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RESUMO

Introdugéo: A Pediatric Palliative Screening Scale (PaPaS Scale) foi desenhada para ajudar os profissionais a identificar as criangas/jovens com doenca
crénica complexa, limitante ou ameacadora da vida que beneficiariam de cuidados paliativos pediatricos e facilitar referenciagdo atempada e apropriada.
O objetivo deste estudo foi traduzir, adaptar culturalmente e validar a PaPaS Scale para a populagéo pediatrica portuguesa.

Material e Métodos: Realizou-se um estudo metodoldgico quantitativo de traducéo, adaptagado cultural e validagédo de uma escala. Numa primeira
fase, procedeu-se a tradugdo e adaptagéo cultural da versao original da PaPaS Scale de inglés para portugués europeu. A segunda fase consistiu na
avaliacdo das propriedades psicométricas da versao portuguesa da Escala PaPaS.

Resultados: Numa amostra de 51 questionarios referentes a criangas/jovens com doenga crénica complexa, a soma das respostas aos itens da escala
revelou que 84,4% dos doentes tinham indicagao para ser referenciados aos cuidados paliativos pediatricos. Na analise de consisténcia interna obteve-
-se um valor do alfa de Cronbach superior a 0,80, pelo pelo que se considera a escala adequada aos dados analisados. De facto, os valores de correla-
¢ao item-total indicaram que as 11 variaveis mediram com boa fiabilidade e de forma unidimensional a escala PaPaS. Na analise fatorial confirmatéria,
os resultados obtidos indicaram que globalmente os itens eram significativos, consistentes e apresentaram validade convergente. Apenas o item “2.2.
Efeitos secundarios do tratamento” obteve um valor abaixo do limiar definido.

Conclusédo: A PaPa$S Scale foi traduzida e adaptada para a versdo em portugués europeu, o que permite a sua utilizagdo imediata na populagdo por-
tuguesa. Torna-se importante o desenho de estudos, preferencialmente multicéntricos, que aprofundem as caracteristicas psicométricas desta escala.
Palavras-chave: Avaliacdo de Necessidades; Crianga; Cuidados Paliativos; Doenga Cronica; Pediatria; Portugal

ABSTRACT

Introduction: The Pediatric Palliative Screening Scale (PaPaS Scale) was designed to help professionals to identify life-limiting or life-threatening chil-
dren/young people with complex chronic conditions who would benefit from pediatric palliative care and facilitate their timely and appropriate referral. The
aim of this study was to translate, culturally adapt and validate the PaPaS Scale for the Portuguese pediatric population.

Material and Methods: A quantitative methodological study involving translation, cultural adaptation and validation of a scale was performed. In the first
phase, the translation and cultural adaptation of the original version of the PaPaS Scale from English to European Portuguese was undertaken. The
second phase consisted of evaluating the psychometric properties of the Portuguese version of the PaPaS Scale.

Results: Fifty-one enquires pertaining to children/young adults with complex chronic conditions were completed and returned, the sum of the responses
to the items on the scale revealed that 84.4% of the patients had an indication for referral to pediatric palliative care. The internal consistency analysis
obtained a value of Cronbach’s alpha above 0.80, so the scale was considered adequate for the analyzed data. In our sample, the item-total correlation
values indicated that the 11 variables measured the PaPaS Scale with good reliability and unidimensionally. The confirmatory factor analysis suggested
that the items were significant, consistent, and presented convergent validity globally. Only item “2.2. Treatment side effects” obtained a value below the
defined threshold.

Conclusion: The PaPaS Scale was translated and adapted to the European Portuguese version, allowing its immediate use in the Portuguese popula-
tion. It will be essential to design multicentric studies to expand the knowledge about the psychometric characteristics of this scale.

Keywords: Child; Chronic Disease; Needs Assessment; Palliative Care; Pediatrics; Portugal

INTRODUGAO

O acesso aos cuidados paliativos pediatricos (CPP) é
um direito humano basico para todas as criangas/jovens™®
em particular para as portadoras de doengas crénicas com-
plexas (DCC), limitantes ou ameagadoras de vida.

Segundo a International Children’s Palliative Care Ne-
twork (ICPCN)’, no inicio de 2013, Portugal era oficialmente
um pais sem provisdo de CPP (nivel 1); em margo de 2013,
passou para o nivel 2 (evidéncia da capacidade de cresci-
mento na prestagdo de CPP) e em outubro de 2018 atingiu

o nivel 4'¢ (evidéncia de formagéo profissional disponivel
de prestacdo de CPP, com planos focados no desenvolvi-
mento de servigos e integragdo nos servigos de saude).
Em 2018, estimava-se que a populagéo portuguesa em
idade pediatrica com necessidade de cuidados paliativos
era de 7828 criangas/jovens.” No intervalo entre 2013 e
2018 verificou-se um decréscimo de 500 criangas/jovens
com DCC no geral, mas com assimetrias por distrito. Lis-
boa representou o maior aumento (64 criangas/jovens) e
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Porto a maior diminui¢éo (123 criangas/jovens).” Anualmen-
te, morrem cerca de 200 criangas/jovens (50% no primeiro
ano de vida) com DCC e necessidades de CPP. A maioria
destas mortes acontece no hospital.’

