-
(]
2
>
(]
©
o
Q2
c
(&
‘@
=
0
(o
o
hd
-
whd
~—
2]
=

Regina da Conceigédo Antunes Martins

PERCEPCAO DAS NECESSIDADES
DE INFORMACAO SENTIDAS PELOS
PAIS DAS CRIANCAS HOSPITALIZADAS

Relatorio Final Volume i

| Curso de Mestrado em Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatria

Trabalho efectuado sob a orientacao de
Professora Doutora Ernestina Batoca Silva
Professor Doutor Pedro Lopes Ferreira

AbCnico de -
Q\\\QU\ e V/I@

L

\‘\s»\'\\u\o Su,gﬁ,,/.o
A

Novembro de 2011







Compreender que ha outros pontos de vista
é o inicio da sabedoria.

(Campbell)






Ao Francisco,

Pelo apoio incondicional, mantendo sempre o animo.
A Margarida,

Por me fazer acreditar, apenas com um simples olhar.
Aos meus pais,

Por estarem sempre |a.






Agradecimentos

A concretizacdo desta dissertagdo resultou de um esforco pessoal mas, também da
colaboracdo e apoio de mudltiplos intervenientes que nela participaram directa e

indirectamente. A todos manifesto o meu reconhecimento e gratidao.

A Sr2, Professora Doutora Ernestina Batoca Silva, pela honra que me concedeu
ao aceitar orientar esta tese de mestrado, pela enorme disponibilidade que sempre
demonstrou, pela confianca e pelos ensinamentos que me enriqgueceram, durante todo o

percurso, nomeadamente a orientacao cientifica e a valiosa revisao critica.

Ao Sr. Professor Doutor Pedro Lopes Ferreira, pela orientacdo e estimulo neste

percurso académico.

A Escola Superior de Saude de Viseu na pessoa do Sr. Professor Doutor Jo&o
Carvalho Duarte, pelas facilidades concedidas para a realizacdo desta investigacdo, assim
como pela orientacdo e disponibilidade na caminhada deste percurso que conduziu ao
culminar desta dissertagcéo

Aos pais das criangas internadas nas unidades de pediatria e neonatologia, dos
hospitais aderentes ao estudo, pela disponibilidade no preenchimento do questionario, sem
0s quais este trabalho de investigacao nao teria sido possivel e pelo contributo para a minha

continua formagéo enquanto enfermeira.

A minha familia e amigos que sempre estiveram presentes, pela ajuda nos

momentos mais dificeis, e por me terem acompanhado ao longo desta caminhada

A todos v6s, o meu MUITO OBRIGADO!!






RESUMO

A doenca da crianca e 0 seu internamento constitui para 0s pais um motivo de
elevada preocupacdo. A organizacdo da familia altera-se, sendo necessario o
acompanhamento e a incluséo no processo de cuidar do seu filho (Ramos, 2008). Cuidar da
crianca é também cuidar da familia, o que implica um conhecimento que permite identificar
as suas necessidades, através de um processo de empatia promotor de uma melhor
adaptacdo a doenca. Por conseguinte, € importante reconhecer as necessidades dos pais
no sentido de definir estratégias de apoio que revertam numa melhoria efectiva dos

cuidados pediatricos.

Este estudo tem por finalidade compreender a percepcdo em necessidades de
informacdo dos pais da criangca hospitalizada. Os objectivos visam identificar as
necessidades de informagdo dos pais das criancas internadas, no que se refere a
importancia, a satisfacdo e independéncia para superar essas mesmas necessidades;
analisar as necessidades de informacédo e a sua relacdo com algumas variaveis sécio

demogréficas e de contexto hospitalar; reflectir sobre a informacao transmitida aos pais.

Desenvolvemos um estudo quantitativo, descritivo, correlacional e transversal. O
instrumento de colheita de dados foi a versdo portuguesa do questionario “NPQ” aplicado a
uma amostra de 184 pais de criangas hospitalizadas nas pediatrias e neonatologias de
quatro hospitais do Norte e Centro de Portugal. A analise estatistica foi realizada com o
apoio do IBM SPSS verséao 19.0.

Os resultados indicam-nos que algumas caracteristicas quer dos pais das criancas
hospitalizadas quer do contexto hospitalar, apresentam uma relagdo estatisticamente
significativa com a satisfagédo, independéncia e importancia atribuida as necessidades de
informacg&o. Assim, compreender a percepcdo dos pais sobre aquilo que esperam da
hospitalizacdo facilita a partilha de saberes de que todos beneficiardo: criangas, pais e

profissionais de salde.

Palavras-chave: crianga hospitalizada, pais, necessidades, enfermagem,

consentimento informado, pediatria.






ABSTRACT

The child's iliness and their admission is a matter of high concern for their parents.
The organization of the family changes, requiring monitoring and inclusion in the process of
caring for your child (Ramos, 2008). Child care is also raising a family, which implies a
knowledge that allows us to identify their needs through a process of empathy promoter of a
better adaptation to the disease. It is therefore important to recognize the needs of parents to

support strategies to reverse an effective improvement of pediatrics care.

This study aims to understand the perception of information needs of parents of
hospitalized children. The aims are to identify the information needs of parents of
hospitalized children, with regard to the importance, satisfaction and independence to
overcome those needs, analyze the information needs and its relation with some

sociodemographic variables and the hospital, reflect on the information given to parents.

We developed a quantitative, descriptive, correlational and cross study. The data
collection instrument was the Portuguese version of the questionnaire "NPQ" applied to a
sample of 184 parents of hospitalized children in pediatrics and neonatology services from
four hospitals in North and Central Portugal. Statistical analysis was performed with the
support of IBM SPSS version 19.0.

The results show us that some characteristics of both parents of hospitalized children
and the hospital in question have a statistically significant relationship with satisfaction,
independence and the importance attached to the information needs. Thus, understanding
the perception of parents about what they expect from the hospital helps the sharing of

knowledge that will benefit everyone: children, parents and health professionals.

Keywords: hospitalized children, parents, needs, nursing, informed consent,

pediatrics.
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1 - INTRODUCAO

Desde o fim do século XIX a assisténcia em pediatria tem vindo a sofrer
transformac@es significativas, que acompanharam a modificacdo dos conceitos sociais e
sempre estiveram directamente relacionadas com o valor e o significado que a sociedade
atribuia a crianca. Actualmente, a hospitalizacdo da crianca é encarada como um momento

de crise no seio familiar.

A evolugéo dos hospitais e dos cuidados pediatricos fez evoluir a participacdo dos
pais nos cuidados ao seu filho doente e hospitalizado. A importancia do acompanhamento
das criancas internadas pelos seus pais, bem como a sua participagédo activa nos cuidados
gue lhes sdo prestados € bem evidenciada na Carta da Crianca Hospitalizada, preparada

por varias associagfes europeias de apoio a crianga, em Leiden em 1988.

Segundo Carvalho e Diogo (1999, apud JORGE, 2004) o hospital € um sistema
complexo de comportamentos humanos e interac¢gfes que devem ser analisados através do
esclarecimento das relagbes entre os diversos profissionais, espacos e instituicdo. “A
hospitalizacdo da crianca envolve mdltiplas areas de decisdo com implicac6es psicoldgicas
e sociais importantes” JORGE (2004, p.75), neste contexto, o enfermeiro surge como o
elemento Go Between envolvido na triangulacdo e mediacdo da relagédo entre pais /crianca e
outros profissionais da equipa de saude, bem como, clarificando a comunica¢éo verbal e
nao verbal entre estes. Por conseguinte, o enfermeiro é o profissional que da resposta as
necessidades cognitivas, emocionais e comportamentais dos pais, tendo um papel
fundamental, no sentido de ajudar a familia a mobilizar as estratégias de coping que |he

permitem lidar de uma forma mais positiva com a hospitalizacdo (JORGE, 2004).

“Os conhecimentos gerais de desenvolvimento infantil, presentes nos profissionais
que prestam cuidados a crianga sdo fundamentais para que o hospital evite causar danos
(...)"(JORGE,1999, p.9). Acrescenta ainda a supracitada autora, que conhecer
individualmente a crianca é fundamental e, esse conhecimento, sé os pais 0 tém. Assim,
serd através do conhecimento sustentado que poderemos coadunar a nossa actuagéo
recorrendo a estratégias que vao de encontro as necessidades manifestadas pelas criangas/

jovens e familias, aquando do seu internamento num determinado servico pediatrico.

Dessa forma as necessidades que apresentam os pais durante a hospitalizacdo da

crianca merecem atencdo dos profissionais de salde para proporcionar interaccdo e
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beneficios crescentes para a crianga (FERREIRA et al., 2010). Igualmente para os pais, a
negociacdo de cuidados, tendo em vista as necessidades, contribui para a adequacéo ou
oportunidade de desenvolver o papel parental, capacitando-os para os cuidados durante a
hospitalizacdo do seu filho (REIS, 2007).

7

Outro aspecto importante e muito valorizado pelos pais é a comunicacao/
informacgdo, sentindo-se estes a par da situacdo clinica dos seus filhos hospitalizados, e
respectiva evolucdo. Pois segundo Jorge (2004), permite-lhes enfrentar, com menor
angustia, todo o sofrimento que a situacdo de doenca e hospitalizacdo provocam na familia

com base numa melhor compreensao da situacéo actual.

O ndo compartilhar as informagdes com os pais, leva a que estes confundam os
sintomas apresentadas pela crianga, com o que acham que conhecem da patologia. A
superficialidade das informagfes transmitidas aos pais ndo ajudam a instrumentalizar o
cuidar ao filho. Ocorrem interferéncias no canal de comunicag&o entre os profissionais e 0s
pais no que concerne ao compartilhar informacfes sobre os cuidados a crianca. As
informagBes s&o transmitidas. No entanto, por vezes, a terminologia utlizada pelos
profissionais de salde escapa ao entendimento dos pais, por ser em linguagem técnica sao

conclusdes apresentadas por Neuberger et al. (2001).

Existem estudos que evidenciam que os pais ndo se encontram totalmente satisfeitos
com as informacdes recebidas, pois estas eram sobretudo acerca de regras e rotinas,
direitos e deveres, motivo dos procedimentos e participacdo dos pais nos cuidados ao filho,
sendo que os pais solicitavam informac¢des acerca do tempo de hospitalizacdo, evolucéo da
doenca, medicacéo e tratamento do filho (SABATES E BORBA, 2005).

Ao estudar as necessidades dos pais em contexto hospitalar, Ferreira et al. (2010)
referem que os pais valorizam todas as necessidades, porém destacam a necessidade de
confiar nos cuidados de salde que sao prestados a crianga quando ndo estao presentes, a

necessidade de ser confiavel e as necessidades de informacao.

Partindo dos pressupostos atras enunciados e das nossas “inquietacbes” no
quotidiano de pratica clinica em contexto hospitalar, enquanto enfermeira de pediatria, foi
nossa pretenséo aprofundar o conhecimento da tematica “percepcdo das necessidades de
informacgéo sentidas pelos pais das criangas hospitalizadas”, através de um percurso de
andlise e interpretagcdo e se, de alguma forma, as informacgdes recebidas nas unidades de
internamento pediatrico, vao de encontro as necessidades de informacao sentidas. Também
tentamos perceber qual o contributo das caracteristicas dos pais, da crianca e da
hospitalizacdo na importancia, na satisfacdo e na independéncia dessas necessidades, com

a intencao de podermos melhorar as nossas praticas e proporcionar um acompanhamento
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efectivo ao bindmio crianga-familia, enquanto objecto de cuidados, desde a admisséo até ao
momento de regresso a casa. Assim, séo objectivos deste estudo:

o Identificar as necessidades de informacdo dos pais das criancas
internadas na perspectiva dos mesmos, no que se refere a importancia, a satisfacédo

e independéncia para superar essas mesmas necessidades;

o Analisar as necessidades de informacéo dos pais e a sua relagdo com
algumas variaveis sécio demograficas e de contexto hospitalar;

o Reflectir sobre as necessidades de informacdo dos pais aquando da
hospitalizacdo da crianca.

O estudo empirico realizado enquadra-se no tipo de pesquisa ndo experimental, de
caracter quantitativo, possuindo as caracteristicas dos estudos descritivos, correlacionais e
transversais a uma amostra de 184 pais de criancas internadas em unidades de pediatria e
neonatologia, de trés hospitais da zona Centro e um a Norte de Portugal, vocacionados para
o tratamento de adultos, mas que possuem internamentos pediatricos. A recolha dos dados
decorreu no periodo de Mar¢co a Junho de 2011. Para a colheita de dados, utilizamos a
versdo portuguesa do “Questionario Sobre As Necessidades dos Pais” (NPQ), um
instrumento de medigdo criado por Kristjansdottir incluindo 51 frases de necessidades
agrupadas em seis categorias: necessidade de confiar; necessidade de sentir que confiam
em si; necessidade de informacdo; necessidade de suporte e orientacdo; necessidades
relativas a recursos fisicos e humanos e necessidades relativas a crianca doente e aos
outros membros da familia, das quais n0s nos debrucaremos apenas acerca das

necessidades de informagéo.

Para a realizagdo do tratamento estatistico dos dados obtidos, recorreu-se a ajuda

do IBM SPSS v19, utilizando-se a estatistica descritiva e a estatistica inferencial.

Face a este propdésito, o presente trabalho encontra-se estruturado em duas partes
fundamentais. Um primeiro capitulo que diz respeito ao enquadramento tedrico com uma
base na pesquisa bibliografica que realizamos, onde apresentamos uma breve revisdo da
literatura, com o intuito de construir a problematica em estudo, reflectindo de forma critica e
articulada sobre os conceitos que foram emergindo desta pesquisa. Um segundo capitulo,
onde apresentamos, desenvolvemos e justificamos todo o processo metodolégico a partir
das questbes de investigacdo formuladas, os objectivos definidos, o tipo de estudo, o
desenho de investigacdo, a amostra, as variaveis, os procedimentos, o instrumento de
colheita de dados, os procedimentos, e o tratamento estatistico, seguindo-se a discussao
dos resultados, onde procuramos dar respostas as questbes formuladas. Por ultimo,
concluimos o nosso trabalho, evidenciando as principais conclusées e implicacdes para a

pratica dos cuidados. Ai, salientamos algumas dificuldades e limitacdes encontradas na sua
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execucdo, que poderdo, ndo sO servir de ponto de reflexdo no dominio da préatica de
enfermagem, como também de incentivo e ponto de partida para futuras investigacfes nesta

area.
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ENQUADRAMENTO TEORICO

CAPITULO 1:

FAMILIA E HOSPITALIZACAO

O CUIDAR: AS NECESSIDADES DOS PAIS

AS NECESSIDADES DE INFORMAGCAO
CONSENTIMENTO INFORMADO
CONSENTIMENTO INFORMADO EM PEDIATRIA
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2— FAMILIA E HOSPITALIZACAO

O desenvolvimento deste capitulo é o resultado de uma pesquisa efectuada a partir
de alguns conceitos chave: crianca hospitalizada, pais, necessidades, enfermagem,
consentimento informado. Assim sendo, faremos uma abordagem inicial a temética familia e
hospitalizacdo da crianca. Seguidamente, e numa Optica de contexto hospitalar,
abordaremos os cuidados a crianca, dando enfoque as necessidades dos pais aquando do
internamento dos seus filhos, com destaque para as necessidades de informacao.

Abordaremos, ainda, de forma sumaria o consentimento informado em pediatria.

O internamento hospitalar de uma crianga é uma situacdo de alto risco para o seu
equilibrio psico-emocional, ndo s6 devido a ruptura dos seus padrées normais de vida, como
também aos poucos mecanismos de defesa que esta possui para enfrentar as experiéncias

stressantes, assim como para a familia.

Na Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE), familia é
entendida como um grupo de seres humanos vistos como uma unidade social ou um todo
colectivo, composta por membros ligados através da consanguinidade, afinidade emocional
ou parentesco legal, incluindo pessoas que sdo importantes para o cliente. A unidade social
constituida pela familia como um todo € vista como algo para além dos individuos e da sua
relagdo sanguinea, de parentesco, relacdo emocional ou legal, incluindo pessoas que séo

importantes para o cliente, que constituem as partes do grupo (CIE, 2006).

Em todas as fases do ciclo vital, a familia é, desde a concepgdo ao nascimento,
passando pela infancia, idade adulta e até a velhice, uma forca intermediaria entre o
individuo e a comunidade que o envolve. E considerada a unidade basica da organizag&o

social, uma vez que também é nesta que o individuo se forma enquanto ser humano.

Contudo, a familia € um fendbmeno complexo que necessita apoio, atencdo e
cuidados em tempos de dificuldades, como na doenca e hospitalizacdo (SHULTZ, 2007).
Quando acolhemos uma crianga em ambiente hospitalar, esta ndo pode ser considerada de
forma isolada, mas sim como parte integrante da sua estrutura e dinadmica familiar (VELEZ e
GODINHO, 2002). Assim sendo, assumimos que quando a crianca adoece, 0 enfermeiro
deve considerar as implicac6es da doenca ndo s6 no individuo doente, mas também na
famila, contribuindo para uma melhoria dos cuidados a familia pela proximidade e
conhecimento da familia que o enfermeiro detém. Esta permite-lhe detectar os problemas e

intervir precocemente, uma vez que, o alvo dos cuidados é a unidade familiar.
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A Ordem dos Enfermeiros (OE), enquanto entidade responsavel pela promoc¢édo da
gualidade dos cuidados de enfermagem e a acessibilidade da populacdo aos cuidados de
saude e aos cuidados de enfermagem, em colaboragdo com o Estado, definiu principios a
salvaguardar, particularmente através de servi¢os de saude orientados para a comunidade e
a familia (OE, 2009).

A intervengcdo ao longo do ciclo vital da familia incide fundamentalmente em
assegurar os cuidados de enfermagem durante os processos de vida e na resposta humana
aos problemas que dai possam surgir. Além de exercerem o papel de elo de ligagado entre o
cliente e a equipa de saude, os enfermeiros ajudam o cliente a gerir 0s recursos pessoais,
familiares e da comunidade, dotando-o de maior capacidade de lidar com os diferentes
desafios de saude (OE, 2002).

A familia continua a ser o ambiente social que exerce maior influéncia no
desenvolvimento humano. E no espaco familiar que se comecga a moldar a personalidade,
de convivéncia de geracdes, transmissdo de valores éticos, sociais, morais, civicos e
educacionais. O conceito de familia alterou-se ao longo dos tempos, podendo ser definida
como “ (...) um conjunto de pessoas unidas por vinculos emergentes do casamento, de
parentesco, da afinidade e da adopgdo. (...) pode também ser definida de acordo com a
proximidade geogréfica, tal como em coabitagdo na mesma casa ou lares” (LOUREIRO,
2002, p. 51).

A familia desempenha assim, um papel fundamental de proporcionar apoio fisico,
emocional, social e econdmico (LOUREIRO, 2002). A familia altera-se consoante a
estrutura, a religido, a cultura, a saude, a localizacdo geografica, os valores e as crencas.
Conferindo qualquer um dos factores caracteristicas proprias, transformando cada familia
numa familia Unica. Atendendo a que cada individuo esta inserido numa familia, o autor
supracitado sublinha que a familia € um elemento essencial a realizagéo integral da pessoa

humana.

Quando uma crianga € hospitalizada tudo se torna diferente, esta interrompe o
relacionamento entre pais e filhos e é sentida como uma grande ameaca para o sentimento
de seguranca e amor da familia (BRAGADOTTIR, 1999). Para a crianca é uma situacio
particularmente critica para o seu equilibrio psicolégico dada a fragilidade emocional e a sua
dependéncia dos pais, isto €, que a separacdo da crianca da familia, quebra as suas
actividades habituais, permitindo tratamentos dolorosos e até sofrimento. As manifestacdes
psicologicas que traduzem esta condicdo para 0s pais representam uma quebra na

organizacdo do quotidiano (deslocacdes, despesas, faltas ao trabalho, auséncia do lar, de
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entre outras) tornando-os muitas vezes impotentes, experienciando sentimentos de medo,
ansiedade e culpa (Fernandes, 1988 apud REIS, 2007).

Da pesquisa efectuada, os autores (Baldini, S., Krebs, V., 1999; Festas, C. 1994;
Kristjandottir, 1995, Barros; L. 1998; Jorge, A. 2004; Freitas, J., Freitas, S. 2005; Sabatés &
Borba 2005, Shultz, 2007) que se debrucaram sobre esta temética, sdo unanimes ao
referirem a hospitalizacdo enquanto momento de crise para o bindmio criangca-familia. “O
seu ritmo de vida e crescimento, ao serem interrompidos podem deixar marcas profundas no
desenvolvimento” salienta Lima (1994 apud JORGE, 2004, p. 38). Mercer (2002, apud REIS,
2007, p.20) refere-nos que a familia entra “em sofrimento causado pela propria situacao de
saude da crianca e pela mudanca de ambiente, confrontando os pais com as necessidades
de assumir um papel parental que nao resulte apenas das expectativas dos familiares, mas

também das expectativas dos profissionais, fazendo alterar o exercicio da parentalidade.

No passado, a hospitalizagdo da crianga, muitas vezes significava a ruptura fisica
com a familia, com internamentos por longos periodos de tempo, tempo esse, em que
muitas das vezes, 0s pais se encontravam excluidos de acompanhar a crianga, sendo
considerados apenas visitas (SHIELDS; KRISTENSSON-HALLSTROM, 2004). Longe
desses tempos, a tendéncia actual passa por evitar a hospitalizacdo, sempre que possivel,
recorrendo-se ao hospital de dia, hospitalizacdo no domicilio, unidades de internamento de
curta duracdo. Quando a hospitalizacdo € necessaria devera ser efectuada em unidades

pediatricas, confinada ao minimo tempo possivel de internamento (JORGE, 2004).

A Comissao Nacional da Saude da Mulher e da Crianga (1993), menciona o direito
inalienavel da crianca ser hospitalizada em ambiente pediatrico, considerando a crian¢a todo

o ser humano até aos 18 anos, conforme a Convengéo da Organizagdo das Nag¢des Unidas.

No caso particular de Portugal, desde a década de oitenta, temos vindo a verificar
uma preocupacgdo crescente relativamente aos direitos da crianga e consequentemente as
condi¢bes de apoio as familias. A Lei n°® 21/ 81 de 19 de Agosto de 1981, veio legislar o
acompanhamento familiar das criangas hospitalizadas com idade inferior a 14 anos de
idade, posteriormente o Decreto-Lei n® 26/87 de 13 de Janeiro de 1987 vem reconhecer as
condigbes minimas de conforto e assisténcia aos pais e acompanhantes das criancas

hospitalizadas, tal como a atribuigdo de refei¢cdes gratuitas.

Recentemente, verificamos o alargamento da idade pediatrica, inscrito na Lei
n°106/2009 de 14 de Setembro de 2009, no art.°, no ponto 1 refere que “ a crianga, com
idade até aos 18 anos, internada em hospital ou unidade de saude tém direito ao

acompanhamento do pai e da mée, ou pessoa que 0s substitua”.
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Uma das estratégias adoptadas para minimizar o impacto da hospitalizacdo € a
permanéncia dos pais junto da crianga aquando o internamento. Esta medida, além de ser
uma necessidade, encontra-se legislada em Portugal desde os anos 80, tal como ja
haviamos referido. Em estudos realizados por Mahaffy (1965), Droske (1978), Brain e
Maclay (1968), apud BARROS (1998, p. 20), existem evidéncias de que “ (...) criancas
acompanhadas pelas mées apresentavam melhores indices de adaptacdo ao hospital,
menos perturbacdo emocional depois da alta, e menos complicacdes médicas no pos-
operatdrio.” Acrescentando ainda que “os pais sdo o principal sistema de apoio e seguranca
para a crianga, pelo que devem ser encorajados a permanecer (...)" junto dos seus filhos

agquando do internamento.

A familia e em especial os pais com a colaboragéo dos profissionais de saude tém
como funcdo desenvolver a crianga em todos os aspectos da sua personalidade e assegurar
uma tripla funcdo de cuidados, de saude, educagdo e de socializacdo ou inser¢cdo na
sociedade. E fundamental por parte dos pais acompanhar o crescimento dos filhos e
estimula-los para continuarem a desenvolver os seus potenciais (LOUREIRO, 2002;
CARDOSO, 2010).

Sendo a hospitalizagdo um momento de crise, causando stress e ansiedade, na
diade crianca-méae, ndo € necessariamente uma experiéncia desestruturante, na medida em
gue adequadamente acompanhada podera converter-se numa fonte de crescimento e
maturacdo (SANTOS, 2001 apud FREITAS e FREITAS, 2005).

A capacidade da familia enfrentar a presente situacdo de crise depende dos
sistemas de suporte que dispde, das experiéncias anteriores em acontecimentos
semelhantes, de coesdo entre os membros e da capacidade de utilizacdo dos recursos
exteriores ao nucleo familiar (VARA, 1996 apud CARDOSO, 2010).

A enfermagem surge neste contexto como a profissdo privilegiada, pelo contacto
continuo e directo com o objecto dos seus cuidados, embora ndo nos podemos esquecer de
gue a insercdo da familia no contexto hospitalar altera a dindmica da organizacdo do
processo de trabalho, requerendo dos profissionais de saude uma compreensao acerca da
dindmica das relacdes interpessoais e familiar (PIMENTA; COLLET, 2009). Perceber o
papel parental significa “estar atento ao conflito e angustia e os pais podem desenvolver
tendo em conta a mudanca sentida no seu papel em resposta a factores como a doenca e a
hospitalizagdo da crianga” (REIS, 2007, p.24). E neste contexto, segundo a opinido de
JORGE (2004, p. 70) que “o enfermeiro assume o papel fulcral na aceitacdo/integragédo dos
pais na equipa pedidtrica Pode dar apoio e aumentar a autoconfianca dos pais,

estabelecendo um relacionamento caracterizado principalmente pela aceitacdo da
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ansiedade dos pais como fendmeno natural e pela participacdo destes nos cuidados a

crianga.”

Apesar dos obstaculos, os profissionais de saulde, especialmente os enfermeiros,
devem desenvolver esfor¢cos no sentido de optimizar os cuidados centrados na familia, nos

seus contextos de trabalho pediétricos.

2.1 - O CUIDAR: AS NECESSIDADES DOS PAIS

A doenca e a hospitalizacdo de um filho, como experiéncia angustiante e repleta de
sofrimento tanto para a crianga como para os pais despertam uma série de preocupacdes,
sentimentos e necessidades, por parte destes (FREITAS e FREITAS, 2007).

Muitos sdo os investigadores nacionais e internacionais que se tém dedicado ao
estudo do acompanhamento e participagdo dos pais nos cuidados das criangcas
hospitalizadas, e todos sdo unanimes na constatacdo que a presenca dos pais traz
beneficios para a crianga, aumenta o sentimento de seguranca e diminui o stress emocional
provocado pela hospitalizacdo. Esta chamada de atencdo, dos diversos autores, acerca da
importancia em identificar as necessidades dos progenitores e envolver a crianca/ familia
nos cuidados, demonstra que estas muitas vezes sao subestimadas pelos profissionais de

salde.

Cada familia é Unica, e como tal, possui necessidades diferentes no que concerne a
hospitalizacdo do seu filho. Reconhecer o papel dos pais e aborda-los de forma individual é

imperativo num processo de integracao nas unidades de internamento pediatrico.

Alguns modelos de cuidados a crianca foram desenvolvidos destacando as
necessidades das criangas, assim como as dos pais (SHIELDS; KRISTENSSON-
HALLSTROM, 2004; SCHULTZ, 2007). Para identificarmos as necessidades dos pais é
fundamental ter uma percepgéo da reac¢do da familia ao internamento do seu filho, e este

enquanto momento de crise.

Numa perspectiva sistémica, a familia funciona como uma unidade bésica para os
seus membros, o que leva os profissionais de saude a enfrentar um novo desafio: “cuidar de
quem cuida” (SHULTZ, 2007). Assim, dentro de um contexto sistémico, cuidar da familia
significa perceber que ela é composta por individuos que integram entre si. Desta forma,
podemos entender os enfermeiros, enquanto profissionais de saude, desempenham um
papel privilegiado na relagdo de ajuda com os pais, pois estes tém necessidades em cada

momento da doenca do seu filho, devendo entender que para cada pai/mae e/ou
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acompanhante significativo, a situagdo que motivou o internamento é sempre geradora de
ansiedade, que os problemas que tém o seu filho sdo Unicos, que 0s riscos que correm s&o
sempre grandes, e que esperam dos enfermeiros uma atitude profissional de esperanca,
empatia e disponibilidade (MONTEIRO, 2003), isto €, cuidar da crian¢a cuidando da familia
(FREITAS e FREITAS, 2007).

E importante, também, o enfermeiro ter conhecimentos e habilidades na avaliagéo e
interpretacdo das necessidades das familias, detectando os problemas de forma a
diagnosticar os fenbmenos e poder elaborar um plano de cuidados (SHULTZ, 2007).
Acrescenta, ainda a autora, que para a humanizacdo desses cuidados, as intervencdes de
enfermagem passam pela convivéncia com a familia, pelo compartilhar a experiéncia da
crianca hospitalizada, sem pressas e sem julgamentos. Numa mesma perspectiva,
estudarem as expectativas dos pais da crianga hospitalizada face aos cuidados de
enfermagem, Freitas e Freitas (2007, p.49) afirmam:

“‘Os pais esperam que os enfermeiros vdo de encontro as suas
necessidades, permitindo: um maior envolvimento e participagdo nos
cuidados tendo em conta a opinido dos familiares, a expressao de
sentimentos e medos, bem como a manuteng¢éo da importancia do
papel de pai/ mae. Esperam ainda, que a enfermeira lhes dé

informacgdes, os ouca, compreenda, apoie e se mostre disponivel e
que os filhos recebam cuidados mais personalizados”.

Concluiram, ainda, os autores supracitados que “(...) a enfermeira em pediatria deve

dar especial atencdo a satisfagéo das necessidades da crianga e sua familia”.

Actualmente, exige-se ao enfermeiro, enquanto prestador de cuidados, ndo apenas
competéncias técnicas, mas também cognitivas e relacionais, pois s6 assim podera prestar
cuidados de qualidade, satisfazendo as necessidades e expectativas dos clientes, dai a
preocupacdo dos enfermeiros em prestar cuidados humanizados a diade crianca

hospitalizada/ mée ou pai.

