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RESUMO

Reagir ao internamento do filho em situagdo de risco revela-se uma fonte continua de
stress para os pais, donde inevitavelmente emergem novas necessidades, com varios
estudos que comprovam a importancia do apoio que os enfermeiros oferecem aos pais.
Através de medidas de apoio especificas e individualizadas, o enfermeiro favorece uma
relacdo de ajuda em interacdo constante, com beneficios crescentes para a crianca e
igualmente para a adequacdo ou oportunidade dos pais desenvolverem o seu papel
parental. Assim, a existéncia de uma escala que permita aos pais avaliarem o apoio que os
enfermeiros lhes fornecem contribuird para a construcdo de uma relacdo mais solidaria
com estes, no sentido de proporcionar cuidados de enfermagem de exceléncia, ndo sé
direcionados a crianga mas também a familia, e em ultima instancia para o aumento da
satisfacdo parental face aos cuidados de enfermagem.

Trata-se de um estudo metodoldgico com o objetivo de dar o primeiro contributo para a
adaptacdo intercultural da escala “Nurse Parent Support Tool” para o portugués europeu.
Pretende-se que este instrumento possa ser utilizado futuramente na pratica clinica da
enfermagem portuguesa. Este processo obedeceu as diretrizes recomendadas pela
literatura cientifica e internacionalmente aceites. Para a garantia das equivaléncias
conceptual e linguistica foram percorridos os seguintes estagios: 1- Tradugdo, 2- Sintese das
tradugdes, 3- Retroversao e 4- Sintese das Retroversées, estando envolvidos neste processo
quatro tradutores bilingues. Para a avaliacdo da validade de conteddo da versao
portuguesa foram percorridos o estagio 5- Revisao pelo painel de peritos, sendo este painel
composto por oito elementos com um reconhecido nivel de experiéncia na area de
investigacdo e na area pediatrica/neonatal e o estagio 6- Pré-teste, envolvendo trinta pais,
cujos filhos estiveram hospitalizados numa Unidade de Cuidados Especiais Pediatricos e
Neonatais de um Hospital Regional.

A versdo portuguesa da escala NPST - Escala de Apoio dos Enfermeiros aos Pais - manteve
as equivaléncias, conceptual e linguistica, conforme a original e mostrou bons indices de
validade de contetdo na cultura portuguesa. Foram encontrados resultados que justificam
a realizacdo de investigacdes futuras para a avaliagao doutras propriedades psicométricas e
assim, torna-la valida cientificamente, para a sua aplicagao no contexto da pratica clinica da
Enfermagem Portuguesa.

Palavras-chave: Hospitalizagdo do recém-nascido; Apoio dos enfermeiros aos pais;

Adaptacdo intercultural de instrumentos de medida em saude.



ABSTRACT

Reacting to the admission of the child at risk appears to be an ongoing source of stress for
parents, where inevitably emerge new needs, with several studies showing the importance
of the support that nurses provide to parents. The nurses, through specific and
individualized support measures, promote an aid relationship, in constant interaction, with
increasing benefits to the child and also for the adequacy or opportunity to the parents
develop their parenting role. Thus, the existence of a scale that allows parents to assess the
support that nurses provide them will contribute to build a more cohesive relationship with
them, in order to provide nursing care excellence not only directed to the child but also the
family, ultimately contributing to increased parental satisfaction in relation to nursing care.
It is a methodological study that intends to make the first contribution to cross-cultural
adaptation of the scale "Nurse Parent Support Tool" for the European Portuguese. It is
intended that this instrument can be used in future clinical practice of Portuguese nursing.
This process followed the guidelines recommended by the scientific literature.
Guaranteeing the semantic and conceptual equivalence involved the following stages: 1-
Translations, 2- Synthesis of translations, 3- Back-translation and 4- Synthesis of back-
translation, involving in this process four bilingual translators. For the evaluation of its
content validity was covered: Stage 5- Review by the Expert Committee, this panel is
composed of eight elements with a recognized level of experience in research and in the
pediatric care area and stage 6- Pretest, involving thirty parents, whose children were
hospitalized in a Special Care Pediatric and Neonatal Unit of a Regional Hospital. The
Portuguese version of the scale NPST - Support Scale from Nurses to Parents - kept the
conceptual and semantic equivalence, as the original, and showed good levels of content
validity in Portuguese culture. Results were found justify conduct of future investigations to
evaluate other psychometric properties and thus make it scientifically valid, for
implementation in clinical practice of Portuguese nursing.

Keywords: The newborn hospitalization; The nurse support for parents; Cross-cultural

adaptation of health status measures.



Introducéo

INTRODUGAO

A elaboracao desta dissertacdo, no ambito do Mestrado em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatria, foi efetivada pela inquietacdo pessoal decorrente do percurso
profissional numa Unidade de Cuidados Especiais Pediatricos/Neonatais (UCEP/N) e
sustentou-se nos objetivos académicos, os quais se relacionam essencialmente com a
aplicacdo de conhecimentos tedricos aprendidos, assim como no desenvolvimento de
competéncias e saberes ao nivel da investigacdo cientifica.

Perante o nascimento de um filho em situacdo de risco, os pais assumem um papel
parental pouco normativo, porque extremamente perturbador. Depois do parto, a mulher
serd denominada de mde porém, como observa Gomes (2004), para que ela possa
apropriar-se do seu filho e constituir-se como mae necessitard de percorrer um longo
caminho! Enfrentard uma situacdo complicada e angustiante, ou seja sera separada do seu
filho, logo ao nascimento; apresenta-se a ela um bebé que, em virtude da sua imaturidade
ou precariedade das suas condicdes clinicas, tem dificuldade em responder aos seus apelos
de contacto e ela vé-se perante a necessidade de ter de compartilhar o seu filho com uma
vasta equipa de profissionais que detém um saber em relagdo a sobrevivéncia do seu filho
ao qual ela ndo tem acesso, ou ndo compreende.

Assim, facilmente se entende que a hospitalizacdo, logo apds o nascimento,
desencadeia nos pais um vasto leque de sentimentos e emoc¢Ges provocando uma crise
emocional na familia. Segundo Algren (2006) quase todos os pais respondem a
hospitalizacdo do seu filho com reagbGes muito consistentes: descrenca, frustragdo, raiva,
ansiedade, culpa e angustia ao perderem a esperanc¢a de terem um filho completamente
sauddvel e ndo ser este o filho idealizado. Importa mencionar que apesar do papel parental
ir mudando de acordo com as fases de crescimento e desenvolvimento da crian¢a, o modo
como o0s pais se adaptam a situacdo de ter um filho doente e hospitalizado,
independentemente do seu grupo etdrio (neonatal, lactente, pré-escolar, escolar ou
adolescente), processa-se de modo semelhante.

Felizmente, grande parte destes sentimentos podem ser aliviados, quando os pais
estdo cientes do que esperar e do que é esperado deles, quando sdo estimulados a
participar nos cuidados ao seu filho e quando sdo considerados como os contribuidores
mais significativos para a saude integral do seu filho. Tal como é referido pela Ordem dos
Enfermeiros (2010), o enfermeiro tem o dever de: reconhecer os prestadores de cuidados
diretos como os principais motores do desenvolvimento da crianca, e de potenciar a

relacdo pais/filhos, numa atitude empatica, flexivel e ndo prescritiva.
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Assim, perspetiva-se que o apoio aos pais nestes momentos de crise é fundamental,
porque transmite-lhes disponibilidade e consciencializa-os para os beneficios da sua
presenca durante a hospitalizacao do seu filho (Damido & Rossato-Abéde, 2001). Conclui-se
gue o enfermeiro promove um importante contexto ambiental para os pais de criangas que
estdo hospitalizadas, e este ambiente define grande parte da realidade para os pais. Como
resultado Miles, Carlson e Brunssen (1999) referem que a qualidade do apoio que os
enfermeiros fornecem aos pais tem um efeito direto na capacidade destes lidarem com a
situacdo de crise, com o desenvolvimento das suas competéncias e papéis, quer durante a
hospitalizacao, quer apds a alta hospitalar.

Com efeito, conseguimos compreender o quanto a experiéncia de ser pai/mae
numa Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos e/ou Neonatais (UCIP/N) é dificil.
Consideramos entdo, que as necessidades dos pais jamais poderdo ser subestimadas pelos
enfermeiros. Pelo contrario, merecem toda a atencdo destes e, por meio de medidas de
apoio especializadas e individualizadas, devem atuar no sentido de proporcionar uma
relacdo de ajuda em interagdo constante, com beneficios crescentes para a crianga, e
igualmente para a adequacdo ou oportunidade dos pais desenvolverem o seu papel
parental. Precisamos (entdo) de ajudar os pais a serem pais! E para tal, os pais tém
(também) de ser vistos como consumidores de cuidados de enfermagem.

