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Lista de abreviaturas

AlIQ — Amplitude interquartil
C/A — Criancas/adolescentes

CPP — Cuidados paliativos pediatricos

DCC — Doenca crénica complexa

EIHSCPP — Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos
ED — Emergency Department

HP-CHUC — Hospital Pediatrico, Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra
PPC — Pediatric palliative care

SU - Servico de Urgéncia



Resumo

Introducdo: O atendimento telefénico em Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) pode ser
relevante na qualidade de vida dos doentes e familias. E escassa a literatura sobre a sua

pratica e potencial impacto.

Objetivos: Descrever o atendimento telefénico da Equipa Intra-hospitalar de Suporte em
CPP (EIHSCPP) do Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar Universitario de Coimbra (HP-
CHUC) durante um periodo de seis meses; analisar o grau de satisfacao dos utilizadores do
apoio telefénico relativamente a diversos parametros; determinar o potencial impacto nas
deslocacgdes ao servigo de urgéncia (SU), tendo em conta a perspetiva dos utilizadores e do
profissional de saude responsavel pelo atendimento telefénico.

Metodologia: Estudo prospetivo e descritivo do atendimento telefénico realizado pela
EIHSCPP do HP-CHUC entre 1 de setembro de 2021 e 28 de fevereiro de 2022, com registo
de variaveis clinicas e sociodemograficas. Apds obtencdo de consentimento informado,
foram aplicados questionarios de avaliacdo do servigo por elemento externo a EIHSCPP,
através de chamada telefonica, utilizando escala Likert (1-5) para analise dos varios items. A
analise descritiva das variaveis em estudo foi realizada com recurso ao Statistical Package
for the Social Sciences®, versdo 27. Os comentarios deixados pelos utilizadores nos
questionarios foram alvo de andlise tematica.

Resultados: Incluiram-se 469 contactos (61 criancas/adolescentes), com uma mediana de
4 contactos por crianga/adolescente (1-63). A maioria dos contactos (85,1%) foi realizada
por pais/cuidadores, 38,8% ocorrendo em periodo fora de horario de trabalho (16-08H). Os
principais motivos foram intercorréncia infeciosa aguda (20,7%), renovacdo de receitas
(12,6%) e novos sintomas (10,7%). Registaram-se 11 contactos (2,4%) em contexto de fim
de vida. Em 67 contactos (14,4%) houve necessidade de avaliagdo presencial pela
EIHSCPP em até uma semana. Apenas 20 (4,3%) necessitaram de orientacdo para o SU.
Relativamente a satisfacdo global dos utilizadores (n=56, 42 pais/cuidadores e 14
profissionais de saude/instituicao), 100% mostraram satisfacdo, com pontuacdo mediana de
4 (3-5). Cinquenta e quadro utilizadores (96,4%) consideraram o servi¢co indispensavel.
Quarenta e trés utilizadores (76,8%) relevaram a importancia deste apoio em evitar
deslocagbes ao SU e nos restantes ndo se aplicava a necessidade de deslocacdo ao SU
para resolucdo do problema.

Concluséo: O apoio telefénico revelou-se um recurso muito utilizado e valorizado por
cuidadores e profissionais no acompanhamento especializado de criangas em CPP,
prevenindo deslocacBes desnecessarias a servicos de saude. A elevada percentagem de

contactos fora de horas corrobora a importancia da sua acessibilidade 24 horas por dia.



Palavras-chave: Cuidados Paliativos Pediatricos, Doenca Cronica Complexa, Apoio

Telefénico



Abstract
Introduction: Telephone support in pediatric palliative care (PPC) can be relevant for the
quality of life of the patients and their families. There is scarce evidence regarding its

application and potential impact.

Objectives: To describe the Intra-hospital PPC Support Team of the Hospital Pediatrico do
Centro Hospitalar Universitario de Coimbra’s telephone support service during a six-month
period; to analyse service’s users’ level of satisfaction in several domains; to determine the
service’s potential impact on the emergency department (ED) visits, considering the users’

and the PPC team professionals’ points of view.

Methodology: Descriptive and prospective study on telephone support service carried out
by the PPC team between 1st September 2021 and 28th February 2022, with records of
clinical and sociodemographic variables. After obtaining participants’ informed consent,
gquestionnaires evaluating the service were carried out by an external element of the PPC
team, through telephone calls, using a Likert scale (1-5) for the analysis of various items.
Statistical Package for the Social Sciences®, version 27, was used to perform the descriptive

analysis. The users’ considerations on the questionnaires were subject of thematic analysis.

Results: 469 contacts were included (61 children/adolescents), with a median of 4 contacts
per child/adolescent (1-63). The majority of contacts was carried out by the respective
parents/caregivers (85,1%), with 38,8% occurring after hours (16-08H). The main contact
reasons were acute infectious intercurrence (20,7%), prescription refills (12,6%) and new
symptoms (10,7%). Eleven contacts (2,4%) were related to end-of-life care. There was a
need for in person evaluation by the PPC team for a period of less than or equal to a week in
67 (14,4%) contacts. Only 20 (4,3%) were directed to the ED. Regarding users’ general
satisfaction (n=56, 42 parents/caregivers and 14 professionals), 100% were satisfied, with a
median score of 4 (3-5). Fifty-four users (96,4%) considered the service indispensable. Forty-
three (76,8%) users expressed the importance of this kind of support in avoiding ED visits,

while, for the others, the reason of the contact did not require ED utilization.

Conclusion: The telephone support service turned out to be a valuable resource widely
used by caregivers and professionals in the specialized assistance of children in PPC,
preventing unnecessary dislocations to health care services. The high percentage of
contacts after hours corroborates the importance of the service’s accessibility 24 hours a

day.

Keywords: Pediatric palliative care, Chronic complex disease, Telephone support service



Introducéo

Nas ultimas décadas, o avanco das tecnologias em salde e a melhor acessibilidade a
cuidados de saude cada vez mais diferenciados, aumentou a esperanca de vida em
doencas crénicas que no passado eram fatais e cuja sobrevivéncia, atualmente, se pode
estender a idade adulta.!® Perante esta mudanca de paradigma, tem-se verificado o
aumento da prevaléncia da doenca cronica complexa (DCC) em Pediatria, realgcando a
necessidade de se investir no apoio especializado por equipas multidisciplinares de
cuidados paliativos pediatricos (CPP), em ambiente hospitalar e no domicilio.**®

As recomendacdes internacionais suportam que a prestacdo de CPP deve ir ao encontro
das preferéncias da crianca e da familia, devendo o domicilio ser o local preferencial de
cuidados, sempre que possivel, desejado e adequado. De igual modo, preveem que a
prestagdo de cuidados e consultoria, por profissionais especializados, devem estar
disponiveis, idealmente, 24 horas por dia, sete dias por semana.”®

Em paises com integracdo avancada de CPP e programas de apoio domicilidrio prestados
por equipas especializadas, como os Estados Unidos e Alemanha, a literatura tem
demonstrado, ndo apenas uma reducdo dos recursos e custos hospitalares®!!, como um
impacto significativo na melhoria da qualidade de vida das criangas e seus cuidadores, e na
reducdo da sobrecarga destes Ultimos, sobretudo no caso de criangcas gravemente

doentes. 1?14

A literatura relativa a prestagdo de CPP, por equipas multidisciplinares, especificamente
através de atendimento telefénico disponivel 24 horas por dia é escassa. No entanto, este
recurso pode demonstrar-se muito relevante na qualidade de vida dos doentes e familiares,
na medida em que possibilita dar resposta as suas necessidades no domicilio de forma
continuada. O apoio telefénico pode ser Gtil no controlo de sintomas, esclarecimento de
davidas e resolucdo de problemas praticos como ajuste farmacolégico, apoio técnico com
equipamentos e marcacgdo de consultas, entre outros.'®® O suporte em momentos de crise,
acontecendo frequentemente em periodo fora do horario de trabalho, pode corroborar a
importancia da acessibilidade 24 horas por dia do atendimento telefénico.'® A disponibilidade
24 horas por dia das equipas de CPP é um aspeto valorizado pelos cuidadores em
programas de apoio domiciliario.*?1417

Além disso, o0 apoio telefonico permite a possibilidade de consultoria a outros profissionais
de saude e profissionais de instituicdo, tal como sugerido em estudos prévios sobre

prestacdo de cuidados paliativos a doentes predominantemente adultos.®1°

Que conhegcamos, ndo existe, até a data, literatura em Portugal sobre o atendimento
teleféonico em CPP e o seu potencial impacto para as familias e profissionais. Também a

literatura internacional € escassa, encontrando-se, a data de realizacado deste trabalho e que
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conhecamos, apenas dois estudos que caracterizam servigos de atendimento telefénico em
CPP.151¢ Deste modo, este estudo tem como principais objetivos:
1) caracterizar os contactos telefénicos recebidos por uma equipa especializada de CPP

durante um periodo de seis meses;
2) analisar o grau de satisfagao dos utilizadores;

3) determinar o potencial impacto nas desloca¢des ao servico de urgéncia (SU), tendo em
conta a perspetiva dos utilizadores e do profissional de saude responsavel pelo atendimento

telefénico.



