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RESUMO

A doenca oncolégica pediatrica representa um imenso desafio para as familias,
especialmente para os pais que, na maioria das vezes, assumem o papel de
cuidadores principais. Apesar dos avangos nos tratamentos e da elevada
probabilidade de sobrevivéncia, o impacto fisico, emocional e social da doenga
persiste ao longo do tempo, afetando significativamente a dindmica e a qualidade de

vida familiar.

Inserido no projeto internacional: Integracdo da Doenga Cronica na Vida da
Familia: FAMA CII, este estudo teve como objetivos avaliar a percegao dos pais sobre
a qualidade de vida familiar no contexto da doenga oncolégica pediatrica, a sua
satisfagao com os cuidados de saude prestados, bem como a associagao entre estas
duas variaveis e entre estas e as variaveis clinicas e sociodemogréficas dos pais. Foi
desenvolvido um estudo quantitativo, descritivo-correlacional, com aplicagdo dos
instrumentos PedsQL™ Modulo do Impacto na Familia e PedsQL™ Médulo de
Satisfagdo com os Cuidados de Saude. Os participantes foram 102 pais de
criangas/adolescentes com diagndstico oncolégico, acompanhadas numa unidade

hospitalar pediatrica do Norte de Portugal.

Os resultados revelam que a qualidade de vida dos pais é significativamente
afetada, sobretudo nas dimensbes fisica e emocional, destacando-se o impacto do
stresse, ansiedade e cansago. Os pais reportaram niveis elevados de preocupagao
com os tratamentos e o futuro dos filhos, apesar de percecionarem positivamente a
saude fisica e psicolégica destes ultimos. Quanto a satisfagdo com os cuidados de
saude, os niveis reportados foram elevados em todas as dimensdées avaliadas, sendo
mais expressivos nas areas da comunicagido, competéncias técnicas e inclusdo da
familia no processo terapéutico. Ainda assim, foram identificadas lacunas no apoio
emocional prestado pelos profissionais de saude, especialmente no suporte dado, no

que diz respeito ao regresso a escola e ao acompanhamento pds-tratamento.

Conclui-se que, embora a satisfagdo com os cuidados de saude seja elevada,
subsiste uma sobrecarga emocional e fisica associada ao papel de cuidador.
Intervengdes centradas no apoio emocional e na capacitagao dos pais para lidar com
o impacto prolongado da doenga poderao contribuir para melhorar a qualidade de vida

familiar e promover a continuidade dos cuidados no contexto da oncologia pediatrica.
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ABSTRACT

Pediatric oncological disease represents a major challenge for families,
especially for parents who, in most cases, take on the role of primary caregivers.
Despite advances in treatment and a high probability of survival, the physical,
emotional, and social impact of the disease persists over time, significantly affecting

family dynamics and quality of life.

This study, part of the international project Integration of Chronic lliness into
Family Life: FAMA CIlI, aimed to assess parents’ perceptions of family quality of life in
the context of pediatric oncological disease, their satisfaction with the healthcare
provided, as well as the association between these two variables and the parents’

clinical and sociodemographic characteristics.

A quantitative, descriptive-correlational study was conducted using the
PedsQL™ Family Impact Module and the PedsQL™ Healthcare Satisfaction Module.
Participants included 102 parents of children/adolescents with an oncological

diagnosis, followed in a pediatric hospital unit in Northern Portugal.

The results show that parents’ quality of life is significantly affected, particularly
in the physical and emotional dimensions, with stress, anxiety, and fatigue being the
most prominent issues. Parents reported high levels of concern regarding treatments
and their children's future, despite perceiving their children’s physical and

psychological health positively.

Regarding satisfaction with healthcare services, the reported levels were high
across all dimensions, with particularly strong results in communication, technical
skills, and family inclusion in the therapeutic process. Nevertheless, gaps were
identified in the emotional support provided by healthcare professionals, especially
regarding support offered in the return-to-school process and post-treatment follow-up.
In conclusion, although satisfaction with healthcare services is high, there remains an
emotional and physical burden associated with the caregiving role. Interventions
focused on emotional support and empowering parents to cope with the prolonged
impact of the disease may contribute to improving family quality of life and promoting

continuity of care in the pediatric oncology context.
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INTRODUGAO

A oncologia pediatrica € uma area de crescente relevancia na saude global,
devido ao impacto significativo que a doenga tem na vida das criangas/adolescentes
portadores desta doenca e das suas familias. Segundo a Organizagdo Mundial da
Saude (OMS, 2021), cerca de 400.000 criangas e adolescentes sao diagnosticados
anualmente com algum tipo de cancro. Embora os avangos na medicina tenham
levado a taxas de sobrevivéncia superiores a 80% em paises desenvolvidos (OMS,
2021) e até 90% em alguns tipos de tumores em Portugal (ROPP, 2022), o impacto
da doenga mantém-se ao longo de varios anos tanto para os doentes quanto para as

suas familias.

A experiéncia de um diagndstico de doenga oncolégica numa
crianga/adolescente traz mudancas profundas na dindmica familiar, criando desafios
emocionais, sociais e financeiros. Embora alguns estudos tenham explorado o
impacto da doenga oncologica na qualidade de vida de criangas e adolescentes (Abd-
El-Al et al., 2017; Santos et al., 2016), sdo ainda escassos os estudos que abordam
de forma integrada a relagéo entre a qualidade de vida dos pais, o impacto da doenga
oncolégica pediatrica na familia e a satisfacdo com os cuidados de saude prestados.
Hsieh et al. (2009) e Al-Gamal et al. (2019) destacam a importancia conhecer estas
duas tematicas no sentido de promover cuidados de enfermagem mais ajustados as

necessidades das familias de criangas/adolescentes com doenga oncoldgicas.

Esta dissertacdo, desenvolvida no &mbito do Curso de Mestrado em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, da Escola Superior de Enfermagem do
Porto (ESEP), tem como principal finalidade contribuir para o conhecimento na area
da enfermagem em saude infantil e pediatrica, mais especificamente sobre oncologia
pediatrica Os objetivos norteadores da dissertagao sao: estudar o impacto da doenga
oncolégica pediatrica na qualidade de vida dos pais e funcionamento da familia;
estudar a satisfacdo dos pais de criangas/adolescentes portadores de doenca
oncoldgica com os cuidados de saude; avaliar a relagdo entre o impacto da doenga
oncolégica na qualidade de vida dos pais e funcionamento familiar e a satisfacdo dos

pais com os cuidados de saude e explorar a associacdo entre as caracteristicas
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sociodemograficas e clinicas com a qualidade de vida dos pais e funcionamento

familiar e a satisfacdo dos pais com os cuidados de saude.

Este estudo desenvolveu-se inserido num projeto internacional
denominado Integragao da Doenga Cronica na Vida da Familia: FAMA CIlI, que explora
o impacto das doengas crénicas pediatricas na vida familiar e o papel do enfermeiro
na promogéao da adaptagao familiar. Do grupo internacional, para além de uma equipa
de investigadores portugueses da ESEP, fazem parte investigadores da Islandia,

Finlandia, Dinamarca e Espanha.

Do ponto de vista estrutural, o trabalho esta organizado em quatro
capitulos. O primeiro capitulo contextualiza a tematica abordada nesta dissertacao,
sublinhando a importancia da investigacdo nesta area especifica. Neste capitulo, é
apresentada uma abordagem da doenga oncoldgica pediatrica e dos estudos e
modelos tedricos relativos a familia e orientados para a realidade da populagao
estudada. Sao ainda explorados os conceitos de qualidade de vida e satisfagdo com
os cuidados de saude, estabelecendo uma relagado com a experiéncia das familias de
criangas e adolescentes com doenga oncoldgica. No segundo capitulo € descrita a
metodologia utilizada no processo de investigacdo, estruturada em diversos
subcapitulos que incluem: contextualizacdo e pertinéncia do estudo; desenho,
finalidade e objetivos; definicdo das variaveis; descrigdo da populagédo e amostra;
instrumentos utilizados para a recolha de dados; procedimentos de recolha e analise
dos dados; e as consideragoes éticas inerentes a investigagao realizada. Os capitulos
terceiro e quarto sao reservados, respetivamente, a apresentagao e discussao dos
resultados obtidos. Por fim, sdo apresentadas as conclusdes principais do estudo, as
limitagdes identificadas ao longo da investigagcdo, bem como as implicagdes para a

pratica clinica da enfermagem.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS, 2021), em todo
0 mundo por ano, cerca de 400.000 criangas e adolescentes sao diagnosticados com
uma doenca oncoldgica. O Registo Oncoldgico Pediatrico Portugués (ROPP, 2022),
refere que entre 2010 e 2019 foram diagnosticadas 2685 criancas e jovens até aos 15

anos com uma doenga oncoldgica, ou seja, uma média de 298 casos/ano.

A comunidade cientifica tem procurado compreender qual o impacto da doenca
oncolégica na qualidade de vida das criangas e adolescentes (Abd-EI-Al et al., 2017;
Santos et al.,, 2016). Varios autores (Hsieh et al., 2009; Al-Gamal et al., 2019)
sustentam a necessidade de compreender a qualidade de vida dos pais de
criangas/adolescentes e da sua satisfagdo com os cuidados de saude prestados
tematica que constituiu o ponto de partida para o estudo apresentado nesta

dissertacdo de mestrado.

1.1. Doenga oncoldégica pediatrica

O cancro pediatrico assume-se como um conjunto raro e diversificado
de neoplasias que possuem em comum, apenas as idades em que usualmente se
manifestam (dos 0 aos 19 anos). Este tipo de cancro tem origem em células
embrionarias, que por mutagdes se multiplicam de forma descontrolada e
desorganizada. Ao contrario dos carcinomas que surgem na idade adulta, o cancro
pediatrico ndo deriva de comportamentos de risco e ndo pode ser prevenido, visto que

a maioria dos tumores tem etiologia desconhecida (OMS, 2021).

Ainda em relagao a etiologia do cancro pediatrico, acredita-se que, os
fatores de risco mais bem estabelecidos sado de natureza genética, como a mutagao
num gene ou alteragdes cromossomicas, contudo s6 uma pequena percentagem dos
casos € explicada por esta via (Santos et al., 2016). Assim, cada vez mais se aponta
para uma etiologia multifatorial, que resulta da interagdo entre fatores genéticos e
ambientais. Nao obstante, a etiologia da grande maioria dos cancros em idade

pediatrica permanece desconhecida.
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Os cancros mais frequentes em pediatria sdo as Leucemias, Linfomas,
Tumores do Sistema Nervoso Central, Neuroblastomas, Tumores Renais e Osseos.
A prevaléncia destes diagndsticos varia mundialmente, sendo que, de acordo com
dados da OMS (2021), na Europa, o tipo de cancro pediatrico mais prevalente é a
Leucemia, seguido dos Tumores Cerebrais e Linfomas. Estes dados sdo suportados
pelo Registo Oncoldgico Portugués (ROPP, 2022), que sustenta que entre 2010 e
2019 as leucemias constituiram 26,7% dos diagndsticos de doenga oncolégica
realizados em idade pediatrica. Estes dados adiantam ainda, que o grupo etario com
maior taxa de incidéncia de cancro pediatrico foram os recém-nascidos e lactentes.
De acordo com dados recolhidos pela OMS (2021) a sobrevivéncia global, em paises
desenvolvidos, ap6s o tratamento da doencga oncoldgica é de cerca de 80%. Ja dados
estatisticos direcionados a realidade portuguesa, apontam para uma taxa de

sobrevivéncia préxima de 90% em alguns tumores, ao final de 5 anos (ROPP, 2022).

O tratamento da doenga oncoldgica pediatrica pode ser multimodal
dependendo do tipo de tumor, ou mesmo da progressao da doenga. Com o objetivo
de uniformizar protocolos de acdo e minimizar as diferengas dos cuidados prestados
aos doentes na Europa, foi realizado em 2009 um conselho pela Sociedade Europeia
de Oncologia Pediatrica (SIOPE), que decidiu apoiar a iniciativa “Communication
without barriers” da Fundagao Jolanta Kwasniewska e cooperar na elaboragao de uma
proposta sobre “Padrbes Europeus de cuidados as criangas com cancro (European
standards of care for children with cancer)” que foi apresentada e discutida entre varios
representantes dos Estados-membros da Unido Europeia. Nesse sentido, a nivel
europeu, as Unidades de Oncologia Pediatrica, passaram a ser credenciadas e a
seguir os mesmos protocolos, no sentido de uniformizar ndo sé os tratamentos
prestados, mas também as infrastruturas deste tipo de unidades. Neste momento, em

Portugal existem quatro unidades de Norte a Sul do pais.

As Unidades de Oncologia Pediatrica dispdem de meios de diagnéstico
e de monitorizacdo da doenga e do tratamento e disponibilizam os protocolos
terapéuticos definidos pela SIOPE, de acordo com o “estado da arte” (Pritchard-Jones
et al., 2011). Em termos gerais, o protocolo terapéutico, financiado pelo Estado, pode
envolver a utilizagao isolada ou combinada das seguintes modalidades de tratamento:

cirurgia, quimioterapia, a radioterapia e a imunoterapia.
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A cirurgia € uma modalidade de tratamento apropriada apenas para
certos tumores solidos que apresentam uma massa palpavel, na qual se pode realizar
uma bidpsia excisional ou incisional. Contudo, o recurso exclusivo a esta modalidade
de tratamento raramente acontece, devido a existéncia de potenciais metastases,

motivo pelo qual a quimioterapia é indicada em varios casos, podendo ser

administrada por via oral, endovenosa, intramuscular ou intratecal.

A quimioterapia pode ser realizada com intuito curativo primario (p. ex.
leucemias), para controlar o tumor primario e potenciais metastases antes de iniciar
um tratamento direcionado (cirurgia ou a radioterapia) ou para eliminar potenciais
metastases e doenga residual apds a remogéao cirurgica do tumor primario (Lissauer
& Carroll, 2018).

Com a excegéo da irradiagdo corporal total (TBI), a radioterapia € uma
modalidade de tratamento local que consiste na utilizacdo de radiagdo ionizante,
capaz de eliminar ou de impedir a divisdo das células malignas, ao interferir com a

replicagdo do ADN.

A imunoterapia € uma modalidade de tratamento com efeitos sistémicos,
sendo administrada por via endovenosa. O tratamento através da imunoterapia visa a
estimulagdao das respostas das células do sistema imunitario, conferindo-lhe maior
capacidade para combater o cancro (terapia ativa) ou a introdugao de anticorpos que

auxiliem o sistema imunitario (terapia passiva) (Lissauer & Carroll, 2018).

Alguns protocolos terapéuticos contemplam, ainda, o transplante de
medula éssea, apos a quimioterapia e/ou radioterapia, para intensificar o tratamento.
O transplante consiste na transfusdo de medula éssea saudavel e pode ser realizado
com recurso a um dador compativel (i.e., alogénico) ou pode ser feito através do

préprio doente (i.e., autotransplante) em remissao (Lissauer & Carroll, 2018).

A doenga oncoldgica é atualmente considerada uma doenga croénica, e
todos os tratamentos realizados com objetivo de cura, tém efeitos secundarios
conhecidos, a curto e longo prazo (OMS, 2021). As Unidades de Oncologia Pediatrica
garantem os cuidados de suporte para os efeitos secundarios adversos imediatos e
sequelas a médio e longo prazo decorrentes dos protocolos terapéuticos. Dos efeitos
secundarios imediatos destacam-se a alopecia, a supressao da medula éssea

(aplasia), a imunossupressao (neutropenia e suscetibilidade a infegdo), as mucosites
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e as nauseas/vomitos que podem resultar em défices nutricionais. A curto prazo, os
efeitos secundarios imediatos interferem com a capacidade da crianga/adolescente

realizar as atividades de vida diaria (Ntaoula et al., 2024).

Das sequelas a médio e longo prazo sao de destacar: atrasos no
crescimento, disfungéo organica e o desenvolvimento de cancro secundario (Lissauer
& Clayden, 2012; McLean & Wofford, 2015). A longo prazo, as insuficiéncias cardiacas
derivadas da utilizagdo de farmacos por tempos prolongados e em altas doses com
alto risco de cardiotoxicidade (por exemplo, as antraciclinas, muito comuns nos
tratamentos pediatricos). Para além dos efeitos secundarios, varios autores (Grinde et
al.,, 2024) abordam ainda a vulnerabilidade a que estdo sujeitas as
criangas/adolescentes que apresentam uma recaida, um segundo cancro derivado
dos tratamentos do primeiro ou uma progressao continua da doenga, derivado da
toxicidade cumulativa dos farmacos a que sédo expostos e dos diferentes tipos de

tratamento utilizados (Quimioterapia, Radioterapia ou Imunoterapia).

Um estudo elaborado por Grinde et al. (2024) explorou a relagao entre
eventos adversos relacionados com sintomas e a qualidade de vida em criangas com
cancro avancgado. Os autores definiram como cancro avangado situagdes de recaida,
segundos diagndsticos derivados dos tratamentos de um primeiro tumor e casos em
progressao rapida da doenga. Neste estudo, verificou-se que a ansiedade, a dor, a
nausea e a insénia foram os principais fatores responsaveis pela diminuicdo da QdV
ao longo do tempo. A pesquisa também destacou que criangas com tumores do
sistema nervoso central (SNC) apresentavam niveis significativamente mais baixos de
QdV em comparagao com tumores hematoldgicos ou tumores sélidos que nao afetam
o sistema nervoso central. Isto pode estar diretamente relacionado com o facto de
criangas com tumores cerebrais/SNC apresentarem maiores niveis de incapacidade
e estarem sujeitos a mais tratamentos (ndo s6 quimioterapia como radioterapia). Este
estudo alerta-nos para a importancia de abordar ndo s6 os sintomas fisicos,
provocados diretamente pela medicagdo e procedimentos invasivos, como o0s
sintomas emocionais (derivados do peso do diagnéstico, os multiplos internamentos

e a necessidade de isolamento) durante o tratamento.

Desde o diagnéstico de doenga oncolégica até ao final do tratamento, e
mesmo durante a vigilancia, as criangas/adolescentes sao constantemente expostas

a procedimentos invasivos, desde colocacdo de catéteres venosos periféricos,
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catéteres venosos centrais, pungdes lombares, aspiragdo de medula éssea, bidpsias
Osseas e administracao de quimioterapia intratecal (Rahiminejad et al., 2008). Estes
procedimentos acarretam varias complicagdes tais como dor local, cefaleias, vomitos
€ nausea e que sdo também por si sO, sintomas geradores de stresse e ansiedade
para as criangas e adolescentes. Apesar destes procedimentos, na sua grande
maioria, serem realizados sob anestesia geral ou com sedagdo, sdo sempre
momentos geradores de stresse para todos os envolvidos — crianga/adolescente, pais

e profissionais de saude (Rahiminejad et al., 2008).

Apesar de varios estudos, como vimos anteriormente, se debrugcarem
sobre a tematica dos procedimentos invasivos e o seu impacto no bem-estar das
criangas com doenga oncoldgica, existe outro aspeto da doenga que influencia a

vivéncia da mesma e o seu impacto — as multiplas hospitalizacdes e isolamentos.

