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RESUMO

A hospitalizacdo da crianga constitui uma experiéncia que ocasiona grandes
mudangas na vida da crianga e da familia. A compreensao das necessidades dos pais e a
minimizagdo do sofrimento passa pela sua presenca durante as 24 horas do dia. Contudo,
esta presenga sO tem significado quando se desenvolvem estratégias promotoras do
envolvimento dos pais nos cuidados de saude, capacitando-os para a continuidade de
cuidados.

Desenvolvemos um estudo descritivo, exploratério de cariz quantitativo, com uma
amostra de 184 pais de criangas hospitalizadas em 4 hospitais portugueses. A colheita de
dados foi efectuada pela aplicacdo do questionario das necessidades dos pais adaptado
para a populac¢ao portuguesa.

Os resultados encontrados indicam que os pais das criangas hospitalizadas atribuem
mais importancia as necessidades de suporte e orientacdo e sdo mais independentes face
ao hospital relativamente as necessidades da crianca doente e aos outros membros da
familia. Verifica-se também que algumas caracteristicas, quer dos pais, quer das criangas
hospitalizadas, quer da hospitalizagéo, relacionam-se de forma estatisticamente significativa
com a satisfacdo e a independéncia percebidas pelos pais face a estas duas necessidades.

A permanéncia dos pais no ambiente hospitalar trouxe um novo paradigma para o
cuidar da crianca hospitalizada, através da construgdo de projectos de saude centrados na
familia. Identificar as necessidades dos pais, permite aos enfermeiros desenvolver
competéncias de forma a avaliar a etapa do ciclo vital da crianga/familia e assim definir
estratégias de adaptagao aos processos de doenca e a promogao do papel parental.

Palavras-chave: crianca, hospitalizacao, papel parental, necessidades.






Abstract

Hospitalization of children is an experience that brings great changes in the life of the
child and the family. Understanding the needs of the parents and the minimization of
suffering lies in their presence for 24 hours a day. However, this presence has meaning only
when they develop strategies that promote the envelopment of parents in health care,
enabling them to continuity of caring.

We developed a descriptive study, exploratory of quantitative nature, with a sample of
184 parents of hospitalized children in four portuguese hospitals. Data collection was
performed by the application of the needs of parents” questionnaire adapted to the
portuguese population.

The results indicate that parents of hospitalized children assign more importance to
the support needs and guidance and they are more independent from the hospital in what
concerns the needs of the sick child and other family members. There are also some
features, that either parents or hospitalized children, but also the hospitalization, have
reference in a statistically and significant way with the satisfaction and the independence
perceived by parents towards these two needs.

The parents stay in the hospital environment brought a new paradigm for the care of
hospitalized children, through the construction of health projects focused on family. Identify
the needs of parents, allow nurses to develop skills to assess the stage of the life cycle of the
child / family and define strategies of adaptation to the disease processes and the promotion
of parental role.

Keywords: Child, hospitalization, parental role, needs
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1 — INTRODUGAO

A area do papel parental tem sido estudada em varias perspectivas. Estevinho
(2007) refere que, actualmente, os estudos realizados nessa area em Portugal tém visado
as necessidades de apoio dos pais das criangas hospitalizadas. A nivel internacional a
investigacdo centra-se na percepgao das interacgdes familia-enfermeiros, tanto na

perspectiva da familia como na perspectiva dos enfermeiros.

Verifica-se, pois, uma preocupagao crescente relativamente a participagao dos pais
nos cuidados, nomeadamente se estdo ou ndo dispostos a participar.

A mesma autora, num estudo realizado sobre a “Parceria e Empowerment no
Cuidado”, concluiu a importancia dos enfermeiros desenvolverem estratégias que ajudem as
maes a adquirir competéncias para cuidar dos seus filhos, promovendo a adaptagao face a

situagdes e a modos de vida muitas vezes inesperados ou impensaveis.

No entanto, apesar dessa participacao ser amplamente defendida pelos profissionais
de saude, ainda hoje ndo se encontra bem definida a negociagcao de papéis, condicionando
muitas vezes essa participacao (REIS, 2007).

A permanéncia dos pais durante a hospitalizacdo da crianca € amplamente
reconhecida como vantajosa, quer para a crianga, quer para os pais. Contudo, exige
adaptacdes dos pais a uma nova realidade que sé sera ajustada de forma equilibrada se o
hospital oferecer condigbes fisicas e humanas para isso. Essas condi¢cdes passam por um
acolhimento capaz de dar respostas as suas necessidades, permitindo uma continuidade do

papel parental.

Cada familia, perante a crianga doente e hospitalizada, adapta-se a essa situagao de
acordo com 0s seus proprios recursos intrinsecos, de suporte familiar e sociais disponiveis.
O papel do enfermeiro passa por conhecer os seus medos, dificuldades, sentimentos e
necessidades, servindo de suporte e orientacdo, respeitando o conhecimento parental da
crianga e o seu direito a participar na tomada de decisdes e no processo de prestagao de
cuidados.

Neste sentido, procuramos estudar as necessidades sentidas pelos pais durante a
hospitalizagdo da criangca, tendo como finalidade perceber a importancia, a
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satisfacdo e a independéncia que os pais atribuem as vertentes das necessidades de

suporte e orientacao e relativas a crianga doente e aos outros membros da familia.

O conhecimento sobre a perspetiva dos pais nesta matéria, reverter-se-ado em pistas
de reflexdo no sentido de contribuir para a melhoria dos cuidados de enfermagem
pediatricos, tendo como parceiros efectivos na prestacao de cuidados os pais, conviventes

significativos num processo de promocao de competéncias parentais.
Neste sentido questionamo-nos:

e Que importancia atribuem os pais/acompanhantes significativos das criancas
hospitalizadas as necessidades de suporte e orientagdo e as necessidades da

crianca doente e outros membros da familia.

e Qual o grau de satisfagdo dos pais/acompanhantes significativos das criangas
hospitalizadas face as necessidades de suporte e orientacdo e as necessidades

da crianca doente e outros membros da familia.

e Em que medida os pais/acompanhantes significativos das criangas hospitalizadas
sao independentes face as necessidades de suporte e orientacdo e a
necessidades da crianca doente e outros membros da familia.

e Como € que as caracteristicas dos pais/acompanhantes significativos (idade,
género, estado civil, residéncia, numero de filhos, escolaridade, profissao,
parentesco) das criangas hospitalizadas se relacionam com a importancia
atribuida, a satisfagéo e a independéncia percebidas em relacdo as necessidades
de suporte e orientacdo e necessidades da crianga doente e outros membros da

familia.

e Em que medida é que as caracteristicas das criangas hospitalizadas (idade,
namero de vezes que foi hospitalizada, gravidade da doenga) e as caracteristicas da
hospitalizacdo (admissdo, tempo de internamento, servico onde esteve internada) se
relacionam com a importancia atribuida, a satisfagdo e a independéncia percebidas em
relagao as necessidades de suporte e orientacdo e necessidades da crianga doente e outros

membros da familia.

Acreditamos que o reconhecimento das necessidades dos pais surge como uma
mais-valia para poderem participar ativamente nos cuidados ao seu filho hospitalizado e
melhorar o seu papel parental. Para dar resposta as questées de investigacao formuladas
foram definidos os seguintes objectivos:
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e |dentificar as necessidades dos pais durante a hospitalizacdo do seu filho,
relativamente ao suporte e orientacdo e necessidades da crianca doente e aos outros

membros da familia;

e Analisar a importancia, satisfacdo e independéncia para superar essas
necessidades, atribuidas pelos pais.

e Verificar as relagdes existentes entre as caracteristicas sociodemogréficas dos pais
e das criancas e as necessidades de suporte e orientacdo e relativas a crianga e outros
membros da familia, percebidas pelos pais durante a hospitalizagao da crianca.

Este estudo incidiu numa amostra de 184 pais das criangas internadas em servigos
de pediatria de quatro Hospitais Gerais da regido Norte e Centro do pais, tendo sido usado
como instrumento o questionario versdo portuguesa do “Needs of Parents Questionnaire”
(NPQ) — Questionario das Necessidades dos Pais.

O trabalho desenvolvido € constituido por duas partes: enquadramento teorico e
investigacdo empirica. O enquadramento tedrico engloba numa primeira parte o papel
parental/parceria de cuidados. Damos énfase aos assuntos relacionados com a evolugao da
hospitalizagdo da crianga/familia e 0 acompanhamento dos pais, os modelos de participacao
parental e em particular as suas expectativas e necessidades, os modelos de participacao e
0s métodos de organizacao de cuidados com destaque no “enfermeiro de referéncia”.

A segunda parte referente ao enquadramento metodoldgico; sdo incluidas num
primeiro capitulo a contextualizacao deste estudo, formuladas as perguntas de investigacao,
o desenho de investigacao, referenciados os instrumentos de recolha de dados e os
procedimentos adoptados.

O terceiro capitulo refere-se a analise e discussao dos resultados, comparando com
outros estudos. No ultimo capitulo apresentamos as principais conclusdées e algumas
propostas.
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2 — A CRIANGCA E A FAMILIA EM CONTEXTO DE HOSPITALIZAGCAO

Neste capitulo, iremos fazer uma abordagem dos aspectos relativos a perspectiva do
cuidado em enfermagem, com enfoque nas necessidades dos pais das criangcas
hospitalizadas, e em especial as necessidades de suporte e orientagdo. Apontamos também
alguns marcos histéricos sobre a presenca e participacdo dos pais da crianga hospitalizada,
analisando também as expectativas dos pais face ao seu papel durante a hospitalizagao do
seu filho. Por fim abordamos algumas formas de organizagdo de cuidados, no sentido de
uma participagao efectiva e continuidade do papel parental, contribuindo também para a
importancia, satisfacdo e independéncia das necessidades da crianga hospitalizada e

familia.

2.1 — O PAPEL PARENTAL E AS NECESSIDADES DE SUPORTE E ORIENTAGCAO

O conhecimento sobre desenvolvimento infanti é fundamental para que os
profissionais de saude que cuidam de criangas evitem causar danos e tomem medidas e
atencao para os minimizar. Conhecer individualmente cada crianca é fundamental, e esse
conhecimento s6 os pais 0 possuem. Desde a admissdo até a alta da hospitalizacdo da
crianca e familia decorre um periodo que se reveste de desequilibrio fisico e psicol6gico e
que temporariamente diminui as suas capacidades habituais de enfrentar os problemas.

Ao trazerem o filho doente para o hospital, os pais estdo ansiosos, nao entendem
muitas informagbes que |hes s&o fornecidas, mas raramente pedem informagdes,
intimidados pelo tipo de discurso, impotentes perante a rapidez dos acontecimentos que né&o
conseguem prever (JORGE, 2004).

De facto, a situagdo emocional, associada as diferengas culturais e experiéncias
anteriores, pode tornar incompreensivel a informagao mais simples. Assim, os cuidados de

enfermagem a crianga tém-se modificado ao longo dos anos, evoluindo duma abordagem
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centrada na patologia (modelo biomédico), para uma abordagem centrada na crianga e na

familia.

A familia é a mais antiga e a mais importante das instituicdes humanas, porque é
nesse micro meio natural que quase todos realizamos o processo de socializagcdo, onde

satisfazemos necessidades fundamentais, sobretudo as de amar e ser amado.

Leonard (1989), refere que a familia, na maioria das nossas sociedades, € a
instituicao responsavel pelo apoio fisico, emocional, social dos seus membros, em especial

dos mais jovens.

Por outro lado, a familia pode ser vista como um grupo com caracteristicas
particulares cujos elementos vivem os mesmos problemas ligados intimamente entre si por

desejos e afectos, ambigdes e frustragdes comuns.

A prestacdo dos cuidados de enfermagem a familia remonta aos primordios da
enfermagem uma vez que, inicialmente, os cuidados de enfermagem eram prestados no

domicilio do doente e a familia era envolvida nesses cuidados.

Segundo Schmitz (1989, citado por JORGE, 2004, e por REIS, 2007), ao
hospitalizarem o seu filho, os pais “expdem o produto” do seu lar para a sociedade. O seu
papel protector desaparece perante a necessidade de aceitar com passividade e
conformismo as decisdes dos profissionais, detentores do saber, apesar de essa aceitagao
lhes provocar sofrimento. Na prevaléncia do modelo biomédico, relativamente a crianga e
familia, os enfermeiros ficam numa posicdo de poder que lhes advém dos seus
conhecimentos e competéncias técnico-cientificas, e talvez limite a participacdo dos pais
nos cuidados.

Num passado mais recente, as familias ficavam excluidas ndo s6 de acompanharem
os seus filhos nos tratamentos e hospitalizacdo, mas dos momentos cruciais do ciclo
familiar, como seja a presenca do pai durante o nascimento do filho e na fase terminal e
morte de entes queridos. Outrora 0s argumentos para os pais nao poderem estar presentes
era o aumento da infecgdo e, por consequéncia, o aumento da taxa de mortalidade.
Progressivamente o0s hospitais foram-se reestruturando. A criagdo de servigos
especializados na area de pediatria, as novas formas de tratamento, a maior preocupagao
com a analgesia pediatrica valorizando a dor infantil, a preocupacdo em reduzir ao minimo
os periodos de isolamento e concomitantemente a diminuicdo da morbilidade e
internamento, foram algumas das grandes mudangas positivas ao nivel dos cuidados a

crianca/familia.

Houve também a preocupagdo de criar um ambiente adequado as actividades
habituais da crianca, a presenca de educadores e professores nos servigos e, sobretudo, a



27

possibilidade do acompanhamento da crianga por um familiar, contribuiram para uma
mudangca radical na experiéncia da hospitalizacao.

As caracteristicas de uma estrutura rigida foram substituidas por quartos coloridos e
com decoracdes atraentes. Foi enfatizada a importancia do valor terapéutico do jogo no
hospital e os brinquedos de cada criangca comecaram a ser bem-vindos como elo de ligacao

e de grande relevo, entre a crianca, a sua familia e o0 meio ambiente.

O conhecimento cientifico veio mostrar que a doencga e a hospitalizagéo da crianca e
familia conduzem frequentemente a vivéncias de sofrimento associadas, nomeadamente, a
necessidade de separacdo, a perda de controlo e ao medo da lesao corporal e da dor
(ALEGREN, 2006) e que quer as reaccOes dos pais quer as respostas das criancas a
hospitalizacao influenciam-se mutuamente (VESSEY, 2003).

O diagnéstico da doenga, a incerteza da recuperagao, as alteragcoes na dinamica e
nos papéis familiares habituais, a informagéo fornecida e a incerteza acerca do papel a
desempenhar no hospital sdo alguns dos factores que podem desencadear stress,
sentimentos de inseguranca, medo, culpa ou ansiedade nos pais durante a hospitalizagdo
da crianga, conduzindo a uma crise emocional na familia, afectando todos os seus membros
(DARBYSHIRE, 1994; HALLSTROM et al., 2002). O impacto da doenca e da hospitalizagéo
da crianga € influenciado por multiplos factores: a gravidade da doenga, a complexidade dos
cuidados que exige, a idade e estadio de desenvolvimento, o tempo de hospitalizagéo, as
experiéncias prévias, a percepgao da experiéncia, a qualidade das relagdes entre pais e
crianga e o equilibrio familiar (VESSEY, 2003; ALEGREN, 2006).

Silva e Colaboradores (2010) referem que as hospitalizacées recorrentes ou
provocadas sdo causadoras de desorganizagcao familiar, representando uma sobrecarga de
todos os elementos da familia. Consideram que a doenga crénica pode ser um agente de
stress, repercutindo-se no desenvolvimento da crianca e nas relagdes sociais da familia,
para além de reflectirem que a falta de preparacao psicolégica das familias pode dificultar o
processo de adaptacdo a doenca.

Para estas autoras, a hospitalizagdo da crianca e o distanciamento que por vezes se
verifica do ambiente familiar, nomeadamente do(a) companheiro(a) e de outros filhos,
aumenta a sensagao de desamparo e solidao, fragilizando os vinculos familiares. Assim,
ignorar estes sentimentos torna as familias vulneraveis, cabendo a equipe de salde a

necessidade de identificar estas necessidades e incluir as familias nos cuidados de saude.

Actualmente o foco de cuidados de saude em pediatria ndo se reduz a uma
perspectiva individual, abrangendo a crianga doente, os pais, outras pessoas significativas e
o0 respectivo contexto social e cultural. Como refere Kristjansdottir (1995), o atendimento dos
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pais e da familia, como clientes por direito préprio, tem sido largamente considerado no
ambito da hospitalizagéo da crianca.

Os pais sdo os principais cuidadores da crianca, estabelecendo com elas uma
relacdo bilateral, mas em contexto de doenca, essa relacdo adquire um novo actor, o
profissional de saude com o qual quer os pais, quer a crianga, tém de interagir.

A integracdo dos pais nas unidades de saude lancou novos desafios a préatica de
enfermagem, nomeadamente pela compreensdo e valorizacdo do papel parental,
verificando-se um interesse crescente pelas necessidades dos pais, preocupagoes,
sentimentos e reacg¢des durante a hospitalizagdo, repercutindo-se na organizagdo dos
cuidados de enfermagem, que devem ser centrados na crianca e na familia (SABATES
BORBA, 2005; SHIELDS et al., 2003).

O conhecimento dos enfermeiros acerca das necessidades dos pais durante a
hospitalizacdo da crianga reveste-se da maior importancia para o desenvolvimento de uma
relagdo de ajuda (SUBTIL et al., 1995) contribuindo para a adaptagéo ao processo de vida e
para o desenvolvimento do papel parental.