A abordagem dos CPP tem como objetivos reduzir in-
tervengdes e terapéuticas excessivas em situagao de DCC
avangada, melhorar a qualidade de vida através do contro-
lo sintomatico eficaz e reduzir a carga emocional dos pais e
da familia.® Os CPP deveriam ser integrados na prestagao
de cuidados de saude (numa articulagéo entre os cuida-
dos hospitalares, primarios e a comunidade) em trés niveis:
universais, generalistas e especializados.® Atualmente, os
CPP caracterizam-se por elevada intervencdo médica,
centralizacdo em hospitais especializados, falta de organi-
zagdo e coordenacgdo da prestacdo de cuidados e apoio
domiciliario e psicossocial precario.*

A nivel mundial, o acesso aos CPP ainda é limitado.”
Apesar das indicagbes da Organizagdo Mundial de Sau-
de nesta matéria, a introdugcdo dos CPP e a referenciagao
atempada para equipas especializadas ainda surge de for-
ma tardia na trajetéria da DCC.%"° As defini¢des atuais de
CPP néo séo esclarecedoras em relagdo ao momento de
integracdo dos CPP e, além disso, ha um conhecimento
variavel dos profissionais de saude no que concerne as
competéncias especificas dos CPP.° S&o varios os fatores
que contribuem para a referenciagao tardia: o beneficio dos
CPP ser negligenciado no inicio da doenga, principalmente
se a probabilidade de cura ou de controlo da doenca estiver
sobrestimada; a eventual interpretagdo negativa do termo
‘cuidados paliativos’ pela familia; a pressao exercida pelas
familias sobre os profissionais de saude para que iniciem
terapéuticas que apesar de flteis, criam esperanga.’

Existem varias escalas para referenciagdo em cuidados

paliativos, a maior parte desenhadas para adultos. Séo
instrumentos que se focam na avaliagdo do progndstico
e na estimativa da esperanga de vida, especialmente nas
decisdes em fim de vida.® Um instrumento de avaliagéo pe-
diatrica deve incidir nas necessidades paliativas da crianga/
jovem no estadio precoce da doenga, tal como acontece no
adulto.’

Bergstrasser et al desenvolveram em 2013 um instru-
mento de rastreio de necessidade de CPP, denominado Pe-
diatric Palliative Screening (PaPas) Scale, projetado para
identificar criangas/jovens que beneficiariam de CPP e fa-
cilitar o encaminhamento oportuno e apropriado.® Na con-
ceptualizagdo desta escala, os investigadores realizaram
varias revisdes e modificagdes. Atualmente os dominios®'®
avaliados s&o os seguintes:

1) Trajetéria da doenca e impacto nas atividades de
vida diaria da crianga/jovem;

2) Estimativa do resultado e efeitos secundarios do tra-
tamento dirigido a doenca;

3) Controlo sintomatico e problemas associados;

4) Preferéncias/necessidades da crianga/jovem, familia
e profissional de saude;

5) Sobrevivéncia.’

Cada dominio foi dividido entre duas a cinco questodes,
num total de 11 itens. Cada item incluiu varias op¢des que
pontuam de 0 a 4. Pontuagdes individuais ou totais eleva-
das seriam sugestivas de maior necessidade de CPP. Em
termos clinicos, a referenciacao aos CPP seria gradual, de
modo a integrar um modelo de cuidados paliativos de trés
fases (Fig. 1):

» Fase 1: Pontuagdo maior ou igual que 10 pontos -

Introdugéo aos CPP - Considerar a introdugéo do
conceito de CPP;

1
Explicar objetivos dos CPP

Pontuagao = 10

» Terapéutica prolonga a

Avaliacao . =
vida mas nédo cura

3
Iniciar CPP

Pontuacao 2 25

2

L * Mortalidade possivel < 6
Preparar inicio de CPP

meses

» Sobrecarga de sintomas
e poucas opgoes
terapéuticas

Pontuacao 2 15

» Esperanca de vida < 1

ano

Morbilidade significativa
Terapéutica prolonga a
vida mas néo cura
Doente ou familia
desejam CPP

Figura 1 — Abordagem dos CPP com base na pontuagao adquirida escala PaPaS

* Rapido agravamento do

desempenho
Sobrecarga de sintomas
moderados

Doente ou familia
desejam CPP

Elevado sofrimento
psicoldgico do doente e
familia
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* Fase 2: CPP — Pontuacdo maior ou igual que 15
pontos— Preparar o inicio dos CPP - Controlo sinto-
matico basico associado a tratamento da doenga de
base;

* Fase 3: CPP — Pontuacdo maior ou igual que 25
pontos— Iniciar os CPP - Os CPP séo o foco do pla-
no de cuidados.