Derivado da prépria patologia, a doenga oncoldgica interfere diretamente
com o sistema imunitario das criangas/adolescentes. Um dos efeitos desejados da
quimioterapia € a eliminagao de células malignas, ndo sendo ainda possivel que estas
sejam eliminadas sem eliminar células saudaveis e funcionais. Nesse sentido, tal
como foi mencionado anteriormente, apds os tratamentos os doentes oncoldgicos
pediatricos apresentam episddios de anemia (i.e diminuicdo da hemoglobina),
trompocitopenia (i.e diminuicdo de plaquetas), leucopenia (i.e diminuicdo de
leucécitos) e neutropenia (i.e diminuigdo de neutrdéfilos). A leucopenia e neutropenia,
caracterizam-se por uma diminuigdo da imunidade e uma maior fragilidade dos
doentes com maior predisposi¢ao para infe¢des generalizadas (sépsis), sendo por
isso importante isolar estes doentes e protegé-los de possiveis agentes patogénicos
oportunistas (Souza et al., 2021), quer pela hospitalizagao quer pelo confinamento ao

domicilio.

O diagndstico de cancro, e a consequente hospitalizagdo constitui-se
como uma experiéncia desagradavel e stressante, que faz com que criangas e
adolescentes vivenciem sentimentos de angustia, medo e ansiedade. A experiéncia
destes sentimentos esta diretamente relacionada com o distanciamento familiar, a
diminui¢gao do convivio social, a mudancga de rotina e perda do controlo da vida diaria
(Souza et al., 2021). Um estudo realizado por Sawyer et al. (2021) revelou que o
isolamento, embora necessario para proteger os doentes durante o tratamento,

afetava as relagdes sociais, e prejudicava o desenvolvimento emocional e social das
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criancas/adolescentes, resultando em sentimentos de soliddo, ansiedade e
depressao. Sawyer et al. (2021) reforga ainda, a importancia do suporte social durante
o tratamento, especialmente em periodos de isolamento prolongado, para diminuir o

impacto na qualidade de vida dos doentes oncoldgicos pediatricos.

Em sintese, a doenga oncolégica pediatrica € exigente a varios niveis,
ou seja, exige multiplos métodos de tratamento, envolve procedimentos invasivos
frequentes, apresenta efeitos secundarios aos tratamentos que interferem com a QdV
dos doentes e acarretam hospitalizagdes inesperadas e prolongadas. Para além
disso, o tratamento de carater prolongado (superior a 6 meses, podendo prolongar-se
até aos 2 anos), e a possibilidade de recaida (a vigilancia € mantida durante 5 anos)

confere a doencga oncolégica a sua classificagao enquanto doenga cronica.

Apesar da evolugdo no tratamento e da sobrevida ser cada vez maior, a
doencga oncoldgica adquire sempre uma conotacao fatalista e de irreversibilidade no
momento do diagnéstico devido ao estigma que ainda persiste acerca desta doenga
(Ntoula et al., 2024). Sendo assim, é importante compreender os processos de
adaptagdo a esta doenga, no sentido de a promover e apoiar na aquisicdo de
estratégias de coping junto da crianga/adolescente e familia para lidar com a doenga

e as consequéncias dos seus tratamentos.

1.2 Modelos de compreensdo do processo de adaptagdo da crianga/adolescente e da

familia a doenga oncolégica

Na literatura, a adaptagdo a doenga oncoldgica pediatrica € descrita
como tendo um caracter dindmico, continuo e multidimensional (Salvador, 2019;
Santos et al., 2016). As etapas de desenvolvimento da crianga/adolescente, da familia
€ 0 percurso da proépria doencga sao fatores determinantes, assim como, os diferentes
dominios do funcionamento do individuo e da familia (Salvador, 2019). O estudo da
adaptagdo dos pais no contexto do cancro pediatrico assume particular relevancia
para a disponibilizagcdo de acdes de intervencdo que respondam aos desafios da
doencga e que promovam recursos facilitadores de percursos de adaptagao positiva

numa situacgao disruptiva para a familia (Alves, 2019; Salvador, 2019).
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Modelo Socioecoldgico de Adaptacdo e Mudanga de Anne Kazak (1989)

O Modelo Socioecolégico de Adaptacdo e Mudanga de Anne Kazak
(1989) é amplamente utilizado nas areas da psicologia pediatrica e psicologia da
familia, com uma utilizagéo significativa no estudo do impacto de doencgas croénicas
nas criancas e nas suas familias. O modelo de Anne Kazak (1989) conceptualiza a
adaptagdo a doenga cronica como um processo dinamico, que é influenciado por
interagdes entre diferentes sistemas, tendo por base a teoria ecologica de Urie
Bronfenbrenner (1998). Sao quatro os principais niveis de sistemas abordados nesta
teoria: o Microssistema representa as interacdes préximas dos individuos, como por
exemplo a relacdo entre os pais e a crianga doente; 0 mesossistema: representa as
relagdes entre diferentes microssistemas, como a interacao entre a familia e a escola
ou a familia e os profissionais de saude; o Exossistema representa as influéncias
externas que afetam diretamente os individuos, como por exemplo: as politicas de
saude ou os recursos hospitalares; e o macrossistema: representa os valores
culturais, normas sociais e os aspetos econémicos que moldam as vivéncias da familia
(Salvador, 2019).

O modelo de Kazak (1989) fornece uma estrutura abrangente que facilita
a compreensdo da interagdo entre fatores individuais, familiares e contextuais. Este
modelo tedérico permite ainda identificar pontos de intervencao nos diferentes niveis
do sistema ecoldgico, ou seja, melhorar os recursos familiares e otimizar o suporte
oferecido pelos profissionais de saude. Este modelo enfatiza também, a variabilidade
das respostas adaptativas, sublinhando a necessidade de intervengdes

personalizadas para cada familia (Salvador, 2019).

Este modelo é particularmente relevante para a pratica clinica, pois
orienta os profissionais para considerarem nao s6 as caracteristicas individuais da
crianga ou dos pais, mas também os sistemas mais amplos em que estao inseridos.
Na sua investigacdo, Salvador (2019) orientou a analise dos recursos de adaptagao
parental a diferentes niveis e investigou como fatores individuais (estratégias de

coping e autoeficacia parental), familiares (qualidade da relagéo conjugal, satisfagéo
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parental) e contextuais (cuidados centrados na familia) se conjugam e como
influenciam o bem-estar psicolégico dos pais. A utilizagdo desta abordagem sistémica
permitiu explorar o impacto das caracteristicas parentais na tomada de decisao sobre
os tratamentos das criangas, tendo destacado ainda como o contexto hospitalar
(exossistema) interage com o funcionamento familiar (microssistema) para influenciar
essas escolhas (Salvador, 2019). Num outro estudo, Santos et al. (2016) utilizou o
Modelo Socioecoldgico para compreender as influéncias sistémicas na qualidade de
vida e coesao familiar, tendo destacado a importancia dos rituais familiares
(microssistema) e dos problemas financeiros (exossistema) como fatores criticos para
a resiliéncia. Santos et al. (2016) refor¢ou ainda, como os recursos familiares e sociais
podem diminuir o impacto do stresse relacionado com a condigao cronica, alinhando-

se com visdo sistémica do modelo.
Modelo de Adaptacéo e Confronto com a Incapacidade e o Stress

Desenvolvido por Wallander e Varni (1989), este modelo foca-se em
condicdes cronicas de saude e explora os fatores que contribuem para a adaptacao a
doencga, sejam eles positivos ou negativos. O modelo conceptualiza a adaptacéo a
doenca crénica como um equilibrio dindmico entre fatores de risco e fatores de
resiliéncia, que interagem para determinar os resultados de adaptagdo. O modelo
organiza os elementos em trés categorias principais: fatores de Risco: incluem os
desafios impostos pelo diagndstico, as caracteristicas da condicdo de saude
(gravidade, duracao e limitagdes associadas) e fatores psicossociais, como stresse
financeiro ou isolamento social. Estes fatores aumentam a vulnerabilidade da familia
a dificuldades psicologicas que esta enfrenta. A segunda categoria é a de fatores de
resiliéncia, que se prendem com 0s recursos pessoais (autoeficacia, estratégias de
coping), os recursos familiares (coesao familiar e o suporte emocional) e contextuais
(acesso a cuidados de saude centrados na familia). A terceira categoria sdo os
processos de mediacdo e moderacdo e relacionam-se com as interacdes
estabelecidas entre os fatores de risco e os fatores de resiliéncia (por exemplo: uma
rede coesa de suporte familiar forte pode diminuir o impacto negativo da intensidade

dos tratamentos da crianga na saude psicoldgica dos pais).

O Modelo de Adaptagao e Confronto com a Incapacidade e o Stress
(Wallander & Varni, 1989) oferece uma visao integrativa, sugerindo que a intervengao

na doencga cronica deve abordar ndo s6 os fatores stressores e tentar minimiza-los,

Rita Caldevilla 17



SATISFACAO COM OS CUIDADOS DE SAUDE E QUALIDADE DE VIDA DOS PAIS DE CRIANCAS/ADOLESCENTES COM
DOENCA ONCOLOGICA

mas também promover recursos que fortalecam a resiliéncia da crianga e da familia.
Além disso, sugere que as experiéncias de stresse e adaptacéo variam de acordo com
o estado da condigao cronica, ou o tempo de diagnéstico (inicio do tratamento, fases

agudas de descompensacao da doenga ou fases estaveis da doencga).

Este modelo é util no desenvolvimento de intervengdes de enfermagem
e na estruturagcao de programas de apoio centrados nas necessidades das familias,
que ajudem a promover uma adaptagdo positiva mesmo em contextos altamente
desafiantes, tal como o diagnostico de uma doenga oncolégica numa
crianga/adolescente. Na sua investigacdo Salvador (2019) utilizou este modelo para
investigar como os fatores de resiliéncia (estratégias de coping e autoeficacia
parental) influenciam diretamente o bem-estar psicolégico dos pais de criangas com
cancro. Por outro lado, Santos et al. (2016) aplicou o modelo para estudar como é que
os fatores de resiliéncia (coesao e rituais familiares), podem diminuir o impacto dos
fatores de risco (a intensidade do tratamento e as dificuldades financeiras). O modelo
de Wallander e Varni oferece orientacdes praticas que foram evidenciadas tanto por
Santos et al. (2016) como Salvador (2019), tais como a identificagéo de riscos e de
recursos que possam diminuir o impacto da doenga na familia e, ainda, a realizagao
de intervengdes direcionadas e personalizadas a cada familia, tornando-se esta o foco

dos cuidados.

1.3. A familia da crianga/adolescente com doenga oncolégica

A familia é o contexto primario de socializacdo e tem um papel
determinante no desenvolvimento da crianca e adolescente. O conceito de familia é
definido de acordo com o contexto ou area disciplinar, ndo existindo por isso uma
Unica definigdo. No entanto, é possivel constatar que existem critérios comuns as
varias definicdes de familia, nomeadamente a existéncia de relagdes afetivas e a
referéncia ao facto de os elementos que a constituem terem um projeto conjunto e
partiiharem responsabilidades (Floréncio, 2020). Assumindo uma perspetiva mais
abrangente, a enfermagem entende por familia quem a pessoa considera como tal
(Hockenberry & Wilson, 2018). A familia € um sistema complexo e dindmico que é
influenciado pelo contexto social, histérico e cultural que esta vivencia. As relagdes

estabelecidas no seio familiar vao interferir de certa forma na transicdo saude/doenca
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dos seus membros, bem como na interpretagcado da experiéncia de cada membro da

familia sobre esta transigao (Marques, 2015).

No decorrer do ciclo vital dos seus membros, as familias podem ser
confrontadas com a doenca de um membro. O envolvimento da familia face a doenca
representa as atividades familiares associadas a forma de lidar com a essa doenca,
podendo esta ser de carater agudo ou cronico (Alves, 2019). Apesar do diagnéstico
de doenga obrigar a uma reestruturagao familiar, esta ocorre de forma temporaria e a
familia pode regressar ao seu funcionamento e rotinas originais. No entanto, a doenga
cronica em particular na crianga/adolescente implica uma adaptagdo permanente da
familia, que antecipa um percurso incerto da doenga, para os efeitos no
desenvolvimento da crianga/adolescente doente, bem como as consequéncias para

cada elemento da familia e para a vida familiar (Santos, 2013).

Alarcao (2006), refere que ao longo do seu ciclo vital, a familia
experiéncia varios elementos de tenséo e de protegéo, que podem ser geradores de
momentos de desequilibrio, adaptacdo e mudanga. De acordo com esta perspetiva
um diagndstico de doenga oncoldgica assume-se como uma mudanga nao normativa,
ou crise acidental, pois surge como uma alteragdo inesperada que pode gerar stresse

e mesmo levar ao desequilibrio do sistema familiar.

Segundo Santos (2009) a adaptagao familiar a doenga oncoldgica € um
processo complexo, que exige que a familia adquira novas competéncias e ajuste o
seu estilo de vida para suprir as necessidades de cuidado a crianga, concluindo assim
que, o impacto da doenga oncolégica ocorre ndo sO a nivel pessoal
(crianga/adolescente) como familiar, principalmente a nivel dos pais e cuidadores

diretos da crianga/adolescente (Guido et al.,2014).

A experiéncia de ser pai ou mae de uma crianga diagnosticada com uma
doenca oncolégica é profundamente desafiadora, abrangendo um amplo espectro de
implicacgdes fisicas, emocionais e sociais. A descoberta do diagndstico de cancro é
frequentemente descrita pelos pais como um momento de choque, caracterizado por
sentimentos de medo e desespero (Baran & Baran, 2022). Alguns estudos indicam
que a etapa inicial do diagnostico é acompanhada por uma sensacao de perda de
controlo e por uma necessidade urgente de reorganizar a vida familiar para lidar com
as exigéncias do tratamento (Koumarianou et al., 2021). Uma pesquisa qualitativa

realizada por Santos et al. (2022) revelou que as maes frequentemente experienciam
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uma sensacgao de impoténcia diante da doenga, o que pode levar a estados de
desespero e sofrimento emocional significativo. Este ajuste é frequentemente
associado a elevados niveis de stresse parental e ao risco de problemas de saude
mental, incluindo ansiedade, depressao e sintomas de stresse pds-traumatico (Luo et

al., 2021).

A qualidade de vida dos pais de criangas com doenga oncologica
constitui um tema de elevada complexidade, envolvendo dimensdes emocionais,
sociais, financeiras e psicologicas. O processo adaptativo a doenga oncoldgica é
marcado por sentimentos intensos de impoténcia, culpa e ansiedade, os quais
frequentemente comprometem o equilibrio emocional dos pais e o funcionamento
global da unidade familiar. Salvador (2019) destaca, de forma complementar, que a
sobrecarga experienciada pelos pais é multifacetada, uma vez que a conciliagado entre
o0 cuidado da crianga, as responsabilidades profissionais e as tarefas domésticas
resulta em niveis elevados de stresse e exaustdo emocional. Para além disso, o receio
face a progressédo da doenca e o sofrimento da crianga tém o potencial de afetar
significativamente a saude mental dos cuidadores, sendo o stresse parental
exacerbado pelas exigéncias constantes do tratamento — nomeadamente,
deslocacgdes frequentes ao hospital, alteragdes na rotina quotidiana e a necessidade

de acompanhamento continuo da condig¢ao clinica (Santos, 2018).

Adicionalmente, as alteragdes nas dindmicas familiares sédo evidentes.
Os pais, além de enfrentarem o stresse cronico, podem experienciar dificuldades na
relagcdo conjugal. A manutengdo de uma comunicagao eficaz e a partilha equitativa
das responsabilidades entre os membros da familia revelam-se essenciais para a

construgcado de um ambiente de apoio e estabilidade emocional (Santos, 2020).

O processo de adaptacgao parental a doenga do filho caracteriza-se por
uma natureza dindmica e multifasica. Inicialmente, os pais experienciam um periodo
de choque e angustia, seguido por uma fase de tentativa de normalizagao da rotina
familiar, na qual se imp&e o desenvolvimento de novas competéncias e estratégias de
coping. A evolugao deste processo adaptativo esta condicionada por fatores variados,
tais como a evolugao clinica da crianga, as caracteristicas individuais dos pais € o
acesso a recursos de apoio — como a participagdo em grupos de suporte e a adogéo

de praticas de autocuidado (Santos, 2020).
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Conseguimos assim perceber que a qualidade de vida dos pais de
criangas com doenca oncolégica esta intrinsecamente ligada a disponibilidade e
eficacia do suporte social, a capacidade de adaptacdo aos desafios impostos pelo

diagnostico e as estratégias de enfrentamento utilizadas.

Por outro lado, as dificuldades financeiras também constituem um aspeto
critico no impacto da doenga oncoldgica na qualidade de vida dos pais e da familia. O
aumento dos custos com tratamentos médicos, medicamentos, deslocacbes e os
eventuais afastamentos do trabalho para acompanhar a crianga podem originar
instabilidade financeira, agravando assim a carga emocional suportada pelos
cuidadores. Para enfrentar estes desafios, muitas familias recorrem a estratégias de
adaptacdo, como a reorganizagdo do orgamento familiar ou a procura de apoio
institucional (Santos, 2020).

Muitos pais reportam a necessidade de reduzir horas de trabalho ou
abandonar os seus empregos para acompanhar o tratamento dos filhos, resultando
em dificuldades econdmicas significativas (Norberg et al., 2017). No estudo conduzido
por Marques et al. (2018), foi possivel concluir que os gastos econdmicos associados
a doenga oncoldgica de uma crianga, tem um impacto fundamental na vida dos irmaos
saudaveis. Os longos periodos de hospitalizagdo das criangas doentes, bem como
todas as especificidades inerentes a prépria doencga (isolamento, a necessidade de
maior cuidado com a higiene do lar, por exemplo), geram gastos acrescidos que séo
orientados para a crianga doente. Sendo assim, ndo se alteram apenas as atividades
normais da familia, mas também nos recursos financeiros destinados aos filhos

saudaveis.

Estes dados sdo suportados por Miedema et al. (2008) que refere que
durante o tratamento da doenga oncoldgica, a familia enfrenta desafios ao nivel
econdémico direta ou indiretamente causados pela doenga, podendo estes gerar
alteragdes a curto prazo (dificuldade em gerir as despesas mensais) e a longo prazo
(desemprego e pobreza). Este estudo, realizado em familias canadianas de
criangas/adolescentes com doenga oncolégica, demonstrou que o fardo econémico
provocado pelo tratamento da doenga oncoldgica traz efeitos a longo prazo na
segurancga financeira, qualidade de vida e bem-estar de toda a familia, principalmente

dos irmaos (Miedema et al., 2008).
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A literatura enfatiza também a importancia de considerar o impacto da
doenga oncoldgica pediatrica nos irm&os das criangas diagnosticadas com cancro,
para além do impacto que ja abordamos anteriormente. Alteragcbes na rotina familiar
e a diminuigao da disponibilidade emocional dos pais podem impactar negativamente
a saude mental dos irmaos (Alderfer et al., 2006; Koumarianou et al., 2021). Marques
et al. (2018) refere que a doenga oncoldgica exige uma atengéo redobrada sobre a
crianca doente, sendo que isto ird implicar que os irmaos experienciem varias
auséncias dos pais e falta de atengao dos mesmos. Na verdade, os irm&os nao so se
precisam de adaptar a doencga, como também as mudancas nas rotinas, a alteracao
do seio familiar, e a diminuicdo da comunicagdo com os pais e a criagdo de lagos com
a familia alargada. Apesar do apoio da familia alargada contribuir como uma estratégia
de adaptacdo para os pais, os irmdos saudaveis podem sentir algum tipo de

negligéncia e afastamento.