Cuidar da crianca com doenca cronica requer habilidades especificas,
conhecimentos da doencga, dos sinais e sintomas, e demais caracteristicas peculiares para
cada tipo de patologia. Quando surge a hospitalizacdo da crianca, a familia necessita
receber informacdes claras dos profissionais de saude e ter as suas duvidas esclarecidas
para que o cuidado a essas criancas seja realizado com seguranca e autonomia (ARAUJO
et al. (2009). Desta forma, ao conhecer a doenca do filho, a familia estara instrumentalizada
para o cuidado, tendo capacidade para suprir as necessidades que advém da condicao

crénica na infancia.

Assim, um modelo de cuidados centrado na crianca e na familia deseja-se baseado

numa filosofia de cuidados moderna, cujos pressupostos parecem atender essa diade de
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forma mais adequada. Ao implementa-lo, deparamo-nos com enormes desafios,
principalmente no que concerne a inclusdo do novo elemento — os pais, como refere Collet
(2001 apud ANDRAUS et al., 2004).

Procurando a exceléncia do cuidar, ndo basta aos profissionais de saude “ (...)
tolerar a mae acompanhando a crian¢a durante a hospitalizacdo, mas é preciso envolvé-la
na assisténcia, oferecendo-lhe condi¢cdes de participar, desde a elaboragdo do plano de
cuidados até a sua total independéncia para cuidar a crianga em casa” (ANDRAUS et al.,
2004, p.204). Consideram-se, deste modo, os pais como elemento fulcral da equipa, e
consequentemente os melhores prestadores de cuidados a crianca (FREITAS e FREITAS,
2007). Ao estabelecer uma relagdo com os pais, 0s profissionais de saude ndo devem
definir previamente tudo o que sera necessario informar, mas deixar um espago para
perguntar, ouvir. No fundo, ao providenciarem orientacdo e suporte sobre a fungéo parental,

os enfermeiros estardo a dotar os pais de novas competéncias para o exercicio de um novo
papel.

Contudo, também existem profissionais de saude que procuram explicar a doenga
em termos simples e claros, entendiveis a condi¢éo cultural dos pais, relacionando-a com
algo do quotidiano vivido pela familia, sendo perceptivel, nestes casos, um maior
entendimento acerca da doenca e o enfrentar da condicdo de saude da crianca (SABATES
& BORBA, 2005).

Criado para ser utilizado em pediatria, 0 modelo de Anne Casey assenta num
processo de cuidados dindmico, tendo inicio no momento do acolhimento dos pais na
unidade de internamento pediatrico, o qual requer ndo s6 a colheita de informacéo acerca
da crianca e familia como também a demonstracédo do servico e fornecimento de informacéo
relativa a todo o processo de hospitalizacdo. Envolve a negociagédo para determinar o nivel
de envolvimento dos pais no cuidar a crianca (SHIELDS; KRISTENSSON- HALLSTROM,
2004).

Na opinido de Freitas e Freitas (2007) ao cuidar da crianca e familia, o enfermeiro
deve ir de encontro as necessidades fisicas, psico-afectivas, socioculturais e espirituais,

partindo do pressuposto que é Unica e se insere num meio socio familiar Unico.

Shields e Kristensson-Hallstrém (2004) referenciam os cuidados centrados na
familia, onde toda a familia é a unidade de cuidados e ndo apenas a crianga de forma
individual. Estes modelos de cuidados sdo mencionados por minimizarem o trauma a
crianca e a familia mas, segundo Alsop e Shields (2002), Darbyshire (1994) apud Shields e
de Kristensson-Hallstrém, (2004) nem sempre s&o os mais adequados, pois na opinido das

autoras alguns pais sentem que sdo esperados e impostos os cuidados aos seus filhos
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hospitalizados. Deste modo, Shields; Kristensson-Hallstrom (2004) reforcam que enquanto
0s modelos de cuidados ndo atenderem as necessidades dos pais, estes podem né&o

resultar.

Na opinido de Colliére (1999) uma das necessidades mais frequentemente
identificadas pelos familiares € o facto de poderem estar proximos do doente. Em
investigacdes anteriormente realizadas, Meivor e Thompson (1988 apud VELEZ e
GODINHO, 2002), referem que as necessidades mais sentidas pelos familiares de doentes,
eram: (1) Necessidade de alivio da ansiedade; (2) Necessidade de informacao; (3)
Necessidade de ser aceite; (4) Necessidade de explicacdo acerca do equipamento que esta

a ser utilizado no seu familiar; (5) Ter capacidade de permanecer junto do familiar.

Em pesquisas elaboradas por Kristensson-Hallstrém; Runesson; Elander (2002, apud
ANDRAUS et al., 2004, p.204-205) as autoras identificaram nove areas de necessidades,
suas categorias e expressoes relatadas pelos pais de criancas hospitalizadas: necessidades
de seguranca, a necessidade de seguranga em relagdo a propria crianga: a necessidade de
comunicacgao, a necessidade de controlo, a necessidade de existir um dos pais competente,
a necessidade da familia, a necessidade de assisténcia, a necessidade de satisfacdo das
necessidades préaticas, e por ultimo, a necessidade de ter uma equipa multidisciplinar

“afavel”.

Kristjnsdttir (1986) estudou as percepc¢des das necessidades dos pais, quando estes
tinham filhos hospitalizados, através de um estudo qualitativo com 34 pais que se
encontravam em unidades pediatricas dos Estados Unidos e da Islandia, no qual identificou
43 necessidades que foram agrupadas em 6 categorias: necessidades dos pais confiarem
nos enfermeiros e nos médicos, necessidades dos pais sentirem que confiam neles,
necessidades dos pais de terem informacdo, necessidades dos pais de terem apoio e
orientacdo, necessidades dos pais terem recursos fisicos e humanos, e necessidades
relativas a crianga doente e aos outros membros da familia (SHIELDS; KRISTENSSON-
HALLSTROM, 2004; VELEZ, GODINHO, 2002).

Surge posteriormente um instrumento de avaliagdo das necessidades, e esse factor
fez com que outros autores se debrucassem sobre a temética em causa (BRAGADOTTIR,
1999; KRISTINSDTTIR 1991, 1995; SHIELDS e KRISTENSSON-HALLSTROM, 2004).

Emergiram estudos similares, realizados por outros autores, porém sé em contexto
de cuidados intensivos, onde destacamos a necessidade de informacdo adequada, com
linguagem acessivel, realizada frequentemente, seja na admissdo das unidades, seja

guando os pais procuram nos profissionais respostas para os cuidados na reanimacao,
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assim como informagbes acerca da evolugdo clinica da crianca (SHIELDS e
KRISTENSSON-HALLSTROM, 2004)

No fundo, estes indicadores apontam para que os profissionais de saude incorporem
a avaliacdo das necessidades dos pais nos planos de cuidados da crian¢a, mobilizando as
competéncias que de alguma forma venham de encontro as suas necessidades. A cada dia,
emergem, novos modelos de organizacdo de cuidados a crianga e familia, com base nas
parcerias e negociacdo dos cuidados, com enfoque na promocdo do papel parental,
persuadindo os pais a colaborarem nas respostas aos cuidados dos seus filhos, no

momento da hospitalizacao.

Os pais devem ser envolvidos no processo de tomada de decisdo, contudo, a falta de
comunicacgdo efectiva, as expectativas dos profissionais de saude, as questdes de poder e
controle, muitas vezes, inibem a negociagéo aberta e reciproca dos cuidados entre familias

e enfermeiros.

Tem de haver mudanca na postura profissional, sendo indispensavel ser verificavel a
nivel da assisténcia a crianca e familia em contexto hospitalar, como na formag&o dos
profissionais, para que 0s mesmos incorporem nas suas praticas, as competéncias técnico-
cientificas adquiridas, para poderem atender a familia na gestdo do estado de saude da
crianga, na gestdo do regimen terapéutico, mas sobretudo a nivel do acolhimento, da
comunicacgao e transmissdo da informacéo, para que se verifique nas instituicdes de saude,

um cuidar verdadeiramente humanizado.

Parafraseando Paiva (2001) ndo basta servir as necessidades do modelo em uso
(préticas), é fundamental reflectir nos modelos expostos (teorias) para agirmos de forma proé-
activa e num ambiente multidisciplinar, na constru¢éo de realidades mais consoantes com

as necessidades das pessoas em cuidados de saude.

2.2 — AS NECESSIDADES DE INFORMACAO DOS PAIS

E do conhecimento geral que ha um deficit de informacdo prestada aos
doentes/clientes por parte dos profissionais da satude. Por um conjunto de razbes que se
calhar a razdo desconhece, uma pessoa ha situagdo de doente geralmente est4 muito mal
informada acerca daquilo que a mais preocupa. No que diz respeito a pediatria, a familia
desconhece o nome e a funcdo dos objectos hospitalares, demonstrando a falta de
informac&o que existe no meio hospitalar, onde os procedimentos sédo efectivados sem a

total compreenséo e informacgéo dos pais das criancas hospitalizadas (SHULTZ, 2007).
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No hospital, os pais sentem que tém que aceitar as decisbes dos profissionais,
considerados detentores do “saber”. Segundo Carapinheiro (1998) a préatica de cuidados
gue era habitual em casa, € abandonada e é substituida pela tecnologia especifica, o que
coloca as familias sob as ordens dos profissionais de salde, com 0 médico no topo dessa
hierarquia do saber e poder.

Da analise das experiéncias dos pais e filhos face as informag6es clinicas (traduc¢des
de diagndsticos, terapéuticas, aconselhamentos e recomendac¢fes) e de comunicagao,
podem expressar as suas necessidades e pedidos. A informacgédo € um fenémeno complexo
interactivo e transaccional. Ela envolve a autonomia da crianca e da sua familia. Respeitar a

crianca e a familia significa que eles podem e devem saber o que eles precisam.

Segundo Parente (1998) a palavra informacéo deriva do latim informatio, informatium
gue traduz a ideia de dar forma a alguma coisa, apresentar, ensinar ou instruir aproximando-
se o seu significado de conhecimento. A dimens&o da informag&o contribui decisivamente
para os processos de adaptacdo e de tomada de decisdo. Na CIPE, a palavra informar vem
classificada no eixo da acc¢éo, aquele que se refere ao processo intencional aplicado ao
cliente, e vem definida da seguinte forma “ (...) comunicar alguma coisa a alguém” (CIE,
2006, p.136).

A “gestado da informagao” encontra-se associada a gestao dos sentimentos e pode
desenvolver-se de modo informal e de acordo com as necessidades e solicitacbes
manifestadas pelo cliente/ familia. A informacdo desempenha um papel importante,
nomeadamente na reorganizacdo necessdria na vivéncia da transicdo (LOPES, 2005,
p.223).

Quando uma crianca é hospitalizada é comum, os pais manifestarem sentimentos de
medo, ansiedade e frustracdo (HOCKENBERRY et al., 2006; SCHULTZ, 2007). Na Optica
destas autoras, 0 medo e a ansiedade podem estar relacionadas com a gravidade da
propria doenga e com o tipo de procedimentos envolvidos no tratamento; a frustracédo
encontra-se frequentemente relacionada com o facto de ndo se sentirem desejados pela
equipa, com o desconhecimento de normas e rotinas da instituicio e com a falta de
informagdo acerca dos procedimentos e tratamentos. Também Cleary et al. (1986 apud
CARDOSO, 2010) consideram que a insuficiente informag&o acerca dos procedimentos é a

principal causa de ansiedade dos pais.

Do ponto de vista juridico, existe a obrigacdo de informar o cliente. A Lei 48/90 (Lei
de Bases da Saude), na sua Base XlIV, diz que os clientes tém direito a ser informados

sobre “...a sua situacao, as alternativas de tratamento e evolucéo provavel do seu estado”.

| Regina da Concei¢do Antunes Martins



Percepcdo das necessidades de informacdo
Sentidas pelos pais das criancas hospitalizadas

39

A Lei n° 106/ 2009 de 14 de Setembro de 2009, no art.° 5° salienta que “ os
profissionais de saude devem prestar ao acompanhante (da crianca hospitalizada) a
conveniente informacdo e orientacdo para que este possa, se assim o entender, sob a
supervisdo daqueles, colaborar na prestagdo de cuidados a pessoa internada. Os
acompanhantes devem cumprir as instrucdes que, nos termos da presente lei, Ihes forem
dadas pelos profissionais de saude”. Este aspecto vem reforgcar a interacgdo e colaboracédo

entre pais e profissionais de saude, especialmente os enfermeiros.

A informacdo da crianca/ jovem e familia €, actualmente, uma obrigacdo em termos
da legislacdo em vigor no nosso pais, consagrada no Cédigo Deontoldgico do Enfermeiro e
em muitos organismos nacionais e internacionais. Para além da obrigacdo dos profissionais
de saude, € sobretudo uma necessidade humana e um dever ético. A informagéo/
comunicagdo € considerado um aspecto importante e muito valorizado pelos pais e
acompanhantes da crianga quando surge a necessidade de internamento, sentindo-se estes
a par da situacéo clinica dos seus filhos hospitalizados, e respectiva evolugdo. Na opinido
de Jorge (2004), permite-lhes enfrentar, com menor angustia, todo o sofrimento que a
situacdo de doenca e hospitalizagdo provocam na familia com base numa melhor

compreenséo da situagdo actual.

Comunicar com os pais, depende das competéncias e habilidades de cada pessoa. E
necessario comunicar com verdade, e validar junto dos pais a importancia da sua
participacdo nos cuidados a crianca hospitalizada, de modo que se tornem menos

vulneraveis e emocionalmente mais independentes.

Cardoso (2010) salienta no seu estudo a necessidade que os pais tém de receber
mais informagado acerca da forma de realizarem os cuidados, sobretudo relativamente aos
cuidados basicos, de modo a poderem dar-lhes continuidade. Acrescenta ainda, a autora
supracitada, que a aquisi¢cao de informacdo é um factor importante na capacidade dos pais
se adaptarem a nova realidade. Pais mais informados tém maior controlo sobre a situagéo e

mais potencial para participarem nos cuidados.

Contudo esta tarefa é uma fonte diaria de criticas dirigida aos profissionais da saude,
ndo sO pelos pais, mas também, e cada vez mais, da parte das criancas e jovens
hospitalizados (CANOUI, 2011). Contudo Lemos (2006, p.49) saliente um aspecto

importante a termos em conta: “ ndo devemos (...) concluir apressadamente que a
informagao nao tenha sido prestada. (...) ela pode ter sido correctamente transmitida mas

nao ter havido, por exemplo, condigdes objectivas ou subjectivas para a sua assimilagdo”.

A prestagao de informagéo aos pais € um direito que lhes assiste. “ (...) a informagéo
€ uma diferenga que faz a diferenga” (JORGE, 2004, p. 74). Whaley & Wong (1999) referem
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gue a maior fonte de preocupacdo e ansiedade dos pais provém da falta de informacéo.
Neste ambito, Jorge (2004) menciona que o enfermeiro deve adequar a informacéo e a
comunicacao, tendo em consideracdo a oportunidade do momento, o estado emocional dos
pais, 0 seu nivel de compreensao, o seu nivel cultural e o seu desejo, ou ndo, de receberem
a informacéo. Neste contexto, Espezel; Canam (2003, apud ANDRAUS et al., 2004, p.206)

referem que “ o uso de termos cientificos e explicacdes formais e rapidas feitas pelos
profissionais, também colocam os familiares numa situacdo de inseguranca e confusao,

limitando os questionamentos e argumentacoes”.

A comunicacdo que se deseja deve ser feita atempadamente, ponderando bem o
contetdo e a forma, sobretudo nas situa¢cdes mais delicadas, acessivel ao nivel cultural dos
pais e acompanhantes da crianca, e em ambiente 0 mais adequado possivel (LEMOS,
2006). Acrescenta ainda o autor referenciado que devemos dar tempo para que haja a

possibilidade de esclarecer dividas de forma a estas serem bem assimiladas.

A prestagdo da informacdo enquanto intervencdo de enfermagem no decurso da
hospitalizacdo da criancga, reforga a auto-estima dos pais, estimula a verbalizagéo das suas
duvidas e preocupacgfes e escuta-los torna-se fundamental, pois a ansiedade diminui a
percepcéo da situacdo (JORGE, 2004). Fernandes (1988, apud JORGE, 2004) afirma que a
informacgéo deve visar ndo s6 a evolucéo clinica da crianca, da doenga, do tratamento, mas

conter também aspectos simples como “dormiu bem, comeu bem, esteve bem-disposto”.

Estes aspectos do quotidiano sdo mais valorizados e tranquilizadores para os pais do
gue as informacbes detalhadas acerca dos tratamentos, as quais nem sempre sabem
interpretar. O Conhecimento desses dados permite que as equipes de salde se posicionem
melhor no seu exercicio diario, e as vezes as informacdes essenciais para a crianca/ jovem
e sua familia. O fato é que ndo ha razao para pensar moral ou psicologica, que os pais e
seus filhos ndo s@o capazes de compreender as informacfes que Ihes foram fornecidas
acerca do seu estado de salde (CANOUI, 2011). Assim, a frustracdo e a ansiedade s&o
minimizados quando o ambiente se torna familiar, quando os pais estdo na posse de
informagBes sobre o que podem esperar da instituicdo e sobre o que é esperado deles, e

guando séo considerados essenciais ao cuidar do seu filho.

Segundo a carta dos Direitos e Deveres do doente, o deposto no ponto 6, refere que
‘o doente tem o direito de ser informado sobre a sua situagdo de saude”. Com o mesmo
proposito surge o art.° 84° do Cdadigo Deontolégico do enfermeiro, no dever de informar,
“‘informar o individuo e a familia no que respeita aos cuidados de enfermagem; atender com

responsabilidade e cuidado todo o pedido de informagéo ou explicacéo feito pelo individuo
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em matéria de cuidados de enfermagem; informar sobre 0s recursos que a pessoa pode ter

acesso, bem como a maneira de os obter” (OE, 2009, p.109-110).

Em nossa opinido, estes aspectos vém enfatizar o papel do enfermeiro, nas unidades
de saude, nomeadamente no que concerne a defesa da liberdade e dignidade da pessoa,

ao acesso a informacéo e a contribuicdo para o desenvolvimento de competéncias nas

pessoas, na procura dos cuidados de saude.

A Carta da Crianca Hospitalizada — Carta de Leiden — 1988 (IAC, 1988) consagra a
nivel nacional e internacional os direitos das criancas hospitalizadas, e no seu art.° 4°
expressa-nos que os pais devem ser informados acerca das regras e as rotinas préprias do
servigo para serem pro-activos nos cuidados ao seu filho. O art.° 5° da referida carta diz-nos
que “As criancas e os pais tém o direito de receber uma informacao sobre a doencga e os
tratamentos, adequados a idade e a compreensao, a fim de poderem participar nas decisdes

que lhes dizem respeito” (IAC, 1988).

A enfermagem enquanto actividade profissional diferencia-se pelo tipo de
comunicagdo. Uma comunicacdo deliberada, centrada no cliente, com a intencdo de o
ajudar a tornar-se mais independente nas suas actividades ou decisdes sobre essas
actividades ou a aumentar o conforto (BASTOS, 1998, p.49). Assim, o enfermeiro é o
profissional que da resposta as necessidades cognitivas, emocionais, comportamentais dos
pais, tendo um papel fundamental, no sentido de ajudar a familia a mobilizar as estratégias
de coping que lhe permitem lidar de uma forma mais positiva com a hospitalizacdo (JORGE,
2004; REIS 2007).

Freitas e Freitas (2005) destacam que durante a hospitalizacdo da crianca, os pais
poderdo experienciar sentimentos positivos, na medida em que sentem competéncia e
realizacdo ao serem integrados de forma construtiva na recuperacdo do seu filho. “Ao longo
da hospitalizacdo e progressivamente, o enfermeiro, como elo da equipa, fard uma
preparacdo dos pais através de uma informacdo simples, clara, credivel e acima de tudo,

adaptada ao momento que estdo a atravessar (...)" (JORGE, 2004, p.89).

McGregor (2006 apud Melo, 2011, p.70) salienta que “ para as pessoas poderem
tomar decisGes acerca dos seus cuidados de salde, tém que conhecer as diversas opgoes,

os beneficios e as consequéncias dos tratamentos, e terem a oportunidade de participar”.

Tendo por base, o anteriormente referido, podemos inferir que a obtencido de
informagfes é um factor importante para a adaptacdo da familia ao contexto hospitalar,
sendo referida pelos autores enquanto necessidade especifica. A forma como os

profissionais de saude transmitem a informacdo é de suma importancia. A informagédo da
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aos progenitores a sensacao de controlo das situacdes relativamente a qual se sentem

menos “a vontade”, atenuando os sentimentos de incerteza, e ajudando na adaptacao.
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3 — CONSENTIMENTO INFORMADO

As atrocidades verificadas na Il Guerra Mundial trouxeram a publico imagens de
horror inesqueciveis, e levaram ao estabelecimento de convencgdes que evitassem idénticos
episodios no futuro. Assim, em Dezembro de 1948 foi adoptada a Declaragdo Universal dos
Direitos do Homem e em Novembro de 1950 foi assinada a Convencdo dos Direitos
Humanos (RIBEIRO, 2010).

A Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, garantida entre nds, desde 1976,
pela Constituicdo da Republica Portuguesa, veio salientar o sentido do valor e dignidade
humana, e introduzir o conceito de pessoa como ser livre e autbnomo. Nesta perspectiva, 0
doente/cliente passou a ser encarado como tal, deixando de ter que se submeter ao médico,
passando a poder participar nas decisdes que Ilhe eram propostas, podendo aceitar ou

recusar as mesmas, depois de devidamente esclarecido.

Concretamente, na area da salde, segundo Ribeiro (2010) em 1947 surge o Cédigo
de Nuremberg, composto por dez principios, que tém por objectivo salvaguardar os direitos
dos sujeitos susceptiveis de participar em investigacbes. Este documento, no qual se
garantia pela primeira vez o direito do sujeito decidir autonomamente a sua participacéo ou
ndo num estudo. A formalizagdo desse desejo, deu origem, posteriormente ao
consentimento informado (FIGUEIRA, 2010).

O consentimento informado é, assim uma manifestacdo de respeito pelo cliente
enquanto ser humano. Reflecte, em particular, o direito moral da pessoa a integridade
corporal e a participacdo nas decisbes conducentes a manutencao da sua saude. Este
assegura ndo sO a proteccao do doente contra a sujeicdo a tratamentos ndo desejados,
como uma participacdo activa na definicio dos cuidados de salde a que é sujeito. E um

requisito ético e juridico fundamental (DGS, 2009).

Para que haja lugar a um consentimento informado de qualidade, a Entidade
Reguladora da Saude (DGS, 2009) salienta que a comunicacao eficaz € fundamental assim
como as instituicdes devem instaurar mecanismos que a assegurem, nao so entre o médico
e o doente/cliente, como também entre os diversos profissionais de salude. Tem ainda como
pressuposto geral, o facto de ser encarado como um processo continuo e participado, e ndo
apenas como uma mera assinatura de formulérios, e ndo pode, em circunstancia alguma,
conflituar com os principios éticos que regulam a pratica médica, assim como ndo constitui

justificagé@o para que os profissionais de saude, abdiquem deles.
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Desta forma o consentimento informado traduz o respeito pela autonomia da pessoa
doente no didlogo com o profissional de salde; assenta no principio de que cada ser
humano tem o direito a decidir sobre si e a sua situagcdo deve conter a informacéo
fundamental para uma reflexdo e opc¢éao realista acerca do seu tratamento e de acordo com
0s seus proprios valores e objectivos. A informacdo que sustenta a compreensao deve ser
fornecida numa linguagem compreensivel pelo doente/cliente, qualquer que seja o seu nivel
cultural, incluindo por aqueles que tenham limitagdes linguisticas ou de natureza cognitiva
(DGS, 2009). Sem informacdo o doente ndo esta em condicbes de adoptar uma decisédo

verdadeiramente livre e responsével.

A prestagdo do consentimento, em regra, ndo carece de forma escrita. Contudo, a
circular informativa n°15/ DSPCS, de 23/03/98, da DGS, aconselha-o, principalmente em

situagdes de cirurgia, ou de grande risco para o cliente.

Por norma, o cliente devera estar capacitado, ter “competéncias” para tomar
decisbes tanto no plano fisico como mental; assim como o profissional de saude devera
assegurar-se de que esta na presenca de uma pessoa com capacidade de discernimento,

mesmo que apenas por periodos.

A ética profissional contempla o momento em que o profissional de saude ira
apresentar a informacédo adequada, devendo informar os factos acerca dos quais ira incidir a
decisdo do cliente (natureza da situacdo ou procedimento; alternativas; hipoteses de éxito;
efeitos secundarios; qualidade de vida). Este aspecto diz respeito a compreensdo que a
pessoa devera ter da sua situacao clinica. A compreensdo é um componente ético do
consentimento informado. “E um quesito fundamental para assegurar que existe liberdade
no consentimento” (DGS, 2009, p.3).

O Cadigo Deontoldgico do Enfermeiro no art.° 84° - do dever da informacéo — refere
gue no dever do respeito pelo direito a autodeterminacad, o enfermeiro assume o dever de
respeitar, depender e promover o direito da pessoa ao consentimento informado (OE, 2009,
p 109-110).

Por ultimo, o profissional de satde devera explicar-lhe que a informacao transmitida,
se destina a obter um consentimento pessoal e auténomo. E essencial fornecer os
contetidos fundamentais para uma reflexdo e opcéo realista acerca do seu tratamento e de

acordo com o0s seus proprios valores e objectivos.

O consentimento informado, no entender da DGS (2009, p.3) define-se como “(...)
um acto intencional e voluntario, que autoriza alguém, no caso em apreco o prestador de
cuidados de saude, quer a titulo individual quer institucional, a agir de determinada forma no

decorrer do acto terapéutico”. Ja na opinido de Almeida (2004, p.61) o consentimento “(...) é
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a anuéncia, a aprovacado, a autorizacdo expressa relativa a algo que foi solicitado. Resulta
este conceito de uma premissa fundamental: a aceitacdo da existéncia como uma liberdade.
Liberdade que permite ao homem escolher entre varias op¢des, colocando-lhe o seu devir

nas suas préprias maos”.

3.1 — CONSENTIMENTO INFORMADO EM PEDIATRIA

Desde o fim do século XIX a assisténcia as criangcas vem sofrendo transformacgdes
significativas, que acompanharam a modificagdo dos conceitos sociais e sempre estiveram
directamente relacionadas com o valor e o significado que a sociedade da a crianga
(MORAES, COUTINHO, 2005).

A crianca ndo é um adulto em ponto pequeno. Deste modo, é grande a preocupacao
com as criancas, nomeadamente as ocidentais. A Declaragdo Universal dos Direitos do
Homem, no respeito pela dignidade, reconhece a relativa falta de autonomia, que vai
crescendo até a plenitude na maioridade, em Portugal legislado aos 18 anos (FIGUEIREDO,
2004, ALMEIDA, 2004). Desta forma na Convencao dos Direitos da Crianca, no seu art.°
primeiro define crian¢ga como sendo‘(...) todo o ser humano menor de 18 anos, salvo se, nos

termos da lei que lhe for aplicavel, atingir a maioridade mais cedo”.

Em 1924, a Declaracdo de Genebra acerca dos Direitos da Crianga — primeiro
instrumento juridico internacional que faz referéncia aos “Direitos da Crianga” — enuncia a
necessidade de garantir uma proteccdo especial a crianga. Esta Declaracdo, vem a ser

adoptada pelas Nacdes Unidas, e reconhecida, posteriormente, em varios documentos:
e Declaracdo Universal dos Direitos do Homem;
¢ Pacto Internacional sobre os Direitos civis e Politicos (art® 23° e 24°);

e Pacto Internacional sobre os Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais (art®
10°);
e [Estatutos e instrumentos pertinentes das agéncias especializadas e

organizagdes internacionais que se dedicam ao bem-estar da crianca.

A Declaracdo dos Direitos da Crianca surge em 1959, reconhecendo as
necessidades especificas da crianca face aos direitos do homem, ja proclamados em 1948,
onde Ihe é outorgado um estatuto de dignidade (ALMEIDA, 2004).
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A Convencéo sobre os Direitos da Crianca, surge em 1989, na Assembleia Geral das
NacgOes Unidas, em Nova lorque. Ratificada em Portugal, pela Assembleia da Republica, em
Setembro de 1990, pela resolucdo n°20/90 e pelo Decreto do Presidente da Republica
n°40/90 (FIGUEIREDO, 2004, ALMEIDA, 2004). Posteriormente, apoiada pela Carta da
Crianca Hospitalizada, a qual reconhece as criangas e aos pais o direito a participar, com
conhecimento de causa, em todas as decisbes relativas & saude dos seus filhos,
evidenciando que toda a crianca deve ser protegida dos tratamentos e estudos

desnecessarios.

No caso especifico da pediatria, segundo Almeida (2004) a competéncia legal para o
consentimento informado é atribuida aos pais do menor, tutores ou representantes legais.
Se consentirem ao médico, para que realizem na crianga determinado acto médico ou
cirdrgico, isto significa que aquele néo agiu de forma contraria a "vontade do filho", vontade
perscrutada e avalizada pelos pais. Mas para que o consentimento dado, ou recusado, por
estes, tenha validade legal e valia ética, sdo indispensaveis alguns pressupostos: a
existéncia de uma informacao prévia (“informado™); a adequacgéo da informagé&o, conducente
a um perfeito esclarecimento (“esclarecido"); a liberdade evidente na hora de decidir
(“livre").

Y

A referida Convencdo reitera de forma evidente a crianga com capacidade de
discernimento o "direito de exprimir livremente a sua opinido sobre as questdes que lhe
respeitem, sendo devidamente tomadas em consideracéo as opinides da crianca, de acordo
com a sua idade e maturidade" (art. 12° e 32) (IAC, 1988). Do ponto de vista desta
Convencdo, crianca € todo o ser humano com idade inferior a 18 anos (art.° 33), podemos
inferir que até esta idade, o exercicio da autonomia encontra-se atribuido aos seus pais ou

tutores legais ou representantes.

Gostariamos de realcar, o seu art.° 3 quando nos refere que “todas as decisdes
relativas a criangas, adoptadas por instituicdes publicas ou privadas de protec¢éo social, por
tribunais, autoridades administrativas ou orgaos legislativos, terdo primacialmente em conta
0 interesse superior da crianga” (FIGUEIREDO, 2004, p.105).

Enquanto profissionais de salde sabemos que a ética reflecte sobre o
comportamento dos homens, no seu relacionamento de uns com os outros. Por tudo isto,
apesar da crianca se encontrar em estadios diferentes do seu desenvolvimento, estamos a
falar do mesmo ser humano, logo a ética ser& a mesma nos seus fundamentos e nos seus
principios. Mas, no plano da prética profissional, enfrentamos situagées em que a reflexdo

ter4 que ser necessariamente distinta da que acontece quando falamos de adultos.
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Esta reflexdo é distinta fundamentalmente porque a crianca difere do adulto ndo sé
pelo nivel de maturacdo dos seus sistemas organicos, mas principalmente pelo nivel de
maturagcdo psicolégica, social e afectiva. Como seres com uma imaturidade organica,
sensorial, social e cultural e cujo desenvolvimento € bastante lento, as criangas ndo tém

capacidade para escolher o que é melhor para elas e para o seu futuro.

