso de substancias (medicamentos/alcool) 50,50 52,09 50,50 1,199 0,549
Humor 42,33 57,50 38,39 8,374 0,015

Esperancga (Do futuro)

Na Tabela 23 encontram-se as estatisticas relativas a Esperancga (Do Futuro), cujos

indices minimos e maximos oscilam entre 35,00 e 62,00 para a amostra global. A dimenséao

com uma meédia mais elevada é a iniciativa (M=24,7313,40). A média encontrada para a

esperancga global (M=48,94+5,82) com um coeficiente de variacdo de 11,89%, o que nos

indica uma dispersao baixa em relagao a média (cf. Tabela 23).

Tabela 23 - Estatisticas da Esperanca (Do Futuro)

Esperancga (Do Futuro) N Min Max | Média DP CV (%) | Sk/erro | Klerro] KS P

Iniciativa 16,00 | 32,00 | 24,73 3,40 13,74 | -1,19 | -0,30 ] 0,090 | 0,043
Caminhos 102] 17,00 | 31,00 | 24,20 3,25 13,42 | -0,29 | -1,14 ] 0,082 | 0,091
Esperanca global 35,00 | 62,00 | 48,94 5,82 11,89 | -0,75 | -0,33 ] 0,093 | 0,031

Fazendo-se uma anadlise da Esperanca (Do Futuro) em fungdo do género, verifica-se

que sao os profissionais de saude do género masculino os que apresentam valores de

ordenacdo média mais elevados, sugerindo que tém mais esperancga, tendo em conta a

iniciativa passada, presente e futura, e os caminhos. Todavia, sem relevancia estatistica

significativa (cf. Tabela 24).
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Tabela 24 — Teste U de Mann-Whitney para a relagao entre o género e a Esperancga (Do Futuro)

Género Masculino Feminino
Esperanca (Do Futuro) oM oM UMW P
Iniciativa 71,00 49,84 220,000 0,051
Caminhos 56,44 51,08 336,500 0,621
Esperanga global 65,81 50,28 261,500 0,153

No que se refere a relacdo entre a Esperanga (Do Futuro) e a idade, constata-se

que sdo os profissionais de saude mais novos (<34 anos) aqueles que revelam mais

esperancga, tendo valores médios mais elevados, com diferengcas estatisticamente

significativa na Iniciativa (p=0,030) e na esperanca global (p=0,050) (cf. Tabela 25).

Tabela 25 — ANOVA para a relagéo entre a idade e a Esperanga (Do Futuro)

Idade <34anos 35-40 anos 241 anos . o
Esperancga (Do Futuro) Média Dp Média Dp Média Dp
Iniciativa 25,86 2,70 24,29 3,83 23,89 3,49 3,642 0,030
Caminhos 24,89 3,38 23,40 3,59 24,08 2,77 1,710 0,186
Esperanca global 50,76 5,33 47,70 6,52 47,97 5,44 3,099 0,050

A Tabela 26 reporta-se a relagdo entre a categoria profissional e a esperanga (Do
Futuro), constatando-se que os psicologos e 0s assistentes sociais sdo os profissionais que
apresentam valores de ordenacdo média mais elevados, indicando que tém mais
esperancga, seguidos, na globalidade, pelos médicos, com excecao da iniciativa, onde
pontuaram mais os enfermeiros, mas sem diferencas estatisticamente significativas. (cf.

Tabela 26).

Tabela 26 — Teste Kruskal-Wallis para a relagédo entre a categoria profissional e a Esperanga (Do

Futuro)
Categoria profissional Psicélogos e
Médicos Enfermeiros assistentes
sociais NG P
Esperanca (Do Futuro) oM oM oM
Iniciativa 47,79 51,97 60,11 1,245 0,537
Caminhos 55,79 47,57 65,61 3,818 0,148
Esperanga global 51,41 49,32 67,28 2,921 0,232

Necessidades de formagao em cuidados paliativos

As estatisticas relativas as necessidades de formacdo em cuidados paliativos

mostraram um valor médio mais elevado no trabalho em equipa (M=92,48+15,33), seguindo-

se a concegao dos CPP (M=87,58+13,33). O valor médio mais baixo é registado no factor
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desenvolvimento de competéncias em CPP (M=70,47+20,83). Os coeficientes de variagao

indicam uma dispersao baixa e moderada face as médias encontradas (cf. Tabela 27).

Tabela 27- Estatisticas relativas as necessidades de formagao em cuidados paliativos

N Min Ma M DP | CV (%) | Sk/erro | K/erro
Necessidade de formagao em cuidados paliativos I x (%)

Factor 1 Concegao dos CPP 26,67 | 100,00 ] 87,58 13,33 | 15,22 -6,88 8,63
Factor 2 Aspetos emocionais no cuidar 22,221 100,00176,14117,35| 22,78 -3,46 0,64
Factor 3 Trabalho em equipa 102 | 0,00 | 100,00 92,481 15,33 16,57 | -13,91 | 30,89
Eic;or 4 Desenvolvimento de competéncias em 2222 100,00| 70,47 | 20,83 | 2055 | -1.02 | 2.02
Factor total 29,411100,00]81,39] 12,13 | 14,90 | -4,71 4,63

Na Tabela 28 encontram-se os resultados das necessidades de formacdo em
cuidados paliativos em funcdo das variaveis sociodemograficas. As respostas foram
recodificadas de acordo com os seguintes percentis: <25 baixa necessidade; <25 e >75

moderada necessidade e = 75 alta necessidade de formacgao.

Verificou-se que a maior percentagem de profissionais de saude (39,2%) revelou
moderada necessidade de formacdo em cuidados paliativos, seguindo-se o0s que

manifestam alta necessidade de formagéao (32,4%) (cf. Tabela 28).

Assim, tendo em conta os grupos etarios constituidos, constata-se que sobressaem
os participantes mais velhos (241 anos) a revelarem baixas necessidades de formagao em
cuidados paliativos (41,4%). Ja no grupo dos profissionais de saude com moderada
necessidade de formacdo em cuidados paliativos, a maior percentagem (40,0%)
corresponde aos mais novos (£34 anos), sendo também neste grupo etario onde se regista
o valor percentual mais elevado de profissionais de saude a demonstrarem alta necessidade
de formagé&o em cuidados paliativos. Todavia, ndo se registam diferencas estatisticamente

significativas entre os grupos (cf. Tabela 28).

Fazendo uma analise dos resultados em fungao do estado civil, pode afirmar-se que
€ no grupo de profissionais de saude com companheiro(a) onde se registam os valores
percentuais mais elevados, ou seja, 75,9% manifestam baixa necessidade de formacao em
cuidados paliativos, 72,5% moderada necessidade e 69,7% alta necessidade de formagao

na area. Todavia, ndo existem diferengas estatisticamente significativas (cf. Tabela 28).

Verifica-se que é no grupo de profissionais de saude residentes em meio urbano que
se encontram as percentagens mais elevadas, com 75,9% a revelarem necessidade baixa
de formacdo em cuidados paliativos, 92,5% moderada necessidade e 97,9% alta

necessidade de formagéo (cf. Tabela 28).
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Tabela 28- Estatisticas relativas as necessidades de formagédo em cuidados paliativos pediatricos em

fungéo das variaveis sociodemograficas

Necessidades

q . . 2
de formagio Baixa Moderada Alta Total Residuais X p
L N° % N % N° % N %
RIS 2) 284 | w0) (392 | 33 (324) | (102) (10000 | ! 2 ¢
Idade
<34 anos 8 276 | 16 400 | 14 424 | 38 373 | 13 5 7 | 2080 | o723
35-40 anos 9o 310 | 9 25| 9 273 | 27 265 7 7 1
>41 anos 12 414 | 15 375 | 10 303 | 37 363 7 2 -9
Estado civil
Sem -5 ,0 4
omanheio@ | 7 241 | 11 278 | 10 s03 | 28 275 0205 | 0,863
Com 5 ,0 -4
companheio(@) | 22 759 | 28 725 | 23 697 | 74 725
Zona de
residéncia
Rural 7 241 3 75 4 121 | 14 137 19 15 -3 | na | na
Urbana 22 759 | 37 925 | 20 879 | 88 863 | -19 15 3
Total 20 1000 | 40 1000 | 33 1000 | 102 100.0

Analisando-se segundo as variaveis profissionais, (Tabela 29), verifica-se que os
valores percentuais mais elevados correspondem aos enfermeiros, onde 75,9% manifesta
baixa necessidade de formacao em cuidados paliativos, 65,0% moderada necessidade e

48,5% alta necessidade de formacgao na area (cf. Tabela 29).

Constata-se que estdo em igualdade percentual os profissionais de saude (37,9%,
respetivamente) com 11-19 anos de tempo de exercicio profissional e com 20 ou mais anos
de tempo de exercicio profissional a demonstrarem baixa necessidade de formacdo em
cuidados paliativos. No grupo de profissionais de saude com moderada necessidade de
formagdo sobressaem os que possuem menos tempo de exercicio profissional (37,5%),
secundados pelos que possuem mais antiguidade na carreira (35,0%). Por sua vez, sdo os
profissionais de saude com menos tempo de servico a admitirem que possuem alta
necessidade de formacdo em cuidados paliativos (35,3%), seguindo-se os profissionais de
(33,3%). Todavia, relevancia

saude com 11-19 anos de tempo de servico sem

estatisticamente significativa (cf. Tabela 29).

Os resultados indicam que os profissionais com mais antiguidade na instituicdo
sobressaem no grupo dos que manifestam baixa necessidade de formacdo em cuidados
paliativos (44,8%), secundados pelos que tém menos tempo de servigo na instituicao
(31,0%). Ao nivel da demonstragdo de moderada necessidade de formagcdo em cuidados
paliativos, destacam-se os profissionais de saude com mais tempo de servigo na instituicao
(37,5%), seguindo-se os que possuem entre 5-10 anos de tempo de servigo na instituigao.
Em maior percentagem, no grupo dos participantes com alta necessidade de formagéo em

cuidados paliativos, estdo os que estdo afetos a instituicdo ha menos tempo (39,4%),
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enquanto 33,3% tém entre 5-10 anos de tempo de servico na instituicdo. Todavia, néo

existem diferengas estatisticas significativas entre os grupos (cf. Tabela 29).

Tabela 29- Estatisticas relativas as necessidades de formagéo em cuidados paliativos pediatricos em

fungéo das variaveis profissionais

Ngzeff:'ﬁ:ggz Baixa Moderada Alta Total Residuais X2 p
il N° % N° % N° % N° %

HAEE 29) (284) | 40) (302 | 33 (324 | (102) (1000) | ! 2 .

Categoria

profissional na na

Médicos 4 13,8 12 30,0 13 39,4 29 28,4 -2,1 3 1,7 - -

Enfermeiros 22 75,9 26 65,0 16 48,5 64 62,7 1,7 4 -2,1

Outros grupos

proﬁssigna’i’s 10,3 2 5,0 4 12,1 9 8,8 3 1,1 8

Tempo de

exercicio

profissional

<10 anos 7 241 | 15 375 | 14 424 | 38 353 | 15 A4 1,0 | 3888 | 0421

11-19 anos 1 37,9 1 27,5 12 36,4 34 33,3 6 -1,0 4

220 anos 11 37,9 14 35,0 7 21,2 32 31,4 9 6 -1,5

Tempo de

servigo na

instituicao

<5 anos 9 31,0 12 30,0 13 39,4 34 33,3 -3 -6 9 2,407 0,661

5-10 anos 7 24,1 13 32,5 1 33,3 31 30,4 -9 4 4

>10 anos 13 44,8 15 37,5 9 27,3 37 36,3 1,1 2 -1,3

Total 29 100.0 40 100.0 33 100.0 102 100.0

5.2 ANALISE INFERENCIAL

No estudo realizado, procurou-se analisar as relacbes entre as variaveis
independentes e as necessidades de formacdo em CPP, tentando dar resposta as questdes de

investigacao previamente elaboradas.

Qual a influéncia das variaveis sociodemograficas e profissionais nas

necessidades de formacgao dos profissionais de saiide em CPP

Procurou-se saber se o género interfere nas necessidades de formacao em CPP,
apurando-se que sao os profissionais de saude do género feminino os que revelam valores
de ordenagdo média mais elevados, sugerindo que sao estes os que manifestam mais
necessidade de formagdo em CPP. Contudo, ndo se regista relevancia estatisticamente
significativa (cf. Tabela 30).
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em cuidados paliativos pediatricos

Tabela 30- Teste U de Mann-Whitney para a relagédo entre o género e as necessidades de formagao

Género Masculino Feminino

Necessidades de formacao em CPP oM oM UmMw P
Factor 1 -Concegéo dos CPP 37,94 52,65 267,500 0,166
Factor 2 — Aspetos emocionais no cuidar 40,38 52,45 287,000 0,265
Factor 3 — Trabalho em equipa 47,81 51,81 346,500 0,654
Factor i 4 - Desenvolvimento  de 38,44 52,61 271,500 0,188
competéncias em CPP

Factor total 36,56 52,77 256,500 0,136

Analisando-se os resultados em funcdo dos grupos etarios, constata-se que, na

globalidade, sdo os profissionais de saude mais novos (<34 anos) os que revelam mais

necessidade de formacdo em CPP, com valores de ordenacido média mais elevados,

excetuando nos aspetos emocionais no cuidar, onde pontuaram mais os profissionais de

saude com idade compreendida entre os 35-40 anos. Os profissionais de saude com mais

idade sdo os que manifestam menos necessidades de formacdo em CPP, todavia nao se

registam diferencas estatisticamente significativa entre os grupos (cf. Tabela 31).

