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RESUMO

A qualidade de vida relativa a salde surge como uma medida de resultado de saude para
compreender o impacto da doenga e do tratamento no funcionamento familiar, consistindo
também num importante indicador de adaptacdo da familia a doenca crdnica. DecisOes
guanto a implementacdo de medidas de melhorias na saude e na eficacia das intervencgdes
desenvolvidas no apoio as familias podem ser adotadas com base na avaliacdo da qualidade
de vida. Dada a sua crescente relevancia na prestacdo de cuidados de saude junto das
familias, foram definidos como objetivos do estudo: avaliar o impacto das condicGes de
saude crénicas pediatricas na qualidade de vida dos pais e da familia, avaliar a satisfacdo dos
mesmos com os cuidados de saldde prestados e analisar a relacdo entre o impacto das
condicOes de saude crénicas pediatricas na qualidade de vida dos pais e na sua satisfacdo
com os cuidados de saude. Desenvolveu-se um estudo transversal, descritivo e correlacional.
Os instrumentos de colheita de dados foram as escalas PedsQL™ Mddulo de Impacto na
Familia e PedsQL™ Médulo Genérico da Satisfagao com os Cuidados de Saude. O questionario
foi administrado a 135 pais de criangas/adolescentes portadores de doencga crdnica e/ou
perturbagdo, em trés instituicdes hospitalares da regido norte de Portugal. Os resultados
sugerem que 0s pais percecionam a sua qualidade de vida e funcionamento familiar como
moderadas e uma elevada satisfacdo com os cuidados de saude. Foi ainda observada uma
correlacdo moderada positiva significativa entre o score total da escala da qualidade de vida
dos pais e funcionamento familiar e o score total da escala da satisfagdo com os cuidados de
saude (r=0,43; p=0,001). Os resultados sugerem que as intervencdes de enfermagem
promotoras da qualidade de vida dos pais, reduzem o impacto negativo da doenca croénica
na familia, promovendo também uma experiéncia mais satisfatéria com os cuidados de

saude prestados.

Palavras-chave: Doenga crénica, familia, qualidade de vida e satisfacdo com os cuidados de

saude






ABSTRACT

Health-related quality of life emerges as a health outcome measure to understand the impact
of disease and treatment on family functioning, it is also an important indicator of the family's
adaptation to chronic illness. Decisions regarding the implementation of measures to
improve health and the effectiveness of interventions developed to support families can be
taken based on the assessment of quality of life. Given its growing relevance in providing
healthcare to families, the objectives of the study were: assess the impact of pediatric chronic
health conditions on the parents and family’s quality of life, assess their healthcare
satisfaction and analyze the relationship between the impact of pediatric chronic health
conditions on the parents and on the family’s quality of life and healthcare satisfaction. A
cross-sectional, descriptive and correlational study was developed. To measure the impact
of pediatric chronic health conditions on parents and the family was used the PedsQL™
Family Impact Module and for measure the healthcare satisfaction we used the PedsQL™
Healthcare Satisfaction Generic Module. The questionnaire was administered to 135 parents
of children and adolescents with chronic illness and/or disorder, in three hospitals in the
northern region of Portugal. The results suggest that parents perceive their quality of life and
family functioning as moderate and a higher healthcare satisfaction. A significant moderate
positive correlation was also observed between the parent self-reported functioning and
family functioning on the total score and the healthcare satisfaction total score (r=0,43;
p=0,001). The results suggest that nursing interventions that promote quality of life for
parents reduce the negative impacto f chronic illness on the family, also promoting a more

satisfactory experience with the healthcare provided.

Key Words: Chronic illness, family, quality of life and healthcare satisfaction
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INTRODUCAO

Portugal é o pais europeu com melhor evolucdo na saude infantil. A taxa de mortalidade tem
vindo a diminuir significativamente desde 2000 em todas as idades pediatricas, contudo tem
vindo a aumentar a prevaléncia de criangas/adolescentes com necessidades especiais
(Machado, 2020). Avangos no conhecimento médico e tecnolégico das ultimas décadas tém

tornado possivel viver com condicdes crdnicas de saude (Kish, Newcombe, & Haslam, 2018).

O impacto das condi¢des de saude crdnicas pediatricas no funcionamento da familia é uma
preocupacdo relevante, dado o papel de destaque da familia na adaptacdo da
crianca/adolescente a doenga crénica (Varni, Sherman, Burwinkle, Dickinson, & Dixon, 2004).
A familia é considerada uma dimensdo fundamental na saide e no bem-estar da crianca/
adolescente, com implicagdes no desenvolvimento e na estruturagao da sua personalidade

(Machado, 2020).

O bem-estar expressa-se em todos os dominios da qualidade de vida quer seja a nivel fisico,
emocional ou social (Machado, 2020). Desse modo, a qualidade de vida relativa a saude
pediatrica para além de um importante indicador do impacto da doenga crdnica, é cada vez
mais reconhecida como uma medida de resultado em saude, quer na investiga¢do, quer na

avaliagdo dos servigos de saude (Varni et al., 2004).

No entanto, no estudo do impacto da doencga crénica pediatrica nas familias é necessario
analisar a influéncia de varidveis psicossociais e sociodemograficas. A investigacdo tem
demonstrado existirem associa¢des importantes entre as varidveis sociodemograficas,
clinicas e psicossociais das criangas, dos adolescentes e dos seus cuidadores, na saude das

familias (Toledano-Toledano, Rodriguez-Rey, Rubia, & Luna, 2019).

Partindo destes pressupostos, no ambito do Curso de Mestrado em Enfermagem de Saude
Infantil e Pedidtrica, da Escola Superior de Enfermagem do Porto (ESEP), no ano letivo
2020/21, para obtencdo do grau de mestre foi desenvolvida uma investiga¢do acerca do
impacto da doenga crénica pediatrica expressa na qualidade de vida dos pais e no

funcionamento familiar.
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Os objetivos norteadores deste trabalho foram conceber, formular e desenvolver um projeto
de investigacdo na area da enfermagem em saude infantil e pedidtrica, aplicando uma
metodologia cientifica e sistematizar conteddos tedricos sobre a adaptacdo da familia a

doencga crdnica e as suas varidveis multidimensionais envolvidas.

Considerando o exposto optou-se por um estudo descritivo-correlacional, transversal, de
metodologia quantitativa. Os dados foram obtidos através da aplicacdo de um questiondrio
com recurso as escalas: PedsQL™ Médulo de Impacto na Familia e PedsQL™ Mddulo Genérico
Satisfagdo com os Cuidados de Saude (Varni, 2017). Esta investigacdo esta integrada num

projeto mais alargado de ambito internacional, com diversos paises europeus envolvidos.

N

Quanto a organizacao estrutural, este trabalho esta estruturado em cinco capitulos. O
primeiro capitulo, referente ao enquadramento teédrico, aborda a problematica da doenca
crénica na crianca/adolescente e as implicagbes desenvolvimentais. O segundo capitulo
versa sobre a familia com crianca/adolescente com doenca crénica atendendo nos modelos
tedricos de compreensao dos processos adaptativos da familia, na qualidade de vida relativa
a saude, na satisfacdo da familia com os cuidados de saude e no papel do enfermeiro
especialista em saude infantil e pediatrica (EESIP) junto destas familias. O terceiro capitulo
compreende o enquadramento metodoldgico, expondo a pertinéncia do estudo, o desenho
e os objetivos do estudo, a populacdo e amostra, o instrumento de recolha de dados, o
procedimento de analise e tratamento dos dados e as consideragdes éticas. O quarto e
quinto capitulo sdo dedicados a apresentagdao dos resultados e discussao dos mesmos,
respetivamente. Para terminar, sdo expostas as principais conclusées do estudo, as

limitagOes da investigacdo e implicagdes para a pratica clinica da enfermagem.

Apesar de a investigacdo ter o foco nas familias de criancas/adolescentes com doencas
cronicas, nesta estdo também abrangidas as perturba¢gbes mentais de saude e
desenvolvimento humano, pois ambas tém implicagdes na funcionalidade da
crianca/adolescente, com necessidade de ajustes na vida familiar comparativamente a uma
crianga sauddvel (Salvador, 2019). Desse modo, ao longo do texto quando se faz referéncia

as doencas crdnicas estdo implicitas as perturbacgdes.
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1. A DOENGA CRONICA NA CRIANGA E NO ADOLESCENTE

A doenca crénica é um problema de natureza individual com repercussées na vida familiar,
social e econdmica. Na atribuicdo de um estatuto juridico do doente crénico, o Despacho n.2
861/99, de 10 de setembro, considera a doenca crénica uma doenca de longa duracdo, com
aspetos multidimensionais, de evolucdo gradual dos sintomas e potencialmente
incapacitante, que implica gravidade pelas limitacdes nas possibilidades de tratamento
médico e aceitacdo pelo doente, cuja situacdo clinica tem de ser considerada no contexto da

vida familiar, escolar e laboral, que se manifeste particularmente afetado.

Em idade pediatrica é considerada doenca crénica se: afeta a pessoa entre os zero e os 18
anos de idade, o diagndstico estd incluido na classificacdo internacional de doencas da
Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), a doenga é incurdvel no momento do diagndstico ou
de dificil tratamento (como por exemplo as doengas oncoldgicas) e se estd presente ha pelo
menos trés meses, sendo expectavel que persista ou ocorra de forma intermitente (Mokkink,

Lee, Grootenhuis, Offringa, & Heymans, 2008).

Moreira, Gomes e Sa (2014) na definicdo de doenca crénica pediatrica também consideram
a longa duragdo da doenga, isto é, a permanéncia e recorréncia dos sintomas por mais de
trés meses ou com trés ou mais episddios clinicos no ano anterior, ao qual acrescem: a
necessidade de suporte para o desenvolvimento de fun¢cdes motoras, comunicacionais e de
interacdo, a necessidade de suporte tecnoldgico para sobreviver, comorbilidades associadas
a doenca e a limitagdo da funcionalidade com comprometimento do desenvolvimento global

e da qualidade de vida.

Nos ultimos anos, os avangos no conhecimento médico e na tecnologia originaram um
aumento do nimero de criancas/adolescentes que vivem com algum tipo de doenca crénica
(Kish et al., 2018). Estima-se que entre 13 a 20% das criangas/adolescentes que vivem
atualmente nos paises ocidentais vdo crescer com alguma condicdo de saude crdnica, quer

seja de natureza fisica, mental ou desenvolvimental (Cleave, Gortmaker, & Perrin, 2010).

Existe uma variedade de condig¢des crdnicas que afetam a populagdo pediatrica, das quais se

destacam: nas doencgas pulmonares, a asma; nas doencgas enddcrinas, a diabetes mellitus
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(Bai, Herten, Landgraf, Korfage, & Raat, 2017; OMS, 2005;); nas doencas cardiacas, a
cardiopatia congénita (Branddo, Abreu, & Pinto, 2018); nas doengas oncoldgicas, as
leucemias; nas doencas renais, a doenca renal crénica; nas doengas reumatolégicas, a artrite
idiopatica juvenil; nas doengas neuroldgicas, a paralisia cerebral (Hockenberry & Wilson,
2018); e nas perturbag¢des do desenvolvimento, as do espectro do autismo e a hiperatividade

com défice de atencdo (Bai et al., 2017).

As complicacdes e limitagdes que as doencas crdnicas e o seu tratamento impdem sdao muito
variaveis, sendo que algumas implicam pequenas alteracbes no quotidiano da
crianca/adolescente e da sua familia, enquanto outras provocam grandes limitacGes na
funcionalidade da crianga e obrigam a tratamentos complexos, perturbadores e

incapacitantes (Barros, 2003).

A denominac¢do de necessidades de salde especiais € muitas vezes também associada as
doengas croénicas, que segundo Salem e Graham (2021) inclui as criangas e jovens que
possuem ou correm risco de desenvolver algum tipo de comprometimento fisico,
desenvolvimental, comportamental ou emocional, que requer cuidados de saude adicionais.
Estas criangas representam 15% da populagdo pediatrica nos Estados Unidos da América
(EUA) e 80% das despesas hospitalares. Neste grupo estdo incluidas as criangas com
condicbes crénicas complexas, ou seja, aquelas que tém uma ou mais condi¢des crénicas
associadas diagnosticadas ou suspeitas, com elevado risco de morbilidade e mortalidade,
limitagGes funcionais severas (que podem estar associadas a dependéncia de tecnologia para
as atividades de vida diarias) e, ainda, elevada utilizagdo de recursos de saude pediatricos,
com necessidade de apoio de vdrias especialidades e hospitalizagdes frequentes e
prolongadas (Salem & Graham, 2021; Cohen et al.,, 2011). Estima-se que as condi¢Ges
cronicas complexas representem 1% da populagdo pediatrica nos EUA, 10% das admissdes

hospitalares e 40% dos consumos hospitalares (Salem & Graham, 2021).

A coexisténcia de multiplas condi¢Ges de saude crdnicas ocorre em 5% das criangas, nos EUA,
sendo que estas apresentam mais limitacOes e periodos de incapacidade com auséncia
escolar, comparativamente a criangcas com apenas uma condi¢do crénica (Denham &

Looman, 2010).
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1.1. Implica¢des desenvolvimentais da doenga cronica na infancia e adolescéncia

A doencga crénica é compreendida como uma das multiplas condi¢des de vida que
influenciam o processo de desenvolvimento da crianca/adolescente (Barros, 2003). Varios
fatores influenciam os processos de adaptacdo da crianca/adolescente e familia na presenca
de uma doenca crdénica. Destacam-se possiveis alteracdes na condicdo de saude, o
comprometimento funcional permanente, implicacées no desenvolvimento neurolégico, a
dependéncia de tecnologia/dispositivos médicos, necessidade de cuidados especializados e
a auséncia de apoio de familiares, que tornam as criancas e as suas familias particularmente

vulneraveis (Hockenberry & Wilson, 2018).

A reacdo da crianca a doenca crénica depende de varios fatores, nomeadamente do seu nivel
de desenvolvimento, do temperamento, dos mecanismos de confronto, das rea¢des dos pais
ou pessoas significativas e, em menor escala, da doenga crénica em si (Hockenberry &
Wilson, 2018). Segundo Barros (2003) a forma como a crianga compreende e interpreta o
fendmeno da doenga é determinada pelo seu desenvolvimento cognitivo e sociocognitivo. A
doencga que acompanha a crianca desde o seu nascimento tende a ser integrada pela criancga
como algo intrinseco, todavia, com o passar dos anos e, sobretudo com a adolescéncia, pode

surgir uma problematizac¢do associada a doenca crénica (Barros, 2003).

Assim, a doenga crdnica é conceptualizada como uma condigao de vida e de desenvolvimento
potencialmente stressantes, porém, ndo sdo s6 as condi¢Bes objetivas da situacdo que
determinam as consequéncias psicoldgicas e comportamentais, mas antes a interpretacdo e
as crencas associadas ao diagndstico (Barros, 2003). A compreensao da crianca/adolescente
acerca da doenca depende da sua idade, nivel de desenvolvimento e experiéncia da propria

doenca.

O impacto da doenca crénica é também influenciado pela idade da crianca/adolescente no
momento do diagndstico e, frequentemente, segundo Shull, Ediger, Hill e Schroedl| (2019) as
criangas recém-diagnosticadas com uma doenca crdénica apresentam uma pior perce¢do de
qualidade de vida. Mais ainda, quando a comorbilidade é elevada, a qualidade de vida da
crianca/adolescente tende a diminuir (Bai et al., 2017). As altera¢bes no funcionamento

fisico, emocional, social e escolar sdo mais comuns numa fase inicial do diagndstico da
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doenca crdnica, contudo ao longo dos anos e com a resolucdo dos sintomas, a percecao de

qualidade de vida tende a melhorar nestes dominios da qualidade de vida (Shull et al., 2019).

Em fungao das tarefas desenvolvimentais caracteristicas de cada etapa do desenvolvimento,
as criancas/adolescentes com doenca crdnica experienciam dificuldades e obstaculos
proprios e fatores de stress especificos. De modo a compreender os desafios de cada etapa,
estas serdo abordadas de forma individual: na faixa etdria do um aos trés anos, denominado
por periodo toodler; dos quatro aos cincos anos, denominado por periodo pré-escolar; dos
seis aos nove anos, denominado de periodo escolar; e por fim, acima de dez anos,

denominado por adolescentes.

Neste sentido, as tarefas desenvolvimentais caracteristicas do periodo desenvolvimental do
toddler sao o desenvolvimento das habilidades da locomogao, linguagem e motricidade fina.
Nesta fase, o conhecimento é adquirido, maioritariamente, através das experiéncias
sensoriais e motoras, em que a crianga comeca a utilizar o pensamento pré-operatdrio,
porém, ainda tem uma compreensdo limitada do corpo e das suas funcdes, e o seu bem-estar
emocional estd ainda muito dependente de rotinas. Os efeitos potenciais da doenca crénica
relacionam-se com a necessidade de uma maior dependéncia dos pais numa fase de
desenvolvimento em que a conquista da autonomia é a tarefa central e que se vai treinando
em atividades como comer e vestir. A crianca pode ver o seu nivel de atividade para
desenvolver as prdéprias habilidades afetada, com compromisso nas brincadeiras e
oportunidades para explorar o meio envolvente. No decorrer de hospitalizagbes ou
prestacdo de cuidados de saude especificos, a exposicdo a experiéncias dolorosas e
desagradaveis é particularmente desafiante pela dificuldade em compreendé-las

(Hockenberry & Wilson, 2018).

Na idade do pré-escolar, a crianga aperfeicoa as tarefas desenvolvidas da fase anterior,
domina as habilidades de autocuidado, comega a desenvolver a sua imagem corporal e de
identidade sexual e comega a criar relagdes com os pares. Nesta fase aprende através do
pensamento pré-operatdrio e a crianga possui uma grande capacidade de fantasiar e recorre
frequentemente ao pensamento magico. Nesse sentido, pode demonstrar sentimentos de
culpa ou castigo relativos a doenga, ter uma consciéncia corporal centrada na ansiedade e

dor e, ainda, diminuir a socializacdo com os pares (Hockenberry & Wilson, 2018).

O periodo da idade escolar é marcado pelo pensamento concreto, em que a crianga comega
a compreender melhor o funcionamento do seu corpo, entende que as causas da doenga

podem ser internas e o cardcter crénico da condicdo de salde. Desenvolve o sentido de
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realizacdo e competéncia em atividades escolares e desportivas (Hockenberry & Wilson,
2018). Porém, as dificuldades em termos de desempenho escolar podem derivar das
alteracdes funcionais ou défices neurolégicos resultantes da prdpria doenca ou dos
tratamentos instituidos (Lima, 2005). As criangas tém consciéncia das suas diferencas em
relacio aos pares e por vezes, fruto da doenca, tém oportunidades de socializacdo
diminuidas e periodos de absentismo escolar marcado, podendo assim ter dificuldades de
adaptacdo (Hockenberry & Wilson, 2018). Segundo Santos, Silva e Custédio (2018) podem

ainda surgir sentimentos de baixa autoestima e atitudes de isolamento social.

A adolescéncia é um periodo particularmente desafiante para todas as familias, devido as
caracteristicas especificas desta fase de desenvolvimento, como o confronto com as
mudancas pubertarias, consciéncia corporal e capacidade crescente de desenvolvimento de
relacdes intimas, maior sentido de identidade, autonomia e a aquisicdo do pensamento

abstrato (Hockenberry & Wilson, 2018).

A longo prazo, o diagndstico de uma doenca crénica pode ter impacto no funcionamento
psicoldgico, social, espiritual ou emocional dos adolescentes. Estes tém mais probabilidade
de desenvolver problemas de saide mental, devido ao sofrimento psicolégico causado pela
doenca e possibilitado pelo seu desenvolvimento cognitivo (Hons, Eliott, Wilson, & Kettler,
2008). Segundo Hockenberry e Wilson (2018) as alteragGes na aparéncia, competéncia e
habilidades podem fazer com que o adolescente se sinta diferente do grupo e despoletar

sentimentos de isolamento social.

Na mesmo sentido, Santos et. al. (2018) salientam que face as dificuldades de socializacao,
agravadas pelas restricGes da doenga, o adolescente torna-se mais propicio a problemas

depressivos, com eventuais comportamentos autodestrutivos.

A imagem corporal que habitualmente nesta etapa adquire grande importancia, pode estar
sujeita a modificacGes decorrentes de cirurgias, procedimentos invasivos e limitag¢des fisicas.
Estas mudancas corporais e funcionais podem desencadear sentimentos de angustia,
frustracdo e revolta (Santos et al., 2018). Segundo Hons et al. (2008) o adolescente pode ndo
se sentir confortdvel no seu corpo e a impossibilidade da vivéncia plena da sexualidade pode

desencadear uma baixa autoestima no jovem (Santos et al., 2018).

O adolescente com doenga crdnica tem mais dependéncia da familia, e a ambivaléncia
dependéncia versus independéncia dos pais, caracteristica da adolescéncia pode ser mais
dificil de resolver. Outros efeitos da vivéncia da doenca crdnica na adolescéncia sdo as

altera¢Oes na vida didria e a maior preocupa¢dao com questdes acerca da doencga, o porqué
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de ter aquele problema de salde, a incerteza em relagao ao futuro e as implicagdes a nivel

profissional e familiar (Hockenberry & Wilson, 2018).
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2. A FAMILIA DA CRIANGA E DO ADOLESCENTE COM DOENGA CRONICA

O termo familia é definido de acordo com o contexto ou area disciplinar, ndo existindo por
isso uma unica definigdo. Todavia constata-se que existem caracteristicas comuns as diversas
definicdes de familia, nomeadamente a existéncia de relacdes afetivas, a referéncia ao facto
de os elementos que a constituem terem um projeto conjunto e partilharem
responsabilidades (Floréncio, 2020). Ndo obstante, a definicdo de familia tem variacoes
culturais que é necessario ter em consideracdo (Martins, 2018). Assumindo uma perspetiva
abrangente, a enfermagem entende por familia quem a pessoa considera como tal

(Hockenberry & Wilson, 2018).