Erker et al. (2018) procurou compreender como é que a doenga
oncoldgica pediatrica afeta as relagdes familiares, principalmente as relagdes entre
irmaos. Os autores verificaram que os irmaos de criangas/adolescentes com doencga
oncolégica relataram piores relagbes familiares em comparagdo com os préprios
doentes, isto podera estar relacionado com os periodos de auséncia prolongada dos
pais e da atengao familiar ser o elemento com doenga oncoldgica. Por outro lado, os
autores verificaram que relagdes familiares mais frageis nos doentes estao associadas
a uma qualidade inferior nas varias relagdes interpessoais e a niveis mais elevados
de sintomas depressivos e de ansiedade. A ansiedade reportada pelas
criangas/adolescentes com doenga oncolégica influéncia negativamente a sua relagéao
com os irmaos, talvez pela necessidade de isolamento e a experiéncia de

sintomatologia depressiva.

Um dos achados mais interessantes deste estudo (Erker et al., 2018) foi
que, irmaos de doentes com leucemia ou linfoma relataram relagdes familiares mais
frageis do que aqueles cujos irmaos tinham tumores sodlidos, isto porque, como ja
vimos anteriormente, os tratamentos dos tumores solidos sdo mais curtos e apesar de
serem necessarias mais modalidades de tratamento (quimioterapia, radioterapia e
cirurgia) podem ser realizadas em ambulatério, o que faz com que a auséncia da

crianga/adolescente e dos pais seja menor.
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Um estudo realizado por O'Shea et al. (2012) destaca que os irmaos
enfrentam mudltiplos desafios emocionais e comportamentais, incluindo sentimentos
de culpa, ansiedade e exclusdo, bem como alteragdes significativas nas suas rotinas
diarias. Também Yang et al. (2016) complementa esta visdo ao identificar tanto os
desafios emocionais, como a alteragédo da vida familiar e o sentimento de negligéncia
e abandono, quanto os potenciais beneficios para os irmédos, como o crescimento

pessoal e a maturidade desenvolvida ao enfrentar a doenga do membro da familia.

Apesar do impacto que a doenga oncolégica tem na familia,
principalmente nos irmaos, em diferentes estudos (Marques et al., 2018) aborda-se o
suporte social enquanto recurso fundamental para os pais e cuidadores da

crianga/adolescente com cancro.

O suporte social desempenha um papel fundamental na vida das
familias, porque os longos periodos de hospitalizacdo da crianga, implicam que os
irmaos ficam ao cuidado de outros familiares. Este suporte funciona na vida dessas
familias, como um recurso de coping, ajudando-as a cuidar dos filhos saudaveis.
Marques et al. (2018) referem que quanto maior for o suporte social das familias,
menor sera o impacto da doenca. Isto reforca mais uma vez a importancia do apoio
da familia alargada e dos amigos, na medida em que contribuem para a adaptacéao a
doenca, auxiliando as familias a dar respostas a determinadas funcdes familiares. Um
dos resultados evidenciados pelos autores foi que, quanto maior o impacto da doenca
oncolégica nos irmaos saudaveis, maior o impacto da doenga na estrutura familiar,

levando a uma maior disfuncao familiar a curto e longo prazo.

Dos resultados obtidos nos estudos desenvolvidos pelos autores
anteriormente referidos entre outros permitem-nos inferir que a doenga oncoldgica tem
um impacto ndo sé na QdV da crianca e dos principais cuidadores (mae/pai) como

também da familia que se vé forgada a ajustar as suas rotinas.

1.4. Qualidade de vida da crianga/adolescente e familia com doenga oncolégica

A OMS (2021) define qualidade de vida (QdV) como a percegao que
cada pessoa tem da sua posi¢gado na vida, inserida no contexto social, cultural e
sistemas de valores inerentes em relagdo com os seus préprios objetivos, padroes,

expectativas e preocupagoes. Este € um conceito abrangente que incorpora ndo sé a
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saude a nivel fisico, mas também a nivel psicolégico bem como as relagdes
interpessoais e crengas da pessoa, € a forma como interage com o ambiente onde se

insere.

Dado que esta definicdo € muito genérica, existe a necessidade de
enquadrar o conceito no contexto especifico da saude. Neste sentido a qualidade de
vida relativa a saude (QVRS) identifica a influéncia da doenca na saude fisica,

emocional, psicoldgica e no funcionamento social (Shull et al., 2019).

A avaliagdo da QVRS € um importante indicador de saude e, segundo
Varni et al. (2004), pode ser utilizada como estratégia para melhorar os cuidados
prestados, pois avalia indicadores que possibilitam compreender a eficacia, a
eficiéncia, assim como o impacto de tratamentos e intervengdes na qualidade de vida

das criancas/adolescentes e familias.

De acordo com a investigagdo desenvolvida por Varni et al. (2002) a
QVRS nos doentes oncoldgicos pediatricos pode ser avaliada em quatro dimensbes:
fisica, psicoldgica, social e funcional. A dimensao fisica esta relacionada com a
avaliagao subjetiva do estado de saude, o funcionamento corporal, presenga de
sintomas como a fadiga, dor, nausea, nivel de energia e dependéncia de medicacgéao.
A dimensao psicolégica, inclui indicadores positivos e negativos do estado de humor,
por exemplo a presenga de sintomas de ansiedade ou depressao, a capacidade de
memoria, pensamento e concentragdo, podendo ser incluidos nesta dimensao
também os aspetos de dominio espiritual, religioso e crengas pessoais. Ja a dimensao
social esta relacionada com os efeitos da doenga sobre os papéis sociais, ou seja, a
capacidade de manter relagdes sociais, a percecao de apoio social e o ambiente
familiar. No que toca ao dominio funcional, a avaliagdo desta dimensdo esta
relacionada com a capacidade de manter as atividades escolares, incluindo a

socializagao com os pares, professores, entre outros (Varni et al., 2006).

Como vimos anteriormente a QdV das criangas com doenga oncoldégica
é fortemente influenciada pelos aspetos inerentes a esta doenca, entre os quais,
multiplos procedimentos invasivos e hospitalizagdes prolongadas. Apesar disto, por
ser uma doencga dindmica (cujo percurso do tratamento néo € previsivel e pode alterar-
se a qualquer momento) e que afeta ndo sé a crianga/adolescente, mas também a
familia, & importante compreendermos que aspetos da QdV sao mais afetados para

crianga/adolescente enquanto doente cronico.
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Segundo Pilan et al. (2024), no estudo da qualidade de vida das
criangas/adolescentes com doenga oncolégica € possivel e seguro confiar na
percecao dos pais sobre a QdV das criancas. No estudo realizado por estes autores
(Pilan et al., 2024) criangas com diagndsticos recentes demonstraram melhorias na
QdV seis meses ap6s o tratamento, sendo que aquelas que estdo em recaida ou com
tratamento continuo ndo apresentaram mudangas significativas, sugerindo o impacto
cumulativo da doenga e dos tratamentos recorrentes na QdV. Por outro lado, Akbas
et al. (2019) questiona a validade da precepcao dos pais sobre a QdV das criangas,
visto que num estudo realizado em criangas/adolescentes com doenga oncolégica na
Jordania, verificou que os pais reportam a QdV da crianga em niveis inferiores ao da
prépria crianga. Akbas et al., 2019) refere ainda que as recaidas n&o s6 afetam
negativamente a QdV das criangas, mas também dos pais, pela incerteza criada em
volta da remissdo. Este autor reforga que existem aspetos especificos da doenga
oncoldgica que influenciam a vivéncia da mesma e a QdV da crianca/adolescente e
da familia. Sdo exemplos as hospitalizagdes prolongadas, sintomas como a dor,
nausea, vomitos, insénias, fadiga e ansiedade. As criangas e adolescentes
diagnosticados com doenga oncoldgica estdo predispostos a maiores niveis de
stresse nao so fisico como psicoldgico, pelo que a sua QdV é muitas vezes afetada

negativamente (Akbas et al., 2019).

Um outro estudo realizado na Grécia por Panagiotakopoulou et al. (2022)
analisaram a QdV de criangas com cancro através das perce¢des dos pais, e verificou
que 25% dos pais indicaram sintomas emocionais ou comportamentais que
necessitam de apoio especializado (médico, psicélogo ou enfermeiro). Os autores
verificaram, ainda que, tendencialmente as méaes atribuiam valores superiores de QdV
nas dimensdes sociais € de comunicagdo, destacando possiveis diferengcas na
percepgao parental baseadas no género e papel familiar. Outro estudo realizado
na india por Batra et al. (2018) avaliaram QdV de criangas/adolescente com doenga
oncoldgica tendo referido um impacto negativo inicial, em que os doentes e os pais
apresentam niveis de QdV significativamente baixos. No entanto, e ao contrario do
que Akbas et al. (2019) referem, foram encontradas melhorias em algumas dimensdes
da QdV (dor e emogdes) apos o tratamento. Grinde et al. (2024) exploraram a relagéo
entre efeitos secundarios adversos e a QdV em criangas com doenga oncoldgica em

fases avancadas. A ansiedade, a dor, a nausea e a insonia foram identificados como
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os principais fatores que diminuem a QdV ao longo do tempo. O estudo destacou que
criancas com tumores no sistema nervoso central apresentam niveis
significativamente mais baixos de QdV em comparagdo com tumores sdlidos ou
hematoldgicos. Grinde et al. (2024) utilizaram a PedsQL™ Cancer Module 3.0 e
verificaram que as dimensbes de maior impacto negativo foram relacionadas a
preocupagao (worry) e ansiedade, enquanto a aparéncia fisica apresentou os scores

mais elevados.

Panagiotakopoulou et al. (2022) e Varni et al. (2006) referem ainda que
além de se focarem nos sintomas fisicos decorrentes da doencga e do tratamento, as
intervengdes para melhorar a QdV, devem focar-se também nos efeitos emocionais e

psicolégicos causados por todo o processo de vivéncia da doenga oncoldgica.

1.5. Satisfacao dos pais com os cuidados de saude prestados a crianga/adolescente

A satisfacdo com os cuidados de saude constitui-se cada vez mais como
um importante indicador de qualidade dos cuidados prestados quer pelos enfermeiros,
quer pela equipa multidisciplinar. De acordo com Varni et al. (2000), varios estudos
demonstram que existe uma relacao direta entre a satisfagao dos clientes com atitudes

e comportamentos positivos para a saude e a sua qualidade de vida.

Neste sentido, Chaves et al. (2016) referem que a satisfagcao dos clientes
€ considerada um importante indicador na melhoria dos cuidados prestados, na
qualidade dos servigos de saude, e é fundamental enquanto medida de resultado.
Atualmente, os cidaddos mostram-se mais esclarecidos, exigentes e esperam
elevados padrbes de qualidade e niveis de satisfagdo. O conceito de satisfagcdo com
cuidados de saude € um conceito multidimensional que engloba aspetos individuais,
experiéncias anteriores, expectativas dos utentes, dimensdes como a acessibilidade,
organizacao e interagao utente — profissional (Lobo et al., 2013 cit. Chaves et al.,
2016).

A opiniao dos clientes dos servigos de saude, face aos cuidados
prestados pelos profissionais, desempenha um papel importante na gestdo das
instituicdes de saude pois, através da avaliacdo da satisfacdo dos utentes podem ser
adotadas novas estratégias ou modificarem-se as existentes, por forma a melhorar a

qualidade dos cuidados prestados (Coimbra et al., 2011 cit. Chaves et al., 2016). A
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opinido dos utentes tem sido cada vez mais considerada, no sentido de monitorizar a
qualidade dos servigos de saude e de avaliar a eficacia das medidas implementadas.
E essencial a participacdo dos utentes na avaliagéo dos servigos de salde, pelas suas
pertinentes e realistas contribuigdes, que podem automaticamente gerar a uma

melhoria dos cuidados de saude (Chaves et al., 2016).

Assim, conhecer os fatores relacionados com a satisfagdo dos pais
relativamente aos servigos de saude pediatricos, cria oportunidades as instituicdes de
melhorarem o seu desempenho, contribuindo para uma melhor experiéncia da
crianga/adolescente e da sua familia (Flor, 2021). Ainda de acordo com o autor os
parametros de avaliagdo da satisfagao relativamente a qualidade do atendimento em
instituicdes de saude relacionam-se com o tempo de resposta, privacidade, horario
das visitas, cordialidade da equipa, tempo despendido nos cuidados, explicagdo dos
procedimentos, acessibilidade a medicagdo, tratamento instituido, competéncia
profissional, capacidade de comunicacgéo e confiangca na decisdo da equipa de saude,
a limpeza das instalacdes, entre outros. Desta forma, os instrumentos de avaliacdo da
satisfagcdo com os cuidados de saude sdo orientados para aspetos tais como: o
ambiente, os cuidados prestados ou o relacionamento interpessoal. O
desenvolvimento destes instrumentos é fundamental para que se avalie as
necessidades da crianga/adolescente e das suas familias, no sentido de potenciar o

melhor nivel de cuidados e atendimento (Varni et al., 2010).

De acordo com as competéncias do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, elaboradas pela Mesa do Colégio da
Especialidade de Saude da Crianca e do Jovem da Ordem dos Enfermeiros (2010), o
foco dos cuidados em Pediatria sdo a crianca/adolescente e a sua familia. O
Enfermeiro Especialista trabalha em parceria com este binébmio, tendo como objetivos
promover o melhor estado de saude possivel, prestar cuidados a crianga, avaliar a
familia e responder as suas necessidades, principalmente no que toca as mudangas
na saude e dinamica familiar. Neste sentido, fica claro que o cliente em Pediatria é a
crianca/adolescente e a sua familia, onde esta inserido e pela qual a sua situagao de
saude/doenca é influenciada. Sendo assim, o foco do Enfermeiro passa a ser a familia

e a sua intervencgao deve ser mais abrangente, para que atue junto desta.

A evidéncia mais atual suporta que existem varios beneficios no Cuidado

Centrado na Familia. Esta ideologia de cuidados, de acordo com Lv et al. (2019),
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define-se como uma filosofia de planeamento, intervengao e avaliagado dos cuidados
de saude baseados em parcerias entre os profissionais de saude, o doente e as
familias. Nos servigos de Pediatria Oncoldgica estas parcerias estabelecem-se
guando se permite aos pais participar na gestdo dos cuidados prestados a crianga,
permitindo-os ndo so integrar o seu papel parental nesta condigcdo especial, mas

também ganhar algum controlo e conhecimento perante a situagéo de doenga do filho.

De facto, o estudo desenvolvido por Lv et al. (2019) comprova que as
parcerias estabelecidas nos servicos de pediatria sdo fundamentais no
desenvolvimento de competéncias e empoderamento dos pais, e ainda, na
preparagao para a sua aquisicao do papel parental especial. Por outro lado, Watt et
al. (2013) referem que a prestacao de cuidados centrados na familia estd associada
a maiores niveis de satisfagado dos pais com os cuidados de saude, maior bem-estar
da crianca e dos pais e ainda maiores niveis de bem estar e satisfacdo dos

profissionais de saude com o seu trabalho e cuidados prestados.

A verdade é que, neste contexto de cuidados, os pais sédo parte da
equipa, prestando a maior parte dos cuidados no domicilio que estdo diretamente
relacionados com a continuidade do tratamento e do sucesso do mesmo. Neste
sentido, é importante perceber, em conjunto com os pais, quais as necessidades que
estes tém (aquisicdo de capacidades e conhecimentos) e qual a sua satisfacdo com
os cuidados prestados pelos enfermeiros ndo s6 a crianga mas a familia. Os
resultados do estudo de Watt et al. (2011) revelam que os pais referem uma
necessidade de comunicagao clara entre os profissionais de saude e a familia. Ao
comunicarem melhor as expectativas de cada um, os pais podem compreender o que
€ esperado deles e que cuidados podem prestar. Para além disso, referem que a
equipa multidisciplinar deve conhecer a familia, no sentido de articular os cuidados
prestados a crianga em ambulatorio, para compreender a rede de apoio e 0s recursos

de cada familia.

Estudos realizados nos Estados Unidos da América (Lee et al., 2020)
suportam esta necessidade de comunicagao clara, comprovando que, sempre que 0s
profissionais de saude apresentam uma postura de empatia para com os pais das
criangas, incluindo-os na consulta e tomando-os como um foco da sua atencgao, os

niveis de satisfagdo com os cuidados de saude e o envolvimento dos pais aumenta.
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Ja num contexto de internamento, Kremska et al. (2020) refere que a
satisfacdo dos pais com os cuidados prestados a crianga é determinada pelas
necessidades pessoais dos pais, experiéncias em internamentos anteriores e ainda
fatores externos, tais como, a condicdo de saude da crianga, o impacto da doenga no
funcionamento da familia, o estado emocional da crianga, a evolugdo clinica da
doencga e a continuidade de cuidados desde a admissao até a alta para o domicilio.
Como citado previamente, maiores niveis de satisfagdo com os cuidados de saude,
principalmente em Pediatria, sdo muito importantes para o envolvimento dos pais. Isto
porque, um pai/mae satisfeito, tera maior probabilidade de seguir recomendacdes da

equipa multidisciplinar aquando da alta e dar continuidade aos cuidados no domicilio.

A interacdo entre os pais e a equipa médica € um elemento central na
experiéncia dos cuidados de saude. Estudos recentes destacam que uma
comunicagao clara e empatica fortalece a relagdo de confianga entre os pais e os
profissionais de saude. Quando a equipa dedica tempo para ouvir as preocupagoes
dos pais, explica os procedimentos em linguagem acessivel e respeita as suas
emogoes, 0s pais sentem-se mais valorizados e confiantes no processo terapéutico
(Flor, 2021; Santos & Figueiredo, 2013).

Para além disto, a continuidade e a personalizagdao dos cuidados
também contribuem para uma experiéncia positiva. Pais que percebem a dedicagao
da equipa em compreender as especificidades do caso do seu filho tendem a
apresentar maior grau de satisfacdo. Essa percepgéao € ainda intensificada quando a
equipa demonstra empatia ndo apenas com a crianga, mas também com o impacto

emocional que o diagndstico provoca na familia como um todo (Flor, 2021).