Tabela 31— Anova para a relagéo entre a idade e as necessidades de formagao em cuidados

paliativos pediatricos

Idade <34 anos 35-40 anos 241 anos -
p

Necessidades de formagcao em CPP | Média Dp Média Dp Média Dp

Factor 1 -Concegéo dos CPP 59,50 7,04 58,29 5,60 57,64 5,65 0,221 0,802
E:i(c:jt:rr 2 — Aspetos emocionais no 86,49 15,84 88,64 10,59 87,92 12,55 1,238 0,294
Factor 3 — Trabalho em equipa 79,38 16,23 75,72 15,72 73,12 19,35 0,393 0,676
Factor ff - Desenvolvimento de 93,56 17,82 93,41 10,78 90,69 15,60 2,031 0,137
competéncias em CPP

Factor total 75,73 22,20 66,25 21,23 68,16 18,36 0,858 0,427

Objetivou-se também saber se as habilitagdes académicas/profissionais interferem

nas necessidades de formagdo em CPP, constatando-se que, na globalidade, sdo os

profissionais com mestrado os que revelam mais necessidades, com valores de ordenagao

média mais elevados, a excecao da necessidade de formagao ao nivel da concecido dos

CPP, onde pontuaram mais os que sao licenciados. Contudo, nao existem diferencas

estatisticamente significativas (cf. Tabela 32).
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Tabela 32- Teste U de Mann-Whitney para a relagdo entre as habilitagdes académicas/profissionais e

as necessidades de formacao em cuidados paliativos pediatricos

Habilitac6es académicas/profissionais Licenciatura Mestrado

Necessidades de formagdao em CPP oM OM umw P
Factor 1 -Concegéo dos CPP 52,94 47,70 929,500 0,413
Factor 2 — Aspetos emocionais no cuidar 50,39 54,45 953,500 0,534
Factor 3 — Trabalho em equipa 50,61 53,86 970,000 0,546
Factor i 4 - Desenvolvimento  de 48,98 58,16 849,500 0,157
competéncias em CPP

Factor total 50,00 55,46 925,000 0,404

Analisando-se os resultados em fungdo da categoria profissional, apura-se que os
médicos denotam ter mais necessidades de formacéo ao nivel dos aspetos emocionais no
cuidar, trabalho em equipa, no fator total, enquanto os psicologos e assistentes sociais
apresentam mais reconhecimento da necessidade de desenvolvimento de competéncias em
CPP. Grosso modo, os enfermeiros sao os que revelam menos necessidades de formagao

em CPP, mas sem relevancia estatisticamente significativa (cf. Tabela 33).

Tabela 33 - Teste Kruskal-Wallis para a relagao entre a categoria profissional as necessidades de

formagéo em cuidados paliativos pediatricos

Categoria profissional Psicélogos e
Médicos Enfermeiros assistentes
sociais X2 p

Necessidades de formagao em oM oM oM
CPP
Fator 1 -Concegéo dos CPP 53,84 49,99 54,67 0,475 0,789
Fator_2 — Aspetos emocionais 59,97 4877 4361 3.599 0,165
no cuidar
Fator 3 — Trabalho em equipa 60,48 47,96 47,72 5,549 0,062
Fator 4 — Desenvolvimento de 54,69 48 41 63,17 2,493 0,288
competéncias em CPP
Fator total 60,64 47,30 51,89 4,074 0,130

Constata-se que os profissionais de saude com 5-10 anos de exercicio profissional
no atual servico sdao os que manifestam mais necessidades de formagdao em CPP, com
valores médios mais elevados em quase todos os fatores, excetuando necessidade de
formacao em relacdo aos aspetos emocionais no cuidar, onde sobressaem os profissionais
de saude com menos tempo de exercicio profissional no atual servigo, contudo méo se

registam diferencas estatisticamente significativas entre os grupos (cf. Tabela 34).
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Tabela 34— Anova para a relagao entre o tempo de exercicio profissional no atual servigo e as

necessidades de formagao em cuidados paliativos pediatricos

Tempo de exercicio profissional <5 anos 5-10 anos >10 anos
no atual servigo B f p

Necessidades de formacao em CPP | Média Dp Média Dp Média Dp

Fator 1 - Concegéo dos CPP 87,84 16,03 88,60 11,571 86,48 12,220 0,219 0,804
Faior 2 = Aspetos emocionais o | g905 17,943 | 7741 16161 | 7147 17431 | 2355 0,100
Fator 3 — Trabalho em equipa 90,84 19,239 96,41 6,658 90,69 16,252 1,479 0,233
Fator 4 — Desenvolvimento de | gg3y 25075 | 7383 22507 | 69,66 18266 | 0611 0545
competéncias em CPP

Fator total 82,17 14,691 83,42 10,459 | 78,96 10,686 1,256 0,289

Os resultados expostos na Tabela 35 revelam que os profissionais de saude que ja
tiveram formacao em CPP sido os que manifestam mais necessidades de formacio, com
valores de ordenacdo média mais elevados em quase todos os fatores, a excecédo de
formacgdo em relagdo aos aspetos emocionais no cuidar, com relevancia estatisticamente
significativa no reconhecimento da necessidade de desenvolvimento de competéncias em
CPP (p=0,012) (cf. Tabela 35).

Face aos resultados encontrados, podemos concluir que das variaveis
sociodemograficas e profissionais, apenas influencia as necessidades de formacéo ja ter
efetuado formagao em CPP (p= 0,012) (cf. Tabela 35).

Tabela 35- Teste U de Mann-Whitney para a relagéo entre ter formagdo em CPP e as necessidades

de formagao em cuidados paliativos pediatricos

Ter formagao em CPP Sim Nao

Necessidades de formagao em CPP oM oM UumMw P
Fator 1 -Concegéo dos CPP 66,95 49,63 330,500 0,060
Fator 2 — Aspetos emocionais no cuidar 49,55 51,74 479,000 0,816
Fator 3 — Trabalho em equipa 59,95 50,48 407,500 0,221
Fator A4 - Desenvolvimento  de 72,32 48,98 271,500 0,012
competéncias em CPP

Fator total 64,68 49,91 355,500 0,117

Qual a influéncia da idade, tempo de exercicio profissional no atual servico,
estratégias de coping, esperanca do futuro, motivagao para trabalhar diretamente com
criangas, com necessidade paliativas, e suas familias e as necessidades de formacgao
em CPP

Pretendendo-se saber qual a relacao que existe entre a idade, tempo de exercicio

profissional no atual servigo, estratégias de coping, esperanga do futuro, motivagao para
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trabalhar diretamente com criangcas com necessidades paliativas, e suas familias e as
necessidades de formacdo em CPP, efetuaram-se analises de regressdes multiplas, uma
vez que se trata de um método mais utilizado para realizar andlises multivariadas, sobretudo
quando se pretende analisar em simultdneo mais que uma variavel independente e uma
variavel dependente (Gageiro & Pestana 2014). Este método define um conjunto de técnicas
estatisticas utilizadas para modelar relacbes e predizer o valor de uma variavel dependente
(variavel enddgena) a partir de um conjunto de variaveis independentes ou preditoras
(variaveis exégenas) (Mardco, 2014). Como método de estimagcido usou-se o método de
Stepwise (passo a passo) que extrai tantos modelos, quantos os necessarios até se

conseguir determinar as variaveis que sao preditoras da variavel dependente.

Influéncia das variaveis independentes na “concec¢ao dos CPP”

O primeiro fator das necessidades de formacao em CPP a ser estudado através da
regressao multipla foi a concecdo dos CPP. Assim, na Tabela 36 encontram-se as
correlagcbes obtidas com as diferentes variaveis em analise, cujos resultados indicam valores
correlacionais negativos para algumas das estratégias de coping, nomeadamente negacao
(r=-0,107), autodistracao (r=-0,113), desinvestimento comportamental (r=-0,266) e uso de
substancias (medicamentos/alcool) (r=-0,166). Verifica-se ainda que, para as restantes
variaveis, se estabelecem relagdes diretas com a concecdo dos CPP. Ressalva-se também
gue nao se encontra relevancia estatistica na idade (p=0,160), na motivacao para trabalhar
diretamente com criangas, com necessidade paliativas, e suas familias (p=0,155), no tempo
de exercicio profissional no atual servigo (p=0,313), na religido (p=0,380), na expressao de
sentimentos (p=0,095), na negacao (p=0,143), na autodistracdo (p=0,128), no humor
(p=0,357) e na iniciativa (p=0,091) (cf. Tabela 36).
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Tabela 36 - Correlacdes de Pearson entre variaveis independentes e a conceg¢ao dos CPP

Variaveis r p

Idade ,099 ,160
Motivagdo para trabalhar diretamente com criangas, com necessidade 101 155
paliativas. e suas familias

Tempo de exercicio profissional no atual servigo ,049 ,313
Coping ativo 192 ,026
Planear ,286 ,002
Utilizar suporte instrumental /151 ,065
Utilizar suporte social emocional 217 ,014
Religido ,031 ,380
Reinterpretagdo positiva ,253 ,005
Autocupabilizagdo ,199 ,022
Aceitacdao ,253 ,005
Expressdo de sentimentos ,131 ,095
Negagdo -,107 ,143
Autodistragdo -,113 ,128
Desinvestimento comportamental -,266 ,003
Uso de substancias (medicamentos/élcool) -,166 ,047
Humor ,037 ,357
Iniciativa ,133 ,091
Caminhos ,257 ,005

As variaveis preditoras da conceg¢ao dos CPP sdo o planear e o desinvestimento
comportamental, dimensbes das estratégias de coping, que explicam na sua totalidade
16,2% da variabilidade, sendo a varidncia explicada ajustada de 14,5%. O erro padrao de
regressao € 12,33, os valores de t (t=21,924; p=0,000) e o teste F (f=9,44; p=0,003) que
apresentam significancia estatistica, o que leva a inferir que as variaveis independentes que

entraram no modelo de regressao tém poder explicativo sobre a conceg¢ao dos CPP.

Pelos coeficientes padronizados beta, verifica-se que o desinvestimento
comportamental estabelece uma relagao inversa com a concegédo dos CPP, sugerindo que
quanto menos desinvestimento comportamental, mais os profissionais de saude tém
necessidade de formagao em relacdo a concegao em CPP. Verifica-se também que quanto
mais os profissionais de saude recorrem a estratégia de coping planear maior € a sua

necessidade de formagéao ao nivel da concegao de CPP (cf. Tabela 37).