A perspetiva sistémica representa a familia como um todo e partes ao mesmo tempo, ou
seja, qualquer mudang¢a num dos membros da familia origina mudangas nos restantes
membros e na estrutura interacional do sistema, no sentido de um equilibrio dindmico da
unidade familiar. A familia é entdo entendida como um sistema de complexidade relacional
e identidade familiar, a sua evolucdo reporta-se a mudanga enquanto grupo e dos seus

membros (Wright & Leahey, 2013).

Numa perspetiva desenvolvimental, surge o conceito de ciclo vital da familia que, a
semelhanca do individuo, é marcado por etapas ou fases sequenciais e previsiveis de
transformacGes, com tarefas especificas em cada uma das suas etapas. A transicdo de uma
fase para a outra concretiza-se em fungdo de processos individuais, familiares, normas

sociais, acontecimentos histéricos e condigdes ecoldgicas (Pinto & Ribeiro, 2010).

Nesta abordagem, o ciclo vital da familia expde, com maior ou menor poder discriminatério,
consoante os autores, as suas diferentes etapas, mas a énfase nos filhos, considerando em
particular que a idade do filho mais velho é transversal enquanto marcador do inicio de uma

nova fase no ciclo vital das familias (Martins, 2018).

Os modelos do ciclo vital da familia retratam a familia nuclear, porém existem outras
organizacbes familiares, tais como as familias com pais divorciados, as familias
reconstituidas, as familias monoparentais, as familias com duas figuras parentais do mesmo

sexo, as familias de adocdo e as familias sem filhos (Relvas, 2006). Assim, a existéncia de
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alteracdes na estrutura e funcionamento da familia impulsionou a necessidade de reformular
as etapas do ciclo vital da familia, pois estes modelos ndo sao inclusivos para todas as formas
de familias, apresentando algumas limitacdes que ndo refletem as familias atuais (Martins,

2018).

No entanto, apesar do exposto anteriormente, consideramos o conceito de familia nuclear
como ponto de partida para a compreensao e estudo das familias. Deste modo, segundo a
categorizacdo proposta por Relvas (2006) as etapas do ciclo vital da familia sdo: formacdo do
casal, familia com filhos pequenos, familia com filhos na escola, familia com filhos

adolescentes e familia com filhos adultos (ninho vazio).

De acordo com a tematica em estudo, importa especificar as tarefas relativas as etapas:
familia com filhos pequenos, familia com filhos na escola e a familia com filhos adolescentes
(Relvas, 2006). A etapa da familia com filhos pequenos inicia-se com o nascimento do
primeiro filho, por isso o foco é a transicdo para a parentalidade (Silva, 2017). O processo de
transi¢do associado inclui o aceitar novos membros no sistema familiar e incorporar os papéis

parentais no sentido de dar resposta as necessidades dos filhos (Wright & Leahey, 2013).

O estadio que se sucede é a familia com filhos na escola que se caracteriza por um momento
de abertura do sistema familiar a outros contextos, nomeadamente a escola. A familia tem
que alterar as suas rotinas, reorganizando os seus horarios e tarefas parentais face aos
horarios das criancas (Silva, 2017), estabelecer relagées com os outros pais, amigos dos filhos

e ajudar no processo de socializacdo da crianca (Hockenberry & Wilson, 2018).

Relativamente as familias com filhos adolescentes e, porque a adolescéncia é comummente
marcada por grandes e intensas alteragcdes bioldgicas, psicoldgicas, emocionais e
socioculturais, é espectavel que esta etapa da familia assente na flexibilidade e negociacado
dos limites e regras familiares, no sentido da autonomia dos adolescentes e mudancgas no

relacionamento pais-filho (Silva, 2017).

Todavia, cada familia possui o0 seu caminho e com um ritmo de desenvolvimento Unico. Este
percurso é influenciado por etapas previsiveis, conforme abordado anteriormente, mas
também por eventos imprevisiveis, como hospitalizagdes, doenca, morte de um filho ou
catastrofes (Wright & Leahey, 2013). Assim, para além do processo normativo do ciclo vital
da familia, que inclui por si sé varios desafios, algumas familias experienciam eventos criticos

geradores de stresse acrescido, como seja um diagndstico de doenca crdnica.
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Nas situa¢des em que um filho tem uma doenca crdénica, importa, por um lado, que a familia
e, em particular os pais, aceitem a doenca, que a reconhecam e deem resposta as
necessidades emergentes do filho a par das suas necessidades normativas. A doenga,
dependendo da sua complexidade, obriga a ajustar expectativas, projetos e rotinas, de modo
que a familia a possa integrar nas suas vidas, familiarizar-se com os servicos de saude e

assumir o papel de moderadores da salde da crianga (Barros, 2003).

A adaptacdo parental a doenca crénica é determinada fundamentalmente pelas significacoes
parentais em relacdo a doenca, a crianca doente e a capacidade de confronto (Santos, 2010).
Os pais constroem uma representacao psicolégica acerca da causalidade da doenca, da sua
gravidade, das consequéncias para a crianca/adolescente e para a familia, do controlo que
tém sobre a mesma, da sua duracdo e do tratamento. Numa fase inicial do diagndstico é
frequente sentirem-se pouco capazes, porém, progressivamente vdo construindo uma
imagem de si proprios como mais competentes, com capacidade de enfrentar os desafios
(Pereira, Goes, & Barros, 2015), contribuindo na autoeficacia parental, que estd associada de
forma positiva a qualidade de vida dos pais (Knibb, Barnes & Stalker, 2016). Este sentimento
de competéncia diminui o risco de stresse parental que, por sua vez, contribui para que os
pais adquiram mais conhecimentos sobre a doenc¢a do filho e os recursos disponiveis.
Comummente, os pais envolvem-se em associagdes referente a doenga do filho, de modo a
recolher fundos para pesquisa e melhorar as condi¢bes de tratamento, atitude que pode

estar associada a uma crenga da existéncia da doenga para um bem maior (Santos, 2010).

A doenga crénica assume frequentemente uma grande centralidade na vida da familia, tendo
os pais dificuldade em conceptualizar o filho como uma crianga que mantém as necessidades
das outras criangas. Uma atitude diferenciadora por parte dos pais origina uma interpretagao
do comportamento e desenvolvimento da crianga como determinado pela doenga crénica
(Barros, 2003). Significagcdes de vulnerabilidade da crianga podem conduzir a sentimentos de
ansiedade e depressdao parental que, por sua vez, podem determinar atitudes de maior
restricdo e superprotecdo da crianca, negando experiéncias importantes para o seu
desenvolvimento (Santos, 2010; Pereira et al., 2015). Quando os pais conseguem integrar a
doenga crénica como uma das multiplas condi¢Ges da crianga, sem a sobrevalorizar,

contribuem para uma melhor aceitacdo da doenca (Barros, 2003).

Os pais perante a doenca dos filhos podem apresentar reagdes emocionais negativas, como
choque, ansiedade, raiva, negac¢do e depressado, porém, estas reagcGes sdo multideterminadas

e ndo sequenciais (Santos, 2010). O estudo de Santos e Figueiredo (2013) destaca a
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depressdao e o isolamento social como os sentimentos mais frequentes em situa¢des de

doenga oncolédgica.

Num estudo de Kish et al. (2018) os pais relatam varias dificuldades decorrentes de ter um
filho com doenca crénica, nomeadamente, o acesso a instituicdes adequadas, o que conduz
a reorganizar as horas de trabalho, usar os direitos de licenca, alterar as rotinas e ter
empregos mais flexiveis. Estas exigéncias podem ser fatores de stresse e frustracdo devido a
gestao complexa da vida profissional, das responsabilidades parentais, de gestdo da casa, das
atividades sociais e de lazer. Segundo Santos (2010) nas familias em que as figuras parentais
partilham as responsabilidades e as exigéncias acrescidas dos filhos com doenca crénica ha

uma menor sobrecarga de trabalho e maior equilibrio pessoal e conjugal.

Nado obstante as implicacdes da doenca crénica no sistema familiar, também os irmaos das
criancas/adolescentes que tém uma condi¢do de salde crénica sofrem com toda a situacdo,
sendo normalmente descrita a existéncia de vdrios sentimentos, por vezes ambivalentes.
Segundo o estudo de Strohm, em 2001, foram identificados varios sentimentos negativos nos
irmdos de criangas com condi¢do de saude crdnica, nomeadamente, sentimentos de culpa
por terem causado a doenca, culpa pelas suas préprias habilidades e sucesso, ressentimento
por o irmdo receber mais atengdo, sentimentos de perda e isolamento, frustracdo relativa ao
aumento das responsabilidades, vergonha relacionada com a aparéncia e comportamento
do irmdo doente, pressao para ser o filho “bom” e proteger os pais de mais preocupagdes.
Em contrapartida, estudos mais recentes revelam que os irmdos demonstram sentimentos
positivos tais como empatia, compaixdo, paciéncia, sensibilidade e vontade em aprender

sobre a doenga crénica (Denham & Looman, 2010).

Pese embora as adversidades e desafios a que sdo expostas, existem familias com filhos com
doenga crénica em que esta vivéncia constitui uma oportunidade de desenvolvimento,
aproximacdo, fortalecimento familiar e aprendizagem de estratégias de confronto (Santos,

2010).
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2.1. Modelos tedricos de compreensdao da adaptacdao da familia a doenga crénica

pediatrica

Na literatura a conceptualizacdo da adaptacdo a doenca crénica pediatrica é descrita como
tendo um caracter dindmico, continuo e multidimensional (Salvador, 2019; Barros, 2003). As
etapas de desenvolvimento da crianca, do adolescente, da familia e o percurso da prépria
doenga crénica sdo fatores de destaque, assim como, os diferentes dominios do
funcionamento do individuo e da familia (Salvador, 2019). O foco de atencdo centra-se nos
processos de adaptacdo e de confronto da crianga, adolescente e familia, na variabilidade
desses mesmos processos, consoante o estadio de desenvolvimento da familia (Barros,

2003).

Analisar os modelos tedricos de adaptacdo as condi¢des crénicas pediatricas é essencial para
estudar o processo de adaptacdo da familia e as diversas varidveis envolvidas. Nesse sentido,
de seguida descrevemos os modelos tedricos de referéncia nesta tematica e que irdo

constituir também a base do quadro conceptual do presente estudo.

Seguindo a orientacdo do modelo socio-ecoldgico de Brofenbrenner (1977), o modelo
sistémico e socio-ecoldgico de adaptacdo e mudancga proposto por Anne Kazak (1986;1989)
(Figura 1) permitiu compreender os diferentes niveis do ambiente/contexto que podem ter
impacto na adaptacdo da crianca/adolescente, pais e familia. Trata-se de uma abordagem
dindmica do desenvolvimento humano enquanto processo continuo de adaptacdo,
resultando das interagGes entre o individuo e os contextos em que esta inserido (Santos,
2010). Este modelo de orientagdo sistémica é representado através de circulos concéntricos,
gue representam os sistemas/contextos, sendo que colocam a crianca no centro. Num
primeiro nivel estdo representados os elementos do microssistema, que incluem os
contextos mais préximos da crianga, como o familiar, ou os servicos de saude. O
mesossistema representa as relagdes entre os microssistemas, como por exemplo, a relagdo
entre a familia e a escola, e a familia e o hospital. O exossistema configura o ambiente social,
que inclui o ambiente laboral e os contextos sociais de apoio da familia, e por fim, no nivel
mais afastado da crianga, surge o macrosistema, que compreende os valores sociais, culturais
e politicas de saude (Salvador, 2019; Santos, 2010). Em suma, a adaptacdo resulta da

interinfluéncia da criangca com os sistemas em que esta inserida, e ainda, da interinfluéncia
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entre esses mesmos sistemas (Salvador, 2019), porém, segundo a autora sdo os contextos
sociais da crianca e da familia, ou seja, a esfera dos pais, do ambiente social e cultural, os

principais determinantes no processo de adaptacdo (Santos, 2010).
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Figura 1

Niveis sistémicos sequndo o modelo socio-ecoldgico de adaptagdo e mudanga proposto por
Anne Kazak (1986;1989)

Adaptado de Pais cuidadores de criangas com cancro: recursos para a adaptacao e
participacdo na tomada de decisdo relativamente ao tratamento (p. 20), A. C. M. Salvador,
(2019), Lisboa.

O modelo de adaptacgdo e confronto com a incapacidade e o stress proposto por Wallander,
Varni e colaboradores (1998) (Figura 2), parte do modelo transacional de stress e coping de
Lazarus e Folkman (1984), centra-se na adaptac¢do da crianca ou adolescente e perspetiva a
doenga crdnica pediatrica como um evento gerador de stresse. A adaptagdo das criancas,
avaliada através de indicadores de saude mental, fisica e de funcionalidade ¢é influenciada
pelainteracdo dos fatores de risco e de resisténcia. Os fatores de risco incluem os parametros
da doenca/perturbacdo (diagndstico, gravidade, visibilidade, funcionamento cognitivo e
envolvimento cerebral), as alteragbes funcionais e o0s stressores psicossociais
(hospitalizagdes, acontecimentos de vida e diarios). Enquanto os fatores de resisténcia
compreendem as caracteristicas intrapessoais (temperamento, competéncia, motivacao,

capacidade de resolucdo de problemas), as caracteristicas socio-ecoldgicas (integram o

30



funcionamento familiar, o apoio social, os recursos materiais e a adaptacdo dos membros da

familia) e o processamento do stresse, que inclui a avaliacdo cognitiva da situacdo e as

estratégias de coping (Salvador, 2019).
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Figura 2

ADAPTACAO
Salide mental
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Modelo de adaptagéo e confronto com a incapacidade e o stress proposto por Wallander,
Varni e colaboradores (1998)

Adaptado de Pais cuidadores de criancas com cancro: recursos para a adaptacao e
participacdo na tomada de decisdo relativamente ao tratamento (p. 21), A. C. M. Salvador,

(2019), Lisboa.
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O modelo transacional de stress e coping com a doenca crénica, desenvolvido por Thompson
e Gustafson (1994) (Figura 3), tem como referéncia o modelo socio-ecoldgico de
Brofenbrenner (1977) e o modelo transacional do stress de Lazarus e Folkman (1984) (Santos,
2010). A par do modelo anterior, a doenga crdnica é encarada como um stressor, no entanto,
a adaptacdo da crianga é influenciada pelo contexto familiar, da qual se destaca a figura
materna. A adaptacado é considerada em termos de adaptacdo da crianga, da mae e das inter-
relages entre estas. Arelagdo entre a doenca e a adaptacgao psicossocial resulta da transagao
de parametros biomédicos, desenvolvimentais e psicossociais (Lima, 2005). Este modelo em
especifico salienta que a adaptacdo da crianca e da made estdo interrelacionadas e sdao
influenciadas por caracteristicas da doenca, aspetos demograficos da crianca e da familia e,
principalmente, por mediadores psicossociais. Destes mediadores psicossociais responsaveis
pela adaptacdo materna a doenca crénica, destacam-se os processos cognitivos de
apreciacdo do stresse (implica¢Oes e tarefas associadas a gestdo da doenca, autoeficacia e o
sentimento de controlo sobre a doenca), estratégias de coping (paliativas ou adaptativas) e
o funcionamento familiar, que segundo os autores pode ser do tipo apoiante, conflituoso ou
controlador. Os mediadores psicossociais associados a crianga sdo o processo cognitivo
(autoestima, expectativas e locus de controlo da salde) e as estratégias de coping (Santos,

2010; Lima, 2005).
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Figura 3

Modelo transacional de stress e coping com a doenga cronica proposto por Thompson e
Gustafson (1994)

Adaptado de Vivéncia parental da doenga crdnica: estudo sobre a experiéncia subjetiva da
doenga em maes de criangas com fibrose quistica e com diabetes (p. 79), por M. C. Santos,
(2010), Lisboa: Edicoes
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Em analise, os diversos autores sdao consensuais no cardcter dinamico e complexo de
determinantes envolvidos no processo de adaptacdo da crianca/adolescente e da familia a
doenca cronica. Desta forma, os modelos destacam que a adaptacao da familia a doenca
cronica é um processo interativo, onde as criancas e a familia sdo agentes ativos, que
depende da doenga, mas sobretudo da interinfluéncia entre a crianga/adolescente, a familia
e o meio envolvente, das significagcdes parentais e sua interagdo com a crianga (Santos, 2010).
Assim, surge esta complementaridade de ideias entre os modelos que serviram de referencial

tedrico a conceptualizacdo da adaptacdo da familia a doenga crénica.

No ambito da enfermagem de familia, também se reconhece a existéncia de diversos fatores
que influenciam a resposta da familia a doenca crénica. Segundo o modelo de saude familiar
de Denham (2003) as categorias necessarias para avaliar como a familia compreende a
doenca crdnica sdo: as estruturais que incluem as caracteristicas da doencga, organizacao
familiar, as rotinas estabelecidas, capacidade e vontade de alterar essas rotinas; as funcionais
que incluem os padrées de comunicagdo, capacidade de confronto, responsabilidade, regras
familiares e stressores e as contextuais, que incluem a etapa de desenvolvimento do ciclo
vital da familia, as caracteristicas familiares, o suporte social, os dados demograficos, os

fatores politicos, culturais e ambientais (Denham & Looman, 2010).

2.2. Qualidade de vida relativa a saide em pediatria como indicador de adaptacao

da familia

A OMS define qualidade de vida como a percecdo que cada pessoa tem da sua posi¢do na
vida, inserida no contexto social, cultural e sistemas de valores inerentes em relagao com os
seus proprios objetivos, padrdes, expectativas e preocupacdes (Gabriel, Creedy, & Coyne,
2020; Knibb et al., 2016; Shull et al., 2019). Dado que esta definicdo é muito abrangente,
houve necessidade de enquadrar o conceito no contexto especifico da saude, nesse sentido
a qualidade de vida relativa a saude (QVRS) identifica a influéncia da doenca na saude fisica,
emocional, psicolégica e no funcionamento social (Shull et al., 2019). O contexto onde a
pessoa, que pode ser uma crianca/adolescente esta inserida desempenha um papel essencial

(Matza, Swensen, Flood, Secnik, & Leidy, 2004).
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A qualidade de vida é um construto multidimensional que engloba aspetos fisicos,
psicoldgicos e sociais do bem-estar dos individuos (Bai et al., 2017; Barthel et al., 2018; Knibb
et al., 2016; Shull et al., 2019). Especificamente, a dimensao fisica esta relacionada com a
avaliacdo subjetiva do estado de salde, o funcionamento corporal, presenga de sintomas
como a fadiga, dor, os niveis de energia e dependéncia de medicagdo. A dimensao psicoldgica
inclui indicadores positivos e negativos do estado de humor, por exemplo a presenca de
sintomas de ansiedade ou depressivos, a capacidade de memdria, pensamento e
concentracdo. Alguns autores incluem nesta dimensdo também os aspetos de dominio
espiritual, religioso e crengas pessoais (Fleck et al., 2000; Lima, 2005; Yanez, Thompson, &
Stanton, 2011). Por fim, a dimens&o social esta relacionada com os efeitos da doenga sobre
0s papéis sociais, ou seja, a capacidade de manter relagdes sociais, a percecdo de apoio social
e o ambiente familiar. No caso das criancas/adolescentes inclui a socializacdo com os pares,

professores, entre outros (Lima, 2005; Yanez et al., 2011; Matza et al., 2004).

Na abordagem da crianca/adolescente com doenca crénica, a qualidade de vida enquanto
construto favorece a compreensdo do impacto da doenca e do seu tratamento na sua vida e
das suas familias (Mardhiyah, Philip, Mediani, & Yosep, 2020). Deste modo, a qualidade de
vida surge como uma medida de resultado para compreender o impacto da doenga e dos
seus tratamentos permitindo também avaliar a eficacia das intervengbes desenvolvidas no
apoio a estes doentes e respetivas familias (Toledano-toledano et al., 2020). Incorporar esta
perspetiva pode ser Util para definir diretrizes de tratamento e politicas de salude pediatricas
(Matza et al., 2004). As decisOes sobre a implementacdo de melhorias na saude publica
podem ser adotadas com base no resultado das interveng¢des na qualidade de vida (Scarpelli

et al., 2008).

Os instrumentos desenvolvidos para avaliar a QVRS pediatrica incluem medidas genéricas e
especificas. As genéricas permitem recolher informacdo sobre a saude dos individuos, para
além de estabelecer comparagGes entre grupos de populacdes sauddveis ou com algum tipo
de problema de saude (Solans et al., 2008). Assim, nas populacGes saudaveis, os objetivos
relacionam-se com o levantamento de necessidades de saude e a avaliacdo de niveis mais
gerais de salde e bem-estar (Lima, 2005). Por outro lado, as medidas especificas tém como
objetivo recolher informagdo sobre os aspetos especificos da vivéncia da doenca, como
sintomas e efeitos dos tratamentos, em populacdes com um determinado problema de
saude. Estas medidas sdo mais sensiveis a alteragdes no tratamento instituido (Solans et al.,

2008). Alguns instrumentos de avaliacdo da QVRS avaliam ainda a salde em geral da pessoa,
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ou seja, esta dimensdo avalia a percecao holistica da saude, englobando a saude atual, o

aspeto saudavel da pessoa e a resisténcia a doencas (Ferreira, Ferreira & Pereira, 2012).