Criou—se um instrumento heterogéneo que avalia as
necessidades paliativas nas criangas/jovens com DCC com
idade superior a um ano e inferior aos 19 anos. Recém-
-nascidos e lactentes foram excluidos porque as suas traje-
térias de doenga podem ser muito curtas, com dois tercos
das mortes a ocorrer nas primeiras semanas de vida em
contexto de cuidados intensivos.®'""?

A escala PaPaS é atualmente a escala pediatrica vali-
dada que identifica criangas/jovens com DCC com neces-
sidades paliativas e permite a referenciacdo e orientagdo
precoce para equipas especializadas em CPP. A classifica-
¢ao e estratificagdo dos grupos de doentes dai resultante
conduz a uma abordagem integrada e cuidada de CPP. A
escala PaPaS fundamenta-se na taxonomia criada pela
Associacéo Together for Short Lives, ' pelo que nao se limi-
ta aos cuidados em fim de vida. E uma ferramenta educa-
tiva que pode apoiar equipas néo especializadas a cuidar
melhor de criangas/jovens com DCC.*"°

Recentemente foi proposta uma modificagdo desta es-
cala e realgada a importancia da sua utilizagdo na avalia-
¢ao e manutengao da continuidade de cuidados nas crian-
cas ja referenciadas a equipas de CPP.™

O objetivo deste estudo foi a traducéo, adaptacgéo e va-
lidacédo da escala para a populagao pediatrica portuguesa.

MATERIAL E METODOS
Desenho do estudo

Realizou -se um estudo do tipo metodoldgico quantitati-
vo de tradugéo, adaptacgéo cultural e validagédo de uma es-
cala. Na primeira fase procedeu-se a traducao e adaptacao
cultural da verséao original da escala PaPaS do inglés para
o portugués europeu. A segunda fase consistiu na avalia-
¢ao das propriedades psicométricas da verséo portuguesa
da escala PaPaS.

Fase 1: traducgao e adaptacao cultural

Este estudo realizou-se apos contacto direto por correio
eletrénico com a autora da escala, Eva Bergstraesser, e
respetivo consentimento. Obteve-se igualmente o parecer
favoravel da Diretora do Departamento de Pediatria e da
Comissdo de Etica do Centro Hospitalar Universitario Lis-
boa Norte e Centro Académico Médico de Lisboa.

Esta investigagdo seguiu a metodologia apresentada
nas Guidelines for the Process of Cross-Cultural Adaptation
of Self-Report Measures'® e a adaptagao da versao original
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(lingua inglesa) da escala PaPaS para a lingua e cultura
portuguesa europeia foi concretizada de acordo com as
etapas definidas.

A traducao foi realizada por dois tradutores indepen-
dentes de origem portuguesa com proficiéncia na lingua
original do documento. O primeiro tinha conhecimento do
tema avaliado e o0 segundo desconhecia os objetivos da
traducéo.

As duas versdes traduzidas foram comparadas com o
instrumento original. O seu formato foi analisado e avaliado
em relagdo as equivaléncias e discrepancias semanticas,
idiomaticas, conceituais, linguisticas, contextuais e cultu-
rais, com o objetivo de se chegar a uma versao Unica.'®"”
As tradugdes foram sujeitas a uma reunido de consenso
em que participaram médicos e enfermeiros, onde se reali-
zou uma sintese das tradugdes, obtendo-se um documento
com a versao unificada da escala PaPaS para a populagao
pediatrica portuguesa, congruente com a versao original.

A retro-traducéo, ou tradugéo reversa, foi realizada
independentemente por outros dois tradutores diferentes
com proficiéncia nativa na lingua inglesa, e elevado nivel
de fluéncia oral e escrita em portugués, sem conhecimento
da verséo original em inglés. Compararam-se as duas re-
troversdes independentes com o original (verséo inglesa) e
em reunido de consenso com os dois tradutores foi definida
uma versao final adaptada a realidade portuguesa.