Métodos

Caracterizacdo do Atendimento Telefénico

Foi realizado um estudo prospetivo e descritivo, incluindo os contactos telefénicos
(chamadas ou mensagens telefonicas) recebidos pela Equipa Intra-hospitalar de Suporte em
CPP (EIHSCPP) do Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar Universitario de Coimbra (HP-
CHUC), no ambito do servico de atendimento telefénico, entre 1 de setembro de 2021 e 28
de fevereiro de 2022.

Foram considerados elegiveis todos o0s contactos telefénicos realizados pelos
pais/cuidadores, profissionais de instituicdo, profissionais de saude ou outros, que cuidam
de criancas/adolescentes (C/A) (idade inferior a 18 anos) com DCC, acompanhadas pela
EIHSCPP em regime hospitalar e/ou domiciliario. Nos casos em gue existiu mais do que um
contacto realizado pela mesma pessoa, no mesmo dia, focando o0 mesmo assunto, esses
foram agrupados como um Unico registo, correspondendo a duracdo total a soma da
duracdo dos diferentes contactos. Consideraram-se critérios de exclusdo os contactos
telefénicos recebidos por engano, assim como 0s que ndo se destinaram a abordar

problemas especificos relativos a C/A, familia ou cuidadores.

O registo do contacto telefénico foi feito pelo profissional de saude da EIHSCPP,
responsavel pelo atendimento do mesmo, através do preenchimento de uma base de dados
em Excel, pseudo-anonimizada, previamente estruturada com os elementos que se
pretendiam analisar. Relativamente as carateristicas do contacto foram registados: data,
hora e duracdo (em minutos); autor e forma de contacto; categoria profissional do
responsavel pelo atendimento telefénico; motivo do contacto e principal orientagdo dada
pela EIHSCPP; necessidade de chamada telefénica de seguimento; necessidade de
avaliacdo presencial pela EIHSCPP e em quanto tempo; avaliagéo, pelo profissional que fez
0 registo, da utilidade do apoio telefénico em prevenir uma deslocacdo ao SU e da
capacidade de resposta as necessidades que motivaram o contacto. Para a avaliacdo
destes dois Ultimos parametros recorreu-se a uma escala Likert constituida por 5 categorias
(1 — nada util; 2 — pouco util; 3 — dtil; 4 —muito Gtil; 5 — extremamente Util). As situagdes
passiveis de serem resolvidas por via telefénica, em que ndo se aplicava a necessidade de
deslocacdo ao SU para a sua resolucdo, foram classificadas como “Nao se aplica” e ndo

contabilizadas na analise descritiva dessa variavel.

Consideramos periodo fora de horas todos os contactos ocorridos em dias Uteis apos as 16
horas (16-8h), fins de semana e feriados. As atividades de gestéo, incluidas no suporte
psicossocial, englobaram pedidos de declarac@o ou relatérios e articulagdo com empresas
de apoio respiratério domiciliario, entre outras atividades néo relacionadas com assisténcia

clinica direta.



As informacdes clinicas e sociodemograficas recolhidas sobre as C/A foram: idade, género,
distancia do local de residéncia ao HP-CHUC e categoria principal de DCC. Os diagndsticos
das C/A foram distribuidos em 10 grupos principais de DCC: doencas malignas,
neurolégicas/neuromusculares, cardiovasculares, renais/uroldgicas,
hematoldgicas/imunoldgicas, gastrointestinais, neonatais, metabdlicas, respiratérias, outras
anomalias congénitas/genéticas®. Os diagndsticos que néo se incluiam em nenhum destes

grupos foram classificados como “Outro”.

Avaliacdo do Atendimento Telefénico

Paralelamente a andlise descritiva da amostra da atividade de atendimento telefonico, foi
realizada, apés obtencdo de consentimento informado, a avaliacdo do servico pelos
utilizadores que recorreram ao apoio telefénico no mesmo periodo. Os questionarios de
avaliacdo (Anexo 1) foram aplicados entre 1 de dezembro de 2021 e 1 de marco de 2022,

através de chamada telefénica, pela investigadora principal, externa a EIHSCPP.

Foi estipulado um intervalo maximo de trés meses entre o Ultimo contacto do utilizador e a
aplicacdo do questionario, de forma que o conteudo do apoio telefénico recebido ainda
estivesse presente. Os pais/cuidadores das C/A que faleceram durante o periodo de estudo
foram contactados apenas dois meses apés o falecimento, de forma a preservar o possivel
momento de sofrimento e vulnerabilidade emocional. No caso de decorrer tempo inferior,

nao foi aplicado o questionario.

Até a data, ndo existem em Portugal escalas validadas sobre a avaliagcao do apoio telefénico
em CPP, sendo os questionarios aplicados da autoria das investigadoras. O tempo de
resposta estimado era aproximadamente 10 minutos. Foram criados dois questionarios,
adaptados as duas amostras de utilizadores: pais/cuidadores e profissionais de
saude/instituicdo. Ambos incluiram dois grupos de questdes: um primeiro grupo de avaliagdo
do grau de satisfacdo, através de escala Likert com 5 categorias de resposta (1 — Nada
satisfeito, 2 — Pouco satisfeito, 3 — Satisfeito, 4 — Muito satisfeito, 5 — Totalmente satisfeito) e
uma opgao “Nao se aplica/Nao sei responder”; um segundo grupo de avaliagdo do grau de
concordancia com um conjunto de afirmagdes sobre o servico, recorrendo igualmente a uma
escala Likert com 5 categorias de resposta (1 — Discordo totalmente, 2 — Discordo, 3 — Nem
concordo nem discordo, 4 — Concordo, 5 — Concordo totalmente) e uma opg¢ao “Nao se
aplica/Nao sei responder”. Os questionarios terminaram com uma questdo de resposta
aberta com oportunidade para os participantes deixarem sugestfes ou comentarios acerca

do atendimento telefdnico.



No questionario aplicado aos pais/cuidadores avaliou-se o grau de satisfacao relativamente
aos seguintes parametros: capacidade de resposta da EIHSCPP as necessidades das C/A
doentes e dos cuidadores; atencdo demonstrada pela equipa; informacdo e orientacdo
prestadas; possibilidade de obter apoio psicolégico por via telefénica; capacitacdo para
situacBes futuras; utilidade do apoio telefénico como complemento ao acompanhamento
presencial; satisfacdo geral. O segundo grupo de questdes pretendia avaliar o grau de
concordancia com: a utilidade do apoio telefénico em evitar deslocacdes ao SU; a
importancia da acessibilidade 24 horas por dia, 7 dias por semana; a dispensabilidade do

atendimento telefénico.

O questionario aplicado aos profissionais de saude e de instituicdo apenas diferiu no nimero
de pardmetros que constituiram o primeiro grupo de questées e onde se avaliou o grau de
satisfacdo com: a capacidade de resposta da EIHSCPP as necessidades que motivaram o
contacto; a disponibilidade demonstrada pela equipa; a informacéo e orientacdo prestadas;
a utilidade do apoio telefénico como complemento ao acompanhamento presencial; a
satisfacdo em geral,

O consentimento informado foi obtido segundo o modelo da Comissdo de Etica para a
Saude do CHUC (Anexo Il). Previamente ao inicio do estudo, a coordenadora da EIHSCPP
fez um contacto telefénico ou presencial com o cuidador principal de cada crianca
acompanhada pela EIHSCPP, informando do estudo e solicitando autorizagdo para ser
disponibilizada morada a investigadora principal para envio de consentimento informado,
assim como de contacto telefénico para posterior contacto. Duas cOpias do consentimento
informado foram entregues aos cuidadores por correio, sendo uma delas preenchida e
devolvida a investigadora principal (ficando os cuidadores com a segunda copia). No caso
dos profissionais de saude e de instituicdo, a informacéo sobre o estudo e o pedido de
consentimento informado foi feito no momento do contacto telefénico. O presente estudo foi

aprovado pela Comiss&o de Etica para a Satde do CHUC (Anexo Il1).

Andlise dos dados

A andlise descritiva das variaveis em estudo foi realizada com recurso ao Statistical
Package for the Social Sciences®, versdo 27. As varidveis nominais — carateristicas
sociodemograficas e clinicas das C/A (género, categoria de DCC, tipo de residéncia,
distédncia domicilio HP-CHUC) e carateristicas do contacto (dia, hora, tipo de contacto,
profissional responsavel pelo atendimento, autor do contacto, motivo e orientacéo, avaliacdo
presencial pela EIHSCPP, chamada de seguimento) — foram descritas através de
frequéncias absolutas e percentagens. As variaveis continuas — idade da C/A, duracdo do
contacto e duracdo da aplicacdo do questionario de avaliacdo - ndo apresentaram
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distribuicdo normal, pelo que foram descritas pela mediana e amplitude interquartil (AlIQ). As
variaveis ordinais - pardmetros avaliados pela EIHSCPP durante o registo e pelos
utilizadores no questionario de avaliacdo - foram descritas pela mediana, AlQ, frequéncias
absolutas e percentagens. As respostas “ndo sei responder/ndo se aplica” foram excluidas
no célculo das medianas. Os comentarios deixados pelos participantes foram alvo de
andlise tematica indutiva?*, onde se definiram trés temas que refletem os conteldos

abordados em comum ou pela maioria dos participantes.
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Resultados

Caraterizacdo do Atendimento Telefénico

No periodo entre 1 de setembro de 2021 e 28 de fevereiro de 2022, registou-se um total de

469 contactos telefénicos (média 78,17 contactos/més), correspondentes a 61 C/A (77,2%

do total de C/A acompanhadas pela equipa no periodo em estudo) — Tabela 1.