Dado o caracter subjetivo e dinamico da qualidade de vida, esta deve ser avaliada partindo
da perspetiva do individuo, sempre que seja possivel (Matza et al., 2004). Nesse sentido, os
instrumentos de autorrelato sdo tidos como preferenciais. No entanto, com populacdes de
idade pediatrica, os instrumentos devem estar de acordo com a idade, nivel de compreensao

e desenvolvimento da crianga/adolescente (Barthel et al., 2018).

As dimensdes da qualidade de vida estdo associadas a fatores sociodemograficos, fatores
relativos a saude e doenga, bem como a fatores psicossociais (Barthel et al., 2018). Os fatores
sociodemograficos associados a uma maior qualidade de vida da familia de
crianca/adolescentes com doencga crdénica sdo uma maior idade do cuidador (Knibb et al.,
2016), cuidador ser do sexo masculino, ser casado, niveis elevados de escolaridade, ocupacao

profissional mais diferenciada e maior rendimento (Toledano-toledano et al., 2020).

Em relacdo a fatores clinicos sdo fatores positivos uma doenca estabelecida com bom
progndstico, maior controle clinico sobre a mesma, o tratamento ser ndo invasivo, uma
evolugdo positiva da doenga, menor tempo despendido nos cuidados, redugao da sobrecarga

do cuidador e o menor impacto financeiro da doenca (Toledano-toledano et al., 2020).

Ja os fatores psicossociais associados a uma maior qualidade de vida da familia sdo o suporte
familiar, apoio social, adaptagdo a doencga, percegdo de saude, resiliéncia, estratégias de
confronto e funcionamento familiar. Pelo contrario, o stresse parental, a depressdo, a

ansiedade e a sobrecarga do cuidador sao fatores negativos (Toledano-toledano et al., 2020).

Dado que os fatores psicossociais tém um maior impacto na qualidade de vida da familia do
que os fatores sociodemograficos, as intervengbes para promover a qualidade de vida da
familia devem ser baseadas em fatores psicossociais, pois sdo ainda estes que mais
facilmente podem ser modificados, como por exemplo, o desenvolvimento de competéncias
de resiliéncia parental, suporte familiar, funcionamento familiar e o apoio social (Toledano-

toledano et al., 2020).

Em especifico, a saude mental é considerada como um fator que influencia a determinacgao
da qualidade de vida da familia. Criangas com problemas de salide mental apresentam pior
QVRS, pois problemas de salde mental estdo negativamente associados ao bem-estar
psicoldgico, social e escolar ao longo do tempo (Barthel et al., 2018). Da mesma forma, pais

com problemas de saude mental podem influenciar a qualidade de vida das criangas e
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adolescentes com doenga crdnica, e consequentemente, da familia. Por outro lado, um
melhor estado de saude mental dos pais contribui para uma melhor qualidade de vida da
crianca/adolescente, nas suas varias dimensdes. Deste modo, no tratamento da crianca ou
do adolescente deve ser considerado o bindmio crianca-pais, inserida no seu sistema
familiar, ou seja, os profissionais de salide deverao investigar potenciais problemas de saude

mental e queixas psicossomaticas (Barthel et al., 2018).

Porém, a literatura também identifica fatores que contribuem para a promocao da qualidade
de vida. Um ambiente familiar positivo, coesdo familiar, relagdes sociais fortes, resiliéncia,
esperanca, escolaridade, rendimento, funcionamento familiar adaptativo e auséncia de
depressdo sdo varidveis associadas a uma melhor qualidade de vida da familia (Toledano-

toledano et al., 2020).

Numa revisdo sistematica realizada por Mardhiyah et al. (2020) foi verificada uma associacao
positiva entre esperanca e qualidade de vida da familia de criangcas/adolescentes com doenga
cronica, tanto de forma direta como indireta. A esperanca funciona como uma estratégia de
confronto que ajuda as pessoas a enfrentar eventos stressantes e a preparar-se para
enfrenta-los positivamente, logo é um fator protetor que contribui para a melhoria da
qualidade de vida em todos os dominios do funcionamento fisico, mental, social e escolar.
Criancas e adolescentes com niveis elevados de esperanca tem uma melhor qualidade de
vida. Assim, a esperanc¢a deve ser um componente central da prestacdo de cuidados as

familias, com o intuito de manter e melhorar a sua saude.

A evidéncia demonstra uma deterioracdo na qualidade de vida da familia com
criancas/adolescentes portadores de uma condicdo crénica de saude (Toledano-toledano et
al., 2020), comparativamente a criangas/adolescentes sem qualquer tipo de doenca crénica.
Os pais de criancas/adolescentes com doenga crénica também tendem a reportar pior
qualidade de vida do que os pais com filhos saudaveis. Mais especificamente, num estudo
em que foi feita uma comparagdo entre pais com filhos portadores de doenga crénica com
pais de filhos sauddveis foram encontradas diferencas estatisticas na avaliagdo da qualidade
de vida, nos dominios das necessidades emocionais, comunicacdo e preocupagoes

(Sigurdardottir, Garwick, & Svavarsdottir, 2017).
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2.3. Satisfacdo da familia com os cuidados de saude em instituicoes de saude

pediatricas

As medidas de resultado em saude com base no cliente abrangem nao sé a sua QVRS, mas
também a avaliacdo da satisfacdo com os cuidados de saude. Esta avaliagdo tem assumindo
cada vez mais um papel proeminente nos servicos de saude. A crescente preocupag¢do com
estas questOes deve-se ao facto de estudos desenvolvidos neste contexto demonstrarem
uma associagdo positiva entre a satisfacdo do paciente e as suas atitudes e comportamentos
relacionados a saude (Varni, Quiggins, & Ayala, 2000). Neste sentido, também a satisfacdo
da familia é um elemento cada vez mais presente na avaliacdo da qualidade dos cuidados

prestados pela equipa de saude (Dunsch, Evans, Macis, & Wang, 2018).

Pelo exposto, conhecer os fatores relacionados com a satisfagdo dos pais relativamente aos
servicos de saude pediatricos, cria oportunidades as instituicdes de melhorarem o seu
desempenho, contribuindo para uma melhor experiéncia da crianca, do adolescente e da sua
familia (Sigurdardottir et al., 2017). Assim, a avaliagdo da satisfacdo tem papel
preponderante na melhoria continua dos profissionais de salde e da qualidade dos cuidados

(Varni, Quiggins, & Ayala, 2000).

Os parametros da avaliagdo da satisfacdo relativamente a qualidade do atendimento em
instituicdes de saude relacionam-se com a limpeza das instala¢des, resposta em tempo Uutil,
privacidade, horario das visitas, cordialidade da equipa, tempo despendido nos cuidados,
explicacdo dos procedimentos, acessibilidade a medicagdo, tratamento instituido,
competéncia profissional, capacidade de comunica¢do e confian¢a na decisdo da equipa de
salide (Dunsch et al.,, 2018; Riquelme, Sabater-Garriz, & Montoya, 2021). Assim, os
instrumentos de avaliagdo da satisfagdo com os cuidados de saude podem ser orientados
para aspetos relacionados com: o ambiente, os cuidados prestados ou o relacionamento
interpessoal. O desenvolvimento de instrumentos de medi¢ao permite avaliar e atender as

necessidades das criangas, dos adolescentes, dos pais e das suas familias (Varni et al, 2010).

Porque a satisfacdo com os servicos de saude é um construto multidimensional, pode ser
interpretado em termos da satisfacdo do cuidado prestado e do processo de cuidados. Estes
dois elementos sdo distintos entre si, mas ainda assim complementares. Especificamente, a

satisfacdo do cuidado prestado relaciona-se com o resultado do atendimento e tratamento,
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a0 passo que a satisfacdo com o processo de cuidados estd associada a forma como sao
prestados os cuidados, por exemplo o profissionalismo e amabilidade, independentemente

do resultado obtido (Graham, 2016).

Os fatores sociais, demograficos e a condicdo de saude, particularmente a presenca de
doenca, influenciam a atitude da familia, a sua satisfacdo com os cuidados de salde e as suas
expectativas em relagdo as instituicdes prestadoras de cuidados de saude (Kavalniene et al.,
2018). Nomeadamente, a expectativa é uma das variaveis com maior impacto na satisfacdo
com os cuidados de saude, ou seja, quando o resultado do tratamento ndo reflete as
expectativas dos utentes, estes tém maior probabilidade de expressar insatisfacao, pelo que
importa que os profissionais de saude ajudem a familia a estabelecer expectativas realistas
(Graham, 2016). A comunicacgao eficaz entre profissionais de saude e a familia, melhora a

adesdo e continuidade no tratamento e, ainda, menor hipdtese de abandono ou mudancga

da instituicdo que assegura os cuidados (Souza, Molina, Terreri, Hildrio, & Len, 2012; Graham,
2016). A adesdo ao tratamento médico, o compromisso com a relagdo terapéutica, a melhor
compreensdo e retencdo da informacdo estdo relacionadas a satisfacdo do cliente (Varni,

Quiggins, & Ayala, 2000).

Neste contexto, segundo a Ordem dos Enfermeiros (OE) (2017) na base da exceléncia do
exercicio profissional, o enfermeiro deve procurar niveis elevados de satisfacdo com os
cuidados prestados a crianga, ao adolescente e as suas familias. Para tal, deve concretizar
atividades que visem minimizar o impacto negativo relativo ao diagndstico, a convivéncia da
familia com a doenga crénica e implementar intervengdes de enfermagem que contribuam
para a aquisicao de conhecimentos e capacidades da crianga, do adolescente e da familia na

gestdo da mesma.

De acordo com Riquelme et al. (2021) a inclusdo da familia nas decisdes de saude, desde a
fase de avaliagdo a intervencdo, é um determinante critico dos cuidados de salde de elevada
qualidade para os pais de criangas/adolescentes com doencas crdnicas. As familias entendem
por inclusdo nos cuidados a comunicagao, a compreensao do planeamento dos cuidados e a
participacdo na tomada de decisdo. Segundo Sigurdardottir et al. (2017) é também essencial
avaliar o quanto as familias estdo satisfeitas com as informagdes fornecidas sobre a doenga

e, ainda, a experiéncia da hospitalizacdo quando aplicavel.

O estudo de Sigurdardottir et al. (2017) demonstra que a percecdao dos pais de
criangas/adolescentes com doenca crdnica sobre o suporte familiar, qualidade de vida e as

estratégias de confronto, predizem a satisfacdo com os cuidados de saude. No mesmo
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estudo, os resultados evidenciaram que as maes de criancas/adolescentes hospitalizados
mencionaram o suporte familiar e as estratégias de confronto, como os fatores
influenciadores na satisfacdo com os cuidados de saude. Enquanto os pais destacaram o
suporte familiar, a qualidade de vida familiar e uma hospitalizacdo anterior como preditores
na satisfacdo. Outros estudos revelam que a satisfacdo com os cuidados de saude é
proporcional a condi¢do geral de saude da crianca/adolescente, ou seja, a gravidade da
doencga estd associada a uma menor satisfacdo com os cuidados de saude, tratamento

instituido e baixa qualidade de vida familiar (Souza et al., 2012; Kish et al., 2018).

2.3.1. Interveng¢do do enfermeiro especialista em salde infantil e pediatrica junto da

familia de criangas/adolescentes com doenca crénica

O foco da intervengdo do EESIP junto da familia de criangas/adolescentes com doenca
cronica deverd ser o de preparar a familia para as multiplas transicdes iminentes e
simultaneas, promovendo uma adaptacao eficaz e, ainda, facilitar o processo de aquisicdo de

novos conhecimentos e competéncias na gestdo da doenga crdnica.

Segundo o regulamento de competéncias especificas do enfermeiro especialista em
enfermagem de saude familiar da OE (2018) o enfermeiro deve considerar a familia como
uma unidade de cuidados e promover a capacitacdo desta face as exigéncias e
especificidades do seu desenvolvimento ao nivel da prevencdo primaria, secundaria e
terciaria. Para tal, deve ser capaz de utilizar modelos conceptuais de enfermagem de familia
na avaliacdo da familia, nas dimensdes estrutural, de desenvolvimento e funcionamento,
aplicando instrumentos para a sistematizacdo da avaliagdo familiar, com vista a
implementacdo de intervencgGes que facilitem nas mudancgas ao longo do funcionamento

familiar.

Na prestacdo de cuidados a criangas com problemas de saude e necessidades especiais é
evidente a importancia do cuidado centrado na familia, que considera a familia uma
constante na vida da crianca e do adolescente. Assim, para estabelecer relagdes terapéuticas

eficazes, o enfermeiro deve reconhecer a experiéncia da mae e do pai em relacdo a condigdo
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e necessidades da crianca/adolescente. A comunicagdo e negociacdo entre os profissionais e

a familia é essencial para formar parcerias eficazes e seguras, de modo a atender as

necessidades de satde da crianca, do adolescente e da familia (Hockenberry & Wilson, 2018).

Os profissionais de saude devem apoiar as familias fornecendo conhecimento antecipatdrio
ao longo do desenvolvimento infantil e, especificamente, sobre as dificuldades decorrentes

da doenca crdnica em cada periodo desenvolvimental.

Estas familias tém de equilibrar a necessidade de maior autonomia das criancas e dos
adolescentes, com um possivel rigoroso regime medicamentoso e terapéutico instituido. E
importante facilitar a comunicacdo entre pais e filhos, promover o sentido de

responsabilidade e negociar mudancas na prestacdo de cuidados (Wright & Leahey, 2013).

Durante o processo de adaptacdo a doenca crdnica, a familia necessita de varios tipos de
suporte, nomeadamente, emocional, informativo, instrumental e de avaliagdo (Denham &
Looman, 2010). O suporte emocional consiste em providenciar empatia, compreensao e
sentimentos positivos para com a familia, através de estratégias como a escuta ativa e o estar

presente (Denham & Looman, 2010).

Segundo Wright e Leahey (2013) a principal necessidade das familias que lidam com doengas
cronicas consiste na obten¢do de informagdao sobre a doenga. Desse modo, o suporte
informativo é considerado outro aspeto essencial para estas familias, quer seja através do
fornecimento de informacdo, sugestdes, opinides e/ou aconselhamento. As estratégias
incluem fornecer materiais escritos livros, web sites e compartilhar com a familia recursos da
comunidade, como por exemplo, grupos de apoio. Concomitantemente, a familia beneficia
guando existe uma partilha de informacdo com outras pessoas mais proximas da crianca,
como por exemplo, professores, educadores, psicélogos e familia alargada (Denham &
Looman, 2010). O relacionamento familia-escola tem como objetivo comum a adaptacdo e
desempenho escolar do aluno, troca mutua de recursos e reducdo dos periodos de auséncia

ndo programada.

Outro aspeto essencial na adaptacdo da familia a doencga crénica consiste no suporte
instrumental, ou seja, facilitacdo de assisténcia financeira ou de servicos, apoio na gestao e
organizacdo da casa, fornecimento de transporte e periodos de descanso. A necessidade de
descanso é variavel na familia, porém, os fatores que afetam a necessidade de descanso sdo
a gravidade da doenca crdnica, a disponibilidade dos membros da familia para cuidar da
crianga doente e os recursos financeiros. Apesar da sobrecarga do papel de cuidador, estes

experienciam sentimentos de culpa caso desejem descansar do seu papel, no entanto, estes
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periodos de pausa devem ser incentivados. Um exemplo pratico deste é sugerir aos pais para
pedirem aos avds que cuidem da crianga por um dia ou algumas horas, enquanto o casal
passa algum tempo junto. Por fim, o suporte de avaliacdo consiste na obtencdo de
acompanhamento préximo a cada exame, andlise ou procedimento realizado, a fim de,

ajudar na avaliacdo da situagado clinica (Denham & Looman, 2010).

Segundo Wright e Leahey (2013) as intervengdes associadas ao dominio afetivo centram-se
na validacdo/normalizacdo das respostas emocionais da familia, na promoc¢do do apoio
familiar, no acompanhamento préximo das preocupagoes e sentimentos de cada membro da
familia, na identificagcdo dos recursos e pontos fortes para o apoio mutuo. Destacam também
aimportancia de incentivar narrativas sobre a doenga, compartilhando as histdrias sobre esta
e do sofrimento associado, mas também as histdrias de forga e resiliéncia. As intervencgées
associadas ao dominio cognitivo do funcionamento familiar envolvem elogiar a competéncia

e pontos fortes da familia e dos seus membros e o incluir rotineiramente elogios as familias.

Por ultimo, a doenca crénica e os problemas psicossociais podem interromper os rituais em
familia, logo, outra das intervencdes na promocdo da adaptacdo da familia a doenca crénica,
serd planear rituais em familia para promover a compreensao, respeito pelas diferengas de

opinido, proximidade, coesdo e sentido de orgulho familiar (Wright & Leahey, 2013).

A interacdo do enfermeiro com a crianca/adolescente deve adequar-se ao seu
desenvolvimento ao invés da sua idade cronoldgica ou diagndstico médico, e enfatizar as
suas competéncias e potencialidades atendendo as suas incapacidades e problemas

(Hockenberry & Wilson, 2018).

Em suma, a familia contribui e influencia a adaptacdo da crianca/adolescente a doenca
cronica. Assim, a intervencdo do EESIP deve orientar-se pela filosofia de cuidados centrados
na familia. Promover o crescimento e desenvolvimento das criancas/adolescentes, instruir
sobre as implicacbes desenvolvimentais da doenca crénica na infancia e adolescéncia e,
ainda, incutir cuidados antecipatérios. De modo a contribuir para uma melhor qualidade de
vida da familia, ao nivel fisico, social, emocional e escolar. Por fim, pretende-se prestar
cuidados de elevada exceléncia profissional para atingir a satisfagcao da familia relativamente

aos cuidados prestados.
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3. METODOLOGIA

Ao longo deste capitulo serd abordada a metodologia utilizada no processo de investigacao,
sobretudo, as op¢Oes tomadas ao longo da pesquisa. Assim, os subcapitulos apresentados
neste capitulo sdo: a contextualizacdo e pertinéncia do estudo, o desenho e os objetivos do
estudo, a definicdo das variaveis, a populacdo e amostra, os instrumentos de recolha de
dados, os procedimentos de recolha e andlise de dados e as consideracdes éticas envolvidas
neste tipo de investigacdo. O desenvolvimento do estudo foi orientado por um cronograma

(anexo 1) e seguiu as etapas de investiga¢do da figura 4.

Formulagio e delimitagdo do problema
em estudo

Quadro de referéncia

Revisdo da Literatura

Pedido & Comissdo
de Etica das
Instituigdes
Hospitalares

Metodologia Colheita de Dados

Tratamento e andlise de dados Discussdo dos resultados, conclusdes do estudo
e implicagBes para a pratica clinica

Figura 4

Fluxograma das etapas do estudo

3.1. Pertinéncia do estudo

A presente investigacdo aborda a tematica mais geral da adaptacdo da familia a doenca

cronica pedidtrica, sendo que o seu objeto de estudo foi o impacto das condi¢des de salde
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cronicas na qualidade de vida da familia e a sua associagdo com a satisfacdo dos pais

relativamente aos cuidados de saude prestados.

Esta investigacdo estd integrada num projeto mais alargado de ambito internacional,
denominado “A integracdo da doenca cronica pediatrica na vida da familia”, sendo a
Faculdade de Enfermagem da Escola de Ciéncias da Saude da Universidade da Islandia, a
instituicdo proponente. Na equipa de investigacdo e a nivel internacional estdo também
incluidas a Faculdade de Ciéncias Sociais, Departamento de Ciéncias da Saude, da
Universidade da Finlandia; o Hospital Hvidovre da Universidade da Dinamarca e a
Universidade de Huelva, em Espanha. A nivel nacional estdo envolvidas no projeto a ESEP e

o Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar da Universidade do Porto.

A finalidade deste projeto mais alargado é a de contribuir para o conhecimento transcultural
do impacto da doenca crdnica pediatrica na vida da familia e desenvolver intervengoes de
enfermagem centradas na promoc¢ao da adaptacdo da familia a doenca crdnica pediatrica.
Assim, a pertinéncia do estudo fundamenta-se na importancia do papel do enfermeiro em
facilitar a adaptacdo da familia a situa¢des de doenca crdnica pediatrica, contribuindo para a

gestdo da doencga e minimizando os efeitos a longo prazo.

3.2. Desenho e objetivos do estudo

A investigacao segue um desenho do estudo do tipo transversal e descritivo-correlacional. O
estudo descritivo-correlacional tem como objetivo descrever e explorar relagdes entre
variaveis, sendo que a determinacdo de relagdes entre varidaveis permite compreender

melhor o fendmeno em estudo (Ribeiro, 2010; Fortin, 2009).
Os objetivos do presente estudo sao:

e Avaliar o impacto das condicdes de saude cronicas pediatricas na qualidade de vida
dos pais e da familia;
e Avaliar a satisfacdo dos pais de criancas/adolescentes portadores de condicbes de

saude crdénicas com os cuidados de saude;
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e Analisar a relagdo entre o impacto das condi¢des de saude crénicas pediatricas na
qualidade de vida dos pais e a sua satisfacdo com os cuidados de saude;

e Estudar a associacdo entre varidveis sociodemograficas e clinicas e a qualidade de
vida dos pais e da familia de criangas/adolescentes com condi¢des de saude crénicas;

e Estudar a percecdo dos pais sobre a sua salde e sobre a saude fisica e psicoldgica das
criancas/adolescentes portadores de condi¢des de salude crénicas;

e Estudar a associacdo entre a percecdo dos pais de criangas/adolescentes com
condicdes crdnicas acerca da saude fisica e psicoldgica e a qualidade de vida dos pais

e da familia.