Um estudo, realizado num hospital pediatrico na Poldnia, concluiu que
0s pais apresentavam maior satisfagdo com os cuidados de enfermagem, pelos
enfermeiros se apresentarem disponiveis, com uma postura empatica e capazes de
esclarecer duvidas (Kremska et al., 2020). Acrescenta-se ainda, mais uma vez, a
necessidade de uma comunicacao transparente e concisa para que tanto os pais
como as criangas/adolescentes compreendam o diagndstico e o plano da equipa para
os tratamentos. Outro ponto que os pais referem, suportado por Al-Gamal et al.
(2019), é a falta de apoio emocional por parte da equipa multidisciplinar pela falta de
tempo que os mesmos tém para prestar os cuidados necessarios a todas as

criancas/adolescentes e as suas familias.
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A dimensao emocional € uma das mais significativas na percecéo de
satisfagcdo dos pais. Sentimentos de medo, ansiedade e incerteza sao inevitaveis
durante o tratamento oncoldgico infantil, e o acolhimento emocional oferecido pela
equipa de saude desempenha um papel crucial para ajudar as familias a enfrentarem
as dificuldades. Iniciativas como grupos de apoio para pais, servicos de
aconselhamento individual e atividades voltadas a saude mental tém mostrado
resultados positivos na redugéo do stresse parental (Flor, 2021). Além disto, a forma
como a equipa comunica diagndsticos e prognésticos € determinante: pais que
recebem informagdes de forma sensivel e respeitosa sentem-se mais confiantes e
apoiados. A empatia e a habilidade de criar um ambiente seguro para expressar
emocgdes sdo fundamentais. Pesquisas recentes indicam que os pais valorizam
profundamente quando sao tratados como parceiros nos cuidados e suas opinides

sdo consideradas nas tomadas de decisado (Santos & Figueiredo, 2013).

Sherman-Bien et al. (2011) desenvolveram um estudo nesta mesma
area que reporta a satisfacdo com os cuidados de saude, ndo a relacionando apenas
com a equipa multidisciplinar e as relagdes estabelecidas, mas introduzindo o
ambiente e as estruturas fisicas onde sao prestados os cuidados. De facto, os autores
referem que o ambiente fisico afeta ndo s6 o bem-estar fisico e psicossocial das
criangas/adolescentes e da familia, mas também dos profissionais de saude. No que
toca ao ambiente fisico, existe uma influéncia positiva para as criangas/adolescentes
quando ha presencga de musica, atividades ludicas e espagos com jardim e luz natural.
A presenga destes espacos traz beneficios no estado de saude das
criangas/adolescentes, sendo que, por outro lado, 0 que proporciona maiores niveis
de satisfacdo para os pais e familia sdo os quartos individualizados. Tendo por base
autores como Sherman-Bien et al. (2011) refor¢a-se a importancia de um ambiente
que se constitua como um “lugar especial”’ para as criangas/adolescentes, onde estes
e a sua familia sintam que tém algum controlo, especialmente onde os pais sintam
que tém um papel preponderante no apoio a crianga/adolescente. Este estudo, que
foi realizado numa unidade de Onco-Hematologia nos Estados Unidos concluiu que
os doentes pediatricos respondem de forma diferente aos ambientes onde estao
internados, isto é, podem reagir de forma positiva ou negativa dependendo das
valéncias do espaco fisico do internamento. Apesar dos autores referirem que

resultados nao foram significativos, devido a uma pequena amostra, estes relatam que
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existiu, ainda que baixa, uma influéncia positiva do ambiente no estado de saude das
criangas. Também os pais demonstraram maiores niveis de satisfacao para com os
cuidados de saude prestados, quando as criangas se apresentavam felizes com as
condi¢des fisicas, e reportavam ainda, que melhores condigbes fisicas (quartos

individuais, limpos e arrumados) estavam associadas a maiores niveis de satisfacao.

A qualidade das infraestruturas hospitalares e a disponibilidade de
recursos especializados sao fatores determinantes para a satisfagcdo dos pais.
Ambientes acolhedores, com espagos adaptados para as necessidades de criangas e
familias, contribuem para atenuar a tensdo emocional associada ao tratamento
oncoldgico (Santos & Figueiredo, 2013). Espagos ludicos, decoragdes amigaveis e
salas de apoio emocional ajudam a criar uma atmosfera menos intimidante. Por outro
lado, a presencga de profissionais de diferentes areas, como psicélogos, assistentes
sociais e terapeutas ocupacionais, é indispensavel para fornecer um suporte integrado
as familias. Estudos apontam que servicos que oferecem acesso a esses recursos

promovem maior satisfacao e confianga nos cuidados prestados (Peixoto, 2021).

No entanto quando a equipa enfrenta desafios estruturais, tais como a
falta de profissionais ou a sobrecarga, podem comprometer a qualidade do
atendimento. Estratégias para otimizar o fluxo de doentes, melhorar a gestdo de
recursos e reduzir os tempos de espera sdo essenciais para garantir a experiéncia
positiva dos pais.Os resultados dos estudos permitem ainda inferir que hospitais com
melhores condigdes fisicas e hoteleiras, influenciam diretamente a percepgao dos pais
sobre cuidados de saude prestados aos seus filhos, pelo que, num mercado cada vez
mais competitivo, e vendo a saude do ponto de vista econdmico, se torna fundamental
ter este ponto em conta. Para além disto, é essencial considerar o tempo de estadia
dos pais no internamento. Muitas vezes s&o internamentos prolongados, e a evidéncia
sugere que todas as melhorias que possam ser implementadas no ambiente fisico,
irdo ter um impacto positivo na satisfacdo e no bem-estar dos pais (Sherman-Bien et
al., 2011).

Considerando todos estes estudos e tendo em conta que pais satisfeitos
se envolvem mais nos cuidados, é fundamental que o enfermeiro especialista tenha
em consideragao a satisfagdo com os cuidados prestados, e realize uma abordagem
integrada nos cuidados, que tendo em consideragao as dimensdes técnica, emocional

e social dos mesmos. Por outro lado, € importante investir em formacao continuada
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da equipa multidisciplinar, garantir recursos adequados e promover os cuidados
centrados na familia. Por fim, compreender a experiéncia dos pais sob uma
perspectiva holistica permite identificar areas dos cuidados a melhorar e implementar
estratégias que garantam n&o so a qualidade do tratamento, mas também o bem-estar

das familias durante uma das fases mais desafiadoras das suas vidas.
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2. METODOLOGIA

Este capitulo apresenta a metodologia adotada no processo de investigacéo,
detalhando as opg¢des metodoldgicas que fundamentaram o estudo. Serdo abordados
0s seguintes aspetos: contextualizagédo e pertinéncia do estudo, desenho, finalidade
e objetivos, definicdo das variaveis, caracterizagdo da populagao, contexto e amostra,
o material, procedimentos de recolha e analise de dados, bem como as consideracdes

éticas inerentes a este tipo de investigacao.

2.1. Contextualizacao e pertinéncia do estudo

A presente investigagdo aborda a tematica da adaptagédo familiar a
doenga oncoldgica pediatrica, sendo que o objeto de estudo é o impacto da doenca
oncolégica na qualidade de vida da familia e a sua associagao com a satisfagao dos

pais relativamente aos cuidados de saude prestados.

A investigacao esta integrada num projeto internacional denominado
Integracdo da Doenga Cronica na Vida da Familia: FAMA CII, que explora o impacto
das doengas crénicas pediatricas na vida familiar e o papel do enfermeiro na
promocgdo da adaptagado familiar. A finalidade deste projeto mais lato centra-se na
compreensao do impacto da doenga cronica pediatrica na vida familiar e no papel do

enfermeiro na promogao da adaptagao da familia a doenga crénica pediatrica.

Assim, a pertinéncia do estudo fundamenta-se na importancia do papel
do enfermeiro especialista em saude infantil e pediatrica em facilitar a adaptacao da
familia a doenga oncoldgica pediatrica, contribuindo para melhorar a qualidade de vida
familiar e minimizar o impacto da doenga e os seus efeitos a longo prazo, tanto a nivel

individual como familiar.

A relevancia deste estudo assenta na importdncia do enfermeiro
especialista em saude infantil e pediatrica na facilitacdo da adaptagdo da familia a
doenga oncolégica pediatrica, promovendo a qualidade de vida familiar e mitigando o
impacto da patologia e as suas repercussées a longo prazo, tanto a nivel individual

como familiar.
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2.2. Desenho, finalidade e objetivos do estudo

O desenho da investigagao consiste num planeamento légico de forma
a obter respostas as questdes de investigagao definidas (Fortin, 2009). Para
responder aos objetivos orientadores desta investigacao, delineou-se um estudo de
natureza quantitativo, descritivo-correlacional, o qual tem como propdsito descrever e
explorar relagdes entre variaveis, permitindo uma melhor compreensao do fenédmeno
em analise (Fortin, 2009). A finalidade principal do estudo é contribuir para o
aprofundamento do conhecimento em enfermagem de saude infantil e pediatrica,

particularmente no contexto da doenga oncoldgica pediatrica.
Os objetivos da investigagao sao:

e Estudar o impacto da doencga oncolégica pediatrica na qualidade de vida dos

pais e funcionamento da familia;

o Estudar a satisfagao dos pais de criangas/adolescentes portadores de doencga

oncoldgica com os cuidados de saude;

e Avaliar a relagao entre o impacto da doenga oncoldgica na qualidade de vida
dos pais e funcionamento familiar e a satisfagdo dos pais com os cuidados de

saude;

e Explorar a associagédo entre as caracteristicas sociodemograficas e clinicas
com a qualidade de vida dos pais e funcionamento familiar e a satisfacdo dos

pais com os cuidados de saude;

2.3. Definigao das variaveis

As variaveis em investigagao cientifica correspondem a caracteristicas
mensuraveis que podem assumir diferentes valores e cuja analise permite
compreender a relagado entre fenomenos. No presente estudo, as variaveis principais
incluem: Satisfacdo com os cuidados de saude; Percecdo de saude dos pais,
abrangendo a sua propria saude e a saude fisica e psicolégica da
crianga/adolescente; Impacto da doenga oncoldgica na qualidade de vida da familia e
dos pais. Adicionalmente, foram consideradas variaveis secundarias de natureza

sociodemografica e clinica, designadamente:
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e Idade da crianca;

e Sexo da crianga;

o Diagnostico;

« Numero de internamentos;

« Tempo de diagnéstico;

e Idade dos pais;

« Nivel educacional dos pais;

« Atividade profissional dos pais;
o Tipo de parentesco.

A inclusdo destas variaveis visa proporcionar uma analise mais
abrangente do fendmeno em estudo, permitindo explorar fatores que podem

influenciar a adaptag¢ao da familia a doenga oncolégica pediatrica.

2.4. Populagao e amostra

A populagao foram os pais das criangas com internamento no servigo de
Pediatria Oncolodgica. Foi aplicado o critério de inclusao de pais de criangas com
histéria de pelo menos um internamento para tratamento ou por complicagdes da
doencga oncoldgica; o critério de exclusao foi pais de criangas a vivenciar o primeiro

internamento por doenga oncoldgica.

O método de amostragem €& nao probabilistico com uma amostra de
conveniéncia. Foram contactados 175 pais, dos quais 106 participaram no estudo,

respondendo ao questionario, dos quais apenas 102 fizeram parte do estudo final.

A populagédo é o conjunto de todos os elementos que tém em comum
carateristicas de interesse para o projeto (Fortin, 2009). E através da definicdo da
populagao que se circunscreve a tematica do estudo obtendo os dados junto de um
grupo homogéneo (Fortin, 2009). No presente estudo, a populagdo foi constituida
pelos pais das criangas em situacao de internamento oncolégico, na regidao do Norte

de Portugal.
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A selegcado deste contexto teve por base o facto de o investigador
desenvolver a sua atividade profissional no mesmo, o qual foi considerado favoravel

para o desenvolvimento do estudo.

2.5 Instrumento de recolha de dados

A recolha de dados foi realizada através de um questionario estruturado,
composto por duas partes: caracterizagdo sociodemografica e clinica — inclui
informacéo relativa a crianga/adolescente, a sua condi¢cdo de saude, a percecao de
saude dos pais e as caracteristicas do familiar cuidador principal, como referido
anteriormente na definicdo das variavies; e aplicagao das escalas PedsQL™ Maodulo
de Impacto na Familia e PedsQL™ Médulo Genérico Satisfacdo com os Cuidados de
Saude (Varni, 2017), instrumentos reconhecidos para a avaliagao do impacto da
doenca na qualidade de vida dos pais e na fungao familiar e da satisfagdo com os

cuidados de saude prestados.

O Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™) é um instrumento
modular desenvolvido para avaliar a qualidade de vida de criangas/adolescentes e das
familias. Para a realizacdo deste estudo foram utilizadas as versdes portuguesas
dirigidas aos pais: PedsQL™— Family Impact Module (Varni et al., 2004) e
PedsQL™—Health Care Satisfaction Generic Module (Varni et al., 2004).

2.5.1 PedsQL™— Family Impact Module

Esta escala mede o impacto da doenca na qualidade de vida dos pais e
no funcionamento familiar. E composta por 36 itens que estdo agrupados em oito
dominios que medem o funcionamento fisico (6 itens), funcionamento emocional (5
itens), funcionamento social (4 itens), funcionamento cognitivo (5 itens), comunicagéo
(3 itens), preocupagao (5 itens), atividades diarias (3 itens) e relagdes familiares (5

itens). Estas oito dimensdes fornecem trés scores totais:

1. Score da subescala da Qualidade de Vida dos pais: que consiste na soma e
divisao pelo numero de respostas dos 20 itens que compde as dimensdes do

Funcionamento Fisico, Emocional, Social e Cognitivo;
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2. Score da subescala do Funcionamento Familiar: que consiste na soma e
divisdo pelo numero de respostas dos 8 itens que compde as dimensdes

relativa as Atividades Diarias e Relagdes Familiares;

3. Score total-impacto na familia: que é a soma dos 36 itens divididos pelo nimero
de respostas obtidas e fornecem-nos a informagao acerca do impacto da

doenca oncoldgica na familia.

Relativamente ao conteudo de cada dimensédo, os problemas associados ao
funcionamento fisico incluem a sensagao de cansaco, cefaleias, fraqueza e problemas
de estdmago; os problemas com o funcionamento emocional incluem a ansiedade,
tristeza, raiva, frustracdo, sensacdo de impoténcia ou falta de esperanga; os
problemas no funcionamento social compreendem as dificuldades em obter apoio de
outras pessoas, 0 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 atengdo, a memoria e o pensamento
agil; os problemas de comunicagéao incluem as dificuldades em falar sobre o estado
de saude da crianga, compreender a situagdo da familia e comunicar com os
profissionais de saude; a preocupacéo inclui as preocupagdes com os tratamentos, os
efeitos secundarios, as reacbes dos outros a condicdo de saude da crianca, as
implicagdes da doenca na familia e no futuro da crianga; os problemas com as
atividades diarias incluem o esforgo, dificuldade e falta de tempo para concluir tarefas
domeésticas; por fim, os problemas relativos as relagdes familiares compreendem a
comunicacgao, o stresse e os conflitos entre membros da familia e as dificuldades em

tomar decisbes em conjunto (Varni et al., 2004).

7

A escala de resposta é tipo Likert e é constituida por cinco opgdes
(O=nunca; 1=quase nunca; 2=algumas vezes; 3=muitas vezes e 4=quase sempre). No
procedimento de cotacao 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 cotacao total varia entre zero e 100 pontos e scores elevados na pontuagao
final do instrumento indicam melhor funcionamento familiar e melhor qualidade de vids
dos pais (menos impacto negativo), enquanto scores baixos indicam menor qualidade
de vida dos pais e menor nivel de funcionamento familiar (Varni, 2017). Este médulo
esta validado para a populagao portuguesa com uma amostra de pais de criangas com

condigbes cronicas de saude.
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As caracteristicas psicométricas da versao portuguesa da escala
PedsQL™ Moddulo de Impacto na Familia, revelaram um o6timo resultado de
consisténcia interna (Lima et al., 2023), equivalente ao obtido no estudo preliminar de
avaliacdo da consisténcia interna da escala, proposto por Varni e seus colaboradores,
em 2004. Os resultados obtidos evidenciam bons indicadores de consisténcia interna
do instrumento, com os coeficientes de alfa de Cronbach a excederem amplamente o
valor minimo recomendado de 0,70, e a maioria das subescalas a aproximarem-se ou
superarem o critério de 0,90, demonstrando uma elevada fiabilidade interna. Estes
dados confirmam que o PedsQL™ Family Impact Module é um instrumento robusto e
fiavel para avaliar o impacto da doenga oncoldgica pediatrica na qualidade de vida
dos pais e no funcionamento familiar. Estes achados estdo em consonancia com os
resultados obtidos por Scarpelli et al. (2008) na validagao da versao brasileira do
mesmo instrumento, reforcando a sua validade transcultural e aplicabilidade em

diferentes contextos clinicos.

2.5.2 PedsQL™—Health Care Satisfaction Generic Module

Esta escala avalia a satisfacdo dos pais relativamente ao atendimento e
aos cuidados prestados por parte da equipa multidisciplinar, que acompanhou a
crianga/adolescente e a sua familia durante o ultimo més. Este médulo é composto
por 24 itens agrupados em seis dominios, mais especificamente: informacao (5 itens),
inclusdo da familia (4 itens), comunicacao (5 itens), habilidades técnicas (3 itens),

necessidades emocionais (4 itens) e a satisfagcao geral (3 itens).

O dominio da informagao avalia o quanto os pais estao satisfeitos com a
informagdo fornecida acerca do diagndstico, prognoéstico, tratamento, efeitos
secundarios, resultados de exames e a frequéncia da atualizagdo do estado de saude
da crianga/adolescente. Relativamente ao dominio inclusdo da familia pretende-se
avaliar a sensibilidade e disponibilidade dos profissionais em responder as questdes
da familia e inclui-la na discussao sobre os cuidados prestados a crianga. O dominio
comunicacgao avalia a satisfagao do cuidador acerca da forma como a equipa explicou
a crianca/adolescente e a sua familia o problema de saude e os preparam
procedimentos. O dominio habilidades técnicas avalia a satisfagdo do cuidador sobre

a capacidade do profissional em responder as necessidades da crianga/adolescente
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e preparagao para a alta. O dominio necessidades emocionais avalia a satisfacéo do
cuidador relativamente a quantidade de tempo despendida para ouvir e atender aos
sentimentos dos pais e dos filhos. Por fim, o dominio da satisfagdo geral avalia a
satisfagdo com os cuidados e tratamento prestado, assim como a disponibilidade e

amabilidade da equipa de saude.

A escala de resposta € tipo Likert e é constituida por cinco opgdes
(O=nunca satisfeito; 1=as vezes satisfeito; 2=frequentemente satisfeito; 3=quase
sempre satisfeito; 4=sempre satisfeito e existe a opgdo “ndo se aplica”). No
procedimento de pontuacdo do instrumento, cada um dos itens & transformado
linearmente numa escala de 0-100 (0=0, 1=25, 2=50, 3=75, 4=100). A cotagédo do
instrumento é feita através da pontuagdo por dominios e por uma pontuacao total,
através do calculo dos respetivos valores médios (somatério dos itens a dividir pelo
numero de itens respondidos). A pontuagao total pode variar entre zero e 100 pontos.
Tal como no instrumento anterior, niveis mais elevados na pontuacéo total indicam

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

2.6. Procedimento de recolha e analise de dados

Os participantes foram contactados pela investigadora durante o periodo
de internamento ou em consulta de hospital de dia, numa instituicdo hospitalar
oncoldgica localizada na zona Norte de Portugal, entre 31 de margo de 2024 e 30 de
setembro de 2024.