Podemos afirmar que a Convencgdo dos Direitos da Crianca aborda os direitos das
criancas e os deveres dos pais, tutores e representantes legais, respeitando a sua
fragilidade, a sua vulnerabilidade e respeitando a autonomia, que ha medida que vai
crescendo em idade, podera colaborar no que se tornard no seu consentimento informado

para os actos médicos e cirirgicos.

Assim, neste contexto é transferida para os adultos — pais ou representantes legais —
a capacidade de as substituirem, decidindo por elas. Os pais tém o dever de exercer a
autonomia das criangas, porque esta lhe € solicitada. E despertada a sua responsabilidade
face a crianga, através da fragilidade, vulnerabilidade e dependéncia que ela possui. Assim,
0s pais deverdo exercer a autonomia das criangas, decidindo exclusivamente em funcao do
seu bem-estar (de hoje e de amanh&), o modo como as criangas possam transformar-se em

adultos com as capacidades mais adequadas ao exercicio da sua autonomia.

O respeito pelo direito a autonomia dos clientes passa por obter o consentimento,
apo6s informacao adequada, para a execucao de determinados procedimentos médicos,
diagndsticos, terapéuticos ou de investigacdo. Assim parafraseando Almeida (2004, p.82) a
informacgéo “(...) constitui o patamar primeiro e absolutamente indispenséavel a elaboracéo
de uma qualquer decisdo, a informacédo visa a clarificacdo inequivoca do que se pede,

optimizando a sua compreensao”.

No caso da crian¢a, como ja referido este direito é exercido pelos seus pais ou legais
representantes. Os adultos tém o poder de decisédo, ndo podendo eles com a sua decisédo
condicionar o futuro da criangca de forma irreversivel. Cabe ao médico evitar que tal
aconteca. Sempre que a crianca estiver em condicdes de poder opinar, esta deve ser

também solicitada.

Na literatura consultada, os autores sdo unanimes ao considerarem a autonomia
plena, no individuo normal, aos 18 anos, podendo aos 13/14 anos haver uma autonomia
capaz, que podera ser confirmada pelo médico. E acima dos 14 anos que o adolescente
incorpora os principios morais individuais e € capaz de assumir a responsabilidade pelos
seus actos cometidos (ALMEIDA, 2004). Contudo é aconselhavel a utilizacdo da informacéo

do pretendido, com uma explicagcdo simples, em linguagem apropriada ao desenvolvimento

Regina da Conceicdo Antunes Martins



Percepcdo das necessidades de informacdo
48 | sentidas pelos pais das criancas hospitalizadas

psiquico e mental do menor para melhor avaliar o seu grau de maturidade (FIGUEIREDO,
2004; ALMEIDA, 2004).

A aquisicdo do direito & autonomia, € do ponto de vista legal, adquirida pela idade
estipulada pela lei. Do ponto de vista ético, ndo existe uma altura certa a partir da qual nos
tornamos absolutamente autbnomos. Assim é aconselhdvel questionar a crianca a partir dos
5 anos de idade, ouvindo as suas decisdes, exercitando-as no desenvolvimento da auto-

estima e da consciéncia do melhor, do bem pessoal e colectivo.

Na opinido Figueiredo, 2004 e Almeida, 2004, ndo devemos utilizar a desculpa da
baixa idade das criancas como reflgio para esconder as nossas dificuldades em dialogar
sobre temas dificeis. Em paralelo, Almeida (2004, p.60) afirma que “ o menor tem o direito a
autonomia e a sua autonomia”. Embora a crianga nao possa exercer em pleno a liberdade, a

gue ao ser humano adulto é reconhecida.

As criancas possuem uma sensibilidade que nos surpreende, mostram-nos o seu
entendimento da verdade com simplicidade e a aceitacdo da sua forma de vida. Caso os
pais, tutores ou responsaveis legais estejam ausentes as pessoas encarregadas de cuidar
da crianga temporariamente, podem dar o consentimento desde que saibam a localizagédo

dos pais e o endereco do domicilio da crianga.

Quando os pais ndo estdo presentes para assinar um impresso de consentimento,
este podera ser obtido verbalmente por telefone, com a presenca de uma testemunha. O
tratamento sem o consentimento dos pais, € possivel pois a assisténcia a crianca é
permitida caso a vida ou a salde desta estejam ameacadas ou caso um atraso no
tratamento constituiu um risco a saude da crianca. Nas situacfes que constituam uma
ameaca a saude e ao bem-estar das criancas, ou se verifique negligéncia dos pais estes
poderao sofrer intervencdo do Estado, onde podera ser retirado o poder paternal aos pais,

ou até mesmo encaminhar as criangas para instituicbes, provisoriamente.

"As criangas e seus pais tém o direito de receber informagfes sobre a doenca e 0s
cuidados adequados a sua idade e compreenséo de participar nas decisdes que Ihes dizem
respeito” (IAC, 1988).

Todos os profissional de saude devem defender o melhor interesse da crianga e
protegé-la de potenciais riscos da pesquisas, dos efeitos adversos dos tratamentos e
exames complementares de diagnoéstico, inadequados ou desnecessarios, respeitando

sempre que possivel a sua autonomia.

O consentimento informado surge em pediatria como um lugar para questfes
humanas e éticas que nos merecem especial atencao e que nao pode ser reduzida a uma
simples obrigacao legal. Respeitar a crianca é reconhecer que, qualquer que seja sua idade,
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ela € um ser humano e uma pessoa, tendo de ser vista como um todo, que é importante
respeitar, inserida numa familia e num determinado contexto hospitalar. Deste modo,
podemos inferir que quando a familia esta informada, as habilidades e autonomia no
cuidado com a crianca tornam-se evidentes favorecendo o estado de saude da crianca
(ARAUJO et al., 2009.).

A crianca-familia tém o direito de expressar livremente a sua opinido (relativamente
aos cuidados de saude), pois se a crianca se encontra no centro dos cuidados e atencdo
dos profissionais de saude, e em especial os enfermeiros, estejam alertas para ampliar o
foco da atencdo a crianca, envolvendo a familia como parte fundamental no processo de
cuidar, nunca perdendo a visdo das premissas inseridas na Carta da Crianga Hospitalizada,

tornando-se o advogado dos Direitos da Crianca e dos Deveres dos pais.
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4 - METODOS

Apbs a concluséo da revisdo bibliografica, torna-se necessario descrever e explicar
todos os passos metodolégicos que foram utilizados ao longo desta investigacao. Esta
designa-se por metodologia que na perspectiva de Fortin (2000), consiste no conjunto de
métodos e técnicas que orientam a elaboracao do processo de investigacdo cientifica. Como
tal, a metodologia pode ser entendida enquanto processo racional para chegar ao
conhecimento, ou & demonstracdo da verdade, em funcdo dos objectivos que pretendemos

atingir.

Deste modo, tendo por base o quadro teérico que elaboramos, neste capitulo,
abordaremos o tipo de pesquisa, as questdes de investigacdo, o desenho do estudo, a
definicdo do contexto de estudo, os participantes, o instrumento de recolha de dados, as
variaveis, a organizagdo das questdes abertas, os procedimentos éticos e formais na

recolha de dados e o tratamento estatistico efectuado.

A familia € a unidade basica da organizagdo social, uma vez que também é nesta
gue o individuo se forma enquanto ser humano. Quando acolhemos uma crianga em
ambiente hospitalar, esta ndo pode ser considerada de forma isolada, mas sim como parte
integrante da sua estrutura e dindmica familiar (VELEZ e GODINHO, 2002). Assim sendo,
assumimos que quando a crian¢a adoece, o enfermeiro deve considerar as implicagbes da

doenca nao s6 no individuo doente, mas também na famila.

Para detectarmos as necessidades dos pais € fundamental ter uma percepcédo da
reaccdo da familia ao internamento do seu filho, e este enquanto momento de crise. Os
enfermeiros desempenham um papel privilegiado na relacdo de ajuda que os pais
necessitam em cada momento da doenca do seu filho, devendo entender que para cada pai/
mae e/ ou acompanhante significativo, a situacdo que motivou o internamento é sempre
geradora de ansiedade, que os problemas que tém o seu filho séo Unicos, que 0s riscos que
correm sdo sempre grandes, e que esperam dos enfermeiros uma atitude profissional de
esperanga, empatia e disponibilidade (MONTEIRO, 2003).

Na opinido de Colliére (1999) uma das necessidades mais frequentemente

identificadas pelos familiares € o facto de poderem estar préximos do doente.

Em investigacBes anteriormente realizadas, Meivor e Thompson (1988 apud VELEZ

e GODINHO, 2002), referem que as necessidades mais sentidas pelos familiares de
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doentes, eram: (1) Necessidade de alivio da ansiedade; (2) Necessidade de informacéo; (3)
Necessidade de ser aceite; (4) Necessidade de explicacdo acerca do equipamento que esta
a ser utilizado no seu familiar; (5) Ter capacidade de permanecer junto do familiar.

A andlise das experiéncias dos pais e criangcas internadas sugerem que as
informagcBes médicas e de comunicacdo podem expressar as suas necessidades e pedidos
(CANOUI, 2009). Na opinido do autor anteriormente citado, a informagdo a crianca e a
familia ndo é s6 uma obrigacdo nos termos da legislagdo em vigor, como também o cddigo
de ética e de saulde publica, assim como reforca a ideia, de que € uma obrigacdo dos

profissionais de salde, uma necessidade humana e um imperativo ético.

A pesquisa que pretendemos levar a cabo, tem por finalidade conhecer a percepgao
das necessidades de informacdo sentidas pelos pais e acompanhantes significativos
durante o internamento da crianga e que traduzem simultaneamente a importancia, a
satisfacdo e a independéncia manifestada pela continuidade do seu papel parental,

colocado em risco no momento do internamento hospitalar.

Neste sentido, tendo por base os aspectos atrds referenciados, colocamos as

seguintes questdes de investigac¢éao:

—-.Que importancia atribuem o0s pais e acompanhantes significativos das criancas
hospitalizadas as necessidades de informacao percepcionadas?

—-.Qual o grau de satisfacdo dos pais e acompanhantes significativos das criancas
hospitalizadas face a satisfacdo das necessidades de informacao sentidas?

—-.Em que medida os pais e acompanhantes significativos das criancas hospitalizadas
sdo independentes face a satisfacao das necessidades de informacgao sentidas?

-.Como é que as caracteristicas dos pais e acompanhantes significativos (idade,
género, estado civil, residéncia, nimero de filhos, escolaridade, profissao, parentesco)
das criancas hospitalizadas se relacionam com a importancia atribuida, a satisfacéao e
a independéncia percebidas em relacdo as necessidades de informagéo?

-.Em que medida é que as caracteristicas das criancas hospitalizadas (idade, numero
de vezes que foi hospitalizada, gravidade da doenga) e as caracteristicas da
hospitalizacdo (admisséo, tempo de internamento, servico onde esteve internada) se
relacionam com a importancia atribuida, a satisfacdo e a independéncia percebidas

em relacdo as necessidades de informag&o?
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Dadas as questdes em estudo, elaboramos os seguintes objectivos:

o Identificar as necessidades de informacdo dos pais das criancas
hospitalizadas na perspectiva dos mesmos no que concerne a importancia, a
satisfagcdo e a independéncia para superar essas mesmas necessidades;

e Analisar as necessidades de informacdo dos pais e a sua relagdo com
algumas variaveis socio demograficas e de contexto hospitalar;

o Reflectir sobre as necessidades de informacdo dos pais aquando do

internamento dos filhos.

Como ja anteriormente tinhamos referido, os estudos sobre a problematica em
estudo, revelam que “ (...) os pais que acompanham os seus filhos hospitalizados tém
parcos conhecimentos sobre a doenga da crianga e, portanto, ficam a margem do
processo diagnéstico-terapéutico nem sempre compreendendo as accgdes
implementadas para a recuperacao da saude do filho” (NEUBERGER et al., 2001, p.2),
pelo que ndo é nossa pretensdo resolver o problema, nem tdo pouco darmos uma
resposta cabal, serd sim um pequeno contributo a juntar aos outros, que pretenderam
estudar e compreender melhor a percepc¢éo dos pais e acompanhantes significativos das
criancas hospitalizadas, relativamente as necessidades de informacao, e de que modo
nés, enquanto enfermeiros e profissionais de salde conseguimos envolvé-los nas
dinamicas dos cuidados prestados aos seus filhos, o que de alguma forma responde as
suas necessidades. Pretendemos ainda que faculte a aquisicdo de informacdes
relevantes para os profissionais de salde no sentido de colmatar algumas lacunas
existentes, e implementar intervengfes de enfermagem a crianca/ famila nos processos
de tomada de decisdo nos cuidados de enfermagem, para os quais se impde um
elevado nivel de qualidade, e para que estes venham contribuir para uma melhoria dos

cuidados a crianga hospitalizada.

O tipo de estudo delineado para a presente investigacao, tem as caracteristicas dos

estudos quantitativos, visto utilizarmos dados numéricos para obtermos informacdes,

descrevermos, testarmos relagfes e determinarmos causas.

Nesta perspectiva, conceptualizamos um estudo descritivo, correlacional pois

temos como objectivo a descricdo das caracteristicas de determinada populacdo, a nossa

amostra e o estabelecimento de relacdes entre as variaveis (GIL, 1995).

Quanto ao tempo em que decorre o estudo, este classifica-se como de natureza

transversal, visto que 0s questiondrios serdo aplicados num periodo pré-definido, relativo a

um momento presente, com o qual se pretende saber quais as necessidades de informacéo

gue os pais e acompanhantes significativos das criancas hospitalizadas, e se as variaveis
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socio demogréficas e de contexto hospitalar, destes influenciam a percepcdo dessas

mesmas necessidades.

Perspectivamos, através do estudo das variaveis contribuir para o aprofundamento
dos conhecimentos, dando especial enfoque a percepcao das necessidades em informacéo
dos pais nos cuidados de saude da crian¢a hospitalizada, tendo como ponto de partida a
avaliacao das necessidades de informacgdo destes, avaliada através do NPQ.

A partir do quadro teérico, estruturamos um esquema de investigacdo em que a
“percepcado das necessidades de informacdo dos pais e acompanhantes significativos
durante a hospitalizacdo da criangca” se assumem como variaveis dependentes, as quais,
podem ser influenciadas por outras, as independentes, relativas aos pais (idade, género,
estado civil, residéncia, numero de filhos, escolaridade, profissdo e parentesco), ao contexto
hospitalar (idade em que a crianga foi hospitalizada, a gravidade da doenca da crianca,
tempo de internamento, nimero de vezes que foi hospitalizada e servico onde esteve

internada).

A estratégia que utilizamos na construgdo da variavel composta que denominamos
de “variaveis socio demograficas”, teve por base as variaveis do questionario e que
abrangem as caracteristicas dos pais e acompanhantes significativos das criancas
hospitalizadas. Para a variavel denominada de “variaveis de contexto hospitalar’ reportamo-
nos as caracteristicas da crianca e do internamento hospitalar, referido no nosso

guestionario. A sua relagéo é representada no seguinte esquema de investigacao:
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Figura 1 - Esquematizacédo do desenho de investigacao
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4.1 — PARTICIPANTES

Para a concretizacdo do estudo, a populacao foi constituida por todas as maes, pais
e acompanhantes significativos das criancas que tiveram internamentos nos servicos de
pediatria e neonatologia das quatro instituicdes de salde aderentes ao estudo, no periodo
de 01 de Abril a 15 de Junho de 2011. Assim, foram inquiridos 184 acompanhantes das
criangas, dos quais 19 sdo pais e 165 sdo maes. Deste modo, optamos por utilizar o termo

“pais” no decorrer da redaccao quando nos referimos ao acompanhante da crianga
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hospitalizada. Os acompanhantes significativos foram os familiares directos (irma, tia, avo)
gue, por qualquer motivo, partilharam o internamento da crianga, em conjunto com o pai ou

a mae.

O método de amostragem seleccionado foi ndo probabilistico, pois tem o propdsito
de reproduzir o mais fielmente possivel a populagéo, de amostragem acidental.

A seleccdo da amostra relativa aos pais das criancas hospitalizadas, foi realizada

tomando por base os seguintes critérios de inclusao:

Estarem a acompanhar a crian¢a no periodo de internamento;

Periodos de internamentos superiores a 48 horas, de modo a que os pais das
criangas se sentissem totalmente integrados nas unidades pediatricas. Este critério
implicou a exclusédo significativa de pais das criangas internadas, pois hoje, sempre
gue possivel preconiza-se o internamento de curta duracgéo, inferior as 48 horas;

Pais das criancas que se deslocaram aos hospitais, quer em situa¢des agudas, quer

em situagOes programadas.

Foram excluidos da nossa amostra todos 0s pais que nao sabiam ler nem escrever,
assim como alguns emigrantes do Leste dado que ndo dominavam fluentemente a lingua
portuguesa, escrita e falada, pois 0 questionario requeria alguma compreensao. Também,
foram excluidos da amostra, os pais que ndo reuniam condicdes emocionais, para
responder ao questionario, de acordo com avaliacdo prévia das enfermeiras responsaveis

pelas criangas.

O questionario NPQ foi entregue pessoalmente, pela investigadora, a todos os que

consentiram participar no presente estudo, apds as 48 horas de internamento hospitalar.

Através da observacgdo da tabela 1 verificamos a variabilidade, a nivel percentual, do
nivel de participacdo dos pais das criancas hospitalizadas, nos hospitais aderentes ao

estudo, com o numero de questionarios entregues, devolvidos e a taxa de resposta.

A nossa taxa global de resposta aos questionarios foi de 81,42% relativamente aos
pais e acompanhantes significativos das criancas hospitalizadas. Melo (2011) obteve uma
taxa de resposta global dos questionéarios de 68,8%, no seu estudo acerca do envolvimento
dos pais nos cuidados de saude de criancas hospitalizadas. Por sua vez, Shields et al.
(2004, apud MELO, 2011) referem que ao utilizarem um questiondrio similar obtiveram taxas
de resposta de 55% por parte dos pais e acompanhantes significativos das criancas

hospitalizadas.
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Tabela 1 — Questionarios entregues e recebidos

Questionarios Hospital A Hospital B Hospital C Hospital D Total

Pais Entregues 60 60 73 33 226
Recebidos 37 53 64 30 184
Taxaresposta 61.66% 88.33% 87,67% 90,91% 81,42%

4.1.1 - Caracterizagdo das instituicdes envolvidas

O universo gue serviu de base ao presente estudo é composto por quatro hospitais
gerais, trés do Centro e um Norte de Portugal. A codificagdo das instituicdes de satude em
Hospital A, Hospital B, Hospital C e Hospital D prende-se com a preservagdo do anonimato.
Apesar de uma maior vocagdo para a prestacdo de cuidados a populagdo adulta, todos

integram unidades de pediatria e neonatologia.

A pediatria do Hospital A é composta por uma unidade de neonatologia com lotagéo
de 4 vagas, uma unidade de estabilizagdo pediatrica, 14 vagas para o internamento de
pediatria. Admite criancas desde o nascimento até aos 18 anos exclusive. No Hospital B, a
pediatria integra uma Unidade de Cuidados Especiais ao Recém-nascido (UCERN) com
uma lotacao de 10 camas. O internamento pediatrico propriamente dito, tem uma lotagéo de
21 camas. Admite criancas desde os 30 dias até aos 18 anos exclusive. O Hospital C integra
a Unidade de Cuidados Especiais ao Recém-nascido até aos 30 dias de vida, com uma
lotacdo de 5 camas. Para o internamento apds o primeiro més de vida e até aos 15 anos
exclusive, possui 16 camas. A dotacdo do Hospital D para a populacdo pediatrica é de 43

camas.

4.2 — INSTRUMENTOS

Para concretizar a presente investigacdo, recorremos a dois instrumentos
desenvolvidos por outros autores, composto por uma escala e um questionario, que se
coaduna com o estudo pretendido - a versdo portuguesa do “Needs of Parents
Questionnaire” (Questionario das Necessidades dos Pais — em Portugués). A escala referida
foi validada culturalmente para a populacdo portuguesa por Pedro Lopes Ferreira et al.

Tendo-nos a autorizacdo sido cedida na pessoa do Sr. Professor Doutor Pedro Lopes
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Ferreira, pertencente ao Centro de Estudos e Investigagcdo em Salde da Universidade de
Coimbra (ANEXO 1).

4.,2.1 — Questionario

Tendo em conta as caracteristicas da amostra, entendemos elaborar a nossa
pesquisa utilizando um questionario para recolher as informacdes relevantes para a
caracterizacdo desta no que respeita a dados pessoais, seguindo-se os de natureza
académica e profissional. Colhemos, ainda um conjunto de variaveis relacionadas com a

crianca hospitalizada e o contexto hospitalar.

Deste modo, apresentamos um questionario aos pais que continham 15 questbes
distribuidas da seguinte forma, as primeiras sete referem-se aos aspectos da caracterizagédo
da populagédo (idade, género, estado civil, residéncia, numero de filhos, escolaridade e
profissdo), seguindo-se um conjunto de cinco varidveis de contexto hospitalar que tem por
finalidade obter informagdes acerca de quem acompanha a crianga, aos que responderam
“outro” era questionado quem, a idade da crianca hospitalizada, o numero de vezes em que
a crianga esteve hospitalizada, o tempo de internamento e 0 servico onde se encontra

internado o filho.

Esta parte do questionario engloba ainda duas questdes abertas (64 e 65) relativas
as sugestdes que os pais pudessem dar de forma a podermos ir de encontro as
necessidades que ndo se encontravam contempladas nas categorias anteriores. Neste
estudo, incluimos duas questdes abertas (64 e 65), dirigidas aos pais e acompanhantes

significativos das criancas hospitalizadas, foram elas:

Por favor, acrescente alguma observacdo que nédo tenha sido apresentada nas

frases e que ache que é importante para si, em relagéo a hospitalizagéo do seu filho (64);

Por favor, partilhe connosco as suas ideias sobre a forma como podemos ir de

encontro as necessidades dos pais (65).

O questionario apresentava uma etiqueta explicativa, pormenorizada, o suficiente,

para facilitar a sua compreenséo.

ApOs a aplicacdo e recolha dos questionérios aos pais das criangas hospitalizadas,
as respostas as questfes 64 e 65 foram escassas pelo que ndo realizamos a analise de
contetido, como inicialmente previamos, e deste modo obtamos por utilizd-las na discusséo
dos resultados, de modo a ilustrarmos os aspectos mais relevantes da presente
investigacao.
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4.2.2 - Escala “Needs of Parents Questionnaire”

A escala NPQ é aplicada para a avaliacao das necessidades dos pais das criangas
em contexto hospitalar. E um instrumento de medicdo desenvolvido por Gudrin
Kristjansdaottir, na Islandia, na década de 80, que na versdo actual, engloba 51 frases de
necessidades agrupadas em seis categorias: necessidade de confiar; necessidade de sentir
gue confiam em si; necessidade de informacdo; necessidade de suporte e orientacao;
necessidades relativas a recursos fisicos e humanos e necessidades relativas a crianca

doente e aos outros membros da familia (Figura 2).

A finalidade da presente escala NPQ é avaliar a percepcao dos pais acerca das suas
necessidades agquando a hospitalizacdo do filho, bem como a importancia dessas

necessidades e o seu grau de satisfacio e independéncia (KRISTJANSDOTTIR, 1995).

Figura 2 — Categorias de necessidades e numero de frases correspondentes & escala NPQ

CATEGORIAS FRASES
(o]
A — Necessidade de confiar (NC) 4,32
2
B - Necessidade de sentir que confiam 18,26,34,40
em si (NSCS) 4
C - Necessidade de informacéo (NI) 6,8,15,19,24,29,31,38,43,49
10
D - Necessidade de suporte e 2,3,7,9,11,13,16,17,36,42,44,50,51
orientacdo (NSO) 13
E - Necessidade de recursos fisicos e 1,5,10,12,14,21,33,35,37,39,41,45,46,47
humanos (NRFH) 14
F - Necessidade relativas a crianca 20,22,23,25,27,28,30,48
doente e aos outros membros da 8
familia (NCO)

Nesta escala os participantes tém opcGes de escolha para responder as 51
perguntas acerca das necessidades e dividiam-se em trés perspectivas diferentes: (1)
importancia das necessidades, (2) satisfacdo das necessidades e (3) independéncia face ao

hospital.

A subescala da importancia corresponde a questao A, e refere-se a percepcao dos
pais sobre a relevancia de cada frase em relacao a hospitalizagéo da crianca, em que cada

item € pontuado numa escala de Likert, com as opg¢les de resposta “muito importante”,

” o« ” o«

importante” “com alguma importancia®, “sem importancia®, e “ndo aplicavel”’, atendendo ao
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critério “muito importante” (1) valor, “ importante” (2) valores, “com alguma importancia” (3)

valores, “sem importancia” quatro (4) valores, “ndo aplicavel” cinco (5) valores.

Relativamente ao NPQ, as necessidades em informac&o sdo compostas por 10 itens,
estruturada numa escala de Likert. Da analise da subescala da importancia (A) cada item
apresenta uma cotacao que oscila entre 1 a 5, consideramos que o somatorio dos indices
oscilam entre um valor minimo de 0% e um valor maximo de 100% apresentam o nivel de
importancia das necessidades em informacdo. De acordo com a pontuacdo obtida, e
considerando a inexisténcia de grupos de corte, foi aplicada a férmula apresentada por
Pestana & Gageiro (2005) para a constituicdo dos grupos: (Média = 0.25 dp). Do resultado

obtido adoptar-se-a a seguinte classificacéo:

88 — Muito importante
89 — 92 — Importante

= 93 — Pouco importante

A subescala da satisfacéo corresponde a questao B, e é referente a forma como as
varias ocorréncias no servico correspondem as necessidades e as preocupagdes que 0s
pais sentem aquando a hospitalizagdo dos seus filhos, e utiliza também uma escala de
Likert, que engloba as seguintes possibilidades de resposta: “completamente”, “quase
sempre”, “de alguma forma”, “raramente”, e “nunca”. Para esta subescala, também
atribuimos semelhante pontuac&o. A resposta “completamente” corresponde um (1) valor, &
resposta “ quase sempre” dois (2) valores, a “de alguma forma” foram atribuidos trés (3)
valores, para o “raramente” quatro (4) valores, e, por ultimo, para o “nunca” atribuimos um

(5) valores.

De igual modo, na subescala da satisfacédo (B), também ela, composta por 10 itens
cotados de 1 a 5, consideramos que a pontuacédo oscila entre um valor minimo de 0% e um
valor maximo de 100%, também aqui, procedemos, tal como para o caso da subescala da
importancia, a aplicacdo da férmula apresentada por Pestana & Gageiro (2005) para a
constituicdo dos grupos: (Média + 0.25 dp). Segundo o score obtido, o nivel de satisfagédo

em informacéo é classificado, da seguinte forma:

<67 — Muito Satisfeito

68 — 75 — Satisfeito

2 76 — Pouco satisfeito
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Por ultimo, a subescala da independéncia dos pais e acompanhantes significativos
(questdo C) relativamente ao hospital, avalia se eles sentiram que precisavam ou nao de
ajuda, para suprir as suas necessidades particulares e utiliza uma opcdo de resposta
dicotdomica: “sim” e “ndo”. Para esta subescala, pontuamos da seguinte forma, atendendo ao
seguinte critério “sim” (1) valor, “ n&o” (2) valores. Esta pontuacdo permite-nos inferir que
quanto menor forem os indices em cada item e para a sub-escala maior a importancia
atribuida as necessidades de informacdo, a satisfagdo que sentem relativamente as

informacdes recebidas, e a independéncia face ao hospital.

Para a referida subescala (C), sendo uma escala dicotbmica, sera cotada de 1 a 2,
onde a pontuacado podera oscilar entre um valor minimo de 0% e um valor maximo de 100%,
segundo o score obtido, o nivel de independéncia em informagé&o relativamente ao hospital.
A semelhanca do anteriormente exposto para as outras subescalas, e considerando a
inexisténcia de grupos de corte, também neste caso, foi aplicada a férmula apresentada por
Pestana & Gageiro (2005) para a constituicdo dos grupos: (Média = 0.25 dp). Do resultado

obtido adoptar-se-a a seguinte classificagcao:

< 73 — Muito independente
74 — 87 — Independente

= 88 — Pouco independente

7

Esta escala, como ja anteriormente referimos, é cotada inversamente e quanto
menor a cotacdo obtida na escala A — a da importancia, mais importancia os pais darao as
necessidades de informacdo que recebem dos profissionais de saude, quanto menor
cotacdo que obtivermos na escala B — a da satisfacdo, mais satisfeitos eles se encontrardo
relativamente as informacdes recebidas a nivel hospitalar; e por ultimo, quanto menor for o
score obtido na escala C — a da independéncia, mais independentes o0s pais se encontrardo

relativamente ao hospital.

4.2.3 - Estudo psicométrico da escala NPQ

A escala NPQ, como ja anteriormente haviamos referido, coaduna-se com o0s
objectivos a que nos propusemos, e visto ja se encontrar validada para a populacéo
portuguesa, neste momento procedemos a avaliacdo de algumas das suas propriedades

psicomeétricas.
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As qualidades psicométricas de um instrumento sé&o habitualmente avaliadas através
de estudos de fiabilidade e de validade que, no seu conjunto, nos indicam o grau de
generalizacdo que os resultados poderdo alcancar (Kline, 1993 apud ALBUQUERQUE,
2004).