3.3. Variaveis

As variaveis principais delineadas neste estudo sdo a qualidade de vida dos pais, a sua
satisfacdo com os cuidados de salde e a percecao de saude dos pais acerca da sua prépria
saude e sobre a saude fisica e psicoldgica do filho. Por outro lado, consideramos como
varidveis secundarias as variaveis sociodemograficas relativas aos pais (idade, tipo de familia,
nivel de escolaridade e situagdo profissional), as variaveis sociodemograficas relativas ao

filho (idade) e, ainda, as variaveis clinicas (hospitalizacdo e tempo desde o diagndstico).

3.4. Populagdo e amostra

A populacgdo alvo do presente projeto de investigacdo sdo os pais de criancas/adolescentes

portadores de doenga crdnica. Foram ainda definidos como critérios de inclusdo no estudo:

e Pais de criancas/adolescentes com diagndstico médico de uma ou mais condicBes

de saude crdnicas ha pelo menos seis meses;
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e Pais de criangas/adolescentes com doenca cronica em vigilancia clinica numa das
instituicdes de salde onde decorre o estudo;
e Qs pais terem dominio da lingua portuguesa;

e Os pais terem acesso a um dispositivo eletrénico com acesso a internet.

Relativamente a selecdo da amostra recorreu-se a uma amostragem nao probabilistica de
conveniéncia. O recrutamento dos participantes foi realizado no hospital de dia e consulta
externa de pediatria de trés instituicdes hospitalares da regido norte de Portugal. A recolha
de dados decorreu no periodo entre 28 de maio de 2021 a dois de julho de 2021. Foram

recrutados 286 pais, dos quais 135 participaram no estudo, respondendo ao questionario.

Tabela 1

Caracterizagdo Sociodemogrdfica dos Pais

Caracteristicas n %
Sexo
Masculino 15 11,1
Feminino 120 88,9
Grau de parentesco
Pai 14 10,4
Mae 120 88,9
Outro 1 0,7
Idade
18-30 8 5,9
31-40 39 28,9
41-50 83 61,5
51-60 5 3,7
Estado civil
Casado 91 67,4
Unido de facto 21 15,6
Solteiro/Divorciado 19 14,1
Vidvo 3 2,2
Nivel de escolaridade
Basico 27 20
Secundario 52 38,5
Curso profissional 5 3,7
Licenciatura 44 32,6
Outro 6 4.4
Situacdo profissional
N3o trabalha fora de casa 6 4,4
Part-time 10 7,4
Tempo inteiro 71 52,6
Tempo inteiro e segundo emprego 9 6,7
Desempregado 19 14,1
Inativo ou invalidez 1 0,7
Outro 19 14,1

46



Tal como se pode observar na Tabela 1 os participantes do estudo sdao maioritariamente do
sexo feminino. A maioria tem idades compreendidas entre os 41 e os 50 anos. Relativamente
ao estado civil, a maioria dos participantes estdo casados ou vivem em unido de facto.
Quanto ao nivel de escolaridade, a maior percentagem dos pais referiu ter o nivel secundario

e quanto a situacdo profissional, a maioria trabalha a tempo inteiro.

Tabela 2

Caracterizacdo Sociodemogrdfica da Crianga/adolescente

Caracteristicas n %

Sexo

Masculino 67 49,6

Feminino 67 49,6
Idade (anos)

1-3 24 17,7

4-5 9 6,6

6-10 34 25,1

11-17 65 48,1

Pela analise da Tabela 2, dado que um pai ndo assinalou o sexo do seu filho a percentagem
de criancgas/adolescentes do sexo feminino e masculino é a mesma. Sendo que, a maioria

apresenta entre 11 e 17 anos de idade.

Tabela 3

Caracterizagdo Clinica da Crianca/adolescente

Caracteristicas n %
Doenca crénica
Alergias 13 9,6
Asma 42 31
Diabetes 18 13,3
Cardiovascular 6 4,4
Gastrointestinal 12 8,9
Genética/Congénita 12 8,9
Neurolégico 13 9,6
Renal 5 3,7
Outras 26 19,3
Perturbacgao
Ansiedade 3 2,3
Depressao 6 4,4
Disturbio do comportamento alimentar 10 7,4
Espectro de autismo 10 7,4
Hiperatividade e défice de atencdo 15 11,1
Perturbacao afetiva 1 0,7
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Hospitalizacdo

Sim 76 56,3

Nao 58 43
Tempo desde o diagndstico (anos)

1-5 77 57

6-10 24 17,8

11-17 21 15,6

(continuagdo da Tabela 3)

No que diz respeito a caracterizacdo clinica das criancas/adolescentes, tal como se apresenta
na Tabela 3, o diagndstico de doenca crénica mais frequente foi o de asma, seguido da
diabetes e a hiperatividade com défice de atencdo o mais frequente entre as perturbacodes.
Relativamente a categoria outras doencas crdnicas, pode-se referir como exemplo: nas
doencas hematoldgicas, a trombocitopenia, nas doencas imunoldgicas, o virus da
imunodeficiéncia humana, nas doencas reumatoldgicas, o lUupus e, ainda, as alteracbes

visuais e auditivas, como a ptose palpebral e surdez, respetivamente.

Na amostra em estudo, existem criangas/adolescentes que apresentam simultaneamente
duas ou mais doencas crdnicas e/ou perturbacdo. Os resultados da amostra revelam que os
diagndsticos de doenga crénica sdo muito mais frequentes do que as perturbagdes.
Relativamente a episddios de hospitalizagdo, a maioria ja teve pelo menos um registo e no
gue respeita ao tempo desde o diagndstico, este maioritariamente ocorreu a pelo menos um

ano e a menos de cinco anos.

3.5. Instrumento de recolha de dados

O questionario utilizado para a recolha de dados foi composto por duas partes. A primeira
pretendia avaliar os dados sociodemograficos e clinicos, ou seja, questionava informacdo
acerca da crianca/adolescente, da sua condicdo de salde crénica e acerca do familiar
cuidador principal. Ainda nesta parte do questionario, foi inquirido aos pais a sua avaliacdo
sobre a percecdo de saude auto percebida e a percecdo da saude fisica e psicoldgica do seu

filho com doenca crénica (anexo ).
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A segunda parte do questionario era constituida por cinco instrumentos, nomeadamente a
Iceland-family Iliness Beliefs Questionnaire (ICE-FIBQ) de Svavarsdottir (2020), a Ice Family
Perceived Support Questionnaire (ICE-FPSQ) de Svavarsdottir e Sveinbjarnardottir (2011), a
Family Adaptation to Chronic lliness Questionnaire (FAM-ACIQ) de Meiers, Eggenberger e
Svavarsdottir (2020), a PedsQL™ Family Impact Module de Varni et al. (1998) e a PedsQL™
HealthCare Satisfaction Generic Module de Varni et al. (2002). Para efeitos da presente
dissertacdo de mestrado foram analisados os dados referentes a caracterizacdao das familias

e aos dois ultimos instrumentos mencionados.

O Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™) é um instrumento modular desenvolvido para
avaliar a qualidade de vida relativa a satide de criancas/adolescentes dos dois aos 18 anos de
idade, saudaveis ou com alguma condicdo de salude aguda ou crénica (Varni et al., 2004).
Para a elaboracdo da presente dissertacdio de mestrado foram utilizados os mddulos
PedsQL™ Family Impact Module versdao dois e PedsQL™ HealthCare Satisfaction Generic
Module versdo trés. A disponibilizacdo dos instrumentos foi feita pelo instituto Mapi
Research Trust, detentora dos seus direitos de autor, que consentiu o uso do instrumento
PedsQL™ Family Impact Module, que estd traduzido e adaptado para Portugal. Em relagao
ao PedsQL™ HealthCare Satisfaction Generic Module, estd em curso a sua adaptagdo para a

cultura portuguesa.

3.5.1. Escala PedsQL™ Madulo de Impacto na familia

A escala PedsQL™ Mddulo de Impacto na familia surgiu com o intuito de avaliar o impacto
das condicdes de saude crdnicas pedidtricas na qualidade de vida dos pais e no
funcionamento da familia. E um questionario preenchido pelos pais, onde estes reportam as
suas experiéncias ao longo do ultimo més (face a data de preenchimento). Este médulo é
composto por 36 itens agrupados em oito subescalas: o funcionamento fisico (seis itens), o
funcionamento emocional (cinco itens), o funcionamento social (quatro itens), o
funcionamento cognitivo (cinco itens), a comunicacdo (trés itens), a preocupacdo (cinco

itens), as atividades diarias (trés itens) e as relagdes familiares (cinco itens).
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Relativamente ao conteldo de cada subescala, os problemas associados ao funcionamento
fisico incluem a sensacdo de cansaco, cefaleias, fraqueza e problemas de estdbmago; os
problemas com o funcionamento emocional incluem a ansiedade, tristeza, raiva, frustracao,
sensacdo de impoténcia ou falta de esperanga; os problemas no funcionamento social
compreendem as dificuldades em obter apoio de outras pessoas, o sentir-se isolado e
conseguir encontrar tempo ou energia para participar em atividades sociais; os problemas
decorrentes do funcionamento cognitivo abrangem as dificuldades em prestar atencdo, a
memoria e o pensamento 4gil; os problemas de comunicacdo incluem as dificuldades em
falar sobre o estado de saude da criangca, compreender a situacdo da familia e comunicar
com os profissionais de saude; a preocupacao inclui as preocupag¢des com os tratamentos,
os efeitos secunddrios, as reacdes dos outros a condicdo de saude da criancga, as implicacdes
da doenca na familia e no futuro da crianca; os problemas com as atividades didrias incluem
o esforco, dificuldade e falta de tempo para concluir tarefas domésticas; por fim, os
problemas relativos as relacdes familiares compreendem a comunicacdo, o stresse e os
conflitos entre membros da familia e as dificuldades em tomar decisGes em conjunto (Varni

et al, 2004).

A escala de resposta é constituida por cinco pontos tipo Likert (0=nunca; 1=quase nunca;
2=algumas vezes; 3=muitas vezes e 4=quase sempre). No procedimento de cotagdo do
instrumento, cada um dos itens foi classificado de forma inversa e transformados
linearmente numa escala de 0-100 (0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0). A pontua¢do do
instrumento é apresentada através da pontuacdo total dos itens e da pontuacdo calculada
em duas dimensdes: funcionamento dos pais que inclui as subescalas do funcionamento
fisico, emocional, social e cognitivo (20 itens) e a dimensdo do funcionamento da familia que
inclui as subescalas relativas as atividades didrias e as relagGes familiares (8 itens). As
pontuacdes foram calculadas através do cdlculo da média. Segundo as instrucdes de cotacdo
fornecidas pelo instituto MAPI, se mais de 50% dos itens ndao forem respondidos a pontuagao
nao pode ser calculada. A cotacgao total varia entre zero e 100 pontos e scores elevados na
pontuacdo final do instrumento indicam melhor funcionamento familiar (menos impacto
negativo), enquanto scores baixos indicam problemas frequentes e menor nivel de

funcionamento familiar (Varni, 2017).

No que concerne as caracteristicas psicométricas da escala no presente estudo obteve-se um
excelente resultado de consisténcia interna, com um a de Cronbach de 0,97. Este dado foi
igual ao resultado obtido no estudo preliminar de avaliagdo da consisténcia interna da escala,

proposto por Varni e seus colaboradores, em 2004, conforme se pode observar na Tabela 4.
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As restantes subescalas e dimensées mantém um elevado a de Cronbach, também

semelhante ao do estudo original da escala.

Tabela 2

Propriedades Psicométricas da Escala PedsQL™ Mddulo do Impacto na Familia

Escala Alfa de Cronbach original Alfa de Cronbach do
Varni et al. (2004) presente estudo
Total 0,97 0,97
Funcionamento dos Pais 0,96 0,96
Funcionamento fisico 0,91 0,93
Funcionamento emocional 0,90 0,92
Funcionamento social 0,88 0,88
Funcionamento cognitivo 0,93 0,91
Comunicagao 0,88 0,88
Preocupacgao 0,82 0,74
Funcionamento da Familia 0,90 0,91
Atividades didrias 0,91 0,88
Relac¢des familiares 0,97 0,94

3.5.2. Escala PedsQL™ Satisfacao com os Cuidados de Saude

O PedsQL™ Satisfagcdo com os Cuidados de Saude Mddulo Genérico é um questionario para
avalia¢do da satisfacdo dos pais relativamente ao atendimento e aos cuidados prestados por
parte da equipa multidisciplinar, que acompanhou a crianca/adolescente e a sua familia
durante o ultimo més (a data de preenchimento). Este mdédulo é composto por 24 itens
agrupados em seis subescalas, mais especificamente: a da informagdo (cinco itens), a da
inclusdo da familia (quatro itens), a da comunicagdo (cinco itens), as habilidades técnicas (trés

itens), as necessidades emocionais (quatro itens) e a satisfacdo geral (trés itens).

A subescala da informagdo avalia o quanto o cuidador estd satisfeito com a informacao
fornecida acerca do diagndstico, progndstico, tratamento, efeitos secundarios, resultados de
exames e a frequéncia da atualiza¢do do estado de saude do filho. Relativamente a subescala
inclusdo da familia pretende-se avaliar a sensibilidade e disponibilidade dos profissionais em
responder as questdes da familia e inclui-la na discussdao sobre os cuidados prestados a
crianga. A subescala comunica¢do avalia a satisfagdo do cuidador acerca da forma como a

equipa explicou a crianca/adolescente e sua familia o problema de saide e os preparam para
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procedimentos. A subescala habilidades técnicas avalia a satisfacdo do cuidador sobre a
capacidade do profissional em responder as necessidades da crianca/adolescente e
preparacao para a alta. A subescala necessidades emocionais avalia a satisfa¢do do cuidador
relativamente a quantidade de tempo despendida para ouvir e atender aos sentimentos dos
pais e dos filhos. Por fim, a subescala da satisfacdo geral avalia a satisfacdo com os cuidados

e tratamento prestado, assim como a disponibilidade e amabilidade da equipa de saude.

A escala de resposta € constituida por cinco pontos tipo Likert (O=nunca satisfeito; 1=as vezes
satisfeito; 2=frequentemente satisfeito; 3=quase sempre satisfeito; 4=sempre satisfeito e
ndo se aplica). No procedimento de pontuacdo do instrumento, cada um dos itens foi
classificado de forma inversa e transformados linearmente numa escala de 0-100 (0=0, 1=25,
2=50, 3=75, 4=100). A cotacdo do instrumento é feita através da pontuacgdo por subescalas e
por uma pontuacdo total, através do cdlculo dos respetivos valores médios (somatério dos
itens a dividir pelo nimero de itens respondidos). Se mais de 50% dos itens nao forem
respondidos a pontuagdo ndo pode ser calculada. A pontuacdo total pode variar entre zero e
100 pontos. Conforme o instrumento anterior niveis mais elevados na pontuacdo total

indicam maior satisfagdo com os cuidados de satude (Varni, 2017).

No que concerne as caracteristicas psicométricas da escala no presente estudo obteve-se um
excelente resultado de consisténcia interna, com um o de Cronbach de 0,98. Este resultado
foi superior ao resultado obtido no estudo preliminar de avaliagao da consisténcia interna da
escala, proposto por Varni e seus colaboradores, em 2000, com um a de Cronbach de 0,96
conforme se pode observar na Tabela 5. As restantes subescalas mantém um a de Cronbach

superior comparativamente ao estudo mencionado anteriormente.

Tabela 3

Propriedades Psicométricas da Escala PedsQL™ SatisfacGo com os Cuidados de Saude

Escala Alfa de Cronbach original de Alfa de Cronbach
Varni et al. (2000) estudo
Total 0,96 0,98
Informacdo 0,89 0,94
Inclusdo da familia 0,38 0,93
Comunicacao 0,89 0,97
Habilidades técnicas 0,89 0,92
Necessidades emocionais 0,91 0,96
Satisfacao geral 0,82 0,95

Dado que a escala se encontra em processo de adaptacdo, a traducdo inicialmente foi

realizada por duas tradutoras independentes ambas com dominio da lingua inglesa.
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Posteriormente, procedeu-se a comparacdo das versdes traduzidas, analisando e
reformulando o seu conteludo face ao significado da tematica. Concluido o processo de
analise da escala na versao traduzida, foi novamente retraduzida para a lingua original por

uma tradutora independente.

Terminado o processo de traducdo para a lingua portuguesa, foi realizado um pré-teste
através do método de reflexao falada, de modo a verificar aspetos como a clareza do texto,
a compreensibilidade dos itens, facilidade na descodificacdo das perguntas e escolha das
respostas. Nesse sentido, foram entrevistadas trés maes com caracteristicas similares as da
populacdo em estudo, especificamente duas maes de adolescentes diagndsticos com

diabetes mellitus tipo | e uma mae de uma crianga com bronquiolite obliterante.

Considerando os contributos das participantes foi incluido no instrumento final o conceito
de familia. Desse modo, no inicio do questiondrio, no seguimento dos dados

sociodemograficos estd exposta a definicdo de familia que deve servir de referéncia.

As participantes referiram ainda a influéncia da data do diagndstico médico, porque devido
a atual fase pandémica, alguns dos procedimentos habituais tiveram de ser ajustados as
circunstancias o que implicou alteragdes na perce¢do da familia relativamente ao esforgo
para incluir a familia na discussdo dos cuidados, a disponibilidade para reunies informais
com os psicdlogos e no tempo despendido para regressar a escola, uma vez que as
criancas/adolescentes estavam em telescola, os pais ndo experienciaram uma articulagdo tdo
proxima entre as instituicGes de salde e a comunidade escolar. Neste sentido, foi decidido
incluir na parte da caracterizacdo clinica, uma questao relativa ao tempo decorrido desde o

diagndstico da condicdo de saude crdnica.

Uma das participantes referiu que face a variaveis como a etapa de desenvolvimento do filho
ou a auséncia de episédios de internamento seria Util a opg¢do de resposta “ndo se aplica”.

Deste modo, optou-se por manter este item de resposta na escala.

As participantes consideraram o termo hospital, na subescala satisfacdo geral, pouco
esclarecedor e abrangente, uma vez existirem outros servicos de saude que prestam apoio a
estas familias. Tendo em conta que o estudo decorreu em instituicoes hospitalares publicas,
optou-se por manter o item original. Globalmente, as participantes consideraram o
instrumento de facil compreensao e o tempo médio de preenchimento foi de cerca de cinco

minutos, pelo que se conclui que é de rapida aplicacdo.
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3.6. Procedimento de recolha e andlise de dados

Os participantes foram contactados pela equipa de investigacdo, nas salas de espera das
consultas externas do servico de pediatria e no hospital de dia das trés instituicGes
hospitalares envolvidas no projeto. Apés apresentacao do investigador, foi explicado aos pais
em que consistia o estudo, os seus objetivos e condi¢des de participa¢do. De seguida, foi
pedida a sua colaboracdo voluntdria, sendo que apds a leitura e preenchimento do
formulario de consentimento informado, foi solicitado aos pais que disponibilizassem um
endereco de correio eletrdonico para partilha de um link. A recolha de dados foi realizada
recorrendo a um questiondrio em versao eletrdnica, que foi disponibilizado através do link
de acesso para o software Research Electronic Data Capture (REDCap) (Harris et al., 2009).
Os dados do estudo foram recolhidos usando a ferramenta de captura de dados eletrénicos

REDCap e guardados numa base de dados da ESEP.

Para a analise de dados foi utilizado o programa estatistico Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) para Windows versdo 27 (IBM Corp., 2020). Numa primeira fase realizou-se
uma analise exploratéria dos dados através da estatistica descritiva simples das varidveis
continuas, recorrendo a medidas de tendéncia central (média=M) e dispersdo (desvio-
padrdo=DP), e a frequéncias absolutas (n) e relativas (%) nas variaveis qualitativas. Optou-se
pela estatistica paramétrica de associacdo, com recurso a correlacdo de Pearson (r) para
analisar a associa¢do das variaveis. Como pressuposto a utilizacdo deste teste foi calculada a
normalidade da distribuicdo da amostra, através do teste de Kolmogorov-Smirnov e Shapiro-

Wilk. Foi considerada uma significancia estatistica quando o valor de p foi inferior a 0,05.
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3.7. Consideragoes éticas

A realizacdo de um estudo de investigacdo requer compromisso por parte do investigador,
assim como o cumprimento dos principios éticos e deontoldgicos da profissdo. Todas as
etapas do processo de investigacdo tiveram em consideracdo a qualidade ética dos
procedimentos e respeito pelos principios e valores, desde a pertinéncia do estudo, definicao
do problema, escolha do método, selecao do instrumento utilizado na colheita de dados,
confrontacdo dos dados obtidos com os dados de outros autores, conclusdes pertinentes,
validade dos resultados para o desenvolvimento de conhecimento e respeito pelas regras de

publicacdo e disseminacgdo dos resultados (Nunes, 2020).

