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Apéndice 1: Versao final da Escala PaPaS

Escala PaPa$S
Numero:
Dominios e Item Caracteristica Pontuagdo
Numeros de
Itens
Dominio 1 Trajetdria da doenga e impacto nas atividades de vida diaria da crianga
1.1 Trajetéria da doenga e influéncia nas atividades didrias da -Estavel. oOd
crianga (comparagdo com a atividade de base prépria da -Deterioracdo lenta sem influéncia nas atividades didrias. 10
crianga nas Ultimas 4 semanas) -Instdvel e com influéncia nas atividades diarias e
restricdo das mesmas. 20
- Deterioragdo significativa com restrigdo grave das 40
atividades didrias.
1.2 Aumento do n? de internamentos hospitalares (>50% em 3 | Ndo oOd
meses, comparado com periodos anteriores) Sim 30
Dominio 2 Resultado esperado do tratamento da doenga e efeitos secundarios associados
2.1 Tratamento da doenga (ndo significa tratamento de -Curativo. oOd
complicagdes relacionadas com a doenga: ex dor, dispneia -Controla a doenga e prolonga a vida com boa QDV. 10
ou fadiga) -Ndo cura nem controla a doenga, mas tem um efeito
positivo na QDV. 20
-Ndo controla a doenga e ndo tem efeito na QDV. 40
2.2 Efeitos secundarios do tratamento (incluindo influéncia na -Nenhum ou ligeiros oOd
familia e no doente, por ex: internamentos na perspetiva -Ligeiros 10
do doente ou familia) -Moderados 20
-Graves 40
Dominio 3 Sintomas e prob
31 Intensidade de sintomas e/ou dificuldade no controlo -Assintomatico o
destes (Ultimas 4 semanas) -O(s) sintoma(s) é(sdo) ligeiros e faceis de controlar 10
-Qualquer sintoma é moderado e controlavel 20
-Qualquer sintoma é grave ou dificil de controlar 40
(hospitalizagdo ndo planeada ou visitas em ambulatério,
sintomas em crise)
3.2 Disturbios psicoldgicos (stress) do doente relacionados -Ausente oOd
com os sintomas -Ligeiro 10
-Moderado 20
-Significativo (grave) 40
33 DistUrbios psicolégicos (stress) dos pais ou familia -Ausente oOd
relacionados com os sintomas e sofrimento da crianga -Ligeiro 10
-Moderado 20
-Significativo (grave) 40
Dominio 4 Preferéncias/necessidades do doente ou pais
Preferéncias do profissional de satude
4.1 0 doente/Os pais deseja(m) receber cuidados paliativos ou | -Ndo 00O por favor,
expressa(m) necessidades equivalentes aos cuidados responder a 4.2
paliativos -Sim 40 n3o
responder a 4.2
4.2 Vocé ou a sua equipa sente(m) que este doente -Ndo oOd
beneficiaria dos cuidados paliativos -Sim 40
Dominio 5 Esperanga de vida
5.1 Estimativa da esperanga de vida -Varios anos 0 O por favor,
responder a 5.2
-Entre meses a 1-2 anos 10 por favor,
responder a 5.2
-Entre semanas e meses 30 n3do
responder a 5.2
-Entre dias e semanas 40 ndo
responder a 5.2
5.2 “Ficaria surpreendido se esta crianga morresse -Sim o
repentinamente no prazo de 6 meses?” -Ndo 20
Pontuagdo total:
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