Tabela 1 | Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas das C/A incluidas no estudo (n=61)

Caracteristicas

n (%)

Género
Masculino

Feminino

37 (60,7%)
24 (39,3%)

Idade (anos) (mediana 12; 0,92 — 18; AIQ 11)
<1
[1-5]
[6-10]

>10

1 (1,6%)
19 (31,1%)
8 (13,1%)

33 (54,1%)

Categoria de DCC
Doencas neurolégicas/neuromusculares

Outras anomalias congénitas/genéticas

32 (52,5%)

15 (24,6%)

Doencas metabolicas 6 (9,8%)

Doencgas neonatais 3 (4,9%)

Doencgas gastrointestinais 2 (3,3%)

Doencas malignas 1(1,6%)

Doencga Cardiovascular 1(1,6%)

Outra 1(1,6%)
Domicilio

Com familia natural

Instituicéo

55 (90,2%)
6 (9,8%)

Distancia domicilio — HP-CHUC (km)
<100

>100

49 (80,3%)
12 (19,7%)

Legenda: C/A — criancas/adolescentes; HP-CHUC - Hospital Pediatrico, Centro Hospitalar e
Universitario de Coimbra; DCC — doenca crénica complexa; AlQ — amplitude interquartil; km -

quildmetros
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A maioria das C/A eram do sexo masculino (60,7%) e cerca de metade tinha doenca
neuroldgica (52,5%). Seis estavam institucionalizadas e 80,3% (n=49) residiam a uma
distancia inferior ou igual a 100 quilémetros do HP-CHUC. Registou-se uma mediana de 4
contactos por C/A (1 — 63; AlQ 9).

Na tabela 2 estao representadas as varidveis que caracterizam o atendimento telefonico. A
maioria dos contactos foi realizada por pais/cuidadores (n=399; 85,1%) através de chamada
telefénica (n=307; 65,5%). Os médicos pediatras da EIHSCPP foram os principais
responsaveis pelo atendimento telefonico (n=401; 85,5%), seguidos dos enfermeiros (n=59;
12,6%).

Os contactos ocorreram com maior frequéncia em dias Uteis (n=412; 87,9%), sendo a
manha (8h-12h) o periodo com maior afluéncia (n=163; 34,8%). De realgar que 182 (38,8%)
ocorreram em periodo fora de horas, sendo a maioria em dias Uteis, depois das 16 horas
(n=125; 68,7%). Os contactos telefonicos tiveram uma duragdo mediana de 2 minutos (1-38;
AlQ 2).
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Tabela 2 | Caracterizacdo dos contactos telefénicos durante o periodo de estudo (n=469)

Caracteristicas

n (%)

Dia do contacto
Dia util
Fim de semana

Feriado

412 (87,9%)
48 (10,2%)
9 (1,9%)

Periodo do dia
[8H-12H|
[12H-16H[
[16H-20H]
[20H-24H]

[24H-8H[

163 (34,8%)
155 (33%)
106 (22,6%)
39 (8,3%)
6 (1,3%)

Periodo fora de horario de trabalho
Sim

Nao

182 (38,8%)
287 (61,2%)

Tipo de contacto
Chamada telefénica

Mensagem telefonica

307 (65,5%)
162 (34,5%)

Autor do contacto
Pais/cuidadores
Profissional de saude
Profissional de institui¢céo

Outro

399 (85,1%)

51 (10,9%)
18 (3,8%)
1 (0,2%)

Profissional responsavel pelo atendimento telefonico
Médico
Enfermeiro
Psicologo

Assistente social

401 (85,5%)
59 (12,6%)
6 (1,3%)
3 (0,6%)
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De acordo com a Tabela 3, as principais necessidades que motivaram o contacto foram a
intercorréncia infeciosa aguda (n=97; 20,7%), renovacao de receitas (n=59; 12,6%) e novos
sintomas (n=50; 10,7%). No periodo fora de horas, 0s contactos associaram-se
maioritariamente a situacbes agudas: intercorréncias infeciosas agudas (n=52; 28,6%);
resolucdo de problemas em equipamentos (n=26; 14,3%); sintomas de novo, controlo de
sintomas pré-existentes e duvidas sobre medicacdo ou prescricdo (n=22; 12,1%). No
periodo de estudo assinalaram-se 5 Gbitos, com contacto telefénico em contexto de fim de
vida com a EIHSCPP em todos eles. Registaram-se 5 contactos (1,1%) relacionados com
cuidados em fim de vida e 6 contactos (1,3%) para apoio no luto. Dos 11 contactos em
contexto de fim de vida, 8 (4,4%) ocorreram em periodo fora de horas.

Tabela 3 | Motivos dos contactos telefénicos durante o periodo de estudo no atendimento

em geral (n=469), em horéario de trabalho (n=287) e atendimento fora de horas (n=182)

Atendimento No horario Fora de
geral de trabalho horas
Motivo do contacto
n=469 n=287 n=182
n (%) n (%) n (%)
Intercorréncia infeciosa aguda 97 (20,7%) 45 (15,7%) 52 (28,6%)
Renovacéo de receitas 59 (12,6%) 53 (18,5%) 6 (3,3%)
Sintoma de novo 50 (10,7%) 28 (9,8%) 22 (12,1%)
Duividas — medicagéo ou prescricao 48 (10,2%) 26 (9,1%) 22 (12,1%)
Controlo de sintomas pré-existentes 47 (10%) 25 (8,7%) 22 (12,1%)
Resolucao de problemas - equipamentos 45 (9,6%) 19 (6,6%) 26 (14,3%)
Suporte psicossocial 39 (8,3%) 30 (10,5%) 9 (4,9%)
Marcacéo/alteracdo de consulta 15 (3,2%) 14 (4,9%) 1 (0,5%)
Fornecimento de materiais/medicacao 8 (1,7%) 6 (2,1%) 2 (1,1%)
Duvidas — marcacéo de consulta ou internamento 8 (1,7%) 7 (2,4%) 1 (0,5%)
Apoio no luto 6 (1,3%) 2 (0,7%) 4 (2,2%)
Resultados de exames 5 (1,1%) 2 (0,7%) 3 (1,6%)
Cuidados em fim de vida 5 (1,1%) 1 (0,3%) 4 (2,2%)
Outro 37 (7,9%) 29 (10,1%) 8 (4,4%)
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A EIHSCPP foi fundamental na tranquilizacdo e esclarecimento de davidas (n=135; 28,8%),
renovacdo de receitas (n=60; 12,8%) e tratamento sintomatico de intercorréncias (n=59;
12,6%) — Tabela 4. No periodo fora de horas, as principais orientacbes dadas pela
EIHSCPP foram semelhantes, incluindo também o suporte psicossocial (n=13;7,1%) e

orientacéo para SU (n=13;7,1%) como orientacdes mais frequentes.

Tabela 4 | Orientacdes dadas, durante o periodo de estudo, no atendimento em geral
(n=469), no horario de trabalho (n=287) e no atendimento fora de horas (n=182)

Orientacéo

Atendimento
geral
n=469
n (%)

No horério de

trabalho
n=287
n (%)

Fora de

horas
n=182
n (%)

Renovacédo de receitas

Tranquilizag&o e esclarecimento de duvidas

135 (28,8%)

60 (12,8%)

72 (25,1%)

53 (18,5%)

63 (34,6%)

7 (3,8%)

Tratamento sintomatico de intercorréncia 59 (12,6%) 24 (8,4%) 35 (19,2%)
Marcacgéo/antecipacéo de consulta 47 (10%) 36 (12,5%) 11 (6%)
Suporte psicossocial 44 (9,4%) 31 (10,8%) 13 (7,1%)
Inicio de antibioterapia 25 (5,3%) 15 (5,2%) 10 (5,5%)
Revisdo da tabela terapéutica 23 (4,9%) 11 (3,8%) 12 (6,6%)
Orientacao para SU 20 (4,3%) 7 (2,4%) 13 (7,1%)
Aconselhamento técnico - equipamentos 10 (2,1%) 6 (2,1%) 4 (2,2%)
Fornecimento de materiais/medicacdo 8 (1,7%) 7 (2,4%) 1 (0,5%)
Suporte no luto 6 (1,3%) 2 (0,7%) 4 (2,2%)
Outro 32 (6,8%) 23 (8%) 9 (4,9%)

Legenda: SU — Servico de Urgéncia

Em apenas 67 contactos (14,4%) houve necessidade de avaliacdo presencial pela
EIHSCPP em até 1 semana, a maioria (n=47; 10%) através de marcacao ou antecipacao de
consulta e apenas 4,3% (n=20) em SU, percentagem que aumenta ligeiramente em periodo
fora de horas (7,1%). Em vinte e dois contactos (4,7%) houve necessidade de avaliacdo

presencial do doente nas 24 horas seguintes, 11 (2,4%) e 7 (1,5%) contactos nas 48 e 72
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horas seguintes, respetivamente. Em 21,8% (n=102) houve necessidade de chamada de
seguimento pelo profissional da equipa para reavaliagdo da condicdo que motivou o
contacto. Dos casos orientados para SU, 7 relacionavam-se com problemas em
eguipamentos, 7 com intercorréncias infeciosas agudas e 6 com sintomatologia de novo néo
possivel de controlar telefonicamente.