No ambito da metodologia selecionada foram realizados um conjunto de procedimentos
éticos e formais, como o pedido formal para desenvolvimento do projeto de investigacdo a
comissao de ética das instituicdes hospitalares envolvidas no estudo, conforme estabelecido
na lei da investigagdo clinica de 2014. Todos os procedimentos de recolha de dados foram
realizados apds o parecer favordvel dos conselhos de administracdo e das comissdes de ética,
sendo que constam como numero do documento: 16/2021, 38/2021 e 52-21.
Adicionalmente, foi necessdrio pedir autorizacdo aos autores dos instrumentos, deste modo,
a licenga para utilizagdo destes instrumentos foi obtida através da comunica¢do com a Mapi

Research Trust (endereco de correio eletrénico: PROinformation@mapigroup.com).

A participacdo num projeto de investigacdo prevé o consentimento dos participantes, desse
modo cada um preencheu um consentimento informado, livre e esclarecido, conforme
previsto na declaracdo de Helsinquia e convencdo de Oviedo (anexo lll). O consentimento
mencionava os principais elementos para a compreensdo do projeto, os riscos e beneficios
da participacdo no projeto e, ainda, os direitos dos participantes, principalmente o da
participacdo voluntaria e possibilidade de desisténcia a qualquer momento, sem quaisquer
prejuizos para o préprio. Além disso, garantia o anonimato, confidencialidade dos sujeitos e
protecdo dos dados. Na mesma linha de pensamento, foi salvaguardado o respeito pelos
principios éticos que devem orientar uma investigacdo, nomeadamente, o principio da
beneficéncia, ndo-maleficéncia, fidelidade, justica e veracidade. Mais ainda, foi assegurado
o bem-estar, a dignidade, integridade, o direito a intimidade relativa a autonomia sobre a
informacdo a partilhar e, ainda, o direito a autodeterminac¢do que se refere a possibilidade

de os pais decidirem livremente sobre a sua participacdo na investigacao.
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4. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo sdo apresentados os resultados, que seguem como referéncia a ordem de
formulacdo dos objetivos delineados inicialmente. Nesse sentido, a apresentacdo dos
resultados é complementada com a exposicdo dos dados estatisticos através de tabelas,

onde estdo evidenciados os dados mais relevantes para o estudo.

Avaliagdo do impacto das condigoes de satde cronicas pediatricas na qualidade de vida dos

pais e da familia.

O impacto das condi¢des de saude crdénicas pedidtricas na familia foi avaliado pela escala
PedsQL™ Mddulo do Impacto na Familia. A primeira analise foi centrada nas respostas por
item de cada subescala, considerou-se a frequéncia absoluta (n) e relativa (%) (Tabela 6). A
segunda analise foi centrada no valor total da escala, nos scores das respetivas dimensdes e
subescalas (Tabela 7), considerou-se o valor minimo (Min) e maximo (Max) assumido pela

variavel, a média (M), o desvio-padrdo (DP), a assimetria e curtose (K).

Tabela 6

Frequéncia de respostas por item da escala PedsQL™ Mddulo de Impacto na Familia

Itens Respostas n(%)
Nunca Quase Algumas Muitas Quase
nunca vezes vezes sempre

Funcionamento fisico
Cansago durante o dia 15(11,1) 18(13,3) 58(43,0) 22(16,3) 16(11,9)
Cansago de manha 21(15,6) 25(18,5) 47(34,8) 20(14,8) 16(11,9)
Cansago para atividades 30(22,2) 31(23,0) 38(28,1) 15(11,1) 14(10,4)
Cefaleias 30(22,2) 29(21,5) 49(36,3) 15(11,1) 5(3,7)
Fisicamente fraco 28(20,7) 36(26,7) 37(27,4) 14(10,4) 13(9,6)
Ma disposicdo 42(31,1) 46(34,1) 31(23,0) 6(4,4) 3(2,2)
Funcionamento emocional
Ansiedade 14(10,4) 26(19,3) 48(35,6) 26(19,3) 15(11,1)
Tristeza 28(20,7) 27(20,0) 51(37,8) 15(11,1) 8(5,9)
Irritabilidade 35(25,9) 37(27,4) 41(30,4) 9(6,7) 7(5,2)
Frustracdo 32(23,7) 30(22,2) 44(32,6) 16(11,9) 6(4,4)
Desesperanca 48(35,6) 32(23,7) 32(23,7) 11(8,1) 6(4,4)
Funcionamento social
Isolamento 57(42,2) 34(25,2) 23(17,0) 7(5,2) 4(3,0)
Conseguir apoio de outros 65(48,1) 32(23,7) 17(12,6) 6(4,4) 6(4,4)
Ter tempo para atividades 36(26,7) 25(18,5) 38(28,1) 16(11,9) 12(8,9)
Sem energia para atividades 36(26,7) 30(22,2) 28(20,7) 23(17,0) 9(6,7)
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Funcionamento cognitivo

Prestar atencao 35(25,9) 33(24,4) 41(30,4) 14(10,4) 3(2,2)
Relembrar o que dizem 33(24,4) 37(27,4) 36(26,7) 17(12,6) 3(2,2)
Relembrar o que oigo 43(31,9) 40(29,6) 30(22,2) 10(7,4) 3(2,2)
Pensar com rapidez 33(24,4) 52(38,5) 31(23,0) 8(5,9) 2(1,5)

Lembrar pensamentos atuais 45(33,3) 48(35,6) 25(18,5) 7(5,2) 2(1,5)
Comunicag¢ao

Ndo entender a situagdo 44(32,6) 28(20,7) 30(22,2) 18(13,3) 7(5,2)
Falar sobre a saude do filho 69(51,1) 23(17,0) 22(16,3) 7(5,2) 8(5,9)
Explicar sentimentos 55(40,7) 31(23,0) 21(15,6) 12(8,9) 8(5,9)
Preocupagdo

Eficdcia dos tratamentos 4(3,0) 6(4,4) 13(9,6) 42(31,1) 64(47,4)
Efeitos secundarios 7(5,2) 8(5,9) 16(11,9) 39(28,9) 56(41,5)
Reacdo dos outros a doenca 34(25,2) 21(15,6) 21(15,6) 28(20,7) 24(17,8)
ImplicagGes na familia 37(27,4) 25(18,5) 35(25,9) 18(13,3) 12(8,9)
Futuro 2(1,5) 2(1,5) 7(5,2) 26(19,3) 91(67,4)

Atividades didrias
Requerem mais tempo/esforco  28(20,7) 25(18,5) 38(28,1) 28(20,7) 9(6,7)
Ter tempo tarefas domésticas 37(27,4) 35(25,9) 29(21,5) 17(12,6) 9(6,7)

Cansaco tarefas domésticas 40(29,6) 34(25,2) 25(18,5) 18(13,3) 11(8,1)
Relagdes familiares

Falta de comunicacgdo 51(37,8) 47(34,8) 23(17,0) 6(4,4) 1(0,7)
Conflitos 64(47,4) 39(28,9) 16(11,9) 9(6,7) 0(0)
DecisGes em conjunto 62(45,9) 48(35,6) 11(8,1) 7(5,2) 0(0)
Resolver problemas 66(48,9) 46(34,1) 9(6,7) 6(4,4) 1(0,7)
Stresse 54(40,0) 36(26,7) 27(20,0) 8(5,9) 2(1,5)

(continuagdo da Tabela 6)

Analisando a Tabela 6, observa-se que a maioria dos pais destacaram como maiores
problemas no funcionamento fisico a sensagdo de cansaco durante o dia, n=22(16,3%),
seguida das cefaleias, n=20(14,8%) e, como menos frequente, a ma disposi¢do, n=31(23%).
No funcionamento emocional, alguns pais destacaram como tendo quase sempre ansiedade
n=15(11,1%) e tristeza n=8(5,9%). O sentimento menos frequente foi a desesperanga e
frustragdo, n=6(4,4%). No funcionamento social, o problema mais expressivo dos pais foi
relativo ao ter tempo para as atividades sociais, n=12(8,9%) e o menor problema identificado
foi o isolamento social, n=4(3%). No funcionamento cognitivo, a dificuldade frequentemente
apontada pelos pais foi o de relembrar o que as outras pessoas dizem, n=17(12,6%) e a menor

dificuldade foi relembrar o que estava a pensar agora mesmo, n=45(33,3%).

Na subescala da comunicagao, a maioria dos pais ndo destacou nenhum problema. Por outro
lado, a preocupag¢do mais mencionada foi relativa ao futuro do filho, n=91(67,4%), seguida
da eficacia dos tratamentos médicos, n=67(47,4%). No dominio do funcionamento familiar,
observa-se que os pais ndo mencionaram problemas familiares, porém alguns pais relataram

stresse entre membros da familia, n=2(2,5%) e cansago nas tarefas domésticas, n=11(8,1%).
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Tabela 7

Estatistica Descritiva da Escala PedsQL™ Moddulo de Impacto na Familia

Escala n Min Max M DP Assimetria K
Total 130 14,58 93,06 62,6 19,1 -0,456 -41
Funcionamento dos Pais 129 11,25 100,00 64,4 21,5 -0,337 -52
Funcionamento fisico 129 0,00 100,00 59,4 24,6 -0,279 -0,46
Funcionamento emocional 129 0,00 100,00 61,9 24,38 -0,283 -0,55
Funcionamento social 127 0,00 100,00 69,6 25,5 -0,672 0,01
Funcionamento cognitivo 127 0,10 100,00 70,1 22,1 -0,406 -0,51
Comunicagao 129 0,00 100,00 71,6 28,2 -0,981 0,09
Preocupacgao 129 0,00 8500 336 204 0,381 -0,37
Funcionamento da Familia 128 9,38 100,00 73,2 20,7 -0,633 -0,18
Atividades didrias 128 0,00 100,00 61,9 28,1 -0,397 -62
Relacdes familiares 128 15,00 100,00 80,0 20,6 -0,990 42

A média do score total da variavel na amostra foi de 62,6 (DP=19,1), um pouco acima do
ponto médio da escala. Os valores do score da dimensdao funcionamento dos pais foi
ligeiramente superior, ou seja, 64,4 (DP=21,5) e o score da dimensdo funcionamento da
familia foi ainda mais elevado, de 73,2 (DP=20,7). Das varias subescalas, a que teve um valor
mais elevado foi a das relagdes familiares 80,0 (DP=20,6), a mais baixa foi a das preocupagées

com um valor bastante inferior as restantes 33,6 (DP=20,4).

Avaliacdo da satisfagdo dos pais de criangas/adolescentes portadores de condigées de

saude crénicas com os cuidados de satide.

A satisfacdo com os cuidados de saude foi avaliada pela escala PedsQL™ Satisfacdo com os
Cuidados de Saude Mddulo Genérico, tendo sido também calculada a frequéncia absoluta e
relativa das respostas por item de cada subescala (Tabela 8). O valor minimo e maximo, a

média, o desvio-padrdo, a assimetria e curtose no score total e nas subescalas (Tabela 9).

Tabela 8

Frequéncias de respostas por item da escala PedsQL™ Satisfagdo com os Cuidados de Saude

Itens Respostas n(%)
Nunca Asvezes Frequen Quase Sempre  N/A
temente sempre

Informacgao

Diagnéstico 7(5,2) 15(11,1) 13(9,6) 34(25,2) 60(44,4) 0(0)
Tratamento e progndstico 8(5,9) 14(10,4) 13(9,6) 38(28,1) 54(40,0) 0(0)
Efeitos secundarios 6(4,4) 19(14,1) 18(13,3) 25(18,5) 53(39,3) 0(0)

Informacdo dos resultados 3(2,2) 12(8,9) 14(10,4) 35(25,9) 62(45,9) 0(0)
Atualizacdo da informacdo 6(4,4) 13(9,6) 17(12,6) 35(25,9) 54(40,00 0(0)
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Inclusdo da familia

Amabilidade 6(4,4) 10(7,4) 15(11,1) 25(18,5) 63(46,7) 0(0)
Disponibilidade 3(2,2) 12(8,9) 20(14,8) 18(13,3) 71(52,6) 0(0)
Inclusdo nas discussées 5(3,7) 16(11,9) 15(11,1) 24(17,8) 60(44,4) 0(0)
Tempo para questdes 6(4,4) 15(11,1) 12(8,9) 16(11,9) 74(54,8) 0(0)
Comunicagao

Explicagdes a crianga 3(2,2) 17(12,6) 7(5,2) 17(12,6) 63(46,7) 0(0)
Explicagdes ao cuidador 3(2,2) 19(14,2) 10(7,4) 23(17,0) 70(51,9) 0(0)
Escuta ativa 3(2,2) 15(11,1) 15(11,1) 24(17,8) 70(51,9) 0(0)
Preparacdo de exames 3(2,2) 15(11,1) 15(11,1) 23(17,0) 63(46,7) 0(0)
Preparacdo do filho 4(3,0) 13(9,6) 16(11,9) 16(11,9) 56(41,5) 0(0)

Habilidades técnicas

Competéncias profissionais  2(1,5) 7(5,2) 17(12,6) 26(19,3) 74(54,8) 0(0)
Estar confortavel e sem dor  3(2,2) 5(3,7) 10(7,4) 24(17,8) 76(56,3) 0(0)
Melhorar o regressoa casa  6(4,4) 7(5,2) 11(8,1) 22(16,3) 58(43,0) 0(0)
Necessidades emocionais

Brincar e falar 6(4,4) 8(5,9) 11(8,1) 26(19,3) 49(36,3) 0(0)
Regresso a escola 6(4,4) 6(4,4) 10(7,4) 16(11,9) 35(25,9) 0(0)
Ter tempo para a crianca 4(3,0) 10(7,4) 17(12,6) 23(17,0) 46(34,1) 0(0)
Ter tempo para o cuidador  7(5,2) 16(11,9) 14(10,4) 21(15,6) 44(32,6) 0(0)
Satisfa¢ao geral

Cuidados prestados 2(1,5) 4(3,0) 10(7,4) 32(23,7) 80(59,3) 0(0)
Gentileza e disponibilidade  2(1,5) 4(3,0) 11(8,1) 32(23,7) 78(57,8) 0(0)
Tratamento no hospital 2(1,5) 5(3,7) 9(6,7)  28(20,7) 81(60,0) 0(0)

(continuagdo da Tabela 8)

Analisando a Tabela 8, na subescala da informacdo, a maioria dos pais disse estar satisfeito
com a rapidez da informacgédo sobre os resultados dos exames do filho, n=62(45,9%), seguida
da quantidade de informacdo fornecida acerca do diagndstico do filho, n=60(44,4%). Na
subescala da inclusdo da familia, a maioria dos pais disse estar satisfeito com a quantidade
de tempo disponibilizada para responder as questdes sobre a salde e tratamento do filho,
n=74(54,8%), seguida da disponibilidade em responder as questdes dos pais e da familia,
n=71(52,6%). Na subescala da comunicag¢do, a maioria dos pais disse estar satisfeito sobre a
quantidade de tempo despendido pelos profissionais de salde para dar explicagdes sobre o
problema de saude e os tratamentos do filho, n=70(51,9%), seguida da forma como os
profissionais de salide ddo atengdo as suas preocupagdes, n=70(51,9%). Na subescala das
habilidades técnicas, o esforco dedicado aos filhos para este estar confortavel e sem dor,
n=76(56,3%), seguida das competéncias técnicas dos profissionais de saude, n=74(54,8%). Na
subescala das necessidades emocionais, os pais destacaram a quantidade de tempo dada ao
filho para brincar e expressar os seus sentimentos e preocupagdes, n=49(36,3%). Por fim, na
subescala da satisfacdo geral, os pais revelaram estar satisfeitos como o tratamento dado

pelos profissionais de saude no hospital, n=81(60,0%).
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Tabela 9

Estatistica Descritiva da Escala PedsQL™ Satisfagdo com os Cuidados de Saude

Escala n Min Max M DP Assimetria K
Total 129 0,00 100,00 77,9 233 -1,17 0,68
Informacao 129 0,00 100,00 74,1 27,4 -0,93 -0,83
Inclusdao da familia 125 0,00 100,00 76,9 28,1 -1,04 -0,10
Comunicagao 128 0,00 100,00 77,5 28,2 -1,06 -0,13
Habilidades Técnicas 127 0,00 100,00 82,6 24,3 -1,42 1,59
Necessidades emocionais 107 0,00 100,00 73,7 29,8 -0,99 -0,03
Satisfagao geral 128 0,00 100,00 85,9 21,2 -1,90 3,88

O score total da variavel satisfacdo com os cuidados de saude, que varia entre zero e 100
pontos, obteve uma média de 77,9 (DP=23,3). A subescala com o valor médio mais elevado
foi a da satisfacdo geral, com 85,9 (DP=21,2), em contrapartida a dimensdo com valor mais

baixo foi a das necessidades emocionais com 73,7 (DP=29,8).

Andlise da relagdo entre o impacto das condigées de saude crénicas pediatricas na

qualidade de vida dos pais e a sua satisfagao com os cuidados de saude.

A fim de determinar a forga e o sentido da associagdo entre as varidveis relativas a: qualidade
de vida dos pais e satisfacdo com os cuidados de saude foi usado o coeficiente de correlagdo
de Pearson (r), cujos dados sdo apresentados na Tabela 10. Relativamente a magnitude dos
coeficientes consideramos a convengdo apontada por Cohen (1988), que assume que valores
de r de 0,10 a 0,29 indicam uma associacdo baixa, entre 0,30 e 0,49 uma associacao

moderada e acima de 0,50 uma associacdo elevada.

Tabela 4

Correlagdo entre Qualidade de Vida dos Pais e da Familia e a Satisfacdo com os Cuidados de
Saude

Variavel 1 2 3 4
1. Escala da satisfagdo com os cuidados de saude 1 0,429** 0,410** 0,429**
2. Escala da qualidade de vida dos pais e da familia 1 0,990** 0,886**
3. Dimensao Funcionamento dos pais 1 0,811%*
4. Dimensao Funcionamento da familia 1

** Correlagao significativa para p<0,001

Analisando a Tabela 10 pode-se verificar que todas as variaveis em estudo se correlacionam
entre si, com um grau de significancia estatistica elevado. Existe uma correlagdo moderada
positiva entre o score total da satisfacdo com os cuidados de saude e o score total da

qualidade de vida dos pais e da familia (r=0,43; p=0,001), sugerindo que uma maior satisfacdo
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com os cuidados de saude esta associada a um maior nivel de qualidade de vida dos pais e

da familia.

Verifica-se uma correlacdo moderada positiva entre o score total da satisfacdo com os
cuidados de salde e o score da dimensao do funcionamento dos pais da escala da qualidade
de vida (r=0,41; p=0,001). Relativamente a associacdo entre o score total da escala da
satisfagdao com os cuidados de saude e a dimensao do funcionamento da familia da escala da
qualidade de vida, observa-se também uma correlagdo moderada positiva significativa
(r=0,43; p=0,001). Ou seja, uma maior satisfacdo com os cuidados de saude estd também

associada a maior funcionamento dos pais e da familia.

Observa-se também correlacdes elevadas positivas entre o score total de qualidade de vida
dos pais e da familia e as duas dimensdes da escala, destacando-se o valor relativo a
correlacdo da dimensdo do funcionamento dos pais (r=0,99; p=0,001). Por fim, verifica-se

que as duas dimensdes da escala se correlacionam positivamente (r=0,81; p=0,001).

Estudo da associagdo entre as varidveis sociodemograficas e clinicas e a qualidade de vida

dos pais e da familia de criangas/adolescentes com condi¢des de saude crénicas.

A fim de estudar a associagao entre as varidveis sociodemograficas e clinicas relativas as
criancas/adolescentes, nomeadamente a idade, o tempo desde o diagndstico e episddios de

hospitalizacdo fez-se uma andlise de correlagdo com o coeficiente de Pearson (Tabela 11).

Tabela 5

Correlagdo entre a Qualidade de Vida dos Pais e da Familia e as Varidveis Sociodemogrdficas
e Clinicas Relativas a Crianca/adolescente

Variavel 1 2 3 4
1. Escala da qualidade de vida dos pais e da familia 1 0,063 0,095 -0,052
2. |dade 1 0,045  -0,337**
3. Tempo desde o diagndstico 1 -0,028
4. Hospitalizacao 1

** Correlacdo significativa para p<0,001

No que concerne a associa¢cdo entre as varidveis sociodemograficas e clinicas relativas a
crianca/adolescente e a qualidade de vida dos pais e da familia, conforme se pode observar
na Tabela 11 n3o foram encontradas associacdes estatisticamente significativas. Foi apenas
encontrada uma correlacdo moderada negativa entre a idade da crianca e os episddios de
hospitalizacdo decorrentes no ano anterior a analise de dados (r=-0,337; p=0,004), pelo que

um aumento da idade da crianga esta associado a menos episddios de hospitalizacdo.
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Relativamente a associacdo entre as varidveis sociodemograficas dos pais (idade e nivel de
escolaridade) e a qualidade de vida dos pais e da familia, recorreu-se novamente ao calculo
do coeficiente de correlacdo de Pearson (Tabela 12), ndo tendo sido observadas associa¢des

estatisticamente significativas.