Segundo Almeida & Freire (1997, apud ALBUQUERQUE, 2004) a fiabilidade dos
resultados num teste, refere-nos algo sobre o grau de confianca ou de exactiddao que
podemos ter na informacdo obtida. Deste modo, a consisténcia interna, segundo o autor
supracitado, refere-se ao grau de uniformidade e de coeréncia existente entre as respostas
dos inquiridos a cada um dos itens que comp&em o instrumento de colheita de dados. E
habitualmente utilizado em escalas tipo Likert. Kline (1993, apud ALBUQUERQUE, 2004)
refere que este coeficiente constitui o indice mais importante de fiabilidade de um teste.
Para estimar a fidelidade do instrumento de colheita de dados do nosso estudo realizamos

as seguintes etapas:

e Determinacdo do coeficiente de correlagéo de Pearson das diversas questbes com a
nota global. Indica-nos “se cada parte se subordina ao todo”, ou seja, se cada item
se define como um todo “operante” do “constructo geral” que pretende medir (Vaz
Serra, 1994 apud DUARTE, 2008).

e A coeréncia interna foi assegurada através do coeficiente Alfa de Cronbach para as
subescalas de importéancia, de satisfacdo e de independéncia, de referir, que apesar
da subescala da independéncia admitir respostas dicotomicas, poderiamos ter
utilizado a férmula 20 de Kuder-Richardson, mas optamos por seguir as indicacfes
dos outros autores e usamos o alfa de Cronbach. A sua determinagcdo avalia a
correlacdo entre cada escala com as restantes que, supostamente, pertencem a um
mesmo universo e o valor obtido corresponde ao limite inferior de consisténcia
interna. Este indicador, na opinido de Duarte (2008) permite avaliar a forma como os
diversos itens se complementam na avaliagdo dos diferentes aspectos de um factor
pertencentes a uma mesma subescala. Os parametros variam entre zero (0) e um
(1). A partir de 0.8 a consisténcia interna é considerada de muito boa.

o Determinacdo do coeficiente de biparticdo ou método das metades (split-half). Este
coeficiente divide os itens de uma escala em dois grupos e examina a correlagcédo
dentro de cada grupo e entre os dois grupos isto € procura comprovar se uma das
metades dos itens da escala é tdo consistente a medir o constructo como a outra
metade (DUARTE, 2008).

Reportando-nos aos resultados da fiabilidade, o quadro 1 mostra-nos as estatisticas
(médias e desvios padrdo) e as correlacdes obtidas entre cada item e o valor global o que

nos da uma ideia da forma como o item se combina com o valor global.
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Como verificamos os valores de alfa de Cronbach sdo classificados de muito bom

pois variam entre 0.906 e 0.911. Os coeficientes de correlagdo item total corrigido revelam

que os itens 4,15, 24, 32, 38, 41 sdo os que representam maiores problemas dado que os
valores sdo minimos (r4=0.138, r15=0.138, r24=0.138, r32=0.138, r38=0.138, r41=0.138,)
ndo se revelando por isso homogéneos face aos outros itens da escala, e a correlacao

méxima encontramo-la no item 36 (r=0.625). Os valores médios e respectivos desvios

padrdes dos diversos itens, permitem-nos dizer que se encontram bem centrados.

Calculado o indice de fiabilidade pelo método das metades os valores de alfa de

Cronbach revelaram-se mais fracos, do que o alfa para a globalidade da escala (0.910) ja

que para a primeira metade se obteve um valor de 0.841 e para a segunda de 0.862.

Quadro 1 — Consisténcia Interna global da escala NPQ

N° Correla
2T ao o Com

Iten Média | D ¢

Ite LEUE =l P Iltem/ Iltem

m Total

1 | Tem um lugar préprio no servi¢o onde os pais possam estar sozinhos 244 1.175 0.266 0.911

2 Ter plgneadas com outros pais para partilhar e discutir a experiéncia da hospitalizacéo dos 279 1123 0.348 0.909
seus filhos

3 Que os profissionais de salde incentivem os pais a fazer perguntas e a procurar respostas 1.49 0.765 0.357 0.909

4 Poder confiar que, embora néo estando presente, o meu filho recebe os melhores cuidados de 107 0.285 0.138 0.910
enfermagem

5 Que eu descanse e durma o suficiente 2.01 1.046 0.386 0.909

6 Poder cpntgcta[ uma aSS|sFente social para obter informacdes sobre ajuda financeira, por causa 26 1283 0.505 0.907
da hospitalizagdo do meu filho

7 Poder encontrar-me com outros pais que tenham experiéncias semelhantes com filhos doentes 2.34 1.026 0.474 0.908
Que eu receba informag@es escritas sobre o estado de salde do meu filho para poder consultar

8 mais tarde ( por ex., motivo para o internamento, diagndsticos, nomes dos medicamentos e dos 1.30 0.641 0.316 0.909
exames, e explicagdes simples deste género)

9 Poder_ perguntar aos enfermeiros e aos médicos como explicar a doenga e/ou os exames ao 134 0.684 0.475 0.908
meu filho

10 | Que haja flexibilidade no trabalho do servigo de acordo com as necessidades dos pais 1.68 0.859 0.470 0.908

1 Ter uma pessoa no servigo (um enfe_rmelro ou um médico) especialmente encarregue de cuidar 172 0.926 0.404 0.908
e responder as necessidades dos pais
Que eu tenha possibilidade de falar em privado com um médico ou um enfermeiro sobre os

12 meus préprios sentimentos ou preocupagdes 1.56 0.845 0348 0.909

13 ;ﬁﬁg eu seja aconselhado durante a preparagdo para a alta sobre os cuidados a ter com 0 meu 112 0.364 0.357 0.909

14 Qqe'eu possa tomgr a decisdo final sobre o tratamento que o meu filho vai receber, depois de 175 1083 0.428 0.908
médicos e enfermeiros me terem dado a conhecer as propostas de tratamento

15 | Que eu seja informado sobre todos os prognésticos possiveis para o meu filho 1.15 0.412 0.157 0.910

16 | Serincentivado pelos profissionais de saude para vir e ficar com o meu filho 1.52 0.986 0.331 0.909
Que um enfermeiro me ajude a tomar consciéncia das minhas préprias necessidades, por

17 exemplo, refeicdes, dormir 1.92 1.030 0.507 0.907

18 | Sentir que confiam em mim para cuidar do meu filho também no hospital 1.33 0.746 0.455 0.908

19 | Que eu seja informado sobre todos os tratamentos que o meu filho vai receber 111 0.317 0.314 0.910

20 | Ter uma pessoa no servigo especialmente encarregue de cuidar das necessidades do meu filho 1.67 0.914 0.514 0.907

21 | Que eu tenha um lugar para dormir no hospital 1.60 0.946 0.369 0.909

22 Que um enfermeiro (por exemplo, fio centro de salde) acompanhe o meu filho depois de ter 181 1.003 0.355 0.909
tido alta, tendo em conta a sua saude

23 | Poder participar nos cuidados de enfermagem prestados ao meu filho 1.52 0.855 0.570 0.907

24 Aprender e ser mformgdo sobre como a doenca e o tratamento afectam o crescimento e o 119 0.586 0.184 0.910
desenvolvimento da crianga

25 | Que eu possa ficar com o meu filho 24 horas por dia se quiser 1.21 0.686 0.269 0.910
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26 | Sentir que ndo sou culpado pela doenca do meu filho 1.62 1.124 0.430 0.908
Poder prestar cuidados ao meu filho como por exemplo lava-los, dar-lhes de comer, medir-lhes
27 a temperatura 1.26 0.688 0.334 0.909
28 Que eu seja capaz dg exPIicar aos meus familiares, amigos e ao(s) meus outro(s) filho(s) 154 0.806 0.525 0.907
aspectos da hospitalizagdo do meu filho
29 Que eu~esteja preparado para o dia da alta do meu filho e que seja informado sobre qualquer 132 0.636 0.411 0.908
alteracdo dessa data
30 | Que eu tenha tempo para estar com os meus outro(s) filho(s) 1.61 1.137 0.313 0.910
31 fﬁﬁg eu seja informado assim que possivel sobre os resultados dos exames realizados ao meu 1.07 0.261 0.240 0.910
22 qugr confiar que, embora nédo estando presente, o meu filho recebe os melhores cuidados 108 0.392 0.165 0.910
médicos
33 | Que os enfermeiros tomem consciéncia e compreendam os sentimentos dos pais 1.24 0.486 0.567 0.908
24 %L:g os enfermeiros me contactem e consultem acerca dos cuidados necessarios para 0 meu 132 1.009 0.245 0.910
35 | Sentir que sou importante ao contribuir para o bem estar do meu filho 1.23 0.559 0.418 0.909
36 | Saber que posso contactar o servigo depois do meu filho ter tido alta 1.38 0.619 0.501 0.908
37 Qlfe eu receba gsmstenma e apoio no ser_mdo de tomar consciéncia e compreender as minhas 174 0.998 0.608 0.906
proprias necessidades, por exemplo, ansiedade, cansago
38 | Que eu receba informagdes exactas sobre o estado de saude do meu filho 1.09 0.304 0.139 0.910
39 | Que eu me sinta menos ansioso 1.66 0.979 0.609 0.906
40 | Sentir que sou necessario no servigo 1.75 0.981 0.629 0.906
41 | Poder dormir no quarto do meu filho 1.34 0.825 0.198 0.910
42 | Que eu receba assisténcia no sentido de tomar consciéncia das necessidades do meu filho 1.30 0.516 0.560 0.908
43 | Tomar conhecimento de tudo o que esta a ser feito ao meu filho e porqué 1.07 0.261 0.227 0.910
44 | Que eu possa manter a esperanca sobre o estado de saiude do meu filho 1.24 0.709 0.437 0.908
45 | Que eu possa comer com o meu filho no servigo 2.03 1.235 0.382 0.909
46 | Que haja casa de banho e duches para os pais 1.35 0.602 0.534 0.908
47 Saber que o meu filho vai ter aulas e actividades para ndo se atrasar nos estudos e no seu 177 1234 0.379 0.909
desenvolvimento
48 | Que sejam os mesmos enfermeiros a tratar do meu filho a maior parte do tempo 2.03 1.131 0.437 0.908
49 %JsepiLtlg:a pessoa (um enfermeiro) coordene os servigos e as informagdes que recebemos no 171 0.928 0.610 0.906
50 | Que eu ndo desespere 1.54 0.978 0.556 0.907
51 Que um professor, um educador_de infancia ou um animador cultural me ajude a motivar o meu 155 1037 0.390 0.909
filho e a manter o seu desenvolvimento e a aprendizagem

Coeficiente Split-half

Primeira metade = 0.841

Segunda metade = 0.862

Coeficiente alpha Cronbach global

0.910

Os autores consultados no seu estudo, ndo apresentam resultados relativos a

consisténcia interna (homogeneidades dos itens), mas para a nossa amostra o valor do alfa

de Cronbach da dimenséo relativa as necessidades de informagdo dos pais, tal como

expomos no Quadro 2, mostram que a consisténcia interna variou entre 0.757 para a escala

da importancia e 0.956 e 0.972, respectivamente, para as subescalas de satisfacdo e de

independéncia. Os valores do alfa de Cronbach representam bons valores de consisténcia

interna em todas as partes da escala.
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Quadro 2 - Correlacédo dos itens da consisténcia interna do NPQ e as sub-escalas

Sub-escalas NPQ Alfa de cronbach
Sub-escalas

Importancia (A) 0.757
Satisfacéo (B) 0.956
Independéncia (C) 0.972

Da leitura da tabela 2, onde estdo explanadas as estatisticas relativas a categoria
“necessidade de informacao” e as trés sub-escalas. Podemos inferir que para a sub-escala
importancia, segundo os resultados obtidos os pais demonstraram atribuir importancia a
informacgé&o recebida em contexto hospitalar. Os valores oscilam entre um minimo de 33.3%
e um maximo de 100%, situando-se a média nos 90,76%. Para a sub-escala satisfacéo, a
amostra apresenta-se satisfeita (média =70,935) com valores minimos de 17,5 e maximos
de 100%. J& no que concerne a sub-escala da independéncia, os pais das crian¢cas sdo
independentes (média=80,314) relativamente as necessidades de informacdo, recebidas

aquando da sua hospitalizacao.

A amostra apresenta um desvio padrdo de 9.363, para a importancia, de 17.777 para

a satisfacédo e de 30.095 para a independéncia.

Pela observacgéo dos valores de coeficiente de variacdo constatamos que a amostra
apresenta uma dispersdo baixa, para a importancia atribuida as necessidades de
informacédo, uma dispersdo moderada para a satisfacdo relativa as informacg8es recebidas

em contexto hospitalar, e uma disperséo alta para a independéncia relativa ao hospital.

Tabela 2 — Estatisticas relativas a dimensao “necessidade de informag&o” e as sub-escalas

Sub-escalas N | Min | Max M D.P. |CV (%) | Sk/erro | K/erro | K/S
Importancia 10 | 33.3 | 100 | 90.76 | 9.363 | 10.31 | -10.43 | 20.05 | 0.000
Satisfagsio 10 |117.50] 100 | 70.935|17.777| 25.06 | -1.978 | -0.796 | 0.080
Independéncia 10 0 100 | 80.314]30.095| 37.47 | -8.398 | 3.027 | 0.000

Total 1841 14 23 |1 16.82 | 1.256 | 7.47 | 13.925 |12.402| 0.000

Seguidamente, verificamos que podemos classificar os valores de alfa de Cronbach
da dimenséao “necessidade de informagao” de muito bons, pois estes oscilam entre 0.906 e

0.910 (conforme quadro 3). Os valores de correlacdo do item total corrigido revelam que o
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item 38 € o valor que representa maior problema dado que o valore € minimo (r=0.139) néo
se revelando por isso homogéneo face aos outros itens da escala, e a correlagdo méaxima
encontramo-la no item 49 (r=0.610).

Calculado o indice de fiabilidade pelo método das metades, os valores de alfa de
Cronbach revelaram-se mais fracos, do que o alfa para a globalidade da categoria
“necessidade de informagao” da escala (0.874) ja que para a primeira metade obtivemos um

valor de 0.750 e para a segunda de 0.842.

Quadro 3 — Consisténcia interna dos itens da escala NPQ da categoria “necessidade de informagao”

NP C0r~re

lacdo a

Itens Media Dp Com

Ite

Item/ | Item
m

Total
6 Poder contactar uma assistente social para obter informag6es sobre ajuda financeira, por causa da 296 1.283 0.505 | 0.907

hospitalizagdo do meu filho

Que eu receba informagdes escritas sobre o estado de salde do meu filho para poder consultar mais
8 | tarde ( por ex., motivo para o internamento, diagnésticos, nomes dos medicamentos e dos exames, e 1.30 0.641 0.316 | 0.909
explicagGes simples deste género)

15 | Que eu seja informado sobre todos os prognésticos possiveis para o meu filho 1.15 0.412 0.157 | 0.910

19 | Que eu seja informado sobre todos os tratamentos que o meu filho vai receber 1.11 0.317 0.314 | 0.910

2 Aprender e ser |nf0rma}do sobre como a doenca e o tratamento afectam o crescimento e o 119 0.586 0.184 | 0.910
desenvolvimento da crianca

29 Que eu esteja preparado para o dia da alta do meu filho e que seja informado sobre qualquer alteragédo 132 0.636 0411 | 0.908
dessa data

31 | Que eu seja informado assim que possivel sobre os resultados dos exames realizados ao meu filho 1.07 0.261 0.240 | 0.910

38 | Que eu receba informagdes exactas sobre o estado de sadde do meu filho 1.09 0.304 0.139 | 0.910

43 | Tomar conhecimento de tudo o que esta a ser feito ao meu filho e porqué 1.07 0.261 0.227 | 0.910

49 | Que uma pessoa (um enfermeiro) coordene os servigos e as informagdes que recebemos no hospital 1.71 0.928 0.610 | 0.906

Primeira metade = 0.750

Coeficiente Split-half
Segunda metade = 0.842

Coeficiente alpha Cronbach global 0.874

4.3 - PROCEDIMENTOS

“A investigag&o levanta sempre o problema da responsabilidade do investigador a
respeito da proteccdo dos direitos da pessoa”’ na opinido de Fortin (2009, p.202). Neste
sentido, para realizar o presente trabalho de investigagéo, foram tomados os procedimentos

necessarios para assegurar esses principios.

Iniciamos por dirigir um pedido de questionario e autorizagdo para a sua aplicacdo a

Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra, na pessoa do Sr. Professor Doutor

| Regina da Concei¢do Antunes Martins




Percepcdo das necessidades de informacdo
Sentidas pelos pais das criancas hospitalizadas

69

Pedro Lopes Ferreira, com o objectivo de o utilizar na recolha dos dados da investigagao em
causa, tendo o mesmo sido autorizado (ANEXO 2).

Foi dirigido um pedido aos Conselhos de Administracdo dos Hospitais onde
pretendemos realizar o estudo, com o objectivo de obter autorizacdo para o
desenvolvimento do estudo, sendo posteriormente, apreciado pelas Comissdes de Etica, e
ao qual obtivemos um parecer favoravel (ANEXO 3).

Antes de iniciar o estudo empirico foi estabelecido contacto pessoal com as
Enfermeiros Chefes e os Directores de Servico, para dar conhecimento da intencdo de

realizar o trabalho nesses servicos, havendo receptividade dos mesmos.

Os objectivos da aplicagcdo dos questionarios foram esclarecidos aos pais e
acompanhantes significativos das criangas internadas nos servicos de pediatria e
neonatologia, pessoalmente pela investigadora e, solicitado a sua participa¢do, voluntaria,
garantindo a confidencialidade dos dados colhidos e o caracter anénimo, sem implicagéo no

processo de cuidados de saude da crianca.

Apoés terem conhecimento do procedimento descrito, os individuos que aceitaram
participar no estudo, assinaram o0 Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO 4).
Seguidamente foi-lhes explicado sumariamente a forma de preenchimento do questionario,
ressaltando a importancia de o preencherem na integra, ndo havendo respostas certas nem
erradas, informando que seriam recolhidos posteriormente ao momento da alta clinica, sem

definir tempo minimo.

4.4 — ANALISE ESTATISTICA DOS DADOS

ApoOs realizarmos a colheita de dados, efectuamos uma primeira andlise a todos os
guestionarios com o objectivo de eliminarmos aqueles, que de alguma forma, se

encontrassem incompletos ou indevidamente preenchidos.

Para sistematizar e realcar a informacédo fornecida recorremos a analise descritiva
dos dados. A apresentagdo dos dados nas distribuicdes simétricas foi resumida em termos
de frequéncias absolutas (N), percentuais (%), medidas de tendéncia central (médias, limite
minimo e maximo), medidas de variabilidade ou dispersao (desvio padréo, coeficiente de
variacdo), as medidas de assimetria e achatamento segundo o valor de Skewness e

Kurtosis, e os coeficientes com o coeficiente de alfa de Cronbach.

A medida de assimetria Skewness (SK) obtém-se através do cociente entre (SK) com

o erro padréo (EP). Se SK/EP oscilar entre —2 e 2, a distribuicdo é simétrica. Mas se SK/EP
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for inferior a —2, a distribuicdo é assimétrica negativa, com enviesamento a direita e se
SK/EP for superior a +2, a distribuicdo é assimétrica positiva com enviesamento a esquerda
(Pestana & Gajeiro, 2003 apud DUARTE, 2008).

Para as medidas de achatamento curtose (K) o resultado também se obtém através
do cociente com o erro padréo (EP). Deste modo se K/EP oscilar entre —2 e 2 a distribuicdo
€ mesocurtica, pelo contrario se K/EP for inferior a —2, a distribuicdo é platicurtica, enquanto
que para K/EP superior a +2, a distribuicdo é leptocurtica. Conforme o recomendado, os
testes de normalidade de Kolmogorov-Sminorv, Skewness e Kurtosis foram aplicados a
todas as variaveis de natureza quantitativa.

Para a analise bivariada aplicamos o teste da percentagem residual que nos dara as
diferencas percentuais de variavel a varidvel, muitas vezes em detrimento do teste de qui
guadrado, dado que em muitas das variaveis em estudo, o tamanho das sub - amostras ndo
permitia o uso do referido teste.

Como referem Pestana & Gajeiro (2003, p.141 apud DUARTE, 2008) o uso dos
valores residuais em variaveis nominais torna-se mais potente que o teste de qui quadrado
na medida em que (...) “os residuos ajustados na forma estandardizada informam sobre as
células que mais se afastam da independéncia entre as variaveis”, ou (...)os valores
elevados dos residuos indiciam uma relacdo de dependéncia entre as duas variaveis”. Os
autores supracitados consideram para uma probabilidade igual a 0.05, os seguintes valores

de referéncia:

21.96 Diferenca estatistica significativa

<1.96 Diferenca estatistica ndo significativa

A interpretacdo dos residuos ajustados necessita de um ndamero minimo de oito
elementos tanto no total da linha como na coluna. O coeficiente de variacdo permite
comparar a variabilidade de duas variaveis devendo o0s resultados obtidos serem

interpretados de acordo com Pestana & Gageiro, (2005, apud DUARTE, 2008), do seguinte

modo:
o L Classificacédo do Grau de
Coeficiente de variagao _ .
dispersao
0% - 15% Disperséo baixa
16% - 30% Dispersdo moderada
> 30% Disperséo alta
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Na grande maioria, as varidveis ndo obedecem a uma distribuicdo normal pelo que
utilizamos os seguintes testes ndo paramétricos: teste de Correlacdo de Pearson, teste U de
Mann-Whitney e o Kolmogorov-Smirnov.

A aplicacdo da analise inferencial permitiu-nos obter conclusées e comparar 0s
dados. Deste modo procedemos a associacdo entre algumas variaveis independentes e a
variavel dependente, de forma a determinar o indice de causalidade entre elas e assim

comprovar ou nao as hipoteses formuladas.

Segundo Maroco (2007, apud DUARTE, 2008) a utilizacdo de testes paramétricos
requer a verificacdo simultdnea de duas condi¢des, a primeira € que as variaveis de
natureza quantitativa possuam distribuicdo normal e a segunda que as variancias
populacionais sejam homogéneas caso se esteja a comparar duas ou mais amostras
populagdes. Assim sendo, para o estudo da normalidade da distribuicdo das variaveis
utilizamos o teste de Kolmogorov-Smirnov, e para testar a homogeneidade das variancias
recorremos ao teste de Levene por ser um dos mais potentes na opinido dos autores

supracitados.

Os testes paramétricos séo robustos a violacdo do pressuposto da normalidade
desde que as distribuicbes ndo sejam extremamente enviesadas ou achatadas e que as
dimensdes das amostras ndo sejam extremamente pequenas (Maroco, 2007 apud
DUARTE, 2008), o que alias, vai de encontro ao defendido por Pestana & Gageiro (2005)
quando afirma quer para grupos amostrais com um N superior a 30, a distribuicdo t com x
graus de liberdade aproxima-se da distribuicdo normal, independentemente da distribuicdo

amostral ndo apresentar caracteristicas de curvas gaussianas.
Assim, para as estatisticas paramétrica e ndo paramétrica destacamos:

O Teste de Kruskal-Wallis — é um teste ndo paramétrico aplicado a variaveis de
nivel ordinal para averiguar se os resultados ndo significativamente diferentes para trés ou

mais grupos de variaveis;

O Testes t de Student ou teste de U-Mann Whitney (UMW) - para comparacéo de
médias de uma variavel quantitativa em dois grupos de sujeitos diferentes e quando se
desconhecem as respectivas variancias populacionais; utilizamo-lo para avaliar se duas

amostras independentes s&o significativamente diferentes nas diferentes sub-escalas;

A Analise de variancia a um factor (ANOVA) - para comparacao de médias de uma
variavel quantitativa (varidvel endégena) em trés ou mais grupos de sujeitos diferentes
(variavel exodgena - qualitativa), isto é, analisa o efeito de um factor na variavel endégena,
testando se as médias da variavel endégena em cada categoria do factor sdo ou nao iguais
entre si. O teste One-Way Anova é uma extensdo do teste t de Student que permite
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comparar mais de dois grupos em estudo. Todavia, quando se testa a igualdade de mais de
duas médias e, dependendo da natureza nominal ou ordinal do factor, recorre-se
habitualmente aos testes post-hoc, para saber quais as médias que se diferenciam entre si
(Pestana & Gageiro, 2005 apud Duarte, 2008);

A Regressdo é um modelo estatistico usado para prever o comportamento de uma
variavel quantitativa (varidvel dependente ou enddgena - Y) a partir de uma ou mais
variaveis relevantes de natureza intervalar ou récio (variaveis independentes ou exdgenas -
Xs) informando sobre as margens de erro dessas previsdes, isto é permite-nos determinar

guais as variaveis independentes que sdo preditoras da variavel dependente.

Quando utilizamos apenas uma variavel dependente e uma independente,
efectuamos uma regresséo linear simples. Por outro lado quando comparamos uma
variavel dependente e mais que uma variavel independente efectuamos a regresséo
multipla. Na regressao a correlacdo que mede o grau de associacdo entre duas variaveis é
usada para prever a variavel dependente (Y). Quanto maior for a correlacdo entre X e Y
melhor a previsdo. Quanto menor for essa correlagdo maior a percentagem de erro na

previsao.

Em relagcéo as correlagbes de Pearson que este tipo de teste gera, utilizamos os
valores de r que, por convencao, Pestana & Gageiro (2005 apud DUARTE, 2008) sugerem
que:

r < 0.2 — associacao muito baixa
0.2 <r <0.39 — associacao baixa
0.4 <r <0.69 — associacdo moderada
0.7<r = 0.89 — associacdo alta

0.9 <r =<1 —associacdo muito alta

O coeficiente de correlacao de Pearson — é uma medida de associacao linear que
usamos no estudo das varidveis quantitativas. A correlacéo indica que os fendmenos néo
estdo indissoluvelmente ligados, mas sim, que a intensidade de um (em média) é
acompanhada tendencialmente com a intensidade do outro, no mesmo sentido ou em
sentido inverso. Por isso os valores oscilam entre -1 e +1. Se a associa¢do for negativa a
variagado entre as variaveis ocorre em sentido contréario, isto é, os aumentos duma variavel

estdo associados em média a diminuicdo da outra; se for positiva a variacdo das variaveis
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ocorre no mesmo sentido. Acresce ainda referir que a comparacéo de dois coeficientes deve
ser feita em termos do seu valor ao quadrado designado por coeficiente de determinacao
(*?) que indica a percentagem de variacdo de uma variavel explicada pela outra, e que tanto
R como R? nfo exprimem relacdes de causalidade. A violacdo de normalidade afecta pouco
o erro tipo 1 e a poténcia do teste principalmente quando se trabalham com grandes

amostras (DUARTE, 2008);

O Teste de qui quadrado (X?) - para o estudo de relagbes entre variaveis nominais
aplica-se a uma amostra em que a variAvel nominal tem duas ou mais categorias
comparando as frequéncias observadas com as que se esperam obter no universo, para se
inferir sobre a relagdo existente entre as variaveis. Se as diferencas entre os valores
observados e esperados ndo se considerarem significativamente diferentes, o valor do teste
pertence a regido de aceitagdo e as variaveis sdo independentes, caso contrario, rejeita-se a
hip6tese de independéncia ou seja os valores do teste pertencem a regido critica. Quando
h& relacdo entre as variaveis, os residuos ajustados estandardizados situam-se fora do
intervalo -1.96 e 1.96, para p=0.05 (Pestana & Gageiro, 2005, p.127 apud DUARTE, 2008).

O Teste de Wilcoxon — Este teste foi utilizado quando se pretendeu analisar
diferencas entre duas situacdes no mesmo grupo de sujeitos. Trata-se de uma alternativa ao
teste t para amostras emparelhadas. Na andlise estatistica utilizamos os seguintes valores

de significancia:

p < 0.05 * - diferenca estatistica significativa
p <0 .01** - diferencga estatistica bastante significativa
p < 0.001 *** - diferencga estatistica altamente significativa

p = 0.05 n.s. — diferenga estatistica ndo significativa

Temos ainda que referir que no decorrer do tratamento estatistico foram detectadas
algumas respostas omissas a algumas questfes, as quais procedemos ao seu tratamento
estatistico com o intuito de determinar se as mesmas ao se revelarem significativas

poderiam pbér em causa toda a validade do estudo.

A apresentacdo dos resultados efectuou-se com o recurso de tabelas e gréaficos,
onde se apresentam os dados mais relevantes. Omitiu-se nas mesmas o local, a data e a
fonte, uma vez que todos os dados foram colhidos através do instrumento de colheita de
dados aplicado aos pais e acompanhantes significativos das criancas hospitalizadas nos

guatro hospitais aderentes ao estudo.
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Os dados foram tratados informaticamente recorrendo ao programa de tratamento
estatistico IBM SPSS - Statistical Package for the social science - versao 19 para o
Windows. Colocadas estas consideragfes metodologicas, iniciamos no capitulo seguinte a
apresentacao e andlise dos resultados.
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5 - RESULTADOS

Explicar o fendbmeno em estudo através da descri¢cdo, analise e interpretacdo dos
resultados obtidos, e dos dados recolhidos no terreno é o objectivo deste capitulo. O
processo de andlise que agora iniciamos encontra-se estruturado de forma a dar resposta
aos diferentes objectivos e questdes de investigacdo, previamente estabelecidas. Assim,
consideramos a existéncia de dois sub-capitulos. No primeiro procuramos descrever
aspectos gerais da amostra relacionados com as variaveis socio demogréficas, da crianca e
da hospitalizagdo. No segundo analisamos, em primeira instancia, através da analise
inferencial, a relacdo entre as caracteristicas socio demogréficas dos pais e a percepcao
das necessidades de informacdo e a sua relacdo com a importancia, a satisfacdo e a
independéncia. Seguidamente, fomos observar em que medida as caracteristicas da
hospitalizacdo se relacionam com a importancia, a satisfacéo e a independéncia percebida
pelos pais, relativamente as necessidades de informacdo, durante a hospitalizacdo da

crianca.

Posto isto, apresentamos os dados em tabelas antecedidas de alguns comentarios.
Procuramos enfatizar os resultados mais relevantes, directamente relacionados com o0s
objectivos deste trabalho ou com as questdes de investigacdo formuladas. Assim, os dados
sdo apresentados e analisados de forma a estabelecer um elo de ligagdo com a

problematica em estudo e/ou questdes de investigacdo formuladas.

5.1- ANALISE DESCRITIVA
Variaveis socio demogréficas
Idade/ género

Constituimos uma amostra, composta por 184 individuos pertencentes a categoria
dos pais das criancas hospitalizadas, distribuida pelos quatro hospitais aderentes ao estudo,

em que 165 individuos sé@o do sexo feminino e 19 sdo do sexo masculino.

As estatisticas relativas a idade revelam que relativamente ao sexo feminino, a idade
oscila entre uma idade minima de 18 anos e uma maxima de 53 anos, ao que corresponde
uma idade média de 33,77 anos, enquanto no sexo masculino as idades oscilam entre uma

idade minima de 29 anos e uma maxima de 49 anos, com uma média de 38,16 anos. A
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amostra apresenta um desvio padrdo de 7,067 para o sexo feminino e de 6,344 para o0 sexo
masculino, como podemos verificar apos a andlise da tabela 3.

Pela observacéo dos valores de coeficiente de variacdo constatamos que a amostra
apresenta uma distribuicdo homogénea com uma dispersdo moderada, assim como

verificamos que é mais acentuada para o sexo feminino.