O modelo final ajustado para a concegao dos CPP é dado pela seguinte formula:

Concecao dos CPP = 78,256 + 3,054 planear + - 5,836 desinvestimento comportamental
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Tabela 37 - Analise de variancia entre variaveis independentes e a conce¢éo dos CPP

Variavel dependente: Concec¢édo dos CPP
R =0,402

R®=0,162

R? Ajustado=0,145

Erro padréo de estimativa=12,33
Incremento de R?*=0,080

F=9,44
p=0,003
Pesos de Regressao
. Coeficiente Coeficiente
Variaveis independentes B beta t P
Constante 78,256 21,924 ,000
Planear 3,054 ,301 3,269 ,001
Desinvestimento comportamental -5,836 -,283 -3,074 ,003
Anadlise de variancia
Soma Média F P
Efeito Quadrados quadrados
Regresséo 2901,050 2
Residual 15057,991 99 1450,525 9,537 0,000
Total 17959,041 101 152,101

Relacao entre variaveis independentes e os “aspetos emocionais no cuidar”

O segundo fator das necessidades de formacdo em CPP a ser estudado através da
regressao multipla foi os aspetos emocionais no cuidar. Na Tabela 38 apresentam-se as
correlagbes obtidas com as diferentes variaveis em analise, cujos resultados indicam valores
correlacionais negativos para a idade (r= -0,184), na motivagao para trabalhar diretamente
com criangas com necessidade paliativas, e suas familias (r=-0,137), tempo de exercicio
profissional no atual servico (r=-0,183), religiao (r=-0,153), negacao (r=-0,007) e uso de
substancias (medicamentos/alcool) (r=-0,045). Verifica-se ainda que, para as restantes
variaveis, se estabelecem relagdes diretas com os aspetos emocionais no cuidar. Ressalva-
se também que ndo se encontra relevancia estatistica na motivacdo para trabalhar
diretamente com criangas, com necessidade paliativas, e suas familias (p=0,084), na religiao
(p=0,063), na reinterpretagao positiva (p=0,095), na aceitagédo (p=0,219), no desinvestimento
comportamental (p=0,380), uso de substancias (p=0,327), na iniciativa (p=0,466) e nos
caminhos (p=0,396) (cf. Tabela 38).
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Tabela 38- Correlagdes de Pearson entre variaveis independentes e os aspetos emocionais no cuidar

Variaveis R P
Idade -,184 ,032
Motivagdo para trabalhar diretamente com criangas, com necessidade -,137 ,084
paliativas. e suas familias
Tempo de exercicio profissional no atual servigo -183 ,033
Coping ativo ,237 ,008
Planear /182 ,034
Utilizar suporte instrumental 1284 ,002
Utilizar suporte social emocional 410 ,000
Religido -153 ,063
Reinterpretagdo positiva /131 ,095
Autocupabilizagdo ,318 ,001
Aceitagdo ,078 ,219
Expressdo de sentimentos 174 ,040
Negagdo -,007 ,472
Autodistragdo ,243 ,007
Desinvestimento comportamental ,031 ,380
Uso de substancias (medicamentos/alcool) -,045 ,327
Humor ,231 ,010
Iniciativa ,008 ,466
Caminhos ,026 ,396

As variaveis preditoras dos aspetos emocionais no cuidar sdo a utilizacido do
suporte social emocional e a religido, dimensbes das estratégias de coping, que explicam na
sua totalidade 20,9% da variabilidade, sendo a variancia explicada ajustada de 19,3%. O
erro padrao de regressao é 15,58, os valores de t (t=16,486; p=0,000) e o teste F (f=5,18;
p=0,025) que apresentam significancia estatistica, o que leva a inferir que as variaveis
independentes que entraram no modelo de regressdao tém poder explicativo sobre os

aspetos emocionais no cuidar.

Pelos coeficientes padronizados beta, apura-se que a estratégia de coping religido
estabelece uma relacdo inversa com os aspetos emocionais no cuidar, sugerindo que
quanto menos recorrerem a religiao mais os profissionais de saude tém necessidade de
formagédo no que se refere aos aspetos emocionais no cuidar. Verifica-se também que a
utilizacdo de suporte social emocional estabelece uma relagdo direta com os aspetos
emocionais no cuidar, sugerindo que quanto mais os profissionais de saude recorrem ao
suporte social emocional, maior é a sua necessidade de formagcdo ao nivel aspetos

emocionais no cuidar (cf. Tabela 39).

O modelo final ajustado para os aspetos emocionais no cuidar é dado pela seguinte

formula:

Aspetos emocionais no cuidar = 64,816 + 5,802 utilizar suporte social emocional + - 2,571 religido
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Tabela 39- Andlise de variancia entre variaveis independentes e os aspetos emocionais no cuidar

Variavel dependente: Aspetos emocionais no cuidar
R =0,457

R®=0,209

R? Ajustado=0,193

Erro padréo de estimativa=15,58

Incremento de R?=0,041

F=5,18
p=0,025
Pesos de Regressao
. Coeficiente Coeficiente
Variaveis independentes B beta t P
Constante 64,816 16,486 ,000
Utilizar suporte social emocional 5,802 434 4,823 ,000
Religiao -2,571 -,205 -2,277 ,025
Anadlise de variancia
Soma Média F P
Efeito Quadrados quadrados
Regresséo 6359,860 2
Residual 24046,821 99 3179,930 13,092 0,000
Total 30406,681 101 242,897

Relagao entre variaveis independentes e o “trabalho em equipa”

O terceiro fator das necessidades de formacdo em CPP a ser estudado através da
regressao multipla € o trabalho em equipa. Na Tabela 40 apresentam-se as correlagdes
obtidas com as diferentes variaveis em anadlise, cujos resultados indicam valores
correlacionais negativos para a idade (r=-0,035), na motivacao para trabalhar diretamente
com criangas, com necessidade paliativas, e suas familias (r=-0,033), tempo de exercicio
profissional no atual servigo (r=-0,037), religidao (r=-0,096), desinvestimento comportamental
(r=-0,045) e uso de substancias (medicamentos/alcool) (r=-0,097). Apura-se ainda que, para
as restantes variaveis, se estabelecem relagbes diretas com o trabalho em equipa.
Registam-se diferengas estatisticamente significativas no coping ativo (p=0,012), no planear
(p=0,010), na utilizagao do suporte instrumental (p=0,023), na utilizagdo do suporte social

emocional (p=0,029), na reinterpretacao positiva (p=0,001) (cf. Tabela 40).
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Tabela 40 - Correlagdes de Pearson entre variaveis independentes e o trabalho em equipa

Variaveis R P
Idade -,035 ,363
Motivagdo para trabalhar diretamente com criangas, com necessidade -,033 ,370
paliativas. e suas familias
Tempo de exercicio profissional no atual servigo -037 1358
Coping ativo 1223 ,012
Planear ,229 ,010
Utilizar suporte instrumental /198 ,023
Utilizar suporte social emocional /188 ,029
Religido -,096 ,168
Reinterpretagdo positiva 214 ,015
Autocupabilizagdo ,306 ,001
Aceitacdao ,144 ,075
Expressdo de sentimentos ,007 ,471
Negagdo ,052 ,300
Autodistragdo ,110 ,137
Desinvestimento comportamental -,045 ,327
Uso de substancias (medicamentos/alcool) -,097 ,167
Humor ,096 ,169
Iniciativa ,058 ,280
Caminhos ,033 ,369

A variavel preditora do trabalho em equipa é a autoculpabilizagdo, uma dimensao
das estratégias de coping, que explica, na sua totalidade, 0,9% da variabilidade, sendo a
variancia explicada ajustada de 0,8%. O erro padréo de regressao é 14,67, os valores de t
(t=34,906; p=0,000) e o teste F (f=10,29; p=0,002) que apresentam significancia estatistica,
0 que leva a inferir que a variavel independente que entrou no modelo de regressao tem

poder explicativo sobre o trabalho em equipa.

Pelos coeficientes padronizados beta, apura-se que a autoculpabilizacdo estabelece
uma relagéo direta com o trabalho em equipa, sugerindo que quanto mais os profissionais
de saude recorrem a autoculpabilizacdo maior é a sua necessidade de formagao em termos

de trabalho em equipa (cf. Tabela 41).
O modelo final ajustado para o trabalho em equipa é dado pela seguinte férmula:

Trabalho em equipa = 86,088 + 4,562 autoculpabilizagdo
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Tabela 41 - Analise de variancia entre variaveis independentes e o trabalho em equipa

Variavel dependente: Trabalho em equipa

Erro padréo de estimativa=14,67
Incremento de R?*=0,093

F=10,29
p=0,002
Pesos de Regressao
. Coeficiente Coeficiente
Variaveis independentes B beta t P
Constante 86,088 34,906 ,000
Autoculpabilizagao 4,562 ,306 3,209 ,002
Analise de variancia
Soma Média F P
Efeito Quadrados quadrados
Regressao 2216,917 1
Residual 21526,728 100 2216,917 10,298 0,000
Total 23743,646 101 215,267

Relagao entre variaveis independentes e o reconhecimento da “necessidade de

desenvolvimento de competéncias em CPP”

O quarto fator das necessidades de formacdo em CPP a ser estudado através da
regressdao multipla € o reconhecimento da necessidade de desenvolvimento de
competéncias em CPP. Na Tabela 42 apresentam-se as correlagbes obtidas com as
diferentes varidveis em analise, cujos resultados indicam valores correlacionais negativos
para a idade (r=-0,070), na expressao de sentimentos (r=-0,005), na negacgao (r=-0,073), no
desinvestimento comportamental (r=-0,201), no uso de substancias (medicamentos/alcool)
(r=-0,216) e no humor (r=-0,006). Verifica-se ainda que, para as restantes variaveis, se
estabelecem relacdes diretas com os aspetos emocionais no cuidar. Regista-se que existem
diferencas estatisticamente significativas na motivagdo para trabalhar diretamente com
criangas, com necessidade paliativas, e suas familias (p=0,000), no planear (p=0,024), na

utilizagao de suporte instrumental (p=0,015) e no uso de substéancias (cf. Tabela 42).
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Tabela 42 - Correlagbes de Pearson entre variaveis independentes e o reconhecimento da

necessidade de desenvolvimento de competéncias em CPP

Variaveis R P
Idade -,070 ,243
Motivagdo para trabalhar diretamente com criangas, com necessidade ,383 ,000
paliativas. e suas familias
Tempo de exercicio profissional no atual servigo ,035 ,365
Coping ativo 076 1224
Planear /196 ,024
Utilizar suporte instrumental 201 ,021
Utilizar suporte social emocional 133 ,092
Religido 049 311
Reinterpretagdo positiva ,072 ,237
Autocupabilizagdo ,097 ,165
Aceitagdo ,025 ,402
Expressdo de sentimentos -,005 ,479
Negacdo -,073 ,232
Autodistragdo ,075 ,226
Desinvestimento comportamental -,201 ,022
Uso de substancias (medicamentos/alcool) -,216 ,015
Humor -,006 ,475
Iniciativa ,028 ,389
Caminhos ,285 ,002

As variaveis preditoras do reconhecimento da necessidade de desenvolvimento de
competéncias em CPP sido a motivacdo para trabalhar diretamente com criangas com
necessidade paliativas, e suas familias e o uso de substancias (medicamentos/alcool), que
explicam na sua totalidade 19,2% da variabilidade, sendo a variancia explicada ajustada de
17,5%. O erro padrao de regressao é 18,91, os valores de t (t=9,708; p=0,000) e o teste F
(f=5,52; p=0,021) que apresentam significancia estatistica, o que leva a inferir que as
variaveis independentes que entraram no modelo de regressdo tém poder explicativo sobre

o reconhecimento da necessidade de desenvolvimento de competéncias em CPP.

Pelos coeficientes padronizados beta, apura-se que a estratégia de coping uso de
substancias (medicamentos/alcool) estabelece uma relagao inversa com o reconhecimento
da necessidade de desenvolvimento de competéncias em CPP, sugerindo que quanto
menos os profissionais de saude recorrerem ao uso de substancias (medicamentos/alcool)
mais reconhecem a necessidade de desenvolvimento de competéncias em CPP. Verifica-se
igualmente que a motivacao para trabalhar diretamente com criangas, com necessidade
paliativas, e suas familias estabelece uma relacdo direta com o reconhecimento da
necessidade de desenvolvimento de competéncias em CPP, sugerindo que quanto mais os

profissionais de saude estdo motivados para trabalhar diretamente com criancas, com
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necessidade paliativas, e suas familias, maior é o reconhecimento da necessidade de

desenvolvimento de competéncias em CPP (cf. Tabela 43).

O modelo final ajustado para o reconhecimento da necessidade de formagao é dado

pela seguinte formula:

Desenvolvimento de competéncias em CPP = 50,610 + 3,507 Motivacdo para trabalhar
diretamente com criangas, com necessidade paliativas, e suas familias + - 20,069 Uso de
substancias (medicamentos/alcool)

Tabela 43 - Analise de variancia entre variaveis independentes e o reconhecimento da necessidade

de desenvolvimento de competéncias em CPP

Variavel dependente: Desenvolvimento de competéncias em CPP
R =0,438

R*=0,192

R? Ajustado=0,175

Erro padréo de estimativa=18,91

Incremento de R*=0,045

F=5,52
p=0,021
Pesos de Regressao
Variaveis independentes Coeficiente Coeficiente t P
B beta
Constante 50,610 9,706 ,000
Motivagéo para trabalhar diretamente com 3,507 ,381 4,212 ,000
criangas, com necessidade paliativas, e
suas familias
Uso de substancias (medicamentos/alcool) -20,069 -,212 -2,351 ,021
Analise de variancia
Soma Média F P
Efeito Quadrados quadrados
Regressao 8397,968 2
Residual 35427,982 99 4198,984 11,734 0,000
Total 43825,950 101 357,858

Em suma, ter formagdo em CPP assumiu-se como a Unica variavel que interferiu nas
necessidades de formacido dos profissionais em CPP, revelando-se os profissionais de
saude que ja tiveram formagcao em CPP aqueles que manifestam mais necessidades de
formagao, com relevancia estatisticamente significativa no reconhecimento da necessidade

de desenvolvimento de competéncias em CPP (p=0,012).