Patterson (1988), Subtil et al. (1995) e Jorge (2004), enunciam uma classificacdo das
necessidades experienciadas pelos pais e criangas portadoras de doenga cronica, propondo
um agrupamento dessas necessidades em fungdo dos dominios afectados,
designadamente: as cognitivas, as emocionais, as comportamentais e as relativas as

relagdes conjugais.

Em relagdo as necessidades cognitivas, referem-se aos conhecimentos e
informacdes que os pais devem ter para gerir a situacao de doencga da crianga, incluindo a

aprendizagem e desenvolvimento de competéncias para prover cuidados no domicilio.

Acerca das necessidades emocionais, 0 estudo acima referido evidencia que os
problemas emocionais vivenciados pelos pais de criancas portadoras de doengas crénicas
encontram-se bem documentados na literatura. Os pais podem experimentar sentimentos de
culpa ao acharem que sao causadores da doencga da crianga, particularmente nos casos da
doenga genética. Ha& também registos de um dos pais culpabilizar o outro quando, por
exemplo, ocorre um acidente, levando a um distanciamento e a um conflito conjugal que, por

vezes, culmina em separacao e divorcio.

Alguns pais tém dificuldade em expressar a dor emocional ou os sentimentos de
culpa, sofrendo em siléncio. Outros expressam que preferem sofrer pelo filho e outros
sentem-se impotentes para qualquer acgdo. Os pais podem somatizar as manifestagoes,
tornando-se deprimidos ou demasiado ansiosos. Aos profissionais de saude cabe a
responsabilidade de identificar e acompanhar essas manifestacdes, evitando a influéncia
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negativa no processo de adaptacdo da crianca a doenca e ao tratamento, desenvolvendo
com o0s pais estratégias para ultrapassar as dificuldades, as quais podem incluir
acompanhamento especifico e a mediacao da relagcao familiar.

Para as necessidades comportamentais o estudo afirma que a doenga da crianga
leva a alteragdo da dinamica familiar, consumindo muito tempo e a energia dos pais, em
detrimento deles préprios ou dos irmaos. A organizacao familiar tem de ser ajustada as
necessidades actuais da crianca doente, que passa a ser o foco principal de atencao dos
pais. A logistica altera-se e o quotidiano modifica-se, exigindo, por vezes, outras formas de
divisdo das tarefas familiares, dos cuidados as outras criangas, do acompanhamento na
escola ou da ida as compras.

Algumas situagbes implicam uma gestdo diferente e imprevista das carreiras
profissionais e do decurso da vida familiar, com abandono ou adiamento na concretizagéo

de projectos pessoais, profissionais ou familiares.

Por vezes, um dos pais deixa de trabalhar para acompanhar a assisténcia a crianca
doente, exigindo um maior esforgo financeiro ao outro cénjuge, para prover o rendimento

familiar.

As necessidades relativas as relagées entre conjuges também foram referidas. A
exigéncia de cuidados de saude a crianga pode ser desencadeante de conflito entre o casal.
A falta de consenso entre os pais no que diz respeito a questao da doencga e tratamento da
crianga, as necessidades de outros membros da familia e aos objectos futuros, pode ser

geradora de tensao e conflitos por vezes recorrentes e irresollveis.

Os pais podem comecar por se distanciar, separando os seus papéis familiares,
como por exemplo: o pai ganha dinheiro e a mée cuida da crianca. A medida que o tempo
vai passando, a insatisfacdo com o outro aumenta e os consensos ndo vao sendo possiveis,

exacerbando a tensdo na relagédo e tornando mais dificil a resolucao de conflitos.

Esta classificagdo de necessidades dos pais reforca a importdncia da sua
identificacdo e do apoio que os pais podem precisar por parte dos profissionais de saude

para a adaptagao as novas circunstancias familiares.

Fernandes (1988), enfatiza que as necessidades dos pais durante a hospitalizagao
da crianga passam pelo reconhecimento de que os filhos estdo a receber cuidados fisicos
competentes, pela compreensdo da situagao clinica e dos tratamentos, por sentirem que
sdo importantes para os filhos e capazes como pais e também pela oportunidade de
expressarem 0s seus sentimentos acerca da hospitalizagcao dos filhos.
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Recentemente Puthmatharith e colaboradores (2007), desenvolveram uma
investigacao envolvendo mées de criangas internadas em unidades de cuidados intensivos
neonatais em trés hospitais na Tailandia. Os resultados deste estudo salientaram a
importancia da individualizacao na abordagem das necessidades das maes no ambito dos
cuidados intensivos. Considerando que os(as) enfermeiros(as) devem estar conscientes da
importancia de conhecer as necessidades dos seus clientes, de como podem contribuir para
dar resposta a essas necessidades e também da satisfacao da resposta as necessidades do

cliente.

Kristjansdottir (1991, 1995) desenvolveu estudos em unidades de pediatria nos
Estados Unidos e na Islandia que culminaram com a constru¢do de um instrumento de
avaliagdo, abrangendo a percepcdo dos pais acerca da importancia, satisfacdo e
independéncia para superar essas mesmas necessidades, durante a hospitalizagdo da
crianca. Com base em varios estudos, o autor citado identificou quarenta e trés frases de
necessidades, as quais foram agrupadas em seis categorias: necessidade de confiar,
necessidade de sentir que confiam em si, necessidade de informacao, necessidade de
suporte e orientagcdo, necessidades relativas a recursos fisicos e humanos e necessidades
relativas a crianga doente e aos outros membros da familia, constituindo o “Needs Parents
Questionnaire” (NPQ).

Este instrumento de mediagédo foi utilizado posteriormente por outros autores em
estudos desenvolvidos em diferentes paises, nomeadamente na Islandia (BRAGADOTTIR,
1998), na Suécia (SHIELDS et al., 2003; SHIELDS e KRISTENSSON-HALLSTROM, 2004),
na Inglaterra (SHIELDS et al., 2004), na Grécia (KRYRITSI et al., 2005), em Portugal (REIS,
2007; MELO, 2010), demonstrando a sua pertinéncia na avaliagcdo das necessidades dos
pais.

Estes estudos evidenciam a importancia do papel do(a) enfermeiro(a) no
estabelecimento de uma relagdo de confianga com os pais, valorizando a transmissao de
informagdes relevantes acerca da hospitalizagéo da crianga e da doenga. Enfatizam também
a avaliacao das necessidades relativas a recursos fisicos e humanos, suporte e orientagéo e
a necessidade que os pais tém de sentir que confiam neles para cuidar da crianga no
hospital. Segundo Bragadottir (1998), a idade da crianga parece nao ter grande influéncia
sobre a percepgao dos pais acerca da importancia das necessidades, embora a idade dos
pais, a distancia entre a casa e o hospital, o nivel educacional, o tempo de internamento e a
severidade da doenca, estejam significativamente relacionados com a percepgado da
satisfacdo dessas necessidades. Outros autores constaram que as necessidades variam
consoante o género, nivel de instrucao (SHIELDS et al., 2004; KRYRITSI, 2005),
nacionalidade dos pais, idade e tipo da doenga da crianga (KRYRITSI et al., 2005).
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Quase todas as frases de necessidades deste instrumento sao consideradas
importantes pelos pais (KRISTJANSDOTTIR, 1995; BRAGADOTTIR, 1998; SHIELDS et al.,
2004; KRYRITSI et al., 2005), embora muitas delas ndo sejam percepcionadas como
satisfeitas, nomeadamente em relacao a informacgao escrita acerca do estado de saude da
crianga, informacdes sobre assisténcia financeira e continuidade de cuidados apés a alta
(BRAGADOTTIR, 1998). Segundo este autor, muitos pais reconhecem que precisam de
ajuda dos profissionais do hospital para a satisfacao das suas necessidades, o que refor¢ca a
importancia de intervengdes centradas nas necessidades dos pais.

Alguns autores enfatizam a importancia de informagéo constante, de confianca, do
apoio e orientacdo aos pais, por parte dos médicos e enfermeiros, como forma de
proporcionar os melhores cuidados a crianca (KRYRITSI et al., 2005).

O apoio do servico social na identificacdo de situagdes que exigem suporte financeiro
e social, informacdes escritas sobre o estado de salude da crianga e a preparacdo para a
alta, devem fazer parte integrante do plano de cuidados desenvolvidos durante a
hospitalizagao.

A partilha de experiéncias entre pais com criangas doentes, ou com grupos de
suporte, deve ser incentivada pelos profissionais de saude, dinamizada quer pelos pais quer
pelos profissionais, no contexto do hospital ou na comunidade (BRAGADOTTIR, 1998).

HALLSTROM e RUNESON (2001) estudaram as necessidades dos pais de criangas
hospitalizadas e identificaram algumas estratégias utilizadas pelos pais para garantir a sua
concretizagdo, nomeadamente, evitar incomodar os enfermeiros ou ser aborrecidos; abordar
os profissionais de saude de forma positiva; fazer perguntas, preparando-se para o que
pode acontecer no decurso da hospitalizacao; e também transmitir as suas expectativas.
Consideram importante que os profissionais de saude identifiquem as diferengas nos pais,
tendo em consideracdo que alguns pais podem ter dificuldades em expressar as suas
necessidades, 0 que pode, de alguma forma, afectar os cuidados prestados a crianca.

Alguns pais querem participar na maioria dos cuidados aos seus filhos, mas sentem-
se incapazes por nao saberem o que fazer. Outros reconhecem a dificuldade de assistir a
procedimentos dolorosos na crianga, mas confessam nao ter coragem de o admitir perante
os profissionais (HALLSTROM et al., 2002). Estes aspectos indicam a importancia da
comunicagao e da confianga que deve ser estabelecida entre pais e profissionais de saude,
para a aquisicdo e desenvolvimento de competéncias dos pais que favorecam um papel
mais activo nos cuidados a crianca hospitalizada.

Segundo Mello (2007), os profissionais de saude evidenciam um olhar para o
quotidiano, um olhar pratico, ndo apenas técnico, porque lidam com a processualidade da
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assisténcia a saude, cujo processo nao € natural, € complexo e tem de ser reconstruido

constantemente, integrando éxitos técnicos e sucessos praticos.

A assisténcia prestada nos servigcos de saude pode ter um impacto limitado se néao
se considerar que a mae e/ou 0 pai, 0s responsaveis e cuidadores, exercem um papel

fundamental na recuperacao, manutencao e protecgcao da saude da crianga.

Os estudos atras representados enfatizam a importédncia dos enfermeiros serem
proactivos na compreensao das necessidades dos pais, antecipando problemas e apoiando

0s processos de adaptagao parental.

2.2 - A PERMANENCIA DOS PAIS NO HOSPITAL

A Organizagdo Mundial de Saude, em 1977, recomendou que as criangas
hospitalizadas tivessem visitas dos pais e que as mais pequenas fossem internadas junto
das maes. Em Portugal, desde os finais dos anos setenta e a semelhanga dos paises
europeus, registou-se uma preocupac¢ao em tomar medidas urgentes e promulgar legislacéo
que facilitasse e valorizasse as func¢des parentais, reconhecendo os direitos da crianca e
concretizasse medidas de apoio a familia (JORGE, 2004).

A legislacdo portuguesa cedo se adequou, permitindo desde 1981 o
acompanhamento familiar da crianca hospitalizada com idade inferior a catorze anos,
através da Lei n® 21/81, de 19 de Agosto. Tendo em conta a Convengédo Sobre os Direitos
da Crianca, ratificada em Portugal em 21 de Setembro de 1990, que considera a crianga
como todo o ser humano com menos de dezoito anos, o acompanhamento familiar da
crianca internada actualmente vai até aos dezoito anos de idade (Lei n® 106/2009). A
mesma lei consagra no artigo 2°, ponto 1, que “a crianga com idade até aos dezoito anos,
internada em hospital ou unidade de saude, tem direito ao acompanhamento do pai e da
mae, ou de pessoa que o0s substitua”. Esta lei estabelece no art® 5%, que “os profissionais de
saude devem prestar ao acompanhante a conveniente informagédo e orientagcao para que
este possa, se assim o entender, sob a supervisdo daqueles, colaborar na prestacao de
cuidados a pessoa internada”. Acrescenta ainda que "0s acompanhantes devem cumprir as
instrugées que, nos termos da presente lei, lhes forem dadas pelos profissionais de saude”,
enfatizando a cooperacao entre os pais e os profissionais de saude.

De salientar o contributo nacional do Instituto de Apoio a Crianga, (IAC, 2008) na
divulgacao dos dez direitos da crianga hospitalizada junto dos profissionais de saude e das
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familias. Sendo todos tdo importantes, destacamos alguns, cujo conteudo diz respeito a
inevitabilidade da hospitalizagao e a presenca e participagao dos pais:

e A admissao de uma criangca no hospital s6 deve ter lugar quando os cuidados
prestados a sua doenca ndo possam ser prestados em casa, em consulta externa
ou em hospital de dia.

e Uma crianga hospitalizada tem direito a ter os pais ou seus substitutos junto dela
dia e noite, qualquer que seja a sua idade ou o seu estado.

e Os pais devem ser encorajados a ficar junto do seu filho devendo ser-lhes
facultadas facilidades materiais sem que isso implique qualquer encargo financeiro
ou perda de salario.

* Os pais devem ser informados sobre as regras e as rotinas préprias do servigo
para que participem activamente nos cuidados ao seu filho. As criancas e os pais
tém direito a receber uma informagao adaptada a sua idade e compreensao. As
agressoes fisicas ou emocionais e a dor devem ser reduzidas ao minimo.

¢ As criangas e os pais tém direito a ser informados para que possam participar em
todas as decisdes relativas aos cuidados de saude. Deve evitar-se qualquer exame
ou tratamento que nao seja indispensavel.

¢ A Equipa de saude deve ter formacao adequada para responder as necessidades
psicoldgicas e emocionais da crianca e da familia.

De acordo com o Relatério da Comissao Nacional de Saude da Mulher e da Crianca
(1993 p.165) “a presenca dos pais junto das criangas hospitalizadas
ndo diminui, antes reforca, o papel qualitativo e quantitativo dos
enfermeiros dos servicos de pediatria, ampliando as suas func¢ées
assistenciais, exigindo um papel pedagdgico junto das familias e das
criangas e valorizando as suas fungbes de observaco, de registo e
de parte fundamental da equipe de saude’.

Fernandes (1988), refere que os pais podem ultrapassar sentimentos de culpa ou de
incapacidade para cuidar do seu filho se se sentirem Uteis. A sua ansiedade diminui, porque
acompanham a evolugado da crianga, presenciam e participam nos cuidados prestados e
preparam-se para dar continuidade ap6s a alta. No entanto, a presenca dos pais ndao deve
ser exigida, uma vez que deve ser respeitada a dificuldade que alguns pais manifestam em
encarar a hospitalizacado do seu filho, bem como o cansaco que por vezes surge de uma
presenga constante.

Em estudos realizados recentemente, a importancia da presenca dos pais nao se

limita ao estar fisicamente presente, mas em que condicbes e quais as necessidades que
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tém para poderem participar nos cuidados de forma adequada e eficaz numa situacéao
adversa, como é a hospitalizagcdo (COYNE, 1995; HALLSTROM & RUNESOM, 2001;
SHIEDS et al, 2004; KYRITSI et al. 2005; REIS, 2007).

2.3 — EXPECTATIVAS DOS PAIS FACE AO PAPEL PARENTAL

A hospitalizagdo da crianga torna os pais vulneraveis e as fungcdes que anteriormente
eram executadas pelos pais, tais como os cuidados de higiene, alimentagéo, proteccéo e
suporte emocional, podem ser assumidos pelos profissionais de saude, causando nos pais
um sentimento de revolta e frustragdo, comprometendo o seu papel parental.

A préatica dos cuidados em casa é abandonada e substituida por tecnologia
especifica, o que coloca a familia sob as “ordens” dos profissionais de saude, com o médico
no topo dessa hierarquia de saber e poder (CARAPINHEIRO, 1993). Também “algumas
enfermeiras, a fim de se concentrarem mais no modelo biomédico, ddo menor auxilio e
assisténcia...” (WRIGHT LEAHEY, 2002, citado por REIS, 2007, p.30). Assim, os niveis de
participagdo nos cuidados podem variar do envolvimento total a completa indiferenga para

com os profissionais.

Para os pais, a doenca, a gravidade da mesma, a inseguranca, o medo de nao
serem capazes de cuidarem do seu filho e corresponderem as expectativas dos
enfermeiros, podem constituir barreiras ao desenvolvimento do seu papel parental, podendo
este ficar desajustado, sobretudo no inicio do processo (MELNYK et al, 2004; SABATES e
BORBA, 2005). Mas, a medida que vao participando nos cuidados, a sua seguranca
aumenta e vao adquirindo o poder dado pela pratica ao executarem determinadas tarefas,

logo, a sua autonomia vai aumentando.

Por outro lado, existe também a necessidade de clarificagdo se os pais
individualmente estao interessados em participar nos cuidados a crianga ou se ¢é a falta de
oportunidade e as atitudes e praticas tradicionais que os impedem de o fazer.

Estudos realizados em varios paises sobre a importancia da identificagcdo das
necessidades dos pais, tendo em conta as suas expectativas sobre a sua participagdo nos
cuidados, evidencia que estas sao muitas vezes subestimadas e nao avaliadas
adequadamente pelos enfermeiros. As necessidades de cada familia sao diferentes no que
se refere a hospitalizagdo da crianga. Abordar os pais/familia de forma individualizada e
reconhecer a importancia do papel dos pais, é fundamental para o processo da integragéo
da crianga e pais nas unidades de internamento.
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Assim sendo, os enfermeiros precisam de fazer uma avaliacdo concisa das

capacidades dos pais e de os preparar para a participagdo nos cuidados.

Ao cuidarem do filho hospitalizado, os pais mobilizam as suas crengas, saberes e
experiéncias, desencadeando uma mudanca na estrutura formal de organizacao hospitalar,

optimizando o seu poder parental.