A comisséo de especialistas (responsaveis pela valida-
de do conteudo) integrou profissionais de saude (um médi-
co e um enfermeiro), um professor de lingua portuguesa,
os tradutores e a investigadora. Foram analisados todos os
documentos anteriores e o instrumento original até se obter
um consenso. Desenvolveu-se a versao preliminar da es-
cala adaptada culturalmente e adequada para a realizagao
do pré-teste. Esta fase foi fundamental na identificacéo de
expressdes inadequadas e conceitos da tradugao.

O estudo piloto, realizado numa pequena amostra de
doentes (10%) que replicava as caracteristicas da amostra/
populagéo-alvo, teve como objetivo identificar e solucionar
eventuais problemas da verséo portuguesa europeia deste
instrumento. Os intervenientes foram informados acerca do
propdsito do pré-teste, tendo recebido um questionario cuja
estrutura ndo podia ser modificada. Avaliaram-se o conteu-
do, clareza e compreensao dos diversos itens da escala.
Reviram-se os aspetos culturais, semanticos e concei-
tuais'"'®* ndo tendo sido verificados obstaculos na sua legi-
bilidade. Nao se encontraram dificuldades na compreenséo
e aplicagdo do questionario pelo que esta passou a ser a
verséo final em portugués europeu, sem necessitar de re-
formulagéo.

Existiram varios contactos com a autora, e o documento
final (Apéndice 1: https://www.actamedicaportuguesa.com/
revista/index.php/amp/article/view/18071/15018) da verséo
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Versao original da escala PaPaS

Tradugao 1 Tradugao 2
I |

Sintese das tradugdes

Retrotradugéo ou Retrotradugéo ou
backtranslation backtranslation

Comissédo de especialistas
(validade de conteudo)

Pré-teste (n = 5)

!

Submisséo dos documentos
para apreciagao dos
autores do instrumento

!

Versao da escala PaPaS adaptada culturalmente

!

Selecgao da amostra
para teste
(n = 46)

I

Aplicacédo dos questionarios
aos médicos e enfermeiros

!

Analise estatistica dos dados

I

Versao validada da escala PaPaS

Figura 2 — Fluxograma de procedimentos adotados: traducdo, adaptagado cultural e de validagédo da escala PaPaS
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portuguesa da escala PaPaS obteve a sua aprovagao.
Apresenta-se no fluxograma a descricdo do processo
de acordo com adaptagéo de Beaton et al (Fig. 2)."

Fase 2: propriedades psicométricas da escala (vali-
dacgéo da escala)

A versao final adaptada do questionario foi aplicada
com uma introducéo descritiva do objetivo do estudo. Os
principios éticos foram respeitados, foi garantida a confi-
dencialidade, todos participaram de forma intencional e ndo
houve custos nem prejuizos.

Participantes e critérios de legibilidade

Arecolha de dados foi realizada de outubro a novembro
de 2019. O estudo decorreu num hospital do Servigo Na-
cional de Saude com autonomia administrativa, financeira
e patrimonial.

A amostra foi ndo probabilistica, de conveniéncia, cons-
tituida por 17 pediatras e trés enfermeiros que realizaram
51 questionarios referentes a criangas/jovens com DCC. To-
dos os profissionais tinham responsabilidade assistencial e
diferenciacdo especifica na area da DCC pediatrica, e ti-
nham como lingua materna o portugués europeu. Os pro-
fissionais realizaram entre um e nove questionarios, de
acordo com as criangas que seguiam ou por cujos cuidados
eram responsaveis.

Métodos estatisticos utilizados

Os dados foram tratados e analisados estatisticamente
mediante recurso ao programa informatico Statistical Pa-
ckage for the Social Sciences (SPSS IBM® versdo 24). A
caracterizacdo demografica e clinica da amostra foi feita
com base em varios elementos de estatistica descritiva
conforme apropriado'®?': frequéncia (n), percentagem (%),
média, mediana, desvio padréo (SD), valor minimo (min.) e
maximo (max.).

A anadlise de consisténcia interna®*?’ foi verificada uti-
lizando o coeficiente alfa de Cronbach?® e a correlagédo
item-total corrigida. Neste estudo, foram definidos como
adequados os valores de alfa de Cronbach superiores a
0,80, e aceitaveis os coeficientes com valores entre 0,60 e
0,80.26,26,29

Avalidade da escala de medida foi verificada através de
analise fatorial confirmatéria.**” A determinagéo da valida-
de incluiu a verificagédo da significancia estatistica dos itens
(p < 0,05),*" medigao elevada das saturagées fatoriais (>
0,5), consisténcia interna e fiabilidade composta elevadas
(> 0,8),* e grande proporgao da varidncia extraida (> 0,5).%
Esta analise permitiu também avaliar a escala de medida
através de indices de ajustamento,**“*** nomeadamente o
indice absoluto (y%g.l.) (< 5), o indice de discrepancia (RM-
SEA, root mean square error of approximation) (< 0,08), o
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indice relativo (NFI, normed of fit index) (> 0,8) e o indice
comparativo (CFIl, comparative fit index) (> 0,8).