Quanto aos valores de simetria, constatamos que relativamente ao sexo masculino a
amostra segue uma distribuicdo simétrica com curva mesocurtica e enviesada a esquerda,
para o sexo feminino ela apresenta uma distribuicdo assimétrica com curva platicurtica,

achatada e enviesada a direita.

Apbés a andlise do teste Kolmogorov-Smirnov, e por estarmos perante uma
significancia de p= 0.072, podemos afirmar que a variavel idade segue uma distribuicdo

normal para a totalidade da amostra e para ambos 0s sexos.

Tabela 3 — Estatisticas relativas a idade em fung&o do género

Idade
Género N Min | Max M D.P. | CV (%) | Sk/erro | K/erro K/S
Masculino 19 29 | 49 | 38.16 | 6.344 | 16.62 0.307 | -1.097 | 0.200
Feminino 165 | 18 | 53 | 33.77 | 7.067 | 20.92 2.089 | 0.345 | 0.200
Total 184 | 18 | 53 | 34.22 | 7.107 | 20.76 1.871 | -0.115 | 0.072
ldade

Analisando a variavel idade, enquanto caracteristica s6cio demogréfica da amostra,
metodologicamente procedemos a criagdo de grupos homogéneos, com base nas
frequéncias absolutas, em que as classes apresentam amplitudes diferentes. Dos resultados
que apresentamos na tabela 5, verificamos que dos 184 individuos que participaram no
estudo, 28.3% tém idade igual ou inferior a 29 anos e 20.7% idade que se situa no intervalo
entre 30 a 33 anos, 24.5% idade entre 34 e 38 anos, contribuindo para este valor percentual

0s 26.6% 0s pais de criancas hospitalizadas com idade superior ou igual a 39 anos.

Relativamente ao género e a idade dos pais encontramos diferencas significativas
(X?=10, 324; p = 0.016). Nos pais do sexo masculino destaca-se 0 grupo etario superior ou
igual a 39 anos com 52,6% e nos pais do sexo feminino, no grupo etario inferior ou igual a
29 anos com 30.9%. E no grupo dos pais do sexo masculino com idade inferior ou igual a 29
anos que se encontram as percentagens mais baixas (5.3%) e na faixa etaria de 30 a 33

anos para os pais do sexo feminino com 20%.
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Estado civil

Conforme os resultados que apresentados na tabela 5, referenciamos o estado civil
dos progenitores das criangas hospitalizadas por género. Tal como para a idade,
metodologicamente procedemos a criagdo de grupos, com base nas frequéncias absolutas e
desta forma elaboramos o grupo “solteiros/ divorciados e viuvos” e os “casados/ unido de
facto”. Constatamos que a maioria dos pais inquiridos sdo “casados/ unido de facto” com
83.2 %, e 16.8% séao “solteiros/ divorciados e vilvos”. 15.8% dos pais do sexo masculino
sdo “solteiros/ divorciados e viuvos” e 17% dos pais do sexo feminino sao “solteiros/
divorciados e viuvos”. Entre o género os valores percentuais sdo semelhantes aos obtidos

para a totalidade da amostra.

Residéncia

A maioria dos pais das criancas hospitalizadas vivem numa zona urbana (64.7%),
seguindo-se 0s pais residentes nas zonas rurais com 35.3%, como podemos verificar da
analise estatistica da nossa amostra. Entre o local de residéncia e género encontramos
diferencas significativas (X?=3.540; p=0.060), para a zona rural embora esta significancia

seja marginal, conforme podemos observar na tabela 5.

NUmero de filhos

As estatisticas relativas ao niumero de filhos revelam que relativamente aos pais do
sexo feminino, estes tiveram um minimo de 1 filho e um méaximo de 8 filhos, o que
corresponde a uma meédia de 1,73 filhos, relativamente aos pais do sexo masculino o
namero de filhos oscila entre um minimo de 1 filho e um maximo de 4 filhos, com uma média
de 1,79 filhos. A amostra apresenta um desvio padrdo de 0.865 para o sexo feminino e de

0.787 para o sexo masculino, como podemos verificar na tabela 4.

Pela observacédo dos valores de coeficiente de variagdo constatamos que a amostra
apresenta uma distribuicio com uma alta dispersdo em ambos o0s sexos, embora com

destaque para o sexo feminino.

Quanto aos valores de simetria, constatamos que relativamente ao sexo masculino a
amostra segue uma distribuicdo simétrica com curva mesocurtica e ligeiramente enviesada
a esquerda, ja para o sexo feminino ela apresenta uma distribuicdo assimétrica com curva

leptocurtica e enviesada a direita.
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Tabela 4 — Estatisticas relativas ao numero de filhos e género

Ne° filhos
Género N Min | Max M D.P. | CV (%) | Sk/erro | K/erro K/S
Masculino 19 1 4 1.79 | 0.787 | 43.96 2.240 | 2.205 0.000
Feminino 165 1 8 1.73 | 0.865 50 14.16 | 42.023 0.000
Total 184 1 8 1.73 | 0.856 | 49.47 | 14.268 | 41.564 0.000

Aqui a semelhanca das outras variaveis, também, procedemos a criacdo de grupos
homogéneos, com base nas frequéncias absolutas, e deste modo elaboramos as seguintes
classes: “um filho”, “dois filhos” e, por ultimo, o grupo “ superior ou igual a trés filhos”. Dos
resultados que podemos observar na tabela 5, verificamos que dos 184 individuos que
participaram no estudo, 44% dos pais tém dois filhos e apenas 12.5% dos pais tém “superior

ou igual a trés filhos”. Os restantes 43.5% pais inquiridos, apenas, tém “um filho”.

Relativamente ao género e ao numero de filhos ndo encontramos diferencas
significativas (X? = 0.637; p = 0.727) para a nossa amostra. Assim, os pais do sexo
masculino tém maioritariamente “dois filhos” com 52.6%, seguindo-se “um filho” com 36.8%
e apenas 10.5% tém “superior ou igual a trés filhos”. Para os pais do sexo feminino, estas

possuem maioritamente (44.2%) “um filho”.

E no grupo dos pais do sexo masculino com “superior ou igual a trés filhos” que se
encontram as percentagens mais baixas (10.5%) e (12.7%) para os pais do sexo feminino

com “superior ou igual a trés filhos”.

Habilitagcdes literéarias

Para facilitar a interpretacdo dos dados foram realizados grupos de coorte (tabela 5)
que permitem dividir a amostra em trés classes, sdo elas: “ensino obrigatério”, “ensino
secundario e técnico profissional” e “ ensino superior”. Relativamente a situagdo académica,
ndo encontramos diferengas estatisticamente significativas entre os pais das criancas
hospitalizadas, estes possuem habilitagbes literarias situadas ao nivel do “ensino
obrigatorio” representando globalmente 38% para ambos os sexos. Detentores do “ensino
obrigatério” encontramos para 0s pais do sexo masculino 47.4% e para os pais do sexo
feminino 37%. Ja com habilitagbes referentes ao “ensino superior” verificamos
corresponderem a 15.8% do progenitor masculino e 25.5% do feminino. As diferencas
encontradas entre o género e habilitagdes literarias dos pais das criangas hospitalizadas ndo

s8o estaticamente significativas com valores do teste do qui quadrado (X?=1.138, p=0.566).
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Profissao

De forma a procedermos a uma melhor interpretacdo dos dados acerca das
profissdes recorremos a Classificacdo Portuguesa das Profiss6es de 2010 e agrupamos as
respostas obtidas pelos Grandes Grupos e Sub-Grandes grupos ja determinados. Esta
classificagdo permitiu-nos dividir a amostra em oito classes: “ profissdo das forcas armadas”
(1), “especialistas actividades intelectuais e cientificas” (2), “ técnico e profissdes nivel
intermédio” (3), “pessoal administrativo” (4), “trabalhadores servigos pessoais e...” (5),
“trabalhadores qualificados da industria...” (6), “operadores instalagcdes de maquinas...” (7) e

“trabalhadores nao qualificados” (8).

Como podemos observar, as profissdes sdo muito heterogéneas, pelo que da andlise
da tabela 5, verificamos que temos um universo de 118 individuos, encontrando-se 0s
restantes 66 ou no desemprego ou aposentados. Assim, relativamente a situagdo
profissional dos pais e acompanhantes significativos das criangas hospitalizadas, estes
encontram-se para ambos 0s sexos, (28.8%) maioritariamente nos “especialistas actividades
intelectuais e cientificas” e com uma representatividade minima (1.7%) em “profissdo das
forcas armadas”. Encontramos o0s pais do sexo masculino com 36.4% em profissdes
“‘operadores instalagdes de maquinas...”, e para os pais do sexo feminino 30.8% situam-se
em profissbes denominadas por “especialistas actividades intelectuais e cientificas”. As
diferencas encontradas entre o género e habilitacfes literarias dos pais e acompanhantes
significativos das criancas hospitalizadas ndo sao estaticamente significativas com qui
quadrado (X?=72.315, p=0.566).
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Tabela 5 - Caracterizacao sdcio demografica da amostra

Masculino Feminino Total Residuais
Sexo Ne° % N° % N° % M E
Variaveis @9 @023) | @es) @7 | @ss (00 asc em X2 p
Grupo etéario
<29 anos 1 5.3 51 30.9 52 28.3 -2.4 2.4 10.324 | 0.016
30-33 anos 5 26.3 33 20.0 38 20.7 0.6 -0.6
34-38 anos 3 15.8 42 25.5 45 24.5 -0.9 0.9
> 39 anos 10 52.6 39 23.6 49 26.6 2.7 -2.7
Estado civil
Solteiros/ divorciados e
viavos 3 15.8 28 17 31 16.8 -0.1 0.1 0.017 0.896
Casados / unido de facto 16 84.2 137 83 153 83.2 0.1 -0.1
Residéncia
Zona rural 3 15.8 62 37.6 65 35.3 -1.9 1.9 3.540 0.060
Zona urbana 16 84.2 103 62.4 119 64.7 1.9 -1.9
Ne° filhos
Um filho 7 36.8 73 44.2 80 43.5 -0.6 0.6 0.637 0.727
Dois filhos 10 52.6 71 43 81 44.0 0.8 -0.8
> trés filhos 2 10.5 21 12.7 23 12.5 -0.3 0.3
Habilitacdes literarias
Ensino obrigatério 9 47.4 61 37 70 38.0 0.9 -0.9 1.138 | 0.566
Ensino
secundario/profissional 7 36.8 62 37.6 69 37.5 -0.1 0.1
Ensino superior 3 15.8 42 25.5 45 24.5 -0.9 0.9
Profissao
Forgas armadas 2 18.2 0 0.0 2 1.7 4.4 -4.4 72.315 | 0.000
Especialistas actividades
intelectuais 1 9.1 33 30.8 34 28.8 -1.5 15
Técnicos e profissdes
intermédias 2 18.2 3 2.8 5 4.2 2.4 -2.4
Pessoal administrativo 0 0.0 30 28 30 254 -2.0 2.0
Trabalhadores  servigos
pessoais... 1 9.1 3 2.8 4 3.4 1.1 -1.1
Trabalhadores
qualificados industria... 1 9.1 16 15.0 17 14.4 -0.5 0.5
Operadores instalagbes
maquinas... 4 36.4 0 0.0 4 3.4 6.3 -6.3
Trabalhadores néo
qualificados 0 0.0 22 20.6 22 18.6 -1.7 1.7

Variaveis de contexto hospitalar
Parentesco com a crianga

No estudo realizado, constatdmos que no que se refere a variavel “acompanhante”,
incluida no instrumento de colheita de dados, verificamos que maioritariamente é a mée
(73.9%) quem mais acompanha a crianga no internamento, seguindo-se os “outros” (22.8%)
parentescos, onde se incluiam tias, avos e irmaos, e por ultimo com 3.3% o pai. Estes dados
nao nos surpreendem pois que habitualmente sdo as mées que acompanham os seus filhos

guando estes se encontram doentes

Idade da crianca hospitalizada

Para analisarmos a idade das criancas hospitalizadas, como podemos observar na

Y

tabela 8, procedemos a criagdo de grupos homogéneos, com base nas frequéncias
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absolutas, visto as classes terem amplitudes diferentes, sobressaindo o0s seguintes grupos:

“até 28 dias”, “29 dias a 2 anos”, “3 a 6 anos”, “7 a 11 anos” e “12 a 18 anos”.

A idade das criancas hospitalizadas (N=180) que participaram no estudo varia entre
os 2 dias de vida até aos 18 anos de idade. A maior percentagem (32.2%) das criancas tém
idade entre os 29 dias de vida a 2 anos, seguindo-se 0 grupo que se situa no intervalo entre
0s 3 e 0s 6 anos com 25%, com 16.7% encontramos as criangas com idades entre os 12 e
os 18 anos, de seguida situam-se as criancas entre 0os 7 e 11 anos (13.9%), e por ultimo,
com 12.2% as criancas até aos 28 dias de vida.

Pela anélise do teste qui quadrado (X?= 2, 219; p = 0.696), concluiu-se ndo haver
diferencas estatisticamente significativas entre a idade da crianca hospitalizada e o género
do progenitor que a acompanha, logo podemos inferir que qualquer que seja a idade da
crianca hospitalizada, que esta ndo altera a percepcao dos pais acerca das necessidades de
informacgdo, nem a importancia, nem a satisfacdo dessas, ou até mesmo a independéncia

face ao hospital.

NUumero de vezes que crianga esteve internada

Relativamente ao numero de vezes que as criancas estiveram hospitalizadas, as
estatisticas revelam que relativamente ao sexo feminino, este oscila entre um minimo de
zero e um maximo de 30 vezes, ao que corresponde um numero médio de 1,81 vezes,
enguanto para 0 sexo masculino, esse nimero de vezes se situa entre um minimo de uma

vez e um maximo de 5 vezes, com uma média 1,84 vezes que estiveram internadas.

A amostra apresenta um desvio padrdo de 3.133 para o0 sexo feminino e de 1.302

para o sexo masculino, como podemos verificar da analise da tabela 6.

Pela observacéo dos valores de coeficiente de variagdo constatamos que a amostra

apresenta uma dispersao alta com destaque para o sexo feminino.

Quanto aos valores de simetria, constatamos que relativamente ao sexo masculino a
amostra segue uma distribuicdo ligeiramente assimétrica com curva mesoécurtica e
enviesada a esquerda, para o0 sexo feminino ela apresenta uma distribuicdo

acentuadamente assimétrica com curva platicurtica, achatada e enviesada a direita.

ApGs a analise do teste Kolmogorov-Smirnov, e por estarmos perante uma
significancia de p= 0.000, podemos afirmar que a variavel nimero de vezes que a crianga
esteve internada ndo segue uma distribuicdo normal para a totalidade da amostra e para

ambos 0s sexos.
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Tabela 6 — Estatisticas relativas ao nimero de vezes crianca esteve internada

N° vezes internada
Género N |[Min|] Max | M | D.P. |CV (%) | Sk/erro | K/erro | K/S
Masculino 19 1 5 118411302 70.76 | 3.194 2.011 |0.000
Feminino 1651 0 30 |1.81]3.133]173.09 | 36.232 | 145.651 | 0.000
Total 184 0 30 ]|1.81]2.994] 165.41] 39.290 | 165.26 | 0.000

Para facilitar a interpretacdo dos dados recorremos a realiza¢ao de grupos de coorte,
que nos permitiram dividir a amostra em quatro classes, sao elas: “nunca”, “uma vez’, “duas
vezes” e “trés ou mais vezes”. Para o total da amostra, a maioria das criancas tinha tido pelo
menos “‘uma vez” um internamento (52.2%), e apenas 13% das criangas, “nunca” tinham

estado hospitalizadas. Registaram-se, para o sexo masculino a resposta “uma vez’ com
57.9%, e para o0 sexo feminino, na mesma categoria 51.5%, como se pode verificar pela

andlise da tabela 8.

Os valores do teste qui quadrado (X?= 3.319, p = 0.345) demonstram n&o haver
diferencas estatisticamente significativas entre o género do progenitor e o numero de vezes
gue a crianca esteve internada, posto isto, os resultados demonstram que o numero de
vezes que a crianca esteve internada ndo altera a percepcdo dos pais acerca das

necessidades de informagéo.

Percepcdo da saude da crianga

A gravidade da doenga tem como resposta a forma como 0s pais percepcionam a
saude. Verificamos que relativamente a gravidade da doenca que levou ao internamento da
crianga, os pais inquiridos responderam maioritariamente (57.6%) que “é grave”, 39.7%
consideram que “ndo é grave” e apenas dos pais 2.7% atribuem “é muito grave” como se

pode verificar pela analise da tabela 8.

Depois de analisar os valores do teste qui quadrado (X*= 2.479, p = 0.290) podemos
afirmar que a percepcao de saude do filho por parte dos pais néo influencia a sua percepgéo

em necessidades de informagéo.

Tempo de internamento

As estatisticas relativas ao tempo de internamento das criangas revelam que

relativamente ao sexo feminino, o tempo oscila entre um minimo de 2 dias e um maximo de
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30 dias, ao que corresponde um internamento médio de 6.78 dias, enquanto para 0 Sexo
masculino, esse tempo oscila entre um tempo minimo de 2 dias e um maximo de 15 dias,

com uma meédia de hospitalizacao de 6.79 dias.

A amostra apresenta um desvio padrdo de 3.966 para o sexo feminino e de 4.345

para o sexo masculino, como podemos verificar da analise da tabela 7.

Pela observagéo dos valores de coeficiente de variacdo constatamos que a amostra

apresenta uma dispersao alta para ambos os sexos, com destaque para o sexo feminino.

Quanto aos valores de simetria, constatamos que relativamente ao tempo de
internamento a amostra segue uma distribuicdo simétrica com curva platicurtica e enviesada
a esquerda para o sexo masculino e para o sexo feminino a distribuicdo é assimétrica e

acentuadamente leptocurtica.

Apbés a andlise do teste Kolmogorov-Smirnov, e por estarmos perante uma
significancia de p= 0.000, podemos afirmar que a variavel tempo de internamento ndo segue
uma distribuicdo normal para as mulheres, mas tem uma boa aderéncia sendo a distribuicao

normal para os homens.

Tabela 7 — Estatisticas relativas tempo de internamento

Tempo internamento
Género N Min| Max | M | D.P. |CV (%) | Sk/erro | K/erro | K/S
Masculino 19 2 15 16.79]13.966] 58.40 | 1.448 | -0.439 |0.200
Feminino 165 2 30 |6.78]4.345| 64.08 | 13.984 | 26.571 | 0.000
Total 184 2 30 |6.78]4.297| 63.37 | 13.955 | 26.089 |0.000

No que se refere a variavel tempo de internamento, procedemos a criagdo de grupos
homogéneos, com base nas frequéncias absolutas, visto as classes terem amplitudes

diferentes, reunimos as seguintes classes: “2-4 dias”, “5 dias”, “6-8dias”, “> =9 dias”.

Questionados os pais das criangas hospitalizadas acerca do tempo de internamento,
31.5% da amostra total respondeu “2-4 dias” e 15.8% situou-se nos “5 dias”. Relativamente
a ambos os sexos, encontramos 30.9% para os pais do sexo feminino e para as classes “2-4
dias” e “6-8dias” de internamento, para os pais do sexo masculino a maioria, também se

situa nos (36.8%) “2-4 dias” de internamento (conforme tabela 8).

Depois de observar os valores do teste qui quadrado (X?= 1.824, p = 0.610) nao

revelam relacdes estatisticamente significativas, pelo que podemos inferir que o tempo de
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internamento ndo influencia a percep¢do das necessidades de informacdo sentidas pelos
pais que se encontram a acompanhar os filhos durante a hospitalizacéo.

Servigo

Relativamente a varidvel servico onde as criancas se encontravam hospitalizadas,
procuramos saber onde se situava a nossa amostra. Dos 184 individuos que participaram no
estudo podemos observar, pela analise da tabela 8, que 88% dos progenitores
encontravam-se a acompanhar os filhos em unidades pediatricas, de igual forma para os
pais do sexo feminino (87.3%). Apenas 12% destas criancas estiveram hospitalizadas numa

unidade de neonatologia.

Também aqui, n&o observamos relagbes estatisticamente significativas,
apresentando valores do teste qui quadrado (X?= 0.902, p = 0.342) pelo que podemos inferir
gue o0 servico onde se encontra a crianga internada ndo influencia a percepcdo das
necessidades de informacdo sentidas pelos pais que se encontram a acompanhar as

criancas, durante a hospitalizacao.

Tabela 8 — Caracterizacéo das variaveis de contexto hospitalar em funcao do género

Masculino Feminino Total Residuais
Sexo| Ne° % Ne % N° % ¥ E x? P
Variaveis @) @@023) | @aes) @.7)| @ss  (00) asc em
Idade crianca
Até 28 dias 1 5.3 21 13.0 22 12.2 -1.0 1.0 2.219 0.696
29 dias a 2 anos 6 31.6 52 32.3 58 32.2 -0.1 0.1
3-6 anos 5 26.3 40 24.8 45 25.0 0.1 -0.1
7-11 anos 2 10.5 23 14.3 25 13.9 0.4 -0.4
12-18 anos 5 26.3 25 15.5 30 16.7 1.2 -1.2
N° vezes
Nunca 0 0.0 24 145 24 13.0 -1.8 1.8 3.319 | 0.345
Uma vez 11 57.9 85 51.5 96 52.2 0.5 -0.5
Duas vezes 4 21.1 25 15.2 29 15.8 0.7 -0.7
Trés ou mais vezes 4 21.1 31 18.8 35 19.0 0.2 -0.2
Percepcdo de saude da
crianca
E grave 14 73.3 92 55.8 106 57.6 1.5 1.5 2.479 0.290
N&o é grave 5 26.3 68 41.2 73 39.7 -1.3 1.3
E muito grave 0 0.0 5 3.0 5 2.7 -0.8 0.8
Tempo internamento
2-4 dias 7 36.8 51 30.9 58 315 0.5 -0.5 1.824 0.610
5 dias 2 10.5 27 16.4 29 15.8 -0.7 0.7
6-8dias 4 21.1 51 30.9 55 29.9 -0.9 0.9
>=9dias 6 31.6 36 21.8 42 22.8 1.0 -1.0
Servi¢co
UCERN 1 5.3 21 12.7 22 12 -0.9 0.9 0.902 0.342
Pediatria 18 94.7 144 87.3 162 88 0.9 -0.9
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5.2 - ANALISE INFERENCIAL

Percepcdo das necessidades de informacdo e a relacdo com as sub-categorias:

Importancia, Satisfacao e Independéncia

Apos conhecermos as caracteristicas da amostra em estudo, procuramos descobrir o
significado estatistico das respostas dos pais e acompanhantes significativos das criancas
hospitalizados as questdes de investigacdo. Procuramos realcar as relacbes

estatisticamente significativas existentes entre as variaveis em estudo.

Na tabela 9 fazemos referéncia as estatisticas das diferentes subescalas e a
categoria “necessidades de informagdo”, nomeadamente no que concerne a importancia
atribuida as necessidades de informagdo, a satisfagdo sentida face as informacdes que
receberam em contexto hospitalar e a independéncia que os pais sentiram, em relagdo ao

hospital.

Como podemos observar os valores minimos oscilam entre o 0 (zero) e os 100 para
a independéncia face ao hospital, situando-se a média nos 80,30, o que traduz que a nossa
populacao é independente face ao hospital.

No que diz respeito a satisfagdo das suas necessidades em informagéo; os valores
oscilam entre os 17.50 e os 100, situando-se a média nos 71.51, 0 que representa que a
populacdo estudada se encontram satisfeita com as informacdes recebidas em contexto

hospitalar.

Para a importancia atribuida as necessidades de informagédo, os resultados
posicionam a média em 90,60, o que demonstra que os pais das criancas hospitalizadas

dao importancia as informacdes recebidas.

O teste de Kolmogorov-Smirnov evidencia que a distribuicdo é normal e os valores
de assimetria e curtose revelam uma curva leptocurtica. Para a subescala importancia
apresenta uma curva leptocurtica enviesada para a direita, para a subescala da satisfacéo e

a subescala independéncia, apresentam curva leptocurtica enviesada para a direita.
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Tabela 9 — Estatisticas relativas as subescalas e a categoria necessidade de informacéo

Subescalas N Min | Max| M D.P. | CV (%) | Sk/erro | K/erro | K/S
Importancia 178 |33.30| 100 | 90.60| 9.61 | 10.61 | -10.32 | 18.12 | 0.000
Satisfacéo 176 |17.50] 100 | 71.51|17.90| 25.03 -2.12 -0.85 | 0.200
Independéncia| 183 0 100 | 80.30| 30.41 | 37.87 -8.58 3.06 | 0.000

No estudo da relacdo entre as diferentes sub-escalas salientamos que entre a
importancia dada as informactes e a satisfacdo das informacdes recebidas existe uma
correlacdo pouco fraca; entre a importancia que os pais atribuem as necessidades de
informacgéo e a independéncia percebida face ao hospital, também a correlacdo é fraca, o

gue significa que quanto maior a satisfacéo e a independéncia maior sera a importancia.

Podemos afirmar que entre a satisfagcdo e a importancia existe uma correlacao
negativa, estatisticamente muito significativa (r=-0.235, p <0.001), isto &, quanto mais
satisfeitos se encontram os pais relativamente as informagfes recebidas aquando a
hospitalizacdo dos seus filhos menos dependéncia manifestam face ao hospital, no sentido

deste suprir as suas necessidades em informacgéo (conforme tabela 10).

Tabela 10 — Correlagéo entre as subescalas “Importancia”, “Satisfagcao” e “independéncia”

Correlagéo IMPORTANCIA (A) | SATISFACAO (B)
Satisfagéo 0.090 n.s _
(B)
Independéncia -0.235**
0.082 n.s
©)

n.s. ndo significativo; * p<0.05; ** p<0.001; ***p<0.01

Como podemos observar da andlise da tabela 11, aplicamos o coeficiente de
Pearson aos resultados da importancia versus satisfacdo concluimos que quase nao existe
correlagdo (r=0.90, p=0.228), para a importancia versus independéncia verificamos que
também n&o apresenta correlagdo (r=0.082, p=0.268), contudo verificamos uma correlagéo
negativa, estatisticamente significativa, bastante forte na satisfagdo versus independéncia
(r=-0.235, p=0.001).
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Diferenca
média dp t p R r? p
Importancia versus Satisfacao 18.996 19.56 13.13 0.000 0.090 0.01 | 0.228
Importancia versus Independéncia 10.059 31.11 4.373 0.000 0.082 0.01 | 0.268
Satisfagdo versus Independéncia -8.795 38.74 -3.062 0.003 -0.235 -0.06 | 0.001

Factores determinantes na percepc¢ao dos pais

Dando continuidade ao estudo, procuramos encontrar respostas a questao “Como é
que as caracteristicas dos pais e acompanhantes significativos (idade, género, estado civil,
residéncia, numero de filhos, escolaridade, profissdo, parentesco) das criancas
hospitalizadas se relacionam com a importancia atribuida, a satisfacdo e a independéncia

percebidas em relacao as necessidades de informagéao?

~

Em relacdo & idade dos pais, ndo verificamos diferencas significativas entre os
grupos, pelo que nado foram aplicados os post-hock. Optamos por efectuar uma analise de
variancia (teste One-Way Anova) no intuito de verificarmos se a idade dos pais das criancas
hospitalizadas diferia em funcéo das sub-escalas. Dos resultados obtidos que apresentamos
na tabela 12, ressalta que os pais que se situam na faixa etaria entre os 34 e 38 anos
(média =92.42) dao mais importancia as necessidades de informag&o, assim como também
se verifica que é neste grupo que apresentam maior independéncia face ao hospital (média
=84.79). Relativamente a satisfacdo, os pais que tém idade inferior ou igual a 29 anos séo

0S que se apresentam mais satisfeitos relativamente a informagdo que recebem dos

profissionais de salde.

Tabela 12 — Andlise da variancia entre a idade dos pais em fun¢do das sub-escalas

|dade <29 30-33 34-38 239
%
Subescalas M dp M dp M d M d F P V.E
Importancia (A) 91.10 12.16 90.01 8.10 92.42 8.50 88.48 8.84 1.39 0.246 2.27
Satisfacéo (B) 74.50 17.24 68.86 18.60 72.43 18.40 70.07 17.74 0.89 0.447 1.47
Independéncia (C) 74.33 34.75 78.42 34.68 84.79 26.92 84.46 23.55 1.35 0.259 2.22

Quanto ao género nédo verificamos diferengas estatisticamente significativas entre as
sub-escalas em estudo e o0 género dos progenitores. A necessidade de informacdo é
referida como “pouco importante” por parte dos pais, pois quando analisamos os resultados
explanados na tabela 13, estes demonstram-nos que relativamente a importancia, no geral,

qguer os progenitores do sexo masculino quer os do sexo feminino (57.9%) dao pouca
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importancia as necessidades de informacdo, contudo 34.4% das mdes acham muito
importantes as informacdes recebidas pelos profissionais, assim como 33.3% dos pais.

Quanto a satisfacdo para a necessidade de informacéo verificamos que 42.6% dos
pais encontram-se “pouco satisfeitos” com as informagdes recebidas aquando da
hospitalizacdo dos seus filhos, 37.5% encontram-se “muito satisfeitos” e apenas 19.9%
“satisfeitos” com as informacdes que Ihes séo fornecidas, nos servicos de internamento

pediétrico.

Relativamente ao grau de independéncia face as necessidades de informagédo que
0s pais recebem dos profissionais de salde em contexto hospitalar, verificamos que 67.8%
dos pais de ambos 0s sexos, sentem-se pouco independente, isto €, necessitam do hospital,
e dos profissionais de saude, para poderem suprir as suas necessidades em informagéo,
apenas 6.6% dos progenitores se sentem independentes face as necessidades de
informacé&o. Nos pais do sexo feminino encontramos uma taxa de 60.7%, e nos pais do sexo

masculino 68.4% de “pouco independente”.