Tabela 6

Correlagdo entre a Qualidade de vida dos Pais e da Familia e as Varidveis Sociodemogrdficas
Relativas aos Pais

Varidvel 1 2 3
1. Escala da qualidade de vida dos pais e familia 1 -0,043 0,085
2. |dade 1 0,076
3. Nivel de escolaridade 1

Foi ainda estudada a associagdo entre o impacto da doenca expressa na qualidade de vida e
as variaveis relativas a familia: tipo de familia (nuclear ou monoparental) e atividade
profissional dos pais (com ou sem atividade profissional). Houve necessidade de recodificar
as variaveis, devido aos grupos das diferentes categorias terem frequéncias absolutas
distintas. Deste modo, agrupou-se as categorias casados e unido de facto, para a varidvel tipo
de familia nuclear e os divorciados, solteiros e vilvos para a variavel tipo de familia
monoparental. Relativamente a varidvel atividade profissional, agrupou-se as categorias
trabalhar em casa, em part-time, a tempo inteiro e tempo inteiro com segundo emprego para
a varidvel com atividade profissional e o desemprego, invalidez/inativo ou outro para a

variavel sem atividade profissional.

Posteriormente, foram realizados teste paramétricos para amostras independentes com o
objetivo de comparar as médias de dois grupos (Teste t de Student). A Tabela 13 relativa ao
tipo de familia e a Tabela 14 relativa a atividade profissional expressam a média, o desvio-
padrédo, a frequéncia absoluta, o valor do teste t (t) e o nivel de significancia (p) de cada grupo

das variaveis mencionadas anteriormente.

Tabela 7

Teste t para Amostras Independentes Varidvel Tipo de Familia

Variavel Tipo de Familia M DP n t p
Total Nuclear 63,022 18,902 108 0,136 0,892
Monoparental 62,406 19,270 21 0,135 0,894
Funcionamento dos Pais Nuclear 64,711 21,341 107 -0,050 0,960
Monoparental 64,969 21,506 21 -0,050 0,960
Funcionamento fisico Nuclear 58,863 24,825 107 -0,915 0,362

Monoparental 64,206 22,454 21 -0,979 0,335
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Funcionamento emocional
Funcionamento social
Funcionamento cognitivo
Comunicagao
Preocupacgao
Funcionamento da Familia
Atividades didrias

Relagbes familiares

Nuclear
Monoparental
Nuclear
Monoparental
Nuclear
Monoparental
Nuclear
Monoparental
Nuclear
Monoparental
Nuclear
Monoparental
Nuclear
Monoparental
Nuclear
Monoparental

61,834
63,571
71,369
63,988
70,738
68,095
73,442
65,873
33,586
34,762
73,686
72,109
62,500
61,905
80,377
78,333

24,946
24,349
23,692
29,837
22,241
21,182
26,921
30,608
20,644
19,651
20,841
19,800
27,799
27,835
20,984
19,579

107
21
105
21
105
21
107
21
107
21
106
21
106
21
106
21

-0,293
-0,298
1,25
1,07
0,501
0,518
1,15
1,06
-0,240
-0,249
0,319
0,331
0,090
0,090
0,412
0,432

0,770
0,768
0,215
0,295
0,617
0,609
0,252
0,301
0,810
0,805
0,750
0,743
0,929
0,929
0,681
0,669

(continuacdo da Tabela 13)

N3ao se verificaram diferencgas estatisticas entre o tipo de familia nuclear e monoparental ao

nivel do impacto da doenca expressa na qualidade de vida dos pais e da familia.

Tabela 8

Teste t para Amostras Independentes Varidvel Atividade Profissional

Variavel Atividade M DP n
Profissional
Total Com AP 62,185 18,229 88 1,01 0,314
Sem AP 57,673 21,901 23 0,909 0,371
Funcionamento dos Pais Com AP 64,322 20,664 88 1,27 0,206
Sem AP 57,733 25,583 22 1,12 0,272
Funcionamento fisico Com AP 59,024 24,300 88 0,756 0,451
Sem AP 54,469 28,948 22 0,681 0,502
Funcionamento emocional Com AP 62,500 24,164 88 1,79 0,077
Sem AP 51,818 28,517 22 1,62 0,117
Funcionamento social Com AP 69,767 22,995 86 1,43 0,156
Sem AP 61,364 30,414 22 1,21 0,236
Funcionamento cognitivo Com AP 69,855 20,724 86 0,945 0,347
Sem AP 64,773 28,639 22 0,782 0,441
Comunicacao Com AP 72,796 26,731 87 1,26 0,209
Sem AP 64,855 27,173 23 1,25 0,220
Preocupacao Com AP 33,433 18,986 87 0,617 0,538
Sem AP 30,652 20,131 23 0,596 0,555
Funcionamento da Familia Com AP 71,357 19,801 87 0,055 0,957
Sem AP 71,083 25,327 22 0,047 0,963
Atividades diarias Com AP 60,345 28,330 87 0,299 0,765
Sem AP 58,333 27,458 22 0,305 0,762
Relacdes familiares Com AP 77,989 19,905 87 -0,127 0,899
Sem AP 78,636 26,600 22 -0,107 0,916
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Pela andlise da Tabela 14, também nao se verificaram diferencas estatisticas entre pais com
ou sem atividade profissional comparativamente ao impacto da doenca expressa na

gualidade de vida dos pais e da familia.

Estudo da percegdo dos pais sobre a sua sauide e sobre a saude fisica e psicoldgica das

criangas/adolescentes portadores de condi¢do de satide crénica.

A saude auto percebida dos pais e a percecao dos mesmos acerca da saude fisica e psicoldgica
das criancas/adolescentes foi avaliada na primeira parte do questionario. Previa as seguintes
possiveis respostas: muito boa, boa, ma e muito ma. Estes dados sdo apresentados na Tabela

15, que inclui a frequéncia absoluta e relativa das respostas obtidas.

Tabela 9

Caracterizagdo das Varidveis da Percecéo de Saude

Variavel n %

Percecdo de saude dos pais

Muito boa 26 19,3

Boa 97 71,9

Ma 10 7,4

Muito ma 2 1,5
Percecdo dos pais acerca da saude fisica do filho

Muito boa 23 17

Boa 98 72,6

M3 8 5,9

Muito ma 5 3,7
Percecao dos pais acerca da saude psicolégica do filho

Muito boa 64 47,4

Boa 57 42,2

M3 7 5,2

Muito ma 5 3,7

Tal como se pode observar na Tabela 15 a percecdo dos pais sobre a sua saude é
maioritariamente boa, ou seja, n=97 (71,9%). No que concerne, a perce¢do dos pais sobre o
estado de saude fisico dos seus filhos, a maioria destes considera-a boa, n=98 (72,6%). Em
contrapartida, a maioria avalia como muito boa, n=64 (47,4%) a salude psicoldgica dos seus

filhos.

Estudo da associagdo entre a perce¢do dos pais de criancas/adolescentes com condicbes

crénicas acerca da sua saude fisica e psicoldgica e a qualidade de vida dos pais e da familia.
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No que concerne a avaliacdo da associacdo entre as varidveis da percecao de saude e a
gualidade de vida dos pais e da familia recorreu-se também ao cdlculo através do coeficiente

de Pearson. Esses dados sdo apresentados na Tabela 16.

Tabela 10

Correlagdo entre as Varidveis da Qualidade de Vida dos Pais e da Familia e a perce¢do de
saude

Variavel 1 2 3 4
1. Escala da qualidade de vida dos pais e familia 1 0,363** 0,355** 0,359**
2. Salde auto percebida dos pais 1 0,290** 0,297**
3. Percecgdo da saude fisica do filho 1 0,486**
4. Percecdo da saude psicoldgica do filho 1

** Correlagdo significativa para p <0,001

Analisando a Tabela 16 pode-se verificar que todas as varidveis em estudo estdo associadas,
de forma positiva, com um grau de significancia estatistico elevado. Observa uma correlagao
moderada positiva entre a qualidade de vida dos pais e da familia e a saude auto percebida
dos pais (r=0,36; p=0,001), sugerindo que quanto maior é a salide auto percebida dos pais

maior é o nivel de qualidade de vida dos pais e da familia.

Observa-se ainda uma correlagdo moderada positiva entre a qualidade de vida dos pais e da
familia e a percegdo dos pais sobre a saude fisica (r=0,36; p=0,001) e sobre a saude
psicoldgica do filho (r=0,36; p=0,001). Ou seja, uma melhor percec¢do dos pais acerca da saude

fisica e psicoldgica dos filhos esta associada a uma maior qualidade de vida dos pais.

Relativamente a dimensdo do funcionamento dos pais, verifica-se uma correlagdo moderada
positiva para a saude auto percebida dos pais (r=0,37; p=0,001). Assim como, na percecdo
dos pais sobre a saude fisica e psicoldgica do filho(a) (r=0,36; p=0,001). Sugerindo que, uma
melhor percec¢do dos pais acerca da sua saude e sobre a saude fisica e psicolégica dos filhos

esta associada a um melhor funcionamento dos pais.

Verifica-se ainda uma associa¢do baixa positiva entre a saude auto percebida dos pais e a
percecdo da saude fisica dos filhos (r=0,29; p=0,001). Enquanto, existe uma associacdo
moderada positiva entre a saude auto percebida dos pais e a perce¢do da saude psicoldgica
dos filhos (r=0,30; p=0,001). Ou seja, quanto melhor a saude auto percebida dos pais, melhor

a percecdo dos pais acerca da saude fisica e psicoldgica dos filhos.

Observa-se também uma correlacdo moderada positiva entre a percecdo dos pais sobre a
saude fisica e psicoldgica dos seus filhos (r=0,49; p=0,001). Assim, uma melhor percec¢do dos

pais acerca da saude fisica, esta associada a melhor percec¢do da saude psicoldgica dos filhos.
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5. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, iremos interpretar e discutir os resultados anteriormente descritos, em

funcdo da fundamentacao tedrica apresentada no primeiro capitulo deste trabalho.

Comegamos a discussao analisando os resultados relativos a caracteriza¢do dos participantes
do estudo, que nos permite conhecer o perfil das familias de criangas/adolescentes
portadores de doenca crénica. Observou-se um predominio do sexo feminino na amostra, o
que confirma que as maes sdo as principais cuidadoras de criancas/adolescentes portadores
de doenca cronica. Este resultado é coincidente com os varios estudos analisados, cujas
amostras eram também constituidas maioritariamente por maes (Knibb et al., 2016; Roncada
et al., 2018; Scarpelli et al., 2008; Sigurdardottir et al., 2017; Svavarsdottir et al., 2020;
Toledano-toledano et al., 2019). Segundo o modelo transacional de stress e coping com a
doenga crdénica, referenciado no enquadramento conceptual, a figura materna é considerada

como essencial no processo de adaptacdo a doenca crénica.

Nos estudos anteriormente referenciados os cuidadores eram predominantemente adultas
jovens, no entanto neste estudo a amostra apresenta um intervalo de idades superior. Este
dado podera ser, pelo menos em parte, explicado através dos dados da Por-data, de 2021,
que indicam que a idade média da mulher ao nascimento do primeiro filho em 2020 foi de
30,7 anos. Ao longo das ultimas décadas as mulheres portuguesas tém sido maes cada vez
mais tardiamente. No entanto, as estatisticas mostram também que as maes tém cada vez
mais um melhor nivel de educacdo e literacia. Desde 2000, aumentaram em 11%, as maes
gue completaram o ensino secundario e mais do dobro as que completaram o ensino
superior (Machado, 2020). Também no presente estudo se verificou que o ensino secundario
foi o nivel de educacdo mais referido, seguido da licenciatura, e o nivel menos referido foi o

correspondente ao dos cursos profissionais.

Relativamente ao estado civil dos pais que integraram a amostra, a maioria referiu estar
casada ou em unido de facto. Estes resultados sdo também semelhantes aos de varios
estudos analisados (Knibb et al., 2016; Roncada et al.,, 2018; Scarpelli et al., 2008;

Sigurdardottir et al., 2017; Svavarsdottir et al., 2020).
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O perfil mais comum das familias portuguesas constitui-se por um casal com um filho,
enqguanto as familias europeias apresentam com mais frequéncia dois ou mais filhos. Porém,
as familias monoparentais, as familias com duas figuras parentais do mesmo sexo e as
familias com pais divorciados tém vindo a aumentar (Machado, 2020). Talvez por isso, o tipo

de familia que surgiu em segundo lugar tenha sido dos pais divorciados ou monoparentais.

Relativamente a situacao profissional, a maioria dos pais reportou estar a trabalhar a tempo
integral. Em Portugal, 88% dos casais trabalham os dois a tempo integral, percentagem
superior em comparagdo com os 63% da média europeia, o que se deve também
provavelmente aos baixos saldrios dos portugueses (Machado, 2020). Todavia, estes
resultados surgem também em estudos de outros paises como a Islandia (Sigurdardottir et

al., 2017; Svavarsdottir et al., 2020).

Em relagdo as varidveis de caracterizagdo sociodemografica das criancas/adolescentes, o
numero de rapazes e raparigas foi semelhante, dado que um dos pais nao identificou o sexo
do filho. Segundo Machado (2020), em Portugal, os rapazes representam 51% e as raparigas
49%, ou seja, dos zero aos 19 anos existem 105 rapazes para 100 raparigas. Estas
percentagens tém se mantido estaveis ao longo dos anos. Assim, pode-se inferir que existe
um ligeiro predominio do sexo masculino nesta faixa etdria, racio semelhante aos restantes
19 paises da Unido Europeia, tal como verificado em alguns dos estudos revistos
(Sigurdardottir et al., 2017; Svavarsdottir et al., 2020). No que respeita a idade, no presente
estudo verificou-se uma percentagem maior de criancas/adolescentes entre os 11 e os 18
anos, idades superiores aos dos estudos ja referidos em que a percentagem maior incide
entre os zero e os cinco anos (Scarpelli et al., 2008; Sigurdardottir et al., 2017; Svavarsdottir

et al., 2020).

No que concerne as variaveis clinicas e mais concretamente em rela¢do a condigao crénica
da crianga/adolescente, evidenciou-se um predominio da asma, diabetes e hiperatividade
com défice de atencdo. Estes dados estdo de acordo com o descrito na literatura, pois
destacam estas condi¢des de saude crdnicas entre as mais comuns na idade pediatrica (Bai
et al., 2017; Barthel et al., 2018). A maioria das criancas/adolescentes apresentou um
episodio de hospitalizacdo no decorrer do ano em que se realizou a colheita de dados, mas
estes resultados sdo muito dependentes da doenca crénica em estudo pelo que a sua
discussdo se revela mais dificil. Importa salientar que, de acordo com a fisiopatologia das
doencgas mais comuns, sé em situacOes de agudiza¢do ocorrerem episddios de urgéncia e

internamento. No entanto, devido ao investimento que existe no acompanhamento destas
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criancas/adolescentes em regime de ambulatdrio e domicilidrio, os pais estdo cada vez mais
capacitados para gerir a doenca crénica e conseguir atuar em momentos de crise conforme
a orientacdo médica, mantendo assim a doenca estavel, sem necessidade de internamento.
A maioria das criangas/adolescentes teve o diagnéstico da sua condi¢do entre um e cinco
anos, ou seja, muitos estariam ainda numa fase inicial da doenga, por isso é espectavel que
apresentassem pelo menos um momento de hospitalizacdo, que podia coincidir com o
momento do diagndstico médico. Por exemplo, a diabetes mellitus tipo | normalmente
despoleta um conjunto de sintomas iniciais que combinados levam os pais a recorrerem a
urgéncia onde, por fim, é diagnosticada a doenca. Posteriormente, e durante um periodo de
hospitalizacao, é fornecido um conjunto de conhecimentos e competéncias, no sentido de

ajudar a familia a controlar a doenca no seu quotidiano.

Como ja foi referido na parte inicial deste trabalho, a qualidade de vida tem sido
consistentemente identificada na literatura como uma das varidveis psicossociais que
descreve o impacto da doenga crénica nas familias (Toledano-Toledano et al., 2019) e por
este motivo foi escolhida como a varidvel principal deste estudo. Nesse sentido, foram
utilizados instrumentos de colheita de dados para a avaliagdo da QVRS dos pais e da familia.
As caracteristicas psicométricas da versao portuguesa da escala PedsQL™ Mddulo de Impacto
na Familia, na presente investigacao, revelaram um 6timo resultado de consisténcia interna,
com um o de Cronbach de 0,97. Resultado equivalente ao obtido no estudo preliminar de
avaliagdo da consisténcia interna da escala, proposto por Varni e seus colaboradores, em
2004. No estudo da traducdo e validagdo para a populacdo brasileira, os autores obtiveram
um o de Cronbach ligeiramente inferior de 0,89 (Scarpelli et al., 2008). Os resultados
colocaram em evidéncia bons indicadores de consisténcia interna, excedendo o padrao
minimo de confiabilidade de 0,70 e a maioria dos itens aproximou-se ou excedeu o critério
de confiabilidade recomendado de 0,90. Assim, podemos concluir que se trata de um
instrumento fidvel para avaliar o impacto da doenca crénica pediatrica na QVRS dos pais e
da familia, o que ja tinha sido demonstrado na avaliacdo do impacto de doencas crénicas
complexas, no estudo desenvolvido por Varni et al. (2004) e também de doencgas oncoldgicas

através do estudo de Scarpelli et al., (2008).

Os resultados obtidos sugerem que os pais percecionam como positiva a sua qualidade de
vida, com um valor médio acima do ponto médio da escala (62,6). Todavia, inferior
comparativamente ao estudo de Scarpelli et al. (2008) com valor médio de 67,6 e ao estudo
de Varni et al. (2004), na parte da amostra que estava num internamento de um hospital

pediatrico (81,0), mas préximo ao resultado dos pais dessa mesma amostra que optaram por
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cuidar dos seus filhos em casa (62,5). No estudo anterior concluiu-se que as familias de
criancas/adolescentes com doencgas cronicas complexas que residiam num hospital de
convalescenga apresentavam um melhor funcionamento, do que as familias que
asseguravam os cuidados de salide em casa. Possivelmente, os pais no hospital sentiam-se
mais apoiados pelos profissionais de saude e conseguiam de uma forma mais eficaz ver as

suas necessidades de saude asseguradas.

Mais especificamente, na dimensdo do funcionamento dos pais, o presente estudo obteve
um valor médio de 64,4, valor inferior aos estudos referidos anteriormente (Scarpelli et al.,
2008; Varni et al., 2004; Wang-Hall, Li & Tarbell, 2018). Na dimensdo do funcionamento da
familia o valor médio foi superior (73,2). Comparativamente ao estudo de Scarpelli et al.
(2008) também foi superior (67,5), mas inferior ao estudo de Varni et al. (2004) (84,3) e ao
de Wang-Hall et al., 2018 (74,1). Assim, constatou-se que 0s pais possuem uma percecao
mais positiva acerca do funcionamento familiar, do que acerca da sua QVRS. Os resultados
do presente estudo, sugerem que este facto pode ser explicado por os pais na sua maioria
ndo relatarem problemas de comunicacdo e conflitos entre os membros do agregado
familiar, dificuldade em tomar decisdes enquanto familia e resolver os problemas em
conjunto. Porém, algumas vezes os pais referiram existir situagdes de stresse na familia.
Ainda assim, os pais manifestaram que as atividades familiares requerem mais tempo e
esforgo e, ainda, cansago na realizagdo das tarefas domésticas. Ou seja, apesar de estes
considerarem ter um bom funcionamento familiar, existem implicagdes decorrentes da

doenca crdnica na gestdo das atividades didrias no domicilio.

No que concerne ao funcionamento fisico, os pais manifestaram problemas como cansaco
ao longo do dia e cefaleias. Por sua vez, no campo do funcionamento social, os pais destacam
a falta de tempo e energia para participar em atividades sociais, ainda que de facto nao
interpretem ter problemas de isolamento social. Relativamente ao funcionamento cognitivo,
os pais manifestaram a dificuldade em relembrar o que as outras pessoas dizem. Estes
problemas associados a memdria e dificuldade em participar nas atividades sociais poderao
decorrer do problema maior do cansaco fisico, que a maioria dos pais indicou nas respostas

ao questionario.

Os pais consideram ter vida e apoio social, porém dificuldade em manté-la constante no

decorrer das tarefas acrescidas no cuidado ao filho com doenca crénica.
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Relativamente ao funcionamento emocional, os pais destacam a ansiedade como sentimento
predominante, seguido da tristeza, irritabilidade, frustracdo e desesperanca. Sentimentos

gue estao de acordo com o enquadramento tedrico analisado.

Segundo estes resultados do estudo, pode-se concluir que o bem-estar fisico dos pais foi a
dimensdo da QVRS com mais problemas, seguida do bem-estar emocional. Por fim, o dominio
onde a doenca crénica teve um menor impacto foi a do bem-estar social dos pais. Estes
resultados estdo globalmente de acordo com os encontrados na revisao analisada, na medida
em que muitos deles, o bem-estar social sofreu menos impacto por parte da doenca crénica
(Wang-Hall et al., 2018; Roncada et al., 2018; Scarpelli et al., 2008; Sigurdardottir et al., 2017,
Varni et al., 2004). Porém, no estudo de Sigurdardottir et al., (2017) e Roncada et al., (2018)
o funcionamento fisico foi também a subescala menos pontuada no dominio do
funcionamento dos pais. Por sua vez, nos estudos de Wang-Hall et al., (2018), Scarpelli et al.
(2008) e Varni et al., (2004) o bem-estar emocional foi o funcionamento com mais problemas

apontados, seguido do funcionamento fisico.