As variaveis preditoras da concecdo dos CPP sdo o planear e o desinvestimento
comportamental, dimensdes das estratégias de coping; as variaveis preditoras dos aspetos
emocionais no cuidar sao a utilizagdo do suporte social emocional e a religido, dimensdes
das estratégias de coping; a variavel preditora do trabalho em equipa é a autoculpabilizagao;
as variaveis preditoras do reconhecimento da necessidade de desenvolvimento de
competéncias em CPP sdo a motivacdo para trabalhar diretamente com criangas, com

necessidade paliativas e suas familias e 0 uso de substancias (medicamentos/alcool).
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6. DISCUSSAO

Apos a apresentagdo dos resultados, procede-se a sua discussao critica, tendo em
conta o quadro tedrico efetuado na primeira parte deste trabalho. Importa referir que se
apresenta, em primeiro lugar, a discussdo metodoldgica, seguindo-se a discussdo dos

resultados, partindo das questdes de investigacédo e dos objetivos tragados.

6.1 DISCUSSAO METODOLOGICA

Os procedimentos metodoldgicos usados no presente estudo foram ao encontro dos
objetivos delineados, bem como das caracteristicas da amostra. Os instrumentos de recolha
de dados utilizados foram um questionario (ad hoc) que abrange um conjunto de questdes
de caracterizacdo sociodemografica e profissional dos profissionais de saude, o
Questionario das necessidades de formagao em cuidados paliativos adaptado de Candeias
(2009), a Escala de coping - BriefCOPE (Carver, 1997) validado para a populagao
portuguesa por Pais Ribeiro & Rodrigues (2004) e a Escala de Esperanca (Do futuro) de
(Snyder, 1991) validado para a populagéo portuguesa por Ribeiro, Pedro, & Marques (2006).
Todo o questionario possui as suas vantagens, sendo que permite ser aplicado a um maior
numero de pessoas num menor intervalo de tempo, € uma forma eficiente de recolher
informacdes necessarias, facilita o tratamento dos dados, principalmente os questionarios
de escolha multipla ou de resposta fechada, economiza recursos quer financeiros, quer
humanos e sao relativamente faceis de aplicar. Contudo, também possui as suas
desvantagens, na medida em que dependem da motivagao dos sujeitos a responder, da sua
honestidade, memodria e capacidade de resposta, o0s questionarios estruturados,
principalmente os de resposta fechada podem ter uma validade inferior quando se
pesquisam variaveis efetivas Hill & Hill, (2009), o que pode assumir-se como limitagédo ao

presente estudo.

Salienta-se também que o facto de este estudo ter sido transversal, permitindo
somente avaliar o fendbmeno no momento da investigagéo, proporcionou dados imediatos e
utilizaveis, contudo de alcance mais limitado do que se se tratasse de estudo longitudinal,
que possibilita a recolha de dados de forma periédica no mesmo grupo de participantes,
facultando avaliar as mudancgas relativas as variaveis em estudo, em termos de espaco
temporal. Deste modo, o estudo foi condicionado as opg¢des metodoldgicas, o que nao
permite que se fagca a extrapolagdo dos resultados a outras amostras, requerendo da

confirmagao com outras investigagdes na area, com amostras mais alargadas.
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Todavia e apesar das limitagBes da investigagcéo, considera-se que os resultados
alcancados permitem a aquisicdo de um conhecimento mais real das necessidades de
formagdo dos profissionais em CPP, tendo em conta as varidveis sociodemograficas,
profissionais, estratégias de coping, preocupagdes dos enfermeiros nas praticas de

cuidados paliativos e percegao de esperanca (Do Futuro).

6.2 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Com o presente estudo pretendeu-se saber quais as necessidades de formacgao dos
profissionais de saude na pratica de CPP, bem como identificar se as mesmas sao
influenciadas pelas caracteristicas sociodemograficas, profissionais e psicolégicas dos
mesmos. Deste modo, os resultados apurados permitiram tragar um perfil sociodemografico
e profissional de 102 profissionais de saude, dos quais 64 sao enfermeiros, 29 médicos
pediatras, 6 assistentes sociais e 3 psicologas, estando em maioria os participantes do
género feminino, com uma representatividade de 92,2%. Verificou-se que os mesmos
apresentam uma idade minima de 25 anos e uma maxima de 63 anos, ao que corresponde
uma média de idade de 39,9+9,6 anos, sendo a maioria casada/vive em unido de facto
(72,9%). Sobressaem os profissionais licenciados (72,5%), 0s que possuem menos tempo
de exercicio profissional (35,3%), os que exercem ha mais tempo no atual servigo (36,3%) e
o horario de trabalho da maioria é roulement (56,9%). Verificou-se que existe uma
rotatividade do mesmo profissional por varios servigos, nomeadamente os médicos e o0s
psicélogos/assistentes sociais, que afirmaram exercer fungdes em varios servigos do
departamento de pediatria, designadamente: internamento de pediatria (63,7%); servigo de
urgéncia pediatrica (42,2%); consulta externa de pediatria (33,3%); UCIN (29,4%); servigo
Social (5,9%) e servico de pedopsiquiatria/psicologia (2,9%). Este facto enquadra-se no
conteudo funcional destes profissionais, que acompanham as diversas valéncias do

departamento como um todo.

No que diz respeito a formagao dos profissionais de saude em CPP, apenas 10,8%
referem que ja fizeram formagao na area, na sua maioria enfermeiros (6,9%), seguido dos
médicos (2,9%). A este propdsito importa referir que a formagdo em CPP é indispensavel
para o desenvolvimento desta filosofia de cuidados. A auséncia de formagdo nesta area
constituiu-se como uma das principais barreiras ao acesso de criangas e familias, ao que é
considerado um direito humano fundamental em cuidados de saude. Downing & Ling (2012)
referem que o desenvolvimento e treino de competéncias nos profissionais sao cruciais para

os cuidados as criangas com DCC com DLV. A EAPC (2007) recomenda, como uma das
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normas para a pratica de CPP, a “educacao e formacao”, em que todos os profissionais e
voluntarios devem ter apoio e formacao especifica e adequada. De acordo com o0 mesmo
organismo, a formagao deve constar dos curriculos dos profissionais de cuidados de saude
pediatricos e cada pais deve formular um plano curricular nacional e transversal a todos os
profissionais para diferentes niveis de atuacdo e tendo como foco as suas experiéncias,
motivacdes pessoais e experiéncias multidimensionais da pratica, devem basear o seu
conhecimento e desenvolvimento de competéncias na aprendizagem fundamentada na
conjugacao da teoria com a pratica, bem como na conjugacao da vertente emocional, moral
e de autoconhecimento e descoberta, para que possam cuidar com competéncia a crianga e

a familia em CPP.

Procurou-se também saber se os profissionais de saude consideram que no servico,
onde exercem funcgbes, cuidam de criangcas com DCC, limitante ou ameacadora, apurando-
se que, na sua maioria, responderam “raramente” (79,4%), seguidas de “frequentemente”
(18,6%). Sobressaem os participantes que referiram que sé raramente, no seu servigo, ha

criangas com doenca crénica complexa, limitante ou ameagadora de vida, a receber CPP.

No que diz respeito a motivagao dos profissionais para trabalhar com criancas com
necessidades paliativas e suas familias, no atual estudo, as estatisticas demonstram que o
grupo profissional mais motivado € o dos assistentes sociais e psicologos (M=7,2+1,8),
seguidos dos médicos (M=6,31£2,1), com os enfermeiros a manifestarem menos motivagao
(M=5,412.3). Estes resultados estdo em conformidade com Mandac & Battista (2014) que,
fazendo referéncia a McCulloch, Comac & Craig (2008), consideram que os profissionais de
salude na area da pediatria, frequentemente indicam inexperiéncia, desconforto, falta de
confianga e de motivagédo para lidarem com criangas em CPP, em fase terminal. Importa
referir que o aumento da prevaléncia de doencas incuraveis e incapacitantes na populacao
infantil € uma realidade atual nos paises desenvolvidos, em resultado dos avancos médicos
e tecnolégicos (EAPC, 2009) que, tendo reduzido a taxa de mortalidade infantil, originou um
aumento significativo do numero de criangas a viver com doengas cronicas que podem
limitar o tempo de vida (Hockenberry & Wilson, 2014). Neste sentido, € importante que os
profissionais de saude que exercem em pediatria tenham formacgao especifica para lidar
com estes casos, 0 que se podera reverter em motivacao, sendo este um fator indispensavel

a qualidade dos cuidados a prestar a estas criangas/familias.

No que diz respeito aos resultados das estratégias de coping em fungéo do género,
apurou-se que, na globalidade, sdo os profissionais de saude do género feminino que mais
utilizam as estratégias de coping, com destaque para a utilizacdo do suporte emocional,
suporte instrumental e autodistracdo, com diferencas estatisticamente significativas no

coping ativo (p=0,047), no planear (p=0,018), na utilizacdo de suporte instrumental
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(p=0,002), na utilizacdo do suporte emocional (p=0,001), na expressdo de sentimentos
(p=0,023) e na autodistracdo (p=0,004).

Aferiu-se também que, na globalidade, sdo os profissionais de saude mais novos
(<34 anos) os que recorrem mais as estratégias de coping, com exce¢ao do coping ativo,
desinvestimento comportamental, uso de substancias, onde se destacam os que se
encontram na faixa etaria dos 35-40 anos, bem como em termos de uso da religiao,
aceitacdo e negacado, onde pontuaram mais os profissionais de saude mais velhos (241
anos), sendo as diferengcas estatisticamente significativas na utilizacdo do suporte
instrumental (p=0,041), na utilizacdo do suporte social e emocional (p=0,001), na expressao

de sentimentos (p=0,042) e na autodistracao (p=0,012).

Outro resultado refere-se ao facto de serem os médicos que mais recorrem ao
coping ativo, utilizagdo dos suportes instrumental, social e emocional, reinterpretacao
positiva, autoculpabilizacdo e aceitagdo. Por sua vez, os enfermeiros, recorrem mais ao
planear, a expressao de sentimentos, a autodistragdo, ao desinvestimento comportamental,
ao uso de substancias e ao humor. Os psicélogos e os assistentes sociais recorrem mais a
negacao. Registam-se diferengas estatisticamente significativas no coping ativo (p=0,019),
no planear, (p=0,002), na utilizacado de suporte emocional (p=0,015), na autoculpabilizacao
(p=0,005), na aceitagéo (p=0,040), na negacao (p=0,000), na autodistracédo (p=0,017) e no
humor (p=0,015).

Face a estes resultados importa ressalvar que a prestacdo de cuidados a criangas
com DCC com DLV/DAV, quer de uma forma individual, quer para a equipa, pode ser
emocionalmente desafiante e constituir fonte de stresse laboral com repercussbes na
qualidade de vida do profissional. Neste sentido, Baranowski (2006) salienta que a melhor
maneira dos profissionais enfrentarem o stresse resultante da prestacao de cuidados em fim
de vida passa por “aprender o que lhes provoca stresse”, “perceber como reconhecer os
efeitos desse stresse” e “desenvolver EC e técnicas de autocuidado” que Ihes permitam
ultrapassar as situagdes potenciais fontes de stresse. No estudo de Chan et al. (2016), os
profissionais desenvolviam estratégias de coping existenciais, baseadas numa redefinicao e
atualizagéo dos significados de vida e de morte e estratégias de coping emocionais, tanto a
nivel pessoal, através da aceitacdo e manejo das proprias emogdes, como a nivel
profissional, no ajustamento das espectativas em cuidados terminais, procurando significado
no trabalho, na distingdo entre o trabalho e a vida pessoal e no ajustamento das

expectativas na identidade profissional.

No que diz respeito a esperanga (Do Futuro), a dimensdo com uma média mais

elevada foi a iniciativa (M=24,73+3,40), com uma média para a esperanga global de 48,94
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(£5,82). Constatou-se que sdo os profissionais de saude mais novos (<34 anos) os que
revelam mais esperanga, tendo valores médios mais elevados, com diferenca
estatisticamente significativa na Iniciativa (p=0,030) e parcialmente significativa na
esperanca global (p=0,050). Poder-se-a referir que a esperanga funcionara como uma
estratégia de coping. Folkman (2010) refere que a esperanga e o ajustamento a situagdes
de stresse tém uma dinamica interdependente, uma vez que as situagdes de maior stresse,
que suscitam maiores incertezas, como é o caso dos CP, sdo situacbes em que a
esperanga € mais necessaria, contudo nem sempre esta disponivel. A mesma autora
salienta, ainda, que, em situagdes que ameagam o bem-estar da pessoa, as estratégias de
coping desempenham um papel importante na promocgao de esperanca, e, por sua vez, a
esperanga pode sustentar o enfrentamento, quando a pessoa necessita de lidar com as
exigéncias da realidade quotidiana. Em CPP, a esperanca pode ser considerada como um
fator protetor quer dos profissionais de saude, quer da crianca/familia (Van der Geest et al.,
2015).

No que se refere a primeira questao de investigacao, através da qual se procurou
saber quais sdo as necessidades de formacao dos profissionais de saude em CPP, comeca-
se por referir que os participantes indicaram como maior necessidade de formacdo em
cuidados paliativos o trabalho em equipa (M=92,48+15,33), seguindo-se a conceg¢ao dos
CPP (M=87,58+13,33), sendo o valor médio mais baixo correspondente ao desenvolvimento
de competéncias em CPP (M=70,47+20,83).