De salientar que o tempo de hospitalizacdo da crianca e do seu acompanhante
(frequentemente a mae) pode fazer com que a distdncia dos restantes familiares traga
perturbacdes de natureza afectiva, principalmente nas relacées do casal e nas relagées com
outros filhos.

Colocam-se, assim, questdes de natureza ética, nomeadamente quando percebemos
a mais-valia da presencga e participacdo dos pais nos cuidados a crianga hospitalizada e,

simultaneamente, condicionam a sua presenga no seio familiar, na sua casa.

Ygge e Arnestz (2004), num estudo sobre o envolvimento parental nos cuidados,
concluiram que os pais sentem falta de suporte e apoio para si proprios. Apesar de
valorizarem os profissionais de saude, alguns pais referem que nao lhes tinha sido dada a
informagéo sobre a participacdo nos cuidados, nem que os profissionais assumiram essa
participacéo. Os pais experimentam durante a hospitalizacéo a falta de informacao, a nao
negociacgao do seu papel e sentimentos de grande ansiedade e isolamento.

Outros autores consultados (CALLERY e SMITH, 1991; LIMA et al, 1999),
concluiram nos seus estudos que a participagéo dos pais no processo de hospitalizagéo dos
seus filhos, apesar de amplamente definida pelos profissionais de saude, ndo esta bem
delimitada.

Verificamos, pois, que as necessidades dos pais devem ser oportunamente
identificadas e compreendidas pelas enfermeiras, adequando a partir dai as novas
metodologias e organizacdo de cuidados, uma vez que a sua participacao dependera das
suas expectativas, face a satisfagdo das suas necessidades.

2.4 - METODOS DE ORGANIZAGAO DE CUIDADOS

A permanéncia dos pais nas instituicbes pediatricas durante as vinte e quatro horas,
a sua participagdo nos cuidados e a natureza das relagcées entre a crianga, pais e
profissionais de saulde, tem desencadeado novas formas de organizagdo de cuidados a
crianga hospitalizada.
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Neste contexto o0 método por “enfermeiro de referéncia” € uma aposta no sentido da
continuidade de cuidados.

O “enfermeiro de referéncia” representa um método de organizagdo de trabalho,
personalizado que envolve conhecimento cientifico e proporciona autonomia e
responsabilidade. E um método sistematico de organizar o trabalho de enfermagem através
da atribuicdo de um grupo de criangas doentes a um enfermeiro. Este sera responsavel por
realizar o acolhimento (a avaliacdo inicial), diagnéstico, planeamento, prescricéo,
implementacao e avaliagédo final dos cuidados de enfermagem prestados a essas criangas
hospitalizadas, bem como sera o responsavel por supervisionar os cuidados planeados e
implementados. Cada enfermeiro de referéncia tem um grupo de enfermeiros associados
que ficam responsaveis pelos cuidados planeados (PONTIN, 1999; CARMONA & LALUNA,
2002).

Este método de organizacdo de cuidados € aquele que em pediatria mais espelha o
desenvolvimento dos novos modelos e filosofia de cuidados pediatricos, assentes na
parceria e na negociagdo de cuidados com os pais, prevendo a sua participagdo efectiva
com continuidade do exercicio do papel parental.

O método de “enfermeiro de referéncia” é um conceito novo de autoridade na
enfermagem hospitalar, um novo método de organizagéo de trabalho, visando a tomada de
decisdo do enfermeiro. Destacamos como elementos essenciais: a responsabilidade, as
designacdes de cuidados diarios pelo método de casos, comunicacdo directa de pessoa
para pessoa e uma enfermeira responsavel pela qualidade de cuidados prestados ao doente
vinte e quatro horas, sete dias por semana (MARRAM et al 1979; MANTHEY, 1980, citado
por CARMONA e LALUNA, 2002).

Por outro lado este método torna-se uma mais-valia no processo de prepara¢cao no
regresso da crianga/familia a casa. Para além da identificacdo das necessidades das
criangas e dos pais desde o momento da admissdo, com envolvimento dos pais no processo
de cuidados, o enfermeiro de referéncia, beneficiando da sua posicdo estratégica, procura
informagdes sobre os recursos disponiveis existentes na comunidade para a continuidade
dos cuidados (BARROS e TEIXEIRA, 2003; JESUS et al, 2005; MADEIRA, 2006).
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3 - METODOLOGIA

Na pesquisa cientifica, um problema serd relevante se conduzir a descoberta e ao
desenvolvimento de conhecimentos préprios da disciplina, particularmente se tiver impacto

na pratica clinica.

Apoés a conclusao da revisao bibliografica, torna-se necessario descrever e explicar
todos os passos metodologicos que foram utilizados ao longo desta Investigacdo. Esta
designa-se por metodologia que na perspectiva de Fortin (2000), consiste no conjunto de
métodos e técnicas que orientam a elaboragao do processo de investigacao cientifica. Como
tal, a metodologia pode ser entendida enquanto processo racional para chegar ao
conhecimento, ou a demonstracao da verdade, em fungao dos objectivos que pretendemos
atingir.

Deste modo, tendo por base o quadro tedrico que elaboramos, neste capitulo,
abordaremos a problematica em estudo, as questdes de investigacdo/hipbteses, os
objectivos, o desenho de investigacao, o tipo de estudo, os participantes, os instrumentos de
recolha de dados, os procedimentos éticos e formais na recolha de dados e a anadlise de
dados.

3.1 — METODOS

A evidéncia cientifica revela-nos que a doenca e a hospitalizacdo da crianga,
repercutem-se na familia, podendo ter um impacto negativo, nomeadamente nos pais ou
acompanhantes significativos e condicionar o bem-estar familiar (VESSEY, 2003:
ALEGREN, 2006), sendo reconhecida como benéfica para a crianga e para a familia a
presenca destes elementos (HALLSTROM et al., 2002; KYRITSI et al., 2005, SABATES e
BORBA, 2005).

O hospital, apesar das estratégias de humanizagdo implementadas nas ultimas
décadas, constitui um meio de vulnerabilidade para a crianga e a familia, ndo s6 pelos
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aspectos decorrentes do processo da doenga, mas também pela pouca privacidade e pela
falta de controlo que a crianca e os pais podem sentir (ALEGREN, 2006).

Por outro lado, varios estudos mostram que os profissionais de saude, por vezes,
adoptam uma posicdo dominante para com os utentes, o que pode dificultar a interaccéao
entre ambos, nomeadamente no acesso a informagdo, na tomada de decisdes, no

envolvimento e na participacao dos pais nos cuidados de saude (COLLET, 2001).

Actualmente, as recentes concepgbes em enfermagem pediatrica, apontam o
envolvimento e a parceria dos pais, acompanhantes significativos da crianga no processo
assistencial, como forma de assegurar a promog¢do de competéncias que permitam as
respostas adequadas aos problemas da crianca. (CASEY, 1993; SMITH, 1995; WRIGHT,
LEAHEY, 2002).

O conhecimento das necessidades dos pais € fundamental para o planeamento de
intervencdes de apoio a familia durante a hospitalizagdo da crianga, para que possam
aumentar as competéncias parentais na prestacao de cuidados, em contexto hospitalar e,
posteriormente, no domicilio (KRISTJANSDOTTIR, 1995; BIALOSKURSKI et al., 2002;
FIGUEIREDO, 2002; PUTHMATHARITH et al. 2007; MELO, 2011).

Actualmente, a presenca e a participacao dos pais nos cuidados de saude durante a
hospitalizagdo da crianca é preconizada e incentivada (DARBYSHIRE, 1994; COYNE, 1995;
POLKKI et al., 2002; LIMA et al., 2001), sendo uma realidade nas unidades de pediatria.

A pesquisa que pretendemos levar a cabo, tem por objectivo perceber a perspectiva
dos pais e acompanhantes significativos sobre as necessidades de suporte e orientagéo e
as necessidades da crianca doente e outros membros da familia durante a hospitalizagao da
crianga, que traduzem simultaneamente a importancia, a satisfacao e a independéncia para
as suprir. Consideramos que estas necessidades vao manifestar-se pela continuidade da
sua parentalidade, colocada em risco aquando do momento da hospitalizagdo do seu filho.

A finalidade do estudo reside na sensibilizagdo dos pais e profissionais de saude
para os cuidados integrados entre a equipa e os pais, com ganhos em saude.

Tendo por base a problematica em estudo colocamos as seguintes questoes de
investigacao:

e Que importancia atribuem os pais/acompanhantes significativos das criancas
hospitalizadas as necessidades de suporte e orientagdo e as necessidades da

crianca doente e outros membros da familia.
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e Qual o grau de satisfacdo dos pais/acompanhantes significativos das criancas
hospitalizadas face as necessidades de suporte e orientacdo e as necessidades

da crianca doente e outros membros da familia.

e Em que medida os pais/acompanhantes significativos das criancas hospitalizadas
sdao independentes face as necessidades de suporte e orientacdo e a
necessidades da crianca doente e outros membros da familia.

e Como é que as caracteristicas dos pais/acompanhantes significativos (idade,
género, estado civil, residéncia, numero de filhos, escolaridade, profissao,
parentesco) das criangcas hospitalizadas se relacionam com a importancia
atribuida, a satisfagao e a independéncia percebidas em relacdo as necessidades
de suporte e orientagdo e necessidades da crianga doente e outros membros da

familia.

e Em que medida é que as caracteristicas das criangcas hospitalizadas (idade,
numero de vezes que foi hospitalizada, gravidade da doenga) e as caracteristicas
da hospitalizacdo (admissdo, tempo de internamento, servico onde esteve
internada) se relacionam com a importancia atribuida, a satisfacdo e a
independéncia percebidas em relacdo as necessidades de suporte e orientacéo e
necessidades da crianca doente e outros membros da familia.

Para ir de encontro as nossas questdes de investigacado, definimos os seguintes
objectivos:

e |dentificar as necessidades dos pais durante a hospitalizacdo do seu filho,
relativamente a necessidade de suporte e orientacdo e necessidades relativas a
crianga doente e outros membros da familia.

e Analisar a importancia, satisfacdo e independéncia para superar essas
necessidades atribuidas pelos pais.

e |dentificar as relagdes existentes entre as caracteristicas sécio demograficas dos
pais e das criangas e as necessidades de suporte e orientacdo e relativas a
crianca e outros membros da familia percebidas pelos pais durante a
hospitalizagao da crianga.

A partir do quadro teodrico, estruturamos um desenho de investigacao em que a
percepgao das necessidades de suporte e orientagdo dos pais/acompanhantes significativos
durante a hospitalizagéo da crianga e as necessidades da crianga doente e outros membros
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da familia 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), relativas a crianga (idade em que foi
hospitalizada e gravidade da doenca) e ao internamento (tempo, niumero de vezes e

servico).

A estratégia que utilizamos na construgdo da variavel composta que denominamos
de “variaveis sbcio demograficas”, teve por base as variaveis do questionario e que
abrangem as caracteristicas dos pais/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
questionario. A sua relagao é representada no seguinte desenho de investigagao:

Quadro 1 — Desenho de investigacédo
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O tipo de estudo delineado para a presente investigacao, tem as caracteristicas dos
estudos quantitativos. Definimos como um estudo descritivo, correlacional pois temos como
objectivo a descricdo das caracteristicas de determinada populacdo, a nossa amostra e o
estabelecimento de relagbes entre as variaveis (GIL, 1995).

Quanto ao tempo em que decorre o estudo, este classifica-se como de natureza
transversal, visto que os questionarios serao aplicados num periodo pré-definido, relativo a

um momento presente.

3.2 - PARTICIPANTES

A amostra foi constituida por todas as maes, pais e acompanhantes significativos das
criangas que estiveram hospitalizadas nos servigos de pediatria e neonatologia das quatro
instituicbes de saude aderentes ao estudo, no periodo de 01 de Abril a 15 de Junho de
2011. O método de amostragem seleccionado foi 0 nao probabilistico conveniéncia.

Assim, foram inquiridos 184 acompanhantes das criangas, sendo 19 pais e 165
maes. Deste modo, optamos por utilizar o termo “pais” no decorrer da redac¢cdo quando nos
referimos ao acompanhante da criangca hospitalizada. Os acompanhantes significativos
foram os familiares directos (irm&, tia, avl) que, por qualquer motivo, partilharam o

internamento da crianga, em conjunto com o pai ou a mae.

Pela tabela 1 podemos verificar a variabilidade, a nivel percentual, do nivel de
participagédo dos pais das criangas hospitalizadas, dos hospitais aderentes ao estudo, com o

nuamero de questionarios entregues, devolvidos e taxa de resposta.

A taxa global de resposta aos questionarios foi de 81,42% relativamente aos pais e
acompanhantes significativos das criangcas hospitalizadas. Shields et al. (2004, apud MELO,
2011) referem que ao utilizarem um questionario similar obtiveram taxas de resposta de

55% por parte dos pais e acompanhantes significativos das criangas hospitalizadas.

Tabela 1 — Questionarios entregues e recebidos

Questionarios | Hospital A Hospital B Hospital C | Hospital D Total
Entregues 60 60 73 33 226
Recebidos 53 37 64 30 184

Taxa de
88,33% 61,66% 87,67% 90,91% 81,42%
resposta
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Na escolha da amostra relativa aos pais das criangas hospitalizadas, foram tidos em

consideracao os seguintes critérios de inclusao:

e Estarem a acompanhar a crianga no periodo de internamento;

e Periodos de internamentos superiores a 48 horas, de modo a que os pais das
criancas se sentissem totalmente integrados nas unidades pediatricas. Este critério
implicou a excluséao significativa de pais das criancas internadas, pois hoje, sempre
que possivel preconiza-se o internamento de curta duracéo.

e Pais das criangas que se deslocaram aos hospitais, quer em situagbes agudas,
quer em situagdes programadas.

Foram excluidos da amostra os pais que nao sabiam ler nem escrever, assim como
alguns emigrantes do Leste pois ndo dominavam fluentemente a lingua portuguesa, escrita
e falada, dado que o questionario requeria alguma compreensao. Também foram excluidos
da amostra os pais que nao reuniam condigbes emocionais, para responder ao questionario,

de acordo com avaliagdo 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.

3.2.1 — Caracterizacao das instituicoes envolvidas

O universo que serviu de base ao presente estudo € composto por quatro hospitais
gerais, trés do Centro e um Norte de Portugal. A codificagdo das instituicbes de saude em
Hospital A, Hospital B, Hospital C e Hospital D prende-se com a preservagao do anonimato.
Apesar de uma maior vocacao para a prestacdo de cuidados a populacdo 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 criangas 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 lotagdo de 10 camas. O internamento pediatrico propriamente
dito, tem uma lotacdo de 21 camas, sendo 14 para a pediatria médica e 7 para a cirurgia
pediatrica. Admite criangas 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.
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A pediatria do Hospital D tem uma lotacdo de 43 camas, 39 para internamento e 4
para o regime de hospital de dia e assiste criangas desde os 30 dias até aos 18 anos

exclusive.

3.3 - INSTRUMENTOS

Metodologicamente, para concretizar a presente investigagéo, decidimos recorrer a
um instrumento de medida desenvolvido por outros autores, que se coaduna com o estudo
pretendido - a versado portuguesa do “Needs of Parents Questionnaire” (Questionario das
Necessidades dos Pais — em Portugués), validada culturalmente para a populagdo
portuguesa por Lopes Ferreira et al, 2010 e pertencente ao Centro de Estudos e
Investigacdo em Saude da Universidade de Coimbra. Incluimos ainda um questionario que

serviu para a caracterizagcao da amostra.

3.3.1 — Questionario

Para recolher as informacdes relevantes para a caracterizacao socio demogréfica
dos pais e acompanhantes, relacionadas com a crianca hospitalizada e o contexto
hospitalar, utilizamos um questionario que continha 15 questdes distribuidas da seguinte
forma: as primeiras sete referem-se aos aspectos da caracterizacdo da populacao (idade,
género, estado civil, residéncia, nimero de filhos, escolaridade e profissao), seguindo-se um
conjunto de cinco questdes de contexto hospitalar (idade, gravidade da doenca, tempo de

internamento, nimero de vezes internada e servico).

O questionario engloba ainda duas questdes abertas (64 e 65) relativas as sugestoes
que os pais fornecessem de modo a podermos ir de encontro as necessidades e que nao se
encontravam contempladas nas questdes anteriores, sendo as seguintes:

e Por favor, acrescente alguma observacdo que nao tenha sido apresentada nas
frases e que ache que é importante para si, em relacdo a hospitalizacdo do seu
filho (64);

e 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 compreenséao e colaboracao.
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3.3.2 - Escala “Needs of Parents Questionnaire”

Utilizamos a versao portuguesa da escala “Needs of Parents Questionnaire” (NPQ)
“Questionario Sobre As Necessidades dos Pais”, um instrumento de medicado criado por
Kristjansdottir, que inclui 51 frases de necessidades agrupadas em seis categorias:
necessidade de confiar; necessidade de sentir que confiam em si; necessidade de
informacgéo; necessidade de suporte e orientacdo; necessidades relativas a recursos fisicos
e humanos e necessidades relativas a crianca doente e aos outros membros da familia

ANEXO 1). As frases correspondentes a cada categoria podem observar-se na tabela 5.

E um instrumento de medicdo desenvolvido por Gudrin Kristjansdéttir, na Islandia,
na década de 80.

A finalidade da presente escala NPQ ¢ avaliar a percepgao dos pais acerca das suas
necessidades aquando da hospitalizacdo do filho, em trés perspectivas diferentes: (1)
importancia das necessidades, (2) satisfacao das necessidades e (3) independéncia face ao
hospital (KRISTJANSDOTTIR, 1995).