Adicionalmente, a subescala com valores mais baixos foi a das preocupacbes, os pais
demostram possuir varios tipos de preocupacdes, sendo que a preocupacado mais frequente
foi com o futuro da crianca/adolescente, seguida da preocupacdo com a eficicia do
tratamento médico, resultados estes que foram também encontrados num estudo de Lemos
et al. (2019) realizado com pais portugueses de criangas portadoras de doengas oncoldgicas.
Assim, as preocupagoes foram o aspeto que os pais relataram como mais determinante da
sua QVRS. Este resultado vai ao encontro dos resultados do estudo de Riquelme et al. (2021),
Scarpelli et al. (2008), Sigurdardottir et al. (2017) Svavarsdottir et al. (2020), Wang-Hall et al.,
2018 e Varni et al. (2004) que revelaram que as preocupag¢des com a doenga crénica na
crianca/adolescente parecem ter maior impacto na determinagdo da QVRS dos pais e no

funcionamento da familia.

Relativamente ao mddulo PedsQL™ Satisfagdao com os Cuidados de Saude, instrumento que
se encontra em processo de validagdo no ambito do estudo mais alargado, os dados obtidos
no presente estudo revelaram um 6timo valor de consisténcia interna, com um o de
Cronbach de 0,98. Valor manifestamente superior ao valor obtido no estudo transcultural de
adaptacdo e validacdo de Souza et al. (2012) com um o de Cronbach de 0,79. Mas,
semelhante ao valor obtido no estudo de Varni, Quiggins, & Ayala (2000) com a de Cronbach
de 0,96. Apesar da diferenca de valores, ambos revelam niveis de consisténcia interna

satisfatdrios, sugerindo que se trata de um instrumento fidvel. Assim, parece que o estudo
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da sua validacdo ira revelar que se trata de uma ferramenta capaz de detetar niveis de
satisfagdo das familias e possiveis falhas, facilitando uma melhor resposta as necessidades

das familias (Souza et al., 2012).

No que respeita aos resultados obtidos na presente investigacdao, podemos concluir que a
amostra revela indices elevados de satisfacdo com os cuidados de saude, com um valor
médio de 77,9 no resultado total da escala. Este resultado é semelhante ao estudo de
Svavarsdottir et al. (2020) em que a média do médulo da satisfacdo com os cuidados de saude
foi de 79,5. Porém inferior ao resultado do estudo de Sigurdardottir et al. (2017) que obteve
88,8 para as maes e 86,9 para os pais. Segundo resultados do presente estudo, de uma forma
geral a maioria dos pais manifestaram-se muito satisfeitos com a forma como o filho estd a

ser tratado no hospital.

Em relacdo a satisfacdo com os cuidados de saude, foi na subescala das necessidades
emocionais que se observou um valor mais baixo, revelando que é nesta dimensdo que os
pais se sentem menos satisfeitos em relagdo aos cuidados prestados, o que foi também
verificado na literatura (Riquelme et al., 2021; Sigurdardottir et al., 2017; Souza et al., 2012;
Varni et al., 2000). Este facto talvez aconteca, por as equipas de saide ndo terem um apoio
frequente e mais direto de psicélogos, nos servicos de saude, com especialidade nesta area

de conhecimentos.

Ainda assim, os resultados do presente estudo sugerem que a necessidade emocional mais
manifestada pelos pais como satisfatoéria foi relativa a quantidade de tempo despendida ao
filho para brincar, expressar os seus sentimentos, preocupagoes e necessidades emocionais.
Segundo Riquelme et al. (2021) a avaliagdo e intervencdo junto das necessidades da familia

devem ser consideradas na prestacao de cuidados centrados na familia.

Uma outra dimensdo em que os pais revelaram menor satisfacdo foi relativa a informacao.
Este resultado esta alinhado com o enquadramento tedrico, onde se destaca como principal
necessidade nos cuidados a obtencdo de informacdo acerca da doenca (Wright & Leahey,
2013). Ainda assim, os pais estavam satisfeitos com a rapidez da informagdo dada sobre os
resultados dos exames do filho, seguida da quantidade de informagdo fornecida acerca do
diagndstico. Porém, gostariam de ter mais informacgdo acerca dos efeitos secundarios do

tratamento.

No estudo da associacdo entre a percecdo dos pais sobre o impacto da doenca crdénica
expresso na qualidade de vida e a satisfacdo com os cuidados de saude, os valores obtidos

para o score total demonstraram uma associagcdao moderada (r=0,43), que vai ao encontro do

72



resultado do estudo de Roncada et al. (2018), em que foi também verificada uma relacdo
positiva, ainda que um pouco mais elevada (r=0,57). Apesar, de o estudo anterior utilizar
instrumentos de avaliacdo diferentes, ambos consistem em instrumentos multidimensionais
sobre a qualidade de vida, com a consideragdo nos dominios fisico, psicolégico, das relagées
sociais e do meio ambiente, incluindo o doméstico. Por sua vez, no estudo de Riquelme et al.
(2021) as caracteristicas em analise, tais como a presenca ou auséncia de dor crénica e a
capacidade de linguagem verbal, tiveram impacto na salde fisica, social e psicoldgica da
familia, mas ndo afetaram a satisfacdo dos pais com os cuidados de salude. Porém, é de
realcar que este estudo foi realizado num contexto diferente, com um grupo menor de pais
cujos filhos eram todos portadores de paralisia cerebral, categorizada como deficiéncia grave
a nivel motor e da linguagem, o que traz experiéncias de cuidados diferentes da dos nossos

participantes, cujos filhos sofrem de condicGes bastantes diversas.

Em suma, o estudo sugere que existe uma associacdo entre o impacto da doenga, expresso
na qualidade de vida dos pais e da familia e a satisfacdo com os cuidados de saude. A
implementacio de medidas de intervencdo na melhoria da QVRS dos pais e/ou na satisfacdo

com os cuidados de saude tém implicagdes individuais e coletivas.

Neste estudo foi explorada a possivel influéncia de varidveis clinicas associadas a doenca
cronica na qualidade de vida dos pais e familia, mais concretamente o tempo desde o
diagndstico e o niumero de hospitalizagGes, embora ndo tenham sido encontrados resultados
estatisticamente significativos. De acordo com o modelo de adaptag¢do e confronto com a
incapacidade e stress proposto por Wallander, Varni e colaboradores (1998), os fatores de
risco envolvidos no processo de adaptagdo incluem os parametros da doenga,
nomeadamente o diagndstico, a gravidade, a visibilidade, as alteragGes funcionais e as
hospitalizagGes. No periodo mais proximo do diagndstico é espectdvel um decréscimo nos
niveis de adaptacdo psicossocial e da qualidade de vida, decorrentes das dificuldades e
incertezas relativas ao diagndstico, ao tratamento delineado e vigilancia de sinais e sintomas

de crises (Mendes, 2018; Shull et al., 2019).

A literatura ndo é consensual a este nivel, ou seja, nem todos os estudos concluem que o
tempo constitui forcosamente um elemento facilitador de adaptacdo (Lemos et al., 2019). E
necessario refletir nas restantes varidveis envolvidas, particularmente outros parametros da
crianca/adolescente, dos pais, do contexto, sociodemograficos e do funcionamento familiar.
Assim, sera importante continuar a estudar o papel desta variavel na qualidade de vida dos

pais, nomeadamente a sua articulagdo com os fatores ja referidos.

73



Neste estudo explorou-se também a influéncia das variaveis idade, nivel de escolaridade,
atividade profissional e tipologia de familia na qualidade de vida dos pais e familia, também
apontadas na literatura como estando associadas a qualidade de vida (Toledano-Toledano et
al.,, 2019). Num outro estudo de Toledano-Toledano et al. (2020), em que foi avaliada a
qualidade de vida de 416 pais de criancas com doenca crdnica, internadas num hospital
mexicano, os resultados revelaram que a idade, a escolaridade e o funcionamento familiar
eram preditores positivos da qualidade de vida. No entanto, o sexo dos cuidadores estava
apenas associado a participa¢do nos cuidados, ndo refletindo diretamente a sua qualidade
de vida. Porém, os resultados da investigacdo neste dominio ndo sao claros e existem estudos
gue afirmam que a idade, o sexo e a escolaridade ndo se associam ao nivel de qualidade de

vida (Scarpelli et al., 2008), resultados esses coincidentes com a presente investigacdo.

No estudo de Shull et al. (2019) foram encontradas diferengas no funcionamento social em
funcdo do sexo das figuras parentais, sendo que os homens relataram um funcionamento
significativamente inferior em comparacao as maes. Nesse sentido, as diferencas apontadas
entre o sexo dos cuidadores parecem restringir-se a dimensdo do funcionamento social.
Talvez porque devido a diferenca de género, os homens atribuem um maior valor ao
sentimento de isolamento social e sofrem mais com a restrigdo da participagdo em atividades

sociais.

No presente estudo, tal como no estudo de Toledano-Toledano et al. (2019) nado foram
encontradas evidencias estatisticamente significativas em fun¢do da idade da crianga.
Todavia, o estudo de Knibb et al. (2016) no dominio das alergias alimentares revelou uma
associacdo entre a idade mais avancada da crianca/adolescente e melhor qualidade de vida
dos pais. Tal facto pode ser explicado devido as estratégias de gestdo e confronto
desenvolvidas pelos pais ao longo do curso de evolugao da doenca do filho, para além de
qgue, em teoria, a crianca/adolescente conforme vai crescendo vai adquirindo maior
responsabilidade e autonomia pessoal e na gestdo da sua doenca crdnica. Todavia, nem
todos os adolescentes adquirem o mesmo nivel de autonomia, devido a prépria doenca
cronica ou por outras questdes desenvolvimentais para além da idade cronoldgica. Sera
assim de considerar que esta relacdo entre as varidveis ndo seja linear, existindo outras
variaveis envolvidas e de que existe necessidade de conduzir mais investiga¢do, de modo a

compreender efetivamente as suas implicagdes na qualidade de vida dos pais.

A evidéncia empirica sobre doencas cronicas pediatricas sugere que a saude (objetiva e

percebida) e a qualidade de vida das familias estdo relacionadas. Inclusive a literatura parece
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ser mais consensual no que respeita a associacdo entre a qualidade de vida dos pais e a
presenca de problemas de saude mental. Os estudos desenvolvidos por Knibb et al. (2016),
Shull et al. (2019), Taminskiene et al. (2018) e Toledano-Toledano et al. (2019) relatam a
associacdo entre estas variaveis, indicando que melhor qualidade de vida estd associada a

melhor percec¢do de saude, tal como se observou na presente dissertacao de mestrado.

Mais ainda, a investigacdo cientifica desenvolvida por Toledo-toledo et al. (2020) vai mais
longe e explica a forca e o sentido da relacdo entre as variaveis, predizendo uma relacao
preditiva. Nesse caso, o estudo afirma que a depressdao dos pais funciona como preditor
negativo da sua qualidade de vida, ou seja, os sintomas depressivos dos pais influenciam
negativamente a sua percecdo sobre a qualidade de vida e o funcionamento familiar. Na
presente dissertacdo de mestrado os pais classificaram maioritariamente como boa a sua
saude, pelo que podemos supor que a maioria ndo apresenta problemas de saude mental de

relevo.

Relativamente a percecdo dos pais acerca da saude fisica das criangas/adolescentes esta foi
globalmente considerada como boa, apesar de inferior a saude psicoldgica que consideraram
como muito boa. Esta diferenca pode ser explicada pela maior prevaléncia de doencas
cronicas de foro fisico, em relacdo as perturbacgGes, onde se incluem problemas do foro
psiquidtrico e psicoldgico. Estes resultados sdo idénticos ao estudo de Svavarsdottir et al.
(2020) para a percegdo da saude fisica, porém mais elevados em relagdo a percegdo da salde
mental, o que estard provavelmente associado ao facto de neste Ultimo estudo as criangas
apresentarem como condi¢des de saude crdnicas, os disturbios do sono e hiperatividade e
dificuldade de atengdo. Os sintomas de ansiedade relacionados com o bem-estar psicolégico
da crianga, estdo associados negativamente a qualidade de vida dos pais (Wang-Hall et al.,
2018). Estes podem afetar ainda os outros dominios do bem-estar da crianga/adolescente,
tais como o fisico e escolar, que consequentemente vao alterar o normal funcionamento
familiar, podem originar problemas de comunicagao entre pais e filhos e contribuir para uma

menor percecdo de autoeficacia parental na gestdo da doenca do filho.

Assim, a percec¢do dos pais acerca da saude fisica e psicoldgica das criancas/adolescentes
revelou estar associada a qualidade de vida dos pais e da familia, no sentido em que uma
melhor percecdo dos pais acerca da saude fisica e psicoldgica dos filhos esta associada a uma
melhor qualidade de vida dos pais e da familia e, ainda especificamente no funcionamento
dos pais. Pois, para além do mencionado anteriormente, quando os pais estdo

constantemente preocupados com o bem-estar fisico e emocional da crianca/adolescente,

75



existe uma exigéncia de um maior cuidado na gestdao da doenca crénica do filho, que
consequentemente pode contribuir numa diminuicao das interagdes sociais dos pais, em prol

dos cuidados acrescidos ao filho.

Por fim, neste estudo ndo foram encontradas associa¢des entre o impacto da doenca crénica
expresso na qualidade de vida dos pais e da familia e as variaveis sociodemograficas e
clinicas. Todavia, obteve-se uma associacao estatisticamente significativa entre a percecao
de saude e a qualidade de vida dos pais e da familia, o que era uma associacdo esperada.
Trata-se de varidveis por vezes entendidas como concetualmente préximas e alguns
instrumentos que avaliam a qualidade de vida, como por exemplo o Short Form Health
Survey (SF-36) de Ware e Sherbourne (1992) incluem também a avaliagdo da percecdo de
saude geral (Ferreira et al., 2012). Segundo Toledano-Toledano et al. (2020) as varidveis
psicossociais tém um maior impacto sobre a qualidade de vida dos pais, como confirmamos
com esta associacdo, no entanto, ndo deve ser desvalorizada a influéncia das restantes
variaveis clinicas, sociodemograficas e de contexto na qualidade de vida dos pais e da familia,

devendo continuar-se a estudar o seu papel e impacto na qualidade de vida.
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CONCLUSAO

A doenca crdnica pediatrica representa um dos maiores desafios para o sistema familiar. As
condicdes de saude crdnicas na infancia e adolescéncia podem afetar tanto a qualidade de
vida da crianga e do adolescente, como dos seus pais e restantes membros da familia (Bai
et.al, 2017). As preocupacdes na busca de cuidados de qualidade para estas familias sdo
universais e similares nas diferentes sociedades e culturas no mundo. Desenvolver cuidados
de qualidade requer exceléncia profissional, com responsabilidade e seguranca, e orienta

para a satisfacdo dos clientes com os cuidados de saude e a obter ganhos em saude.

O conceito de QVRS pediatrica tem adquirido cada vez mais interesse, sendo reconhecido
como uma importante medida de resultado em saude quer na avaliacdo dos servicos de
saude pediatricos, quer na investigagdo cientifica. Esta avaliagdo ajuda os profissionais de
saude a compreender o impacto multidimensional das condi¢des de saude crénicas no bem-
-estar das criancas, dos adolescentes, dos seus pais e no funcionamento familiar. Neste
contexto a familia desempenha um papel fundamental na adaptac¢do da crianca/adolescente

a doenga cronica.

O presente estudo revelou informagdo importante em relagdo ao impacto da doenga crénica
pediatrica na qualidade de vida dos pais e no funcionamento familiar e, ainda, na satisfacao
dos mesmos com os cuidados de saude, numa amostra significativa de pais de
criancas/adolescentes portadores de doenca crénica seguidos na consulta externa de

pediatria de trés instituicdes hospitalares da regido norte de Portugal.

A percecdo dos pais sobre a qualidade de vida e funcionamento familiar foi superior ao ponto
médio da escala. Porém, estes avaliam mais positivamente o funcionamento familiar. E
atribuiram menos pontuacdo a QVRS, nomeadamente a doenca crénica dos filhos teve um
maior impacto sobre a dimensdo do funcionamento fisico. No entanto, o aspeto menos
pontuado no impacto da doenca crénica na qualidade de vida dos pais e funcionamento
familiar consistiu nas preocupacdes com o futuro da crianca e do adolescente e a eficacia do

tratamento instituido.
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Também se conclui que os pais estao satisfeitos com os cuidados de saude prestados pela
equipa de saude, contudo manifestam que as necessidades emocionais sdo o aspeto menos
satisfatorio. Face aos resultados esta é uma das areas que requer maior investimento por
parte dos profissionais no atendimento a estes pais. Estes dados ndo podem ser analisados
considerando especificamente a satisfacdo dos pais com os cuidados de enfermagem, uma
vez que o instrumento nao distingue os varios grupos profissionais da equipe de sadde. No
entanto, dado que o atendimento a familia é multidisciplinar, todos os profissionais de saude
devem estar conscientes destes resultados e priorizar os aspetos em que os pais estdo menos
satisfeitos, de modo a melhor a sua satisfagdo com os cuidados de saude e,

consequentemente, a QVRS e funcionamento familiar.

Face ao objetivo principal do estudo constatou-se que existe uma associa¢do positiva entre
o impacto da doenga expressa na qualidade de vida dos pais e do funcionamento familiar e

a satisfacdo dos mesmos com os cuidados de saude prestados.

Posto isto, reconhece-se que o desenvolvimento deste estudo podera ter implicagGes na
pratica de enfermagem, nomeadamente no cuidado prestado as familias de
criancas/adolescentes portadores de doenca crénica, no sentido de reduzir o impacto
negativo da doencga expressa na qualidade de vida e otimizar a adaptacdo da familia a estas

circunstancias inesperadas producentes de stresse acrescido.

Como ponto positivo do estudo destacam-se a utilizacdo de instrumentos muito usados
também em estudos a nivel internacional com valores de consisténcia interna satisfatorios,
gue fornecem uma avaliagdo multidimensional. Como limitacGes deste estudo apresentam-
-se, em primeiro lugar, o facto de neste estudo nao ter sido possivel estudar a qualidade de
vida em fungdo das diferentes doencas crdnicas pedidtricas, o que constitui um objetivo para
a continuagao do estudo mais alargado. Em segundo lugar, consideramos pertinente estudar
o impacto das doengas crénicas complexas na QVRS dos pais e no funcionamento familiar,
compreendendo de que modo as comorbilidades associadas a doenga crdnica influenciam a
percec¢do dos pais. Além disso, no futuro deverd desenvolver-se estudos longitudinais, para
perceber a adaptac¢do expressa na qualidade de vida ao longo do tempo. Com um nimero
mais alargado de pais serd possivel estudar o papel de outras caracteristicas dos familiares
cuidadores e a sua influéncia na perce¢do da QVRS dos pais e no funcionamento familiar.
Destaca-se, ainda, a possibilidade de desenvolver versbées reduzidas dos instrumentos
utilizados neste estudo, devido aos elevados valores de consisténcia interna obtidos e

verificados nos estudos preliminares.
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No sentido de permitir responder aos requisitos do

regulamento geral de protegao de dados, pedimos que
elabore um cédigo pessoal, combinado os seguintes

elementos, pela ordem sugerida:

_, segunda letra do primeiro nome da mae

-, Ultima letra do Gltimo nome do pai

-, ano de nascimento da mae do respondente

Exemplo: DS1950 que resulta de
D - segunda letra do primeiro nome da mae que é
EDITE

S - Ultima letra do Gltimo nome do pai que é RAMOS

1950 - ano de nascimento da mae do respondente

"Integracao da doenca crénica pediatrica na vida da familia: estudo

longitudinal internacional”

INFORMAGAQ SOBRE CRIANGA/ADOLESCENTE

1. Sexo

(O Masculino ) Feminino

2. Qual a idade do seu filho (anos/meses)?

3. O seu filho tem uma doenca/perturbacao do tipo
crénico?

O Sim (O Néo

4. Qual é a doenca crénica que foi diagnosticada ao
seu filho?

[] Diabetes [ Artrite juvenil
[ Epilepsia [] Doenca oncolégica
[J Asma [] Qutro

Que outra doenca crénica?

5. Qual € a perturbacédo que foi diagnosticada ao
seu filho ?

[ Disturbio de atencao e hiperatividade
[] Ansiedade [ ] Depressao

[] Espectro Autista [] Distlrbio do
comportamento alimentar

[ Outra
Que outra perturbagéo:
5.1.Ha quanto tempo foi feito o diagnéstico da
doenca cronica / perturbacao do seu filho?
6. 0 seu filho ja foi hospitalizado por causa desta O Sim O Nao

doenca/perturbacao?

25-05-2021 12:16

projectredcap.org
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Quantas vezes o seu filho foi internado neste ano?

(O Nunca

() Uma ou duas vezes
(O Trés ou quatro vezes
(O Cinco ou mais vezes

7. Como avalia a saude fisica do seu filho?

O Muitoboa (O Boa (O Ma
O Muito ma

8. Como avalia a salide mental do seu filho?

(O Muitoboa (O Boa (O Ma
(O Muito ma

9. O seu filho toma medicacao regularmente?

Osim O Nio

Quem é o responsével pela toma da medicacao?

(O A crianca/adolescente
O Pai

O Mae

() Pais e filho juntos

(O Outros

10. Recebeu algum tipo de informacao sobre a
doenca/perturbagado do seu filho?

O Sim (O Nao

Quem |he deu essa informacdo?

] Enfermeiro

] Médico

] Técnico de servigo social
] Psicélogo

] Nutricionista

] Administrativo

['] Outro
Quem?
11. Participa em algum grupo de apoio para familias (O Sim (O Nao
de criancas/adolescentes com doenca
crénica/perturbacao?
Que grupo de apoio?
12. Considera que atualmente necessita de apoio de O Sim O Néao

profissionais de salde?