Na avaliacdo feita pela EIHSCPP através de escala Likert (1-5) o atendimento foi
considerado 0til, com uma mediana de 3 em 5 (AIQ 1) em ambos os parametros — utilidade
em geral e utilidade na prevencao de deslocagcdo ao SU. O atendimento telefénico néo foi
considerado util em apenas 41 (8,9%) registos da equipa, maioritariamente em situacdes em
gue o0 mesmo nédo evitou a deslocacdo ao SU. Salienta-se que em 85,1% dos registos, a
EIHSCPP avaliou positivamente (pontuacdo igual ou superior a 3) a utilidade do apoio

telefénico em evitar uma deslocagéo ao SU.

Avaliacdo do Atendimento Telefénico

O questionério de avaliagdo do atendimento telefonico foi aplicado a 42 pais/cuidadores e a
14 profissionais de saude/instituicdo. A investigadora principal ndo obteve consentimento ou
resposta ao contacto por 7 pais/cuidadores e 3 profissionais de saude/instituicdo. Duas
cuidadoras foram excluidas pelo falecimento do filho ter ocorrido num periodo inferior a 2
meses. Obteve-se, assim, uma taxa de resposta de 85,7% no grupo dos pais/cuidadores e
82,4% nos profissionais de salde/instituicao. A aplicacdo do questionario teve uma duracéo
mediana de 12 minutos (8-33; AlQ 6) no grupo dos pais/cuidadores e 7,5 minutos (6-16; AlQ
4) no dos profissionais de saude/institui¢ao.

No primeiro grupo de questdes foi avaliado, através de escala Likert (1- Nada satisfeito; 2-
Pouco satisfeito; 3- Satisfeito; 4- Muito satisfeito; 5- Totalmente satisfeito), o grau de

satisfacao dos utilizadores em relacdo a diversos parametros (Tabela 5).
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Tabela 5 | Avaliacdo do grau de satisfacdo dos pais/cuidadores (n=42) e profissionais de
saudel/instituicdo (n=14) relativamente a diversos parametros do atendimento telefénico

durante o periodo de estudo

Mediana

Grau de satisfagao com... (min.- méx.; AIQ)

Pais/cuidadores

Capacidade de resposta as necessidades do doente 4 (3-5; AlIQ 1)
Capacidade de resposta as necessidades dos cuidadores (n=39) 4 (3-5; AlIQ 1)
Existir este recurso a vossa disposi¢ao (n=41) 4 (3-5; AlIQ 1)
Possibilidade de apoio psicoldgico por via telefénica (n=32) 4 (1-5; AIQ 1)
Atencgéo demonstrada pela equipa 4 (3-5; AlIQ 1)
Informacéo e orientagéo prestadas 4 (3-5; AlIQ 2)
Utilidade da informacgdo prestada para atuar em situacéo futura semelhante
4(3-5; AlQ 1)

(n=41)
Utilidade do apoio telefénico como complemento ao acompanhamento

] 4 (3-5; AlIQ 1)
presencial (n=39)
Apoio telefénico de uma forma geral 4 (3-5; AIQ 1)
Profissionais de saude/instituicao
Disponibilidade demonstrada pela equipa 5 (4-5; AIQ 1)
Informacéo e orientagéo prestadas 5(3-5; AlQ 1)
Utilidade do apoio telefénico como complemento ao acompanhamento

. 5 (4-5; AlQ 1)
presencial
Capacidade de resposta as necessidades que motivaram o contacto 4 (4-5; AIQ 1)
Apoio telefénico de uma forma geral 4,5 (4-5; AlIQ 1)

Legenda: min. — valor minimo; max. — valor maximo; AlQ — amplitude interquartil

Em ambos os grupos foi registado um elevado grau de satisfacdo geral, com uma mediana
de 4 no grupo dos pais/cuidadores e 4,5 no dos profissionais de saude/instituicdo, com
pontuagdo minima atribuida de 3 (satisfeito). No grupo dos pais/cuidadores, o aspeto menos
valorizado foi a possibilidade de apoio psicolégico por via telefénica. Trés cuidadores (7,2%)
ndo se mostraram satisfeitos com essa possibilidade. No grupo dos profissionais de

saude/instituicdo os aspetos mais valorizados foram a disponibilidade demonstrada pela
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equipa e a utilidade do apoio telefénico como complemento ao acompanhamento presencial.
De uma forma geral, nos parametros avaliados, o grupo dos profissionais apresentou um
nivel de satisfagdo superior.

Na segunda parte do questionario avaliou-se o grau de concordancia dos utilizadores
relativamente a diversos aspetos do atendimento telefénico (Tabela 6), novamente através
de escala Likert (1- Discordo totalmente; 2- Discordo; 3- Nem concordo nem discordo; 4-

Concordo; 5- Concordo totalmente).

Tabela 6 | Avaliacdo do grau de concordancia dos utilizadores relativamente a diversos
parédmetros do atendimento telefénico durante o periodo de estudo (n=56)

Pais/Cuidadores Profissionais
Grau de concordancia com... Mediana Mediana

(min.- max.; AIQ) | (min.- max.; AlQ)

O apoio telefénico evitou, em alguns momentos, uma
deslocacao ao SU 5 (4-5; AIQ 1) 5(4-5; AlIQ 1)

(n=43, 34 pais/cuidadores, 9 profissionais)

Importante recorrer ao apoio telefénico sempre que

) 5(2-5; AlQ 1) 5 (4-5; AIQ 1)
precisar
Importante a sua acessibilidade 24 horas por dia 5 (2-5; AlQ 1) 4 (3-5; AlIQ 1)
O apoio telefénico é dispensavel 2(1-4; AlQ 1) 1(1-2;AlQ1)

Legenda: SU — Servi¢o de Urgéncia; min. — valor minimo; max. — valor maximo; AlQ — amplitude

interquartil

Os utilizadores concordaram que o apoio telefénico preveniu deslocacdes ao SU durante o
periodo de estudo, sendo o parametro com maior grau de concordancia em ambos 0s
grupos, com uma mediana de 5 e minimo de 4. Durante o periodo de estudo, 23,2% dos
utilizadores (8 pais/cuidadores e 5 profissionais de saude/instituicdo) contactaram a
EIHSCPP por situacdes passiveis de serem resolvidas por via telefénica, sendo que ndo se

aplicava a necessidade de deslocacdo ao SU para a sua resolugéo.

Apenas um cuidador ndo concordou com a importancia de recorrer ao apoio telefénico
sempre que necessario e a maioria dos utilizadores (n=54; 96,4%) concordou com a
importancia da sua acessibilidade 24 horas por dia. Quando questionados se consideravam
0 apoio telefénico um recurso dispensavel, apenas dois cuidadores (3,6%) concordaram,

sendo que os restantes utilizadores (n=54; 96,4%) consideraram-no indispensavel.
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Andlise teméatica dos comentarios

Na andlise tematica dos comentérios deixados pelos participantes na resposta aberta do
questionario foram destacados trés temas principais - beneficios do acesso ao apoio

telefénico; apoio psicolégico presencial versus via telefénica; refor¢o de recursos.

Beneficios do acesso ao apoio telefénico

A facilidade de acesso a cuidados especializados, nomeadamente em momentos de crise,
faz com que as familias se sintam mais seguras e tranquilas para lidar com momentos
dificeis, independentemente da hora do dia. Os pais/cuidadores consideraram importante
estar em permanente contacto com profissionais de saude que ja conhecem previamente a
condigéo clinica das C/A, o que se traduz numa resposta personalizada e sem perda de
informacg&o clinica. Além disso, permite uma resposta em tempo util a necessidades simples

como a renovacao de receitas ou o esclarecimento de davidas.

“A equipa tem sido incanséavel, é indispensavel para todas as familias com criancas

com cuidados especiais.”

“E uma mais-valia o apoio estar disponivel em horas mais complicadas como durante

a noite."

“Da-nos a nés pais uma maior tranquilidade para lidar com as agudizacdes dos
miudos. Ainda por cima falamos com alguém que ja conhece a crianga, que acaba
por ser superior, mesmo que por telefone, a ir ao Servi¢go de Urgéncia e ser atendido

por alguém que nao conhece o caso."

Alguns pais/cuidadores realcaram a sensibilidade e experiéncia da EIHSCPP na
comunicagdo com as familias e a atitude empética nos diversos momentos da trajetoria da

doenca cronica complexa das C/A, mesmo que por telefone.

“O cuidado com as palavras é importante e nem todos estdo treinados para isso.”

“Foram incansaveis, mesmo nas ultimas horas do meu filho.”

Os participantes voltaram a destacar a utilidade do apoio telefénico em prevenir deslocactes
ao SU, evitando o constrangimento que um episédio desses levanta para C/A com

necessidades especiais.