Tabela 2 — Categorias de necessidades e nimero de frases correspondentes a escala NPQ

CATEGORIAS N2 FRASES
A — Necessidade de confiar (NC) 2 4,32
B - Necessidade de sentir que confiam
em si (NSCS) 4 18,26,34,40
C - Necessidade de informacéao (NI) 4 6,8,15,19,24,29,31,38,43,49
I(I)N-SNO?cesmdade de suporte e orientagao 13 2.3.7.9.11.13.16,17,36,42,44,50 51
E - Necessidade de recursos fisicos e 14 15,10,12,14,21,33,35,37,39.41.45 46,47
humanos (NRFH)
F - Necessidade relativas a crianca
doente e aos outros membros da familia 8 20,22,23,25,27,28,30,48
(NCO)

A subescala da importancia corresponde a questao A, e refere-se a percepg¢ao dos
pais sobre a relevancia de cada frase em relagao a hospitalizagéo da crianga, em que cada
item é pontuado numa escala de Likert, com as opgbes de resposta “muito importante”,

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.

A subescala da satisfacao corresponde a questao B, e é referente a forma como as
varias ocorréncias no servico correspondem as necessidades e as preocupacdes que 0s
pais sentem aquando da 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 pontuacéo. 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.

Por Ultimo, a subescala da independéncia dos pais/acompanhantes significativos
(questao C) relativamente ao hospital, avalia se eles sentiram que precisavam ou nao de
ajuda, para suprir as suas necessidades particulares e utiliza uma opgédo de resposta
dicotomica: “sim” e “ndo”. Para esta subescala, pontuamos segundo o critério “sim” (1) valor,
“ ndo” (2) valores. Esta pontuagao permitiu-nos inferir que quanto menor forem os indices
em cada item e para a sub-escala maior a importancia atribuida as necessidades de suporte
e orientacdo, as necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia e a
satisfacdo que sentem relativamente a essas necessidades e a independéncia face ao
hospital.

Foram, precisamente estas as categorias que estudamos: necessidades de suporte
e orientacao compostas por 13 itens e as necessidades relativas a crianca doente e aos
outros membros da familia compostas por 8 itens.
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3.3.3 - Estudo psicométrico das necessidades de suporte e
orientacao e das necessidades relativas a crianca doente e outros membros
da familia.

No quadro 2 sdo apresentados os resultados da consisténcia interna da escala nas
necessidades de suporte e orientacao nas subescalas consideradas. Quanto a
importancia atribuida podemos considerar que obtivemos bons resultados oscilando o Alfa
Cronbach entre 0,726 (item 50 — Que eu nao desespere) e 0,758 (item 51 — Um professor, um
educador de infancia ou um animador cultural me ajude a motivar o meu filho e a manter o seu
desenvolvimento e a aprendizagem). O coeficiente de biparticdo de Split-Half oscila entre 0,615
a 0,661, o que é considerado normal dado que ha menor niumero de itens (PESTANA e
GAGEIRO, 2005).

Para a subescala satisfagdo os valores de Alpha Cronbach sao considerados bons
oscilando entre 0,815 (item 50 — Que eu néo desespere) € 0,834 (item 9 - Poder perguntar aos
enfermeiros e aos médicos como explicar a doenga e/ou os exames ao meu filho). O coeficiente de

biparticao de Split-Half oscila entre 0,713 e 0,781 sendo considerado normal.

No que se refere a sub-escala independéncia para suprir as necessidades
verificamos que os resultados de Alpha Cronbach sdo mais elevados oscilando entre 0,862
(item 16 - Ser incentivado pelos profissionais de salde para vir e ficar com o meu filho) e 0,882 (item
2 - Ter planeado com outros pais para partilhar e discutir a experiencia da hospitalizagao dos seus
filhos). O coeficiente de biparticdo de Split-Half oscila entre 0,800 e 0,816 igualmente
considerado normal.
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Quadro 2 — Consisténcia Interna da escala NPQ nas necessidades de suporte e orientagdo e

sub-escalas

N¢
Ite

Itens

Importancia

Satisfacao

Independéncia

Média

Dp

Correla
cao
Iltem/
Total

o Com
ltem

Média

Correlaca
Dp o ltem/
Total

a Com
ltem

Média

Dp

Correla
cao
Item/
Total

o Com
ltem

Ter planeado com outros pais
para partilhar e discutir a
experiencia da hospitalizagcdo
dos seus filhos

2.78

1.113

0.394

0.748

4,25

1,130 | 0,414

0,830

1,29

0,454

0,364

0,882

Que os profissionais de saltde
incentivem os pais a fazer
perguntas e a procurar
respostas

1.50

0.774

0.369

0.749

2,68

1,088 | 0,523

0,822

1,13

0,338

0,532

0,873

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

2.33

1.030

0.457

0.739

3,39

1,237 | 0,430

0,830

1,28

0,451

0,504

0,874

Poder perguntar aos enfermeiros
e aos médicos como explicar a
doencga e/ou 0s exames ao meu
filho

1.36

0.721

0.376

0.749

2,09

1,203 | 0,370

0,834

0,377

0,591

0,870

11

Ter uma pessoa no servigo (um
enfermeiro ou um médico)
especialmente encarregue de
cuidar e responder as
necessidades dos pais

1.72

0.928

0.369

0.749

2,49

1,243 | 0,456

0,828

0,371

0,462

0,876

13

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

0.382

0.345

0.756

1,69

0,824 | 0,495

0,826

1,21

0,408

0,646

0,866

16

Ser incentivado pelos
profissionais de saude para vir e
ficar com o meu filho

1.51

0.954

0.302

0.757

1,69

0,895 | 0,485

0,826

1,33

0,471

0,714

0,862

17

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

1.91

1.037

0.439

0.741

2,13

1,108 | 0,508

0,823

1,28

0,465

0,569

0,870

36

Saber que posso contactar o
servico depois do meu filho ter
tido alta

1.39

0.628

0.388

0.749

2,10

1,080 | 0,476

0,826

1,20

0,487

0,484

0,876

42

Que eu receba assisténcia no
sentido de tomar consciéncia
das necessidades do meu filho

1.30

0.508

0.445

0.747

1,84

0,863 | 0,615

0,819

1,20

0,398

0,662

0,866

44

Que eu possa manter a
esperanga sobre o estado de
saude do meu filho

1.24

0.696

0.439

0.743

1,79

0,867 | 0,524

0,824

1,22

0,417

0,685

0,864

50

Que eu ndo desespere

1.52

0.948

0.561

0.726

2,32

1,218 | 0,612

0,815

1,27

0,444

0,584

0,869

51

Que um professor, um educador
de infancia ou um animador
cultural me ajude a motivar o
meu filho e a manter o seu
desenvolvimento e a
aprendizagem

1.55

1.048

0.311

0.758

2,59

1,399 | 0,505

0,825

1,20

0,398

0,542

0,872

Coeficiente Split-half

Primeira metade = 0.615

Primeira metade = 0,713

Primeira metade = 0,800

Segunda metade = 0.661

Segunda metade = 0,781

Segunda metade = 0,816

Coeficiente Alpha Cronbach
global

0,762

0,837

0,880

No quadro 3 sdo apresentados os resultados da consisténcia interna da escala nas

necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia nas subescalas

consideradas. Quanto a importancia atribuida podemos considerar que obtivemos bons

resultados oscilando o Alfa Cronbach entre 0,692 (item 20 — Ter uma pessoa Nno Sservigo

especialmente encarregue de cuidar das necessidades do meu filho) € 0,714 (item 30 - Que eu

tenha tempo para estar com os meus outro(s) filho(s). O coeficiente de biparticdo de Split-Half

oscila entre 0,592 a 0,424, o que € considerado normal dado que ha menor numero de itens.
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Para a subescala satisfacdo os valores de Alpha Cronbach sdo considerados bons
oscilando entre 0,714 (item 28 - Que eu seja capaz de explicar aos meus familiares, amigos e ao(s)
meus outro(s) filho(s) aspectos da hospitalizagdo do meu filho) e 0,765 (item 25 - Que eu possa ficar
com o meu filho 24 horas por dia se quiser). O coeficiente de biparticdo de Split-Half oscila entre
0,636 e 0,573 sendo considerado normal.

No que se refere a sub-escala independéncia para suprir as necessidades
verificamos que os resultados de Alpha Cronbach sdo mais elevados oscilando entre 0,829
(item 27 - Poder prestar cuidados ao meu filho como por exemplo lava-los, dar-lhes de comer, medir-
lhes a temperatura) e 0,866 (item 30 - Que eu tenha tempo para estar com os meus outro(s) filho(s).

O coeficiente de biparticao de Split-Half oscila entre 0,770 e 0,742 considerado normal.

Quadro 3 — Consisténcia Interna da NPQ nas necessidades relativas a criangca doente e outros

membros da familia e sub-escalas

Importancia Satisfacao Independéncia
N¢
Ite Itens Correla Correlaci Correla
= ca A
m A cao a Com A a Com A cao a Com
e Dp Item/ Item el Dp o.;:’(:::/ ltem e EE Item/ ltem
Total Total

Ter uma pessoa no servigo

especialmente encarregue de
20 cuidar das necessidades do 1,71 10,973 | 0.539 | 0.624 | 2,23 | 1,018 | 0,564 | 0,716 | 1,24 | 0,440 | 0,662 | 0,838

meu filho

Que um enfermeiro (por
exemplo, do centro de saude)
22 | acompanhe o meu filho depois 1.84 |0.999 | 0.366 | 0.667 | 3,17 | 1,406 | 0,557 | 0,717 | 1,22 | 0,433 ] 0,471 | 0,858
de ter tido alta, tendo em conta
a sua saude

Poder participar nos cuidados
23 | de enfermagem prestados ao| 1,51 (0,845 | 0.510 | 0.636 | 2,06 | 1,136 | 0,544 | 0,718 | 1,24 | 0,430 | 0,680 | 0,836
meu filho

Que eu possa ficar com 0 meu
25 filho 24 horas por dia se quiser 1.23 |0.692 | 0.315|0.677 | 1,24 | 0,556 | 0,241 | 0,765 1,29 | 0,453 | 0,671 | 0,837

Poder prestar cuidados ao meu

filho como por exemplo lava-los,
27 dar-lhes de comer, medir-lhes a 1.25 |0.656 | 0.301 |0.680 | 1,32 |0,651 | 0,383 | 0,750 1,29 | 0,456 | 0,739 | 0,829

temperatura

Que eu seja capaz de explicar
aos meus familiares, amigos e
28 | ao(s) meus outro(s) filho(s) | 1.57 [0.821 | 0.482 | 0.643 | 1,93 | 0,994 | 0,577 | 0,714 | 1,34 | 0,474 | 0,662 | 0,838
aspectos da hospitalizagdo do
meu filho

Que eu tenha tempo para estar
30 com os meus outro(s) filho(s) 1.66 |1,195 | 0.216 | 0.714 | 2,23 | 1,208 | 0,349 | 0,758 | 1,27 | 0,524 | 0,441 | 0,866

Que sejam o0s mesmos
48 | enfermeiros a tratar do meu| 2,04 (1.140 | 0.428 | 0.653 | 2,47 | 1,147 | 0,488 | 0,759 | 1,26 | 0,454 | 0,572 | 0,848
filho a maior parte do tempo

. . Primeira metade = 0.592 Primeira metade =0,636 Primeira metade = 0,770
Coeficiente Split-Half
Segunda metade = 0.424 Segunda metade = 0,573 Segunda metade = 0,742
Coeficiente Alpha Cronbach 0,692 0,760 0,861

global
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3.4 — PROCEDIMENTOS

Qualquer investigacao carece da parte do investigador o respeito pela proteccao dos
direitos da pessoa.

Assim, ao iniciarmos este estudo comegamos por dirigir um pedido de autorizacao
para aplicagdo do questionario (NPQ) a Faculdade de Economia da Universidade de
Coimbra na pessoa do Professor Doutor Pedro Lopes Ferreira, com objectivo de o utilizar na
investigacdo em causa, tendo o mesmo sido autorizado (ANEXO 2).

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

Para facilitar a abordagem aos pais das criancas internada e esclarecimento dos
nossos objectivos, efectuamos contacto pessoal com os Enfermeiros Chefes e os Directores
de Servigo, havendo receptividade e boa colaboragcdo dos mesmos.

Os objectivos da aplicacdo dos questionarios foram esclarecidos aos pais e
acompanhantes significativos das criangas internadas nos servicos de pediatria e
neonatologia e foi explicado sumariamente a forma de preenchimento do questionario,
pessoalmente pela investigadora. Foi também garantida a confidencialidade dos dados

colhidos e o anonimato.

3.5 — ANALISE DOS DADOS

Para sistematizar e realgar a informacéao fornecida recorremos a analise descritiva
dos dados. A apresentagdo dos dados nas distribuicoes 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 padrdo, 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 e Split-Half.

A medida de assimetria Skewness (SK) obtém-se através do cociente entre (SK) com
o erro padrao (EP). Se SK/EP oscilar entre —2 e 2, a distribuicdo é simétrica. Mas se SK/EP

for inferior a —2, a distribuicdo é assimétrica negativa, com enviesamento a direita e se
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SK/EP for superior a +2, a distribuicdo é assimétrica positiva com enviesamento a esquerda
(PESTANA e GAJEIRO, 2005).

Para as medidas de achatamento curtose (K) o resultado também se obtém através
do cociente com o erro padrao (EP). Deste modo se K/EP oscilar entre —2 e 2 a distribuicao
€ mesocurtica, pelo contrario se K/EP for inferior a —2, a distribuicao é platicurtica, enquanto
que para K/EP superior a +2, a distribuicdo é leptocurtica. Conforme o recomendado, 0s
testes de normalidade de Kolmogorov-Sminorv, Skewness e Kurtosis foram aplicados a
todas as variaveis de natureza quantitativa.

Na grande maioria, as variaveis ndo obedecem a uma distribuicdo normal pelo que
utilizamos os seguintes testes ndo paramétricos: teste de Correlagéo de Pearson, teste U de
Mann-Whitney e o Kolmogorov-Smirnov.

O Coeficiente de correlacao de Pearson — é uma medida de associacao linear que
usamos no estudo das variaveis quantitativas. A correlagdo indica que os fendbmenos nao
estdo indissoluvelmente ligados, mas sim, que a intensidade de um (em média) €
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 associagao for negativa a
variacao entre as variaveis ocorre em sentido contrario, isto é, os aumentos duma variavel
estdo associados em média a diminuicdo da outra; se for positiva a variacdo das variaveis
ocorre no mesmo sentido. Acresce ainda referir que a comparacao de dois coeficientes deve
ser feita em termos do seu valor ao quadrado designado por coeficiente de determinacao
(*®) que indica a percentagem de variagdo de uma variavel explicada pela outra, e que tanto
R como R? n&o 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).

A aplicagdo da analise inferencial permitiu-nos obter conclusdes e comparar 0s
dados. Deste modo procedemos a associagado entre algumas variaveis independentes e a
variavel dependente, de forma a determinar o indice de causalidade entre elas e assim
comprovar ou nao as hipéteses formuladas.

Segundo Maroco (2007, apud DUARTE, 2008) a utilizagcdo de testes paramétricos
requer a verificagdo simultdnea de duas condigdes, a primeira é 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
populagbes. Assim sendo, para o estudo da normalidade da distribuicdo das variaveis
utilizamos o teste de Kolmogorov-Smirnov, e para testar a homogeneidade das variancias
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recorremos ao teste de Levene por ser um dos mais potentes na opinido dos autores

supracitados.
Assim, para as estatisticas paramétrica e ndo paramétrica destacamos:

A Andlise 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 exdgena - qualitativa), isto €, analisa o efeito de um factor na variavel endégena,
testando se as médias da variavel endégena em cada categoria do factor sdo ou ndo iguais
entre si. O teste One-Way Anova é uma extensdo do teste t de Student que permite
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 e GAGEIRO, 2005 apud DUARTE, 2008).

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

mais grupos de variaveis;

O Testes t de Student ou teste de U-Mann Whitney (UMW) - para comparacao 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 sdo significativamente diferentes nas diferentes sub-escalas;

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

quais as variaveis independentes que sao preditoras da variavel dependente.

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

previsao.

Em relagdo as correlagbes de Pearson que este tipo de teste gera, utilizamos os
valores de r que, por convengao, Pestana e Gageiro (2005 apud DUARTE, 2008) sugerem
que:
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r < 0.2 — associacdao muito baixa
0.2 <r =< 0.39 — associacao baixa
0.4 <r < 0.69 — associacao moderada
0.7<r = 0.89 — associacao alta

0.9 =r <1 - associagdao muito alta

O Teste de qui quadrado (X?) - para o estudo de relagdes 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 regiao de aceitacao e as variaveis sao independentes, caso contrario, rejeita-se a
hipétese de independéncia ou seja os valores do teste pertencem a regido critica. Quando
ha 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 situagdes 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 * - diferencga estatistica significativa
p < 0.01** - diferenca estatistica bastante significativa
p < 0.001 *** - diferenca estatistica altamente significativa

p 2 0.05 n.s. — diferenca estatistica nao significativa

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

poderiam pér em causa toda a validade do estudo.

A apresentagado dos resultados efectuou-se com o recurso de tabelas e gréficos,
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
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dados aplicado aos pais e acompanhantes significativos das criancas hospitalizadas nos
quatro hospitais aderentes ao estudo.

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 consideragdes metodolégicas, iniciamos no capitulo seguinte a
apresentacao e analise dos resultados.
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4 - RESULTADOS

No presente capitulo, sdo apresentados os dados em tabelas antecedidos de alguns
comentarios. Procuramos enfatizar os resultados mais relevantes, directamente
relacionados com os objectivos da investigagdo em causa ou com as questdes e/ou
hipteses formuladas. Assim, os dados sdo apresentados e analisados de forma a
estabelecer um elo de ligagdo com o problema de investigacao e/ou hipéteses formuladas.