RESULTADOS
Estatistica descritiva e resultados da escala

A escala PaPaS foi aplicada a 51 criangas/jovens com
DCC (Tabela 1), com média de 11,2 anos (mediana de 10
anos), 53% do sexo feminino. Mais de metade dos diagnds-
ticos de base correspondiam a patologia do foro neurolégi-
co e doengas metabdlicas, e tinham recebido o diagndstico
no primeiro ano de vida. Quanto as categorias de necessi-
dades paliativas, 31,4% das criangas/jovens tinham patolo-
gias do grupo IV (doenga irreversivel, ndo progressiva, de
elevada morbilidade e probabilidade de morte prematura),
29,4% do grupo Il (doengas que causam morte prematura,
mas com longa sobrevivéncia se tratada) e 19,6% do grupo
| (doengas potencialmente fatais, mas curaveis) e grupo llI
(doengas progressivas, mas sem cura possivel) respetiva-
mente (Tabela 1).

Os resultados da analise descritiva das respostas aos
itens dos dominios da escala PaPaS sao apresentados na
Tabela 2.

A pontuagéo total da escala PaPaS apresentou um va-
lor médio de 17,5, com um desvio padréo de 7,4, variando
entre o valor minimo de 6 e o valor maximo de 37. A pon-
tuagcdo de cada questionario foi recodificada em niveis de
prestacédo de cuidados paliativos (Tabela 3).

Analise de consisténcia interna

Foi obtido um valor do alfa de Cronbach de 0,809. To-
dos os itens tinham um valor positivo de correlagao item-
-total (Tabela 4), sugerindo que o questionario € uma ferra-
menta unidimensional. Os testes adicionais indicaram que
os itens 2.2. e 3.2. contribuiram para que o valor do alfa ndo
seja mais elevado, e apenas o item 2.2. apresentou uma
correlagéo baixa, embora positiva (Tabela 4).

Analise fatorial confirmatoéria

Numa primeira analise, verificou-se que todas as satu-
racOes das variaveis (itens) medidas nas respetivas dimen-
sOes eram estatisticamente significativas (p < 0,05) com
valor superior ou préximo de 0,5, com excegao do item 2.2.
No entanto, a média das saturagdes fatoriais foi 0,565 (aci-
ma do limiar estabelecido). A fiabilidade composta foi 0,995
(bastante acima do limiar), e apenas o valor da proporgéo
da variancia extraida se registou um pouco abaixo do pre-
tendido, com um valor de 0,369.

Em relagdo aos indices de ajustamento, o y?/g.l. indicou
um bom ajustamento global com um valor de 2,482. Os res-
tantes indices, embora ndo se encontrassem no intervalo
pretendido, estavam proximos do limiar desejavel, sendo
que o RMSEA tinha um valor de 0,175, o NFl de 0,588 e o
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Tabela 1 — Andlise descritiva da amostra (n = 51)

Idade, média (DP); mediana [min, max]
Sexo, n (%)
Masculino
Feminino
Idade de diagnéstico (anos)?, n (%)
0 -1 anos
1 -5 anos
6 — 10 anos
11— 15 anos
Grupo de diagnéstico de patologia de base, n (%)
Neurologia
Metabodlicas
Genética
Pneumologia
Hematologia
Nefrologia
Gastroenterologia
Oncologia
Grupo de necessidades paliativas

Grupo | - Doengas potencialmente fatais, mas curaveis

Grupo Il - Doencas que causam morte prematura, mas podem ter sobrevivéncias longas se tratadas

Grupo lll - Doengas progressivas, mas sem cura possivel

Grupo IV - Doengas irreversiveis nao progressivas, que aumentam a morbilidade e probabilidade de morte

prematura

11,2 (5,1); 10 [1,0, 18,0]

24 (47,1)
27 (52,9)

26 (52,0)

17 (34,0)
6 (12,0)
1(2,0)

19 (37.3)
10 (19,6)
7 (13,7)
6 (11,8)
4(7,8)

10 (19,6)
15 (29,4)
10 (19,6)

16 (31,4)

2 um valor omisso

CFl de 0,673.

DISCUSSAO

Este estudo tem como objetivo descrever a traducéo,
adaptacéo cultural e validagado da versdo portuguesa eu-
ropeia da Pediatric Palliative Screening Scale. Este é um
instrumento dirigido a profissionais de saude que prestam
cuidados a criangas/jovens com DCC e avalia as neces-
sidades paliativas. Na literatura existem poucos estudos
sobre a aplicagdo da escala PaPaS."%'*#-*0 Esta é mais uti-
lizada em paises de lingua de expressao inglesa com nivel
de prestagdo de CPP mais evoluido.