Felizmente, hoje em dia, os cuidados de enfermagem sao reconhecidos como uma
area importante na avaliacdo da satisfagdo face aos cuidados de saude, em que o utente é
visto, quer como cliente, quer como consumidor de cuidados. A este respeito Johansson,
Oléni e Fridlung (2002) referem que os enfermeiros estdo na linha da frente no hospital.

Perspetivando os pais como consumidores de cuidados de enfermagem, a
satisfacdo do cliente, neste caso particular dos pais, enquanto indicador de qualidade dos
cuidados prestados, é reconhecida pela Ordem dos Enfermeiros (2001, p. 11) ao ser
referido que “na procura permanente da exceléncia profissional, o enfermeiro persegue os
mais elevados niveis de satisfacdo dos clientes”. Assim sendo, o apoio que os enfermeiros
fornecem aos pais, constitui-se como um desafio promissor a avaliacdo da satisfacdo dos
pais, funcionando esta relacdo como um importante e legitimo indicador de qualidade.
Relagdo esta comprovada por varios estudos internacionais (Miles, Carlson & Brunssen,
1999; Bragadoéttir & Reed, 2002; Mok & Leung, 2006).

A literatura em geral é pouco clara quanto a natureza dos elementos da satisfacdo
parental mais importantes, uma vez que os investigadores analisam diferentes aspetos e
elementos da satisfacdo. A Unica exce¢do é a no¢do de um “cuidado que prime pelo apoio e

respeito pelos pais”, sendo esta forma de cuidar um elemento do processo interpessoal
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referido em quase todas as medidas de satisfacdo parental (King et al., 2001; Dickens,
Matthews & Thompson, 2010).

Neste contexto, a pertinéncia de uma escala que permita aos pais avaliarem o
apoio que os enfermeiros Ihes fornecem é inquestionavel para a pratica clinica. Na verdade,
sO avaliando a percecao dos pais, nossos clientes, se podera ter a no¢cdao de como realmente
o enfermeiro os apoia e, assim, tentar mudar aspetos que se encontrem menos adequados.
Acreditamos que tal avaliacdo contribuird para a construcdao de uma relacdo mais solidaria
com os pais, no sentido de proporcionar cuidados de enfermagem de exceléncia, ndo sé
direcionados a crianca mas também a familia, contribuindo em ultima instancia para o
aumento da satisfagdo parental face aos cuidados de enfermagem.

Conscientes da importancia que tem apoiar os pais, durante a hospitalizacdo do seu
filho, considerou-se pertinente para a pratica de enfermagem contribuir para a adaptacado
intercultural da escala “Nurse Parent Support Tool” (NPST) para a realidade portuguesa.

Trata-se de um instrumento de lingua inglesa (Estados Unidos da Ameérica),
construido por Miles, Carlson e Brunssen em 1999, com o objetivo de avaliar a percecdo
dos pais acerca do apoio que recebem da equipa de enfermagem, durante a hospitalizacao
do seu filho. Para a sua construcdo os autores basearam-se numa extensa revisdo da
literatura cientifica de enfermagem, no resultado de entrevistas com pais e profissionais de
saude e ainda no modelo conceptual de apoio social desenvolvido pelo socidélogo James
House (1981). Trata-se de um instrumento semiestruturado, escala do tipo Likert, com 21
itens cujas alternativas de resposta seguem a seguinte pontuagdo: 1- Quase nunca; 2-
Poucas vezes; 3- Algumas vezes; 4- Na maioria das vezes e 5- Quase sempre. Quanto maior
a pontuacdo obtida, maior a quantidade e a qualidade do apoio que os enfermeiros
fornecem aos pais, e indiretamente maior a satisfacdo destes face aos cuidados de
enfermagem.

As intervencbGes de apoio que os enfermeiros fornecem aos pais durante a
hospitalizacdo do seu filho sdo abordadas, na NPST, sob quatro dimensdes: apoio
informativo, apoio emocional, apoio cognitivo/apreciacdo e apoio instrumental.

Convictas dos beneficios resultantes da aplicagdo desta escala, para a qualidade dos
cuidados de enfermagem, é nossa finalidade que esta possa ser utilizada futuramente na
pratica clinica da enfermagem portuguesa. Assim, desenvolveu-se um estudo
metodolégico, que obedeceu as diretrizes recomendadas pela literatura cientifica para a
adaptacdo de instrumentos de medida em saude. Para a garantia das equivaléncias
conceptual e linguistica foram percorridos os seguintes estagios: 1- Traducdo, 2- Sintese das

tradugdes, 3- Retroversao e 4- Sintese das RetroversGes. Para a avaliagdo da sua validade
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de conteudo foram percorridos o estagio 5- Revisdao pelo painel de peritos e o estagio 6-
Pré-teste com uma amostra de pais, cujos filhos estiveram hospitalizados numa UCEP/N de
um Hospital Regional.

Este trabalho de investigacdao, produto de uma busca incessante de informacao, é,
assim, constituido por quatro capitulos que passaremos a descrever:

No capitulo 1 é feita uma revisdao da literatura, cuja finalidade consiste em nos
familiarizarmos com o conhecimento atualizado. Para tal, houve necessidade de o organizar
em trés subcapitulos que abarcam tematicas inerentes a pediatria e neonatologia. Assim
sendo, no primeiro subcapitulo sera feita uma abordagem ao percurso histérico dos
cuidados pediatricos e neonatais, culminando com a histdria da neonatologia no mundo e
em Portugal; de seguida explanamos sobre a filosofia de cuidados em enfermagem
pediatrica e neonatal onde sdo apreciados os cuidados em parceria; e por ultimo segue-se a
temadtica do apoio dos enfermeiros aos pais, onde é revisto o recém-nascido (RN) em
situacdo de risco e as necessidades dos seus pais.

No capitulo 2 retratamos ao longo de seis subcapitulos as questdes de ordem
metodolégica, importantes em qualquer trabalho de investigagdo, nomeadamente:
finalidade do estudo, objetivos, tipo de estudo, descricdo do instrumento a ser adaptado e
validado, adaptagdo intercultural da escala NPST, que por sua vez considera os seis estagios
metodolégicos que permitem a avaliagdo das equivaléncias conceptual e linguistica e a
avaliagdo da validade de conteudo da escala e por ultimo os procedimentos éticos tidos em
consideragdo neste estudo.

No capitulo 3 apresentamos a analise e discussdo dos resultados, sendo que o
primeiro subcapitulo relaciona-se com a obtencdo das equivaléncias conceptual e
linguistica da versdo portuguesa da escala NPST, e o segundo com a sua validagdo ao nivel
do seu conteudo.

Para finalizar, no capitulo 4 teceremos algumas consideracGes finais,
nomeadamente a conclusdo geral do estudo, as implicacbes para a pratica, as suas
limitacOes, apresentando sugestdes para estudos futuros.

Apds estas breves reflexdes, ira ser feita a apresentacdo do trabalho de
investigacdo propriamente dito, esperando que este promova nos leitores um crescente

interesse pelo tema e que dé resposta aos objetivos preconizados.
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CAPITULO 1

ENQUADRAMENTO TEORICO

“ know a PICU is usually quite sterilg bat

human feelings arg not sterilg and they really do count”

[mother]

(Isatour, Jos [ef al])

€nquadramento Tedrico
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€nguadramento Tedrico

O enquadramento tedrico ou conceptual caracteriza-se pela definicdo de um tema
ou um dominio de investigacdo, tendo inicio quando o investigador trabalha uma ideia no
sentido de orientar a sua investigacdo (Vilelas, 2009). Essa ideia pode resultar de uma
observacdo, da literatura, de uma inquietacdo pessoal, ou mesmo de um conceito.
Contudo, para que o estudo seja realizavel o seu dominio devera ser delimitado.

Assim, o inicio deste percurso resulta de uma inquietacdo pessoal decorrente do
percurso profissional numa UCEP/N. Neste percurso duas preocupacdes tém coexistido: por
um lado o sofrimento dos pais face as situacdes de doenca do seu filho; por outro, a atitude
gue os enfermeiros deverdo assumir, de modo a apoiarem os pais na satisfacdo das suas
necessidades, com o objetivo de minimizar as dificuldades por eles sentidas face a uma
situacdo frequentemente inesperada - a hospitalizacdo do seu filho.

O fendmeno em estudo, sobre o qual a escala NPST incide, consiste no apoio que os
enfermeiros fornecem aos pais durante a hospitalizacdo do seu filho, pelo que
seguidamente iremos discorrer sobre tematicas inerentes a pediatria e neonatologia,
necessarias para a compreensao integral do fendmeno. No entanto, sera atribuida uma
especial atencdo a area da neonatologia, uma vez que o estudo ocorre numa UCEP/N em

gue o maior numero de internamentos corresponde ao grupo neonatal.