4.1 - ANALISE DESCRITIVA

4.1.1 — Variaveis soécio demograficas
Idade/género

Como referimos a amostra é composta por 184 pais/acompanhantes das criancas
hospitalizadas, distribuida pelos quatro hospitais aderentes ao estudo, em que 165

individuos sao 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 amostra apresenta um desvio padrao de 7,06 para o sexo feminino e de 6,34

para o sexo masculino, como podemos verificar na tabela 2.

Pelos valores de coeficiente de variagdo constatamos que a amostra apresenta

uma dispersdo moderada, embora mais acentuada para o sexo feminino.

Quanto aos valores de assimetria, constatamos que relativamente ao sexo
masculino a amostra segue uma distribuicdo simétrica com curva mesoécurtica. Para o sexo
feminino ela apresenta uma distribuicdo assimétrica com curva normocurtica e enviesada a

esquerda.
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Tabela 3 — Estatisticas relativas a idade em fungdo 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 | 838.77 ] 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
Idade

Analisando a variavel idade, enquanto caracteristica sécio demografica da amostra,
procedemos a criagao de grupos homogéneos, com base nas frequéncias absolutas, em
que as classes apresentam amplitudes diferentes. Dos resultados que apresentamos na
tabela 4, 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 os 26.6% os pais
de criancas hospitalizadas com idade superior ou igual a 39 anos.

Relativamente ao género e a idade dos progenitores encontramos diferencas
significativas (X2 = 10, 324; p = 0.016). Nos homens destaca-se o grupo etario superior ou
igual a 39 anos com 52,6% e nas mulheres, no grupo etéario inferior ou igual a 29 anos com
30.9%. E no grupo dos pais e homens 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 as
mulheres com 20%.

Estado civil

Nos resultados da tabela 4 observamos o estado civil dos pais/acompanhantes das
criancas hospitalizadas por género. Tal como para a idade, procedemos a recodificagéo
desta variavel subdividindo-a em dois grupos, “solteiros/divorciados e vilvos”, por nos
parecer que estes estratos tém uma caracteristica comum e, os “casados/unidao de facto”.
Constatamos que a maioria dos pais inquiridos sao “casados/ uniao de facto” com 83.2 %, e
16.8% sao “solteiros/ divorciados e vilvos”. Entre os homens e as mulheres verificamos que

os valores percentuais sdo semelhantes aos obtidos para a totalidade da amostra.



59

Residéncia

A maioria dos pais das criangas hospitalizadas vivem numa zona urbana (64.7%),
seguindo-se a zona rural com 35.3%. Entre o local de residéncia e o género encontramos
diferencas significativas (X?=3.540; p=0.060), para a zona rural embora esta significancia
seja marginal, conforme podemos observar na tabela 4.

Numero de filhos

A semelhanca de outras variaveis, também no numero de filhos procedemos a
recodificagdo da variavel por imperativos estatisticos: “um filho”, “dois filhos” e “ superior ou
igual a trés filhos”. As estatisticas relativas ao numero de filhos revelam que relativamente
ao sexo feminino, as mulheres tiveram um minimo de 1 filho e um maximo de 8 filhos, o que
corresponde a uma média de 1,73. Quanto ao sexo masculino o nimero de filhos oscila
entre um minimo de 1 filho e um maximo de 4 filhos, com uma média de 1,79. 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 3.

Dos resultados que apresentamos na tabela 4 verificamos que dos que participaram
no estudo, 44% dos pais tém “dois filhos”, apenas 12.5% tém “superior ou igual a trés filhos”,
os restantes 43.5% apenas, tém “um filho”. E no grupo dos homens com “superior ou igual a
trés filhos” que se encontram as percentagens mais baixas (10.5%) e (12.7%) para as

mulheres com “superior ou igual a trés filhos”.

Pela observacao dos valores de coeficiente de variagdo constatamos que a amostra
apresenta uma distribuicdo com uma alta dispersdao em ambos os sexos, com destaque para

0 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. Para o sexo feminino ela apresenta uma distribuicdo assimétrica com curva

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

Ne filhos
) N | Min | Max M D.P. | CV (%) | Sk/erro | K/erro K/S
Género
Masculino 19 1 4 1.79 1 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

Habilitacoes literarias

Para facilitar a interpretagdo dos dados foram realizados grupos de coorte (tabela 4)
que permitem dividir a amostra em trés classes, sdo elas: “ensino obrigatério”, “ensino
secundario e técnico profissional” e “ ensino superior”. Relativamente a situagao académica,
ndo encontramos diferengas estatisticamente significativas entre os pais das criangcas
hospitalizadas, estes possuem habilitagbes literarias situadas ao nivel do “ensino
obrigatério” representando globalmente 38% para ambos os sexos. O “ensino obrigatério” é
o nivel académico de 47.4% dos homens e 37% das mulheres. Ja com habilitacoes
referentes ao “ensino superior” verificamos corresponderem a 15.8% dos homens e 25.5%
das mulheres. As diferengas encontradas entre o género e habilitagdes literarias dos pais e
acompanhantes significativos das criancas hospitalizadas nédo sao estaticamente
significativas com valores do teste do qui quadrado (X?=1.138, p=0.566).

Profissao

Para uma melhor interpretagcdo dos dados acerca das profissées recorremos a
Classificagdo Portuguesa das Profissées de 2010. Esta classificacao 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 instalagbes de maquinas...” (7) e “trabalhadores nao
qualificados” (8).

Como podemos observar na tabela 4, as profissbes sdo muito heterogéneas, sendo
118 individuos no activo e os restantes 66 em situagdo de desemprego ou aposentados.
Assim, relativamente a situagédo profissional encontram-se maioritariamente, e para os dois
sexos, (28.8%) nos “especialistas actividades intelectuais e cientificas” e com uma
representatividade minima (1.7%) em “profissdo das forgas armadas”. Encontramos o
homem com 36.4% em profissées “operadores instalagdes de maquinas...”, para a mulher
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30.8% situam-se em profissbes denominadas por “especialistas actividades intelectuais e
cientificas”. As diferencas encontradas entre o género e habilitacdes literarias dos pais e
acompanhantes significativos das criangcas hospitalizadas sdo estaticamente significativas
com qui quadrado (X?=72.315, p=0.000).

Tabela 5 - Caracterizagao socio demografica da amostra

Masculino Feminino Total Residuais
Sexo N2 % Ne % N2 % Masc Fem
Variaveis (19) (10.3) (165) (89.7) (184) (100) X2 p
Grupo etario
<29 anos 1 5.3 51 309 52 283 | 24 2.4 | 103241 0.016
30-33 anos 5 26.3 33 200 38 20.7 0.6 -0.6
34-38 anos 3 15.8 42 255 45 24.5 -0.9 0.9
= 39 anos 10 52.6 39 236 49 26.6 2.7 2.7
Estado civil
Solteiros/ divorciados e
vidvos 3 15.8 28 17 31 168 | -o.1 0.1 | 0017 | 0.89%
Casados /unido de facto | 46 842 | 137 83 153 832 | 04 0.1
Residéncia
Zona rural 3 158 | 62 376 | 65 3.3 | -1.9 19 | 3540 | 0.060
Zona urbana 16 84.2 103 62.4 119 64.7 1.9 -1.9
N2 filhos
Um filho 7 36.8 73 442 80 43.5 -0.6 06 | 0637 | 0.727
Dois filhos 10 52.6 71 43 81 44.0 0.8 -0.8
2 trés filhos 2 10.5 21 12.7 23 125 -0.3 0.3
Habilitacoes literarias
Ensino obrigatc’)rio 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 69 375 -0.1 0.1
Ensino superior 3 15.8 42 255 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 1.5
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 25.4 -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 instalagdes
maquinas... 4 36.4 0 0.0 4 3.4 6.3 -6.3
Trabalhadores nao
qualificados 0 0.0 22 20.6 22 18.6 -1.7 1.7

444
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4.1.2 - Variaveis de contexto hospitalar

Parentesco com a crianca

No que se refere a variavel “acompanhante” verificamos que maioritariamente é a
mée (73.9%) quem mais acompanha a crianga no internamento, seguindo-se 0s “outros”
(22.8%), onde se incluem tias, avos e irmaos, e por ultimo com 3.3% o pai. Estes dados ndo
nos surpreendem pois que habitualmente sdo as maes que acompanham os seus filhos
quando doentes.

Idade da crian¢a hospitalizada

Para analisarmos a idade das criancas hospitalizadas, como podemos observar na
tabela 8, procedemos a criagdo de grupos homogéneos, com base nas frequéncias
absolutas, visto as classes terem amplitudes diferentes, sobressaindo os 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 criangas 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 criangas tem
idade entre os 29 dias de vida a 2 anos, seguindo-se 0 grupo que se situa no intervalo entre
0os 3 e os 6 anos com 25%. A idade das criangas menos representadas, com 12.2%
corresponde aos recém-nascidos (até aos 28 dias de vida).

Numero de vezes que a crianca esteve internada

Para facilitar a interpretacdo dos dados procedemos a recodificagcao da variavel que

LI o w

nos permitiu dividir a amostra em quatro classes, sao elas: “nunca”, “uma vez”, “duas vezes”
e “trés ou mais vezes” episodios de internamento. Para o total da amostra, a maioria das
criangas teve 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 o sexo feminino, na mesma categoria 51,5%, como se pode

verificar pela andlise da tabela 6.

Os valores do teste qui quadrado (X?= 3,319, p = 0,345) demonstram nZo haver
diferencas estatisticamente significativas entre o género do acompanhante e o nimero de

vezes que a crianga esteve internada.
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Percepcao sobre a gravidade da doenca

A gravidade da doenca tem como resposta a forma como os pais percepcionam o
estado de saude do seu filho. Verificamos que o0s pais inquiridos responderam
maioritariamente (57.6%) que “é grave”, 39.7% consideram que “ndo é grave” e apenas
2.7% dos pais atribuem “é muito grave” como se pode verificar pela analise da tabela 6.

Segundo os valores do teste qui quadrado (X?= 2.479, p = 0.290) podemos afirmar
que a percepcao de saude da crianga nao difere significativamente com o género do
acompanhante da crianca.

Tempo de internamento

No que se refere ao tempo de internamento, procedemos a criagao de grupos com
base nas frequéncias absolutas, visto as classes terem amplitudes diferentes, séo eles: “2-4
dias”, “5 dias”, “6-8dias”, “> =9 dias”.

Pela tabela 6 constatamos que 31,5% da amostra total respondeu “2-4 dias” e 15,8%
situou-se nos “5 dias”. Quanto ao sexo, encontramos 30,9% para o sexo feminino e para as
classes “2-4 dias” e “6-8dias” de internamento, para o sexo masculino a maioria, também se

situa nos (36,8%) para os “2-4 dias” de internamento.

As estatisticas do tempo de internamento das criangas revelam que relativamente ao
sexo feminino, o tempo oscila entre um minimo de 2 dias e um méaximo de 30 dias, ao que
corresponde um internamento médio de 6,78 dias, enquanto para o sexo masculino, esse
tempo oscila entre um tempo minimo de 2 dias e um maximo de 15 dias, com uma media de
hospitalizacdo de 6,79 dias. O desvio padrao € de 4,34 para o sexo feminino e de 3,96 para
o0 sexo masculino. Os valores de coeficiente de variagdo amostra sdo de 58,40 para o
masculino e 64,08 para o feminino, revelando uma dispersao alta para ambos o0s sexos, com

destaque para o sexo feminino.

Servico

No que respeita ao servico onde as criangas se encontravam hospitalizadas,
verificamos que dos 184 individuos inquiridos, maioritariamente (88%) encontravam-se em
unidades de internamento pediatrico, sendo na sua maioria do sexo feminino (87.3%).
Apenas 12% estavam hospitalizadas numa unidade de neonatologia.
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Tabela 6 — Caracterizagéo das variaveis de contexto hospitalar em fungéo do género

Masculino Feminino Total Residuais
Sexo N2 % N2 % N2 % Masc Fem X2 P
Variaveis (19) (10.3) (165) (89.7) (184) (100.)
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
N2 vezes
Nunca 0 0.0 24 14.5 24 13.0 -1.8 1.8 3.319 0.345
Uma vez 11 57.9 85 515 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
Percepcao de saude da
crianca
E grave 14 73.3 92 55.8 106 57.6 1.5 1.5 2.479 0.290
Né&o € 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
Servico
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

4.1.3 - As necessidades de suporte e orientacao e as necessidades
relativas a criangca doente e outros membros da familia e sub-escalas:

Importancia, Satisfacao e Independéncia

Procuramos seguidamente descobrir o significado estatistico das respostas dos pais
e acompanhantes significativos das criangas hospitalizados as questdes de investigagéo e

realgar as relagdes estatisticamente significativas existentes entre as variaveis em estudo.

A tabela 7 faz referéncia as estatisticas das diferentes subescalas das necessidades
de suporte e orientacdo, nomeadamente no que concerne a importancia e satisfagéo

atribuida a essas necessidades e a independéncia em rela¢do ao hospital.

Os resultados indicam que os valores médios oscilam entre 65,55 (D.P. = 15,87) na
satisfacao e os 80,29 (D.P. = 12,72) para a importancia. O coeficiente de variacao apresenta
dispers6es moderadas nestas duas subescalas e elevada na subescala da independéncia.

Quanto aos valores de assimetria e curtosis (K) revela curvas normocurticas mas
enviesadas a direita nas subescalas da importancia e da independéncia. O teste de
aderéncia a normalidade (K/S) indica distribuicdo ndo normal para a importancia e
independéncia.
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Tabela 7 — Estatisticas relativas as necessidades de suporte e orientacao e sub-escalas

Sub-escalas Min |[Max| M D.P. |CV (%) |Sk/erro | K/erro| K/S
Importéncia 41,58| 100 | 80,29 | 12,72 | 15,84 | -4,021 | 0,487 | 0.000
Satisfacdo 25,001 100 | 65,55 | 15,87 | 24,21 | 0,196 |-0,159 | 0.230

Independéncia 0,00 | 100 | 76,55 | 27,03 | 35,31 | -6,715 | 0,947 | 0.000

A tabela 8 faz referéncia as estatisticas das diferentes subescalas da dimensao “F”
necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia, nomeadamente no
gue concerne a importancia e satisfagao atribuida a essas necessidades e a independéncia
em relagdo ao hospital.

Os resultados indicam que os valores médios oscilam entre 84,68 (D.P.= 14,73) na
satisfacdo e os 72,81 (D.P.= 33,90) para a independéncia. O coeficiente de variagao
apresenta dispersées moderadas nas subescalas da importancia e satisfagcao e elevada na
independéncia.

Quanto aos valores de assimetria e curtosis (K) revela curvas normocurticas na
satisfacao e independéncia e leptocurtica na importtancia. Os enviesamentos processam-se
para a direita nas subescalas importancia e independéncia. O teste de aderéncia a
normalidade (K/S) indica distribuicdo ndo normal para todas as subescalas

Tabela 8 — Estatisticas das necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia e

sub-escalas
Sub-escalas Min | Max M D.P. |CV (%) | Sk/erro | K/erro | K/S
Importancia 33,251 100 | 84,68 | 14,73 | 17,39 | -6,322 | 3,289 | 0.000
Satisfacdo 28,13| 100 | 74,37 | 15,88 | 21,35 | -1,234 | -1,763 | 0.002
Independéncia 0 100 | 72,81 | 33,90 | 46,55 | -5,344 | -1,198 | 0.000
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Efectuou-se uma correlagdo de Pearson entre as necessidades de suporte e orientacao e
necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia, no intuito de
determinar o tipo de associacdo existente entre as variaveis. Pelos valores apresentados
notamos que oscilam entre o infimo e o bom. Entre a necessidade de suporte e orientacao e
as restantes subescalas as correlagcdes sao positivas e significativas, sendo que a mais
elevada se observa na importancia do suporte e orientagdo com a importancia da
necessidade relativa a criangca doente e outros membros da familia (r=0,676**) Contudo,
dado que a escala é cotada inversamente, tal facto leva-nos a deduzir que a uma maior
importancia no suporte e orientacdo, corresponde uma diminuicdo com a importancia
relativa a crianga doente e outros membros da familia. As correlagées também séo elevadas
e significativas entre a satisfacao da necessidade de suporte e orientagdo vs satisfacao da
necessidade relativa a crianca doente e outros membros da familia, (r= 0,764**). e entre a
independéncia da necessidade de suporte e orientagdo vs independéncia na necessidade
relativa a crianga doente e outros membros da familia (r=0,813), pelo que podemos afirmar
que a um aumento dos indices numa destas sub-escalas, corresponde uma diminuicao na
outra ou vice-versa, isto € quanto mais satisfeitos os pais menos independentes se sentem

em relagdo ao suprir das suas necessidades.

Nas restantes correlagbes encontramos valores baixos e, em algumas situacoes,
correlagdes inversas como por exemplo entre a subescala da satisfacdo na dimensao
“necessidades relativas a criangca doente e outros membros da familia ” e a subescala da
independéncia da dimensao “necessidade de suporte e orientacdo ” e ainda nas subescalas
da satisfacdo e independéncia da dimensao “necessidades relativas a crianga doente e
outros membros da familia”, o que nos permite afirmar que quanto mais satisfeitos mais

independentes se sentem em relagédo as variaveis em estudo (tabela 9).