Precisa de apoio por parte de quem?

['] Enfermeiro

] Médico

[] Técnico de servigo social
] Psicélogo

] Nutricionista

['] Outro

Quem?

INFORMAGOES SOBRE O PAI/MAE

1. Sexo

25-05-202112:16

(O Masculino O Feminino

projectredcap.org
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2. Grau de parentesco com a crianca/adolescente

Mae
Pai

Madrasta
Padrasto

O
O
O
O
(O Outro

Qual?

3. Idade

(O 18-30 anos
(0 31-40 anos
(O 41-50 anos
(0 51-60 anos
(O 61 ou mais anos

4. Nivel de escolaridade

() Ensino bésico

O Ensino Secundério

(O Curso profissional (CET)
(O Licenciatura

(O Outro

Qual?

5. Situacao profissional

(O Nao trabalho fora de casa

(O Trabalho a tempo parcial (part-time)

(O Trabalho/estudo a tempo inteiro

(O Trabalho a tempo inteiro e tenho um segundo emprego
(O Desempregado

O Inativo por invalidez

() Outro

Qual?

6. Estado civil

(O Casado
() Unido de facto
(O Solteiro/Divorciado

(O Vitvo

9. Como avalia a sua salde no geral? O Muitoboa (O Boa (O Ma
O Muito ma

10. Alguém na sua familia sofreu um acontecimento O Sim O Nao

traumatico nos Gltimos 12 meses?

Qual?

[] Diagnosticado com doenca grave
[ Teve um acidente grave

[] Perdeu o emprego

[] Morte de alguém préximo

[] Teve um aborto espontaneo

[] Nado morto

[ Outro

Que outro?

25-05-2021 12:16

projectredcap.org *EDCEIP'
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0 Impacto da doenca crénica na qualidade de vida da familia

Instrugdes
As familias com criangas as vezes tém preocupagdes especiais ou dificuldades devido a satude da crianga. Na pagina
que se segue estd uma lista de coisas que podem ser um problema para si.

Por favor, diga-nos até que ponto cada uma delas tem sido um problema para si durante o ULTIMO MES,
selecionando a opgdao que mais se adequa.

Nao existem respostas certas ou erradas.

FUNCIONAMENTO FiSICO (problemas com...)

Nunca Quase nunca Algumas vezes Muitas vezes Quase sempre
1. Sinto-me cansado(a) durante O O O O O
o dia
2. Sinto-me cansado(a) quando @] O O O O
acordo de manha
3. Sinto-me demasiado O O @) O O
cansado(a) para fazer as coisas
que eu gosto de fazer
4. Tenho dores de cabeca @] O O O O
5. Sinto-me fisicamente fraco(a) O O @] @ O
6. Sinto-me mal disposto(a) O @] O O O

FUNCIONAMENTO EMOCIONAL (problemas com...)

Nunca Quase nunca Algumas vezes Muitas vezes Quase sempre
1.Sinto-me ansioso(a) O O O @ O
2. Sinto-me triste O O O O O
3. Sinto-me zangado(a) @] O O O O
4.Sinto-me frustrado(a) O O O O O
5. Sinto-me sem saber o que O O @) O O

fazer ou sem esperanga

FUNCIONAMENTO SOCIAL (problemas com...)

Nunca Quase nunca Algumas vezes Muitas vezes Quase sempre
1. Sinto-me isolado(a) dos outros O O O O O
2. Tenho dificuldade em O O O O o
conseguir o apoio dos outros
3. E dificil encontrar tempo para O @] @] @] @]
atividades sociais
4, N3o tenho energia suficiente O O @ O O

para atividades sociais

25-05-2021 12:16 projectredcap.org ﬁEDCap"
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FUNCIONAMENTO COGNITIVO (problemas com...)

Nunca Quase nunca Algumas vezes Muitas vezes Quase sempre
1. E dificil para mim prestar O O O O @
atencdo as coisas
2. E dificil para mim lembrar-me O O O @ O
do que as pessoas me dizem
3.E dificil para mim lembrar-me @] O O @ @
do que acabei de ouvir
4. E dificil para mim pensar com O O O O O
rapidez
5. Tenho dificuldade em O O Q O O
lembrar-me do que estava a
pensar agora mesmo
COMUNICACAO (problemas com...)

Nunca Quase nunca Algumas vezes Muitas vezes Quase sempre
1. Sinto que 0s outros nao O Q @ O O
entendem a situacao da minha
familia
2. E dificil para mim falar sobre a O O O @] @]
salide do meu filho/da minha
filha com os outros
3. E dificil para mim explicar aos O O O @] @]
médicos(as) e enfermeiros(as)
como me sinto
PREOCUPACAO (problemas com...)

Nunca Quase nunca Algumas vezes Muitas vezes Quase sempre

1. Preocupo-me em saber se 0s O O @] O O
tratamentos médicos do meu

filho/da minha filha estdo ou nao

a resultar

2. Preocupo-me com os efeitos O Q O O O
secundarios da

medicagao/tratamentos médicos

do meu filho/da minha filha

3. Preocupo-me com a reacéo O O O O O
dos outros a condigdo do meu
filho/da minha filha

4, Preocupo-me com a forma @] O @] O O
como a doenca do meu filho/da

minha filha esté a afetar outros

membros da familia

25-05-2021 12:16 projectredcap.org hEDCap"
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5. Preocupo-me com o futuro do O O O O O
meu filho/da minha filha

INSTRUCOES

Na pagina que se segue estd uma lista de coisas que podem ser um problema para a sua familia. Por favor, diga-nos
até que ponto cada uma delas tem sido um problema para a sua familia durante o ULTIMO MES.

No ULTIMO MES, como resultado da satide do seu filho/da sua filha, até que ponto a sua familia tem tido problemas
com...

ATIVIDADES DIARIAS (problemas com...)

Nunca Quase nunca Algumas vezes Muitas vezes Quase sempre
1. As atividades familiares O O O O O
tomam mais tempo e esfor¢o
2. Temos dificuldade em O O O O O
encontrar tempo para terminar
tarefas domésticas
3. Sentimo-nos demasiado O O O O O

cansados para terminar tarefas
domésticas

RELACOES FAMILIARES (problemas com...)

Nunca Quase nunca Algumas vezes Muitas vezes Quase sempre
1. Falta de comunicacéo entre O O O O O
membros da familia
2. Conflitos entre membros da O O O O O
familia
3. Dificuldade em tomar O O @] O O
decisées em conjunto como uma
familia
4, Dificuldade em resolver O O O O O
problemas familiares em
conjunto
5. Stresse ou tensao entre O O O O O

membros da familia

Satisfacdo com os cuidados de saude

Responda as seguintes perguntas sobre a sua satisfacao com os cuidados recebidos por si, pelo seu filho e pela sua
familia no hospital, por parte dos profissionais de salde.

Selecione a opcédo que melhor descreve a sua opinido. Assinale opcao N/A (ndo aplicavel) se a pergunta nao se

aplicar a sua situacao.
N&o existem respostas certas ou erradas.

25-05-2021 12:16 projectredcap.org ﬁEDCap’”
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INFORMACAO
Esta satisfeito(a) com...

1. ... a quantidade de informacao
que lhe foi dada sobre o
diagnéstico do seu filho

2. ... a quantidade de informacao
que Ihe foi dada sobre o
tratamento e a evolugéo do
problema de salde do seu filho

3. ... a quantidade de informacao
que Ihe foi dada sobre os efeitos
secundarios do tratamento do
seu filho

4. ... a quantidade de informacao
que lhe foi dada sobre os
resultados dos exames do seu
filho

5. ... a frequéncia com que lhe é
dada informacéao sobre a saude
do seu filho

Nunca As vezes

O O

Frequentemen Quase sempre
te

O O

Sempre Nao se aplica

O O

INCLUSAO DA FAMILIA
Esta satisfeito(a) com...

1. ...a sensibilidade demonstrada
a si e a sua familia durante o
tratamento do seu filho

2. ...a disposicao e
disponibilidade para responder
as suas perguntas e da sua
familia

3. ...0 esforgo para incluir a sua
familia na discussao dos
cuidados ao seu filho e outras
informacdes sobre o estado de
salde do seu filho

4. ...0 tempo que os profissionais
de salde |he deram para fazer
perguntas sobre o estado de
saude e tratamento do seu filho

25-05-2021 12:16

Nunca As vezes

O O

Frequentemen Quase sempre
te

O O

projectredcap.org

Sempre Nao se aplica
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COMUNICACAO
Esta satisfeito(a) com...

Nunca Asvezes  Frequentemen Quase sempre Sempre Nao se aplica
te

1. ...a forma como explicaram ao O O O O O O
seu filho o seu estado de salde

e o tratamento a que ia ser

sujeito, de forma que ele

pudesse compreender

2. ...0 tempo despendido para O O O O O O
lhe explicar o estado de salde

do seu filho e o tratamento, de

forma a compreender

3....a forma como os O O O O O O
profissionais de salde escutam

0 que tem para dizer e as suas

preocupagdes

4, ...a forma como o prepararam O @ O O O O
sobre o que esperar durante os
exames e procedimentos

5. ...a forma como prepararam o O O O O O O
seu filho sobre o que esperar

durante os exames e

procedimentos

COMPETENCIAS TECNICAS
Esta satisfeito(a) com...

Nunca Asvezes  Frequentemen Quase sempre Sempre Nao se aplica
te

1. ...a resposta dos profissionais O O O O O O
de saude as necessidades do
seu filho

2. ...0s esforcos feitos para O O O O O O
manter o seu filho confortavel e,
tanto quanto possivel, sem dor

3. ...0 tempo que profissionais O O O O O O
de salide despenderam na ajuda

ao seu filho para regressar a

casa

25-05-2021 12:16 projectredcap.org ﬁEDCa p’
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NECESSIDADES EMOCIONAIS
Esta satisfeito(a) com...
Nunca As vezes Frequentemen Quase sempre Sempre Nao se aplica
te
1. ...a quantidade de tempo O O O O O O
dada ao seu filho para brincar,
falar sobre os seus sentimentos
ou fazer perguntas
2. ..a quantidade de tempo O O O O O O
despendido para ajudar o seu
filho a regressar a escola
3. ...a quantidade de tempo O O O O O O
despendido em atender as
necessidades emocionais do seu
filho
4. ...a quantidade de tempo O O O O O O
despendido no atendimento as
suas necessidades emocionais
SATISFACAO GERAL
Esta satisfeito(a) com...
Nunca As vezes Frequentemen Quase sempre Sempre Nao se aplica
te
1. ...0s cuidados que o seu filho O O O O O O
estd a receber
2. ...a simpatia e disponibilidade O O O O ) O
dos profissionais de salde
3. ...a forma como o seu filho é O O @) O O O

tratado no hospital

25-05-2021 12:16

projectredcap.org
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ANEXO Il — CONSENTIMENTOS UTILIZADOS NA INVESTIGACAO



CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPACAO EM
INVESTIGACAO

de acordo com a Declaracéo de Helsinquia® e a Convencéo de Oviedo?

Por favor, leia com atencéo a seguinte informacao. Se achar que algo esta incorreto ou que ndo esta
claro, ndo hesite em solicitar mais informacdes. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, queira
assinar este documento.

Explicacdo e titulo do estudo: A presente investigacao esta integrada num projeto mais
alargado de ambito internacional denominado “Integragdo da doenga cronica pediatrica na
vida da familia” e surgiu no decorrer da candidatura ao Mestrado de Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatrica, da Escola Superior de Enfermagem do Porto (ESEP).

Tipo do estudo: Consiste num estudo descritivo, correlacional e longitudinal, cuja finalidade
€ aumentar o corpo de conhecimentos da enfermagem sobre o impacto das doencas cronicas
e das perturbacdes na vida da familia e no papel do enfermeiro na promocao da adaptacdo
da familia & doenca crénica pediatrica.

Confidencialidade e anonimato: O instrumento de recolha de dados serd administrado
através da plataforma web Research Electronic Data Capture (REDCap) a pais de
criangas/adolescentes com doencga cronica/perturbacdo recrutados através da consulta
externa da instituicdo hospitalar envolvida. Assim, esta garantida a confidencialidade e
anonimato dos participantes envolvidos no projeto de investigagdo. Conforme os termos
legais e respeitando os pressupostos éticos inerentes a um trabalho desta natureza, é
garantido ao titular dos dados o direito a aceder aos seus dados pessoais, bem como a sua
retificacdo ou cancelamento de participacéo no projeto, para tal devera enviar pedido escrito
dirigido através do endereco de e-mail doenca.cronica.familia@esenf.pt, a quem podera
igualmente dirigir qualquer questédo/davida relacionada com o estudo. Caso tenha duvidas
sobre a forma como os seus dados pessoais sdo tratados e para saber mais sobre 0s seus
direitos no ambito da protecdo de dados, pode entrar em contacto com o Encarregado de
Protecdo de Dados da ESEP através do endereco de email privacidade @esenf.pt ou nimero
telefénico 225073500.

Pedir consentimento para publicacdo do estudo: Os dados recolhidos serdo propriedade
das instituic8es envolvidas no projeto e destruidos apds anélise dos mesmos. No decorrer da
investigacdo estdo previstas publicagfes nacionais e internacionais.

Condicdes e financiamento: O estudo ndo foi submetido a nenhum pedido de
financiamento, os recursos séo os dos investigadores com o apoio das instituicbes envolvidas
no projeto.

Agradecimentos: Caso apresente interesse em participar no estudo pedimos que forneca
um endereco de e-mail ao enfermeiro responsavel, de modo a, enviar um link para acesso ao
questionario online. Este endereco de e-mail apenas seré utilizado e guardado enquanto
necessario para a finalidade do estudo. Desde j&, agradecemos a sua colaboracdo neste
projeto de investigagéo.

Identificacdo do Investigador:

Nome: [N
N.° Cédula Profissional: || Gz

Assinatura:

1 http://portal.arsnorte.min-
saude.pt/portal/page/portal/ARSNorte/Comiss%C3%A30%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia_2008.pdf

2 http://dre.pt/pdflsdip/2001/01/002A00/00140036.pdf



mailto:doenca.cronica.familia@esenf.pt
mailto:privacidade@esenf.pt
http://portal.arsnorte.min-saude.pt/portal/page/portal/ARSNorte/Comiss%C3%A3o%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia_2008.pdf
http://portal.arsnorte.min-saude.pt/portal/page/portal/ARSNorte/Comiss%C3%A3o%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia_2008.pdf
http://dre.pt/pdf1sdip/2001/01/002A00/00140036.pdf

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informacdes verbais que me foram
fornecidas pela pessoa acima mencionada. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura,
recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar
neste estudo e permito a utilizagdo dos dados que de forma voluntaria forneco, confiando que apenas
serdo utilizados para esta investigacéo e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me sao
dadas pela investigadora.

Nome:
Assinatura: Data: [/ [/

ESTE DOCUMENTO, COMPOSTO DE UMA PAGINA, E FEITO EM DUPLICADO:
UMA VIA PARA O/A INVESTIGADOR/A, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE



DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO
Caro/a senhor/a

No ambito da realizacdo do trabalho de investigagdao multicéntrico intitulado “Integracdo da
doencga crénica pedidtrica na vida da familia: estudo longitudinal internacional”, convidamos
a sua participagdo no preenchimento deste questiondrio. As familias de
criancas/adolescentes com doenga crénica tém preocupagdes adicionais, ou dificuldades,
devido a saude destas. Quando nos referimos a familia, referimo-nos aos familiares proximos
(familia nuclear) bem como a sua familia alargada.

Definicdo de uma familia: familia é um grupo de individuos ligados por fortes lacos
emocionais, com um sentido de pertenca entre eles e com um intenso envolvimento na vida
uns dos outros (Wright & Bell, 2009).

A sua participacdo neste estudo contribuira para implementar intervencdes que aumentem
a qualidade de vida e a satisfacdo das familias com os cuidados de saude.

Estima-se que o preenchimento do questiondrio demore cerca de 20-25 minutos. N3o se
prevé qualquer risco para o participante. A sua colaboracdo é fundamental para que
possamos levar a cabo este trabalho, pelo que agradecemos a sua participagao.

A concretizacdo desta investigacdo foi aprovada pela Comissdo de Etica do Centro Hospitalar
Universitario de Sdo Joao.

Garante-se o respeito pelos pressupostos éticos inerentes a um trabalho desta natureza,
assegurando-se que:

e A sua participagdo é voluntaria, salvaguardando-se o direito a recusa em participar a
qualquer momento, mesmo apds a aceitagdo do consentimento informado no estudo
supracitado. Para o efeito, bastara clicar na opc¢do “sair e limpar questionario” e nenhum dos
seus dados sera gravado.

e Sera garantida a confidencialidade e anonimato dos dados.
¢ Os questiondrios serdo destruidos apds o tratamento dos dados.

¢ Os dados serdo disponibilizados apds a apresenta¢do do estudo a comunidade cientifica e
divulgados, prevendo-se a sua publicagcdo em revista nacional ou internacional.

Para a apresentacdo de questdes relativas a participacdao no estudo poderd contactar as
investigadoras responsaveis através do e-mail: doenca.cronica.familia@esenf.pt.

Caso tenha duvidas sobre a forma como os seus dados pessoais sdo tratados, para saber mais
sobre os seus direitos no ambito da prote¢do de dados, pode entrar em contacto com o
Encarregado de Protec¢do de Dados do CHUSJ através do enderecgo de email: epd@chsj.min-
saude.pt.

Caso considere que os seus dados ndo estdo a ser objeto de tratamento legitimo, pode, a
todo o momento, apresentar uma reclamacgao junto da autoridade competente, a Comissao
Nacional de Protecdo de Dados (www.cnpd.pt).

Referéncias bibliograficas: Wright, L.M & Bell, J.M. (2009). Beliefs and lliness: A model for
healing. 4th Floor Press.

Declaro ter lido e compreendido esta informagdo. Tomei conhecimento da finalidade,
procedimentos, riscos e beneficios, modo de participacdo e confidencialidade dos dados. Fui
informado/a que tenho o direito de desistir a qualquer momento da minha participacdo no
estudo. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizagdo dos dados, que de
forma voluntaria forneco, para fins de investigacao.


mailto:doenca.cronica.familia@esenf.pt
http://www.cnpd.pt/

Assinatura do participante:
Assinatura do investigador:

Local: Porto

Data: / /2021




DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Yese

escoLa supariar de
ENFErMagem 40 POrLO

Conforme a Lei N.2 67/98 de 26 de Outubro e a Declaragéo de Helsinquia da Associagdo Médica Mundial
(Helsinquia 1964; Toquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996, Edimburgo 2000; Washington 2002, Téquio 2004, Seul 2008)

Caro/a senhor/a,

o meu nome ¢ |

_ e estudante do 22 ano do Curso de Mestrado em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatria, ano letivo 2020/2021, da Escola Superior de Enfermagem do Porto, a
desenvolver um trabalho de investigacdo multicéntrico intitulado: “Impacto na vida familiar:

criangas/adolescentes com doenga crénica”.

O estudo tem por finalidade disponibilizar a versdo portuguesa de instrumentos ja utilizados
internacionalmente, aumentar o corpo de conhecimentos de enfermagem acerca do
impacto da doenga crénica pediatrica nas familias, contribuindo para a implementacdo de
intervengdes que visem o aumento da qualidade de vida e a satisfagcdo das familias com os

cuidados de saude.

A concretizagdo desta investigagdo foi aprovada pela Comissdo de Etica do Hospital -

Estima-se que o preenchimento do questionario demore cerca de 15 minutos e sera realizado
em dois momentos, pelo que solicitamos o seu email para que possamos entrar em contacto
consigo através do mesmo. Ndo se prevé qualquer risco para o participante. A sua
colaboragao é fundamental para que possamos levar a cabo este trabalho, pelo que

agradecemos a sua participagao.

Garante-se o respeito pelos pressupostos éticos inerentes a um trabalho desta natureza,

assegurando-se que:

e A sua participagdo é voluntaria, salvaguardando-se o direito a recusa em participar a
qualguer momento, mesmo apds a aceitagdo do consentimento informado, no
estudo supracitado. Para o efeito deverd enviar um pedido escrito dirigido ao
investigador principal através do endereco de e-mail

doenca.cronica.familia@esenf.pt, a quem poderd igualmente dirigir qualquer

questdo relacionada com o estudo e os seus dados pessoais;

e Sera garantida a confidencialidade e anonimato dos dados;

e Os dados serdao disponibilizados apds a apresentacdo do estudo a comunidade
cientifica e divulgados, prevendo-se a sua publicacdo em revista nacional ou
internacional.

Caso tenha duvidas sobre a forma como os seus dados pessoais sdo tratados, para saber mais

sobre os seus direitos no ambito da prote¢do de dados, pode entrar em contacto com o


mailto:doenca.cronica.familia@esenf.pt

Encarregado de Protecdo de Dados da Escola Superior de Enfermagem do Porto através do

endereco de email: privacidade@esenf.pt ou nimero telefénico: 225073500.

Grata pela disponibilidade.

Eu, (nome)

concordo em participar no trabalho de investigacdo “Impacto na vida familiar:
criangas/adolescentes com doenga crénica”, tendo em conta os pressupostos sobre os quais

fui elucidado/a.

Assim, aceito participar de livre vontade no estudo acima mencionado. Também autorizo a

divulgacao dos resultados obtidos no meio cientifico, garantindo o anonimato.

Assinatura Data: / /

Email