“E fundamental continuar com o apoio telefénico, nomeadamente pelas criancas que
vivem longe de Coimbra e que nem sempre se conseguem deslocar facilmente aos

hospitais, pelo transtorno que isso provoca.”
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Apoio psicolégico presencial versus via telefénica

A maioria dos participantes considerou o apoio psicolégico via chamada telefénica um
recurso importante e valido, nomeadamente por estarem em contacto com profissionais que
ja conhecem e acompanham a sua situacao. Mostraram-se seguros e confortaveis em obter

esse tipo de ajuda, mesmo que de forma n&o presencial.

“Acho que seria uma boa opc¢éo, até porque conhecemos a pessoa que esta do outro
lado e ela ja sabe a nossa histéria, o que faz com que seja irrelevante ser cara a cara

ou por telefone."

Para alguns cuidadores o apoio psicologico s6 faz sentido se estiver disponivel de forma
presencial. Consideraram que a linguagem ndo verbal é um ponto fulcral na comunicacao
em momentos de necessidade de apoio psicolégico e que sdo temas sensiveis para serem

discutidos apenas por telefone.

Reforco de recursos

Os pais/cuidadores consideraram que 0S recursos existentes sdo insuficientes para suprir as
necessidades complexas, diarias, das C/A. Assim, destacaram a importancia de aumentar o
namero de equipas de CPP a nivel nacional que, tal como a EIHSCPP do HP-CHUC,
disponibilizassem atendimento telefénico aliado ao apoio domiciliario. Da mesma forma,
alguns profissionais mencionaram que a importancia da acessibilidade 24 horas por dia do
atendimento telefénico esta aliada a elevada necessidade de dimensionar as equipas de

CPP e expandir os polos em que estas existem.

"Era necessario massificar o numero de equipas que oferecem este tipo de apoios,
de forma a satisfazer as necessidades de todas as criancas em CPP, que séo
necessidades brutais. (...) Iniciei este percurso associada aos Centros de Saude
locais e ndo tem nada a ver a resposta que é dada desde que surgiu esta equipa de
CPP."

Os dois grupos de participantes sugeriram que se aposte numa melhor divulgacdo do
atendimento telefonico no inicio do acompanhamento das C/A pela EIHSCPP, de forma a
potenciar a adesao ao mesmo. Através de panfletos, caraterizar a equipa e 0s cenarios
passiveis de serem solucionados via telefonica. Alguns cuidadores gostariam de poder
entrar em contacto com uma maior variedade de especialidades médicas, de forma a
esclarecer duvidas especificas. Por ultimo, um cuidador questionou se, no futuro, o
atendimento poderia abranger a partilha de fotografias ou videos que facilitassem a

avaliacdo da situacao clinica apresentada.
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“Uma sugestdo de melhoria era se a equipa poderia ter um método de partilha de
fotografias ou videos, porque, ha algumas situacBes, que explicar apenas por

telefone ndo é facil e assim viam o que se esta a passar.”
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Discussao

As recomendacdes internacionais, de paises com integracdo avancada de CPP, defendem
um apoio especializado disponivel, idealmente, 24 horas por dia e que respeite o local
preferencial de cuidados das C/A doentes e das familias.”®2?2 O domicilio tem-se revelado a
principal escolha das familias para a trajetéria de doencga das C/A, mesmo em contexto de

fim de vida.>®?*

A literatura internacional que descreve a prestacdo de CPP através de atendimento
telefénico é muito escassa e do que nos foi possivel constatar, este é o primeiro estudo
portugués nesta area. O apoio telefénico ndo substitui 0 acompanhamento presencial das
equipas de CPP, sendo esse um dos pilares de prestacdo de cuidados as C/A doentes!‘.
Desta forma, surge como uma via complementar de acesso a cuidados especializados e
multidisciplinares, com especial relevancia no atual contexto pandémico.?>2¢ Embora tenha
sido uma forma de adaptacao das equipas de CPP a pandemia COVID-19, destacaram-se
muitas limitacdes, a par com outros meios tecnolégicos, nomeadamente ao nivel da
comunicagdo ndo verbal, atitude empatica e capacidade de avaliacdo de sintomas por parte
dos profissionais.?®® Um estudo de Haddad et al. (2020) realca a necessidade de
regulamentacdo para que as consultas e prescricbes feitas por telefone, embora
facilitadoras de contacto com as familias em geral, assegurem a melhor qualidade de

prestacdo de cuidados possivel.?’

O elevado numero de contactos registados durante o periodo de estudo mostra-nos que o
atendimento telefénico € um recurso acessivel para muitos utilizadores. A maioria dos
contactos foi realizada por pais/cuidadores e o meio mais utilizado foi a chamada telefénica,
a semelhanca de outros estudos.>® Um estudo recente de Holmen, Riiser e Winger (2020)
realca a necessidade de mais investigagdo que incida nas perspetivas das familias e das
C/A doentes em usar a videochamada como método adicional e facilitador de contacto.?®
Atualmente mantém-se ainda alguma controvérsia relativamente aos aspetos técnicos,
assuntos que possam ser abordados por essa via e se se pode tornar um meio de invasao
da privacidade das familias.?® Num estudo descritivo de Nortejane e Bernada (2021) sobre
atendimento telefénico em CPP, o uso da aplicagcdo Whatsapp mostrou-se um meio util pela
possibilidade de partilha de imagens/videos com a equipa de CPP, melhorando a avaliacao
do quadro clinico da crianca.'® Nos contactos recebidos, em que houve necessidade de

partilha de videos ou fotografias, este também foi um recurso utilizado pela EIHSCPP.

Os principais motivos de contacto vdo ao encontro do que é descrito por Nortejane e
Bernada (2021).*® No estudo de Bradford et al. (2012) sobre atendimento telefénico fora de
horas em CPP 1 a atualizacédo sobre o estado clinico dos doentes, suporte emocional e

gestdo de dor foram os principais motivos de contacto. As necessidades complexas diarias

22



das C/A com DCC que podem apresentar varios sintomas associados a sua doenca de base
e serem dependentes de equipamentos de apoio acabam por se refletir nos motivos dos
contactos descritos acima.?®° Embora haja a tendéncia de associar este tipo de atendimento
a orientacdo de sintomas fisicos das C/A doentes, os resultados permitem-nos concluir que
a EIHSCPP conseguiu dar resposta a necessidades psicossociais e suporte no luto das
familias, mesmo fora de horas. Da mesma forma, o suporte emocional teve uma presenca

relevante no estudo de Bradford et al. (2012).16

De salientar que mais de um ter¢o dos contactos (n=182; 38,8%) ocorreu em periodo fora de
horas. Estes resultados, aliados aos obtidos nos questionarios de avaliacdo do atendimento
telefénico, sublinham a importancia da acessibilidade 24 horas por dia, 7 dias por semana,
deste tipo de apoio.’>'%30 Num estudo de Vollenbroich et al. (2012) constatou-se uma
melhoria da qualidade de vida de criancas doentes apos inicio de acompanhamento por
uma equipa domicilidria de CPP, em que a possibilidade de estar em contacto com a equipa
24 horas por dia foi um parametro descrito como fundamental para a tranquilizacdo dos

cuidadores.'*

A avaliagdo da propria EIHSCPP durante o registo dos contactos telefénicos, em conjunto
com os resultados obtidos nas questdes de avaliagdo aplicadas aos utilizadores, permite-
nos concluir que o atendimento telefébnico conseguiu dar resposta a maioria das
necessidades que motivaram o contacto e preveniu deslocagfes ao SU e outros servigos de
saude. O mesmo foi descrito noutros estudos semelhantes.*>1¢

Apenas uma minoria de contactos (n=67) motivou a avaliacdo presencial do doente pela
EIHSCPP em até uma semana e apenas 4% necessitou de observacdo em SU. Pelo
contrario, no estudo de Bolli, Melle e Laubscher (2005) sobre atendimento telefénico fora de
horas em doentes pediatricos em geral, uma percentagem significativa de contactos foi
encaminhada para o SU no proprio dia (cerca de 56%) ou para outros servicos de saude.?!
A triagem e orientacdo das C/A doentes pelas equipas de CPP através do atendimento
telefonico, podera promover uma melhor gestdo de custos e recursos para as familias e
para os sistemas de saude, tal como tem vindo a ser demonstrado para o apoio domiciliario
em geral 1!

Além do que ja foi descrito, registaram-se elevados niveis de satisfacdo de uma forma geral
no grupo dos pais/cuidadores e apenas dois consideraram o atendimento telefénico um
recurso dispensavel. Estes resultados refletiram-se nas mensagens deixadas pelos mesmos
na pergunta aberta do questionario, onde os sentimentos de gratiddo, suporte e empatia
foram salientados. Da mesma forma, Verberne et al. (2017), nhum estudo qualitativo das
experiéncias de familias acompanhadas por uma equipa de CPP e onde se inclui o apoio

telefénico, destaca a atitude da equipa, 0os aspetos praticos do seu acompanhamento e a
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presenca ao longo de toda a trajetoria de doenca da criangca como 0s aspetos importantes
para os cuidadores.!’