Tabela 13 — Classificacdo das sub-escalas em funcdo do género

Masculino Feminino Total Residuais
Sexo| Ne° % Ne % Ne % Ve S x? P
Sub-escalas (18) (10.2) (160) (89.9) (178) (100.)
Importancia
Muito importante 6 33.3 55 34.4 61 34.3 -0.1 0.1 2.192 0.334
Importante 3 16.7 11 6.9 14 7.9 1.5 -1.5
Pouco importante 9 50.0 94 58.8 103 57.9 -0.7 0.7
Satisfacéo
Muito satisfeito 9 47.4 57 36.3 66 37.5 0.9 -0.9 4.341 0.114
Satisfeito 6 31.6 29 18.5 35 19.9 -1.4 1.4
Pouco satisfeito 4 21.1 71 45.2 75 42.6 -2.0 2.0
Independente
Muito independente 5 26.3 42 25.6 47 25.7 0.1 -0.1 0.059 0.971
Independente 1 5.3 11 6.7 12 6.6 -0.2 0.2
Pouco independente 13 68.4 111 60.7 124 67.8 0.1 -0.1

Procuramos averiguar se a variavel género dos progenitores que acompanham a
hospitalizacdo da crianca, influencia a sua percepg¢ao acerca da importancia atribuida as
necessidades de informacdo, da satisfacdo das mesmas e da independéncia face ao
hospital. Para isso utilizamos o teste de U Mann-Whitney (tabela 14) para um nivel de
significAncia estatistica de p <0.05 e constatamos que nao existe diferenca estatisticamente
significativa em nenhuma das sub-escalas. Relativamente a percepcdo dos pais e
acompanhantes significativos da crianca hospitalizada acerca da importancia das

necessidades de informacdo, comprovamos que (U= 1410; p=0.470), sobre a satisfacéo
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(U= 1288; p=0.216) e no que se refere a independéncia, isto é, se 0 hospital deveria ajudar

0S pais na concretizacdo das suas necessidades observamos (U= 1427; p=0.515).

Estes resultados evidenciam que o género do acompanhante nao influencia a

percepcéo das necessidades de informacéo, durante a hospitalizacdo da crianca.

Tabela 14 — Teste de U Mann-Whitney entre subescalas e género

Género Masculino Feminino
Subescalas Ordenacdo Média | Ordenacgdo Média UMW P
Importancia (A) 84.21 93.45 1410.000 0.470
Satisfacéo (B) 77.79 93.65 1288.000 0.216
Independéncia (C) 85.11 92.80 1427.000 0.515

Seguidamente, procuramos investigar se a variavel estado civil dos pais e
acompanhantes da crian¢a durante a hospitalizacdo influencia a sua percepgédo acerca da
importancia atribuida as necessidades de informagéo, da satisfacdo das mesmas e da
independéncia face ao hospital e, deste modo utilizamos o teste de U Mann-Whitney (tabela

15) para um nivel de significAncia estatistica de p <0.05.

Constatamos que também este factor ndo apresenta diferenca estatisticamente
significativa em nenhuma das sub-escalas, embora para a satisfagdo (U= 1837; p=0.053)
exista um valor marginal. Para a percepcdo dos pais e acompanhantes significativos da
crianca hospitalizada a importancia das necessidades de informacdo, comprovamos que
(U= 2301; p=0.793), e para a independéncia, isto &, se o0 hospital deveria ajudar os pais na

concretizagéo das suas necessidades observamos (U= 3381; p=0.175).

Estes resultados evidenciam que o estado civil dos pais nédo influencia a percepgéo
das necessidades de informacéo, qualquer que ele seja, durante a hospitalizacdo da

crianca.

Tabela 15 — Teste de U Mann - Whitney entre subescalas e estado civil

Estado civil Solteiros/ Casados/ unido de
divorciados/ viavos facto UMw P
Subescalas Ordenacao Média Ordenacao Média
Importancia (A) 90.23 92.96 2301.000 0.793
Satisfagdo (B) 108.74 88.59 1837.000 0.053
Independéncia (C) 96.66 91.05 2211.500 0.559
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Na continuidade do estudo verificamos se a variavel residéncia dos pais das
criancas durante a hospitalizacdo influencia a sua percep¢do acerca da importancia
atribuida as necessidades de informacéo, da satisfacdo das mesmas e da independéncia
face ao hospital e, deste modo utilizamos o teste de U Mann-Whitney (tabela 16) para um
nivel de significancia estatistica de p <0.05.

Constatamos que esta variavel apresenta diferenca estatisticamente significativa
para a sub-escala da satisfacdo (U= 3137; p=0.042) para os pais residentes huma zona
rural. Relativamente as outras sub-escalas importancia das necessidades de informacéo,
comprovamos que (U= 2301; p=0.793), e para a independéncia, isto é, se o hospital
deveria ajudar os pais na concretizagdo das suas necessidades observamos (U= 3381;
p=0.175).

Estes resultados sugerem que os pais que habitam numa zona rural apresentam
niveis de satisfagdo mais elevados relativamente a percepcdo das necessidades de

informacé&o, durante a hospitalizagéo da criancga.

Tabela 16 — Teste de U Mann - Whitney entre subescalas e residéncia

Residéncia Rural Urbana
Subescalas Ordenacéo Média | Ordenacéo Média UuMw p
Importancia (A) 87.23 95.38 3525.000 0.317
Satisfacdo (B) 102.73 86.09 3137.500 0.042
Independéncia (C) 85.33 95.59 3381.000 0.175

Continuando a andlise da residéncia, procuramos saber se os indices médios de
importancia, de satisfacdo e de independéncia eram descriminados pela residéncia.
Constatamos pelos resultados apresentados na tabela 17 que os pais que residem numa
zona urbana apresentavam indices médios mais elevados (91.34%) relativamente a
importancia atribuida as necessidades de informagdo, assim como também evidenciam

gue séo estes que se mostram mais independentes (82.78%) relativamente ao hospital.

No que concerne a satisfacao dos pais das criancas hospitalizadas, os indices mais

elevados de informacéo recebida situam-se nos residentes na zona rural com 75.56%.

O teste t indica-nos que para a residéncia ndo se verifica diferenca significativa nas
subescalas da importancia e da independéncia, mas observamos diferenga significativa na

subescala da satisfacéo.
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Residéncia Rural Urbano Leven,s T p
Subescalas Média Dp Média Dp p
Importancia (A) 88.97 11.80 91.34 8.31 0.021 -1.437 0.154
Satisfacéo (B) 75.56 15.93 69.47 18.66 0.125 2.220 0.028
Independéncia (C) 76.00 32.98 82.78 28.71 0.077 -1.385 0.169
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Inseridos na tabela 18 encontram-se os resultados obtidos no niumero de filhos em

que aplicamos o teste de Kruskal — Wallis, e pela sua andlise verificamos que os pais que

tém 3 ou mais filhos (ordenacdo média=106.93) se encontram mais satisfeitos (x*=5.272,

p=0.072) com as informagfes recebidas durante a hospitalizagdo dos seus filhos,

secundados pelos pais que tém apenas 1 filho (ordenacdo média=97.31).

Para a subescala da importancia e para a da independéncia, ndo se encontraram

diferengas estatisticamente significativas.

Tabela 18 — Teste de Kruskal — Wallis entre nimero de filhos e as sub-escalas

Variaveis 1 filho 2 filhos 23 filhos

Ordenagao média Ordenacgéo | Ordenacao X2 p
Numero de filhos média média
Subescalas
Importancia (A) 90.56 88.85 112.13 3.674 0.159
Satisfacéo (B) 97.31 82.39 106.93 5.272 0.072
Independéncia (C) 93.57 93.08 82.78 0.943 0.624

Quanto mais habilitacGes literarias os pais e acompanhantes significativos das

criangas hospitalizadas possuem, parece existir uma maior importancia atribuida as

necessidades de informacéo. No sentido de averiguarmos se estas se correlacionavam com

a importancia, a satisfacdo e a independéncia realizamos o teste de analise de variancia

(Anova) cujos resultados apresentamos na tabela 19.

Comprova-se que séo os pais das criancas hospitalizadas com habilitagdes literarias

a nivel do ensino obrigatorio (média 75.93%) que mais se encontram satisfeitos com as

informacdes recebidas no internamento da crianca.

Os pais que detém habilitagbes a nivel do ensino secundario/ profissional

demonstram uma maior independéncia face ao hospital, com uma média de 86.98%. Na

sub-escala importancia ndo obtivemos valores estatisticamente significativos.
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Tabela 19 — Andlise da variancia entre as habilitacdes literarias dos pais em funcéo das sub-escalas

Ensino

Habilitagdes Ensino secundario/ Ensino

literarias obrigatorio profissional superior
%
Subescalas M dp M dp M dp F P V.E
Importancia (A) 90.56 10.82 90.47 9.35 90.46 8.62 0.002 0.998 0.02
Satisfacéo (B) 75.93 20.29 | 73.44 1496 | 6227 1497 | 9.219 0.000 9.29
Independéncia (C) 72.86 36.58 86.98 22.41 81.90 28.44 | 3.924 0.021 4.17

Relativamente a variavel parentesco da crianca aquando da hospitalizagéo,
verificamos que no que concerne as sub-escalas importancia (X?= 0.654, p= 0.721),
satisfacdo (X?= 2.199, p= 0.333), e independéncia (X*= 4.354, p= 0.113) n&o obtivemos
valores com significancia estatistica. Este resultado remete-nos para pensar que
independentemente de quem se encontre a acompanhar a crianga, é atribuida importancia,

satisfacdo e independéncia (conforme tabela 20).

Tabela 20 — Teste de Kruskal — Wallis entre o parentesco da crianca e as sub-escalas

Variaveis
Mae Pai Outro X2 p
Ordenagdo média Ordenacgao | Ordenagéao
Acompanhante média média
Subescalas
Importancia (A) 91.26 83.83 97.76 0.654 0.721
Satisfacéo (B) 95.44 79.50 82.71 2.199 0.333
Independéncia (C) 88.62 75.92 105.15 4.354 0.113

Caracteristicas da hospitalizagcdo e a relacdo entre a importancia, a satisfacdo e a

independéncia dos pais percebidas face as necessidades de informacéo

As caracteristicas da hospitalizacdo podem ter influéncia nas necessidades de
informac&o que os pais e acompanhantes podem apresentar aquando da hospitalizacdo da
crianca. Neste sentido procuramos as relacdes entre as caracteristicas da hospitalizacéo
(idade da crianca, gravidade da doenca, tempo de internamento, nimero de vezes que é
internado, servico onde se encontra internado) das criangas hospitalizadas e a importancia
atribuida pelos pais e acompanhantes significativos relativamente & satisfagdo e a

independéncia percebidas em relacdo as necessidades de informagéo?
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No que se refere a variavel idade da crianca e relativamente a satisfacéo dos pais,
tal como podemos observar na tabela 21, ao utilizarmos o teste ndo paramétrico Kruskal-
Wallis, temos um p=0.181, o que significa que a idade da crianca hospitalizada néo
influencia os pais relativamente a necessidade em estudo. No que concerne a importancia
com um valor de p=0.019, remete-nos para 0s pais das criancas até aos 28 dias de vida déo
mais importancia (ordenacao média de 105.05) as informac¢8es recebidas, do que os pais
das criancas dos 7 aos 11 anos de idade (ordenagcdo média de 80.52). Quanto a
independéncia face ao hospital, temos um valor estatistico altamente significativo, com
p=0.000, levando-nos a inferir que o0s pais das criancas dos 7 aos 11 anos de idade
apresentam um grau de independéncia mais elevado (ordenacdo média = 101.16) do que

Nos outros grupos etarios.

Tabela 21 — Teste de Kruskal — Wallis entre a idade da crianca e as subescalas

Variaveis Até 28 dias 29 dias a2 3-6 anos | 7-11 anos 12-18
Ordenacgao anos Ordenacao | Ordenacao anos x? p
Idade da crianca média Ordenagéao média média Ordenag
média ao média
Subescalas

Importancia (A) 105.05 97.39 87.62 99.22 63.57 11.787 0.019
Satisfacéo (B) 109.32 86.60 83.00 80.52 100.70 6.252 0.181
Independéncia (C) 45.20 99.60 94.96 101.16 87.47 23.684 0.000

Para testar a influéncia da variavel numero de internamentos face a
independéncia relativamente ao hospital suprir as necessidades de informacdo dos pais
das criancas hospitalizadas, e de acordo com o teste ndo paramétrico Kruskal-Wallis
(p=0.003), este revela-se altamente significativo, levando-nos a inferir que os pais e
acompanhantes sdo mais independentes face ao hospital quando tém pelo menos dois
internamentos (ordenacdo média = 103.20) relativamente aos que se encontram pela
primeira vez hospitalizados, ou até mesmo se tém um ndimero de internamentos superior ou

igual a trés (conforme tabela 22).

~

Os dados encontrados ndo permitem afirmar relagbes estatisticamente
significativamente entre 0 nimero de internamentos e para as subescalas importancia e
satisfac&o, respectivamente, isto € a importancia atribuida e a satisfacdo sentida mantém-

se estaveis independentemente do numero de internamentos da crianga.
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Tabela 22 — Teste de Kruskal-Wallis entre o nimero de internamentos e as subescalas

Variaveis Nunca 1vez 2 vezes 2 3 vezes
Ordenagdo média | Ordenagao Ordenacao | Ordenacao X2 p
Namero de internamentos média média média
Subescalas
Importancia (A) 82.48 92.10 99.40 94.76 1.428 0.699
Satisfacao (B) 101.90 87.63 95.43 94.24 1.672 0.643
Independéncia (C) 58.08 95.73 103.20 96.06 13.882 0.003

Para a variavel percepcdo do estado de saulde, pelas ordenacdes médias
verificamos que os pais da crianca hospitalizada atribuem mais importancia as necessidades
de informacdo manifestada pela percepc¢éo da gravidade da doenca e o respectivo valor de
p=0.063, que se revela estatisticamente significativo, o0 que vem confirmar este facto. Este
valor demonstra que os pais, cujos filhos apresentam uma doenca “muito grave” atribuem
maior importancia as informag6es recebidas (ordenacdo média =127.50) do que aqueles

que atribuem “nao é grave”, ou “é grave” (conforme tabela 23).

Os dados

significativamente entre a percepgdo da gravidade da doenca e a satisfagcdo nas

encontrados ndo permitem afirmar relagbes estatisticamente

informacdes recebidas e a independéncia face ao hospital.

Tabela 23 — Teste de Kruskal-Wallis entre a gravidade da doenca e as sub-escalas

Variaveis E grave N&o é grave | E muito grave

Ordenacéo Ordenacéao Ordenacéao X2 p
Gravidade da doenca média média média
Subescalas
Importancia (A) 85.60 100.12 127.50 5.527 0.063
Satisfacéo (B) 93.00 87.43 137.70 4.309 0.116
Independéncia (C) 92.21 92.66 74.25 0.545 0.761

A variavel tempo de internamento pode observar-se na tabela 24. Ao utilizarmos o
teste ndo paramétrico Kruskal-Wallis verificamos que a satisfagdo dos pais relativamente as
informag0des recebidas no internamento € maior quando o internamento é superior ou igual a
9 dias, com uma ordenacdo média = 103.20, seguindo-se 0 grupo de pais que se encontra

de 2 a 4 dias com uma ordenacdo média de 99.08.

Os dados

significativamente entre o tempo de internamentos e as subescalas importancia e

encontrados ndo permitem afirmar relagbes estatisticamente

s

independéncia, respectivamente, isto € a importancia atribuida e a satisfacdo sentida
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internamento da crianca

Variaveis 2-4 dias 5 dias 6-8 dias 2 9 dias

Ordenagao Ordenagéao Ordenacado | Ordenagao X2 p
Tempo de internamento média média média média
Subescalas
Importancia (A) 89.32 84.24 93.57 101.19 2.080 0.556
Satisfacéo (B) 99.08 72.53 84.87 104.83 8.408 0.038
Independéncia (C) 97.11 94.95 84.14 93.23 2.198 0.532

Para finalizar o estudo desta variavel procuramos determinar se a variavel tipo de
servi¢co onde os pais das criancas hospitalizadas, se encontravam internados influenciava a
percepcdo destes acerca da importancia atribuida as informagdes recebidas, a satisfacédo

sentida e a independéncia face ao hospital, deste modo utilizamos o teste de U Mann-

Whitney (tabela 25) para um nivel de significancia estatistica de p <0.05.

Ressalta da tabela 25 que esta variavel apresenta diferenca estatisticamente
significativa para a sub-escala da independéncia (U= 837.5; p=0.000) o que significa que
0S pais que se encontram internados em servicos de pediatria sdo mais independentes
(ordenacdo média = 97.80) nas suas necessidades de informacdo do que os pais que tém
os filhos em unidades de neonatologia. Relativamente as sub-escalas da satisfacdo e da
importancia das necessidades de informacdo, comprovamos que o0s valores de p ndo sao

estatisticamente significativos, para qualquer delas.

Tabela 25 — Teste de U Mann - Whitney entre as sub-escalas e os servicos

Servigos UCERN Pediatria
Subescalas Ordenacéo Média Ordenacéo Média umMw
Importancia (A) 97.20 91.86 1678.500 0.656
Satisfagéo (B) 101.64 90.68 1559.000 0.363
Independéncia (C) 49.57 97.80 837.500 0.000
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6 - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A discussdo dos resultados é uma fase pertinente de uma investigacao cientifica,
gue nos permitiu reflectir acerca do estudo realizado, evidenciar os resultados mais
significativos e desta forma confrontad-los com a literatura cientifica e outros estudos
publicados. Os resultados obtidos foram igualmente sujeitos a uma reflexdo critica, com
base na nossa experiéncia e conhecimento acerca dos cuidados de enfermagem em saude
infantil e pediatria, comparando-os com o quadro conceptual que deu suporte a
investigacao, e tendo em conta os objectivos e questdes de investigagdo enunciadas.

A investigacdo decorreu nos servigcos de pediatria e neonatologia de quatro hospitais
portugueses, englobando uma amostra constituida por 184 individuos, pais de criancas
hospitalizadas. A colheita de dados foi realizada através de um questionario, que engloba
uma escala - a versdo portuguesa do NPQ, validada para a populacéo portuguesa por Pedro
Lopes Ferreira et al. (2010), tal como foi previamente descrito na metodologia do presente
trabalho. Na populagédo estudada, este questionario mostrou caracteristicas psicométricas

adequadas, quer de fiabilidade, quer de reprodutibilidade.

Sendo a percepgdo das necessidades de informacdo dos pais durante a
hospitalizacdo da crianca as nossas principais variaveis em estudo, optamos por
previamente proceder ao seu enquadramento, a fim de melhor compreender e discutir a sua
relacdo no que respeita as variaveis independentes relativas aos pais (idade, género, estado
civil, residéncia, numero de filhos, escolaridade, profissdo e parentesco), relativas a crianca
(idade em que foi hospitalizada e gravidade da doenca) e relativas ao contexto hospitalar

(tempo de internamento, nUmero de vezes e servigo) existentes no questionario.

Os actuais padrbes de qualidade implementados nas instituicbes hospitalares,
especialmente nas unidades de pediatria e neonatologia, repercutem nos pais das criancas
hospitalizadas o desejo de serem informados acerca do que acontece com o filho, de
receberem orientacdes acerca do internamento, e dos cuidados prestados a crianca.
Manifestam, também o desejo de estar permanentemente presentes a acompanharem a
evolucdo do estado de saude do filho (CENTA, MOREIRA, PINTO, 2004).

Hockenberry et al. (2006) salientam que quando uma crianca é hospitalizada é
comum, os pais manifestarem sentimentos de ansiedade e frustracdo, relacionados com o
desconhecimento de normas e rotinas do servico/ instituicdo e com a falta de informacéo

acerca dos procedimentos e tratamentos a realizar a crianca. Sabatés & Borba (2005)
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relembram que no processo de hospitalizacdo da crianga, actualmente ja legislado, a
presenca dos pais é uma medida para minimizar os efeitos da separacgéo entre pais e filhos.

Os pais tém para com os seus filhos, a responsabilidade da sua formacéo seja a
nivel educacional seja a nivel social, o dever de |lhe prestarem cuidados fisicos, porém
guando surge a hospitalizagdo, estas funcdes passam por vezes a ser assumidas pelos
profissionais de saude, o que lhes provoca sentimentos de frustracdo e de revolta pela
perda do seu papel parental (CARDOSO, 2010).

Actualmente, os modelos de cuidados a crianca e familia, devem ser baseados em
modelos holisticos, cujos pressupostos tedricos permitem que os profissionais de saude e
0s pais se envolvam no processo de cuidar a criangca em contexto hospitalar, sem descurar

as necessidades dos pais, vivéncias e dinamicas familiares.

Na opinido de Sabatés e Borba (2005, p.969) a permanéncia dos pais representa a
garantia de participagdo nos cuidados basicos a crianga, assim como a sua
operacionalizagdo implica o desenvolvimento de intervenc¢des dos profissionais de saude
tais como “a orientagao e o apoio psicoldgico aos pais quanto aos aspectos especificos do
tratamento, medicacdo e cuidados especiais com a crianga e adolescentes, além de

orientagdo quanto a participagao nos cuidados basicos ao paciente”.

Kristjansdottir (1995) salienta que os enfermeiros devem perceber que os pais tém as
suas proprias necessidades, que devem ser, informados sobre o que se passa com 0 seu
filho, preparados para participar no seu cuidado durante a hospitalizacdo e apés a alta,
atendidos nas suas necessidades. Também Reis (2007) numa investigacdo acerca das
expectativas dos pais durante a hospitalizacdo da crianca, realizado num hospital pediatrico
portugués, concluiu que a falta de informacé@o é um dos aspectos que mais preocupa 0s pais

e o factor que mais gera ansiedade.

Assim, a informacéo desempenha um papel importante na diminuicdo da incerteza e
na reducdo do medo do desconhecido. Os profissionais de salude necessitam estar aptos
para identificar as necessidades de informagédo que emergem em cada situacéo especifica,
nas diferentes fases da doenca e da hospitalizacdo da crianca, respeitando o entendimento
e 0 contexto cultural de cada familia (ARAUJO et al., 2009). Poderiamos afirmar que os
enfermeiros, enquanto actores neste contexto, devem assumir-se como agentes de

mudancga pré-activos junto das criancas/ familias.

No nosso estudo, relativamente as caracteristicas dos pais, verificamos que a
populacdo estudada foi constituida por 165 mées e 19 pais. Na sua maioria (83,2%)
casados ou em unido de facto, maioritariamente (64,7%) a habitarem numa zona urbana, e

os restantes 35,3% numa zona rural.
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No que se refere a idade, esta oscilou entre os 18 e os 53 anos, com uma média de
33,77 anos, sendo 0 grupo mais representativo o dos pais e acompanhantes significativos
do sexo feminino com idades inferiores a 29 anos, tal como a andlise dos trabalhos de
outros autores (KRISTJANSDOTTIR, 1991,1995; SHIELDS et. al., 2004; CENTA,
MOREIRA, PINTO, (2004); KYRITSI et. al. 2005; SABATES e BORBA, 2005), que
estudaram a problemética das necessidades dos pais de criancas hospitalizadas, também
constataram maior predominancia de individuos do sexo feminino. Os homens que
participaram no presente estudo, constituem uma minoria e situam-se, maioritariamente no

grupo etéario superior ou igual a 39 anos.

No que concerne a outras variaveis soOcio demograficas que utilizamos nha
caracterizacdo da amostra, tais como: estado civil, residéncia, habilitagbes literarias e
profissdo dos pais o0s resultados do nosso estudo estdo em conformidade com os autores
consultados Kristensson-Hallstrém (1999), Jorge (2004), Reis (2007) e Melo (2011) e tal
como 0 nosso, ndo evidenciaram correlagbes com as habilitacdes literarias, com a

ocupacao, estado civil, com hospitalizacdes anteriores.

No referente as habilitacdes literarias dos pais, no nosso estudo, encontramos 47,4%
de pais do sexo masculino que possuem habilitagbes literarias situadas ao nivel do ensino
obrigatério, e desempenham essencialmente trabalhos ndo qualificados e 37% dos pais do
sexo feminino que detém habilitacdes literarias a nivel do ensino superior, e trabalham em

areas “especialistas de actividades intelectuais e cientificas”.

No que respeita as caracteristicas de contexto hospitalar verificamos, no nosso
estudo, que habitualmente, durante a hospitalizacdo, as criancas sdo acompanhadas
particularmente pelas maes (73,9%), seguindo-se 0 acompanhamento por outros familiares
significativos (22.8%), entre 0os quais salientamos as avés, e algumas vezes, (3.3%), pelos
pais. Provavelmente, este facto se deva as rotinas hospitalares, dos hospitais aderentes ao
estudo, pois restringe o acesso dos familiares confinando-os ao horério das visitas. Os pais
podem permanecer junto das criangas num periodo integral, embora no periodo nocturno,

SO permaneca um.

Esta caracteristica ndo € inédita da nossa investigacdo. Outros estudos semelhantes,
de outros paises, também verificaram esta tendéncia (KRISTJANSDOTTIR, 1991,1995;
SHIELDS et. al., 2004; CENTA, MOREIRA; PINTO, (2004); KYRITSI et. al. 2005; SABATES
& BORBA, 2005), a percentagem de mdes que acompanham a crian¢a hospitalizada é

significativamente mais elevada do que os pais ou acompanhantes significativos.
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Segundo estudos realizados por Centa, M.; Moreira, E.; Pinto, M. (2004, p.448),
estes observaram “(...) que a mae é a fonte importante de orientagdo, o que se deve ao

nivel de confianca na rede de relagdes familiares”.

Na opinido de Silva e Correa (2006, apud MELO, 2011) a presenca de um
acompanhante constitui uma fonte de proteccdo, apoio e seguranca para a crianca,
possibilitando estimulos agradaveis, tornando o ambiente hospitalar menos agressivo,
contribuindo para o fortalecimento de lacos afectivos, de compreenséo, de amor e cuidado.

Na presente investigacdo para 32,2% dos pais, a idade da crianca hospitalizada
situa-se no intervalo entre os 29 dias de vida e os 2 anos de idade. Para o total da amostra,
a maioria das criangas (52,2%) tinha sido internada pelo menos uma vez, e apenas 13% era
a primeira vez. 57,6% Dos pais inquiridos, apontaram a doencga do filho como sendo grave,
com um tempo médio de internamento de 2-4 dias. Os servigos de internamento pediatrico
sao mais representativos, dos que as unidades de neonatologia. Este aspecto é corroborado

pelos estudos elaborados por Shields et al. (2004) e Kristensson-Hallstrom (1999).

Um dos propésitos deste estudo foi identificar a percepcdo das necessidades de
informacg&o dos pais das criangas hospitalizadas, relativamente a importancia atribuida, a

satisfacdo das informagbes recebidas e a independéncia para superar essas mesmas
necessidades, face ao hospital.

A falta de informacdo é um dos aspectos que mais preocupa 0S pais e provoca
ansiedade. Na assisténcia a crianca hospitalizada é importante considerarmos também as
necessidades dos pais decorrentes do papel que desempenham no hospital e, entre elas
encontra-se a necessidade de receber informagbes a respeito do seu filho
(KRISTJANSDOTTIR, 1995; SABATES & BORBA, 2005).

Verificamos que as necessidades de informacdo dos pais das criancas
hospitalizadas surgem como um dominio referido pelos progenitores e acompanhantes
significativos, que apesar de haver uma escassez de respostas, 0s pais reforcaram as suas
necessidades de informagdo. Foram muitas as expressfes elucidativas das necessidades
de informagdo, sobretudo relativamente ao estado clinico da crianca e processo de

cuidados:

“Acho que é muito importante os pais saberem tudo o que se passa com 0s
seus filhos. E a primeira vez que venho a este hospital com o meu filho, e
ndo tenho razbes de queixa, todas as minhas duvidas foram sempre

esclarecidas de forma a eu entender” (M67).

“Esclarecimento relativamente ao estado clinico e aos procedimentos”
(M106)
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Os enfermeiros, na opinido de Sabatés & Borba (2005) poderdo reduzir a ansiedade
produzida pela falta de informagao explicando os procedimentos, tratamentos, condigdes de
saude da crianca e causas da doenca.

Embora a organizacdo dos cuidados de enfermagem tenha vindo a sofrer
modificagcbes a medida que vao surgindo novos modelos e teorias, verificamos que a
enfermagem ainda se encontra impregnada pelo modelo biomédico, centrado na doenca,
onde a familia é encarada como fonte de informagcdo e orientacdo. Apesar das fortes
correntes de mudanca, observamos, especificamente, nos contextos da pratica clinica e na
pediatria, que os profissionais de salde ainda encaram a familia enquanto fonte de
informacé&o e orientagdo, assim como de procura de informagé&o a respeito da crianga.

E importante sensibilizar os profissionais de satde, e em particular os enfermeiros,
para “olhar” para a familia como um sistema complexo, que necessita de apoio, cuidados e
intervengcbes de enfermagem, que evidencie ganhos em saude, principalmente em

momentos de crise, tal como o é a hospitalizagéo de um filho.

Da investigacdo de Velez e Godinho (2002) realizados em unidades de cuidados
intensivos salientam que obtiveram varias categorias de necessidades nos doentes ai

internados. Diferenciaram quatro tipos de informacéao:

1. Informagédo geral para complementar outras informac¢des e conhecimentos
anteriores, pois a informacédo, na 6ptica das autoras, € um factor gerador de

ansiedade e preocupacédo dos familiares;

2. Informacéo sobre técnicas, uma vez que estas suscitam medo e nervosismo,
talvez pelo facto dos familiares temerem o sofrimento do doente e o total
desconhecimento dos procedimentos, sendo necessario, os profissionais de

saude desmistificarem estes aspectos;

3. Informacao especifica acerca do espaco fisico, gerador de ansiedade, se os
familiares forem previamente informados e preparados para o que 0s espera,

a ansiedade do desconhecido diminuiria consideravelmente;

4. Informacdo como forma de preparacao, por tudo o que foi referido, antes do

doente ingressar no meio hospitalar.

Os enfermeiros devem privilegiar o0 momento do acolhimento e a relagdo de ajuda
com os seus clientes — as criancas e familias — demonstrando ser os agentes facilitadores

de um processo de interac¢do, sustentado na comunicagdo com 0s pais:
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“‘Nem todos somos iguais mas existem sectores neste caso na secgdo de
pediatria, como o acolhimento e a afectividade que sdo muito importantes

para a permanéncia da crianga” (M64).

Parafraseando Jorge (2004, p.73) “raramente ha uma segunda oportunidade para se
criar uma boa impressédo do local ou das pessoas”. Bernardo (1995 apud Jorge, 2004)
destaca as atitudes positivas necessarias a um acolhimento proficuo, homeadamente, o
reconhecimento, o elogio, o agradecimento, o interesse e a admiracdo, contrapondo as
atitudes negativas, que podem por em causa a auto-estima da familia. Dai que, na opinido
da autora supracitada, os enfermeiros devem procurar efectivar um acolhimento
humanizado, aceitando o outro na sua individualidade, com sinceridade reciproca e respeito
incondicional.