Inicialmente, foi feita a apresentagdo do estudo, incluindo os seus
objetivos e finalidade. Apds esta explicagao, foi solicitado aos pais a sua colaboragao
voluntaria na pesquisa. Para garantir que os participantes compreendessem
plenamente o estudo e os seus direitos, foi fornecido o formulario de consentimento
informado, que deveria ser preenchido antes de qualquer participagao. Uma vez dado
o0 consentimento, os participantes receberam um envelope lacrado contendo o
questionario em formato papel. Foi explicado que, apds o preenchimento, o envelope
deveria ser selado e colocado numa caixa tipo urna, disponivel tanto no internamento
como no hospital de dia. Esta urna possuia um fecho inviolavel, o que assegurava a

integridade e a segurancga dos questionarios até a fase de tratamento dos dados. Este
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procedimento visou garantir a privacidade e o sigilo das informagdes recolhidas,

respeitando os principios éticos da confidencialidade.

Apos a colheita de dados, procedemos ao tratamento e analise dos
mesmos. A etapa inicial consistiu na constru¢do de uma base de dados, de forma
organizada, pelo Software informatico IBM SPSS - Statistical Package for the Social
Sciences, versao 28. Este programa permite a realizacdo de analises estatisticas
rigorosas e adequadas ao tipo de dados recolhidos. A preparagdao dos dados para
analise incluiu a codificagdo das respostas, o tratamento de dados e a verificacdo de

consisténcia e fiabilidade dos mesmos.

Os dados foram analisados utilizando técnicas estatisticas descritivas e
inferenciais, de acordo com os objetivos do estudo. Inicialmente os dados foram
explorados através da estatistica descritiva no sentido de caracterizar os participantes
relativamente as variaveis sociodemograficas, clinicas e contextuais. Depois foram
realizados testes estatisticos inferenciais, nomeadamente analises de correlagao (r de
pearson) e testes de diferencas de médias (testes T e Anova). No presente estudo
consideraram-se valores de p <0.05 como estatisticamente significativos. Para avaliar
a forca das correlagdes obtidas neste estudo, foram utilizados os critérios propostos
por Cohen (1988). Segundo este autor, uma correlagao é considerada fraca quando o
valor absoluto do coeficiente (r) se situa entre 0,10 e 0,29, moderada quando se situa

entre 0,30 e 0,49 e forte quando é igual ou superior a 0,50.

2.7. Consideragoes éticas

Foram respeitados os principios éticos de investigagdo em saude. O
projeto foi submetido para aprovacéo & Comisséo de Etica e de Protecdo de Dados
da instituicdo hospitalar envolvida, tendo sido concedido o Parecer com a referéncia
CES. 042/024, que se encontra no Anexo |. O estudo respeitou os principios de nao
maleficéncia e da beneficéncia. Foi obtido o consentimento informado por parte dos
participantes, para a inclusdo no estudo. Os dados obtidos foram codificados e
armazenados de forma a garantir a confidencialidade dos participantes, em
conformidade com a legislagao de protecdo de dados. A codificagao foi realizada no
momento da recegdo dos questionarios, sendo-lhes atribuida uma combinagao

alfanumérica composta por letras e numeros, que indicam a data de entrega e o
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numero sequencial do questionario. Esta codificacdo ficou acessivel apenas a
investigadora responsavel, assegurando-se assim o anonimato dos participantes ao

longo de todo o processo de tratamento e analise dos dados.
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3. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo serdo apresentados os resultados, numa ordem alinhada
com a formulagao dos objetivos delineados inicialmente. Nesse sentido, a
apresentagao dos resultados inicia-se com a caracterizagdo dos participantes,
seguindo-se os resultados relativos ao impacto da doenca oncoldgica pediatrica
na familia e os resultados da satisfagdo com os cuidados de saude, terminando

com o estudo da associagéo entre as variaveis anteriores.

Os dados relativos a caraterizagdo dos participantes encontram-se na
tabela 1. A maioria dos participantes eram méaes (70,6%), a faixa etaria mais
prevalente dos pais foi a dos 41-50 anos (43,1%), sendo que 33,3% da amostra
tem entre os 31 e os 40 anos. Em relagao a escolaridade verificou-se que a
maioria da amostra (n = 88) possuia pelo menos o ensino secundario, sendo que
43,2% tinham formacao ao nivel do ensino superior. Verificou-se que a maior
parte dos pais se encontrava a trabalhar a tempo inteiro (55,9%), apenas 18
referiram estar desempregados (17,6%). No que se reporta, ao estado civil,
69,6% dos pais referiram serem casados. Quanto a percecao dos pais sobre a
sua propria saude, 66,7% classificaram-na como “Boa” e 26,5% como “Muito
Boa”. No que concerne a perceg¢ao dos pais sobre a saude fisica dos filhos, a
maioria respondeu como “Boa” (67,6%) e “Muito Boa” (22,5%). Em relacdo a
saude mental da crianga, perto de metade dos pais (47,1%) classificou-a como

“Muito Boa”.
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Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas e psicossociais dos pais

N %
Sexo Masculino 28 27,5%
Feminino 74 72,5%
Idade 18-30 anos 5 4,9%
31-40 anos 34 33,3%
41-50 anos 44 43,1%
51-60 anos 19 18,6%
Grau de parentesco Mae 72 70,6%
Pai 28 27,5%
Irma 1 1,0%
Tia 1 1,0%
Escolaridade Ensino Basico 14 13,7%
Ensino Secundario 44 43,1%
Ensino Superior 44 43,2%
Atividade profissional atual Trabalho a Part-Time 8 7,9%
Trabalho a Full-Time 57 55,9%
Dois Empregos 8 7,8%
Desempregado 18 17,6%
Baixa por Invalidez 1 1,0%
Estado civil Casado 71 69,6%
Unido de facto 21 20,6%
Solteiro/Divorciado 10 9,8%
Percecao dos pais sobre a sua Muito Ma 1 1,0%
saude Ma 6 5,9%
Boa 68 66,7%
Muito Boa 27 26,5%
Percegéo dos pais sobre Muito Ma 2 2,0%
a saude fisica das criangas Ma 8 7,8%
Boa 69 67,6%
Muito Boa 23 22,5%
Percecdo dos pais sobre Muito Ma 2 2,0%
a saude mental das criangas Ma 8 7,8%
Boa 44 43,1%
Muito Boa 48 47,1%
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De seguida,

apresentamos a tabela com

sociodemograficas e clinicas das criangas.

as

caracteristicas

Tabela 2 - Caracteristicas sociodemograficas e clinicas das criangas/adolescentes

n

%

Sexo Masculino 54 52,9%
Feminino 48 47 1%
0-2anos 3 3,0%
2-5anos 21 20,6%
Idade 6 — 12 anos 30 29,3%
13 — 18 anos 42 41,2%
> 19 anos 6 5,8%
0 -2 anos 69 67,6%
Tempo de diagnéstico 3 -5 anos 26 25,5%
> 5 anos 7 6,9%
Leucemia Linfoblastica Aguda (B ou T) 45 43,2%
Leucemia Mieloblastica Aguda 15 14,7%
Diagnostico Sarcomas 15 14,7%
Linfomas 17 16,7%
Tumores Sdlidos 11 10,8%
Nao 2 2,0%
Hospitalizagéo
Sim 10 98,0%
0 19 18,6%
Numero de internamentos 1-2 31 30,4%
no ultimo ano 3-4 18 17,6%
25 34 33,3%

De acordo com os dados recolhidos, conseguimos perceber que a

amostra se constitui principalmente por pais de criancas/adolescentes do sexo

masculino (n=54), com idades no grupo da adolescéncia (13 — 18 anos), sendo

que 70,5% dos pais tinham filhos entre os 6 e os 18 anos. Os diagndsticos mais

prevalentes foram as Leucemias Linfoblasticas do tipo B ou T (43,2%) seguidas

dos Linfomas (16,7%), tendo-se verificado que o diagnéstico de doenga

oncoldgica tera ocorrido maioritamente nos ultimos 2 anos (67,6%). Em relagéo

a hospitalizacdo no ultimo ano, verifica-se que a maioria das criangas e
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adolescentes ja tinha sido hospitalizada (98%), sendo que cerca de um terco

tinha tido mais de cinco internamentos no ano anterior ao estudo (33,3%).

Na tabela 3 apresentamos a frequéncia das respostas aos diferentes itens

da escala PedsQL™ Mddulo de Impacto na Familia.

Tabela 3 - Frequéncia de respostas por item da escala PedsQL™ Modulo de Impacto na

Famila
Nunca Quase Algumas Muitas Vezes  Quase
Nunca Vezes
Sempre
Cansaco 5% 8% 56% 23% 8%
durante o dia
g Cansago ao 10% 16% 51% 15% 8%
3. acordar
o
® Cansaco para 15% 24% 36% 16% 9%
3 atividades
>
8 Cefaleias 16,2% 31,3% 33,3% 11,1% 8,1%
et
g: Fraqueza 19% 33% 29% 12% 7%
6 Fisica
Ma disposicdo  26,3% 34,3% 28,3% 7.1% 4,4%
- Ansiedade 5% 12,9% 35,6% 31,7% 14,9%
an § Tristeza 8,9% 10,9% 50,5% 22,8% 6,9%
8 % Irritabilidade 16% 27% 41% 11% 5%
o
2 2 Frustracdo 17% 27% 33% 18% 5%
- 3
5] Desesperanca 25% 34% 23% 13% 5%
- Isolamento 30% 30% 27% 7% 6%
% Apoio de 42,4% 28,3% 20,2% 3% 6,1%
g' terceiros
% Tempo para 124 18,6% 37,1% 17,5% 14,4%
£ atividades
o
» Sem energia 19,2% 23,2% 33,3% 16,2% 8,1%
o
o. para
2 atividades
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Prestar 19% 25% 39% 14% 3%
atengao
-
S Relembrar o 17,3% 28,6% 33,7% 15,3% 5,1%
8' que dizem
=}
% Relembrar o 29,9% 34% 20,6% 12,3% 3,1%
© queouve
?, Pensar com 21,4% 33,7% 23,5% 15,3% 6,1%
& rapidez
=}
2 Lembrar-se de 25,5% 34,7% 22,4% 14,3% 3,1%
©  pensamentos
atuais
Nao entender 25,3% 25,3% 37,4% 6,1% 6,1%
Q a situacéo
é Falar sobre a 27,3% 24.2% 27,3% 12,1% 9,1%
2. saude do filho
Q
‘S Explicar 30,3% 25,3% 19,2% 14,1% 11,1%
©  sentimentos
Eficacia do 2% 4,1% 7,1% 16,3% 70,4%
tratamento
Efeitos 0% 1% 6,2% 19,6% 72,2%
T secundarios
[0
S Reagdo dos 19,6% 27,8% 12,4% 12,4% 27,8%
S outros 3
%2 doenca
© Implicagbes 5,2% 6,2% 27,8% 27,8% 32%
para a familia
Futuro 0 2% 5,1% 14,3% 78,6%
Requer mais 10% 12% 37% 28% 13%
> tempo/esforco
3’ Tempo para 13,1% 19,2% 42,4% 14,1% 11,1%
§_ tarefas
» domésticas
g
o Cansago para 11,1% 27,3% 40,4% 9,1% 12,1%
& as tarefas
domeésticas
Falta de 34,7% 26,7% 23,8% 9,9% 5%
QT comunicagdo
[©)
8 Conflites 39% 36% 19% 4% 2%
(o]}
b Decisbes em 35% 34% 26% 4% 1%
o' conjunto
3
=  Resolver 34% 36% 25% 4% 1%
% problemas
(2]
Stress 29% 25% 38% 6% 2%
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Na analise da frequéncia das respostas por item das varias dimensoées do
PedsQL™ Family Impact Module, observaram-se distintos padrbes de
distribuicdo. No que toca a dimensdo do Funcionamento Fisico destaca-se uma
elevada prevaléncia de impacto fisico, com mais de 50% dos pais a reportar

”

sentir-se “algumas vezes” ou “muitas vezes” “Cansado durante o dia” (56% e
23%, respetivamente). O item “Cansago ao acordar’ seguiu tendéncia
semelhante. Por outro lado, os sintomas de ma disposicdo e fraqueza fisica
obtiveram frequéncias mais equilibradas entre as diferentes opgdes de resposta,
embora com valores expressivos em “algumas vezes” (28,3% e 29%,

respetivamente).

No que toca ao Funcionamento Emocional, verificou-se que o item
“Ansiedade” apresentou 35,6% de respostas em “algumas vezes” e 31,7% em
“muitas vezes”, enquanto “Tristeza” foi assinalada por mais de 50% dos pais na
opgao “algumas vezes”. Importa destacar o item “Desesperanga”, com um valor

de 34% em “quase nunca”.

Por outro lado, no Funcionamento Social, os itens “Isolamento” e “Apoio
de terceiros” obtiveram uma maior concentragédo de resposta nas opgodes “hunca”
e “quase nunca”’, com 30% a 42,4% respetivamente, dos pais a indicar nao
experienciar estas situagdes. No entanto, o item “Tempo para atividades sociais”
apresentou maior dispersao, com 37,1% em “algumas vezes” e 14,4% em “quase
sempre”, sugerindo restricdes de participagao social. A falta de energia também

foi salientada por 33,3% dos pais em “algumas vezes”.

Relativamente a dimensao Funcionamento Cognitivo os dados revelaram
dificuldades sobretudo em “Prestar atengado” (39% em “algumas vezes”) e
“‘Relembrar o que dizem” (33,7%). Também se observaram dificuldades em
“Pensar com rapidez” (23,5%) e “Lembrar-se de pensamentos atuais” (22,4%),

com percentagens relevantes entre “algumas vezes” e “muitas vezes”.

Na dimensdo Comunicagao revelou algumas das maiores concentragbes
em respostas negativas — “Nunca” ou “Quase Nunca”. “Nao entender a situagéo

de saude do filho” obteve 37,4% em “algumas vezes”, e “Falar sobre a saude” e
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“Explicar sentimentos” apresentaram dispersdo acentuada entre todas as

opcdes de resposta.

No que reporta a Preocupacgao, esta dimenséo destacou-se pelos valores
mais extremos, com os itens “Eficacia do tratamento” e “Efeitos secundarios” a
concentrarem mais de 70% das respostas em “‘quase sempre”, o que revela
niveis muito elevados de preocupacdo parental acerca destas questdes.
Também o item “Futuro do filho” foi fortemente marcado pela preocupacéao
(78,6% em “quase sempre”). A “Reacao dos outros a doenga” apresentou

distribuicdo mais homogénea.

Em relagéo as Atividades Diarias, observou-se um impacto relevante nas
rotinas, com “Requer mais tempo/esforgo” a reunir 37% das respostas em
“algumas vezes” e 28% em “muitas vezes”. De igual modo, “Tempo e cansaco
para tarefas domésticas” foram referidos por mais de 40% dos pais em “algumas

vezes”, sinalizando alteragao nas rotinas e sobrecarga funcional.

Por fim, na dimensao Relagdes Familiares, os itens “Conflitos”, “Decisdes
em conjunto” e “Resolver problemas” concentraram-se fortemente nas
categorias “nunca” e “quase nunca”, sugerindo preservagado do funcionamento

familiar em termos de cooperagao e resolugao de conflitos.

A seguir encontra-se a apresentacao dos resultados referentes a analise
das medidas de tendéncia central e dispersdo do PedsQL™ — Mddulo de

Impacto na Familia (Tabela 4).

Rita Caldevilla 48



SATISFACAO COM 0S CUIDADOS DE SAUDE E QUALIDADE DE VIDA DOS PAIS DE CRIANGCAS/ADOLESCENTES
COM DOENCA ONCOLOGICA

Tabela 4 - Estatistica Descritiva PedsQL™ Médulo de Impacto na Familia

N Minimo Maximo Média Desvio padrao
Funcionamento Fisico 98 ,00 100,00 57,10 21,79
Funcionamento Emocional 96 ,00 100,00 54,53 21,64
Funcionamento Social 96 ,00 100,00 61,85 24,56
Funcionamento Cognitivo 97 ,00 100,00 63,81 23,71
Comunicacgao 98 ,00 100,00 63,23 24,67
Preocupacao 96 ,00 80,00 22,11 17,72
Atividades Diarias 99 ,00 100,00 50,34 2517
Relacdo Familiares 100 ,00 100,00 72,55 22,24
Score- Qualidade de vida
) 102 ,00 100,00 58,17 19,63

dos pais
Score- Funcionamento

101 6,25 100,00 64,15 19,93
Familiar
Score Total- Impacto da

102 6,43 98,33 55,32 16,55

doenga

A média do score total que descreve o impacto da doenga oncoldgica na
familia foi de 55,3 (DP=16,5), um valor apenas ligeiramente superior ao ponto
médio da escala. Os valores do score da dimensao qualidade de vida dos pais
foi um pouco superior, ou seja, 58,2 (DP=19,6) e o score da dimenséao
funcionamento da familia foi um pouco mais elevado, de 64,1 (DP=20,7). Das
varias dimensdes, a que teve um valor mais elevado foi a das Relagdes
Familiares. Com um valor médio de 72,6 (DP=22,2) e a mais baixa foi a da
Preocupacdo com um valor bastante inferior as restantes, ou seja, de 22,1
(DP=17,7).

Seguidamente apresentamos os resultados relativos a frequéncia de
respostas por item da escala PedsQL™ — Satisfagdo com os Cuidados de Saude
(Tabela 5).
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Tabela 5 - Frequéncia de respostas por item da escala PedsQL™ Satisfagio com os
Cuidados de Saude

Nunca AsVezes Frequen Quase Sempre NA
temente Sempre
Diagnostico 0 2% 8,8% 32,4% 55,9% 1%
Tratamento e 2% 6,9% 33,7% 57,4% 0
prognostico
o
., Efeitos 0 4% 6% 33% 57% 0
g secundarios
g Informagdo  dos 0 4% 5% 31,7% 59,4% 0
- resultados
Atualizagao da 0 4% 5% 34,7% 56,4% 0
informagao
& Amabilidade 0 2% 7,8% 22,5% 67,6%
% Disponibilidade 0 2% 5,9% 27,5% 64,7%
L
8 Inclusdo nas 0 5,9% 4,9% 31,4% 57,8%
o discussbes
o]
E Tempo para 0 3% 5% 25,7% 66,3% 0
e questdes
Explicagdes a 0 3,5% 4,7% 20,9% 70,9% 0
crianga
Explicagdes ao 0 4% 5% 25, 7% 65,3% 0
o cuidador
g
_S Escuta ativa 0 2% 2,9% 23,5% 71,6% 0
5
IS
8 Preparagdo para 0 1% 7,8% 26,5% 64,7% 0
exames
Preparagéo do 0 3% 7.1% 28,3% 59,6% 2%
filho
Competéncias 0 1% 6% 21% 72% 0
P2 profissionais
2
5 _g Estar confortavel e 0 0 4% 14,9% 81,2% 0
‘aéé sem dor
6™ Melhorar o 1% 1% 2,1% 18,8% 77.1% 0
© regresso a casa
Brincar e falar 1% 3,1% 5,2% 271% 63,5% 0
§ o Regresso a escola 0 6,6% 9,2% 27,6% 56,6% 0
@ &
2 € Ter tempo para a 0 6,5% 7,6% 26,1% 59,8% 0
® S crianca
85
=z Melhorar o 3% 5,2% 8,3% 25,2% 58,3% 0

regresso a casa
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= Cuidados 0 0 2% 15,2% 82,8% 0
5 prestados

)

o Gentileza e 0 1% 0 17,8% 81,2% 0
§ disponibilidade

:";’ Tratamento no 0 0 3% 15,8% 81,2% 0
» hospital

Analisando a tabela 5, na subescala relativa a Informacgéao, 55,9% (n =57)
dos pais referiram estar sempre satisfeitos com a informagao que receberam
relativamente ao diagndstico. No que toca aos restantes aspetos medidos nesta
subescala mais de metade dos pais reportou sentir-se sempre satisfeito com a
informagdo dada quanto ao tratamento e prognéstico (57,4%), aos efeitos
secundarios do tratamento (57%), a informagao dada sobre os resultados de
exames (59,4%) e sobre a atualizagado da informacgao (56,4%) em relagdo ao

estado de saude dos filhos.