Este trabalho foi desenvolvido num hospital que pres-
ta cuidados especializados a criangas/jovens com DCC. O
numero de profissionais envolvidos foi inferior ao nimero
de testes aplicados porque a atividade assistencial esta re-
ferenciada, concentrada e limitada a profissionais especifi-
Ccos.

A amostra de criangas/jovens com DCC foi de pequena
dimensao e revelou diversidade etaria, o que é demonstra-
tivo das caracteristicas tipicas da populagcao de criangas/
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jovens com necessidades paliativas e que apresentam tra-
jetdrias longas e progndsticos incertos.*®

Os grupos de patologias identificados foram em 70,6%
da area da Neurologia, Metabdlicas e Genética, o que refle-
te o peso importante e o impacto destas doengas cronicas
nesta amostra e nos CPP em geral, concordantes com os
grupos de diagndsticos mais frequentes descritos na litera-
tura.'>*® Esta heterogeneidade de patologias é ainda impor-
tante para os objetivos propostos, embora ndo tenham sido
incluidas criangas com doencga oncoldgica, responsavel por
cerca de 20% a 30% de doentes pediatricos com neces-
sidades paliativas.”* O seguimento da doenga neoplasica
pediatrica em Portugal esta centrado em hospitais especifi-
cos com servico de oncologia pediatrica. Contudo, isso nao
invalida este trabalho, pois a escala foi criada para a DCC
global. A autora da escala ndo considerou este fator um
impedimento para a progressao desta investigacéo.

Em metade dos casos, a idade mais frequente de
diagndstico foi o primeiro ano de vida. Este facto demons-
tra que grande parte das patologias identificadas s&o de
origem congénita, com manifestagdes clinicas neste periodo
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Tabela 2 — Analise descritiva das respostas aos dominios da escala PaPaS (n = 51)

Dominio 1. Trajetéria da doenga e impacto nas atividades da vida diaria da crianga/jovem

1.1. Trajetdria da doenga e influéncia nas atividades diarias da crianca/jovem (comparagao com a faixa etaria da crianga/jovem
referente as Ultimas 4 semanas), n (%)

Estavel 15 (29,4)

Deterioracao lenta sem impacto nas atividades diarias 8 (15,7)

Instavel e com impacto nas atividades diarias e restricdo 14 (27,5)

Deterioragao significativa com restricdo grave das atividades 14 (27,5)
1.2. Aumento do n° de internamentos hospitalares (> 50% em 3 meses, comparado com periodos anteriores), n (%)

Nao 40 (78,4)

Sim 11 (21,6)

Dominio 2. Resultado esperado do tratamento da doencga e efeitos secundarios associados

2.1. Tratamento direcionado para a doenga (n&o diz respeito ao tratamento de complica¢des relacionadas com a doenga, como ex.:
dor, dispneia ou fadiga), n (%)

E curativo 3(5,9)

Controla a doencga e prolonga a vida com boa QDV 13 (25,5)
Nao cura nem controla doenga, mas efeito positivo na QDV 24 (47,1)
N&o controla a doenga e ndo tem efeito na QDV 11 (21,6)

2.2. Efeitos secundarios do tratamento (incluindo impacto na familia e no doente, por ex.: internamentos na perspetiva do doente ou
familia), n (%)

Nenhum ou ligeiros 12 (23,5)
Ligeiros 15 (29,4)
Moderados 19 (37,3)
Graves 5(9,8)

Dominio 3. Sinais/sintomas e problemas

3.1. Intensidade de sinais/sintomas e/ou dificuldade no controlo destes (nas ultimas 4 semanas), n (%)

Assintomatico 3(5,9)
Sinais (s)/Sintoma(s) é(séo) ligeiro(s) e facil(eis) de controlar 9(17,6)
Qualquer sinal/sintoma é moderado e controlavel 17 (33,3)
Qualquer sinal/sintoma é grave ou dificil de controlar 22 (43,1)
3.2. Intensidade de sinais/sintomas e/ou dificuldade no controlo destes (nas ultimas 4 semanas), n (%)
Ausente 20 (39,2)
Ligeiro 17 (33,3)
Moderado 8 (15,7)
Significativo (grave) 6 (11,8)
3.3. Disturbios psicolégicos (stress) dos pais ou familia relacionados com os sinais/sintomas e sofrimento da crianga
Ausente 2(3,9)
Ligeiro 11 (21,6)
Moderado 16 (31,4)
Significativo (grave) 22 (43,1)

Dominio 4. Preferéncias/necessidades do doente ou pais
Preferéncias do profissional de saude

4.1. O doente/Os pais deseja(m) receber cuidados paliativos ou expressa(m) necessidades similares aos cuidados paliativos, n (%)

Nao 14 (27,5)

Sim 37 (72,5)
4.2. O profissional ou a sua equipa sente(m) que este doente beneficiaria de cuidados paliativos, n (%)?