Na amostra em estudo, sobressaem os profissionais de saude com moderada
necessidade de formagdo em CPP (39,2%), seguindo-se a alta necessidade de formagéao
em CPP (32,4%). Estes resultados revelam a necessidade de existir uma preocupagao com
a formacgao e treino dos profissionais de saude, como um garante de cuidados de qualidade
mesmo quando os recursos fisicos ndo sido os ideais. Esta formagdo, como reforca o
Relatério do GTCPP (2014), ndo pode restringir-se aos aspetos médicos, ou seja, ao
controlo de sintomas, tendo de abranger igualmente as areas da ética, comunicagao, apoio
no luto, aspetos emocionais no cuidar da crianga e familia e o desenvolvimento de
competéncias sob um olhar holistico da crianca/familia. Importa referenciar o estudo de
Michelson, Ryan, Jovanovic, & Frader (2009), sobre perspetivas de pediatras, onde é
reforcada a existéncia de uma inadequada formagao em CP, com identificacdo das
necessidades formativas, principalmente no que se refere a discussdo de progndstico,
comunicacdo de mas noticias e controlo de sintomas, bem como beneficios no treino de

“situagbes-reais” para a melhoria de prestagcao de CPP.

Quanto a segunda questao de investigagcao, que previa saber em que medida o perfil

sociodemografico e profissional influencia as necessidades de formagao dos profissionais de
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saude em CPP, constatou-se que apenas revelou interferéncia estatistica a variavel ter
formacdo em CPP, sendo os profissionais de saude que ja tiveram formacdo em CPP os
gue manifestam mais necessidades de formagao, com valores de ordenacido média mais
elevados em quase todos os fatores, a excecdo de formacdo em relacido aos aspetos
emocionais no cuidar, com relevancia estatisticamente significativa no reconhecimento da
necessidade de desenvolvimento de competéncias em CPP (p=0,012). Estes resultados
podem indiciar que a formacdo em CPP, desperta nos profissionais a importancia do
investimento na area para a melhoria da pratica. Por outro lado Mendes et al.(2012) referem
que os profissionais de saude, mesmo possuindo formacao em CPP, nao podem encarar os
CP como uma situagdo em que nao ha mais nada a fazer pois na realidade sao muito mais
do que isso, sobretudo quando se trata de CPP. Quando uma crianga é referenciada para os
CP, isso nao significa que se desista dela. Muito pelo contrario, deve ajudar-se e a sua
familia a atravessar um processo que € naturalmente doloroso, com o menor sofrimento
possivel, o que implica que os profissionais de saude tenham formacdo especifica e
continua que lhes permita uma avaliagdo dos cuidados necessarios e promover o que
consideram serem os principios essenciais dos CP, designadamente as discussbes
antecipatoérias, o planeamento de cuidados, a melhoria da comunicacdo com a
crianca/familia, a articulacido entre prestadores, o controlo de sintomas, a promocao de

cuidados domiciliarios, entre outros.

Procurou-se também saber qual a relacdo entre a idade, tempo de exercicio
profissional no atual servigo, estratégias de coping, esperanga do futuro, motivacao para
trabalhar diretamente com criangcas, com necessidade paliativas, e suas familias e as

necessidades de formacao em CPP.

Comeca-se por referir que as variaveis preditoras da conce¢do dos CPP sado o
planear e o desinvestimento comportamental, dimensdes das estratégias de coping.
Constatando-se que quanto menos o desinvestimento comportamental mais os profissionais
de saude tém necessidade de formagdo em relacdo a concegdo em CPP; quanto mais os
profissionais de saude recorrem a estratégia de coping planear maior é a sua necessidade

de formacao ao nivel da concecao de CPP.

As variaveis preditoras dos aspetos emocionais no cuidar sdo a utilizacdo do suporte
social emocional e a religido, dimensbes das estratégias de coping. Aferiu-se que quanto
menos os profissionais de saude recorrem a religido, mais estes tém necessidade de
formagdo no que se refere aos aspetos emocionais no cuidar. Verificou-se também que
quanto mais os profissionais de saude recorrem ao suporte social, emocional, maior € a sua

necessidade de formagao ao nivel dos aspetos emocionais no cuidar.
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A variavel preditora do trabalho em equipa é a autoculpabilizacdo, que estabelece
com esta uma relagdo direta, sugerindo que quanto mais os profissionais de saude
recorrerem a autoculpabilizacdo, maior € a sua necessidade de formacdo em termos de

trabalho em equipa.

As variaveis preditoras do reconhecimento da necessidade de desenvolvimento de
competéncias em CPP s&o a motivacdo para trabalhar diretamente com criangas, com
necessidade paliativas e suas familias e o uso de substancias (medicamentos/alcool).
Verificou que quanto menos os profissionais de saude recorrerem ao uso de substancias
(medicamentos/alcool) mais reconhecem a necessidade de desenvolvimento de
competéncias em CPP. Por outro lado, quanto mais os profissionais de saude estdo
motivados para trabalhar diretamente com criangas, com necessidade paliativas e suas
familias, maior € o reconhecimento da necessidade de desenvolvimento de competéncias
em CPP.

Mediante estes resultados, é fundamental referir que a melhor forma dos
profissionais de saude enfrentarem o stresse proveniente da prestacao de cuidados CPP
implica que estes aprendam “o que |lhes provoca stresse”, reconhecerem os efeitos desse
stresse e desenvolver estratégias de coping e técnicas de autocuidado que Ihes autorizem
ultrapassar as situagdes geradoras de stresse (Baranowski, 2006). Neste sentido, a mesma
autora refere algumas técnicas de autocuidado e estratégias de coping, nomeadamente as
atividades de promocao de saude fisica, mental, emocional e institucional, assim como
estratégias de coping dirigidas ao trabalho com criangas em CPP e suas familias por parte
dos profissionais de saude. Todavia, é imprescindivel que os profissionais de saude tenham
a capacidade de desenvolver competéncias em CPP, o que passa pela formagao especifica
na area, ajudando-os a lidar diariamente com situagdes potencialmente stressantes, como a
possibilidade de morte, a ndo cura, o processo de finitude e a angustia familiar (Santos,

Gomes, Rodrigues, Santos, & Passos, 2016).

Cabe salientar que os fatores psicologicos, organizacionais e sociais, envolvidos no
contexto da assisténcia a crianga/familia em CPP, sao elementos que concorrem para a
penosidade do quotidiano dos profissionais de saude, tornando-os vulneraveis ao stresse
ocupacional. Deste modo, objetivando a adaptagdo ao ambiente de trabalho, estes
profissionais utilizam estratégias de enfrentamento, a fim de poderem enfrentar a situagéo
que os ameaga ou stressa (Lages et al., 2011). De acordo com Santos et al. (2016), as
estratégias de coping implicam mudangas cognitivas e esforcos comportamentais
constantes para se enfrentar as exigéncias e complexidades inerentes aos CPP, podendo
ser internas e/ou externas aos profissionais de saude. As estratégias de coping agem como

um conjunto de respostas comportamentais face a uma situagao stressora como tentativas
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de adaptagdo a esse evento. Nas estratégias de coping centradas no problema e/ou na
emogao, a opgao pelo seu recurso é influenciada pelo stressor, pelas circunstancias do
momento e das experiéncias de confronto. Por tal, a forma como cada profissional de saude
responde aos eventos stressores € pessoal, sendo influenciada pelas estratégias de coping,

pelas suas diferencas individuais e pela sua formagéo.
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7. CONCLUSOES

O presente estudo permitiu alcangar os objetivos inicialmente delineados. Assim,
numa amostra constituida por 102 profissionais de saude (29 médicos pediatras, 64
enfermeiros, 6 assistentes sociais e 3 psicdlogas), concluiu-se que somente 10,8% dos
profissionais de saude ja fizeram formagédo em CPP, dos quais 6,9% sao enfermeiros e
2,9% médicos. Sobressaem os profissionais de saude com moderada necessidade de
formacao em CPP (39,2%), seguindo-se a alta necessidade de formagdo em CPP (32,4%).
Os valores mais elevados correspondem aos enfermeiros, onde 75,9% manifestam baixa
necessidade de formagcado em cuidados paliativos, 65,0% moderada necessidade e 48,5%

alta necessidade de formacéao na area.

O objetivo deste estudo prendeu-se também com a consciencializacdo das equipas
de profissionais de saude que prestam cuidados nas varias areas de pediatria, com a
reflexao sobre que tipo de cuidados se prestam, se se esta de facto a oferecer tudo as
criangas com DCC e suas familias, que impacto tem o cuidar delas, na pratica profissional,
se se esta ou ndo preparado para essa realidade e de que forma se pode melhorar as

praticas.

O estudo permite concluir que, no que diz respeito as estratégias de coping, o
género, a idade e a categoria profissional sdo variaveis com relevancia estatistica. Mais

especificamente, concluiu-se que:

- os profissionais de saude do sexo feminino utilizam mais as estratégias de coping,
sobretudo o suporte emocional, suporte instrumental e autodistragéo (coping ativo p=0,047;
planear p=0,018; utilizacdo de suporte instrumental p=0,002, utilizagcdo do suporte emocional

p=0,001; expressao de sentimentos p=0,023; autodistracao p=0,004);

- 0s mais novos (£34 anos) recorrem mais as estratégias de coping, com excegéo do
coping ativo, desinvestimento comportamental, uso de substancias, onde se destacam os
que se encontram na faixa etaria dos 35-40 anos, bem como em termos de uso da religido,
aceitacdo e negacdo, onde pontuaram mais os profissionais de saude mais velhos (=41
anos) (utilizagéo do suporte instrumental p=0,041; utilizagdo do suporte social e emocional

p=0,001; expressao de sentimentos p=0,042; autodistragao p=0,012);

- 0s médicos utilizam mais o coping ativo, utilizacdo dos suportes instrumental,
social e emocional, reinterpretacdo positiva, autoculpabilizagcdo e aceitagdo, enquanto os
enfermeiros recorrem mais ao planear, a expressao de sentimentos, a autodistragido, ao
desinvestimento comportamental, ao uso de substancias e ao humor, os psicologos e os

assistentes sociais utilizam mais a negacao (coping ativo p=0,019; planear p=0,002;
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utilizagcado de suporte emocional p=0,015; autoculpabilizacao p=0,005; aceitacdo p=0,040;

negacgao p=0,000; autodistragdo p=0,017; humor p=0,015).

Quanto a esperanga (Do Futuro), concluiu-se que sao os profissionais de saude
mais novos (<34 anos) os que revelam mais esperanga, resultando em diferenga
estatisticamente significativa na Iniciativa (p=0,030) e parcialmente significativa na

esperanga global (p=0,050).

Em relagdo a primeira questdo de investigacdo, as maiores necessidades de
formacado dos profissionais de saude em CPP referem-se ao trabalho em equipa e a

concegao dos CPP.

Quanto a segunda questdao de investigagdo, constatou-se apenas interferéncia
estatistica da variavel ter formag&o em CPP, sendo os profissionais de saude que ja tiveram
formagdo em CPP os que manifestam mais necessidades de formagado, com excecéo de
formacgao em relacdo aos aspetos emocionais no cuidar, com relevancia estatisticamente
significativa no reconhecimento da necessidade de desenvolvimento de competéncias em
CPP (p=0,012).

Concluiu-se também que as variaveis preditoras da conce¢ado dos CPP sao o planear
e o desinvestimento comportamental, dimensdes das estratégias de coping. As variaveis
preditoras dos aspetos emocionais no cuidar consistem na utilizagdo das estratégias de
coping suporte social emaocional e da religido. A variavel preditora do trabalho em equipa é a
autoculpabilizacdo. As variaveis preditoras do reconhecimento da necessidade de
desenvolvimento de competéncias em CPP s&o a motivacado para trabalhar diretamente com
criangcas com necessidade paliativas e suas familias e a estratégia de coping o uso de

substancias (medicamentos/alcool).

Face ao exposto importa referir que ser enfermeira num servigo de pediatria geral
atualmente confronta-nos com varias realidades ndo sé no cuidar a crianga saudavel com
doenca aguda, como também, e cada vez mais, cuidar a crianga com doenga cronica
complexa, com todas as suas especificidades quer em situagéo aguda, quer em situagéao de
promogao de conforto e de qualidade de vida, quando os cuidados curativos deixam de ser

uma prioridade.