Quando os pais se encontram devidamente informados acerca da hospitalizacéo e
dos procedimentos realizados a crianca, estes tém maior capacidade para superar esse
momento de crise, acompanhando de perto a criangca, assim como questionam mais,
querem saber da patologia e da hospitalizacdo (SABATES & BORBA, 2005).

A preocupacdo em orientar os pais e acompanhantes significativos das criancas
hospitalizadas, acerca das normas e das rotinas dos servicos, € uma maneira dos
profissionais de saude criarem um primeiro vinculo com a crianga-familia, e desta forma,
diminuir a ansiedade provocada pela hospitalizagéo, salientam as autoras supracitadas.

O acesso a informacdo, como garantia para a confianca dos pais, nos profissionais
de salde e a forma de permitir 0 esclarecimento de davidas, mereceu também destaque

conforme se pode constatar:

“Conversando com os pais para esclarecimento de duvidas e nos sentirmos

presentes e esclarecidos” (M39).

“Os pais tém que saber tudo sobre os seus filhos, mas por vezes demora
muito tempo, sentimo-nos esquecidos, por vezes respondem “ndo é s6 o
seu filho que esta doente”, passam e ndo dizem nada e por vezes ha

pessoas que se chateiam e é doloroso para outras pessoas” (M68).

“Integrar os pais nos cuidados as criancas esclarecendo-os, explicando os

procedimentos sempre de uma forma humanizada” (M106).

Neste ambito, Jorge (2004) menciona que o enfermeiro deve adequar a informacao e
a comunicacéo, tendo em consideracdo a oportunidade do momento, o estado emocional
dos pais, 0 seu nivel de compreensdo, o seu nivel cultural e o seu desejo, ou ndo, de
receberem a informacdo. O consentimento informado e a participacdo na tomada de

deciséo, alguns registos expressam esse desejo:
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“A relagdo médico paciente, neste caso, poderia muitas vezes ser «mais

aberta» em termos de esclarecimentos” (M142).

“Falta de informacdo médica, diaria, e comunicacado explicita com os pais”
(M141).

“Basta haver uma comunicacdo aberta e assim conseguir-se-a saber as

realidades das necessidades de cada pai” (M65).

Candui (2009) alerta para o aspecto do consentimento, referindo que este ndo se
limita a “decisbes importantes”, a partir do momento que recebem as informag¢des médicas,
0s pais e as criancas podem respeitar as acgOes propostas ou compartilhar as decisbes

clinicas, perante os dilemas podem e devem participar na discussao da escolha.

Embora, Sabatés & Borba (2005) nos seus estudos, verificassem que alguns pais
apresentavam dificuldade em exercer o direito de serem informados, pois nhdo questionam

nem pedem explicacdes a esse respeito.

Segundo Araujo et al. (2009), o cuidar de criangas em situagdo de doenca e
hospitalizacdo requer habilidades especificas, nomeadamente o conhecimento da doenca,
dos sinais e sintomas, estado de salde, exames a serem realizados, diagndstico e
prognostico. Deste modo, a familia necessita receber informacdes claras dos profissionais
de salde e esclarecer todas as duvidas, para garantir a seguranga dos cuidados e
desenvolver a autonomia. Estes autores, ao desenvolverem um estudo acerca do
conhecimento da familia em contexto de doenca crénica, verificaram que as informacées
transmitidas as familias sdo superficiais ou demasiado técnicas, limitando a possibilidade

dos familiares manterem a doenga sob controlo.

Igualmente, Sabatés e Borba (2005) mencionam algum desajuste entre a informacao
gue é proporcionada aos pais e aquela que efectivamente os pais solicitam, referindo que
estes, pretendem informacfes sobre a duracdo da hospitalizacdo, evolucdo da doencga,

medicacao e tratamento do filho.

Andraus et al. (2004) referenciam estudos elaborados por Hallstrém e Elander (2004)
onde salientam o facto dos pais e/ ou as criancas poderem contestar a decisdo tomada
pelos profissionais de saude, quando estes ndo sédo consultados acerca do seu processo de
tomada de decisdo nos cuidados a crianca hospitalizada. Quando ocorre o envolvimento dos
pais/ criangas/ profissionais de saude no processo terapéutico da crianca, desenvolve-se

uma auto-estima e os pais sentem-se parte integrante da equipa (ANDRAUS et al., 2004).

Cardoso (2010), no seu estudo acerca das experiéncias dos pais na hospitalizacéo
da crianca com doenca aguda, salienta a necessidade dos pais receberem mais informagéo

acerca da forma de realizarem os cuidados, nomeadamente os cuidados basicos (higiene,
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alimentagdo, ocupagdo...), de modo a poderem dar-lhes continuidade. Reforca a
importancia que o papel dos profissionais de salude assume na integracdo dos pais no
espaco e rotinas hospitalares, assim como no desenvolvimento de competéncias do papel
parental, para poder cuidar do seu filho.

Analisar as necessidades de informacdo dos pais e a sua relacdo com algumas
variaveis socio demogréficas e de contexto hospitalar, € outro dos nossos objectivos.

by

Actualmente, os modelos de cuidados a crianca hospitalizada preconizam a
presenca continua dos pais e/ ou acompanhantes significativos nos servicos de pediatria e
neonatologia, nas instituicbes hospitalares. Neste estudo, como atras referimos, no que
concerne as caracteristicas dos pais, utilizamos uma amostra constituida por 184 pais, na
sua maioria casados ou em unidao de facto, a habitarem em zona urbana. Dos individuos que
participaram na presente investigacdo, as mulheres situam-se maioritariamente no grupo
etario inferior ou igual a 29 anos, ja os homens situam-se na faixa etaria superior ou igual a
39 anos. Os homens apresentam habilitacdes literarias a nivel do ensino obrigatorio, e
desempenham essencialmente trabalhos ndo qualificados enquanto que as mulheres detém
habilitages literarias a nivel do ensino superior, e trabalham em areas “especialistas de

actividades intelectuais e cientificas”.

Verificamos que os resultados obtidos nao nos permitem inferir que as caracteristicas
dos pais influenciem a percepc¢éo destes em necessidade de informacdo sentidas aquando
da hospitalizacdo da crianga, pois apenas a variavel “residéncia” demonstrou influenciar a
percepgcdo dos pais em necessidades de informagédo; e observamos que 0s pais que
habitam numa zona rural apresentam indices de satisfacdo mais elevados, relativas as

necessidades de informacdo, comparativamente aos que habitam em zonas urbanas.

Encontramos estudos, embora na area geriatrica, que nos apresentam aspectos
comuns a area da pediatria e, demonstram que nos ambientes rurais, encontramos
verdadeiras redes de suporte social constituidas por vizinhos, familiares e amigos,
reforcando a integracdo social. Estes lacos sociais, na opinido de Hespanha (1993 apud
SEQUEIRA & SILVA, 2002) exercem uma funcédo protectora, com importantes efeitos sobre
a estabilidade emocional e o bem-estar dos mais idosos. Igualmente Rowles (1984 apud
SEQUEIRA & SILVA, 2002) defende a mesma posicdo ao afirmar a presenca em meios
rurais, de uma matriz relacional que dita uma estrutura de apoio, um sentido de obrigag&o
para outros membros da comunidade. Tratando-se de um meio social estavel em termos de
regras e normas sociais, que fornece modelos de comportamento especificos e estaveis,
sendo a mudanca lenta. Haveria, portanto, normas de conduta definidas e aceites por todos,

servindo de suporte as relagdes entre os individuos.
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Relativamente a satisfacdo sentida pelos pais, podemos verificar que os que tém
idade inferior ou igual a 29 anos apresentam um maior grau de satisfacéo, relativamente a
informacg&o que recebem dos profissionais de saude; também se evidencia que os pais com
habilitacbes literarias ao nivel do ensino obrigatério estdo mais satisfeitos com as
informacdes recebidas aquando da hospitalizacdo do seu filho, do que os outros pais com
maiores niveis de habilitacdes literarias. Ha a salientar que ainda existem 42.6% dos pais
das criancas hospitalizadas que se encontram “pouco satisfeitos” com as informagbes
recebidas o internamento dos seus filhos.

Sabatés & Borba (2005) realizaram estudos acerca desta tematica, e obtiveram
resultados similares, em que salientam que embora 42% dos pais se sintam satisfeitos com
as informagbes recebidas, uma percentagem significativa de 38% n&o se encontra
totalmente satisfeita e 20% encontra-se insatisfeitos. Acrescentam, ainda que estes
resultados parecem sugerir que os pais nao sdo atendidos nas suas necessidades de
informag&o aquando da hospitalizacao do filho.

Neuberger et al. (2001) em estudos similares observaram que as informagfes nao
sdo compartilhadas com os pais, e as que sao transmitidas sao superficiais, e em linguagem
técnica, e ndo os instrumentaliza a cuidar da saude do filho. Por vezes fogem do
entendimento dos pais e resume-se ao nome da patologia e a localizagéo. Ideia corroborada
por Espezel e Canam (2003) apud Andraus et al. (2004). Igualmente, Melo (2011) refere que
0S pais ndo se apresentam satisfeitos com a informacdo que lhes é fornecida durante a
hospitalizacdo da crianca.

Estes resultados reflectem a realidade do nosso quotidiano, pois sabemos que o0s
pais com maior formacdo académica procuram e exigem mais informacdes e mais
diferenciadas, uma vez que tém acesso a outras fontes de informagfes que os habilita a
perceber melhor os pormenores da patologia do filho, os exames complementares de
diagnéstico, o tratamento e o diagndstico.

Estes resultados apresentam-se em conformidade com o quadro tedrico elaborado, e
onde a maioria dos autores consultados referem conclusdes semelhantes.

Relativamente a importancia atribuida as necessidades de informacao, constatamos
qgue, no geral, os pais das criangas hospitalizadas dao importdncia as necessidades de
informac&o. Contudo, salientamos que destes, apenas 34.4% dos pais do sexo feminino
acham muito importantes as informagfes que receberam dos profissionais de saude, bem
como 33.3% dos pais do sexo masculino. Os que se situam no grupo etario dos 34 aos 38
anos sdo os que ddo maior importancia as informacgdes recebidas no internamento do seu
filho.

Relativamente ao grau de independéncia face as necessidades de informagéo que

0s pais recebem dos profissionais de saude, verificamos que 67,8% sentem-se pouco
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independentes, isto €, necessitam do hospital e dos profissionais de saude para poderem
suprir as suas necessidades em informacgédo. O grupo de pais com idades compreendidas
entre os 34-38 anos € aquele que apresenta maior independéncia em necessidades de
informacgéo, face ao hospital. Estes resultados mostraram-se consistente com os estudos de
Bragadottir (1999) que revelaram que a maioria dos pais perceberam que precisavam da
ajuda do hospital para atender as suas necessidades. Esses achados, na opinido da autora
chamam para a atencéo para a identificagdo de intervengdes eficazes de modo a atender as
necessidades dos pais. Em contrapartida os estudos de Shields (2004), evidenciaram que
0s pais se demonstraram mais independentes do que os profissionais perceberam que eles
fossem, relativamente a satisfacdo das suas necessidades, ou entdo este aspecto sugere,
gue os pais, por vezes, desconhecem o nivel de assisténcia disponivel nas instituicbes
(SHIELDS & KRISTENSSON-HALLSTROM, 2003).

A falta de informag&o surge-nos como responsavel pelo aumento da dependéncia.
Esta pode ter origens variadas. Tanto pode assentar numa quebra do canal de comunicacao
profissionais de saude/ pais, como, por outro lado, ser oriunda do desconhecimento dos pais

face ao contexto hospitalar.

A doenca e a hospitalizacdo constituem sempre uma situacdo de crise no seio
familiar. O seu anuncio, sempre inesperado, desencadeia nos pais reacc¢des de frustracéo e
impoténcia dificeis de superar e resolver. Para os pais das criancas hospitalizadas, o
desconhecimento da situacdo e o medo quanto ao futuro dos filhos leva-os a manifestar
perante os profissionais de salde sentimentos de tristeza e angustia, e a esperar palavras e

atitudes de conforto e esperanca.

Da nossa investigacdo salientamos que a experiéncia de hospitalizacdo dos pais é
essencialmente com a crianca hospitalizada. As criancas internadas, dos pais que
participaram no nosso estudo, pertencem a ambos 0S sexos, e situam-se maioritariamente
na faixa etaria dos 29 dias de vida aos 2 anos; o nimero de vezes que ocorreu a
hospitalizacdo foi em média 1,81 vezes, e a maioria da amostra total (52.2%) incidiu em pelo
menos’uma vez’. A percepcao do estado de saude, é apontada pelos progenitores (57.6%
da amostra global) como sendo uma doenca “grave”; o tempo de internamento € em média
de 6.78 dias, com um minimo de 2 dias e um méximo de 30 dias; sendo que a maioria da
amostra (31.5%) recaiu nos “2-4 dias” de internamento; 88% dos pais inquiridos

encontravam-se no internamento de pediatria, e os restantes na UCERN.

Relativamente a satisfacdo manifestada pelos pais inquiridos no nosso estudo,
aqueles cujos filhos se encontram hospitalizados ha mais de nove dias apresentam indices
de satisfacao mais elevados relativamente as necessidades de informacao que recebem dos

profissionais de saude, assim como os pais que tém 3 ou mais filhos encontram-se mais
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satisfeitos com as informacdes recebidas. Igualmente, Reis (2007) em estudos similares
inferiu que pais cujos filhos se encontravam hospitalizados ha mais de 14 dias
apresentavam indices de satisfagdo mais elevados relativamente as necessidades de

informagao.

Cardoso (2010) refere que um dos factores que pode influenciar a hospitalizacdo dos
pais, é a familiaridade com o servi¢o ou a instituicdo onde o seu filho se encontra internado.
O desconhecimento das regras e rotinas hospitalares, assim como do préprio ambiente
hospitalar, quer em termos fisicos quer em termos estruturais, pode potenciar a ansiedade
associada a experiéncia da hospitalizacdo. A informacdo que os pais detém previamente
acerca da instituicdo, e do que o0s servigcos tém para oferecer, permite que estes se
preparem para a hospitalizacdo, podendo diminuir alguns factores geradores de ansiedade.

Outro aspecto que € observavel a medida que o tempo de internamento vai
decorrendo, € que, & medida que o tempo vai aumentando, 0s pais estabelecem ligagéo
com o ambiente hospitalar, com outros pais, vdo integrando a informagéo recebida e
compreendendo aquelas que nos primeiros dias de hospitalizagcdo Ihe passou despercebida.
N&o nos podemos esquecer que quando a crianga é hospitalizada, da informacao recebida,
0s pais seleccionam aquela, que naquele momento desejam ouvir. Por outro lado, a medida
que vai decorrendo o periodo da hospitalizagdo, os profissionais de saude mobilizam
recursos para dar resposta a adaptacao dos pais a hospitalizagéao.

No que concerne a independéncia, as habilitacdes literarias referentes aos
individuos da nossa amostra demonstraram n&o influenciar a percepcdo dos pais em
necessidades de informacao, porém, relativamente aos pais com instrucéo a nivel do ensino
secundario/ profissional que demonstram maior independéncia, face ao hospital, no que
concerne as necessidades de informacgao.

A independéncia dos pais relativamente ao hospital € maior quando tém pelo menos
dois internamentos. Os pais das criangas hospitalizadas entre os 7-11 anos apresentam um
grau de independéncia mais elevados, face as necessidades de informagéo percebidas,
relativamente aos pais das criangas, de outros grupos etarios. Estes resultados encontram-
se em conformidade com os que séo referenciados no estudo de Reis (2007) acerca das
expectativas dos pais durante a hospitalizacdo da crianca.

Os pais com filhos hospitalizados na pediatria apresentaram uma maior
independéncia face ao hospital, relativamente aqueles com filhos internados na
neonatologia.

A percepcdo do estado de saude dos filhos aumenta a importancia atribuida, pelos
pais as necessidades de informacédo. Este valor demonstra que os pais, cujos filhos

apresentam uma doenga “muito grave” atribuem maior importancia as informagbes

| Regina da Concei¢do Antunes Martins



Percepcdo das necessidades de informacdo
Sentidas pelos pais das criancas hospitalizadas

107

recebidas, o que nos faz pensar acerca da legitimidade dos pais em correlacionarem a
percepcédo do estado de saude do filho, com as informagdes recebidas ou a falta delas.

Por dltimo, reflectir sobre as necessidades de informacdo dos pais aquando do
internamento dos filhos. Vivenciamos uma mudanca de paradigmas no cuidado a crianca
hospitalizada que requer uma observagdo minuciosa e consequente andlise dos valores que
vado emergindo nos enfermeiros e demais profissionais de saude, pois a hospitalizacao
implica que os pais estejam num ambiente desconhecido e surjam mudancas a nivel do seu

papel parental.

Os pais encontram-se avidos de informacéo, valorizando todos os aspectos relativos
ao estado actual de saude da criangca, bem como, o conhecimento das implicacdes que a

doenca pode ter no seu futuro (MELO, 2011).

Os profissionais que incorporam, nas suas praticas diarias, nos cuidados a crianga
hospitalizada, as necessidades dos pais elevam a qualidade dos cuidados prestados, assim

como a satisfagédo produzida nos pais e/ ou acompanhantes significativos.

O conhecimento das necessidades relativas aos pais torna-se imprescindivel, para o
planeamento de intervencdes de apoio a familia durante o internamento de um filho, para
gue possam aumentar as competéncias parentais na prestacdo de cuidados, em contexto
hospitalar e posteriormente, no domicilio, apés a alta clinica (KRISTJANSDOTTIR, 1991,
1995; FIGUEIREDO, 2002; MELO, 2011).

Os pais sentem para com os seus filhos, a responsabilidade da sua formacéo a nivel
educacional e social, o dever de lhes prestarem cuidados fisicos, porém quando ocorre a
hospitalizacdo estas funcbes passam a ser assumidas pelos profissionais de salde,
provocando-lhes sentimentos de frustracdo e revolta pela perda do seu papel (CARDOSO,
2010).

Sendo necessario, também, salientar, como nos refere a autora supracitada, o facto
de que os pais procuram compreender e absorver, em apenas algumas horas ou dias, as
informacdes que os profissionais demoraram anos a aprender.

Os pais esperam que os profissionais de saude, em particular os enfermeiros, pois
sédo eles que mais tempo passam junto das familias, sejam capazes de estabelecer com
eles uma boa relacdo de ajuda, que va muito além dos conhecimentos técnicos, e que lhes

permita ultrapassar a ansiedade que a doenca e a hospitalizagdo provocam.

As necessidades de informacdo dos pais emergem como um dos enfoques do
envolvimento, sendo expresso por alguns pais a importancia de serem ouvidos e das suas

necessidades serem consideradas.
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“Maior informacéo disponibilizada aos pais” (M88).

“Manterem contacto com os pais (informagdes e cuidados de saude) ”
(M96).

“Senti necessidade de mais visitas médicas, mais explicacdes acerca da
situacdo do meu filho. O pessoal de enfermagem estar mais tempo junto
dos pais, dando-lhes informacdes (cuidados) ensinos com simpatia e
disponibilidade” (M98).

“Acho que o servico de Pediatria tem melhorado ao longo do tempo,
mas mesmo assim é necessario melhorar a relacdo afectiva
(enfermeiros/médicos e criancas), nem todos somos iguais mas
existem sectores neste caso nesta seccdo de pediatria, 0
acolhimento e afectividade sdo muito importantes para a

permanéncia da crianga” (M64).

Sobre este assunto, Aradjo et al. (2009) referem que para a familia usufruir
activamente o direito de participar nos cuidados de saldde a crianga, necessita ter mais
informacgéo e profissionais de saude motivados e preparados para cuidados integrais. Para
estas autoras a comunicagdo eficaz entre os profissionais de enfermagem e a familia é
fundamental, contribuindo para reduzir a ansiedade dos pais, aumentar a sua aceitagéo e

envolvimento no processo de cuidados a crianga, durante a hospitalizagdo ou no domicilio.

A Carta da Crianca Hospitalizada (IAC, 1988) é clara no seu art.° 4° onde inscreve
“as criangcas e os pais tém o direito de receber uma informagdo sobre a doenca e os
tratamentos, adequada a idade e a compreenséo, a fim de poderem participar nas decisdes

que lhes dizem respeito”.

Este direito encontra-se consignado em diversos documentos, tal como j& haviamos
referido, pelo que os profissionais de saude tém o dever e a obrigacao de informar acerca
dos cuidados de enfermagem a prestar a crianca hospitalizada, assim como de promover o

direito ao consentimento informado.

Os enfermeiros, em nossa opinido, devem ser agentes de mudancga, na pratica
clinica, especialmente nos contextos pediatricos, sustentando a sua postura profissional na

comunicacao e interaccdo com os pais.

| Regina da Concei¢do Antunes Martins



Percepcdo das necessidades de informacdo
Sentidas pelos pais das criancas hospitalizadas

109

7 - CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA A PRATICA

Concluir qualquer trabalho pode gerar nos seus autores uma dualidade de
sentimentos. Por um lado, surge com certeza a agradavel compensacdo de se ver
concretizado algo que durante tanto tempo pareceu tdo distante quanto dificil de concretizar
e por outro lado, é o emergir de alguma inquietacdo provocada pela constatacdao de que o
caminho a percorrer na prossecucao dos objectivos é longo. Chegadas ao fim consideramos
ter sido um investimento extremamente enriquecedor para a nossa aprendizagem, pois
estabelecemos com os pais que participaram neste estudo, uma relacdo de partilha e

solidariedade, para ambas as partes.

Nesta fase, impde-se relacionar os resultados obtidos com o0s objectivos a que nos
propusemos inicialmente e que marcaram o rumo desta investigacdo. Na construgdo do
nosso quadro teorico, tentamos aprofundar conhecimentos sobre a crianca e a
hospitalizacdo, o cuidar das necessidades da familia, e em particular as necessidades em
informacdo dos pais das criancas hospitalizadas. Realizamos uma breve abordagem ao
consentimento informado em pediatria, salientando o seu estatuto de direito consagrado na

lei.

Um dos objectivos primordiais desta nossa pesquisa cientifica pronunciou-se com a
vontade em prestar melhores cuidados as criancas hospitalizadas, dando especial enfoque
as necessidades de informacgédo dos pais que as acompanham. Para encerrar este objectivo,
as pesquisas efectuadas devem traduzir a exceléncia do exercicio profissional, na area dos
cuidados prestados a crianca e familia hospitalizada, reflectindo os conhecimentos de
enfermagem, traduzindo areas especificas de actuacdo, desenvolvimento de competéncias
na abordagem a crianca e familia hospitalizada e valorizando as necessidades de
informacgé&o dos pais, pois a interac¢do pais—enfermeiros é um elemento importante para a

qualidade dos cuidados de enfermagem prestados a crianga.

A importancia do acompanhamento das criancas doentes pelos seus pais, bem como
a participacdo activa, destes, nos cuidados € bem evidenciado na Carta da Crianca
Hospitalizada, elaborada por diversas associagcdes europeias de apoio a criangca, em Leiden
em 1988. Assim, os profissionais de salde desempenham um papel fundamental na
integracdo dos pais no contexto hospitalar, na organizacdo do espaco, no desenvolvimento
de competéncias parentais, para que possam cuidar dos seus filhos de forma relevante e
sustentada.
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O desenvolvimento deste estudo permitiu-nos construir uma reflexdo acerca de
aspectos que tornam a presenga dos pais insubstituivel, actualmente, no que concerne a

assisténcia a crianga hospitalizada.

O modo como obtivemos os dados e o contacto directo com os acompanhantes foi
importante para a interpretacao dos resultados, pois constatimos que muitas vezes, apés a
explicacdo dos objectivos do NPQ, os pais ficavam logo a preenché-los junto dos seus
filhos, com interrupgdes, ou porque a crianga chorava, ou porque estava na hora de realizar
algum procedimento, ou porgue surgiram visitas, ou porque, simplesmente, entre uma
resposta e outra adormeciam por se sentirem (muito) cansados. Por outro lado, ndo
podemos garantir que, nalguns casos, 0s pais possam ter trocado impressfes entre si

aquando do preenchimento do questionario, apesar das instru¢des que demos.

As gquestBes abertas que constituem o NPQ, ter-nos-iam permitido realizar uma
analise qualitativa das respostas dadas a essas questdes, porém pelo baixo niamero de
respostas e escassa expressdo das suas opinides, ndo nos foi possivel compreender as
justificagbes, nomeadamente no que concerne as necessidades de informag&o. Contudo,
como demonstramos, as necessidades de informagdo foram refor¢cadas, quando os pais
incluiram comentarios (“Maior informacao disponibilizada aos pais.” (M88); “mais
explicacbes acerca da situacdo do meu filho; O pessoal de enfermagem deveria estar mais
tempo junto dos pais, dando-lhes informacbes (cuidados) ensinos com simpatia e
disponibilidade” (M98)).

Desejariamos que a nossa amostra fosse maior, pois devido aos prazos de entrega,
o periodo de recolha de dados foi condicionado, houve periodos em que ndo nos foi
possivel a recolha dos dados ou porque os pais ndo obedeciam aos critérios de inclusao,

previamente definidos, ou porque ja tinham preenchido o NPQ, anteriormente.

Apesar das eventuais limitagbes consideramos que 0s resultados obtidos, nos
permitem, por um lado, adquirir um conhecimento mais real sobre a problematica da
percepcdo das necessidades de informacdo dos pais das criangas hospitalizadas e a sua
relacdo com as caracteristicas sécio demogréficas dos pais e de contexto hospitalar, por
outro, poderdo constituir um contributo valioso ao nivel da implementacdo de medidas
concretas, no que concerne a informacdo dada aos pais, e ao seu envolvimento no cuidar
ao filho, j& que a sua implementacdo poderd sustentar uma intervencdo pedagogica
focalizada na crianga e famila, porque é neste momento de crise que a familia atravessa
momentos de ruptura e de novas adaptacdes, nem sempre faceis, tanto a nivel pessoal
como psicolégico. Somente uma ac¢do conjunta de todos os profissionais de saude terdo a

capacidade de proporcionar um melhor acolhimento a unidade hospitalar e integracdo aos
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cuidados prestados a crianca com doenga, que embora existam ndo sao claros nem

assumidos pelas duas partes.

A avaliagcéo dos resultados da presente investigacdo € de suma importancia pelo que
traduz e porque a partir dai podemos inferir melhorias e mudangas nas instituicdes, onde
decorreu o presente estudo. O instrumento utilizado na colheita de dados demonstra
caracteristicas psicométricas adequadas, com valores de fiabilidade e reprodutibilidade
considerados apropriados.

Para os pais, as necessidades de informacdo, avaliadas através do NPQ, sao
consideradas importantes no momento da hospitalizacdo dos seus filhos, assim como
revelam que estes se encontram satisfeitos com as informacdes transmitidas pelos
profissionais de saude, nos hospitais onde decorreu o presente estudo. No que concerne a
independéncia face ao hospital suprir as necessidades de informacéo, o estudo revelou que
0s pais sdo independentes.

Os nossos resultados identificaram factores determinantes na percepgdo das
necessidades dos pais aquando do internamento da crianga, 0 que nos permitiu inferir as
seguintes conclusdes. Em relacdo a algumas caracteristicas sécio demograficas dos pais
(idade, género, estado civil, residéncia, numero de filhos, escolaridade, profissdo e
parentesco), realcamos o seguinte:

e A amostra em estudo era constituida por 184 pais das criancas
hospitalizadas, 165 do sexo feminino e 19 do sexo masculino, apresentando
uma idade minima de 18 anos e uma méxima de 53 sendo a idade média de
34.22 anos com um desvio padréo de 7.107;

e O grupo etario mais prevalente é o de idade inferior ou igual a 29 anos, para
os pais do sexo feminino e superior ou igual a 39 anos para 0s pais do sexo
masculino. As mulheres surgem em maior percentagem (89.7%) que os
Homens (10.3%);

¢ Relativamente ao estado civil dos pais, na sua maioria, sdo casados/ unido
de facto (83.2%);

e Os progenitores habitam sobretudo na cidade, mas a percentagem dos que
residem na aldeia é também significativa (35.3%);

e As habilitacGes literarias dos pais das criancas hospitalizadas séo
semelhantes, no entanto a posse de curso superior prevalece no sexo
feminino;

e Para os pais do sexo feminino as profissdes “especialistas actividades
intelectuais e cientificas” representam 30.8%, enquanto que para os pais do
sexo masculino apresentam 36.4% como “operadores e instalagbes de
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maquinas...”. Dos pais que habitualmente acompanham a crianca no
internamento, a prevaléncia recai na figura da mée para 73.9% da amostra

total.

Relativamente as caracteristicas de contexto hospitalar (idade da crianca, percepcao
do estado de saude, tempo de internamento, nimero de vezes que a crianga esteve

hospitalizada e o servigo onde este internada), salientamos o seguinte:

e As criangas hospitalizadas, pertencem a ambos 0s sexos, Situam-se
maioritariamente no grupo etario dos 29 dias de vida aos 2 anos;

e O numero de vezes que a crianga hospitalizada se encontrou num servico de
internamento € em média 1,81 vezes com um desvio padrdo de 2.994; e a
maioria da amostra total (52.2%) incidiu em pelo menos”uma vez”;

e A percepcdo do estado de saude, que levou ao internamento da crianga é
apontada pelos progenitores (57.6% da amostra global) como sendo uma
doenga “grave”;

e O tempo de internamento apresenta uma média de 6.78 dias, sendo o0 minimo
de 2 dias e 0 maximo de 30 dias; e a maioria da amostra (31.5%) recaiu nos
“2-4 dias” de internamento;

e 88% dos pais inquiridos encontravam-se no internamento de pediatria, e 0s
restantes na UCERN.