N&o 4 (28,6)

Sim 10 (71,4)

Dominio 5. Esperanca de vida

5.1. Estimativa da esperanca de vida, n (%)

Varios anos 35 (68,6)

Entre meses a 1 - 2 anos 12 (23,5)

Entre semanas a meses 2(3,9)

Entre dias e semanas 2(3,9)
5.2. “Ficaria surpreendido se esta crianga morresse repentinamente no prazo de seis meses?”, n (%)

Sim 24 (47,1)

Nao 27 (52,9)

2 n = 14. QDV: qualidade de vida

Revista Cientifica da Ordem dos Médicos 332 www.actamedicaportuguesa.com



Palaré MJ, et al. Validagédo da verséo portuguesa da Pediatric Palliative Screening Scale, Acta Med Port 2023 May;36(5):326-335

Tabela 3 — Resultados e distribuicdo por nivel de cuidados (n = 51)

Escala PaPaS, média (DP) - mediana [min, max]

Nivel de cuidados, n (%)
Avaliagéo (< 10)
Explicar objetivos dos cuidados paliativos (> 10 e < 15)
Preparar inicio de cuidados paliativos (> 15 e < 25)

Iniciar cuidados paliativos (> 25)

17,5(7,4)- 16 [6,0, 37,0]

8 (15,7)
13 (25,5)
20 (39,2)
10 (19,2)

associadas a sintomas complexos de dificil gestédo e que
obrigam a uma abordagem diagnéstica precisa.

Em relagéo as categorias de patologias com necessi-
dades paliativas, a distribuicdo também foi heterogénea,
sendo as categorias Il (29,4%) e IV (31,4%) as mais fre-
quentes. Estas categorias de patologias com necessidades
paliativas sdo aquelas que atingem maior tempo de so-
brevivéncia e maior prevaléncia: no grupo Il a morte pode
acontecer entre a segunda e terceira década de vida e no
grupo IV a morte surge habitualmente na segunda década
de vida. No grupo | e lll, a mortalidade é mais precoce,* '
pelo que a prevaléncia foi menor, como descrito na literatu-
ra.

A analise estatistica descritiva das respostas aos itens
da escala PaPaS identificou a auséncia da necessidade
significativa de internamentos nos ultimos trés meses. Em
cerca de dois tergos dos casos a terapéutica instituida nao
curou nem controlou a doenga. A influéncia dos efeitos se-
cundarios do tratamento na crianga/jovem e na familia foi
maioritariamente ligeira a moderada, o que representa um
provavel viés na apreciagao do profissional de saude e des-
valorizagdo do impacto das intervengdes terapéuticas. O
controlo sintomatico foi insuficiente em 43,1% dos casos. O
impacto psicolégico para as criangas/jovens foi baixo, uma
vez que a maior parte dos doentes apresentavam doen-
¢as neurometabdlicas que cursam com défice cognitivo e

Tabela 4 — Correlagao item-total e efeito da eliminagdo de cada
item: escala PaPaS

Correlagao item-total Alfa de Cronbach

Sucetee corrigida sem o item
1.1. 0,723 0,763
1.2. 0,458 0,795
2.1. 0,389 0,801
2.2. 0,063 0,828
3.1. 0,797 0,758
3.2. 0,292 0,811
3.3. 0,500 0,791
41. 0,414 0,806
4.2. 0,351 0,804
5.1. 0,648 0,782
5.2. 0,677 0,779
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dificuldade de percecao dos efeitos psicoldgicos. A reper-
cussdo psicolégica sobre os pais foi muito significativa e
causadora de grande sofrimento. Noventa e dois por cento
das respostas revelaram o beneficio da integragéo destas
criangas na tipologia dos CPP. Quanto a esperanca de
vida, em cerca de dois tergos das respostas era esperado
uma sobrevivéncia de varios anos. Mas a possibilidade de
morte inesperada baseada na ‘pergunta surpresa’ (“Ficaria
surpreendido se esta crianga morresse repentinamente no
prazo de 6 meses?”) foi percetivel em metade da amos-
tra. Este facto demonstra e reforga que estas criangas com
DCC tém longas sobrevivéncias e que a referenciagéo e
integracao na tipologia dos CPP deve ser precoce e atem-
pada.