Tabela 9 - Matriz de correlagdo entre as necessidades de suporte e orientagdo e as necessidades

relativas a crianga doente e outros membros da familia e as sub-escalas

DA DB DC FA FB

DB 0,311*** -

DC 0,161* -0,091 -

FA 0,676*** 0,175* 0,139 -

FB 0,315 | 0,764** -0,086 0,358 -

FC 0,058ns -0,116 0,813 0,150* -0,113

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagédo: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfacdo; C-Independéncia face ao hospital
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4.2 - ANALISE INFERENCIAL

Iremos neste subcapitulo dar resposta as inquietagées que nos levaram a realizagao
deste estudo utilizando os testes estatisticos julgados mais pertinentes e em concomitancia

com as variaveis em analise.

Factores determinantes na percepcao dos pais

Procuramos dar resposta a questdo “como é que as caracteristicas dos pais e
acompanhantes significativos (idade, género, estado civil, residéncia, numero de filhos,
escolaridade, profissdo, parentesco) das criangas hospitalizadas se relacionam com a
importancia atribuida, a satisfagdo e a independéncia percebidas em relacdo as
necessidades de suporte e orientacdo e necessidades relativas a crianga doente e outros

membros a familia.

Analisamos em primeiro lugar a relacdo entre a idade dos pais e as variaveis
dependentes, tendo-se efectuado uma analise de variancia a um factor. Pela tabela 10
verificamos que os pais mais velhos atribuem mais importdncia e satisfacdo nas
necessidades de suporte e orientacdo e necessidades relativas a criangca doente e outros
membros da familia, enquanto os mais novos atribuem mais independéncia nas
necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia e o grupo de pais com
idade intermédia valorizam mais a independéncia nas necessidades de suporte e
orientacdo. Todavia as diferencas ndo sao significativas, excepto para a importancia das
necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia, O teste Post Hoc de
Tukey revela que as diferengas se situam entre os pais mais novos e mais velhos (p=0.017).
A percentagem de variancia explicada para todas as sub-escalas das dimensdes e a idade é
fraca oscilando entre 0,49% na independéncia face as necessidades relativas a crianga
doente e outros membros da familia e os 5,30% na importancia atribuida a estas mesmas
necessidades.
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Tabela 10 — Analise de variancia a um factor entre as necessidades de suporte e orientagao e as

necess. relativas a crianga doente e outros membros da familia, as sub-escalas e a idade dos pais

e <29 30-33 34-38 239

Variaveis M dp M dp M dp M dp F o \;/OE
DA 81,60 11,44 82,11 12,10 80,27 12,13 77,14 14,80 | 1,442 0,232 2,346
DB 67,78 17,51 66,45 14,75 67,34 15,75 61,14 16,98 | 1,716 0,165 2,780
DC 74,42 29,05 | 7413 29,30 | 78,67 26,17 | 80,00 2461 | 0,548 0,650 0,904
FA 87,80 13,82 85,61 12,11 86,20 14,40 79,12 17,19 | 3,363 0,020 5,306
FB 77,31 15,56 74,60 15,98 75,44 16,22 72,32 17,07 | 0,818 0,486 1,344
FC 70,97 33,82 71,38 36,63 76,11 33,37 75,63 32,28 | 0,296 0,829 0,495

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagédo: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfacdo; C-Independéncia face ao hospital

Pela Tabela 11 procuramos verificar se a variavel sexo dos pais e acompanhantes da
crianca influencia a sua percepg¢ao acerca da importancia atribuida as necessidades de
suporte e orientacao e das necessidades relativas a crianga e outros membros da familia, da
satisfacdo das mesmas e da independéncia face ao hospital. Para isso utilizamos o teste de
U Mann-Whitney tendo-se constatado que existe diferenca significativa a 10% no que
respeita a satisfagao atribuida as necessidades de suporte e orientagéo (U=1.153; p=0,060)
e a satisfagdo nas necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia.
(U=1.171; p=0,071).Constata-se contudo que o sexo masculino tem maior tendéncia para
atribuir mais importancia e satisfagdo nas necessidades de suporte e orientacdo e mais
importancia, satisfacdo e independéncia nas necessidades relativas a crianga doente e
outros membros da familia. Por sua vez as médes dao mais valor a independéncia nas
necessidades de suporte e orientacdo. Face a estes resultados confirmamos ao nivel de

significAncia de 5% que as variaveis em estudo sdo independentes.
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Tabela 11 — Teste de U Mann-Whitney entre as necessidades de suporte e orientagéo € as
necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia, as sub-escalas e género

Varidvel Género Masc~ulino’ ) Femi~nino’ ) UMW p.

ariaveis Ordenacao Média | Ordenacao Média
DA 87,82 93,04 478.500 0,685
DB 70,71 95,01 1.153.500 0,060
DC 95,11 92,20 1.518.000 0,818
FA 81,37 93,78 1.356.000 0,333
FB 71,66 94,90 1.171.500 0,071
FC 88,32 91,87 1.488.000 0,767

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagao: A-Importancia; B-Satisfacdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

No que concerne ao estado civil pais e acompanhantes da crianca hospitalizada
influencia a sua percepcao acerca da importancia atribuida as necessidades de suporte e
orientacdo e as necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia, da
satisfagdo das mesmas e da independéncia face ao hospital, o teste de U Mann-Whitney
evidencia que os pais casados ou em uniao de facto atribuem mais importancia, satisfacao e
independéncia face as necessidades de suporte e orientagdo bem como mais satisfagéao e
independéncia nas necessidades relativas & crianca doente e outros membros da familia.
Os participantes com o estatuto de solteiros/divorciados ou vilvos, dao mais importancia as
necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia. Entre as variaveis em
estudo apenas foi encontrada diferenga estatisticamente significativa na sub-escala da
satisfacdo nas necessidades de suporte e orientacado (U=1.813;p=0,039) o que confirma a
hipétese exclusivamente para esta variavel, e significancia a 10% na independéncia desta
mesma variavel (U=1.918;p=0,086) e satisfacdo na necessidade relativa a crianga e outros
membros da familia ( U= 1.908; p=0.086) (tabela 12).
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Tabela 12 — Teste de U Mann-Whitney entre as necessidades de suporte e orientagéo e as
necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia, as sub-escalas e estado civil

. Solteiros/ Casados/
Estado Civil divorciados/ uniio de facto
vilvos uMmw p
Variaveis
Ordenacao media | Ordenacao média
DA 98,11 91,36 2.197,500 0,520
DB 110,52 88,85 1.813,000 0,039
DC 107,13 89,54 1.918,000 0,086
FA 89,50 93,11 2.278,500 0,729
FB 107,45 89,47 1.908,000 0,086
FC 103,90 89,05 1.908,000 0,134

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagédo: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfacdo; C-Independéncia face ao hospital

Reportando-nos a residéncia dos pais e acompanhantes da crianca hospitalizada e
no intuito de saber de que modo estas variaveis se relacionam recorremos uma vez mais ao
teste de U Mann-Whitney.

Com significancia estatistica os residentes em meio urbano apresentam-se mais
satisfeitos na sub-escala da satisfacdo na necessidade de suporte e orientacdo
(U=2.907,500;p=0,005) e nas necessidades relativas a crianga doente e outros membros da
familia (U=3.135;p=0,034) confirmando assim a relacdo de dependéncia para estas
variaveis. Ha porém tendéncia para que os pais ou acompanhantes significativos a residirem
em meio rural, atribuam mais importancia e independéncia nas necessidades de suporte e

orientacdo e nas relativas a crianga doente e outros membros da familia (tabela 13).
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Tabela 13 — Teste de U Mann-Whitney entre as necessidades de suporte e orientagéo € as

necessidades relativas a criangca doente e outros membros da familia, as sub-escalas e residéncia

Residéncia Rural Urbana UMW b
UEGERER Ordenacao média | Ordenacdao média
DA 91,88 92,84 3.827,000 0,907
DB 107,27 84,43 2.907,500 0,005
DC 86,42 95,82 3.472,000 0,241
FA 88,64 94,61 3.616,500 0,464
FB 103,77 86,34 3.135,000 0,034
FC 91,44 91,53 3.745,000 0,991

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagao: A-Importancia; B-Satisfacdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

A nossa experiencia profissional levou-nos a discorrer que pais e acompanhantes
significativos com filhos e com experiéncias de internamentos anteriores valorizariam mais
as necessidades de suporte e orientacado e as necessidades relativas a crianca do doente e
outros membros da familia. Pelos resultados do teste de KW notamos que os pais com
apenas um filho atribuem mais importancia as necessidades relativas ao suporte e
orientacao e as necessidades relativas a crianga doente e sdo mais independentes face a
esta ultima necessidade. Por sua vez os pais com dois filhos ddo mais valor a satisfagdo nas
duas variaveis e os pais com 3 ou mais filhos atribuem mais independéncia face as
necessidades de suporte e orientagdo. As diferengas entre 0os grupos nao sao
estatisticamente significativas pelo que as variaveis em estudo sao independentes ( cf.
tabela 14)
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Tabela 14 — Tabela de Kruskal-Wallis entre as necessidades de suporte e orientagéo e as

necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia, sub-escalas e o niUmero de

filhos.
Numero de filhos 1 filho 2 filhos 2 3 filhos
Ordenacao Ordenacao Ordenacao X2 p
Variaveis meédia meédia média
DA 89,15 91,99 105,93 1,789 0,409
DB 93,44 88,94 101,76 1,083 0,582
DC 92,08 96,27 80,70 1,614 0,446
FA 84,06 96,47 107,89 4,440 0,109
FB 92,69 91,64 94,85 0,067 0,967
FC 90,21 94,07 87,00 0,458 0,795

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagéo: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfacdo; C-Independéncia face ao hospital

Provavelmente pais com maiores habilitacdes literarias s@o capazes de valorizar mais as
necessidades de suporte e orientacdo e as necessidades relativas a crianga doente e outros
membros da familia durante o processo de internamento das criangas. Para comprovar esta
nossa suposicdo efectuamos o teste de andlise de variancia a um factor. Os resultados
apresentados na tabela 15 revelam que os pais com ensino superior valorizam todas as sub-
escalas das necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia e
atribuem importancie e satisfagdo as necessidades de suporte e orientagdo, secundados
pelos pais com ensino secundario/profissional com excepg¢do na satisfagcdo atribuida as
necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia. Pais com ensino
obrigatério sdo mais independentes face ao hospital nas necessidades de suporte e
orientagdo. O valor de p é explicativo para a satisfagdo e independéncia atribuidas as
necessidades de suporte e orientacdo, indicando os testes post hoc que as diferencas se
situam entre 0,029 e 0,016. Face aos resultados obtidos confirmamos parcialmente a
hipétese que as habilitacdes literdrias influenciam a satisfagdo e independéncia face as
necessidades de suporte e orientacdo, notando-se ainda um valor significativo a 10% na
satisfacdo atribuida as necessidades relativas a crianga doente e outros membros da

familia.
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Tabela 15 — Analise de variancia entre as necessidades de suporte e orientacdo e as necess.

relativas a crianca doente e outros membros da familia, as sub-escalas e a habilitagées literarias dos

pais
Habilitagbes Ensino_ SeESﬁLnéc:io/ el
literarias |  obrigatério profissional superior
Variaveis M dp M dp M dp F P \;/OE
DA 81,43 13,14 | 79,45 12,74 | 79,39 12,34 | 0,532 0,588 0,584
DB 68,34 20,03 66,47 13,67 | 60,14 13,07 | 3,623 0,029 3,849
DC 70,65 32,42 | 83,77 18,64 76,04 27,41 4217 0,016 4.452
FA 86,64 14,67 | 83,45 14,27 | 83,38 16,16 | 1,011 0,366 1,105
FB 77,78 19,04 74,95 13,52 70,62 14,41 2,725 0,068 2,923
FC 70,48 38,26 | 79,60 27,42 | 68,92 34,54 | 1,833 0,163 2,007

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagdo: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

Analisando agora a relagdo entre o parentesco da crianga aquando da
hospitalizagdo, e a importancia, satisfacdo e independéncia que os mesmos atribuem,
notamos pelos resultados expressos na tabela 16 que o pai valoriza a satisfagcdo e a
importancia nas necessidades de suporte e orientacdo e a importancia, a satisfacdo e
independéncia nas necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia.
Enquanto a mae é mais independente face ao hospital nas necessidades de suporte e
orientagdo. Outros familiares secundam o pai na importancia e satisfacdo atribuidas as
necessidades de suporte e orientacdo e nas necessidades relativas a crianca doente e
outros membros da familia. O teste de qui quadrado ndo apresenta significancia estatistica o

gue ndo comprava a relacao de dependéncia entre as variaveis.
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Tabela 16 — Tabela de Kruskal-Wallis entre as necessidades de suporte e orientacédo e as necess.
relativas a crianca doente e outros membros da familia, as sub-escalas e o parentesco da crianga

Parentesco Mae Pai Outro
Ordenacao Ordenacao Ordenacao X2 p
Variaveis média média média
DA 95,38 73,83 85,83 1,795 0,408
DB 95,83 69,42 85,00 2,496 0,287
DC 88,09 102,33 105,38 3,769 0,152
FA 93,25 76,75 92,31 0,560 0,756
FB 95,28 72,92 86,30 1,757 0,415
FC 89,74 77,00 99,20 1,699 0,428

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagédo: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfacdo; C-Independéncia face ao hospital

As caracteristicas da hospitalizagdo podem ter influéncia nas necessidades de
suporte e orientagdo e nas necessidades relativas a crianga doente e outros membros da
familia aquando da hospitalizagdo da crianga. Assim procuramos verificar as relagdes
existentes entre as caracteristicas da hospitalizacdo (idade da crianca, gravidade da
doenga, tempo de internamento, niumero de vezes que é internado, servico onde se
encontra internado) das criancas hospitalizadas e a importancia atribuida pelos
pais/acompanhantes significativos relativamente a satisfagado e a independéncia percebidas
em relagdo as necessidades de suporte e orientacdo e necessidades relativas a crianca

doente e outros membros da familia.

No que se refere a idade da criangca notamos pela tabela 17 que os pais com filhos
entre 3 e 6 anos valorizam mais a satisfacdo atribuida as necessidades de suporte e
orientacdo, enquanto os pais com criangas internadas com idade até aos 28 dias sdo mais
independentes face ao hospital nas necessidades de suporte e orientagdo e necessidades
relativas a crianca doente e outros membros da familia. Os pais com criangas entre os 12-
18 anos dao mais importancia as necessidades de suporte e orientacdo e as necessidades
relativas a crianca doente e outros membros da familia, enquanto que os pais das criancas
dos 7 aos 11 anos revelam-se mais satisfeitos nas necessidades relativas as criancas
doentes e outros membros da familia. O teste ndo paramétrico Kruskal-Wallis, revelou
significancia estatistica na independéncia face ao hospital nas necessidades de suporte e
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orientacao e na importancia e independéncia face ao hospital nas necessidades relativas a

crianga doente e outros membros da familia.

Tabela 17 — Tabela de Kruskal-Wallis entre necessidades de suporte e orientagdo e as

necess. relativas a crianga doente e outros membros da familia, as sub-escalas e a idade da

crianga.
29 dias
Idade da| Até 28 dias a 2 anos 3 -6 anos 7- 11 anos 12 -18 anos X2 p
crianca
Ordenacao Ordenacao Ordenacao Ordenacao Ordenacao
Variaveis média média média Média Média
DA 105,80 97,06 84,46 95,16 71,78 7,498 | 0,112
DB 108,80 90,56 81,16 88,56 92,52 4,242 | 0,374
DC 51,93 106,22 90,87 95,58 83,60 18,992 | 0,001
FA 99,34 107,34 84,74 89,14 61,23 16,958 | 0,002
FB 101,95 90,88 86,33 84,88 92,30 1,686 | 0,793
FC 44,05 102,76 90,26 100,42 89,97 24,627 | 0,000

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagéo: A-Importancia; B-Satisfacdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

Pela tabela 18 podemos verificar que sao os pais das criangas com um internamento
gue mais valorizam, mas sem significado estatistico, a satisfacao atribuida as necessidades
de suporte e orientagao e as necessidades relativas a crianga doente e outros membros da
familia. E também notério que quem tem dois ou mais internamentos é quem manifesta

menos interesse, ou atribui menos significado.
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Tabela 18 — Tabela de Kruskal-Wallis entre as necessidades de suporte e orientagéo e as
necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia, as sub-escalas e o

numero de internamentos

'nternamentc';lsg Nunca 1vez 2 vezes 2 3 vezes X2 p
Variaveis Ordenacao Ordenacao Ordenacao Ordenacao
média média média Média
DA 89,81 91,01 97,62 94,20 0,441 0,932
DB 100,29 87,62 97,76 96,19 1,772 | 0,621
DC 59,13 96,27 103,03 96,31 11,764 | 0,008
FA 84,08 91,83 104,62 90,06 2,220 | 0,528
FB 91,06 89,45 102,60 93,49 1,393 0,707
FC 55,77 97,33 99,16 94,04 14,559 | 0,002

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagéo: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfacdo; C-Independéncia face ao hospital