1.1 - Percurso Historico Dos Cuidados Pediatricos E Neonatais

Os problemas relacionados com a crianga doente somente comegaram a suscitar o
interesse real por parte dos fisicos ou antigos médicos a partir de meados do século XVIII.
Até entdo, a crianga era considerada uma miniatura do adulto e propriedade dos pais,
prevalecendo os interesses dos progenitores. Por sua vez, a doenga era interpretada como
um processo de regeneragao moral sendo a elevada mortalidade um acontecimento
esperado’ (Amaral, 2004; Portugal, 2009).

Apenas no final do século XIX é que a Medicina da Crianga ou Pediatria encontrava-
se relativamente individualizada da Medicina Geral, mantendo-se, no entanto, durante as
primeiras décadas do século XX, a tradicdo do RN continuar a ser seguido pelo parteiro. Em

1802, em Paris, foi inaugurado o que foi considerado o primeiro hospital para criancas - o

! Recuando 3 Antiguidade, mais propriamente a Roma, foi elaborada uma disposi¢do legal, assinada por
Rémulo, que concedia ao pai da crianga o poder de abandonar os filhos nascidos com defeitos congénitos.
Portanto, nessa época, o infanticidio era considerado legitimo. Do século XV chegaram pinturas da escola
francesa que testemunham a atitude de abandono em locais diversos ou de langamento ao rio de criangas
acabadas de nascer, consideradas inviaveis (Amaral, 2004).
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Hépital des Enfants Malades - e mais tarde, em 1875, foi publicada a Lei Roussel com o
objetivo de proteger as criancas dando-lhes assisténcia separadamente dos adultos.
Orgulhosamente constatamos que Portugal foi um pais que se colocou na vanguarda dos
gue se preocupavam com a assisténcia hospitalar de criancgas e, assim, em julho de 1877,
no reinado de D. Pedro V foi inaugurado em Lisboa o Hospital de Dona Estefania, em 1881,
no Porto, o Hospital de Criancas Maria Pia, e em 1971, em Coimbra, o Hospital Pediatrico
de Coimbra (Amaral, 2004).

Ao longo do tempo o desenvolvimento dos cuidados pedidtricos e a importancia
atribuida a crianga em varias sociedades foi sofrendo transformagdes significativas. A
primeira etapa, representativa dessas mudancas, diz respeito a primeira parte do século XX,
em que era atribuido particular énfase a prevengdo da transmissdo da infegdo com medidas
de isolamento rigorosas. Neste sentido, os pais ndo tinham qualquer contacto com as
criangas a partir do momento em que estas eram hospitalizadas (Reis, 2007). Nesta etapa, a
importancia do crescimento e desenvolvimento, das reagGes psicoldgicas infantis e do
impacto emocional da hospitalizacdo na crianga e pais eram pouco considerados (Lima,
Rocha & Scochi, 1999). Os principios do cuidado enfatizavam a limpeza e a esterilidade. As
visitas foram desencorajadas e as maes impedidas de continuar responsdveis pelos
cuidados dos seus filhos, isto porque, para além de representar uma ameaga a conduta dos
profissionais, as mdes contribuiam para a dissemina¢do da infe¢do, a qual, pela falta de
conhecimentos na época, era dificilmente controlada. Esses métodos assistenciais
constituiram-se como uma das primeiras barreiras para a relagdo mae-filho (Davis, Mohay
& Edwards, 2003).

A segunda etapa é representada a partir da década de 40 (século XX) quando os
cuidados prestados a crianga tornam-se mais complexos, acompanhando os avancos da
pratica médica, que se desenvolveram para dar respostas as necessidades sociais que
emergiram, principalmente com a Segunda Guerra Mundial e o fenémeno de emancipacdo
da mulher (Lima, Rocha & Scochi, 1999). Nesta etapa, os trabalhos realizados por Spitz em
1945 sdo dos primeiros estudos conhecidos sobre as consequéncias da privacdo da figura
materna. A sua investigacdo debrucou-se sobre os efeitos da institucionalizagdo (hospitais e
orfanatos), no desenvolvimento cognitivo e sécio-emocional das criangas, realcando um
impacto destrutivo no seu desenvolvimento® (Monteiro, 2003). Outros autores, dos quais

destacamos Bowlby4, Robertson, Piaget, Anna Freud, Aubry e Klein, apresentaram um

3 . ., . .

Designou como Sindrome do Hospitalismo.
4 < . I . . . . . ~

E considerado um dos mais importantes psiquiatras do século XX, sendo a “Teoria da Vinculagdo” uma das
suas contribuigdes mais importantes.
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conjunto de trabalhos que mostram uma forte relagdo entre os atrasos de crescimento e
desenvolvimento com a separacao mae-filho. Estes trabalhos evidenciam os efeitos nocivos
do isolamento e da privagdo materna, alertando para a probabilidade de poderem ocorrer
disturbios de comportamento em criancas sujeitas a internamentos frequentes.

Assim, nesta etapa comecou-se a observar uma mudanca de valores relacionados
com a criancga, despertando preocupacao da ciéncia para com a familia e, posteriormente,
para com os filhos. Surgiu entdo a Pediatria como uma especialidade dentro da Medicina
Geral, e a crianca passou a ser vista de forma especifica na sua singularidade e
peculiaridade, dentro do seu processo de doenca (Sa Neto & Rodrigues, 2010).

Segundo Darbyshire (1993), apesar dos progressos tecnoldgicos ocorridos neste
periodo, o catalisador efetivo para a grande mudanca foi a transformacdo do conceito de
crianga, agora vista como um ser em crescimento e desenvolvimento, ndo s6 com
necessidades biolégicas, mas também psicoldgicas, sociais e emocionais.

Com a elevacdo do novo conceito de crianga surgiu a publicacdo de um relatdrio
pela Organizacdo Mundial de Satde®, em 1951, sobre a privacio materna como fator
etioldgico perturbador da salde mental, alertando para os riscos da separacdo, em todas as
circunstancias, da crianca da sua mde. A partir desta altura os enfermeiros comecam a
advogar por uma pratica de cuidados mais humanizada e com énfase na familia, permitindo
deste modo que os pais pudessem visitar a crianga hospitalizada (Darbyshire, 1993).

Mais tarde, em 1959 no Reino Unido, é publicado o relatério Platt que veio
revolucionar o panorama dos cuidados a crianga hospitalizada, nomeadamente no que diz
respeito ao bem-estar das criangas no hospital. O relatério Platt recomendava visitas
abertas para os pais, admissdo das criangas em enfermarias somente com criangas,
facilidades de co-habitacdo para os pais, servicos educativos com jogos e atividades, o
reconhecimento que a crianga ndo é um adulto em miniatura e o encorajamento dos pais
para uma atitude mais ativa nos cuidados aos seus filhos hospitalizados. Todas estas
recomendacdes tinham como objetivo tornar os servicos de pediatria mais humanizados e
um pouco menos penosos para a crianga e familia, melhorando o bem-estar emocional e
psicoldgico da crianga (Darbyshire, 1993; Lima, Rocha & Scochi, 1999; Jorge et al., 2004).

Mas, um dos obstaculos a implementagdo das recomendac¢des do relatdrio Platt
consistiu no facto de apenas contemplar as relagbes pais/filhos e ter desconsiderado as

vivéncias entre pais e enfermeiros, dentro do hospital, esquecendo as implicagdes mais

> Monografia de Bowlby, a "Maternal Care and Mental Health".
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abrangentes de ordem social nos hospitais, assim como a dificuldade de mudanca dentro
de tais locais (Darbyshire, 1993).

De fundamental importancia para a reflexdo e sensibilizacdo dos problemas que
afetavam as criancgas foi o facto de, em 1979, a Assembleia Geral das Nag¢des Unidas ter
proclamado o Ano Internacional da Crian¢a. Durante esse ano houve, da parte dos
responsdveis politicos, uma atencdo especial para as necessidades das criancas, para o
respeito pelos seus direitos e novamente, uma chamada de atencdo para a necessidade de
serem tomadas medidas que promovessem o seu bem-estar (Monteiro, 2003).