Assim, da apreciacao dos resultados, podemos concluir que:

e A idade néo influencia a percepcdo dos pais em necessidades de
informag&o. Contudo, os pais que se situam na faixa etaria entre os 34 e 38
anos dao mais importancia as necessidades de informacdo, assim como
também se verifica que é neste grupo que apresentam maior independéncia
face ao hospital. Relativamente a satisfacdo, os pais que tém idade inferior
ou igual a 29 anos sdo 0s que se apresentam mais satisfeitos relativamente a
informacg&o que recebem dos profissionais de saude;

e O género e o estado civil ndo influenciam a percepcdo dos pais em
necessidades de informacdo. No geral, os pais dao importancia as
necessidades de informacdo, contudo salientamos que 34.4% das maes
acham muito importantes as informacdes recebidas pelos profissionais de
salde, assim como 33.3% dos pais. 42.6% dos pais encontram-se “pouco
satisfeitos” com as informacdes recebidas aquando a hospitalizagdo dos seus
filhos;
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Relativamente ao grau de independéncia face as necessidades de
informagcé@o que os pais recebem no hospital dos profissionais de saude,
verificamos que a maioria dos pais (67.8%) sentem-se pouco independente,
isto é, necessitam do hospital para poderem superar as suas necessidades
em informac&o;

A residéncia influencia a percepcdo dos pais em necessidades de
informacdo; os pais que habitam numa zona rural apresentam indices de
satisfacdo mais elevados, relativas as necessidades de informacéo,
comparativamente aos que habitam em zonas urbanas;

O numero de filhos ndo influencia a percepc¢éo dos pais em necessidades de
informag&o, mas os pais com 3 ou mais filhos encontram-se mais satisfeitos
com as informacdes recebidas;

As habilitagbes literarias da nossa amostra demonstraram néo influenciar a
percepcdo dos pais em necessidades de informagdo, porém os resultados
evidenciam que os pais com 0 ensino obrigatério estdo mais satisfeitos com
as informacdes recebidas aquando a hospitalizagdo do seu filho;
relativamente aos pais com instrugdo a nivel do ensino secundario/
profissional que demonstram maior independéncia, face ao hospital, no que
concerne as necessidades de informacéo;

Independentemente de quem se encontre a acompanhar a crianca
verificamos que € atribuida importancia, satisfacdo e independéncia as
necessidades de informag&o, embora ndo estatisticamente significativa.

A independéncia dos pais relativamente ao hospital € maior quando tém pelo
menos dois internamentos;

Os pais das criancas hospitalizadas entre os 7-11 anos apresentam um grau
de independéncia mais elevados, face as necessidades de informacgéo
percebidas, relativamente aos pais das criancas, de outros grupos etarios;

A percepcéo do estado de saude dos filhos aumenta a importancia atribuida,
pelos pais as necessidades de informacgéo. Este valor demonstra que os pais,
cujos filhos apresentam uma doenga “muito grave” atribuem maior
importancia as informagdes recebidas;

Os pais das criangas que se encontram hospitalizadas h4 mais de nove dias
apresentam indices de satisfagdo mais elevados relativamente as

necessidades de informacéao;
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e Os pais das criancas que se encontram hospitalizadas na pediatria
apresentaram uma maior independéncia face ao hospital, relativamente aos

pais das criancas se encontravam internados na neonatologia.

Podemos concluir que os pais tém necessidades de informagdo, e que ha a
necessidade de as instituicbes investirem, mais, na preparacdo das familias para a
hospitalizacdo, fornecendo-lhes mais informacéo e na instrumentalizacdo desta junto dos

pais das criancas hospitalizadas.

Face aos resultados e conclusdes encontradas gostariamos de enunciar algumas
sugestdes que sdo ao mesmo tempo pistas de reflexdo para todos aqueles que trabalham
com criancgas e familias em situacdo de doenca. Assim, seria desejavel que os profissionais
de saude investissem mais na comunicacao e informag&o indo de encontro as necessidades
dos pais das criancas hospitalizadas, e ndo apenas se limitem a comunicacao implicitas das

rotinas e protocolos dos servigos de internamento;

Parece-nos vantajoso considerar o desenvolvimento de uma versdo mais
simplificada do NPQ, que nos permitisse uma avaliagdo sistematizada das necessidades

dos pais de forma mais rapida e simples;

Desenvolver estudos, posteriormente, sobre as expectativas dos enfermeiros acerca
das necessidades de informagéo dos pais e da forma como valorizam e operacionalizam, no

terreno, as necessidades dos pais em funcéo da continuidade da sua parentalidade.

Como consideracao final, diremos, que na sequéncia desta investigacdo, apos
analisarmos a percepcéo das necessidades de informacado, sob a perspectiva dos pais das
criancas hospitalizadas, seria interessante, observar mais detalhadamente se se verificam
mudancas de comportamentos nos profissionais de salde, nos servigos e instituicdes onde
realizamos este estudo, nomeadamente no que respeita ao conhecimento das necessidades

de informacg&o em contexto hospitalar.

Transversalmente, parece-nos necessario promover junto dos profissionais de
saude, para incorporarem na prética clinica de forma estruturada e sistematizada, uma
cultura de promocao da informagéo util, de qualidade e que v& de encontro as necessidades
de informacdo das crianca/ jovens e familias hospitalizadas, nomeadamente através da
implementacdo de comportamentos/ atitudes diferenciados, no acompanhamento e
envolvimento destes no seu processo terapéutico, desconstruindo deste modo uma cultura
de omissao, actualmente, presente nos profissionais de salude, e que possam constituir um

ponto de partida para a construcao de boas préticas, nesta area.
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ANEXO 1

Pedido de autorizacao para utilizacdo do Needs Parents Questionaire
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Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Ensino Superior
Instituto Politécnico de Viseu

ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DE VISEU

Rua D. Jodo Criséstomo Gomes de Almeida, n°102

Na resposta indicar a «..0ossa referéncia». Em cada oficio tratar s6 de um assunto

3500-843 VISEU l—
Telf. 232 419 100 Exmo. Senhor

Telem. 961011 800 .
Fax 232 428 343 Professor Doutor Pedro Lopes Ferreira

Faculdade de Economia da
Universidade de Coimbra
Av. Dias da Silva, 165
3004-512 COIMBRA

L _

VOSSA REFERENCIA NOSSA REFERENCIA

Oficio n®: Data: Oficio n% 231 Data:  25/02/2011
Processo: Processo: 70

Assunto:  PEDIDO DE QUESTIONARIO E AUTORIZACAO PARA A SUA APLICACAO

No ambito da unidade curricular de Relatério Final estd a Escola Superior de Satude de Viseu e as
alunas do 12 Curso de Mestrado em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria, a desenvolver um estudo
subordinado ao tema “Satisfacdo dos Utentes dos Cuidados de Saiide em Pediatria”. A satisfacdo dos
utentes, enquanto indicador da qualidade dos servicos de satde, reveste-se da maior importancia, quer
para entender as reacgbes as politicas definidas para o sector, quer para avaliar o grau de correc¢do da
qualidade em resultado da sua aplicagdo. Nesta perspectiva, a opiniio do utente é considerada
indispensavel para a monitorizagdo da qualidade dos servicos de saude, a identificagdo de problemas a
corrigir ou de novas expectativas em rela¢do aos cuidados e, finalmente, na reorganizacio dos servicos de
satde.

Interessados em colaborar nesta matéria, solicitamos a V. Ex.2 que se digne ceder e autorizar a
aplicagdo do questiondrio que foi validado culturalmente para Portugal por Pedro Lopes Ferreira, do
instrumento da autoria de Jan Walker em cooperagdo com The Picker Institute e Children’s Medical Center
Corporation e autorizar a sua aplicagdo. Se entender vantajoso disponibilizar-nos outra versdo mais actual.

Os resultados obtidos com este estudo serdo colocados & disposicio de V. Ex.2, caso se coadunem com
os interesses de V. Ex2. Mais informamos que a Professora Doutora Ernestina Silva é a responsével pela
orientagdo da investigagdo, estando disponivel para prestar eventuais informacdes adicionais, através do
telefone da Escola 232419100, fax 232428343 ou e-mail: ernestinabatoca@sapo.pt

Agradecemos uma resposta o mais brevemente possivel de forma a cumprir os prazos académicos dos
estudantes

Sem mais, muito gratos pela disponibilidade e atenc&o, apresentamos os melhores cumprimentos.
a
4

O Presi _,e”nte [ ESSV,
/ /‘

| 7 L
Prof. Doutouf,-‘]oé‘o Carvalho Duarte
(Prof fCoordenador)

Site: http://www.essv.ipv.pt ¢  E-mail Geral: essvgeral@essv.ipv.pt ¢ E-mail Secretaria: servicosacademicos@essv.ipv.pt






ANEXO 2

Pedido e autorizagdo dos Conselhos de Administracdo dos Hospitais

Regina da Conceicdo Antunes Martins |






Na resposta indicar a nossa referéncia. Em cada oficio tratar apenas um assunto.

e % T teer P e ] .

' _ ~ — |

|

MINISTERIO DA SAUDE |

Admnnistragao Regnomal de Saude do Centro )( U L S

Unidade Local de Saide
de Castelo Branco

)

MINIST’ERIO
DA SAUDE

Exmo. Senhor

Prof° Jodo Carvalho Duarte

Escola Superior de Saude de Viseu
Rua D. Jodo Cris6stomo Gomes de
Almeida n° 102

3500-843 Viseu

C/C: Doutor Carlos Manuel Rosa Almeida - Enfermeiro Director Frrorea e nssas s e snes I TR

Sua Referéncia Sua comunicagéo

Assunto: | Pedido de Autorizagdo para o Desenvolvimento de Estudo

Em resposta ao pedido de autorizagdo para o desenvolvimento de estudo da aluna Regina da
Conceigdo Antunes Martins, sobre o tema “Avaliagdo da Satisfagdo dos Pais e profissionais
relativamente as necessidades face a hospitalizagao das criangas” do 1° Curso de Mestrado em
Enfermagem de Saude Infantil, somos a informar V. Exa. que 0 mesmo esta autorizado, tendo
como interlocutoras a Directora do Servico de Pediatria, Dra. Aimerinda Silva e a Enfermeira
Chefe, Enf Celeste Afonso.

Com os melhores cumprimentos,

/

|
|
?grre@ranco ?

A Dire: Clinica

Dra. M fugema Ardré

RM

Avenida Pedro Alvares Cabral, 6000-085 Castelo Branco
Telefone 272 000 272 + Fax 272 000 257 * Internet www.hal.min-saude.pt * Email geral@hal.min-saude.pt







Centro - ]
B B Hospitalar { ADMINISTRAGCAO

' Cova da Beira, E.P.E. C.H.C.B.,E.PE.
| ‘ehiviAbO A
{
‘..

Parecer: | Despacho: L LA 2013
| | P

. . R . NI N .
ASSUNTO: Projecto de Investigagdo n°33/2011 - "Avaliagio da Satisfacio dos pais e
profissionais relativamente as necessidades face a hospitalizagio das criancas”

PARA: Exmo. Sr. Presidente do Conselho de Administragio N.° 31/2011
DE: Nicleo de Investigacio Data 05/04/201 |

Em relagdo ao assunto em epigrafe, junto envio o pedido de autorizagdo de Rosa Maria Pereira Machado,
aluna do Mestrado em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatria da Escola de Superior de Saide de
Viseu para a realizagio de um estudo subordinado ao tema "Avaliacao da satisfagao dos pais e
profissionais relativamente as necessidades face a hospitalizagio das criangas”, a realizar no

Departamento de Satide da Crianga e da Mulher deste Centro Hospitalar.

Informo que se encontram reunidos todos os requisitos necessérios de acordo com o Regulamento e

normas do Nicleo de Investigagdo.

Informo ainda que o estudo ndo foi submetido ao parecer da Comissdo de Etica de acordo com a tomada
de decisao desta Comissio, constante na Acta n° 2, da reunifio de 22 de Janeiro de 2009:" A Comissao de

Etica decidiu ainda: —-——--=semeecemeeeee o - --

Que o parecer da Comissao de Etica serd dispensdvel sempre que nao haja contacto directo com os
doentes, como € o caso de consulta de processos clinicos e desde que o investigador se comprometa a

manter a confidencialidade;...”.
Com os melhores cumprimentos, lye<y-oei s

P’lo Nicleo de Investigagio

40 e Yeesdte

" Rosa Saraiva)

Nota: Solicita-se aos investigadores a entrega de um exemplar do trabalho final.







Centro Hospitalar de
Tras-os-Montes e Alto Douro, EPE

Q Y e l‘-‘ Lo s
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Exm®(a). Senhor(a):

Prof. Coordenador Jodo Carvalho Duarte
Presidente do Conselho Directivo da
Escola Superior de Saude de Viseu

Rua D. Jodo Cris6stomo Gomes de
Almeida, n°. 102

3 500 - 843 Viseu

ASSUNTO: PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA O DESENVOLVIMENTO DE ESTUDO

V/REFERENCIA - Oficio n°. 311 de 15.03.2011
Processo: 70

Em resposta ao oficio de V. Exas., informo que o parecer do Sr. Director do Servigo de Pediatria, foi favoravel

a aplicagéo do questionario, nos seguintes termos:

"Nada a opor a realizagéo do inquérito, sendo que deve ser garantida em absoluto a confidencialidade dos
dados, tanto na recolha como na divulgagéo, face & possibilidade de apresentagdo publica. O nome dos
investigados e da instituigéo em estudo nao devera ser tormada publica".

Com os melhores cumprimentos,

Vila Real 23.03.2011

Docn®.  235/2011 - D. Enfermagem

A ENFERMEIRA DIRECTORA

Anton"(e a Lomba Alves
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;r Cficio no: Data: Oficion® 319 Data: 15032014 i
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Assunto: PEDIDO bE AUTORIZAGAO PARA O DESENVOLVIMENTO DEESTUDO

No ambito da unidade curricular de Relatorio Final, a Escola Superior de Saiide de Visey ¢ a alina o 1° Curso de Mestrado

&m Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, e Enfermeira do Hospital Sao Teotonio, O Maria deﬁgu_ggg_@iz@_gg&,&law

#5130 a desenvolver um estudo subordinado ao tema “A valisgéo da satisfaggo dos pais e profissionais relafivamente 4 necassidady:

E] hospilalizacao dag criangas”. A satisfagéo dos utentes, enquanto indicador da qualidade dos servicos de salde, revests-c

maior importancia, Quer para entender ag feacgGes as politicas definidas para ¢ sector, quer para avaliar o grau de correceds da

qudlidade em resultado da sua aplicagio. Nesta perspectiva, a opinigo dog utentes e profissionais & considerada indispensiyai

& moniterizagao da qualidade dos servicos de salide, a identificacio de problemas a corrigir ou de novag expectativas em relagso
A0s cuidados e, finalmente, na reorganizagéo dos servigos de salde.

dos em colaborar nesta matéria, solicitamos a V. Ex® que se digne autorizar o restizacas <

tionério, durante os meses de Marco a Junho de 2011 junto dos acompanhantes das ciap

—

ervico de Pediafria do Hospital S&0 Teotonio e dos profissionais do mesmo servico. O maodelo dn
e

izzr & uma verszo portuguesa de 2011 do Centro de Estudos e Invesfigagan s Satde da Universidade de Ceimbra, sob 4 ro-
“ientagio do Professor Doutor Pedro Lopes Ferreira, da Facuidade de Economia da Universidade de Coimiye.

Em anexo enviamos ym exemplar do Instrumento de Colheita de Dagos g aplicar 20s profissionaie ¢ outro disigido s,
Lweremos ainda informar que os investigadores estzo obrigados ao segredo profissional e sers manida a confidencialidade dog

Os resultados oblidos com este estudo sero colocados a disposigo de V. Ex? caso se coadunem com oy int gang
hicdo a que preside. Mais informamos que a Professora Doutora Emestina Silva ¢ responsavel pela orientacie
£51igaca0, estandg disponivel para prestar eventyais informagdes adicionais, através do telefone da Escola (232419100} fax
(2324-‘;28343) ou e-mail (emestinabatoca sapo.pt).
Agradecemos uma resposta o mais brevemente possivel de forma 3 cumprir os prazos académicos dos estudanites.
Sem mais, muito‘grat.os pela Qisponibilidaq% & atengéo, apresentamos 0s melhores cumprimentos.

RET iy i sl
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Site: htip://www.essv‘ipv.pt ¢ E-mail Geral: gssveeralaessv.ipypt ¢ E-mail Secretaria ser
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ANEXO 3

Instrumento de colheita de dados aos pais






"’*K%?\ MINISTERIO DA CIENCIA, TECNOLOGIA E ENSINO SUPERIOR

A i i
< %él INSTITUTO POLITECNICO DE VISEU

Escola Superior de Satude de Viseu

Unidade Cientifico Pedagogica: Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria
Investigador Principal: Professora Doutora Ernestina Batoca Silva
Investigador Colaborador: Regina da Conceigéo Antunes Martins

| Curso de Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria

PERCEPCAO DAS NECESSIDADES DE INFORMACAO
SENTIDAS PELOS PAIS DAS CRIANCAS HOSPITALIZADAS

INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS
ESCLARECIMENTO PREVIO
Caro (a) Senhor (a):

e Com o presente estudo pretendemos conhecer a opinido dos pais acerca das
suas necessidades relativamente ao internamento do seu filho, no servigo de
internamento de Pediatria/ UCERN.

e As questdes que compdem este instrumento deverdao ser respondidas por si
com o maximo de sinceridade e verdade; ndo existem respostas certas ou
erradas. O importante é que responda de acordo com a sua opiniao, a todas as
questdes para nao invalidar os resultados;

o As suas respostas serdo apenas lidas pela equipa que realiza o estudo. Elas
nao serdo utilizadas para outro fim que ndo o da presente investigagao. Neste
contexto, ndo é necessario identificar-se com o seu nome, pois a colheita de
dados é absolutamente andénima e confidencial.

e Face a este enquadramento, apelamos a sua participagdo voluntaria,
salientamos que o seu contributo, ao participar neste estudo, é imprescindivel

para o éxito do mesmo, que pensamos ser também do seu interesse.

Viseu, Abril de 2011

Desde ja gratos pela sua colaboragao

Atenciosamente
Pela Equipa de Investigacao

EncSlice oo
(lagina Contatepo Ariunex !






QUESTIONARIO SOBRE AS NECESSIDADES DOS PAIS

Questionario aos Pais

Leia cuidadosamente as seguintes instrucdes que lhe indicam como responder ao questionario.

Existem dois conjuntos de perguntas. O primeiro inclui perguntas para responder em relacdo a algumas
frases; o segundo inclui perguntas directas em relacdo ao questionario e para obter informacado adicional

a seu respeito e a respeito do internamento do seu filho ou da sua filha.

Quando estiver a responder as perguntas de escolha mdultipla, fagca uma cruz no quadrado na linha que
escolher. As perguntas abertas devem ser respondidas com as suas proprias palavras. Nao ha respostas

certas ou erradas para estas perguntas. Dé por favor respostas francas e sinceras.

Seguem-se exemplos de perguntas e respostas de escolha multipla.

EXEMPLOS:
A. Que importancia da as | B. Até que ponto é que|C. Acha que o
seguintes frases sobre a | neste momento isso é uma | hospital deveria
PERGUNTAS hospitalizacdo do seu | realidade neste hospital? ajuda-lo a supe-
filho? rar as suas ne-
cessidades parti-
culares de que se
apercebeu com
esta frase?
[} © ©
€ 3 'S 3 £
@ c c —_ c ] =
v 8 «© (7] o s RS
FRASES S ) = e | & £ = < ®
o o [ +=
= = Q o = = Q 1S c
£ g E E B = 3 g
o 5 = = < S o = S 8
5 2 8 & 8| §E | 8| 3| 5|S £ S
= E < 3 = O o o) o = 5 =
1. Piscinas exteriores com
S : X X X
piscina para criancas
2. Piscinas interiores com X X
piscina para criancas

Note que. neste questionario, para cada frase sobre necessidades ha trés perguntas (A, B e C) e,

portanto, trés respostas possiveis.

MUITO OBRIGADO PELA SUA PARTICIPACAO
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A. Que importancia da as
seguintes frases sobre a
hospitalizacdo do seu

PERGUNTAS filho?

B. Até que ponto é que
neste momento isso é uma
realidade neste hospital?

C. Acha que o
hospital deveria
ajuda-lo a supe-
rar as suas ne-
cessidades parti-
culares de que se
apercebeu com
esta frase?

FRASES

Muito importante
Importante

Algo importante
Sem importancia
Nao aplicavel

Completamente
Quase sempre
De alguma forma
Raramente
Nunca

Sim
ao

1. Ter um local préprio no
Servigo onde os pais possam
estar sozinhos.

2. Ter reunibes planeadas com
outros pais para partilhar e
discutir a experiéncia da
hospitalizacédo dos seus
filhos.

3. Que os profissionais de
saude incentivem os pais a
fazer perguntas e a procurar
respostas.

4. Poder confiar que, embora
ndo estando presente, 0
meu filho recebe os
melhores cuidados de
enfermagem.

5. Que eu descanse e durma o
suficiente.

6. Poder contactar uma
assistente social para obter
informacgdes sobre ajuda
financeira, por causa da
hospitalizacdo do meu filho.

7. Poder encontrar-me com
outros pais que tenham
experiéncias semelhantes
com filhos doentes.

8. Que eu receba informacdes
escritas sobre o estado de
saude do meu filho para
poder consultar mais tarde
(por ex., motivo para o
internamento, diagnosticos,
nomes dos medicamentos e
dos exames, e explicacfes
simples deste género).

9. Poder perguntar aos
enfermeiros e aos médicos
como explicar a doenca
e/ou 0s exames ao meu
filho.
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PERGUNTAS

A. Que importancia da as
seguintes frases sobre a
hospitalizacdo do seu
filho?

B. Até que ponto é que
neste momento isso é uma
realidade neste hospital?

C. Acha que o
hospital deveria
ajuda-lo a supe-
rar as suas ne-
cessidades parti-
culares de que se
apercebeu com
esta frase?

FRASES

Muito importante
Importante

Algo importante
Sem importancia
N&o aplicavel

Completamente
Quase sempre
De alguma forma
Raramente
Nunca

Sim
ao

10.

Que haja flexibilidade no
trabalho do Servico de
acordo com as necessidades
dos pais.

11.

Ter uma pessoa no Servico
(um enfermeiro ou um mé-
dico) especialmente encar-
regue de cuidar e responder
as necessidades dos pais.

12.

Que eu tenha possibilidade

de falar em privado com um
médico ou enfermeiro sobre
0S meus proprios sentimen-

tos ou preocupagoes.

13.

Que eu seja aconselhado
durante a preparacdo para a
alta sobre os cuidados a ter
com o meu filho.

14.

Que eu possa tomar a
decisao final sobre o
tratamento que o meu filho
vai receber, depois de
meédicos e enfermeiros me
terem dado a conhecer as
propostas de tratamento.

15.

Que eu seja informado sobre
todos os prognésticos
possiveis para o meu filho.

16.

Ser incentivado pelos profis-
sionais de saude para vir e
ficar com o meu filho.

17.

Que um enfermeiro me
ajude a tomar consciéncia
das minhas proéprias
necessidades, por exemplo,
refeicdes, dormir.

18.

Sentir que confiam em mim
para cuidar do meu filho
também no hospital.
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PERGUNTAS

A. Que importancia da as
seguintes frases sobre a
hospitalizacdo do seu
filho?

B. Até que ponto é que
neste momento isso é uma
realidade neste hospital?

C. Acha que o
hospital deveria
ajuda-lo a supe-
rar as suas ne-
cessidades parti-
culares de que se
apercebeu com
esta frase?

FRASES

Muito importante
Importante

Algo importante
Sem importancia
Nao aplicavel

Completamente
Quase sempre
De alguma forma
Raramente
Nunca

Sim
ao

19.

Que eu seja informado sobre
todos os tratamentos que 0
meu filho vai receber.

20.

Ter uma pessoa no Servigo
especialmente encarregue
de cuidar das necessidades
do meu filho.

21.

Que eu tenha um lugar para
dormir no hospital.

22.

Que um enfermeiro (por
exemplo, do Centro de
Saude) acompanhe o meu
filho depois de ter tido alta,
tendo em conta a sua saude.

23.

Poder participar nos cuida-
dos de enfermagem presta-
dos ao meu filho.

24.

Aprender e ser informado
sobre como a doenga e 0
tratamento afectam o
crescimento e o desenvol-
vimento da crianca.

25.

Que eu possa ficar com o
meu filho 24 horas por dia
se quiser.

26.

Sentir que ndo sou culpado
pela doenca do meu filho.

27.

Poder prestar cuidados ao
meu filho como por exemplo
lava-los, dar-lhes de comer,
medir-lhes a temperatura.

28.

Que eu seja capaz de
explicar aos meus famili-
ares, amigos e ao(s) meus
outro(s) filho(s) aspectos da
hospitalizacdo do meu filho.

29.

Que eu esteja preparado
para o dia da alta do meu
filho e que seja informado
sobre qualquer alteracgado
dessa data.
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PERGUNTAS

A. Que importancia da as
seguintes frases sobre a
hospitalizacdo do seu
filho?

B. Até que ponto é que
neste momento isso é uma
realidade neste hospital?

C. Acha que o
hospital deveria
ajuda-lo a supe-
rar as suas ne-
cessidades parti-
culares de que se
apercebeu com
esta frase?

FRASES

Muito importante
Importante

Algo importante
Sem importancia
Nao aplicavel

Completamente
Quase sempre
De alguma forma
Raramente
Nunca

Sim
ao

30.

Que eu tenha tempo para
estar com o(s) meu(s)
outro(s) filho(s).

31.

Que eu seja informado
assim que possivel sobre os
resultados dos exames
realizados ao meu filho.

32.

Poder confiar que, embora
ndo estando presente, 0
meu filho recebe os
melhores cuidados médicos.

33.

Que os enfermeiros tomem
consciéncia e compreendam
0s sentimentos dos pais.

34.

Que os enfermeiros me
contactem e consultem
acerca dos cuidados neces-
sarios para o meu filho.

35.

Sentir que sou importante
ao contribuir para o bem-
-estar do meu filho.

36.

Saber que posso contactar o
Servico depois do meu filho
ter tido alta.

37.

Que eu receba assisténcia e
apoio no sentido de tomar
consciéncia e compreender
as minhas préprias
necessidades, por exemplo,
ansiedade, cansaco.

38.

Que eu receba informacdes
exactas sobre o estado de
saude do meu filho.

39.

Que eu me sinta menos
ansioso.

40.

Sentir que sou necessario no
Servico.

41.

Poder dormir no quarto do
meu filho.
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PERGUNTAS

A. Que importancia da as
seguintes frases sobre a
hospitalizacdo do seu
filho?

B. Até que ponto é que
neste momento isso é uma
realidade neste hospital?

C. Acha que o
hospital deveria
ajuda-lo a supe-
rar as suas ne-
cessidades parti-
culares de que se
apercebeu com
esta frase?

FRASES

Muito importante
Importante

Algo importante

Sem importancia
N&o aplicavel

Completamente
Quase sempre
De alguma forma
Raramente
Nunca

Sim
ao

42.

Que eu receba assisténcia
no sentido de tomar
consciéncia das
necessidades do meu filho.

43.

Tomar conhecimento de
tudo o que esta a ser feito
ao meu filho e porqué.

44.

Que eu possa manter a
esperanca sobre o estado de
saude do meu filho.

45.

Que eu possa comer com 0
meu filho no Servico.

46.

Que haja casa de banho e
duches para os pais.

47.

Saber que o meu filho vai
ter aulas e actividades para
nado se atrasar nos estudos e
no seu desenvolvimento.

48.

Que sejam 0s mesmos
enfermeiros a tratar do meu
filho a maior parte do
tempo.

49.

Que uma pessoa (um
enfermeiro) coordene os
servicos e as informacdes
que recebemos no hospital.

50.

Que eu ndo desespere.

51.

Que um professor, um
educador de infancia ou um
animador cultural me ajude
a motivar o meu filho e a
manter o seu desenvolvi-
mento e a aprendizagem.
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Questionario aos Pais

Por favor, preencha os espagos correspondentes e assinale com uma cruz a resposta indicada.

52 — Idade: anos

53 — Sexo:

e Masculino D

e Feminino |:|

54 — Estado Civil:

Solteira
Casada
Divorciada
Unié&o de Facto

Vilva

55 — Residéncia:
e Zonarural |:|

e Zonaurbana D

56 — NUmero de filhos:

57 — Habilitagdes Literérias:
e Sem escolaridade
e 1°Ciclo (4%ano)
e 2°Ciclo (6% ano)

e 3°Ciclo (9% ano)

(1 O OO O O

e Ensino Secundario (12° ano)
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Questionario aos Pais

e Curso Técnico-Profissional |:|
e Bacharelato ou Curso Médio D

e Licenciatura ou um grau superior |:|

58 — Profissao:

e Desempregado (a) []
e Reformado (a) |:|
e Estudante |:|

Trabalhador (a) por conta de outrem D Profisséo:

Trabalhador (a) por conta propria D Profisséo:

59 — Quem acompanha a crianga durante este internamento?

e Mae |:|
e Pai |:|

e Qutro |:| Quem?

60 — Idade do seu filho em que foi hospitalizado: — anose—  meses dias

61 -N° de vezes que teve um filho internado neste servico -

62 -A doenca que causou o internamento do seu filho.

E grave []
N&o é grave []
E muito grave []

63 — Tempo de internamento -
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Questionario aos Pais

64 — Por Favor, acrescente alguma observacgdo que nao tenha sido apresentada nas frases e que

ache que é importante para si, em relagdo a hospitalizacéo do seu filho.

65 — Por Favor, partilhe connosco as suas ideias sobre a forma como podemos ir de encontro as

necessidades dos pais.

66 - O servico em que o seu filho esta internado é:

e UCERN []

e Pediatria D

Muito Obrigado pelo tempo dispensado ao preencher este questionario.

Por favor verifique se respondeu a todas as questdes.
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ANEXO 4

Termo de Consentimento informado dirigido aos pais






Consentimento Livre e Informado

Regina da Conceicdo Antunes Martins, Enfermeira a trabalhar no Servico de
Pediatria/l~UCERN, encontra-se a frequentar o 1° Curso de Mestrado em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatria, na Escola Superior de Saude de Viseu , e a realizar um
trabalho de investigacdo no ambito da disciplina do Relatério Final, subordinado ao
tema”As Necessidades dos Pais.”, vem solicitar a sua colaboragdo no preenchimento
deste questionario.

Informa que a sua participacdo é voluntéria, podendo desistir a qualquer momento sem
que por isso venha a ser prejudicado nos cuidados de saude prestados ao seu filho pela
ULS Castelo Branco, EPE; informa ainda que todos os dados recolhidos serdo
confidenciais.

Consentimento Informado
Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte:

e Entregou esta informagao

e Explicou o proposito deste trabalho
e Explicou e respondeu a todas as questdes e duvidas apresentadas pelo doente.

Regina da Concei¢cdo Antunes Martins
Nome do Investigador (Legivel)

(Assinatura do Investigador) (Data)

Consentimento Informado
Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte:

O Sr. (a) leu e compreendeu todas as informacdes desta informacdo, e teve
tempo para as ponderar;

e Todas as suas questdes foram respondidas satisfatoriamente;

e Se ndo percebeu qualquer das palavras, solicitou ao investigador que lhe fosse
explicado, tendo este elucidado todas as duvidas;

e O Sr. (a) recebeu uma cépia desta informacao, para a manter consigo.

Nome do Doente (Legivel) Representante Legal

(Assinatura do Doente ou Representante Legal) (Data)
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