Procuramos ainda saber se a gravidade da doenca influencia o valor atribuido pelos
pais as necessidades de suporte e orientagdo e as necessidades relativas a crianca doente
e outros membros da familia. Pela analise da tabela 19 podemos ver que nao se verificou
significancia estatistica. Podemos porém observar que os pais/acompanhantes das criangas
hospitalizadas relativamente as necessidades de suporte e orientagdo dao a mesma
importancia (p=0,370), satisfacéo (p=0,942) e na independéncia face ao hospital (p=0,317).
Também nas necessidades relativas a crianga doente e aos outros elementos da familia,
consideraram de grave ou nao grave a doenga, estas ndo ficam afectadas quer na
importancia atribuida (p=0,089), na satisfacdo (p=0,406) e na independéncia face ao
hospital (p=0,791).
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Tabela 19 — Teste T para amostras independentes entre as necessidades de suporte e orientagcéo e
as necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia, as sub-escalas e a

gravidade da doenga

ravidade da Grupo 1 Grupo 2
Doenca F t P
L M dp M dp
Variaveis

DA 79,19 13,22 80,94 12,19 | 0,529 | -0,899 | 0,370
DB 65,36 16,18 65,18 16,91 0,226 | 0,073 | 0,942
DC 78,72 24,70 74,63 29,61 0,079 | 1,003 | 0,317
FA 82,80 15,69 86,67 13,61 0,214 | -1,710 | 0,089
FB 75,38 16,78 73,34 15,03 | 0,327 | 0,833 | 0,406
FC 73,39 33,00 74,75 34,02 | 0,865 | -0,265 | 0,791

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagéo: A-Importancia; B-Satisfacdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

O tempo de internamento é outra variavel que analisamos tendo procurado saber se
a mesma se relacionava com as necessidades de suporte e orientagdo e as necessidades
relativas a crianga doente e outros membros da familia. Ao utilizarmos o teste de Kruskal-
Wallis verificamos que a satisfacdo dos pais/acompanhantes das criangas hospitalizadas
relativamente as necessidades de suporte e orientagdo e as necessidades relativas a
crianca doente e outros membros da familia € maior quando o internamento é superior ou
igual a 5 dias, e dao mais importancia as necessidades de suporte e orientagdo. Enquanto
que os pais com criangas internadas com tempo superior a 9 dias sdo mais independentes
face ao hospital nas necessidades de suporte e orientacdo e nas necessidades relativas a
crianca doente e outros membros da familia e para criangas com internamentos inferiores a
4 dias ponderam a importancia atribuida as necessidades relativas a crianga doente e outros
membros da familia. AS diferencas ndo sao estatisticamente significativas, o que confirma a
independéncia destas variaveis.
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Tabela 20 — Tabela de Kruskal-Wallis entre as necess. de sup. e orient. e as necess.

relativas a crianga doente e outros memb. da familia, sub-escalas e tempo de internamento

Tempo de
internamentos 2-4 dias 5 dias 6-8 dias 2 9 dias X2 p
Variaveis Ordenacao Ordenacao Ordenacao Ordenacao
média média média Média
DA 92,76 83,88 90,41 100,83 1,876 | 0,599
DB 97,08 80,29 85,34 103,99 4,908 | 0,179
DC 90,39 91,40 90,29 99,07 0,878 | 0,831
FA 84,59 90,71 94,94 101,46 2,651 | 0,449
FB 98,72 75,78 86,79 102,94 5,915 | 0,116
FC 95,24 101,00 84,33 89,34 2,591 | 0,459

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagéo: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfacdo; C-Independéncia face ao hospital

Por dltimo, também quisemos saber como 0s pais das criangas internadas nos
hospitais em estudo valorizavam mais uma ou outra dimensédo da escala. Pela tabela 21
verificamos que 0s pais/acompanhantes das criancas internadas no hospital D valorizam
mais a importancia atribuida as necessidades de suporte e orientacdo e as necessidades
relativas a crianca doente e outros membros da familia. No hospital C, por outro lado, os
pais valorizam mais a satisfagdo atribuida as necessidades de suporte e orientagéo e as
necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia. No hospital B os pais
sobrevalorizam a independéncia face ao hospital nas necessidades de suporte e orientagao
e nas necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia. Curiosamente o
Hospital A surge em segundo plano em relacao a importéncia e independéncia atribuidas as
necessidades de suporte e orientagao e as necessidades relativas a crianga doente e outros
membros da familia. As diferengas encontradas revelam-se estatisticamente significativas
no que respeita a independéncia face ao hospital nas necessidades de suporte e orientagao
e nas necessidades relativas a crianca e outros membros da familia a 5% e na satisfacao
atribuida as necessidades de suporte e orientacdo a 10%, 0 que nos leva a aceitar a
hipdtese parcialmente.
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Tabela 21 — Tabela de Kruskal-Wallis entre as necess. de sup. e orient. e as necess.
relativas a crianga doente e outros memb. da familia, as sub-escalas e os 4 hospitais

Hospitais A B (] D X2 p
Variaveis Ordenacao Ordenacao Ordenacao Ordenacao
média Média meédia Média
DA 89,40 96,64 98,39 80,60 2,732 | 0,435
DB 101,91 102,43 79,84 90,98 6,559 | 0,087
DC 96,54 48,51 106,93 108,44 34,611 | 0,000
FA 91,72 95,16 98,17 78,92 2,883 | 0,410
FB 96,69 94,76 86,52 95,11 1,273 | 0,735
FC 98,13 43,96 103,02 114,86 44,903 | 0,000

Legenda: D-Necessidades de suporte e orientagdo: A-Importancia; B-Satisfagdo; C-Independéncia face ao hospital

F-Necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia: A-Importancia; B-Satisfacdo; C-Independéncia face ao hospital
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5 - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A discussdo dos resultados permite-nos reflectir acerca do estudo realizado,
evidenciando os resultados mais significativos e assim confronta-los com a literatura
cientifica, comparando-os com o quadro conceptual que deu suporte a investigagdo, com os
objectivos e questdes de investigacdo enunciados, assim como os resultados de outros
autores publicados acerca da problematica em estudo. Os resultados que obtivemos foram
sujeitos a uma reflexao critica, com base na nossa experiéncia e conhecimento acerca dos

cuidados de enfermagem em saude infantil e pediatria.

O estudo decorreu em servicos de pediatria/neonatologia de quatro hospitais
portugueses, englobando uma amostra de 184 pais/acompanhantes significativos de
criangas hospitalizadas.

A colheita de dados foi realizada através de questionario das necessidades dos pais
validado para a populagao portuguesa por Pedro Lopes Ferreira (et al 2010).

Na populagdo estudada este questionario revelou caracteristicas psicométricas
adequadas, quer de fiabilidade quer de reprodutibilidade.

Verificamos que durante a hospitalizagdo, as criancas sado acompanhadas
essencialmente pelas maes (73,9%) e poucas vezes pelos pais (3,0%). O que evidencia o
papel maternal na assisténcia a crianca doente, embora, actualmente, se verifique uma
complementaridade das funcdées maternal e paternal (Relvas, 2004), o predominio da fungéao
cuidadora da crianga doente continua a ser da mae.

Esta caracteristica ndo é inédita da nossa sociedade, estudos semelhantes de outros
paises, também verificaram esta tendéncia (KRISTJANSDOTTIR, 1991, 1995; SHIELDS et
al, 2004; KYRITSI et al, 2005; SABATES E BORBA, 2005).

Um dos propédsitos deste estudo foi identificar as necessidades dos pais das
criangas/acompanhantes significativos das criangas hospitalizadas, relativamente as
necessidades de suporte e orientagao e as necessidades relativas a crianga doente e outros
membros da familia, no que se refere a importancia, a satisfagdo e independéncia para

superar essas mesmas necessidades.
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Relativamente as necessidades de suporte e orientacdo, dao mais importancia e
revelam-se mais satisfeitos:
“Que eu nao desespere” e

“Poder perguntar aos enfermeiros e aos médicos como explicar a doenga e/ou os exames ao meu filho”.
No que se refere a independéncia para suprir esta necessidade manifestam”

“Ser incentivado pelos profissionais de salde para vir e ficar com o meu filho” e

“Ter planeado com outros pais para partilhar e discutir a experiéncia da hospitalizacdo dos seus filhos”.

A necessidade de suporte dos pais varia consoante a doenca é crénica ou resulta de
um episodio agudo (Ygge e Arnetz, 2001), sendo mais acentuado no momento em que
recebem a informacao do diagndstico. Para que os pais sejam capazes de apoiar a crianga
doente, precisam eles préprios de suporte (Ygge e Arnetz, 2004), nomeadamente de
informacao, confianga e orientagédo, por parte dos médicos e enfermeiros (KYRITSI et al,
2005).

Também Araujo e colaboradores (2009), referem que a familia necessita de receber
informacdes claras dos profissionais de saude e esclarecer todas as duvidas para garantir a
segurancga dos cuidados e desenvolver autonomia. Outros autores evidenciam que os pais
valorizam a demonstragao de interesse dos enfermeiros na crianga para além dos aspectos
clinicos (Espezel e Canam, 2002), o que pode ser facilitar para a relagao de confianga.

Quanto as necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia,
verificamos que os pais deram mais importancia a

“Ter uma pessoa no servigo especialmente encarregue das necessidades do meu filho”

“Que eu tenha tempo para estar com os meus outros filhos”

Encontravam-se mais satisfeitos a:

“Que eu seja capaz de explicar aos meus familiares, amigos e aos meus outros filhos, aspectos da

hospitalizagdo do meu filho”.

“Que eu possa ficar com o meu filho 24 horas por dia se quiser”
Por outro lado revelaram-se independentes relativamente ao hospital quanto a:

“Poder prestar cuidados ao meu filho como por exemplo: lava-lo, dar-lhe de comer, medir-lhe a

temperatura”

“Que eu tenha tempo para estar com os meus outros filhos”

Fernandes (1988), refere que os pais podem ultrapassar sentimentos de culpa ou
incapacidade para cuidar do seu filho se sentirem Gteis. A sua ansiedade diminui,
porque acompanham a evolugao da crianga, presenciam e participam nos cuidados
prestados e preparam-se para dar continuidade ap6s a alta.
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A hospitalizacéo da crianca e o distanciamento que por vezes se verifica do ambiente
familiar, nomeadamente do/a companheiro/a e de outros filhos, aumenta a sensacao de

desamparo e solidao, fragilizando os vinculos familiares (Silva e colaboradores, 2010).

Para nés o cuidar em enfermagem pediatrica ultrapassa os cuidados prestados a
crianga, abrangendo as familias ndo apenas na perspectiva do seu contributo para os
cuidados de saude da crianga, mas também na resposta as suas proprias necessidades. Os
enfermeiros devem estar atentos aos sinais subtis que as familias nos indicam,
nomeadamente a expressao de emogdes. Cuidar da crianga e familia, € também cuidar a
emocionalidade. Este cuidado exige alguns requisitos, nomeadamente formagcdo dos
profissionais para lerem os indicios que a familia nos da, por exemplo, de tristeza, de
isolamento, pouca solicitacdo, ou até mesmo falsa euforia. O envolvimento dos pais nos
cuidados de saude aos seus filhos, passa pelo seu préprio bem-estar e pelo seu
reconhecimento de que dessa forma ajudam a crianga a recuperar a saude e a tornar menos
penoso o0 processo de doenga e hospitalizagdo, contribuindo para a satisfacdo das suas
necessidades durante a hospitalizagdo e para o seu equilibrio emocional.

5.1 — AS NECESSIDADES DE SUPORTE E ORIENTACAO E AS NECESSIDADES
RELATIVAS A CRIANCA DOENTE E OUTROS MEMBROS DA FAMILIA, AS SUB-
ESCALAS: IMPORTANCIA, SATISFACAO E INDEPENDENCIA E AS VARIAVEIS
SOCIO-DEMOGRAFICAS.

Identificamos alguns factores determinantes na percepcdo das necessidades dos
pais, tal como verificado noutros estudos (Bragadottir, 1998; Kyritsi et al, 2005; Shilds et al,
2004; Reis, 2009).

Os resultados do nosso estudo evidenciam que o género do acompanhante da
crianga hospitalizada n&o influencia a percepgéo das necessidades de suporte e orientagéo
e as necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia.

VerificdAmos que os pais que tém idade = 39 anos atribuem mais importancia e
satisfagdo as necessidades de suporte e orientacdo e as necessidades relativas a crianga
doente e outros membros da familia. Os pais com idade 30-33 anos sdo mais
independentes face ao hospital nas necessidades de suporte e orientacdo e os pais com
idade < 29 anos sdao mais independentes nas necessidades relativas a crianga doente e

outros membros da familia.
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Os pais casados/uniao de facto atribuem mais importancia, satisfacdo e
independéncia face ao hospital nas necessidades de suporte e orientacdo. Nas
necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia, os pais

solteiros/divorciados atribuem mais importancia.

Os pais que residem em meio urbano encontram-se mais satisfeitos em ambas as
necessidades; os que vivem em meio rural atribuem mais importdncia e sdo mais
independentes face ao hospital nas necessidades de suporte e orientagdo e nas

necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia.

Os pais com 1 filho atribuem mais importancia as necessidades de suporte e
orientacdo e as necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia e sao
mais independentes face ao hospital nesta ultima necessidade. Os pais com = 3 filhos séo
mais independentes face ao hospital nas necessidades de suporte e orientagdo. Os pais
com 2 filhos atribuem mais satisfacdo em ambas as necessidades.

Os pais com habilitacdes literarias de ensino superior atribuem mais importancia,
mais satisfacdo as necessidades de suporte e orientagdo e também mais importancia,
satisfacao e independéncia face ao hospital nas necessidades relativas a crianga doente e
outros membros da familia. Os pais com ensino obrigatério sdo mais independentes face ao

hospital nas necessidades de suporte e orientacao.

Os acompanhantes do sexo masculino atribuem mais importancia e mais satisfacao
face as necessidades de suporte e orientacao e as maes atribuem mais independéncia face
ao hospital. Os pais atribuem mais importancia, mais satisfagcdo e mais independéncia face
ao hospital nas necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia.

5.2 — RELAGCAO ENTRE AS NECESSIDADES DE SUPORTE E ORIENTAGAO E AS
NECESSIDADES RELATIVAS A CRIANCA DOENTE E OUTROS MEMBROS DA
FAMILIA, AS SUB-ESCALAS E AS VARIAVEIS DE CONTEXTO HOSPITALAR.

Em resumo, da amostra em estudo concluimos:

- Os pais das criangcas com idade 12-18 anos atribuem mais importancia as
necessidades de suporte e orientagao e as necessidades relativas a crianga doente e outros

membros da familia.

- Os pais das criangas dos 3-6 anos atribuem mais satisfagdo as necessidades de
suporte e orientacdo e 0s pais das criangas dos 7-12 anos as necessidades relativas a
crianga doente e outros membros da familia. Os pais das criangas com idade até aos 28
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dias sdo mais independentes face ao hospital nas necessidades de suporte e orientagdo e
as necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia, relativamente aos

outros grupos etérios.

- Os pais das criancas que nunca estiveram internadas atribuem mais importancia e
mais independéncia face ao hospital nas necessidades de suporte e orientagdo e as
necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia. Os que ja estiveram
internados pelo menos uma vez atribuem mais satisfacdo as necessidades de suporte e
orientacao e as necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia, o que

significa que a experiéncia no internamento anterior foi positiva.

Os pais que percepcionam a doenca do seu filho como grave atribuem mais
importancia as necessidades de suporte e orientacao e as necessidades relativas a crianga
doente e outros membros da familia. Os pais que percepcionam a doenga do seu filho como
“ndo é grave” atribuem mais satisfagao e independéncia face ao hospital nas necessidades
de suporte e orientagdo. Isto leva-nos a pensar que a gravidade da doenga leva os pais a
confiar nos profissionais e a esperar deles maior apoio nos cuidados ao seu filho.

Os pais das criangas que se encontram internadas ha 5 dias atribuem mais
satisfacdo e importancia as necessidades de suporte e orientacdo e atribuem mais
satisfacdo as necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia. Os que
se encontram internados de 2-4 dias sdo mais independentes face ao hospital nas
necessidades de suporte e orientacdo e atribuem mais importancia as necessidades
relativas a criangca doente e outros membros da familia. Este aspecto sugere-nos que o
tempo de internamento influencia a satisfacdo e a importancia que os pais atribuem as
necessidades de suporte e orientacao e as necessidades relativas a crianga doente e outros

membros da familia.

Na analise da relacao entre os 4 hospitais e as necessidades de suporte e orientacao
e as necessidades relativas a crianca doente e outros membros da familia, observamos

dados relevantes no que se refere ao seguinte:

- E no hospital B que os pais atribuem mais independéncia face ao hospital nas
necessidades de suporte e orientagao e as necessidades relativas a crianga doente e outros
membros da familia e encontram-se também mais satisfeitos nas necessidades relativas a

crianca doente e outros membros da familia.

- No hospital C, os pais das criangas internadas atribuem mais satisfagdo as
necessidades de suporte e orientagéo, o que é incondicionalmente um aspecto positivo.

- No hospital D, os pais atribuem mais importancia as necessidades de suporte e

orientacdo e as necessidades relativas a crianga doente e outros membros da familia;
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consideramos que esta evidéncia constitui uma pista de reflexdo no sentido de melhorar os

cuidados conducentes ao aumento da satisfacao.

- O Hospital A surge em segundo plano em relagdo a importancia e independéncia
atribuidas as necessidades de suporte e orientacdo e as necessidades relativas a crianca
doente e outros membros da familia. As diferencas encontradas revelam-se estatisticamente
significativas no que respeita a independéncia face ao hospital nas necessidades de suporte
e orientacao e nas necessidades relativas a crianga e outros membros da familia a 5% e na
satisfacao atribuida as necessidades de suporte e orientagdo a 10%, 0 que nos leva a
aceitar a hipétese parcialmente.

Em estudos realizados por Kyristsi et al (2005) num hospital de pediatria em Atenas,
onde também foi aplicado o Questionario das Necessidades dos Pais das Criangas
Hospitalizadas, os resultados mostraram que os pais destas criangas tém as mais variadas
necessidades de acordo com: 0 parentesco (ser a mae ou o pai), as habilitagdes literarias, a
idade da crianga, a gravidade da doenca. As necessidades crescentes para melhor
cuidarem da crianca referem-se: a informagao constante, apoio e confianga na equipa de

salde.