Mas, somente no final da década de 70 é que, em Portugal, se torna visivel a
tomada de consciéncia dos aspetos envolvidos aquando do internamento de uma crianga.
Neste sentido, cabe destacar o papel relevante que teve a Sociedade Portuguesa de
Pediatria, criada em 1979, e do Instituto de Apoio a Crianga, criado em 1983, onde, entre
as inUmeras acOes, é de salientar a proposta e divulgacdo da Carta da Crianga
Hospitalizada®, aprovada em Leiden por quinze paises europeus (1988) e que consagra as
condicbes de internamento infantil. Em 1989 foi adotada pela Assembleia Geral das
Nacbes Unidas a Conveng¢do Sobre os Direitos da Crian¢a, a qual foi ratificada pela
Assembleia da Republica em 1990 (Amaral, 2004; Portugal, 2009).

Sé depois de 1979, Ano Internacional da Crianga, é que os servigos comegaram a
assumir o acompanhamento familiar da crianga hospitalizada bem como a humanizagao
dos hospitais, como um direito e um beneficio para as criangas e familias (Monteiro, 2003).
A legislagdo portuguesa, através de varias leis prevé o acompanhamento familiar da crianga
internada, sendo a mais recente a Lei n2 106/2009, de 14 de setembro’.

Sdo os resultados dos varios estudos que decorreram ao longo do século XX que
fizeram surgir novas leis internacionais, nas quais se baseiam mais tarde as nacionais, com
o objetivo de prestar os melhores cuidados a crianca hospitalizada e sua familia. Baseadas
nestas leis surgiram normas hospitalares que preveem uma alteracdo da filosofia

institucional, bem como na conduta dos profissionais de saude, face ao internamento de

® Proclama 23 direitos, uns relacionados com a crianga e outros com as responsabilidades e necessidades dos
pais.

7Artigo 2.2 Acompanhamento familiar de crianca internada:

1 - A crianga, com idade até aos 18 anos, internada em hospital ou unidade de saude tem direito ao
acompanhamento permanente do pai e da mae, ou de pessoa que os substitua.

2 - A crianga com idade superior a 16 anos podera, se assim o entender, designar a pessoa acompanhante, ou
mesmo prescindir dela, sem prejuizo da aplicagdo do artigo 6.2

3 - O exercicio do acompanhamento, previsto na presente lei, é gratuito, ndo podendo o hospital ou a unidade
de saude exigir qualquer retribuigdo e o internado ou seu representante legal deve ser informado desse direito
no ato de admissdo.

4 - Nos casos em que a crianga internada for portadora de doenga transmissivel e em que o contacto com
outros constitua um risco para a saude publica o direito ao acompanhamento podera cessar ou ser limitado, por
indicagdo escrita do médico responsével (LEI 106/2009. Diario da Republica, p. 6254).
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criangas. Cabe uma mencgdo especial a investigacdo de Gomes Pedro que proclamou a
atencdo para as competéncias do RN e para a importancia da relacdo precoce mae-filho,
introduzindo em Portugal o Brazelton Neonatal Behaviour Assessment Scale (BNBAS)
(Amaral, 2004).

Cabe destacar que em Portugal a evolucdo da salde materna e infantil nos ultimos
50 anos pode ser considerada uma histéria de sucesso. A taxa de mortalidade infantil
diminuiu radicalmente, ou seja, o n? de mortes no primeiro ano de vida por mil nados-
vivos, caiu de forma consistente e inesperadamente rapida de 77,5% em 1960 para 3,4%
em 2007, sendo a melhor evolugédo de todos os paises da Unido Europeia (Portugal, 2009).
Em 2008 a taxa de mortalidade infantil foi de 3,3%, em 2009 de 3,6% e em 2010 foi de
2,5% (Portugal, 2011).

Pela razdo ja referida importa, agora, fazer uma breve alusdo sobre a
neonatologia®, enquanto ramo da pediatria.

No final do século XIX, a elevada mortalidade no RN comecou a preocupar alguns
parteiros e estes passaram a interessar-se pelos RN(s) que nasciam prematuramente. Um
dos pioneiros foi Stéphane Etienne Tarnier, obstetra francés que criou, em 1880, a primeira
incubadora®, como uma forma de preservar a vida do recém-nascido pré-termo (RNPT), e a
primeira enfermaria para prematuros. Posteriormente, em 1884, introduziu a pratica de
alimentar os RNPT por sonda nasogastrica (Amaral, 2004; Portugal, 2009). Ulteriormente, a
incubadora foi aperfeicoada por Budin em termos de controlo térmico e de higiene (Davis,
Mohay & Edwards, 2003).

Pierre Budin®™, discipulo de Tarnier, deu continuidade ao trabalho de seu mestre e
publicou o primeiro livro de neonatologia, The Nursling, com orientacGes para o cuidado do
RNPT que incluiam o controlo da temperatura corporal, higiene, alimentacdo com leite
materno e presenga constante das maes no cuidado (Thomas, 2008). No entanto, apesar de
todos os seus esforcos ndo conseguiu implementar a filosofia da participacdo das maes nos
cuidados. Também por volta de 1888 criou um sistema de transporte de RN (Amaral, 2004).

Em 1922 foi criado, pelo pediatra Julius Hess, com o apoio da enfermeira Evelyn
Lundeen, o primeiro centro de RNPT no Hospital Michel Reese, em Chicago. Depois disso

foram criados outros centros, que seguiram os principios do obstetra Dr. Budin e do

® Do latim: ne(o)- novo; nat(o)- nascimento; e logia- estudo, é o ramo da pediatria dedicado ao estudo do
neonato ou RN. Teve trés raizes essenciais: a Obstetricia, a Fisiologia associada a outras Ciéncias Bdasicas e a
Pediatria (Amaral, 2004).

° Adotou o modelo utilizado no jardim zooldgico pelo tratador de um potro prematuro, construindo uma
espécie de caixa ventilada e aquecida por vapor de agua, suficientemente espagosa para conter dois bebés
(Portugal, 2009).

1% pierre Budin (1846-1907) é considerado o criador da Neonatologia moderna - o “pai” da neonatologia na
Europa (Amaral, 2004; Sa Neto & Rodrigues, 2010).
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Pediatra Dr. Hess para o isolamento dos RNPT, com a finalidade de |hes serem assegurados
cuidados prestados por enfermeiros especializados e de |lhes serem proporcionados os
procedimentos apropriados: implementacdo de regras de higiene bdsicas, o uso de batas,
luvas e mascara para prevenir as infecdes, o conceito de manuseamento minimo, a
administracdo de leite humano por pipeta conta-gotas somente a partir das 72 horas de
vida e o afastamento dos pais ou doutras pessoas da enfermaria com o receio de infeces,
que eram um auténtico flagelo na altura. E importante salientar que a Enfermagem
assumiu um papel importante no desenvolvimento da Neonatologia, reconhecido pelo
pediatra Julius Hess, que publicou um artigo no qual refere que se adquirem melhores
resultados nos cuidados ao RNPT quando estes sdo realizados por enfermeiras bem
treinadas. Surgiu, a partir deste momento, a especializagdo de enfermagem voltada para o
cuidado do prematuro (Amaral, 2004; Sa Neto & Rodrigues, 2010).

Apenas em 1960, nos EUA, surgiu pela primeira vez na linguagem médica o termo
neonatologia, que foi citado por Alexander Schaffer no seu tratado rapidamente divulgado
em todo o mundo “Diseases of the Newborn”. Por esta altura entra-se numa nova era da
assisténcia ao RN, a era dos cuidados especiais, caracterizada por rapidos avangos
tecnolégicos, em termos de monitorizacdo eletrénica computorizada e bioquimica. Nesta
década foram divulgadas as curvas de crescimento intrauterino de Bataglia e Lubchenco
estabelecendo a relagdo peso - idade gestacional, foram estabelecidos por Dubowitz e
Usher os critérios para avaliar a idade gestacional com base em parametros de ordem
clinica e iniciou-se a administracdo de corticoides a gravida com a finalidade de acelerar a
maturidade pulmonar fetal preconizada por Liggins e How em 1969 (Amaral, 2004).

Com a década de 70, denominada por era do intensivismo neonatal, assistui-se ao
aparecimento das Unidades de Cuidados Intensivos Neonatal (UCIN) (1971-1989),
caracterizadas por: um maior nimero e diversidade de profissionais qualificados,
institucionalizacdo de normas de conduta e introducdo de equipamento sofisticados (Silva,
2003). Foi igualmente nesta década que se desenvolveram os conceitos de gravidez e RN de
alto risco e de niveis de cuidados de diferenciacdo crescente. Aperfeicoou-se o sistema de
transporte da gravida e do RN em ambulancias especialmente concebidas para terapia e
vigilancia intensivas (Amaral, 2004).