No grupo dos profissionais de saude/instituicdo foram igualmente registados elevados niveis
de satisfacdo com o atendimento telefénico nos diversos parametros avaliados. Carr et al.
(2013) descreveu uma linha de apoio telefénico direcionada apenas para profissionais de
saude que acompanham doentes com doenga croOnica e que precisam de opinido
especializada. Na avaliagdo do servico obteve também elevados niveis de satisfacéo, sendo
que a maioria dos profissionais voltaria a recorrer ao apoio telefénico e recomendaria a
outros colegas.®

Por ultimo, do que conseguimos constatar das sugestdes dos utilizadores na pergunta
aberta do questionario, h4 uma necessidade crescente de potenciar a disponibilidade das
equipas de CPP de forma a dar uma resposta mais completa as necessidades das C/A com
DCC. E importante que o atendimento telefénico 24 horas por dia possa ser formalmente
reconhecido pelas instituicbes e ativamente divulgado aos possiveis utilizadores,

potenciando a sua utilizacéo.’

Limitacdes do estudo

Uma das limitacbes do estudo corresponde ao facto de, apesar de ser um estudo
prospetivo, alguns elementos da EIHSCPP n&o terem registado todos os contactos
telefonicos recebidos no atendimento telefénico durante o periodo de estudo e que tinham
critérios de inclusdo na amostra de dados. Estimamos que tenha ocorrido em menos de 5%
dos registos, pelo que o impacto sera minimo, mas deve ser tido em conta.

N&o existem até a data questionarios validados de avaliacdo do atendimento telefénico, o
gue € um aspeto importante para investigagbes futuras. Como tal, os questionarios
aplicados aos utilizadores sdo da autoria das investigadoras, construidos para o presente
estudo e sem validagdo prévia. Embora tenham sido aplicados por um investigador externo
a EIHSCPP, é necessario ter em conta que, sendo um questionario de satisfacdo e ndo
havendo um grupo de controlo, é possivel a existéncia de viés de desejabilidade social nas
respostas. Este aspeto pode ser sustentado pelo elevado nivel de satisfacao de onde resulta
um efeito teto nos valores observados (0 que reduz a capacidade de discriminacdo entre

parametros e grupos).
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Conclusao

O presente estudo, que se conheca, é o primeiro trabalho em Portugal sobre um servico de
Atendimento Telefonico em CPP, avaliando as experiéncias dos utilizadores e o seu
impacto. Permitiu identificar as principais necessidades das C/A com DCC e
consequentemente dos pais/cuidadores que as acompanham, sendo possivel dirigir a
atencdo das equipas de CPP as necessidades com maior prevaléncia, melhorar os cuidados

oferecidos e a capacitacdo dos cuidadores para situacfes futuras semelhantes.

s

Os resultados mostraram que é um recurso muito utilizado e valorizado, tanto por
pais/cuidadores como por profissionais de saude/instituicdo. Além disso, preveniu
deslocacdes a servicos de saude, quer seja de forma programada ou em SU. A
percentagem de contactos fora de horas sublinha a importancia da acessibilidade 24 horas
do apoio telefénico.

A expansdo do numero de equipas de CPP que oferecem este tipo de prestacdo de
cuidados é um passo importante, a nivel nacional, na melhoria da resposta dada as
necessidades das criangas com DCC e suas familias. No futuro seria relevante estender a
investigacdo ao estudo do impacto deste recurso na qualidade de vida dos doentes e

familias, na utilizacéo de servicos e na analise custo-efetividade deste tipo de atendimento.
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Anexos
Anexo | — Questionarios de avaliacdo do atendimento telefénico aplicados aos utilizadores

Questionario de Avaliacdo do Apoio Telefonico da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em

Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCPP) para Pais/Cuidadores da crianga/adolescente

doente

Este questionario pretende avaliar o apoio telefénico prestado pela Equipa Intra-Hospitalar de Suporte

em Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCPP) do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, ao

qual recorreu.

Antes de iniciar o questionério de satisfacdo, responda Sim/N&o a seguinte questdo: Nos Ultimos trés

meses recorreu ao atendimento telefénico da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados

Paliativos Pediatricos, através de chamada ou mensagem telefénica?

As questdes que se seguem devem ser respondidas numa escala de 1 a 5 em funcdo do seu grau de

satisfacdo, sendo 1 — Nada satisfeito, 2 — Pouco Satisfeito, 3 — Satisfeito, 4 — Muito Satisfeito, 5 —

Totalmente Satisfeito. Pode optar por responder “Nao sei responder/Nao se aplica”.

No apoio telefénico que recebeu, qual o seu grau de satisfacdo em relacdo a:

1.

Capacidade de resposta da equipa as necessidades da crianca/adolescente doente.
Capacidade de resposta da equipa as necessidades dos pais/cuidadores.

Existir este recurso a disposi¢éo.

Possibilidade de obter apoio psicolégico e emocional por via ndo presencial.
Atencdo demonstrada pela Equipa.

Informacao e orientagcdo prestadas.

Utilidade da informagé&o prestada para atuar numa situagdo futura semelhante.

Utilidade deste recurso — apoio telefénico - como complemento ao acompanhamento

presencial da Equipa.

De um modo global, qual o seu grau de satisfagdo com o apoio telefénico prestado pela equipa? (Nao

sei responder/N&do se aplica, 1 — Nada satisfeito, 2 — Pouco Satisfeito, 3 — Satisfeito, 4 — Muito

Satisfeito, 5 — Totalmente Satisfeito.)
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Anexo | (continuacao)

Ainda relativamente ao apoio telefénico, nas trés questdes seguintes deve responder: Nao sei
responder/N&o se aplica, 1 — Discordo Totalmente, 2 — Discordo, 3 - Nao concordo nem discordo, 4 —

Concordo, 5 — Concordo Totalmente

9. O apoio telefénico que recebeu evitou, em determinados momentos, uma deslocacdo ao

servico de urgéncia.

10. E importante recorrer ao apoio telefénico da Equipa de Cuidados Paliativos Pediatricos

sempre que precisar.
11. E importante que o apoio telefénico esteja disponivel 24 horas por dia, 7 dias por semana.
12. O apoio telefénico prestado pela Equipa de Cuidados Paliativos Pediatricos é dispenséavel.

Por fim, gostaria de deixar algum comentério ou sugestdo? (Resposta livre)

Questionario de Avaliacdo do Apoio Telefénico da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em

Cuidados Paliativos Pediéatricos (EIHSCPP) para Profissionais de Saude

Este questionario pretende avaliar o apoio telefénico da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCPP) do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, ao qual

recorreu.

Antes de iniciar o questionério de satisfacdo, responda Sim/N&o a seguinte questéo: Nos ultimos trés
meses recorreu ao atendimento telefénico pela Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos, através de chamada ou mensagem telefénica?

As questdes que se seguem devem ser respondidas numa escala de 1 a 5 em funcdo do seu grau de
satisfacdo relativamente ao apoio telefénico, sendo 1 — Nada satisfeito, 2 — Pouco Satisfeito, 3 —
Satisfeito, 4 — Muito Satisfeito, 5 — Totalmente Satisfeito. Pode optar por responder “N&o sei

responder/N&o se aplica”.
No apoio telefénico que recebeu, qual o seu grau de satisfacdo em relacdo a:

1. Resposta da Equipa as necessidades que motivaram o contacto.

2. Disponibilidade demonstrada pela equipa.
3. Informacéo e orientacdo prestadas.

4. Utilidade deste recurso — apoio telefénico - como complemento ao acompanhamento

presencial da Equipa.
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Anexo | (continuacao)

De um modo global, qual o seu grau de satisfacdo com o apoio telefénico prestado pela Equipa? (Nao
sei responder/Nao se aplica, 1 — Nada satisfeito, 2 — Pouco Satisfeito, 3 — Satisfeito, 4 — Muito
Satisfeito, 5 — Totalmente Satisfeito.)

Ainda relativamente ao apoio telefénico, nas trés questdes seguintes deve responder: N&o sei
responder/N&o se aplica, 1 — Discordo Totalmente, 2 — Discordo, 3 - Nao concordo nem discordo, 4 —

Concordo, 5 — Concordo Totalmente.

5. O apoio telefénico que recebeu evitou, em determinados momentos, uma deslocacao ao
servigo de urgéncia.

6. E importante recorrer ao apoio telefénico da Equipa de Cuidados Paliativos Pediatricos

sempre que precisar.
7. E importante que o apoio telefénico esteja disponivel 24 horas por dia, 7 dias por semana.