Quanto a Inclusdo da Familia, os resultados mostraram valores elevados
de satisfagao. Sendo que mais de metade dos pais referiram sentir amabilidade
por parte dos profissionais durante o tratamento (67,6%), disponibilidade para
responder a perguntas (64,7%), esfor¢o para incluir a familia na discussao dos
cuidados (57,8%) e tempo para fazer perguntas sobre o estado de saude e
tratamento dos filhos (66,3%).

Na subescala da Comunicacao, verificou-se que 71,6% dos pais estao
sempre satisfeitos com a forma como os profissionais escutam as preocupacgdes
e aquilo que os pais tém para dizer. Verificou-se que perto de 60% da amostra
apresenta satisfacdo com as explicacdes que sao dadas a criancga (70,9%), ao
cuidador (65,3%), a forma como preparam a crianga para os exames (64,7%) e

Ihe explicam em que vai consistir o procedimento (59,6%).

No que diz respeito as Competéncias Técnicas a grande maioria dos pais
referiram estar sempre satisfeitos com os esforgos efectuados para manter o filho
confortavel e, tanto quanto possivel, sem dor. Mais de 70% da amostra
apresentou valores de satisfagdo com as competéncias técnicas da equipa
multidisciplinar e com os esforgos realizados e tempo dispendido para melhorar

0 regresso a casa da crianga.
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Na subescala das Necessidades Emocionais, manteve-se a tendéncia de
valores elevados de satisfagdo dos pais com os profissionais, sendo que o tempo
despendido para ajudar a crianga a regressar a escola, obteve o valor mais baixo
(56,6%). Nos restantes itens, nomeadamente, o brincar e falar com a crianga, ter
tempo para a crianga e melhorar o regresso a casa, 0s pais apresentaram
sempre niveis de satisfacao superiores a 50% com os cuidados prestados pela

equipa.

Em relagéo a Satisfagado Geral, a grande maioria da amostra referiu estar
sempre satisfeito com os cuidados prestados, com a gentileza e disponibilidade

da equipa e com a forma como a crianga era tratada no hospital.

Apresentam-se, de seguida, os resultados referentes a analise das
medidas de tendéncia central e dispersao do PedsQL™ — Mddulo Genérico de
Satisfagdo com os Cuidados de Saude. Os dados apresentados incluem o
numero de participantes (N), valores minimos e maximos, média e desvio padrao
(Tabela 6).

Tabela 6 - Estatistica Descritiva PedsQL™ Médulo Genérico Satisfagdo com os Cuidados
de Saude

N Minimo Maximo Média Desvio padrao
Informagéao 102 5,00 100,00 85,37 18,53
Inclusdo da Familia 102 31,25 100,00 87,97 16,25
Comunicacao 102 26,25 100,00 88,27 16,41
Competéncias 101 33,33 100,00 92,66 13,14
Técnicas
Necessidades 99 12,50 100,00 84,64 20,63
Emocionais
Satisfagdo Geral 101 66,67 100,00 94,88 9,05
Score Total 102 43,41 100,00 88,78 12,30

O score total da variavel satisfacdo com os cuidados de saude, obteve
uma meédia elevada (88,78) e a dimensao com o valor médio mais elevado foi a
da satisfagdo geral, com 94,9 (DP=9,1). Em contrapartida a dimensao com valor

mais baixo foi a das necessidades emocionais embora o valor fosse também alto
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(84,6). De notar que nesta ultima dimensdo, assim como na da informagao,
existe uma grande amplitude de resultados com valores a variar desde valores

muito proximos dos minimos até aos maximos possiveis.

No sentido de dar resposta ao objetivo de avaliar a relagdo entre o impacto
da doenga na familia e a satisfagdo com os cuidados de saude, apresentam-se,
de seguida, os resultados da analise de correlagédo entre os diferentes scores
das duas escalas, a PedsQL™ Modulo de Impacto na Familia e PedsQL™

Modulo Genérico Satisfagdo com os Cuidados de Saude (Varni, 2017).

Tabela 7 - Correlagao entre os scores das duas escalas, a PedsQL™ Modulo de Impacto
na Familia e PedsQL™ Moédulo Genérico Satisfagao com os Cuidados de Saude

1. 2. 3. 4.
Score da Subescala da r 1
Qualidade de Vida dos Pais >
Score da Subescala de r 508" 1
Funcionamento Familiar

p <,001

Score Total do Impacto na r 939 719 1
Familia 0 <001 <001
Score Total da Satisfagdo com r 075 249 129 1
os Cuidados de Saude D 453 012 197

Legenda: Os valores representam os coeficientes de correlagéo de Pearson (r).
** Correlagao forte

Realizou-se uma analise de correlagédo de Pearson com o objetivo de
explorar as relagdes entre as variaveis: Score Total da Subescala Qualidade de
vida dos pais; Score Total da Subescala do Funcionamento Familiar; Score Total
do Impacto da doenga na familia e Score Total da Satisfacdo com os cuidados

de saude.

Verificou-se uma correlagéo positiva forte e estatisticamente significativa
entre o score total da subescala da qualidade de vida dos pais e o score total do

impacto na familia (r = ,939; p <,001), o que indica que niveis mais elevados de
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qualidade de vida dos pais estdo associados a um menor impacto da doenga

oncoldgica no contexto familiar.

Adicionalmente, observou-se uma correlagao positiva forte e significativa
entre o score da subescala da qualidade de vida dos pais e o score total da
subescala do funcionamento familiar (r = 0,508; p < 0,001), indicando que uma
melhor qualidade de vida dos cuidadores estd associada a um melhor

funcionamento no seio familiar.

Também se verificou uma correlagao positiva forte e significativa entre o
Score Total da PedsQL™ - Moédulo Impacto na Familia e o score total da
subescala do funcionamento familiar (r = 0,719; p < 0,001), evidenciando que
uma perceg¢ao mais positiva sobre o funcionamento da familia se associa a um

menor impacto da doenca.

Relativamente ao Score total da PedsQL™ - Médulo Genérico da
Satisfagdo com os Cuidados de Saude, este apresentou uma correlagéo positiva
fraca, mas estatisticamente significativa, com o score total da subescala do
funcionamento familiar (r = 0,249; p = 0,012), indicando que uma maior
satisfacdo com os cuidados prestados estd associada a um funcionamento
familiar percecionado como mais positivo pelos pais. No entanto, ndo foram
encontradas correlagbes estatisticamente significativas entre a PedsQL™
Modulo Genérico Satisfacdo com os Cuidados de Saude e os scores totais da
subescala da qualidade de vida dos pais (p = 0,075; r = 0,453) e PedsQL™
Mdédulo de Impacto na Familia (p = 0,129; r = 0,197).

Foi ainda feita uma analise de correlacao entre os diferentes dominios das
escalas PedsQL™ Mddulo de Impacto na Familia e PedsQL™ Médulo Genérico

Satisfacdo com os Cuidados de Saude.

Na escala PedsQL™ Médulo de Impacto na Familia verificou-se que o
score da subescala da Qualidade de Vida dos Pais apresentava uma correlagao
forte e positiva com todas as dimensdes que a compdem, sendo que os valores
mais elevados sido os de correlacdo com as dimensodes relativas ao
Funcionamento Fisico (r = 0,882, p < 0,001) e ao Funcionamento Emocional (r =
0,847, p < 0,001).
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O Score da subescala do Funcionamento Familiar também mostrou uma
correlacdo muito elevada com as suas duas dimensdes, destacando-se a das
Relagdes Familiares (r = 0,907, p < 0,001). Foi ainda encontrada associagao
moderada com entre os scores das subescalas relativas a qualidade de vida dos

pais e do funcionamento familiar (r = 0,508, p < 0,001).

Relativamente a escala PedsQL™ Modulo Genérico Satisfagcdo com os
Cuidados de Saude verificamos que o seu score total apresenta correlacées
muito significativas com todas as suas dimensodes, sendo que as mais fortes

foram com as relativas a Inclusdo da familia (r = 0,837, p < 0,001) e a
Comunicacéo (r = 0,863, p < 0,001).

Foi ainda realizada uma analise de correlagao entre as variaveis relativas
ao tempo de diagnéstico da crianga/ adolescente, a percegéo dos pais sobre a
saude fisica e mental dos filhos e 0 PedsQL™ Modulo de Impacto na Familia e
o PedsQL™ Maodulo Genérico Satisfagdo com os Cuidados de Saude. Os dados

encontram-se na tabela seguinte.
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Tabela 8 - Correlagao entre o tempo de diagnostico da crianga/adolescente, a percegao
dos pais acerca da saude fisica e mental dos filhos e o PedsQL™ Maédulo de Impacto na
Familia e o PedsQL™ Mddulo Genérico Satisfagdo com os Cuidados de Saude

1. 2. 3. 4, 5. 6. 7. 8.
r 1
1. Tempo de
Diagndstico
p
ro.210° 1
2. Idade dos Pais
p .035
3. Percegédo da r .070 -.125 1
Saude Fisica das
criangas p. .484 .209
4. Percegéo da r 107 -276" 434" 1
Saude Mental das
criangas p .285 .005 .000
3. Score da r -145 -183 127  .308" 1
Subescala da
Qualidade de Vida 148 065 204 002
dos Pais
6. Score da  r _.041 -104 .086 476" 508" 1
Subescala de
Funcionamento p 689 299 392 .000  .000
Familiar
7. Score Total do r -165 -169 .165 401" 939" 719" 1

Impacto na Familia

p .099 .090 .097 .000 .000 .000

8. Score Total da r 113 .089 -121 228" 075 249" 129 1
Satisfagdo com os

Cuidados de Saude p 262 375 225  .021 453 012 197

Legenda: Os valores representam os coeficientes de correlagéo de Pearson (r).

Analisando a Tabela 8, verificou-se que a maioria das correlagdes
analisadas se revelaram fracas, sendo poucas as associagdes que atingiram

significancia estatistica.

Destaca-se a correlagdo moderada, positiva e significativa entre a
percegao dos pais acerca saude fisica e da saude mental das criangas (r=0,434;
p <0,001).

Por outro lado, observou-se uma correlagéo fraca, negativa e significativa
entre a idade dos pais e a percegao da saude mental das criangas (r = -0,276; p
= 0,005).
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O tempo decorrido desde o diagnéstico apresentou uma correlagao fraca,

positiva e significativa com a idade dos pais (r= 0,210; p = 0,035).

As variaveis relacionadas com a subescala da Qualidade de vida dos pais,
a subescala do Funcionamento Familiar, e os scores totais da PedsQL™ Médulo
de Impacto na Familia e o PedsQL™ Mdédulo Genérico Satisfacdo com os
Cuidados de Saude nao revelaram correlacdes estatisticamente significativas

com as restantes variaveis analisadas.

Foi ainda estudada uma possivel influéncia do sexo dos pais nos
resultados obtidos nas duas escalas. Foi utilizado o teste t de student para
amostras independentes, mas os resultados obtidos n&o evidenciaram

diferengas estatisticamente significativas entre pais e maes.
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4. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, iremos discutir os resultados anteriormente descritos, a luz
da evidéncia previamente apresentada, bem como de outros contributos

relevantes da literatura e da pratica clinica.

Em relacdo a caracterizacdo dos participantes do estudo, estes
foram maioritariamente maes. A faixa etaria mais prevalente de idade dos pais
foi a dos 41-50 anos, sendo que cerca de um ter¢co da amostra tinha entre os 31
e 0s 40 anos. Estes resultados estao alinhados com os dos estudos realizados
por Hsieh et al. (2009) e Al-Gamal et al. (2019), que associam esta circunstancia
ao papel social da mulher, vista como principal cuidadadora no seio familiar.
Quando n&o é possivel as maes estarem presentes, sdo muitas vezes
substituidas por tias ou pelas irmas mais velhas da crianga/adolescente, o que
se verificou também na nossa amostra, mas com uma expressao menor (uma tia

e uma irma).

Em relagédo as habilitacbes literarias verifica-se que a maioria da
amostra possuia pelo menos o ensino secundario, sendo que quase metade
tinha educacao de nivel superior. Estudos realizados em paises considerados
desenvolvidos (Estados Unidos da América, Canada e na Europa) apontam que
pais com niveis de educacao superior tendem a colaborar mais em estudos de
investigacao (Miedema et al., 2008; Kremska et al., 2020; Sherman-Bien et al.,
2011).

Quanto a atividade laboral verificamos que mais de metade dos
pais encontrava-se a trabalhar a tempo integral. Em Portugal, 88% dos casais
trabalham ambos a tempo integral, uma percentagem superior a média europeia
de 63%, o que pode estar relacionado, em grande parte, aos baixos salarios dos
portugueses (Machado, 2020). Contudo, esses dados contrastam com os
recolhidos por Al-Gamal et al. (2019), que indicam que apenas 26% da amostra
trabalhava a tempo inteiro, enquanto 58,7% referiam estar em casa a cuidar dos

filhos. No entanto o estudo realizado por Al-Gamal et al. (2019) foi realizado num
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pais do médio oriente, pelo que devido a cultura, pode haver mulheres que nao

Ihes é possivel trabalhar.

Verificou-se que a maioria das criangas/adolescentes eram do sexo
masculino, sendo a faixa etaria mais prevalente a adolescéncia (13 a 18 anos),
representando 41,2% da amostra. Este resultado é suportado por estudos
internacionais, como os de Sherman-Bien et al. (2011) e Al-Gamal et al. (2019),
bem como por estudos realizados em contexto portugués, que evidenciam uma
maior incidéncia de doenga oncoldégica em criangas e adolescentes do sexo

masculino (Teixeira, 2023).

Os participantes eram pais de criangas com diagndsticos, na sua
maioria, de Leucemias Linfoblasticas do tipo B ou T, seguido dos Linfomas
tendo-se verificado que o diagnostico de doenga oncolégica tera ocorrido
maioritariamente nos ultimos 2 anos. Os dados epidemiolégicos apresentados
pela OMS (2021) e pelo ROPP (2022), suportam estas estatisticas. Ressalta-se,
ainda, que o facto da instituicdo onde o estudo foi realizado ser um centro de
referéncia para este tipo de cancros o que justifica a diversidade dos cancros

registados.

Em relagao a hospitalizagao no ano anterior ao estudo, verificou-se
que praticamente todas as criancas e adolescentes tinham estado
hospitalizadas, sendo que cerca de um terco tinha tido mais de cinco
internamentos no ultimo ano. Tal como referimos anteriormente, um dos efeitos
secundarios do tratamento com quimioterapia € a imunossupressao (neutropenia
e suscetibilidade a infecdo), as mucosites e as nauseas/vomitos, condigbes
clinicas que podem resultar em hospitalizagées prolongadas para tratamento
destes sintomas (Ntaoula et al.,, 2024), o que justifica o numero de

internamentos.

Como referido anteriormente, a qualidade de vida tem sido
identificada na literatura como uma das variaveis psicossociais que descreve o
impacto da doenga oncoldgica nas familias (Al-Gamal et al., 2019) e por este

motivo foi escolhida como a variavel principal deste estudo. Nesse sentido, foram
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utilizados instrumentos de colheita de dados para a avaliagdo da QdV dos pais

e da familia.

Respondendo ao primeiro objetivo, os resultados obtidos permitem-
nos afirmar que a doenga oncoldgica tem um impacto significativo na familia.
Partindo dos resultados obtidos na escala PedsQL™ Moédulo de Impacto na
Familia, observamos que o Score Total — Impacto da Doenga apresentou um
valor médio moderado (M = 55,32; DP = 16,55), revelando que a doenca
oncoldgica infantil exercia um impacto consideravel na vida dos pais
participantes. Estes resultados vao ao encontro da literatura recente que salienta
que o diagnéstico e tratamento oncolégico pediatrico representam um fator de
grande stresse e altera significativamente a dindmica familiar (Sherman-Bien et
al., 2011; Al-Gamal et al., 2019; Araujo, 2013; Teixeira, 2023).

Analisando especificamente as subescalas, verificamos que o
Score — Funcionamento Familiar obteve um valor médio relativamente mais
elevado (M = 64,15; DP = 19,93) comparativamente ao Score — Qualidade de
Vida dos Pais (M = 58,17; DP = 19,63). Estes resultados indicam que, apesar
das dificuldades, o funcionamento familiar é percecionado pelos pais como
razoavelmente satisfatério, ainda que a qualidade de vida individual se encontre
mais comprometida. Estudos recentes corroboram estas conclusoes,
destacando a importancia do apoio familiar como fator protetor na vivéncia da
doenga oncoldgica infantil (Long & Marsland, 2011; Klassen et al., 2012; Sultan
et al., 2016). De referir também, que num estudo conduzido em Portugal com
237 pais de criangas com varias condi¢des cronicas, os valores obtidos com este

mesmo instrumento foram semelhantes (Lima et al.,2023).

Em relagdo aos valores médios obtidos nas varias dimensoes,
destacou-se com média mais elevada a dimensao das Relagdes Familiares (M
=72,55; DP = 22,24), sugerindo que os pais tendem a percecionar positivamente
as suas relagdes familiares, apesar das circunstancias adversas. Este achado
encontra suporte em varios estudos que sublinham a importancia de vinculos
familiares fortes e da comunicagao aberta para lidar com situacbes adversas

como o cancro pediatrico (Kazak et al., 2012; Long & Marsland, 2011).
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Por outro lado, a dimensdo com a média mais baixa foi a
Preocupagéo (M=22,11; DP=17,72), indicando niveis elevados de ansiedade e
stress associados diretamente a doenca. Este resultado é coerente com outros
estudos que referem elevados niveis de preocupagdo e ansiedade
experienciados por pais de criangas e adolescentes com doenga oncoldgica
(Klassen et al., 2012; Al-Gamal et al., 2019) mas também pelos pais de criangas

com diversas condigbes cronicas de saude (Lima et al, 2023).

Iremos agora discutir os resultados obtidos nesta escala de forma
mais detalhada atendendo as respostas dadas aos diferentes itens de cada
dimensao. Os resultados obtidos através da analise das frequéncias de resposta
ao PedsQL™ Maédulo de Impacto na Familia permitem compreender o impacto
multidimensional da doenga oncoldgica pediatrica nos pais enquanto cuidadores

principais.

Comecgando pelo Funcionamento Fisico verificou-se um impacto
fisico consideravel nos pais, com elevados niveis de cansago reportados tanto
durante o dia como ao acordar. A maioria dos participantes assinalou sentir-se
frequentemente cansada, o que se pode relacionar com o esforgo constante
exigido pelos cuidados a crianga, nomeadamente em periodos de internamento
ou vigilancia. Estes dados encontram-se em consonancia com Guido et al.
(2024), que identificaram desgaste fisico acentuado nos cuidadores de criangas
com doenga croénica, resultante da sobrecarga e do envolvimento continuo nas

atividades de cuidado.