Na década de 80 houve um grande investimento na monitoriza¢do ndo invasiva. O
aparecimento da ecografia, da tomografia computorizada e a melhoria dos equipamentos
de monitorizagao foram determinantes para o desenvolvimento tecnoldgico das unidades e
para a melhoria da qualidade dos cuidados neonatais. Por ultimo, na década de 90,

assistem-se a outros marcos histéricos: a administracao generalizada da corticoterapia pré-
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natal; do surfactante artificial aos RNPT; a criacdo de novos métodos de ventilagdo
mecanica; e a melhoria da nutricdo parentérica. Todos estes aspetos contribuiram para a
sobrevivéncia dos RN(s) considerados até entdo inviaveis (Silva, 2003).

Mas esta evolucdo tecnoldgica revelou-se um “empecilho” ao contacto mais intimo
do RN com os pais. Com tal tecnologia o RN era mantido longe do contacto com os pais,
tornando-se em individuos desconhecidos para as familias e fazendo com que estas
perdessem todo o interesse no seu filho, chegando até a abandona-los (Neto, 2003).

O modelo biomédico e toda a organizacdo dos servicos de neonatologia nao
permitiam grande disponibilidade de recursos ou de tempo para atender aos aspetos
humanos e relacionais dos pais. O objetivo era curar ou tratar o RN e 0o momento da alta
representava um sucesso da equipa e o fim do seu dominio de intervencdo. Quanto aos
pais, estes eram claramente dispensaveis, porque sem qualquer funcdo util naquela
dindmica de medicina de emergéncia e, como tal, remetidos para uma sala de espera onde
podiam ocasionalmente espreitar através dos vidros um pequeno bebé desconhecido. Sé a
partir da alta, o bebé passava a pertencer verdadeiramente a familia. Finalmente, os
médicos e os enfermeiros deviam ser altamente preparados em termos cientificos e
tecnolégicos, e aprender a distanciar-se e a ficar imperturbaveis frente ao sofrimento do RN
ou a ansiedade da familia (Barros, 2001b).

Neste contexto, e tal como ja referido, s6 a partir dos anos 80 é que um conjunto
de fatores veio permitir que comegassem a emergir outras perspetivas sobre a UCIN. Por
um lado, publicaram-se uma diversidade de estudos médicos e psicoldgicos sobre o
acompanhamento dos RN(s) que tinham comecado a vida nestas unidades. Tais estudos
vieram alertar para a necessidade de refletir sobre os problemas fisicos, cognitivos e
emocionais que uma percentagem importante destes RN(s) viria a apresentar ao longo do
seu desenvolvimento, mostrando assim que o sucesso terapéutico das UCIN ndo eram o fim
do drama mas, com alguma frequéncia, o inicio de um percurso dificil e doloroso, tanto
para o RN como para a familia (Barros, 2001b). Por outro lado, na sequéncia dos trabalhos
de Klauss e de Brazelton sobre a humanizacgdo e vinculagdo méae/filho, na transicdo para a
década de 80, verificam-se mudangas substanciais nas praticas que passaram a envolver a
colaboragdo dos pais e familias, com acesso livre as UCIN(s) (Amaral, 2004).

Ainda nesta década iniciou-se uma fase de diferenciagdo da Neonatologia em
Portugal. Para tal foi decisivo o apoio e muitas vezes o sacrificio das equipas de
enfermagem e de pediatras interessados em neonatologia e em modificar o padrdo
assistencial (Amaral, 2004). Paralelamente, os avangos nos estudos do comportamento e

desenvolvimento do RN (Als, 1989, 1994), trouxeram uma nova compreensao sobre as
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consequéncias comportamentais do nascimento prematuro e da hospitalizacdo na UCIN e
levaram a definicdo de um conjunto de protocolos e de cuidados que visavam diminuir o
sofrimento e as sequelas resultantes do periodo de internamento.

Finalmente, o préprio avanco dos estudos socioldgicos sobre os servicos
hospitalares enquanto sistemas sociais, os estudos sobre o stress dos profissionais de
saude, a evolucao dos modelos de saude e doenca no sentido duma leitura mais holistica
dos fendmenos de saude e doenca, e dos modelos de enfermagem que substituiram a
preocupacdo com o tratar pelo objetivo bem mais amplo e humanista de cuidar, foram
fatores que contribuiram, decisivamente, para uma mudanca na definicdo do estatuto,
papel e objetivos dos profissionais que trabalham nas UCIN (Barros, 2001b).

Desta forma, em meados de 1990 passou-se a valorizar a permanéncia dos pais nas
UCIN, sendo esta pratica atualmente aceite e incentivada, por favorecer um vinculo
profundo e duradouro, trazendo efeitos positivos, tanto para os pais quanto para as
criangas. Este vinculo tornou-se importante para o sucesso de qualquer terapéutica (Neto,
2003; Lamy, 1995, Cit. por Sa Neto & Rodrigues, 2010).

Em Portugal, todo o avango tecnoldgico culminou, nos dias de hoje, com uma
tecnologia capaz de garantir a sobrevivéncia do RNPT nas UCIN(s). Os progressos nas
UCIN(s) evoluiram de tal forma, que atualmente as colocam ao nivel das unidades
congéneres do mundo.

Entretanto, este intervencionismo tornou-se um dos multiplos desafios enfrentados
pela equipe de saude, ou seja, o uso prudente desta tecnologia, garantindo a sobrevivéncia
do RNPT mas, em simultaneo, a sua qualidade de vida no futuro. Neste sentido, a
vinculacdo do RN a familia (Klaus e Brazelton) e os cuidados individualizados ao RN (Als)
constituem uma preocupacao dos enfermeiros, que procuram a formagdo necessaria a sua
implementacdo, e que ja sdo uma realidade na maioria das unidades neonatais. Felizmente,
hoje assiste-se a uma cultura de qualidade assistencial aliada ao respeito pelos direitos e

dignidade do ser humano™' e da diada m3e-filho.

1.2 - A Filosofia De Cuidados Em Enfermagem Pediatrica E Neonatal

Os cuidados de enfermagem nas UCIP/N regem-se pelos principios da Enfermagem

de Saude Infantil e Pediatrica, os quais assentam num modelo conceptual caracterizado por

" cabe realgar que Jorge Biscaia foi um dos neonatologista que deu um grande impulso a causa da Bioética em
Portugal sobretudo no que se refere aos problemas relacionados com os direitos do feto e do RN (Amaral,
2004).
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“(...) centrar-se nas respostas as necessidades da crianca e familia, binémio encarado como
o beneficidrio dos seus cuidados e que é enformado pelos valores: reconhecimento da
crianca como ser vulneravel, valorizacdo dos pais/pessoa significativa como os primeiros
prestadores de cuidados, maximizacao do potencial de crescimento e desenvolvimento da
criancga, preservacao, em qualquer situacao, da seguranca e bem-estar da crianca e familia”
(Ordem dos Enfermeiros, 2010, p. 9).

Fica entdo claro que é o binémio crianga/familia o beneficiario dos cuidados de
enfermagem e que, para proporcionar a crianca as condi¢cdes favorecedoras de um
desenvolvimento global, o enfermeiro tem o dever de reconhecer os prestadores de
cuidados diretos como os principais motores desse desenvolvimento (Ordem dos
Enfermeiros, 2010). E neste sentido que, cada vez mais, se defende a participacdo da
familia no processo de cuidar surgindo o conceito de parceiros no cuidar.

Existe uma polissemia associada ao conceito de parceria pela variacdo de
interpretacdes dadas ao conceito e que surge, em larga medida, associada a utilizagcdo de
outros conceitos que, estando relacionados, ou partilhando com ele alguns dos seus
atributos, ndo significam o mesmo, embora por vezes a sua utilizacdo o sugira. Dentro
destes, Diniz (2005) salienta: Partenariado, Emporwerment, Participagdo, Colaboragédo,
Alianga ou Cooperagdo. Segundo o autor, da andlise efetuada as diferentes conce¢des de
Parceria existem vdrias ideias comuns: “a no¢dao de processo, a dimensdo do agir, a
associacao, os objetivos comuns, o compromisso, sentimento de confianga entre os atores,
reconhecimento na capacidade do outro, participagdo nos cuidados, trabalho de equipa,
negociagao, sinergia de agdes e decisdes que beneficiam a ambos e a mutualidade, em que
um ndo é sem o Outro” (p. 21). Apesar de estes serem alguns dos atributos centrais ao
conceito de parceria, o conceito ndo se esgota em nenhum deles, mas é a sua conjungdo
gue nos permite uma aproximac¢do ao que o autor julga ser uma Parceria.

Na Enfermagem Pedidtrica e Neonatal o conceito de parceiros no cuidar assenta na
clara assumpcdo de que a familia € um conjunto de elementos, emocionalmente ligados, e
gue sdo capazes de responder as necessidades fisicas e psicoldgicas, uns dos outros (Mano,
2002). Considera-se que a familia devera estar no centro da dindmica dos cuidados, dos
recursos e do desenvolvimento de competéncias cientificas e relacionais.