Sendo os CPP um direito humano fundamental, uma necessidade na promogéo do
conforto e da qualidade de vida de criangas com multiplas patologias e ndo s6 as com
patologia oncolégica, observa-se que os profissionais de saude fazem o melhor que sabem,
mas poucos possuem conhecimentos adequados para a prestagao de CPP. Esta realidade
confronta-nos, por um lado, com aquilo que enquanto profissionais de saude podemos fazer,

quais sdo as nossas competéncias técnico-cientificas para cuidar da crianga com DCC em
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situagdo paliativa e, por outro lado, com as competéncias emocionais e psicoldgicas que de
facto possuimos, para promover conforto numa fase tao delicada da vida. Ao mesmo tempo

deparamo-nos com o impacto que estas vivéncias apresentam na nossa vida pessoal.

Para além disso, € recomendado que todos os profissionais de saude possuam

formacao de pelo menos um nivel basico em CP.

Por vezes, o stresse vivenciado em todo o processo de doenca da crianga coloca o
profissional numa posi¢cao de afastamento do sofrimento da crianca e familia. As estratégias
de coping adotadas sdo muito pessoais e desde que sejam eficazes para o profissional de
saude permitem que o mesmo se adapte a essa realidade tdo complexa e delicada.
Contudo, podera haver situagcdes em que as estratégias de coping ndo sao eficazes e o
profissional de saude corre o risco de entrar em depressao ou em burnout. Desta forma, a
equipa deve estar atenta aos sinais, perceber as caracteristicas dos profissionais de saude
e empodera-los com estratégias adequadas a sua personalidade, permitir a reflexao
partilhada e perspetivar as situagdes de uma forma positiva, por mais dificil que isso possa

ser.

Importa ainda ressalvar que a esperancga integra uma estratégia de coping focada no
significado, por vezes quando mais nada faz sentido. Deste modo, a esperang¢a surge como
um abrigo que permite a pessoa manter a sua caminhada. Varios estudos indicam que
quanto maior for o nivel de esperanca do profissional de saude, mais ela é transmitida aos
seus doentes, constituindo um recurso terapéutico muito valorizado pelos pais de criangas
com DCC.

Como enfermeira este dominio da espiritualidade de cada um, como constructo e
atuacao terapéutica, era desconhecido, foi um tema que inicialmente ndo suscitou muito
interesse, mas a medida que se foi aprofundando e refletindo sobre a pratica e a sua
aplicagdo, quer em contexto profissional, quer até em contexto pessoal, na forma de

perspetivar o significado dos acontecimentos da vida, este tornou-se muito relevante.

Percebeu-se que qualquer que seja o contexto na prestacdo de cuidados, manter a
esperanga e promover a esperancga requer que o profissional de saude tenha consciéncia da
mesma e que dé importancia ao significado de promover esperanga nos pais ou familiares

de bebés, criangas ou jovens em situacédo de doenca.

A importancia de fazer um trabalho de investigagcdo também foi util para a evolugao
enquanto enfermeira especialista em saude infantil e pediatria, na medida em que se pdde
perceber a realidade e os contextos da pratica de uma forma sistematizada, que deve
permitir a andlise estruturada, aprofundar conhecimentos, refletir, avaliar praticas e

promover alteragdes nos servicos de saude ou nas equipas que lhes permitam atingir mais
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qualidade nos cuidados prestados, mais satisfagdo dos utentes e familiares e também maior

satisfacdo pessoal e profissional.

Perante tudo o que foi referido, € na qualidade de futura enfermeira especialista em

saude infantil e pediatria, sugere-se:

- A promogédo de uma cultura de qualidade, na prestacdo de cuidados, desde o
nascimento até aos 18 anos de idade, que inclua os CPP no Departamento da Mulher e da

Crianca do Centro Hospitalar do Baixo Vouga;

- Nomeacdo de uma equipa de suporte integrado pediatrica constituida por médico,

enfermeira, psicologa e assistente social;

- Formacdo de toda a equipa em CPP, inicialmente, a formacdo basica da
Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos. Sera também indispensavel que os
profissionais de saude que constituem a equipa de suporte integrado fagam formacgao

especializada na area.

Com a aquisicao de competéncias, decorrente deste trabalho, sugere-se, ainda, em
contexto de formacéo continua, em servico, fazer formagao a equipa de profissionais, no
ambito dos recursos pessoais/competéncias emocionais, nomeadamente sobre estratégias
de coping e esperanga. No primeiro caso, associado a momentos de partilha e de reflexado
acerca das dificuldades da pratica de CPP, sugere-se a promogado da identificacdo de
estratégias de coping de cada um e o reforgo da importancia de trabalho em equipa, por
exemplo. No segundo caso, a formagéo pode passar por desmistificar a esperancga e de que
forma é importante quer para o profissional, quer para os utentes. Sera importante a reflexao
conjunta sobre 0 que € a esperancga e de que forma esta se aplica aos cuidados prestados e

os principios de intervengdo em esperanca.

Para além disso, decorrente da pratica e do desenvolvimento de competéncias na
area dos CPP, pretende-se que seja possivel, através do apoio da equipa de suporte
integrado pediatrica, a transferéncia da crianga dos cuidados hospitalares para o domicilio,
sendo para isso também necessario proporcionar formagao aos profissionais de saude dos
cuidados de saude primarios ou eventualmente, a criacdo de uma equipa hospitalar de

apoio domiciliario, num trabalho de parceria com a equipa dos cuidados de saude primarios.

Focalizando a construgdgo de uma sociedade mais capacitada e dotada de
conhecimentos sobre os seus direitos, também se procurara divulgar e desmistificar na
comunidade os principios e a filosofia dos cuidados inerentes aos CPP, como direito

universal e fundamental para cada bebé, crianga ou jovem, em qualquer altura da sua vida.
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Anexo | - Dominios de qualidade em cuidados paliativos






Dominios de Qualidade em Cuidados Paliativos (Traduzido)

DOMINIOS DO CUIDADO:

Dominio 1:

Estrutura e processo

Dominio 2:

Aspetos fisicos

Dominio 3:

Aspetos psicoldgicos e

psiquiatricos

Dominio 4:

Aspetos sociais

RECOMENDAGOES:

Avaliacao interdisciplinar e compreensiva do paciente e familia;

Atender as necessidades expressas e identificadas do paciente e
familia;

A equipa interdisciplinar atua de acordo/em consonancia com o
plano de cuidados;

Usar voluntarios;

Educacéo e treino para a equipa interdisciplinar;
Melhoria continua da qualidade e da performance;
Atender ao impacto emocional do trabalho;

A equipa mantém relagdo com “hospices”;

O ambiente fisico vai de encontro as necessidades do paciente e
familia;

Dor, outros sintomas e efeitos secundarios do tratamento sio
controlados usando as melhores praticas;

A equipa documenta e comunica opcoes terapéuticas alternativas,
permitindo a escolha informada do paciente e familia;

E realizada educacdo a familia e dado suporte para a prestacdo
de medidas de conforto apropriadas ao doente;

Problemas psicoldgicos e psiquiatricos séo avaliados e
controlados;

A equipa faz uso de medidas farmacoldgicas, ndo farmacoldgicas
e de terapias complementares quando apropriado

Programas de apoio ao luto estdo disponiveis ao doente e familia

Avaliacao interdisciplinar social,
Desenvolvimento do plano de cuidados;

Referenciacéo para servicos apropriados;



Dominio 5:

Aspetos religiosos,
espirituais e existenciais

Dominio 6:

Aspetos culturais

Dominio 7:

Cuidados do doente em
fase terminal

Dominio 8:

Aspetos éticos e legais

Avaliar e dar resposta as preocupagdes espirituais;

Reconhecer e respeitar crengas religiosas — providenciar apoio
religioso;

Fazer contactos com a comunidade, com grupos ou individuos
espirituais/religiosos de acordo com os desejos do
paciente/familia;

Avaliar e procurar conhecer as necessidades culturais especificas
do paciente/familia;

Respeitar e promover o uso de linguagem, dieta, habitos e rituais
do paciente/familia;

A equipa deve ter acesso a tradutores;

A contratacao de pessoal reflecte a diversidade cultural da
comunidade;

Os sinais e sintomas que impedem a morte sao reconhecidos e
comunicados;

Com o declinio do estado do doente, é falada a possibilidade do
internamento, sempre que necessario;

O controlo de sinais e sintomas na aproximac¢ao da morte é
adequado ao desenvolvimento, idade e cultura;

Os Cuidados pos mortem sao prestados de uma forma respeitosa;
Ativagao do plano pés morte;

Os objectivos, preferéncias e escolhas dos doentes sao
respeitados e constituem a base do plano de cuidados;

A equipa esta desperta para assuntos eticamente complexos;

A equipa apresenta conhecimentos sobre regulamentos e
legislagao relevante de cada estado.

Fonte: Colby, W., Dahlin, C., Lantus, J., Carney, J., & Christofer, M. (2010). The National Consensus
Project for Quality Palliative Care Practice Guidelines Domain 8: Ethical and Legal Aspects of Care.
HEC Forum, 22, 117-131. https://doi.org/10.1007/s10730-010-9128-3



Anexo Il - Formacao intermédia em CPP (nivel 2)






Contetido programatico e competéncias a atingir nos cursos de nivel intermédio (2) -

Profissionais com interesse especial em CPP

1. Aspetos gerais e aplicagao pratica

Histoéria, principios e especificidades do CPP;

Beneficios dos CPP para situacbes de doenga potencialmente fatal, DCC,
DLV/DAV em idade pediatrica, desde o momento do diagnéstico ao luto parental;
Reconhecer a importancia da abordagem holistica na prestacao de cuidados,
identificando as necessidades fisicas, psicoldgicas, educacionais, espirituais,
sociais e culturais na crianca-familia;

Compreender a importancia da abordagem centrada na relagao;

Trabalhar em parceria com todos os envolvidos no cuidado a crianga
(profissionais e nao profissionais);

Identificar os beneficios, desafios e obstaculos dos CPP na pratica hospitalar, nas
unidades de cuidados peri € neonatais, nos cuidados intensivos, na comunidade
e em casa;

Incluir a referenciacdo da crianca com necessidades paliativas como parte
integrante dos cuidados continuados a crianca-familia;

Identificar lacunas no trabalho em rede e no sistema de referenciacao de utentes.

2. Aspetos do desenvolvimento em pediatria

Descrever as etapas do desenvolvimento da crianca e identificar as alteragdes
decorrentes da vivencia de uma DCC ou DAV/DLV;

Conceitos de doenca, morte e morrer, de acordo com o desenvolvimento da
crianca;

Utilizar escala de desenvolvimento infantil;

Desenvolver competéncias de interacdo de acordo com o estadio de
desenvolvimento cognitivo, social, emocional, fisico e espiritual da crianga;

Compreender a importancia de brincar e de outras estratégias terapéuticas;

3. Controlo de sintomas

Sintomas comuns em CPP;

Identificar documentos de referencia na area do controlo da dor e outros sintomas;
Utilizar a terapéutica de forma eficaz e segura;

Identificar e utilizar escalas de avaliagdo da dor;

Reconhecer que os mitos relacionados com a dor interferem negativamente no

seu controlo;



Utilizar escada analgésica e drogas adjuvantes no controlo da dor de forma eficaz
e segura;

Identificar medidas n&o farmacoldgicas no controlo de sintomas.

Necessidades psicossociais, espirituais e educacionais

Identificar a influencia da DCC ou DLV/DAV e do morrer no desenvolvimento
psicossocial e espiritual da crianca;

Reconhecer as manifestacées de perturbagbes na crianga;

Identificar e utilizar escalas de avaliagdo adequadas;

Ajudar a crianga a lidar como medo e a ansiedade;

Reconhecer as necessidades educativas da crianga;

Apoio a familia

Compreender a familia como sistema e o impacto da DCC ou DAV/DLV

Utilizar genogramas para compreender a estrutura da familia e suas necessidades
Identificar respostas, necessidades e preocupagdes comuns de pais, irmaos e
avos

Considerar as diferengas culturais

Etica

Promover o dialogo entre a crianga e familia
Promover o envolvimento da familia no processo de decisao
Promover o envolvimento da crianga no processo de decisdo, de acordo com a

sua capacidade de exercicio de autonomia

Cuidados em fim de vida

Conhecer os sinais e sintomas comuns em fim de vida

Compreender a pertinéncia do planeamento antecipado de cuidados em fim de
vida

Identificar as situagcdes de emergéncia em CPP

Identificar respostas, necessidades e preocupag¢des comuns de pais, irmaos e
avos perante a iminéncia da morte

Reconhecer sinais de luto antecipatério e promover medidas de suporte adequado
Discutir medidas para a promogao da qualidade de vida em fim de vida

Reconhecer a importancia da escola para a crianga em fim de vida



8. Trabalho em equipa

e Reconhecer a importancia da analise dos problemas numa perspectiva
interdisciplinar

o Compreender a dindmica da equipa em situagao de doencga grave ou morte

¢ |dentificar estratégias para ajudar a equipa a lidar com a ansiedade, com a morte