Por outro lado, a dimensado que reporta ao Funcionamento
Emocional revelou ser uma das mais afetadas, sendo a ansiedade, tristeza e
frustracdo as emogdes predominantes. Os dados reforcam as conclusdes de
Santos et al. (2022), que destacam o sofrimento emocional significativo
vivenciado por maes de criangas com cancro, e de Luo et al. (2021), que
apontam para a vulnerabilidade dos pais ao desenvolvimento de sintomatologia
ansiosa, depressiva e mesmo de stresse poés-traumatico, particularmente nas
fases iniciais da doenca. O peso emocional da incerteza e da necessidade

constante de adaptacao parece ter um reflexo direto nesta dimenséo.
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Quanto ao Funcionamento Social, os resultados sugerem algum
isolamento social por parte dos pais, embora se observe também a presenca de
apoio informal em muitos casos. O isolamento podera ser justificado pelas
restricbes impostas pela propria doenca, nomeadamente a necessidade de
protecédo da crianga imunocomprometida, conforme evidenciado por Sawyer et
al. (2021). Por outro lado, o apoio de terceiros € reconhecido como um fator de
protegao, funcionando como estratégia de coping (Marques et al., 2018), embora

nem sempre seja suficiente para colmatar o distanciamento social sentido.

Na dimensdo do Funcionamento Cognitivo, foram identificadas
dificuldades nos pais, particularmente na capacidade de prestar atengdo e
relembrar informacdes. Estes resultados podem estar associados a niveis
elevados de stresse e exaustdo emocional, os quais, segundo Santos et al.
(2022), interferem negativamente com o desempenho cognitivo. A sobreposigao
de responsabilidades familiares, profissionais e de cuidados intensivos a crianga
contribui para este impacto, comprometendo a concentragdo e a memoéria dos

cuidadores.

A Comunicagao surgiu como uma area de alguma fragilidade, com
muitos pais a referirem dificuldades em compreender a situacdo clinica ou em
expressar sentimentos. Este resultado é consistente com o que foi referido por
Al-Gamal et al. (2019), que identificaram limitagbes na comunicagao entre equipa
multidisciplinar e familia, muitas vezes motivadas pela falta de tempo e auséncia
de apoio emocional estruturado. Tal cenario pode agravar sentimentos de

confuséo e soliddo, aumentando a vulnerabilidade psicoldgica dos pais.

A dimensdo da preocupacgao apresentou valores muito baixos,
refletindo elevados niveis de preocupagao parental, particularmente no que
respeita a eficacia dos tratamentos, aos efeitos secundarios e ao futuro da
crianga/adolescente. Estes dados sdo esperados, tendo em conta a gravidade
do diagnéstico e a incerteza associada ao prognostico. Embora estudos como
os de Al-Gamal et al. (2019) refiram confianga nos cuidados prestados, esta ndo
parece ser suficiente para mitigar os niveis de inquietacdo que acompanham a

vivéncia da doencga, especialmente nos primeiros anos apés o diagndéstico.
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Em relacao as Atividades Diarias, a maioria dos pais indicou sentir
dificuldade em realizar tarefas domésticas ou em encontrar tempo e energia para
atividades quotidianas. A exigéncia do acompanhamento a crianga, associada a
rotinas hospitalares e tratamentos prolongados, impde uma reorganizagéo das
rotinas familiares. Estes dados estédo alinhados com os estudos de Miedema et
al. (2008) e Marques et al. (2018), que descrevem o impacto da doenga na
funcionalidade diaria da familia e a sobrecarga associada a conciliagdo de

multiplas tarefas.

No entanto, apesar da carga emocional e fisica associada ao
contexto da doenca, os dados da dimensao relagbes familiares, sugerem que os
pais percecionam um bom funcionamento familiar. Os conflitos e dificuldades na
tomada de decisdes foram pouco frequentes, o que pode indicar a presenca de
estratégias de coping familiares eficazes. Este achado é sustentado por
Koumarianou et al. (2021) e Baran & Baran (2022), que destacam a coesao
familiar como fator protetor crucial no processo de adaptacdo a doenca
oncoldgica pediatrica. Neste sentido, os resultados do presente estudo sugerem
que, apesar das dificuldades identificadas, a maioria dos pais percebe o
funcionamento familiar de forma positiva, o que pode atuar como um fator de

protecao face ao impacto psicolégico da doenga.

No que se refere ao Score Total do Impacto na Familia, os dados
obtidos indicam que os pais percecionam, em varias dimensdes, uma qualidade
de vida relativamente preservada, especialmente no que diz respeito ao
funcionamento familiar. Os resultados mostram que, apesar das exigéncias
associadas ao diagnostico oncolégico da crianga, a maioria dos pais nao
identificaram problemas significativos de comunicagéo ou conflito familiar. Itens
como “decisbes em conjunto” e “resolugao de problemas” obtiveram respostas
predominantemente nas categorias “nunca” ou “quase nunca” para eventos
negativos, o que sugere que a dindmica familiar se mantém estavel e funcional.
Esta percecgao positiva podera refletir estratégias de coping familiares eficazes e

um sentido de coesao perante a adversidade.
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Em suma, estes resultados comprovam o impacto da doenca
oncoldgica na qualidade de vida dos pais e no funcionamento familiar e reforcam
a importancia de intervengdes direcionadas, especialmente nas areas que
revelaram maior comprometimento, como a preocupagao, o funcionamento
emocional e as atividades diarias, visando melhorar globalmente a qualidade de
vida dos pais e das familias afetadas pela doenca oncolégica pediatrica. Esta
recomendacdo esta alinhada com a literatura cientifica atual, que salienta a
necessidade de programas e intervengdes psicossociais para familias que
vivenciam a doenga oncolégica pediatrica (Kazak et al., 2012; Sultan et al., 2016;
Al-Gamal et al., 2019).

Em resposta ao segundo objetivo verificamos que os pais reportam
elevados niveis de satisfagcdo com os cuidados de saude nomeadamente em
todos os aspetos dos cuidados prestados a crianga/adolescente. A dimenséao
com valores inferiores de satisfacao foi a relativa
as necessidades emocionais, 0 que sugere que podera existir ainda espago para
melhorias por parte da equipa de saude, a nivel do suporte emocional dado aos

pais e as criancgas.

Os resultados revelaram niveis globalmente elevados de satisfacao
parental com os cuidados de saude prestados, sendo particularmente evidentes
nas dimensdes da Informagdo, Comunicagao e Inclusdo da Familia. Estas trés
vertentes, embora analisadas separadamente no instrumento de avaliagéo,
mostram-se profundamente interligadas na experiéncia dos cuidadores,

configurando pilares essenciais de uma pratica centrada na familia.

A qualidade da informacgao disponibilizada foi destacada como um
dos aspetos mais valorizados pelos pais, com uma média de satisfagao elevada
(M = 89,1; DP = 12,1). Os participantes demonstraram sentir-se informados
quanto ao diagnéstico, prognéstico, efeitos secundarios, exames e evolugao
clinica dos filhos. Contudo, a mera transmissao de informagao nao se revelou
suficiente: 0 modo como essa informacgdo foi comunicada — através de uma
escuta ativa, empatica e aberta ao dialogo — foi igualmente reconhecido como

determinante, refletido na elevada pontuacdo obtida na dimensido da
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Comunicacao (M = 87,8; DP =12,7). Como referem Wright e Leahey (2013), uma

comunicacao eficaz e sensivel é crucial para que as familias se sintam

compreendidas, respeitadas e envolvidas no processo de decisdo.

Neste sentido, destaca-se que mais de metade dos pais indicou
estar sempre satisfeita com a forma como os profissionais escutam as suas
preocupacbes e validam as suas opinides. Esta atitude nao so6 reforca a
confiangca na equipa de saude, como contribui para a reducdo da ansiedade
associada a doenga cronica, tal como descrito por Al-Gamal et al. (2019) e
reforgado por Salvador (2019), que destaca o papel da escuta ativa na promogéao

da adaptacgao parental a doenca.

Paralelamente, os niveis elevados de satisfagdo na Inclusdo da
Familia (M = 88,3; DP = 11,3) reforgam a percegdo dos pais de que os
profissionais procuram integrar a familia nas decisbes e no planeamento dos
cuidados. Esta pratica revela-se indissociavel das outras dimensées, uma vez
que a inclusao efetiva depende, necessariamente, de uma informacéo clara e de
uma comunicagao eficaz (Riquelme et al., 2021). Tal como defendido por Varni
et al. (2000), a inclusao da familia esta associada a melhores resultados em
saude e a uma maior adesao ao tratamento. Do mesmo modo, Mendes et al.
(2013) sublinham que a abordagem centrada na familia, ao valorizar o
envolvimento dos pais no planeamento terapéutico, contribui significativamente

para a qualidade dos cuidados prestados.

Os dados deste estudo sugerem, assim, que a satisfagao parental
nao resulta apenas de boas praticas técnicas, mas sobretudo da capacidade das
equipas de saude em conjugar informagao compreensivel, comunicagio
empatica e inclusdo familiar significativa. Esta triade sustenta uma relagao
terapéutica baseada na confianga, na corresponsabilizagéo e no reconhecimento
da familia como parceira ativa nos cuidados, conforme preconizado pelo modelo
de cuidados centrados na familia (Hockenberry & Wilson, 2018; OE, 2017).

A dimensao das Competéncias Técnicas revelou também um grau
elevado de satisfacdo. Um total de 82 pais indicaram estar sempre satisfeitos

com os esforgos para manter os filhos confortaveis e com o minimo de dor

Rita Caldevilla 65



SATISFACAO COM 0S CUIDADOS DE SAUDE E QUALIDADE DE VIDA DOS PAIS DE CRIANGCAS/ADOLESCENTES
COM DOENCA ONCOLOGICA

possivel. Quase todos os pais manifestaram confianca nas competéncias
técnicas da equipa multidisciplinar, bem como nos esforgos para facilitar o
regresso da crianga a casa. Estes dados estdo alinhados com os resultados de
Al-Gamal et al. (2019), que destacaram a competéncia técnica da equipa como
um dos principais fatores associados a satisfacdo parental. Também Varni et al.
(2000) referem que a qualidade do atendimento, a competéncia profissional e a
confianga na equipa de saude sdo determinantes na percecao da satisfagdo com
os cuidados de saude. De forma semelhante, Peixoto (2021) destaca a
importancia da explicacdo clara dos procedimentos, da seguranga técnica
transmitida e da acessibilidade ao tratamento, como aspetos cruciais na
avaliagao positiva dos cuidados em contexto pediatrico. Por sua vez, Kremska
et al. (2020) evidenciam que a satisfagao dos pais esta fortemente associada a
experiéncia com a equipa de enfermagem, nomeadamente pela disponibilidade,

empatia e capacidade de resposta técnica eficaz.

Embora se mantenha uma tendéncia positiva, a dimensido das
Necessidades Emocionais revelou o valor mais baixo da amostra: mais de
metade dos pais referiram estar satisfeitos com o tempo dedicado a apoiar o
regresso da crianga a escola. Em contraste, aspetos como brincar com a crianga,
conversar, dedicar-lhe tempo e apoiar o regresso a casa obtiveram niveis mais
elevados de satisfacdo. Este padrao sugere uma necessidade especifica de
reforco do apoio emocional e psicossocial, sobretudo no contexto do
acompanhamento pés-tratamento. Também Al-Gamal et al. (2019) observaram
uma menor satisfagdo parental nas areas de suporte emocional, embora sem
uma discrepancia tdo acentuada entre dominios. Estes dados séo corroborados
por Peixoto (2021), que salienta o papel critico da escuta empatica, dos grupos
de apoio e da promocdo da saude mental dos cuidadores, especialmente nas
fases mais exigentes do tratamento. Do mesmo modo, Santos e Figueiredo
(2013) destacam a importancia de tratar os pais como parceiros no cuidado,
reconhecendo as suas emog¢des como legitimas e merecedoras de atenc¢éo por

parte da equipa de saude.

Além disso, Luo et al. (2021) e Santos (2020) apontam que a

auséncia de suporte emocional adequado pode aumentar o risco de ansiedade,
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depressdo e stresse poés-traumatico, particularmente nas fases iniciais da
doenga. Assim, torna-se imperativo que as equipas de saude integrem
estratégias estruturadas de apoio psicossocial no plano de cuidados, garantindo
um acompanhamento emocional continuo as familias ao longo de todo o

percurso terapéutico.

Relativamente a Satisfacdo Geral, quase todos os pais relataram
estar sempre satisfeitos com os cuidados prestados, com a disponibilidade e
gentileza da equipa, bem como com o modo como a crianga foi tratada no
hospital. Estes dados reforgcam a percegéo global positiva dos pais sobre a
qualidade dos cuidados recebidos, resultado que se encontra em consonancia
com o estudo de Mendes et al. (2016), o qual sublinha a importancia da
valorizagdo da relagao interpessoal e do envolvimento das familias no processo

assistencial.

O Score Total do impacto da doengca demonstra uma correlagao
positiva com as Relagdes Familiares, podendo-se traduzir que se a doenca for
mais impactante, existe uma maior coesao e adaptacao da familia, facto que é
suportado, como ja vimos anteriormente, por estudos realizados por Marques et
al. (2018), Koumarianou et al. (2021), Baran & Baran (2022) e Santos et al.
(2022). Destaca-se ainda uma forte correlagao entre o impacto da doenca na
familia e o Score Total da QdV dos pais, ou seja, quanto menor for o impacto na

familia, melhor sera a QdV dos pais.

No que diz respeito a Escala PedsQL™ Modulo Genérico
Satisfagdo com os Cuidados de Saude, verificou-se que o Score Total de
Satisfagdo com os Cuidados de Saude apresenta uma correlagao forte com a
Inclusdo da Familia nos Cuidados e a Comunicagao. Isto é suportado pela
discusséo realizada anteriormente, em que, se houver um maior apoio da familia
(Marques et al., 2018) e participagdo da mesma nos cuidados, as
criangas/adolescentes irdo referir niveis superiores de QdV, por sentirem maior
apoio e menos isolamento social, e os pais vao apresentar maiores niveis de

satisfacao.
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Em resposta ao terceiro objetivo nao foi encontrada uma
associacao entre os scores totais do PedsQL™ Maodulo de Impacto na Familia e
0 PedsQL™ Mdédulo Genérico Satisfacdo com os Cuidados de Saude. Seria
esperado que cuidados de saude que os pais entendem como muito satisfatérios
se associassem a um menor impacto da doenga, como sugere um estudo
conduzido por Peixoto (2021) em que foi encontrada uma correlagdo 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. Uma possivel explicagao para a auséncia de associagdo no presente
estudo podera estar nos resultados encontrados na escala de satisfagdo com os
cuidados de saude, que globalmente foram muito positivos, sugerindo um

possivel efeito de tecto.

Para dar resposta ao quarto objetivo, foram ainda estudadas
associagbes entre as variaveis relativas ao tempo de diagnostico da
crianga/adolescente, a perce¢ao dos pais sobre a saude fisica e mental dos filhos
e 0 PedsQL™ Modulo de Impacto na Familia e o PedsQL™ Moédulo Genérico

Satisfagdo com os Cuidados de Saude.

Esta analise revelou resultados maioritariamente fracos segundo
os critérios estatisticos previamente definidos. No entanto, destaca-se uma
correlagdo moderada, positiva e significativa entre a percegéo dos pais acerca
da saude fisica e da saude mental dos filhos, sugerindo que quanto melhor é
percecionada a saude fisica da crianga, maior tende a ser a percegao do seu
bem-estar psicologico. Estes resultados estdo em consonancia com os estudos
de Varni et al. (2002), que consideram que a qualidade de vida em contexto
pediatrico deve ser avaliada de forma multidimensional, integrando dimensbes
fisica, emocional, social e funcional como dominios interdependentes.
Adicionalmente, Shull et al. (2019) referem que a qualidade de vida relativa a
saude reflete o impacto da doenca nao apenas no corpo, mas também no
funcionamento emocional e social da crianga, reforgcando a importancia de uma
abordagem integrada a saude infantil. Neste sentido, os dados do presente

estudo vém reforgar que a percecéo dos pais sobre a saude dos filhos tende a
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refletir uma visdo holistica, onde o bem-estar fisico e emocional surgem

intimamente ligados.

Por outro lado, é relevante notar a auséncia de correlacbes
significativas entre o PedsQL™ Moédulo de Impacto na Familia e o PedsQL™
Modulo Genérico Satisfagdo com os Cuidados de Saude com as restantes
variaveis estudadas. Este achado contrasta, em parte, com a literatura que
frequentemente evidencia uma associagao positiva entre a satisfagdo com os
cuidados de saude e melhor qualidade de vida percebida pelos pais (Varni et al.,
2010; Watt et al., 2011). Uma possivel interpretagdo para este resultado pode
estar relacionada com a elevada satisfagdo global reportada pelos pais com os
cuidados de saude no contexto especifico desta amostra, conforme evidenciado
nos resultados descritivos apresentados, diminuindo assim a variabilidade

necessaria para encontrar associag¢oes significativas.

As anadlises adicionais realizadas através do teste t para amostras
independentes nao evidenciaram diferengas significativas na percegdo do
impacto da doenca em fungao do sexo do cuidador, diferindo da literatura que
sugere que os pais sao afetados de forma diferente pelos desafios emocionais e
psicossociais impostos pela doenga oncoldgica pediatrica (Santos, 2020), sendo
as maes muitas vezes mais afetadas pelo impacto da doenga, por serem as
figuras mais presentes ao longo dos tratamentos e internamentos como vimos

em estudos realizados por Al-Gamal et al. (2019).

Por fim, importa destacar que o presente estudo apresenta
algumas limitagdes que devem ser consideradas. Em primeiro lugar, o método
de amostragem, que por ser do tipo n&o probabilistico por conveniéncia, limita a
generalizagdo dos resultados para a populagdo mais ampla de pais de
criangas/adolescentes com doenga oncoldgica. Adicionalmente, a dimensao
relativamente pequena da amostra (102 participantes) pode ter restringido a
capacidade estatistica para detectar correlagdes mais subtis ou relagdes entre
variaveis sociodemograficas e psicossociais. Finalmente, a natureza transversal

do estudo impede inferéncias causais entre as variaveis analisadas, sugerindo-
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se a realizacao futura de investigacgdes longitudinais que possam captar melhor

a evolugdo do impacto psicossocial ao longo do percurso da doenga.
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CONCLUSAO

Este estudo teve como finalidade contribuir para o conhecimento na area
da enfermagem pediatrica, com foco na doenga oncologica pediatrica e no bem-
estar das familias. Os principais objetivos foram: estudar o impacto da doenga
oncoldgica pediatrica na qualidade de vida dos pais e funcionamento da familia;
estudar a satisfacdo dos pais de criangas/adolescentes portadores de doenca
oncoldgica com os cuidados de saude; avaliar a relagado entre o impacto da
doencga oncoldgica na qualidade de vida dos pais e funcionamento familiar e a
satisfacao dos pais com os cuidados de saude; e explorar a associacao entre as
caracteristicas sociodemograficas e clinicas com a qualidade de vida dos pais e

funcionamento familiar e a satisfacdo dos pais com os cuidados de saude;

Os resultados obtidos evidenciam o impacto significativo da doenga
oncoldgica pediatrica na qualidade de vida dos pais e no funcionamento familiar.
A analise demonstrou que o funcionamento fisico e emocional dos pais é
particularmente sensivel ao contexto vivido, refletindo-se em desafios concretos
do quotidiano, como o cansago persistente, a ansiedade e sentimentos de
frustracdo. Estas dificuldades tendem a acentuar-se durante o percurso
terapéutico da crianca/adolescente, revelando um efeito negativo na vivéncia

subjetiva dos cuidadores (Luo et al., 2021; Santos et al., 2022).