8. O apoio telefénico disponibilizado pela Equipa de Cuidados Paliativos Pediatricos é
dispensavel.

Por fim, gostaria de deixar algum comentério ou sugestdo? (Resposta livre)
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Anexo Il — Informacao ao participante e formulario de consentimento informado

IM-02.01
CHUC INFORMAQAO AO PARTICIPANTE E
C“‘“#‘i‘tiﬂ-‘h‘:;‘.’%:&‘.ﬁ:: FORMULARIO DE CONSENTIMENTO Préxima Revisio:
DE COIMBRA INFORMADO )
Junho/2023
Comisséo de Etica para a Saude Pagina 33 de 46

TITULO DO PROJETO DE INVESTIGACAO:

Apoio telefénico em Cuidados Paliativos Pediatricos — experiéncias e impacto para as familias e

profissionais

PROMOTOR:

Ana Rita Filipe Silva

INVESTIGADOR COORDENADOR:

Dr2, Candida Cancelinha

CENTRO DE ESTUDO CLINICO:

Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos do Hospital Pediatrico do

Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra

INVESTIGADOR:

Ana Rita Filipe Silva

MORADA:

Rua da Liberdade n°3, Quinta dos Vigarios, 3090-826, Figueira da Foz

CONTACTO TELEFONICO:

961929179

NOME DO PARTICIPANTE:

E convidado(a) a participar voluntariamente neste estudo por ser o cuidador informal ou profissional
de salde responsavel por uma crianca/adolescente com uma doenca crénica complexa. Este

procedimento designa-se Consentimento Informado e as informacdes que se seguem destinam-se a

esclarecé-lo acerca da natureza, alcance, consequéncias e risco do estudo, de modo a permitir que,
depois de esclarecido, se encontre capaz de decidir participar, ou ndo, neste estudo.

O Investigador, ou outro membro da sua equipa, ira esclarecer qualquer ddvida que tenha sobre o
termo de consentimento ou informacédo nele contida. Caso ndo tenha qualquer davida acerca do

mesmo, devera tomar a decisdo de participar ou ndo. Se ndo quiser participar ndo sofrerd qualquer
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tipo de penalizacdo. Caso queira participar, ser-lhe-a solicitado que assine e date este formulario.

Apés a sua assinatura e a do Investigador, ser-lhe-a entregue uma copia, que deve guardar.

Anexo Il (continuacéo)

1. INFORMACAO GERAL E OBJETIVOS DO ESTUDO

Este estudo ira decorrer no Servico de Pediatria Médica do Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar e
Universitario de Coimbra em colaboracdo com a Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos (EIHSCPP) e sera realizado apds consentimento informado dos cuidadores
informais e profissionais de saude, selecionados mediante o cumprimento dos critérios de inclusédo

definidos para o mesmo.

O estudo tem como objetivos: caraterizar as chamadas telefénicas atendidas por uma equipa
especializada de Cuidados Paliativos Pediatricos durante um periodo de 6 meses; analisar o grau de
satisfacdo dos cuidadores com o atendimento telefénico relativamente a resolu¢éo do problema, a
informacéo recebida e a capacitacdo para situacdes futuras; determinar o potencial impacto na
reducdo de idas ao servico de urgéncia, tendo em conta a perspetiva dos cuidadores e do profissional

de saude responsével pelo atendimento telefonico.

Trata-se de um estudo observacional, sem intervencéo, pelo que ndo sera feita nenhuma alteracao

na medicacgdo ou tratamento habitual da crianga/adolescente.

Este estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra
(CHUC), de modo a garantir a protecdo dos direitos, seguranca e bem-estar de todos os participantes

incluidos e garantir prova publica dessa protecao.
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Anexo Il (continuacéo)

2. PLANO E METODOLOGIA DO ESTUDO

2.1 Recrutamento dos participantes:

No estudo serdo incluidas as chamadas e mensagens telefénicas recebidas pela Equipa Intra-
Hospitalar de suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) do Centro Hospitalar e
Universitario de Coimbra, no periodo entre 1 de setembro de 2021 e 28 de fevereiro de 2022. Caso
exista mais do que um contacto realizado pela mesma pessoa ho mesmo dia e focando 0 mesmo
assunto, esses serdo agrupados como um Unico contacto. Dos casos anteriormente selecionados,
consideramos como critérios de exclusdo: chamadas/mensagens telefonicas recebidas por engano,
assim como chamadas/mensagens que ndo se destinem a abordar problemas especificos relativos

a crianca, familia ou cuidadores.

No mesmo periodo, além da analise descritiva do apoio telefénico, sera avaliado o impacto do
mesmo segundo a perspetiva de familiares e profissionais de salide que recorreram a este recurso
no tempo de estudo, através de um questionario de satisfacdo da autoria das investigadoras. Este
guestionario € aplicado via chamada telefénica, apds obtencéo do consentimento informado, por
um elemento externo a Equipa de Cuidados Paliativos Pediatricos (Investigador Principal). Seré
aplicado entre 1 de dezembro de 2021 e 1 de marco de 2022, sem ultrapassar os 3 meses apoés

ultimo contacto.

Previamente ao inicio do estudo, uma das investigadoras (Candida Cancelinha) e coordenadora da
EIHSCPP do HP-CHUC faz um contacto telefénico ou presencial com o cuidador principal de cada
crianga acompanhada pela EIHSCPP, informando do estudo e solicitando autorizacdo para ser
disponibilizada morada a investigadora principal (Ana Rita Silva), externa a EIHSCPP, para envio
de consentimento informado escrito para participacdo no estudo, assim como de contacto

telefénico para posterior contacto.
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Anexo Il (continuacéo)

2.2 Procedimentos e Instrumentos de avaliacdo:

O registo do contacto telefénico sera feito pelo profissional de saude responsavel pelo atendimento
do mesmo, através do preenchimento de uma base de dados em Excel, pseudo-anonimizada,
previamente estruturada com os elementos que se pretendem ser analisados. Relativamente ao

questionario de satisfacéo, sera realizado mensalmente via chamada telefénica.

2.3 Colaboracao solicitada:

O tempo despendido pelo participante com a resposta ao questionario de satisfacdo sera cerca de
5—7 minutos. O estudo n&o implicard qualquer tipo de deslocagdo ou encargo para o participante.
Da mesma forma, o estudo ndo implica qualquer modificacdo de tratamento habitual da crianca ou

adolescente.

2.4 Duracdo do estudo:

O estudo sera desenvolvido num periodo de seis meses, entre 1 de setembro de 2021 e 1 de

marco de 2022.

3. PROTECAO DE DADOS DOS PARTICIPANTES

3.1 Responséavel pelos dados

Investigador principal — Ana Rita Filipe Silva

3.2 Recolha de dados

Trata-se de um estudo observacional, sem intervencg&o clinica, descritivo e prospetivo. A recolha
dos dados relativos as chamadas e mensagens telefonicas realizadas durante o periodo de seis
meses é realizada pelo profissional de salde responsavel pelo atendimento do mesmo, através do
preenchimento de uma base de dados em Excel, pseudo-anonimizada (através da atribuicdo de um
namero identificativo a cada crianga, cujo cédigo de acesso fica na posse da investigadora que
pertence a EIHSCPP e, por isso, ja previamente conhecedora da condicdo clinica da crianca),
previamente estruturada com os elementos que se pretendem ser analisados.

Relativamente a avaliagdo do apoio telefénico, os dados serdo recolhidos com recurso a um
questionario, realizado via chamada telefénica, com duracdo estimada de 5-7 minutos. O
questionario é aplicado por um elemento externo a Equipa de Cuidados Paliativos Pediatricos, o

Investigador Principal.
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Anexo Il (continuacéo)

3.3 Categorias de dados

Caraterizacdo das chamadas telefénicas: Data da chamada/mensagem telefénica, Hora de
contacto, Forma de contacto, Duracdo da chamada, Autor do contacto, Carateristicas
sociodemograficas da crianca/adolescente doente (ldade, Género, Freguesia de Residéncia),
Diagnéstico principal, Categoria de Doenca Crénica Complexa, Motivo de contacto, Principais
orientagcdes dadas pela equipa. Relativamente ao Questionario de Satisfacdo, em termos de
categorias de dados, serédo recolhidas apenas as respostas ao questionario aplicado com escalas

de classificagao do tipo Likert (1-5) e uma sugestdo/comentario em resposta livre.

3.4 Tratamento de dados

Apos colheita, o tratamento dos dados sera realizado informaticamente através da plataforma
SPSS (Statistical Package for the Social Sciences). Serdo aplicados os testes adequados a

dimensao da amostra e as caracteristicas de cada variavel estudada.

3.5 Medidas de protecdo adotadas

Sera feita uma anonimizagdo completa e irreversivel de todos os dados recolhidos, ndo sendo

possivel a identificacdo de qualquer participante no estudo.

3.6 Prazo de conservacéo dos dados

Os dados serdo conservados até a concluséo do estudo e redagéo do artigo cientifico, isto &,

durante cerca de um ano.

3.7 Informacgdo em caso de publicacéo

Este estudo podera servir, posteriormente, para publicagdo em revista de interesse cientifico.
Contudo, nao sera possivel identificar os participantes através dos dados recolhidos e

apresentados.

4. RISCOS E POTENCIAIS INCONVENIENTES PARA O PARTICIPANTE

O Unico inconveniente para o participante serd o tempo despendido na resposta ao questionario de
satisfacdo, que tera uma duracdo estimada de 5-7 minutos. Além desse aspeto, ndo existem

qualquer tipo de riscos ou potenciais inconvenientes para o participante no estudo.

5. POTENCIAIS BENEFICIOS

O estudo néo trara qualquer tipo de beneficio direto para os participantes. No entanto, através da

informacéo recolhida, possibilitara melhorar o apoio telefénico em Cuidados Paliativos Pediatricos e

37




identificar as principais necessidades das criancas com doenca cronica complexa e dos seus
cuidadores, em situacdes idénticas a sua. Assim, permitird colmatar uma lacuna na investigacao
portuguesa acerca deste tema e incentivar a implantacdo do apoio telefénico como um

complemento ao restante acompanhamento destas criangas em varias zonas do pais.