€ O morrer

9. Comunicacao com a crianga e com a familia

o Utilizar linguagem e técnicas de comunicagao adequadas a crianga

e Conhecer técnicas basicas de comunicagao (escuta ativa, silencia)

e Compreender a importancia da comunicagao nao verbal

¢ Adquirir conhecimentos sobre transmissao de mas noticias

¢ Comunicar com a crianga sobre a doenga, morte e o0 morrer segundo o seu

desenvolvimento

10. Apoio no luto

¢ Reconhecer especificidades do luto dos pais e dos irmaos

¢ |dentificar e aplicar diferentes teorias do luto

o Facilitar rituais e a criacdo de memorias

¢ |dentificar sinais e manifestagdes de luto complicados e referenciar

adequadamente

11. Reflexdo da pratica autoconhecimento e autocuidado

o Realizar autoanalise critica e construtiva na relagdo com os outros (equipa,
crianga-familia)

e Conhecer areas de vulnerabilidade e resiliéncia, bem como estratégias individuais
para lidar com a perda

e Estruturar um sistema de apoio saudavel e holistico, adequado a personalidade e

as circunstancias

12. Comunidade e opiniao publica

= Descrever e explicar o principio dos CPP

= Defender o direito da crianga/jovem e familia aos CPP
» Sensibilizar para os CPP

Fonte: Grupo de trabalho de cuidados paliativos pediatricos. (2014). Cuidados Paliativos Pediatricos.
Acedido em http://www.apcp.com.pt/uploads/Relato-rio-do-GdT-de-CPP.pdf
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Cuidados Paliativos Pediatricos: Necessidades
formativas, preocupagdes, coping e percecio de
esperanca dos profissionais de salde

Exmo.{a} Senhona] Particpantc

C meu neme & Sara Maraarida Banuto Paix8o, sou enfermeira no Senaco de Padiaia do Centro
Hoepitslar do Baixo Vouga, Aveire. Este questionario faz parte du estudo final a realizar no ambits
do Cursc de Mestrada em Enfarmagem de Sedds Infantil e Pediatria, sob orientagdo da Professurs
Doutora Graga Aparicio, 38 Farola Superior de Sadde de Visew,

Com este estudu pratende-se conhecer as necessidsdes e pinocupagdes de fomaco, dos
axofissionsis de sadde, wm contexto d2 cuidados paliativos pediincos, bom como ainflulncia de
algusnas estratégias pessoa’s, oS Mmesmos.

Messe sentido, solicita-se a sua colaboag@o para o preenchiméento do presente questionario. &
informag&o recolhida serd watads confidencialmente e apenas para fins svaddmicos @ cientifizos & a
sua participagdo serd voluntdria, Todas as respostss sd¢ validas pois traduzem = sus OpiniS0.

Nas afinagocs assingle a(s) cpgac(Ges) que considera corretals). Nas questdes onde enceritrar um
aspaga em brance { ). deve respender claramente, & de formas legivel, a0 que lhe & pedido,

Para que seja safvaguardada a validade de questiondrio, pedimos que n4n daixs nenhuma questic
Poi responder.
Agradecemcs muitn a sua colaboraclo nests investigagéa.

’

Obngatdrio

1. Se apos a leitura do texto intradufrio se considera esclarecido e concarda em participar
voluntariamente neste estudo, assinale, por favor, o seu consentimento: *

Marcar oo o Qe for aplicaval.

Eu compreenda a informagao scims deswita ¢ aceitc participar nesle estudo.

Caracterizacdo Sociodemografica e Profissional

2. ldade; "

3. Genero: *
fAacesr apsaas uma ovel
1 - Masculino

2 - Feminino

4. Eatado Civil; *
Marcar apenas aiig oval.
1 - Sotterre:
2 - Casaao’Uniao de Fato
3 - Diverciade/Separado

4« Viavo

hittpa vy yoode. comMorms'dd DB X T Guv 7wk yz 1ngTEAPSIESENUE ImUSSadn iz
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5. Zona de Residéncia: *
Marcar apenas uma oval.
.;f_:‘; 1 - Aldeia
() 2-Via

() 3-Cidade

.

6. Categoria profissional: *

Marcar apenas uma oval,

(" ) 1-Pediatra - Assistente Graduado Sénior
) 2-Pediatra - Assistente Graduado
() 3-Pediatra - Assistente

) 4-Intemo Complementar de pediatria

() 5-Enfermeiro(a) Chefe

[ ) B-Enfermeiro(a) com especialidade

| 7 - Enfermeiro(a) Graduado(a)

; 8- Enfermeiro(a)

(") 9- Assistente social

() 10-Psicdlogo(a)

7. Habilitagbes Académicas/Profissionais: *
Marcar tudo o que for aplicavel,

|| 1-Bacharelato
] 2- Licencistura
|| 3-Pos-graduagio
|| 4-Especializagdo
| 5-Mestrado

|| 6-Doutoramento

8. Se realizou Especializagdo, indique qual:
9. Se realizou Mestrado, indique qual:
10. Se realizou Doutoramento, indique qual:

11, Tempo de exercicio profissional (anos): *

12, Tempo de servigo na instituicio
{anos/meses): *

hitps fidocs google. comTormeidi 1 DAENZX TWGVTWPSYZ 1ng T SJyCARSSZINOKIMOS Sitedit
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13. Tempo de servigo no atual servigo
(anos/meses): *

14. Tipo de Unidade/Servigo onde exerce funcoes: "
Marcar tudo o que for apficavel.
| ] 1-Intemamento de Pediatria
| | 2-Consulta externa de Pediatria
[ ] 3-Urgéncia Pediétrica
| | 4-Unidade de Cuidados Intermédios Neonatais
[ ] 5-Senvico Social
| | B-Senvigo de Pedopsiquiatria/Psicologia

15. Horério de Trabalho: *
Marcar apenas uma oval.
() 1-Fixo

) 2-Roulement

() 3-Atempo pardal

16, Ja fez alguma formacdo em Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP)? *

Marcar apenas uma oval,
() 1-Sim
() 2-Nso
17. Se respondeu que sim a pergunta anterior, de que tipo foi?
Marcar tudo o que for aplicdvel.
| | 1-Formagéio no senvico onde exerce fungbes
| | 2-CongressosiConferéncias
| | 3-Pés-Graduacio
| | 4-Mestrado em Culdados Paliativos

18. No seu Servigo cuida de criangas com doenga crénica complexa, limitante ou ameagadora

de vida? *

Marcar apenas uma oval.
() 1-Nunca

() 2-Raramente
(") 3-Frequentemente

() 4-Sempre

heips:iidocs.google. comfomisidM DIENZX TWGEVTWPSYZ 1ng TSy CASSZINOKIMOS Siedit
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19. No seu Servigo tem criangas, com doenca crénica complexa, limitante ou ameacadora de
vida, a receber CPP? *

Marcar apenas uma oval.
() 1-Nunca

:’\::j« 2 - Raramente
() 3-Frequentemente

(_':) 4 - Sempre

20. Atualmente, classifique a sua motivagdo para trabalhar diretamente com criangas, com
necessidades paliativas, e com as suas familias, *

Marcar apenas uma oval,

Completamente — — — — ™ (S ) ) ) ) Atamente
desmotivado: “S—~ N Ol Nt Al ds N N A4 s mctivado

Questionario |

Em relagéo as frases que se seguem assinale, por favor, uma opg¢éo, de acordo com a sua posigdo
em relagdo 8 mesma e considerando a sua formagdo em cuidados paliativos.
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23.°
Marcar apenas uma oval por linha.

1 - Concordo 2 - Concordo 3 - Concordo 4-
totaimente frequentemente algumas vezes  Discordo

Néao existe formagdo
em cuidados

durante o
curso de licenciatura
que frequentel.
Jé senti dificuldades
por falta de formacgéo
em cuidados
pahativos.
Considero importante
0 apoio de
profissionais com
formacéo em
cuidados paliativos.
Sinto-me empenhado
na formagao em
culdados paliativos,
Considero importante
& partilha de
conhecimentos em
cuidados paliativos.
A existéncia de
modelos de
aprendizagem em
cuidados paliativos ¢

O A

00

(O

=

.
0
O
0 O

0
0
0

1

"/

U4 0

profissionais mals
experientes.

Sinto necessidade de
stualizagéo continua
na drea de cuidados
paliativos,

Sinto necessidade de
formagio em
estratégias de
comunicagao.

Tenho dificuldade em
lidar com a morte em
pediatna,

Considero o trabalho
de equips
fundamental em
cuidados paliativos.
Sinto necessidade de
ter formagdo para a
transmissdc de mas
noticias,

Penso que o3
servigos de cuidados
paliativos sdo
desvalorizados em

relaglo aos servigos D Q
que dispdem de

cuidados baseados

am tecnologia.

QL0 G e O[O
0

OO L0110 L B |0

0

0

0
0

R N B S T R I
GRNaI

0
0
0

0
0
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1 - Concordo 2 - Concordo 3 - Concordo 4-
totaimente frequentemente algumas vezes  Discordo

A filosofia dos

cuidados paliativos

iniciou um processo (

de mudmga na O O Q O
prestacio dos

cuidados de saide,

Sinto necessidade de

aprender a lidar com .

situagbes de elevada Q D D D
carga emocional.

Os CPP dirigem-se &

cnanga com doenga e R

crénica complexa, IR o) ) D)
limitante ou

ameacadora de vida,

Os cuidados

paliativos colocam em e

evidéndia a @) o) D, )
valorizagdo do doente

engquanto pessoa.

E mais dificll cuidar

sem apolo de

equipamentos —
dinicos, de suporte & D D D (_/
wvida, do que com

recurso aos mesmos,

Considero que a

formacé&o deve ser

multiprofissional para e

intervencao na () = G )
doenga complexa ,

grave, incurdvel efou

progressiva,

Reconhego a

importancia de cada

uma das 3 fases de

prestacéo de 2

cudados em

(Diagnéstico ou (3 D
reconhecimento,

wvéncia e fim de vda/

para além de fim de

vida).

Tenho dificuldade em

gtender 20 processo

de luto vivenciado

pela criangs e familia D (_—7 m D
desde o diagndstico

até depois da morte.

Sinto necessidade de

formagéo sobre

controlo de sintomas

das criangas com O &5 & &)
doenga crénica

complexa, imitante ou

ameacgadora de vida.

A formacéio em CPP

prepara pars o

— O O == ERg o=
necessidades N

psicosseciais da

crianga e famllia

Questionario Il

0
O

hitps Sidocs. google. comTormeidt DAENZXTWGCVTWRSYZ Ing T Sy CatSS2uvOKmOSsSiiedn 812
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Segue-se um conjunto de afirmacgdes que se referem as varias estratégias utilizadas para lidar com
situacGes de stress.

Concentre-se, por momentos, e pense na situagdo de maior stress que experienciou ao cuidar de
uma crianga com doenca cronica complexa, limitante ou ameagadora da continuidade de vida e sua
familia. Existem vérias formas de lidar com as dificuldades ou problemas sentidos, sendo as mesmas
adotadas por cada pessoa de uma forma diferente.

Pensando na forma como lidou com a situagdo de stress que ja vivenciou, assinale a opgéo que
melhor corresponde a frequéncia com que utilizou cada uma das estratégias indicadas, de modo a
que a resposta seja verdadeira para si.
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22.*

Marcar apenas uma oval por linha,

Refugiei-me noutras
atividades para me
abstrair da situaglo.
Concentrel 0s meus
esforgos para fazer
slguma coisa que me

isse enfrentar a
situagdo.
Disse para mim proprialo
“isto ndo é verdade".
Refugies-me no alcool ou
em outras drogas
(medicamentos, ...) para
me sentir medhor.
Procurel apoio emocional
de alguém (familiares,
amigos).
Simplesmente desisti de
tentar alcancar o meu

objetivo.

Tomei medidas para tentar
melhorar a minha situagio
(desempenho).
Recusei-me 8 acreditar no
que estava 8 acontecer,
daquela forma, comigo.
Senti e expressei 0s meus
sentimentos de
aborrecimento.

Pedi conselhos e ajuda a
outras pessoas para
enfrentar melhor a
situagdo,

Usei dlcool ou outras
drogas (comprimidos,.. )
para me sjudar 8
ultrapassar os problemas,
Tentei analisar a situagdo
de maneira diferente de
forma a toma-la mais
positiva.

Critiques-me a mim
proprio.

Tentei encontrar uma
estratégia que me
sjudasse no que tinha que
fazer.

Procurei conforto @
compreensdo de alguém.
Desist de me esforgar
para obter o que queria.
Procurei algo positivo em
tudo que estava a
scontecer.

Enfrente! a situagdo
levando-a para a
brincadeira.

Fiz outras coisas para
pensar menos na
situacao, tal como ir a0
cinema, ver TV, ler, ir as
compras.