Em suma, os resultados acerca das necessidades dos pais, pela importancia que
eles atribuiram, pela apreciacdo que fizeram em relacao a sub-escala da satisfacdo e pela
independéncia do hospital para a concretizacdo das suas necessidades, revelam por um
lado, o0 seu interesse em participarem e se envolverem nos cuidados de saude a crianca
hospitalizada, e por outro, a necessidade dos profissionais incrementarem medidas
conducentes a uma maior satisfacao e independéncia dos pais.
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6 — CONCLUSOES E PROPOSTAS

A exceléncia do exercicio surge como um nivel de qualidade gradualmente atingido,
conseguido através da reflexdo sobre o que é a enfermagem e como se interrelaciona com
as outras disciplinas.

Os actuais paradigmas de assisténcia a crianga preconizam a presenca dos pais nas
unidades de saude hospitalares, a sua participagao na prestacao directa de cuidados e o
envolvimento em todo o processo de vida da crianga, reforcando o papel parental. Torna-se
assim uma prioridade que os profissionais de saude se apropriem destas mudancas e de
novos conhecimentos para incorporarem nas suas praticas estratégias promotoras do
envolvimento e da participagdo dos pais nos cuidados de saude, as quais devem ser
personalizadas e flexibilizadas de acordo com as necessidades de cada crianca e familia.

O instrumento utilizado na colheita de dados demonstrou caracteristicas
psicométricas adequadas.

Para os pais, todas as necessidades avaliadas pelo questionario das necessidades
dos pais sdao muito importantes. Identificamos factores determinantes na percepcao das
necessidades dos pais durante a hospitalizacdo da crianga, o que permitiu confirmar as
hipéteses de investigacdo em relacao a algumas caracteristicas:

e Dos pais: género, escolaridade, situagdo familiar, idade dos pais e numero de
filhos.

e Da crianga: idade, percepcao global do estado de saude.

e Do internamento: residéncia, tempo de internamento e nuimero de vezes do

internamento.

No ambito da enfermagem pediatrica, o suporte aos pais reveste-se da maior
importancia. E fundamental conhecer as necessidades dos pais, avaliar as suas forgas e
fragilidades, pois possibilita intervengdes apropriadas, capazes de mobilizar as
competéncias parentais existentes e sustentar a aquisi¢cdo de outras, contribuindo para uma

maior autonomia.
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A presenga dos pais 24 horas por dia no hospital veio transformar o modo de pensar
e organizar os cuidados de enfermagem. Tornar os pais parceiros nos cuidados de
enfermagem, € reconhecer que cuidar da criangca implica cuidar dos pais/familia no sentido
de os tornar cada vez mais auténomos, reabilitando o seu papel parental, respeitando e
favorecendo a sua participacdo na tomada de decisdes na tomada de decisées no processo
de cuidados.

Os papéis parentais concretizam-se em funcdo das necessidades concretas das
criangas, mas também procuram responder positivamente as expectativas e representagoes
sociais atribuidas aos pais enquanto educadores. A qualidade de vida da crianga depende
da relagédo significativa com os pais e da sua adaptagdo ao ambiente, como uma expressao
de uma integracdo e envolvimento adequado com os enfermeiros durante a hospitalizagéo
da crianca. Aos profissionais de saude, particularmente aos enfermeiros, cabe o desafio de
desenvolver conjuntamente com o0s pais, estratégias personalizadas a cada momento,
capacitando os pais para a continuidade dos cuidados no domicilio e para a promogao da
saude da crianga, contribuindo desta forma para cuidados humanizados e de qualidade.

Ao chegar ao fim do trabalho e tendo atingido os objectivos propostos, cabe destacar
que foi apresentada uma visdo sobre o tema de investigacdo escolhido, e que outras
pesquisas poderdao ampliar os aspectos aqui encontrados.

Identificamos algumas limitacbes no estudo, essencialmente em termos

metodolégicos:

e O instrumento da colheita de dados constituido por questdes abertas, pelo baixo
namero de respostas e escassa descricdo, ndo permitiu aprofundar conhecimento, o que
suscita interesse por futuras investigacdes. Por outro lado a analise dos dados quantitativos
e a escassa dimensado da amostra, nao permite fazer consideragdes alargadas.

e O preenchimento dos questionarios pelos pais foi efectuado no ambiente da
enfermaria, junto da crianga, tendo sido interrompido por diversas vezes (por as criangas
terem chorado, ou por ter sido necesséario prestar alguns cuidados), o que pode ter
condicionado a motivagao para responder, particularmente as questdes abertas.

e A colheita de dados, nao tendo sido sistematica, ndo nos permitiu inferir acerca da
adesao ao questionario.
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Implicacoes para a pratica clinica

Os resultados apresentados destacam a importancia dos profissionais de saude,
particularmente os/as enfermeiros/as, incorporarem na pratica clinica, de uma forma

sistematica e estruturada:

- A avaliacdo das necessidades dos pais durante a hospitalizagdo da criangca como
parte integrante do processo assistencial, tal como acontece com a avaliacdo inicial da
crianga, através de instrumentos formalizados e reconhecidos pela equipa;

- A informagéao transmitida aos pais, devendo ser definidas estratégias participativas
com os pais, implementando formas de informacéo que correspondam as suas expectativas

em cada momento;

- A preparagédo para a alta, com ensinos devendo ser providenciada informacao
escrita em linguagem simples, e programas curtos de instrucéo e treino, dirigido a aquisicao
de competéncias especificas dos pais;

- A articulagdo efectiva entre os enfermeiros das unidades hospitalares e o
enfermeiro de familia, com a implementagcao da carta de alta de enfermagem em todas as

circunstancias;

- A proposta de implementacdo de uma linha verde para o internamento, acessivel
24 horas por dia, para que 0s pais possam esclarecer qualquer davida;

- A implementagdo de métodos de organizagdo dos cuidados de enfermagem por

enfermeiro de referéncia.

Parece-nos também importante a dinamizagdo de grupos de reflexdo com os/as
enfermeiros/as acerca do envolvimento dos pais nos cuidados de saude a crianca
hospitalizada, de modo a clarificar conceitos e métodos de intervencao com as familias, que
sejam consensuais na equipa de enfermagem, e possam apoiar a construcdo de boas

praticas.
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Implicacdes para a Investigacdo

Este trabalho constitui um contributo para o conhecimento do envolvimento dos pais
nos cuidados de saude a criangca hospitalizada em Portugal. Contudo entendemos ser
necessario continuar a investigar, nomeadamente sobre estratégias promotoras do
envolvimento quer dos pais, quer também das proprias criangas nos seus cuidados de
saude.

Pensamos também que os métodos de investigagdo qualitativa podem dar um
importante contributo, permitindo aos acompanhantes/utentes expressarem livremente a sua
opinido e clarificando alguns aspectos, mas também constituir para os investigadores um

momento de reflexao.
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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 informacao adicional

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

Quando estiver a responder as perguntas de escolha multipla, faca 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?
= g | £ g g
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1. Piscinas exteriores com
piscina para criancas x x x
2. Piscinas interiores com
piscina para criancas x *

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

portanto, trés respostas possiveis.

Gudrin Kristjansdottir, 1986/1998. University of lceland, Reykjavik
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MUITO OBRIGADO PELA SUA PARTICIPACAO




PERGUNTAS

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

B. Até que ponto é que
neste momento isso € 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
Algo importante

Sem importancia
Nao aplicavel

Importante

Completamente
Quase sempre
De alguma forma
Raramente
Nunca

Sim
Nao

1. Ter um local proprio no
Servico onde os pais possam
estar sozinhos.

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

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

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

5. Que eu descanse e durma o
suficiente.

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

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

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

9. Poder perguntar aos
enfermeiros e aos medicos
como explicar a doenca
e/ou os exames ao meu
filho.
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A. Que importancia da as
seguintes frases sobre a

B. Até que ponto é que
neste momento isso é uma

C. Acha que o
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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
medico ou enfermeiro sobre
os meus proprios sentimen-
tos ou preocupacoes.

13. Que eu seja aconselhado
durante a preparacao 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
medicos e enfermeiros me
terem dado a conhecer as
propostas de tratamento.

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

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

17. Que um enfermeiro me
ajude a tomar consciéncia
das minhas proprias
necessidades, por exemplo,
refeicoes, dormir.

18. Sentir que confiam em mim
para cuidar do meu filho
tambeém no hospital.

Gudrin Kristjansdattir, 1986/1998. University of Iceland, Reykjavik
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PERGUNTAS

A. Que importancia da as
seguintes frases sobre a
hospitalizacao 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 importéancia
Nao aplicavel

Completamente
Quase sempre
De alguma forma
Raramente
Nunca

Sim
Nao

19.

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

20.

Ter uma pessoa no Servico
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 doenca e o
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 nao 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
hospitalizacao do meu filho.

29.

Que eu esteja preparado
para o dia da alta do meu
filho e que seja informado
sobre qualquer alteracao
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
Algo importante

Sem importancia
Nao aplicavel

Importante

Completamente
Quase sempre
De alguma forma
Raramente
Nunca

Sim
Nao

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
nao estando presente, o
meu filho recebe os
melhores cuidados méedicos.

33. Que os enfermeiros tomem
consciencia e compreendam
os 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 proprias
necessidades, por exemplo,
ansiedade, cansaco.

38. Que eu receba informacoes
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.

Gudrin Kristjansdottir, 1986/1998. University of Iceland, Reykjavik
Versao Portuguesa v3, 2005, 2011. Centro de Estudos e Investigacao em Saude da Universidade de Coimbra




PERGUNTAS

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

B. Até que ponto & 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
Nao

42,

Que eu receba assistencia
no sentido de tomar
consciencia das
necessidades do meu filho.

43.

Tomar conhecimento de
tudo o que esta a ser feito
ao meu filho e porque.

44

Que eu possa manter a
esperanca sobre o estado de
saude do meu filho.

45.

Que eu possa comer com o
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
nao se atrasar nos estudos e
no seu desenvolvimento.

48

Que sejam os mesmos
enfermeiros a tratar do meu
filho a maior parte do
tempo.

49.

Que uma pessoa (um
enfermeiro) coordene os
servicos e as informacoes
que recebemos no hospital.

50.

Que eu nao 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.

Gudrin Kristjansdottir, 1986/1998. University of Iceland, Reykjavik
Versao Portuguesa v3, 2005, 2011. Centro de Estudos e Investigacio em Saude da Universidade de Coimbra




Questionario aos Pais
. ______________________________________________________________________________________________|]

Por favor, preencha os espacos correspondentes e assinale com uma cruz a resposta indicada.

52 — Idade: anos
53 — Sexo:

¢ Masculino I:I

¢ Feminino |:|

54 — Estado Civil;

55 — Residéncia:
e Zona rural |:|

e Zonaurbana I:’

56 — Numero de filhos:

57 — Habilitagoes Literarias:
e Sem escolaridade
e [°Ciclo (4" ano)
e 2°Ciclo (6™ ano)
e 3°Ciclo (9" ano)
e Ensino Secundirio (12° ano)
e Curso Técnico-Profissional
e Bacharelato ou Curso Médio

¢ Licenciatura ou um grau superior

ODooogogd



Questionario aos Pais

58 — Profissao:
e Desempregado (a) |:|
e Reformado (a) |:|

e Estudante |:|

e Trabalhador (a) por conta de outrém I:' Profissio:

e Trabalhador (a) por conta propria |:| Profissdo:

59 — Quem acompanha a crianca durante este internamento?
¢ Mie I:l
o pai [ ]
¢  Outro |:| Quem?
60 — Idade do seu filho em que foi hospitalizado: —— anos, —— meses,

61 -N° de vezes que teve um filho internado neste servigo -

62 -A doenga que causou o internamento do seu filho.

E grave I:I
Nio é grave O
E muito grave D
63 — Durag¢do do internamento dias.

64 — O servigo em que o seu filho estd internado é:
e UCERN ]

e Pediatria D

_ dias

Muito Obrigado pelo tempo dispensado ao preencher este questiondrio.

Por favor verifique se respondeu a todas as questoes.
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ASSUNTO: Projecto de Investigagio n°33/2011 - “Avaliagio da satisfagio dos pais e

profissionais relativamente s necessidades face 2 hospitalizagiio das criancas”

PARA: Exmo, Sr. Presidente do Conselho de Administragéio N.° 31/2011

DE: Nicleo de Investigagio Data (5/04/201 |

Em relagdo ao assunto em epigrafe, junto envio o pedido de autorizagio de Rosa Maria Pereira Machado,
aluna do Mestrado em Enfermagem de Satide Infantil e Pediatria da Escola de Superior de Saide de
Viseu para a realizagio de um estudo -subordinado ao tema "Avaliacio da satisfacdo dos pais e
profissionais relativamente s necessidades face 2 hospitalizagia das criangas”, a realizar no

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

Informo que se encontram reunidos todos o0s requisitos necessérios de acordo com o Regulamento e

normas do Niicleo de Investigagio.

Informo ainda que o estudo néo foi submetido ao parecer da Comisséio de Etica de acordo com a tomada
de decisao desta Comissdio, constante na Acta n° 2, da reunidio de 22 de Janeiro de 2009 A Comissiio de

Bitioa de T T semmassssiss o oo e B

Que o parecer da Comissio de Etica serd dispensdvel sempre que ndio 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. Fsm“.\.

P’lo Nicleo de Investigagio
g = W

(}}/ Rosa Saraiva)

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

Pdg. 1/1




Centro Hospitalar de ‘[ l_ A WA
Tras-os-Montes e Alto Douro, EPE i JS-o 3 l[
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R e Exm®(a). Senhor(a):

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

Rua D. Jodo Criséstomo 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
4 aplicagéo do questionario, nos seguintes termos:

“Nada a opor a realizagdo do inquérito, sendo que deve ser garantida em absoluto a confidencialidade dos
dados, tanto na recolha como na divulgagéo, face & possibilidade de apresentagao publica. O nome dos
invesligados e da instituigio em estudo néo devera ser tornada pablica”.

L i

Com os melhores cumprimentos,

Vila Real 23.03.2011

A ENFERMEIRA DIRECTORA

|
Antoniela Lomba Alves
Docn®.  235/2011 - D. Enfermagem



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

Unidade Local de Satide
de Castelo Branco

f

MINISTERIO
DA SAUDE

Exmo. Senhor

Prof® Jodo Carvalho Duarte

Escola Superior de Saude de Viseu
Rua D. Jodo Crisostomo Gomes dé
Almeida n® 102

3500-843 Viseu

CIC: Doutor Carlos Manuel Rosa Almeida - Enfermeiro Director

Sua Referéncia Sua comunicagéo

Assunto: | Pedido de Autorizag&o para o Desenvolvimento de Estudo

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

A,
Com os melhores cumprimentos, W}\
B s
/ W

O Presidente do Conselho de Administragao

UL Eyas e ranco

.
e A Dire Clinica

Dra. ugenld 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
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L vossa REFERENCIA NOSSAREFERENCIA |
f Oficio no; Data: Oficion® 399 Deta: 150302001
i Processeo

Processo: 70 |

Assunto: PEDIDO DE AUTORIZAGAO PARA O DESENVOLVIMENTD DEESTUDO

No ambiio dg unidade curricular de Relatorio Final, Escola Supetior de Saide de Viseu & a aluna do 1° Curso de: Mestrato
em Enfermagem de Sande Infanil e Pediatria, e Enfermeira do Hospitaj Sac Teatdnio, OW%&&_@MSMM
95130 a desenvolver ym estudo subordinado ao tema “A valisgéo da salisfagéio dos pais e profissionais relafivamente a5 nec 5
a0 3 hospitalizagso das crianges”. A satisfagzo gos utentes, enquanto indicador da Qualidade cos servicos do setde, revests-re da
maiof importéncia, Quer para entender ag feacgdes as politicas definidas Para o sector, quer para avaliar o orau de corrac,
ietdade en resyitadn da sua aplicagdo. Nesta perspectiv, a opiniso dos utentes e profissicnais & cohisiderada indisperss
& 'raniterizagao da qualidade dos servigos de salde, a identificaggo de pioblemas a corrigir oy de povas expactativas em e

Interessados em colaborar nesta matéria, solicitamos a v, gya que se digne autorizar o resfizacan o

slouestiondrio, durante gs meses de Marco a junhe de 2011 junto dos aumq_rﬂE“mamg_s_@uj@ggg 4ue 55 g
1adas no Seryj Pediatria do Hospital S50 Tectonio € dos profissionais do Mesmo servigo. O modelo do qgu

21 8 Uma verséo porluguesa de 2011 do Centro de Fstudos & nvestigagZo em Saide da Universidade de Coirbra, sob a 0.
orentagio de Professor Douter Pedrg Lopes Ferreirz, da Facuidade de Economia da Universidade de Coimbra

Em anexo enviamos 1m exemplar do Instrumento de Colheita de Dados 2 eplicar 203 profissionais ¢ outro dirigide aog pais,
(eremos ainda informar que o investigadores estgo obrigados ao segredo profissional e sera Maniida a2 confidencialidade

uliados obtidos com este esludo seréo colocados a disposicio de V. Ex?, caso ge coatinem com o ing 2
N'¢20 2 que preside. Mais informamos que a Professora Doulors Emestna Siva 6 2 responsével pela orientagdn s
isponivel para prestar eventuais informagses adicionais, através do ielefone da Escola (232419100) fax

Agradecemos uma resposta o mais brevemente possivel de forma 3 cumprir os prazos académicos dos esludantes.
Sem mais, muito gralos pela qispcmibiﬂdadg] € 2tengéo, apresentamos os methores cumprimentos. D
S B RN e g (}‘.
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