No que se refere a satisfagdo com os cuidados de saude, os pais
demonstraram niveis elevados, especialmente nas dimensdes de comunicacéo
e inclusdo da familia nos cuidados. Contudo, os menores niveis de satisfagao
foram observados no que diz respeito ao suporte emocional disponibilizado,
sugerindo uma area de melhoria para a equipa multidisciplinar, particularmente
no apoio psicossocial aos pais e cuidadores. Esse achado é corroborado por
estudos prévios, que destacam a necessidade de intervengdes estruturadas
voltadas ao bem-estar emocional das familias de criangas com doengas crénicas
(Luo et al., 2021; Al-Gamal et al., 2019).

Além disso, foi identificada uma correlagdo significativa entre a

percecao da saude mental da crianga e os niveis de funcionamento fisico e
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emocional dos pais, indicando que a qualidade de vida dos pais € impactada pela
forma como percecionam o estado de saude do filho. Observou-se também que
o impacto da doenca foi mais pronunciado em familias com diagndstico recente
€ pais mais jovens, revelando a fase inicial da doenga como um periodo de maior

vulnerabilidade.

Com base nos resultados encontrados, recomendamos a
implementacao de estratégias de apoio emocional direcionadas aos pais, com o
objetivo de reduzir o impacto psicolégico da doenga e promover a adogao de
estratégias de coping mais eficazes. A melhoria no suporte emocional deve ser
integrada nos cuidados de saude pediatricos, garantindo um apoio mais
abrangente as familias. Também ¢é essencial promover programas de
acompanhamento e suporte familiar, incentivando a coesao familiar e adaptagéo
a doenga oncoldégica pediatrica. Acreditamos que o apoio deve ser estendido ndo
apenas aos pais, mas a toda a familia, sendo pertinente, em investigacoes

futuras, avaliar o impacto da doencga nos irmaos das criangas com cancro.

Dado o elevado investimento, tanto publico como institucional, na
area da Pediatria Oncolégica — nomeadamente ao nivel do desenvolvimento de
unidades especializadas, aquisicdo de tecnologias de diagndstico e tratamento
avangado, e formagao continua das equipas multidisciplinares — é importante
dar continuidade a este tipo de investigacdo com amostras mais numerosas e
provenientes de diferentes instituicbes, a fim de estabelecer relagcbes mais
robustas e compreender o papel de outros fatores (ex: tipo de diagnéstico) como
determinantes do impacto da doenga e a qualidade de vida das familias, por
exemplo. Além disso, seria interessante realizar uma investigagao internacional,
com foco na comparagao dos dados obtidos na Europa, considerando que os
protocolos de tratamento sdo, em grande parte, semelhantes entre os paises
europeus. Este estudo representa também uma contribuicdo no ambito da
doenga oncologica pediatrica na Europa, possibilitando novas perspectivas

sobre o tema.

Em sintese, este estudo contribui significativamente para o

entendimento da adaptacdo familiar no contexto da oncologia pediatrica,
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fornecendo subsidios para a melhoria das praticas clinicas e o desenvolvimento
de intervengdes no apoio as familias. Os resultados sublinham a necessidade de
cuidados centrados na familia, com énfase em estratégias de comunicacéo e
apoio emocional, visando garantir uma melhor qualidade de vida tanto para os
pais como para a crianga/adolescente em tratamento. Este estudo é uma mais-
valia para que os enfermeiros nas unidades de pediatria oncoldgica reflitam
sobre suas praticas e possam proporcionar um nivel de cuidados mais
especializado e individualizado, essencial para o suporte a estas familias que

enfrentam desafios tao especificos e complexos.
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Exma. Senhora,

Prof2. Doutora Maria José Bento

Ref. CES. 042/024
Porto, 20 de fevereiro de 2024

Assunto: Avalia¢do de Pedido de Parecer

Exma. Senhora Prof2. Doutora Maria José Bento,

Cumpre-me remeter a V/Exa. o pedido de parecer dirigido a esta CES sobre o pedido de realizagdo de
Estudo de Investigacdo, intitulado "Satisfagdo com os cuidados de satide e qualidade de vida dos pais
de criangas/adolescentes com doenca oncolégica.”, tendo como Investigador Principal o Dra. Ana Rita

Caldevilla, avaliado em reunido de Comissdo de Etica de 20 de fevereiro, emitindo-se o parecer anexo.

Respeitosos cumprimentos,
e

Enf. José Carlos Pimentel




Parecer CES. 042/024
Assunto: Estudo de investigacdo, "Satisfacdo com os cuidados de satide e qualidade de vida dos pais

de criancas/adolescentes com doenga oncolégica.”

Investigador Principal: Dra. Ana Rita Caldevilla

PARECER

“E parecer desta CES ndo existir impedimento de natureza ética ao desenvolvimento deste estudo de

investigacdo”

Respeitosos cumprimentos,

/ ) Qb&%’; :f(\iuixr ("

Enf. José Carlos Pimentel






ANEXO I

INFORMAGCOES SOBRE A CRIANGA/ADOLESCENTE

Instrucdo: Assinalar com uma cruz (X) a resposta que se aplica ao seu/sua filho/a.

1. Sexo:
o Masculino

Feminino

1. Idade (em anos):

2. Ha quanto tempo foi feito o diagndstico de doenga oncolégica ao seu filho?

3. Qual é o diagnostico de doenca do seu filho?
@] Leucemia Linfobldstica Aguda do tipoBou T
- Leucemia Mieloblastica Aguda
) Sarcoma de Ewing
A Osteossarcoma
O Linfoma (Hodgkin, Burkitt, Anaplasico, etc.)
0 Tumor sélido (Carcinoma testiculo, ovario, Utero, mama, etc.)Tumor de
—~  Wilms
o Neuroblastoma

o QOutro, qual?

4. O seufilho ja esteve hospitalizado devido a doenga oncoldgica?Sim
o Néo
5. Quantas vezes foi internado no ultimo ano?
@) Nunca
o Uma ou duas vezes Trés

- ou quatro vezesCinco



ou mais vezes
6. Como avalia a saude fisica do seu filho?Muito

boa

0O

Boa

0O

- Ma
Muito Ma

0



7. Como avalia a saude mental do seu filho?
o Muito boa
- Boa
o Ma
—  MuitoMa
8. O seu filho toma medicagdo regularmente?
o Sim

—  Nao



INFORMAGCAO SOBRE A MAE/PAI

Instrugdo: Assinalar com uma cruz (X) a resposta que se aplica a si.

1. Sexo
o Masculino

— Feminino

2. Grau de parentesco com a crian¢a/adolescente
a Pai
0 Made

o Madrasta/

Padrasto
o QOutro, qual?
3. Idade
1. 18-30anos
2. 31-40anos
3. 41-50anos
4. 51-60 anos

5. 61 ou mais anos

6. Nivel de escolaridade
m] Ensino bésico Ensino

- Secundario

m]

Curso de Licenciatura

. QOutro, qual?

7. Situagdo profissional

o Ndo trabalho fora de casa
o Trabalho a tempo parcial (part-time)
— Trabalho/estudo a tempo inteiro

Trabalho a tempo inteiro e tenho um segundo emprego

m]

B Desempregado

Inativo por invalidez

0O

m]

Outro, qual?



Estado civil:

Casado

Unido de facto
Solteiro/Divorciado

Vilvo

Como avalia a sua saude no geral?
Muito boa

Boa
Ma

Muito ma



Data:

PedsQL

Maodulo de Impacto na
Familia

Vers302.0

Instrugoes

Az familias com criangas 35 vezes tém preocupagdes especisis ou dificudades
devido 3 saldde da crianga. Nas paginas que ze seguem esta uma lista de coisas que
podem ser um problema para si.

Por favor, diga-nos ste que ponto cada uma delas tem sido um problema para si
durante o ULTIMO MES, zelecionando = opg3o que mais se adequa:

0 Se nunca & um problema

1 Se quase nunca & um problema
2 Se algumas vezes & um problema
3 Se muitas vezes & um problems
4 Se quase sempre e um problema

Selecione 3 resposta gue melhor descreve a sua opinizo. Aszinale NA ze 3 pergunta
n3o se aplicar 3 sua situag3o. N3o existem respostas certas ou erradas.

Verz3o portuguesa de Lima et al, 2023. Direites de Autor © 2002 JW Viend, PhD.
Todes os direhos reservedes
Nic 3¢ pode reprodutir sem atorizacho prévia



PedsOL 2

FUNCIONAMENTO FISICO
Problemas com..
NUNCA QUASE ALGUMAS MUTAS QUASE NAD
NUNCA VEZES VEZES SEMPRE | APLICAVEL
1. Sinto-me canzado(a) durante o dia 0 1 2 3 4 NA
2. Sinto-me canzadols) quando acordo ce manhs 0 1 2 3 <4 NA
3. Sinto-me demasiaco cansaco(s| para fazer as coisas o N 2 3 a NA
gue 20sto de fazer
4. Tenho dores de cabeca 0 1 2 3 4 NA
5. Sinto-me fisicamente fracofs) 0 1 2 3 4 NA
6. Sinto-me mal dizpostofa] 0 1 2 3 4 NA
FUNCIONAMENTO EMOCIONAL
Problemas com.
NUNCA QUASE | ALGUMAS | MUTAS QUASE NAD
NUNCA VEZS VEZES SEMPRE | APLICAVEL
1. Sinto-me ansiozo(a) 0 1 2 3 4 NA
2. Sinto-me triste 0 1 2 3 4 NA
3. Sinto-me zanzado|a)] 0 1 2 3 < NA
4. Sinto-me frustraco(s) 0 1 2 3 S NA
5. Sinto-me zem zader O que fazer Ou zem esperanca 0 1 2 3 4 NA
FUNCIONAMENTO SOCIAL
Problemas com._
NUNCA QUASE ALGUMAS MUTAS QUASE NAD
NUNCA VEZS VEZES SEMPRE | APLICAVEL
1. Sinto-me izolado(a) doz outro: 0 1 2 3 4 NA
2. Tenho dificuldade em conseguir 0 3poio dos outros 0 1 2 3 < NA
3. € oificil encontrar tampo para atividsdes sociais 0 1 2 3 4 NA
4. N2o tenho energia suficente para atividades sociais 0 1 2 3 4 NA
FUNCIONAMENTO COGNITIVO
Problemas com.
NUNCA QUASE | ALGUMAS | MUTAS QUASE NAD
NUNCA VEZS VEZES SEMPRE | APLICAVEL
1. € cificil para mim prestar atencao as coizas [ 1 2 3 4 NA
:i,:ée:‘mcnl para mim lembrar-me CO que a3 pessoas me o : 2 3 s NA
3. £ dificil para mim lemdrar-me co que scabei ce ouvir 0 1 2 3 4 NA
4. € oificil para mim penzar com rapice: 0 1 2 3 B NA
3. Tenho cificuicade em lembrar-me do que estava 3 o N 2 3 s NA

PENIar agora mesmo




PedsOL 3

COMUNICACAO
Problemas com..
NUNCA QuUASE ALGUMAS | MUTAS | QUASE NAD
NUNCA VE2S VEZES SEMPRE | APLICAVEL
1 s-ﬂto que 03 OUtros RO entendem a situagso da minha o . 2 2 a A
famiha
. € dificil mim falar z zaU meu filho/
2. € dificil pars mim falar zobre @ saude do meu filo/ds | . 2 3 2 -
minha filha com oz outros
: —— - - o ——=
3. £ gificil pars mim expicar 20 medicoz{as) e R : R R A -
enfermeiros(as) como me sinto
PREOCUPACAO
Problemas com..
NUNCA QUASE ALGUMAS | MUITAS | QUASE NAD
NUNCA VEZS VEZES SEMPRE | APLICAVEL
. = e 03 mentos medicos
1 Pre«l:cupo-_'ne &m zader 22 o3 iratamento: medicos do 0 . 2 3 a S
meu filho/minha filha e5t30 ou N20 a resultar
2. Preocupo-me com o3 efeitos secuncanios da
medica;io/mtamento: medicos co meu filho/da 0 1 2 3 < NA
minha filha
3. Preocupo-me com a reagso dos outros a condicso do
- . . - A
meu filho/da minha filha ° : 2 3 "
4. Preocupo-me com 2 forma como 8 doenga Go meu
fiho/ds minha fina estz » afetar outroz membroz da 0 1 2 3 - NA
familia
. P - i
3. Preccupo-me com © futuro do meu filho/ca minha 0 : 2 3 a NA
filha
ATIVIDADES DIARIAS
Problemas com..
NUNCA QLIASE ALGUMAS | MUITAS | QUASE NAD
NUNCA VEZS VEZES SEMPRE | APLICAVEL
1. Az atividaces familiares tomam mais tempo & esforgo 0 1 2 3 < NA
2. Temos dlﬁfu?ﬂbd! em encontrar tempo para terminar s . 2 2 2 A
tarefas domesticas
. imo-nos 1 sados inar
3. Semtimo m demaziado cansados para termina o . 2 3 2 A
tarefss domesticas
RELACOES FAMILIARES
Problemas com..
NUNCA QUASE ALGUMAS MUITAS QUASE NAO
NUNCA VEZS VEZES SEMPRE | APUCAVEL |
1. Falts de comunicacao antre memoros da familia 0 1 2 3 4 NA
2. Conflitos antre membros da famdia 0 1 2 3 < NA
3. Dificulcade frn tomar cecizoes em conjunto o % 2 2 . A
como uma famaka
4. Difs I S iliares
Dfnculaaae em resolver prodiemas familisres em o % 2 3 . nA
conjunto
3. Strezze ou tens3c antre membros da famiia 0 1 2 3 4 NA




Data:

PedsQL

Satisfacdo com os
Cuidados de Saude

Vers3o 3.0

Instrugoes

Por favor responda 3z perguntas seguintes sobre 3 zua satizfag3o com oz
cuidados recebidos por si, pelo zeu filho & pela sua familia no hospits!, por parte
dos profizsionais de salde.

Selecione o zeu grau de satisfag3o colocando um arculo’

0 Se nunca ezt3 zatizfeito

1 Se s vezes est3 zatizfeito

2 Se esta frequentemente satisfeito
3 Se esta quase sempre zatisfeito
"4 Se esta sempre satisfeito

Selecione 3 resposta que melhor descreve 3 sua opiniso. Aszinale NA ze 3
pergunta n3o e aplicar 3 sua situag3o. N3o existem respostas certas ou erradas.

PedsQL™ Modulo de Satisfacdo com os Copyright e 2002 J W Yarni,
culdados de Sadde Version 2.0 Vaml, J. W., Ph.D.
1993 Vers3o portuguesa de Lima et al, 2023.



PedsOL 2

INFORMAGAD
Ezta zatisfartola) com...

NUNCA

AS VEZES

FREQUENTEMENTE

QUASE SEMPSE

SEMPSE

1. .2 guanticade ce informagao que
Ihe foi cada zobre o diagnestio do
seu filho

-

[

2. _.a guanticads ce informacgao que
Ihe foi daca zobre O tratamento e
svolugio do problema de zadde do
seu filho

-

[N

3. .2 guanticade ce informagac que
Ihe foi cada sobre oz efeitos
secundarios do tratamento do seu
filho

-

&

4. _.a quanticade ce informacao que
Ihe foi cada sobre cs resultades dos
exames do zeu filho

-

L&

5. ..a frequenca com gue Ihe = dacs
informacdo zobre 8 zsUce co zeu
filho

L&

INCLUSEO DA FAMILIA
Ezta zatisfenols) com...

NUNCA

AS VETES

FREQUENTEMENTE

QUASE SEMPRE

SEMPRE

1. .2 zenzoildsde demonstrads az
= 3 zus familis curants o tratamento
do seu filho

-

L&

2. _» dispesigio e cisponibilidade
para rezponder 3z zuss perguntas e
da zus famila

-

L&

3. .o ezforgo para mclur @ sua
familia na discuzzdo cos cuidades 3o
seu filho e cutra informagdes zobre ©
22t3c0 de zaude co seu filho

-

L&

4. _o tempo que oz profizsionais de
salde  Ihe deram  para  fazer
perguntas zobre o estado de zaide e
tratamento do seu filho

-

L]

Copyright e 2002 J W Yarni

Ph.D




PedsOL 3

COMUNICAGAO
Ezta zatisfenola) com...

NUNCA

AS VEZES

FREQUENTEMENTE

QUASE SEMPSE

SEMPSE

1. .2 forma como explicaram 2o zeu
fiho o zeu sitado de zaude = o
tratamento que ia ser sujeito, de
forma que ele pudesse compreender

"

[

2. .0 tempo dizpendido para lhe
sxplicar © estaco de zalde co zeu
fiho ¢ o tratamento de forma 2
comorsandar

"

&)

3...a forma como oz profissionsis de
saude escutam O que tem para dizer
= 82 zUBs preccupaches

"

[

4. ..a forma como o prepararam
sodbre O que esperar curante os
exames & procecimentos

"

(]

5. ..a forma como prepararam O seu
filho zobre 0 que esperar durante oz
exames e procecimentos

“

(]

COMPETENCIAS TECNICAS
Esta satisfertofa) com...

NUNCA

AS VEZES

FREQUENTEMENTE

QUASE SEMPSE

SEMPRE

1. _a respozta dos profizzionais de
saude 3z necezzidaces do zeu fho

"

-
-

3

2. ..0s esforgos fertos para manter ©
seu fiho confortavel e, tanto guanto
possivel, sem dor

“

(]

3. .0 tempo que profizzionais de
saude despenceram ns sjucs 20 seu
filho para regrezzar a cass

"

(&

Copyright © 2002 J W Yarni

Ph.D




PedzOL 4

NECESSIDADES EMOCIONAIS
Ezta zatisfertola) com...

NUNCA

AS VEZES

FREQUENTEMENTE

QUASE SEMPRE

SEMPRE

1. .2 quantidace ce tempo daca ac
seu filho para brincar, faler sobre o
seu sentimentos Ou fazer perguntas

"

L&)

2. ..a quanticade tempo despendido
para sjudar o seu fino & regressar 2
ezcola

LB

3. ..a quantidace de tempo
dezpendido em  stencer a:
necessidsdes emeocionsis do sau filho

[

4. .a quentidace de tempo
despendido no stencimento as suas
necessidades emooionais

-

L&)

SATISFAGAD GERAL
Esta satisferto[a) com...

NUNCA

AS VEZES

FREQUENTEMENTE

QUASE SEMPRE

SEMPRE

1. .0z cuidacos que o seu fiho esta &
receber

"

-
-

3

2. ..a zimpatia e diponibilidace dos
profiszionais ce ssuce

L&)

3. .aforma como o zeu filjo & tratado
no hozpita

L&)

Copyright e 2002 J W Yarni

Ph.D