A pontuacgao total da escala PaPaS permitiu classificar
e estruturar o nivel de cuidados a implementar em cada
crianca com DCC. Nesta populagéo, 84,4% dos doentes
tinham indicagdo para serem referenciados a uma equipa
de CPP, e cerca de 60% necessitavam de um acompanha-
mento estruturado e integrado por uma equipa diferenciada
em CPP. Estes resultados reforcam a necessidade urgente
da criagdo de equipas de cuidados paliativos pediatricos
em todos os servigos pediatricos portugueses.

A escala PaPaS é uma escala ordinal constituida por 11
itens organizados em cinco dominios. Na analise de con-
sisténcia interna obteve-se um valor do alfa de Cronbach
de 0,809 (superior ao limiar determinado), e todos os itens
obtiveram valores positivos de correlagdo item-total, pelo
que podemos considerar o questionario como adequado e
unidimensional (as 11 variaveis mediram de forma aceitavel
uma unica dimenséo: a escala PaPaS). Os testes adicio-
nais sugerem que a remogao do item 2.2. pode levar a uma
maior consisténcia interna, sendo que apresenta uma cor-
relacao item-total baixa. Este item tenta capturar os ‘efeitos
secundarios do tratamento’. A sua eliminagéo poderia tor-
nar o questionario mais consistente no contexto portugués.
No entanto, outros critérios tém de ser considerados, tais
como a relevancia do item e a consisténcia da escala com a
verséo original. Além disso, a eliminagéo do item 2.2. resul-
taria na perda da sua informagéao, o que nao é compensado
por nenhum outro item.

Na analise fatorial confirmatéria foram também obtidos
os valores dos indices de saturacao fatorial, fiabilidade
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composta e proporgao da variancia extraida que sdo com-
pativeis com uma escala de medida de validade conver-
gente. Relativamente aos indices de ajustamento, o x%g.l.
indica claramente um bom ajustamento global e, ainda que
os restantes indices nao se encontrem no intervalo preten-
dido, os resultados obtidos permitem ter confianga na qua-
lidade de ajustamento.

O conjunto dos resultados obtidos permitiu concluir que,
globalmente, os itens s&o significativos, consistentes, apre-
sentam validade convergente, e que 0 modelo tem um bom
ajustamento global.

Limitagcao

Como principal limitagdo desta avaliagdo realgamos a
falta de validagéo do item “2.2. Efeitos secundarios do tra-
tamento (incluindo impacto na familia e no doente, por ex.:
internamentos na perspetiva do doente ou familia)” desta
escala. Apos contato com os profissionais responsaveis
pelo preenchimento do questionario conclui-se que este
item pode ndo estar suficientemente claro e explicito, tendo
suscitado duvidas na sua resposta. Shong' propde uma
modificacdo desta questdo para: “Sobrecarga direta da
propria doenga e do tratamento (frequéncia e capacitagéao,
exemplo: efeitos secundarios, internamentos e consequén-
cias para o doente)”. Outros possiveis fatores para a nao
validagéo deste item s&o a reduzida dimenséo unicéntrica
da amostra, escassa formagao e percegao dos profissio-
nais em CPP, e discrepancia das necessidades paliativas
na otica do profissional versus avaliagcdo de necessidades
junto das criangas/jovens e suas familias.

Os autores ja reformularam o item apds avaliagéo e
consenso de varios especialistas e propdem-se realizar um
estudo multicéntrico nacional. O objetivo desse estudo sera
caracterizar as necessidades paliativas da populagéo pe-
diatrica portuguesa e utilizar a escala na avaliagao da con-
tinuidade de cuidados nas criangas ja referenciadas a equi-
pas de CPP."**° A aplicagdo desta escala também podera
ter relevancia noutros contextos clinicos, nomeadamente
ao nivel dos cuidados de saude primarios.*°

CONCLUSAO

A escala PaPasS foi traduzida e adaptada para a versao
portuguesa europeia. O conjunto dos resultados obtidos na
versao portuguesa desta escala permitem considerar, apos
analise de consisténcia interna, que é adequada aos da-
dos analisados. Os valores de correlagao item-total indicam
que as 11 variaveis mediram com boa fiabilidade e de forma
unidimensional a escala PaPaS. O conjunto dos resultados
obtidos desta versado portuguesa permitem concluir que os
itens sdo globalmente significativos, consistentes, apresen-
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tam validade convergente, e que o modelo tem um bom
ajustamento global. Em suma, este trabalho legitima a utili-
zacao da escala PaPaS no contexto portugués.

Este trabalho é pioneiro na avaliacdo de necessidades
de CPP em Portugal e a sua divulgagédo contribuira para
que as criangas/jovens portugueses com DCC e necessi-
dades paliativas possam ser referenciados de forma mais
precoce aos CPP.
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