De acordo com Wright e Leahey (2009) a evidéncia tedrica, pratica e investigacional
do significado que a familia dd ao bem-estar e a saude dos seus membros, bem como a
influéncia sobre a doenga, obriga os enfermeiros a reconhecerem a familia como cliente, e

alvo dos cuidados de enfermagem. Assim, o reconhecimento da familia como cliente é o
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primeiro passo para que se passe a considerar os Cuidados em Parceria como parte
integrante da pratica de enfermagem.

No entanto, tal reconhecimento é ainda um desafio, porém é mister que seja
superado quando se pretende realizar uma pratica que a contemple. Os pressupostos
associados a enfermagem de familia integram uma filosofia de parceria com a familia,
visando apoia-la na procura de solugdes para os problemas identificados, e englobando-a
no planeamento e execucao das intervencgdes.

A evolugcdo do conhecimento na enfermagem pediatrica induziu a emergéncia de
novos modelos de concecdao de cuidados. Dentro destes, os modelos de parceria em
enfermagem pediatrica tém tido um desenvolvimento notdvel e um exemplo claro disso é o
Modelo de Parceria de Anne Casey.

O modelo de Casey (1993, 2006), desenvolvido em Inglaterra, tem por base uma
filosofia de cuidados que valoriza a importancia da familia na prestacdo de cuidados a
crianga. Ha o reconhecimento de que os pais sdo os melhores prestadores de cuidados a
criangca com a ajuda gradual dos profissionais. Descreve a enfermagem pediatrica como
uma parceria negociada e partilhada pelo enfermeiro/crianca/familia, tendo por base o
respeito pelas competéncias e desejos dos mesmos. Segundo Amaral (2009), este modelo
vai ao encontro da Teoria Transpessoal de Watson, pois valoriza o amor como forma de
cuidar, motivo pelo qual os pais sdo os melhores prestadores de cuidados ao seu filho.

A tdénica deste modelo assenta no sentimento de negociagdo e de respeito pelos
desejos da familia. A familia deve ser encorajada a envolver-se nos cuidados a crianga e o
enfermeiro e familia devem, através de um processo de negociagdo, clarificar o seu papel
nos cuidados a crianca (Casey, 1993, 2006). De acordo com Knight (1995, cit. por Almeida,
2001) a negociacdo implica uma discussdo resultando num acordo mutuo, sem imposicdo
de expectativas erréneas por parte do enfermeiro, onde ele deve estar disposto a partilhar
o conhecimento, a ouvir as preocupacoes, as necessidades e os conselhos da familia.

A autora do modelo faz uma distincdo entre cuidados familiares e cuidados de
enfermagem, ndo advogando fronteiras rigidas, de tal forma que ha ocasides em que o
enfermeiro presta cuidados familiares e outras em que os pais poderdo, com ensinos,
conhecimentos e apoio por parte do enfermeiro, tomar a seu cargo cuidados considerados
cuidados de enfermagem (Figura 1). No amago deste modelo, os enfermeiros s6 deverdo
prestar cuidados especializados quando a crianca e familia ndo tém vontade e/ou
capacidade e conhecimentos necessarios para garantir os resultados positivos. No entanto,

nao é o nivel de prestacao de cuidados que determina uma maior ou menor parceria, mas
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sim o respeito e reconhecimento, por parte da equipa de enfermagem, do estatuto dos pais

dotados de conhecimento e de parceiros da equipa terapéutica (Casey, 1993, 2006).

Figura 1 - Modelo de enfermagem de parceria nos cuidados

Cuidados familiares

Podem ser prestados pelo enfermeiro
quando a familia esta ausente ou é

X incapaz < ) OS_ pak )
A Crianga Providenciam cuidados
Pode necessitar de familiares para ajudar a crianga
ajuda para satisfazer satisfazer as suas necessidades

as suas necessidades
de crescimento e

desenvolvimento i
Cuidados de enfermagem Qitafermeiie

t Podem ser prestados pela crianga ou

Providencia cuidados “extra”
relacionados com necessidades

familia com apoio e ensino do g de satide
esa

enfermeiro

Adaptado: Casey e Mobbs (1988)

Cabe entdo ao enfermeiro avaliar a vontade e a capacidade dos pais para prestarem
determinados cuidados a crianca e promover o apoio e ensinos de forma a ultrapassarem
possiveis barreiras, contribuindo assim para que os pais se tornem parceiros no cuidar.

O grau de participacdo e envolvimento da familia altera-se com o tempo. A
participacdao do enfermeiro nos cuidados tende a ser a menor possivel. De acordo com
Monteiro (2003) e Pedro (2009) inicia-se como prestador de cuidados, tornando-se depois
colaborador e numa fase final apenas supervisiona os cuidados prestados pela familia. Além
da prestacdo, colaboragdo ou supervisdo dos cuidados, o enfermeiro deve dar apoio aos
pais e ainda fazer o encaminhamento da crianga e familia para outros profissionais

assegurando a continuidade dos cuidados (Figura 2).

Figura 2 - Fungdes do enfermeiro

Cuidados de
Enfermagem/Familiares

_ moo

Ensino
|

Encaminhamento

Adaptado: Casey e Mobbs (1988)
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Em Portugal, a introducdo e implementacdo do modelo de parceria nos cuidados
tém decorrido de uma forma mais lenta e, sé mais recentemente, os pais comegam a ser
incluidos no processo de intervengdo como verdadeiros parceiros. De uma forma geral
podemos dizer que as relacGes entre pais e profissionais tém sido maioritariamente
caracterizadas pelo modelo do especialista, nos quais os pais ndo tém tido participacao
ativa no processo de intervengdo com o seu filho, nem na tomada de decisdes relativas ao
mesmo (Coutinho, 2004).

De encontro a esta ideia, e pela pratica reflexiva e andlise dos estudos sobre a
parceria de cuidados e os cuidados centrados na familia, verificam-se ainda algumas
dificuldades no estabelecimento deste modelo. Uma das razdes consiste no facto de que as
equipas de profissionais que trabalham nas UCIP/N(s) parecem ter desenvolvido um
sistema para classificar os pais em competentes, dificeis ou problematicos (Allen, 1995, Cit.
por Davis, 2003). No entanto, Bogden et al. (1982, Cit. por Davis, 2003) alertam que tais
julgamentos sdo precocemente elaborados, pois sdo baseados em informacgdes limitadas:
observagdes curtas, pouca ou nenhuma conversa, informacdo de segunda-mao. Este tipo
de “rétulo” é suscetivel de causar um impacto negativo no relacionamento da equipa com
os pais e até, indiretamente, na relacdo pais - crianga. Neste contexto, Ausloos (1996, p.
155) refere que “acusou-se demasiado os pais de se retirarem, de recusarem as suas
responsabilidades e talvez ndao se tenha tentado suficientemente por-se no seu lugar”.
Acrescenta que todas as familias tém competéncias mas, em certas situagdes, ou ndo as
sabem utilizar ou impedem-se elas préprias de as utilizar por diferentes razoes.

Por outro lado, ao mesmo tempo que os pais véem nos enfermeiros uma ajuda,
também lhes encontram aspetos negativos se sentirem que tém que assumir a maioria dos
cuidados. Isto pode ocorrer quando os cuidados deixam de ser partilhados e negociados.
Nesta situagdo, os pais sentem que os enfermeiros esperam que sejam eles a promover a
maioria dos cuidados e acontece que, por vezes, sdo os pais a pedir aos enfermeiros que
tenham atencdo a algo que eles é que notaram como fator de desconforto para a crianca
(Fisher, 2001; Espezel & Canam, 2003). Esta situacdo constrangedora deixa os pais
vigilantes e preocupados, podendo estes recusar o tratamento ou entdo desaprovar e por
em causa algumas decisGes dos enfermeiros.

Ainda acresce o facto de que a enfermagem possui uma heranga muito marcada de
paternalismo pelo utente e também de medo da perda da sua identidade, pelo ceder e
partilhar algo de si. O enfermeiro demonstra ainda em alguns momentos, uma distancia e
uma posicdo de controlo e de poder, demonstrando o seu saber legitimado pela profissao

que desempenha (Gomes, 2007). Esta situagao foi identificada ha mais de 15 anos quando
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Farrell (1994) e Coyne (1995) referiam que alguns enfermeiros alegavam que a participagao
dos pais invertia o processo e descaracterizava a identidade profissional.