- Nunca
Usei
O

210101010 0 0] O

Q| O

010010} 810 O

0

1-Useialgumas 2 - Usei muitas

0§

040101010|010 |0 O

0 01000 0.0 0|0

O

—

0 107100 O 1004 01 @ 10081040 0 0

3 - Usel

0 O i

010100 0 10101010 | Cyefa{0| 0|00

0
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0-Nunca 1-Useialgumas 2 - Usei muitas 3 - Usei
Usei vezes sempre

Tentei aprender a viver
com a situagéo,

Fiquei aborrecida e
expressei 0s meus
sentimentos (emogdes).
Tentei encontrar conforto
na minha religido ou
crenga espiritual.

Pedi conselhos e ajuda a
pessoas que passaram
pelo mesmo.

Tentei aceitar as coisas tal
como estavam a
acontecer.

Pensei muito sobre a
melhor forma de lidar com
a situagdo.

Culpei-me pelo que estava
a acontecer.

Rezei ou meditei.
Enfrentei a situagdo com
sentido de humor.

00

0000 0(0|0(0|0
000101010|0

0000010 0|0|0
0000100000

Questionario lll

Enquanto profissional que presta ou ja prestou cuidados a criangas com doenga cronica complexa,
limitante ou ameacadora de vida e sua familia, se se preocupa com alguma das situagdes abaixo
mencionadas, assinale a sua opgéo.
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n.
Marcar apenas uma oval por linhs.

;
:

Dificuldades associadas &
transmissdo de informacdo 3
crianga e familia.
Reconhecimento da importancia
da informacdo transmitida &
crianga e familia.
Reconhecimento da necessidade
de comunicacéo sensivel no selo
da equipa.

Existéncia de espagos de partilha.
Inseguranca na altura da alta com
a autonomia familiar.
Conhecdimento nio demonstrado
da famika, em relacdo as
necessidades especiais da
crianca,

Necessidade de garantir a
continuidade de cuidados,
Necessidade de uma maior
disponibilidade de tempo para a
crianga e familia.

Limites associados & transmissdo
de informagdo 4 crianga.
Necessidade dos profissionais de
satde em abandonar o modelo
hospitalocéntrico.

Necessidade de promover
cuidados centrados na crianga e
familia.

Atender as necessidades e
preferéncias de cada famika,
Reconhecimento da importancia
das criangas terem acesso a
servicos de CPP que evitem
préticas desproporcionadas,
Reconhecimento da importancia
das criangas terem acesso a
servigos de CPP que evitem o
abandono terapéutico.
Dificuldades associadas &
compreensio do significado da
doenca & morte para a crianca.
Dificuldades associadas a
promogdo da qualidade de vida /
esperanca da crianga e familia.
Preocupagdes com guestdes
éticas.

Dificuldade de acesso dos pais
20s apoios necessdrios para
suportar a dor e o luto antes &
depois da morte dos seus filhos.
Reconhecmento de gue os CPP
incluem doencas progressivas,
onde a cura ndo & possivel, mas
cujas opgdes terapeticas podem
slterar o curso da doenca ou
prolongar 8 vida.
Reconhecimento de que os CPP
incluem doencas ireversiveis ndo h‘
progressivas, mas com sequelas —
limitadoras de vida.

0100000

B1000010 1000000 000000
O 1101010100 |

0
01 0 |010010] 0
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1-Sim 2-N3o

mumms associadas as

dades das equipas de

profissionais que trabahamcom () ()
criancasfamilias, em situacio

paliativa,

Limites associados & ausénciade

formagdo para a prestacso de C D)
cuidados paliativos peditricos.

Reconhecimento de que a

Incerteza do prognéstico deve ser —
vista pejos profissionals como D &)
uma dimens#o inerente ao cuidar,

Questionario IV

Leia cuidadosamente cada pergunta. Utilizando a escala abaixo mencionada, por favor selecione o
namero que melhor o descreve,
1 = Totalmente Falso

2= Quase totalmente Falso

3= Em grande parte Falso

4= Ligeiramente Falso

5= Ligeiramente Verdadeiro

6= Em grande parte Verdadeiro
7= Quase totalmente Verdadeiro
8= Totalmente Verdadeiro

24."
Marcar apenas uma oval por linha.

1 2 3 4 5 6 7 8
e e C X I X EHENC D)
T e ——— T
S e SOOI
e ! e ke X

Sou faciimente

dominados)derotado (s)ruma OOOOOOOO
il sl T o . B S @D WD
acho importantes para mim. :
Preocupo-me com a minha saude.(_ ) ) (T IC T D)
Mesmo quando 0s outros se i}
M"' “'pm'”’m,,'w"’“m"‘,":,: ;",,:';,'ho COCOCICEODCX XD
para resalver um problema.

A minha experiencia passad 0 : — —
ehinciisipe spbrival gl OB O 6D 89 @9 WD W W)
e ORI XKD
vida. . o -
:«;mmomo :ndo preocupado N D
a .m“ m, . \ = J
S e OOOOOOO0O
it idecs. googhe. comMormeid! DAENZXIWGEVWPSYZ Ing TSIy CHESZINVOKIMOS Shiedt 112
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Muito obrigada pela sua colaboragaoc!

friow Moo gocpis o foe ™) U v 8. e oy g TR oS e Wy O




Anexo IV - Pedido de autorizagao para utilizagao do Questionario de Necessidades de

Formacao em Cuidados Paliativos






ITHNZ0TT  Gmall - Pedido de autorzagdo para ullizacso dos questionanos de necessldades de fumagdo e preocupacies em culdados paliatvos

M Gmﬂ'l Sara Paix3o <sarambpaixacigmail .com=

IFe::idn de autorizagdo para utilizagdo dos questionarios de necessidades de
formagdo e preocupagbes em cuidados paliativos
3 mensagens

Sara Paix3o <sarambpaixacggmail com= 16 de margo de 2017 as 12:08

Para: mencandeias@gmail .com

Exma. Senhora Maria Crisfina Nunes Candeias,

Chameo-me Sara Margarida Bamreto Paixdo, sou Enfermeira e estou a frequentar o segundo ano, do 5° Curso
de Mestrado em Enfermagem de Satde Infantl e Pediatria, da Escola Superior de Saude de Viseuw.

Mo ambito, do relatdric final do curso, & fendo como fema principal os cuidados paliafivos pediatricos,
pretendo airaves de um estudo quaniitative avaliar as necessidades formativas, preocupagies, coping e percegio de
esperanca, dos profissionais de salde que trabalham em pediatria, no Centro Hospitalar do Baio Vouga.

A finalidade do estudo consiste em sensibilizar os profissionais de salde para a implementagdo de cuidados
palisfivos pediafricos em criangas com doenga cronica complexa, limitante ou ameagadora de vida e familia, bem
como ;_Jen::eber principais dificuldades dos profissionais, nesta area, com visia a elaboragio de programa de

formagao.
Este sera, sob orientagio da Docente Professora Doutora Graga Aparicio.

Para tal, sera elaborada um I:F.IESIJI:I'IE‘IJ abordando os temas referidos. Assim, solicito a \. Exa. i
para ufilizar come referencia o CiUeStionanio das Preocupacoes dos Enfermeiros na Pratica em

Cuidados Paliativos (Candeias, 2008) e o Questionario de Necessidades de Formag&o em Cuidados
Paliativos [Candeias, 2008), com adaptagio aos cuidados no dmbito da pediafria e a outras classes profissionais.

Compromeio-me a enviar os resultados obtidos.

#gradeco a atengdo gue possa dispansar a este pedido, aguardando resposta.
Com os melhores cumprimentos.

Sara Margarida Barreto Paixio

Cristina Candeias <mcncandeias@gmail coms 18 de margo de 2017 &s 17:36

Para: Sara Paixdo <sarambpaixac@gmail.com>

Boa tarde Sara, & com todo o gosto que podera ullizar os referidos instrumentos para colheita de dados. Disponivel
para qualguer colaboragdo.

Cumprimentos
[CHtagsn ocuttas]

Cristina C@indeias

Sara Paix3o <sarambpaicaoiigmail com= 21 de margo de 2017 as 00:26

Para: Cristina Candeias <mecncandeias@igmail com>

https:fimal google comimallisliTul-24lk=Te0saEE08E/ar=-07aMKENESEA it _PT. Avicw-ptisearch=Inboyim=15aead 1a23ced7eatami=153. .
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Anexo V - Pedido de autorizagao para utilizagdo das escalas de Coping e de

Esperancga






ITHN01T Gmall - Pediio de auirzacso de utizacio das escalas de Caping e de Esperanca

M Gmﬂ'l Sara Paix3o <sarambpaixacigmail .com=

Pedido de autorizagao de utilizagao das escalas de Coping e de Esperanga
3 mensagens

Sara Paix3o <sarambpaixaogigmail com= 18 de margo de 2017 as 12101
Para: jipr@fpce.up.pt

Exmo. Senhor Professor Doutor José Luks Pais Ribeino,

Chamo-me Sara Margarida Bamreto PaixSo, sou Enfermeira e estou a frequentar o segundo ano, do 5% Curso
de Mestrado em Enfermagem de Salude Infantl e Pediatria, da Escola Superior de Saude de Viseuw.

Mo ambito, do relatdric final do curso, & fendo como fema principal os cudadl:ls paiaims p-adlam::us.
pretendo afraves de um estudo quaniitafive avaliar as necessidades formativas, preocupagies, coping e percegio de
esperanga, dos profissionais de salde, que frabalham em pediatria, no Centre Hospitalar do Baibo Youga.

A finalidade do estudo consiste em sensibilizar os profissionais de saide para a implementagdo de cuidados
palisfivos pediafricos em criangas com :loeng.a cronica complexa, imitante ou ameacadora de vida e familia, bem
como perceber principais dificuldades dos profissionais, nesta rea, com wvista 4 elaboragio de programa de

formagao.
Este sera sob orientagdo da Docente Professora Doutora Graga Aparicio.

Fara tal, sera elaborado um questionario abordando os temas referidos. Assim, solicito a V. Exa. Autorizago
para ufiizar a Escala de Esperanga (Snyder, 2000}, bem como a escala de Coping (Carver, 19097), por si fraduzidas e
validadas para a populago porbuguesa, & s= possivel o envio das mesmas, de modo a objefivar o estudo acima
descrito.

Compromeio-me a enviar os resultados obtidos.

#gradeco a atengdo gue possa dispensar a este pedido, aguardando resposta.

Com os melhores cumprimentos.

Sara Margarida Barreto Paixao

José Luis Pais Ribeire <jlpri@fpce.up.pi> 17 de marge de 2017 &s 16:54
Para: Sara Paixdo <sarambpabcaci@gmail com®

Cara colega

Antorizo o uso das, Escala de Esperanca e da escala de Brief Coping, que traduzimos e estudamos para
uso com a populagio portuguesa.

cordialmente

José Luis Pais Ribeiro

jipr@fpoe.up.pt

micbile phone: (351) 965045590

web page: hitp://sites google comisite/jpaisribeirnd

ORCID: hitpoforcid.org/0000-0003-2882-8056

RessanchiGate- https: lwww researchgate netiprofilel Jose_Pais-Ribeirn/publicafions

ttps:fimal google commallisliTul=24lk=Te0oaE5E08 & var-07aMKENESEA It _PT. Avicw=ptisearch=InboyaM=153ea 37 Tde07 A3fEsim-15306. . 172






Anexo VI — Pedido de autorizagao para realizagao de estudo
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Anexo VIl — Resposta ao pedido de autorizagao para realizar colheita de dados






CENTRO HOSPITALAR DO BAIXO VOUGA, E.P.E. f AVEIRO

Avgnida Arfur Ravara — 3814-5J1 AVEIRQ

Tel. 234 378 300 - Fax 234 378 395
fec-qaralifichby min-gauce pt

Matricula na Conservatdna do Registo Comarcial
de Aveiro

Capltal Soclal 40,284.651 €

Possoa Colactiva n® 510 123 210

S Ref? &/ Comunicagso do

Exma. Senhara

Enf? Sara Margarida Barrelo Paixdo
Rua do Lamarda, n° 8

2810 843 Oliveirinha

N Rt Q3G 500 Aveira, D06, 200 3

ASSUNTO: Resposta ao Vf Pedido de confirmacao para a realizagao de estudo no CHBY, E.P.E.

o pedida formulada,

Formagaa da CHBY, E.P.E.

Com os melhores cumprimentos,

Em resposta a V{ solicitagdo subordinada ao tema “Cuidados Palistives Pedidtricos: Necessidades
formativas, preocupagdes, coping € percecda de esperanca dos profissionais de saide” vimas, pelo
presenle, informar que por deliberagiio do Conselho de Administragiic, nesta data, se encontra autarizado

Nesse sentido, solicitamos a V. 1xa se digne enviar um relatério final ao Servigo de Investigacao

A Diretora do Servigoe de Investigatdo e Formagao

5 ) >
TL‘:C'l.uL L‘m AOUCT 3 _

Na resposta Indcse 0o rdmanm & as malerdncias oasla dectmanin Fm 2ada ofizn Rbar 24 oe im sssann

CHBY =347

(Dra. Joana Guimardes)
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