Anexo Il (continuacéo)

6. NOVAS INFORMACOES

Ser-lhe-a dado conhecimento de qualquer nova informacdo que possa ser relevante para a sua
condicdo ou que possa influenciar a sua vontade de continuar a participar no estudo.

7. RESPONSABILIDADE CIVIL

N&o se aplica.

8. PARTICIPACAO / RETIRADA DO CONSENTIMENTO

E inteiramente livre de aceitar ou recusar participar neste estudo.

Pode retirar o seu consentimento em qualquer altura, através da notificacdo ao investigador, sem
qualquer consequéncia, sem precisar de explicar as razées, sem qualquer penalizacdo ou perda de
beneficios e sem comprometer a sua relagdo com o investigador que lhe prop&e a participacdo neste
estudo. O consentimento entretanto retirado ndo abrange os dados recolhidos e tratados até a essa
data.

O investigador do estudo pode decidir terminar a sua participagdo neste estudo se entender que nao
€ do melhor interesse continuar nele. A sua participacdo pode também terminar se o plano do estudo

nao estiver a ser cumprido. O investigador notifica-lo-a se surgir uma dessas circunstancias.

9. CONFIDENCIALIDADE

Seréa garantido o respeito pelo direito do participante a sua privacidade e a protecdo dos seus dados
pessoais; devendo ainda ser assegurado que sera cumprido o dever de sigilo e de confidencialidade

a gque se encontra vinculado, conforme disposto no artigo 29.° da Lei n.° 58/2019, de 08/08.

10 — DIREITO DE ACESSO E RETIFICACAQ

Pode exercer o direito de acesso, retificacdo e oposicdo ao tratamento dos seus dados. Contudo,

este direito pode ser sujeito a limitagcdes, de acordo com a Lei.

11. REEMBOLSO E/OU RESSARCIMENTO DO PARTICIPANTE

Este estudo é da iniciativa dos investigadores e, por isso, solicita-se a sua participagdo sem

reembolso e/ou ressarcimento associados.
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Anexo Il (continuacéo)
12. COMPENSACAO DO CENTRO DE ESTUDO / INVESTIGADOR

N&o ha uma compensacéo financeira para os investigadores pelo seu trabalho no desenvolvimento

e realizacéo do estudo.

13. CONTACTOS

Se tiver questdes sobre este estudo deve contactar:

Investigador ANA RITA FILIPE SLVA
Morada

Telefone 961929179

Email ANARITA.A28@HOTMAIL.COM

Se tiver davidas relativas aos seus direitos como participante deste estudo, podera contactar:
Presidente da Comiss&o de Etica do CHUC

Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra

Praceta Mota Pinto, 3000 075 Coimbra

Telefone: 239 400 400

e-mail: secetica@chuc.min-saude.pt

NAO ASSINE ESTE FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO A MENOS QUE TENHA
TIDO A OPORTUNIDADE DE PERGUNTAR E TER RECEBIDO RESPOSTAS SATISFATORIAS A
TODAS AS SUAS PERGUNTAS.

CONSENTIMENTO INFORMADO

Titulo do Projeto de Investigacao

Apoio teleféonico em Cuidados Paliativos Pediatricos — experiéncias e impacto para as familias e
profissionais

Nome do Participante:

Bl /CC: Contactos:

Nome do Investigador: Ana Rita Filipe Silva
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Anexo Il (continuacéo)

No ambito da realizacdo do Projeto de Investigacdo acima mencionado, declaro que tomei

conhecimento:

a.

do contelddo informativo anexo a este formulario e aceito, de forma voluntaria, participar neste
estudo;

da natureza, alcance, consequéncias, potenciais riscos e duracao prevista do estudo, assim
como do que € esperado da minha parte, enquanto participante;

e compreendi as informacdes e esclarecimentos que me foram dados. Sei que a qualquer
momento poderei colocar novas questfes ao investigador responsavel pelo estudo;

que o investigador se compromete a prestar qualquer informacao relevante que surja durante o
estudo e que possa alterar a minha vontade de continuar a participar;

e aceito cumprir o protocolo deste estudo. Comprometo-me ainda a informar o investigador de
eventuais alteracdes do meu estado de saude que possam ocorrer (quando aplicavel);

e autorizo a utilizacdo e divulgacdo dos resultados do estudo para fins exclusivamente
cientificos e permito a divulgagc&o desses resultados as autoridades competentes;

que posso exercer o meu direito de retificacdo e/ou oposi¢do, nos limites da Lei;

que sou livre de desistir do estudo a qualquer momento, sem ter de justificar a minha deciséo e
sem sofrer qualquer penaliza¢@o. Sei também que os dados recolhidos e tratados até a essa
data serdo mantidos;

que o investigador tem o direito de decidir sobre a minha eventual saida prematura do estudo e
se compromete a informar-me do respetivo motivo;

que o estudo pode ser interrompido por decisdo do investigador, do promotor ou das

autoridades reguladoras.

Local e data: Assinaturas

Participante:

Representante legal:

Representante legal:

Investigador (*):

(*) Confirmo que expliquei ao participante acima mencionado a natureza, o alcance e os potenciais

riscos do estudo acima mencionado.
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Anexo Il - Parecer da Comisséo de Etica para a Saude do Centro Hospitalar e Universitario de
Coimbra

¢9 REPUBLICA | SERVICO NACIONAL CHUC
" PORTUGUESA O } SNS DE SAUDE C“‘;tt::vz;':.;mn

DE COIMBRA

SAUDE
Comissdo de Efica para a Saide
% Exmo. Senhor

Visto/ .D. Dr. Nuno Deveza

paa sty Digme Diretor Clinico do CHUC
’_lé > Jy A

Deveza
() iuﬁ&l&r?c& nico SUA COMUNICAGAO DE NOSSA REFERENCIA DATA
iretor
Dc‘,r; U.C.-EPE Ne 375/CES 25-10-2021

Proc.N°  OBS.SF.137-2021

Estudo Observacional: OBS.SF.137-2021,. “APOIO TELEFONICO EM CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS -
EXPERIENCIAS E IMPACTO PARA AS FAMILIAS E PROFISSIONAIS.”

Entrada na UID: 09-07-2021

Entrada na CES: 24-09-2021

Investigador/a/es: Ana Rita Filipe Silva, Aluna Mestrado Integrado em Medicina

Coordenador/a/es: Candida Sofia Fernandes Cancelinha

Co-Investigador/a/es: Bérbara Oliveira Gomes da Silva

Promotor: Estudo da iniciativa do investigador.

Servigo de Realizagdo: Servigo de Pediatria Médica do Hospital Peditrico do Centro Hospitalar e Universitario
de Coimbra

Cumpre informar Vossa Ex.2 que a CES - Comissdo de Etica para a Saudde do Centro
Hospitalar e Universitario de Coimbra, reunida em 20 de Outubro de 2021, apés reapreciagdo do
projeto de investigagdo supra identificado, emitiu o seguinte parecer:

“A Comissdo considera que se encontram respeitados o0s requisitos éticos adequados 3
realizagdo do estudo, pelo que emite parecer favordvel ao seu desenvolvimento no CHUC".

Mais informa que a CES do CHUC deverd ser semestralmente atualizada em relagdo ao
desenvolvimento dos estudos favoravelmente analisados e informada da data da conclusdo dos
mesmos, que devera ser acompanhada de relat6rio final.

Com os melhores cumprimentos,

\ A Comissdode Etica para a Saude do CHUC, E.P.E.
cu&c \ u\: la '
Prof. i

Doutora Margarida Silvestre
Presidente

CES do CHUC: Prof. Doutora Margerida Sivestre, Enf® Adélio Tinoco Mendes, Dra. Cléudia Santos, Dra. Isabel Gomes, Dra. Isabel Ventura, Rev. Pe. Doutor
Nuno dos Sanlos, Dr. Pedro Lopes, Doulora Teresa Lapa, Dra. Teresa Monleiro

Centro Hosp e 4rio de Ci b 171

Praceta Prof. Mota Pinto, 3000 - 075 Coimbra, PORTUGAL
TEL + 351 239 400 400 - EMAIL secetica@chucmin-saude.nt - www.chuc.min-saude.nt
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Anexo IV — Certificado do prémio conseguido nas lll Jornadas de Cuidados Paliativos
Pediatricos

-ﬂ LIGA PORTUGUESA
CONTRA O CANCRO

Il JORNADAS :
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
NECESSIDADES E DESAFIOS

2022 | LISBOA

DIPLOMA

1° LUGAR - COMUNICACOES LIVRES

GRANDE AUDITORIO ISCTEU

A Comissdo Cientifica atribui 0 1° lugar a __Fna Hie filva

s :

pelo trabalho Apeic Teteto' nico em (PP — Expericncai e lhapacter peava Famdiior e Pﬂ»rpuu‘mcu:/

apresentado em comunicacdo livre

Pela Comissao Cientifica

1‘ //p'/ l// 2205 /(
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