Mas, como muito bem nos elucida Stober (2005, Cit. por Verwey & Jooste, 2009), os
enfermeiros possuem um profundo conhecimento cientifico, enquanto os pais sao
detentores de outro tipo de conhecimento: sobre o seu filho, o ambiente em que se insere
e a dindmica familiar. Sabem qual o papel que a crianca desempenha na familia bem como
o papel que a familia desempenha na vida da crianca. Ambos os tipos de conhecimento sao
imperativos para cuidar da crianga no contexto da sua familia.

Para que esta abordagem seja facilitada deve-se ter em consideracao dois conceitos
principais: cuidados centrados na familia e cuidados negociados. Os cuidados centrados na
familia referem-se ao “dar poderes a crianca e a familia, partilhando informacdo e
conhecimentos para os capacitar na tomada de decisdo e no processo de cuidados de uma
forma semelhante”*” (Smith & Casey, Cit. por Mano, 2002, p. 55). Por sua vez, os cuidados
negociados sdo considerados como a relacao terapéutica construida na confianca e respeito
mutuos, conduzindo a um planeamento de cuidados conjunto e a um nivel de participacdo
na prestacdo de cuidados, consoante a competéncia e o desejo de cada um (Casey, 1993).
O realce na negociacdo parte do pressuposto que na parceria ndo hd homogeneidade, mas
sim uma heterogeneidade em que se reconhece a possibilidade do conflito, o que obriga a
construgdo de um compromisso (Zay, 2000, Cit. por Gomes, 2007).

Pode-se concluir que a relagdo de parceria depende essencialmente da atitude dos
profissionais perante a inclusdo da diade no processo de cuidados; da vontade do
enfermeiro para partilhar informagdo, conhecimentos e pericia; e da habilidade do
enfermeiro para educar, ensinar e apoiar os pais. Assim, ser parceiro pressupée a existéncia
de determinadas caracteristicas fundamentais, em que se podera dizer que a “vontade de
ser “ parceiro é a principal.

Embora o modelo de parceiros no cuidar fosse inicialmente criado para ser utilizado
em Pediatria, é facilmente adaptado a Neonatologia. Aqui compreende-se que os cuidados
sejam inicialmente prestados pelos enfermeiros devido a situa¢do de fragilidade do RN,
sendo os pais gradualmente englobados nos cuidados de higiene e conforto, seguidos dos
de alimentacdo e outros. Se conseguirmos que os pais se apercebam que com a sua
presenga, a sua voz e o seu toque, o seu filho consegue relaxar e ter sentimentos de

satisfacdo e prazer corporal, estamos certamente a promover a sua presenga junto dele e

2 Assume-se como um indicador de empowerment, entendido como todo o acréscimo de poder que induzido
ou conquistado permite aos individuos ou unidades familiares aumentarem a eficicia do seu exercicio de
cidadania (Fridman, 1996, Cit. por Gomes, 2007).
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gradualmente a participagdao nos cuidados (Jorge, 2004). Deste modo, e reforcando o que ja
foi anteriormente dito, estd-se a promover a relagdo precoce e “(...) a contribuir para a
emergéncia de sentimentos de seguranca, autonomia e responsabilidade pelos cuidados e
bem-estar do bebé, no momento e posteriormente em casa (..), [garantindo] a
continuidade domicilidria de cuidados eficazes (...)” (Ferreira & Costa, 2001, p. 57), essencial
para a qualidade de vida do RN.

Assim, e no que se refere a enfermagem neonatal, os enfermeiros tém como

L0

principal desafio ajudar os pais e RN a adaptarem-se, dado que “ter um bebé” é diferente
de “cuidar de um bebé” (Gomes-Pedro, 2005). Ainda mais quando os primeiros cuidados
decorrem na UCIN, servico que segundo Barros (2001a, p. 240) representa “(...) uma fonte
de stress muito importante, tanto para o bebé, que pela sua imaturidade tem mais
dificuldade em se adaptar a estimulagdo intensiva e continuada, como para os préprios pais
gue tém de se adaptar ao seu novo papel numa situacao tao artificial e estranha”.

Neste contexto, Ferreira e Costa (2001) referem que os enfermeiros neonatais
devem integrar os pais na equipa de saude e envolvé-los na presta¢do de cuidados ao filho
para que possam continuar o processo de vinculacdo. Pois, muitas vezes, a sofisticacdo e a
alta tecnologia que caracterizam estas unidades podem gerar ansiedade nos pais,
particularmente pela intensificagdo dos sentimentos de incompeténcia e intimidagdo, o que
pode condicionar o desenvolvimento da sua fungao protetora e cuidadora. Bialoskurki, Cox
e Hayes (1999) revelam no seu estudo que o processo vinculativo ndo é automatico,
podendo mesmo ser demorado e problematico nas UCIN(s). A luz destes conhecimentos, os
enfermeiros precisam de estar alerta para estas questdes e serem elementos facilitadores
do processo de vinculagdo nestes contextos especificos.

Assim, perspetiva-se que no ambiente frio e indspito da UCIN, associado a
tecnologia necessaria para cuidar do RN em situacdo de risco, onde as técnicas e os
procedimentos invasivos determinam a complexidade do tratamento, exista lugar para a
sensibilidade, criatividade e intuicdo! O cuidar ndo se limita apenas ao aspeto técnico, a
realizacdo de uma tarefa ou procedimento, pois engloba todas as atitudes que possibilitam
atender o outro (RN/pais) com dignidade humana.

O cuidado entdo pertence a duas esferas distintas: uma objetiva, que se refere ao
desenvolvimento de técnicas e procedimentos; e uma subjetiva, que se baseia em
sensibilidade, criatividade e intuicdo. Na conce¢do de Merhy (1997) as tecnologias
envolvidas no processo de trabalho em salde podem ser classificadas como sendo
tecnologias duras: aquelas ligadas a equipamentos tecnolégicos do tipo mdquinas, normas

e estruturas organizacionais; tecnologias leve-duras: as decorrentes do uso de saberes bem
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estruturados, que operam no processo de trabalho; e tecnologias leves: as tecnologias de
relacdo, de producdo de vinculo, autonomizagao, acolhimento, e gestdo como uma forma
de governar processos de trabalho (Cit. por Oliveira, 2009). Em qualquer UCIN existe um
sentido de preméncia e a nogdo de trabalhar na fronteira entre a vida e a morte coloca
grandes exigéncias humanas, pelo que o cuidado ao RN é marcado pela grande
concentracdo de profissionais, tanto em numero quanto em especialidades e pelo uso
predominante de tecnologias dura e leve-dura (Oliveira, 2009). Mas, quando se pretende
oferecer um cuidado capaz de responder as necessidades objetivas e subjetivas, centradas
no RN e familia, as tecnologias leves devem ser reconhecidas como um importante
dispositivo para a obtencdo de um cuidado integral, continuo e de qualidade.

Assim, reforcamos o facto de que cuidar ndo se relaciona somente com o saber
fazer, realizar técnicas, investir nas tecnologias sofisticadas,... € muito mais do que isso! Tal
como conceptualiza Boff (1999) cuidar significa ter intimidade, acolher, respeitar,
proporcionar sossego e conforto, lembrando que tudo comega com o sentimento que nos
une e nos faz sensiveis ao que esta a nossa volta.

No estudo realizado por Cescutti-Butler e Galvin (2003) com o objetivo de explorar
a percecado dos pais sobre as competéncias dos profissionais que trabalham numa UCIN,
emergiram quatro temas que conceptualizam a competéncia dos profissionais: os pais
devem ser ajudados a serem integrados na unidade, de forma a ndo se sentirem como um
“fardo”; os pais devem ser ajudados na aquisicdo de um sentimento de controlo enquanto
estdo na unidade; os pais devem ter a opgdo de escolha se desejam ou ndao observar
procedimentos realizados ao RN; e deve ser estabelecida uma comunicagdo eficaz entre
pais e equipa de profissionais. Os resultados deste estudo servem para realcar que a
percecdo dos pais sobre a competéncia de um profissional ndo se restringe as tarefas
desempenhadas, mas sim com um conjunto de comportamentos que envolvem o ato de
cuidar. Destes, Waldow (2008) destaca: respeito, gentileza, amabilidade, compaixao,
responsabilidade, disponibilidade, seguranca, apoio e conforto, os quais sdo sempre
pautados por um processo relacional. Ao encontro desta ideia, Lopes (2005) desenvolveu
um estudo com vista a construcdo da teoria de médio alcance sobre relacdo enfermeiro-
cliente e concluiu que a natureza desta interacdo corresponde a uma componente
expressiva da relacdo, sendo esta, para o autor, caracterizada pela disponibilidade,
continuidade, proximidade, confianga e associada a um processo continuo de educacdo. Tal
como refere Gomes (2008) aqui configura-se a triade dos alicerces do ser enfermeiro:

saber, saber ser e saber estar.
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No que respeita a humaniza¢do dos cuidados ao RN, atualmente, o reconhecimento
de que os cuidados prestados na UCIN podem representar uma fonte de stress e de
sofrimento muito significativa para este, tem incentivado a definicdo e implementagao de
protocolos de manipulacgdo minima (minimal handling), de modo a reduzir
substancialmente o tempo e a intensidade da estimulacdo em geral, e sobretudo a
frequéncia da manipulacado associada a tratamentos e procedimentos de rotina, de modo a
permitir ao RN manter algum grau de homeostase e organizacdo comportamental e a
preservar a qualidade do desenvolvimento neurolégico e psicolégico.

De igual modo, a compreensao das necessidades e capacidades do RN tem vindo a
atribuir uma importancia crescente aos denominados cuidados diferenciados, numa
perspetiva do “developmental care”. O cuidado voltado para o desenvolvimento do RN ndo
consiste apenas em promover o crescimento e desenvolvimento. Tal como nos elucidam
Aita e Snider (2003) é sim, a soma de fatores que envolvem a colaboragao interprofissional
com vista ao estabelecimento de um cuidado multidisciplinar em beneficio do RN, o
envolvimento dos pais no cuidado e a valorizagdo do RN como um ser humano em processo
de desenvolvimento fisico, psiquico e social. Por outras palavras, esses cuidados podem ser
vistos como “Cuidados Cerebrais” (Aguiar, Rugolo, Costa, Sadeck & Costa, 2010).

Dentro dos componentes do cuidado desenvolvimental e diferenciado destacam-se
a gestdo do ambiente (diminuigcdo do ruido e luminosidade), o posicionamento do RN em
flexdo (simulando a posi¢do intrauterina), o agrupamento de cuidados, a suc¢do ndo
nutritiva, o método mae canguru, o incentivo ao aleitamento materno, as atividades de
promog¢do de autorregulacdo dos estados de consciéncia e a participa¢cdo dos pais no
cuidado, na perspetiva de cuidados centrados na familia (Harmon & McManus, 2010).

Segundo Tamez (2009) este tipo de cuidados visam prevenir a agitagdo, preservar
energia, promover o crescimento e a recuperagdo, facilitar as capacidades de
autorregulacdo e assim, diminuir a taxa de mortalidade e morbilidade neonatal. Este
padrao assistencial que visa apoiar o desenvolvimento neuropsicomotor ndao deve ser
opcional, mas sim fazer parte do standard do cuidado de cada UCIN! (Aguiar et al., 2010).

Neste contexto, a aplicacdo da teoria sinactiva do desenvolvimento™ do RN
(Heldelise Als, 1989) revela-se de extrema importancia, pois permite uma observagédo
cuidadosa do comportamento do RN, a partir da qual se obtém uma compreensao mais

eficaz dos diferentes comportamentos observados, com especial destaque para os sinais de

3 Teoria baseada nos trabalhos desenvolvidos por Brazelton (1973). Nesta teoria o funcionamento cerebral do
RN compreende varios subsistemas: auténomo, motor, estados comportamentais, atengdo/interagdo e
regulador (Tamez, 2009; Aguiar et al. 2010).
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stress e sofrimento, para os diferentes estados comportamentais e para as tentativas de
conforto (coping) e de autorregulagao (Barros, 2001b).

Para que a teoria sinactiva do desenvolvimento fosse utilizada de forma pratica,
Hevelise Als elaborou um programa, denominado por NIDCAP (Programa de Avaliacdo e
Cuidados Individualizados para o Desenvolvimento do Neonato), recomendando
intervencdes que poderao facilitar o equilibrio dos subsistemas do neonato (Tamez, 2009).

Na nossa opinido, esta forma de cuidar do RN encontra a sua expressao maxima na
seguinte afirmacdo: “saber olhar um bebé é poder reconhecer, no seu corpo e em sua
conduta, 0 modo como estdo sendo inscritas as marcas de um Outro e que, para intervir, é
preciso saber que quem p&e as marcas sdo os pais, mas que o profissional que intervém
nao estd alheio a direcdo e firmeza como essas maos inscrevem os tracos” (Coriat, 1997,
Cit. por Aguiar et al., 2010, p. 93).

Os aspetos que temos vindo a descrever assumem, na nossa opinido, extrema
importancia para o plano de cuidados ao RN, pois podem guiar os pais e enfermeiros na
sinalizagdo dos comportamentos do RN como indicadores do que ele necessita em termos
interativos, ajudando-os nesta interagdo que se encontra em construgao.

Desta forma, os enfermeiros preocupam-se tanto em salvar a vida como em
preservar a qualidade de vida, o desenvolvimento cognitivo, social e emocional, dando cada
vez mais espago e atengdo aos processos de interagao entre pais e filho como umas das
condi¢Bes essenciais ao tratamento e desenvolvimento do RN. Os enfermeiros tém a
fungdo privilegiada de promover o desafio da compreensdo e “magia” num lugar de
cuidados técnicos tdo preci(o)sos onde contemplam a diada RN/familia. Tal como muito
bem nos elucida Barros (2001a) cuidar em neonatologia é uma drea onde o paradigma de
saude holistica, como um fenémeno biopsicosocial, estad cada vez mais vivo e dominante.

Em sintese, podemos afirmar que os enfermeiros atualmente dispdem de um
quadro conceptual e de um conjunto de metodologias que |hes permitem combinar a
tecnologia tipica da UCIN com atitudes mais sensitivas e individualizadas. Assim, a UCIN é
um servigo que procura valorizar “ (...) tanto a satisfacdo cientifica e tecnoldgica (...) como
os cuidados holisticos e humanistas que visam salvaguardar a qualidade de vida e promover
o desenvolvimento dos trés grupos humanos que se entrecruzam nesses servigos: bebés,

pais e profissionais” (Barros, 2001b, p. 299).
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1.3 - O Apoio Aos Pais Do Recém-Nascido Em Situagao De Risco

Falar do RN em situagdo de risco com necessidade de internamento na UCIN, logo
apdés o seu nascimento, envolve muitos conceitos tedricos, investigacdes cientificas,
avancos tecnolégicos e, de especial importancia para nds, os aspetos psicoafetivos, que
pressupdem as questdes relacionais donde se destaca a relacdo enfermeiros-pais-RN.
Assim, torna-se essencial perceber o que passam os pais nestes momentos dolorosos e
como podem intervir os enfermeiros, para com eles formarem uma equipa coesa de apoio.
Segundo Jorge (2004) independentemente do campo de atuacdo em enfermagem, tanto a
crianca como a familia tém o direito de exigir que a relacdo de ajuda e apoio seja a base de

todo o exercicio dos enfermeiros.

1.3.1 - O Recém-Nascido Em Situa¢do Risco

Quem visita pela primeira vez uma UCIN confronta-se com uma realidade muitas
vezes ignorada mas que significa essencialmente um comeco de vida diferente. A unidade é
a primeira casa do RN doente ou RNPT, onde ele vai aprender como responder as pessoas -
o que sente quando falam com ele, Ihe tocam, o acalmam ou quando o deixam sozinho.

O RN que necessita de cuidados especificos logo apds o nascer é separado
bruscamente da sua mae, pelo que é privado de tudo aquilo que um RN saudavel recebe ao
nascer no que se refere aos cuidados dos pais e familia. No lugar dos cuidados maternos e
paternos necessitara de procedimentos invasivos dolorosos; serd envolvido pelos tecidos,
ruidos e odores da incubadora, que ndo sdao os mesmos do corpo da mae; inalard o cheiro
forte das substancias usadas nos procedimentos e do sabdao com que o profissional lava as
suas maos. Levara mais tempo para sentir o cheiro dos seus pais e escutar novamente a voz
deles, privado do contacto pele a pele, dos carinhos e atencdo vindos deles (Aguiar et al.,
2010). Portanto, é evidente que além de garantir a sua sobrevivéncia, precisara ter o seu
desenvolvimento afetivo preservado e, para que isso ocorra, necessitara da presenca dos
seus pais, sendo consideradas as relacées iniciais entre o RN/pais como protétipo de todas
as relagGes sociais futuras.

O RN em situagdo de risco representa a populagdo constituida por todos os bebés
gue, a nascencga, apresentam algum risco de vida ou doenca e/ou perturbacdo grave.
Embora os riscos somaticos a nascenca sejam mais frequentes nos RNPT, os recém-nascidos

de termo (RNT) ou com peso adequado também podem apresentar fragilidades e
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complicagBes organicas ou malformacgdes, que os colocam em situacdo de risco no periodo
neonatal (Barros, 2001a).

Deste modo, uma populacgdo “tipica” duma UCIN inclui:

- Recém-nascidos pré-termo - estes RN podem ser classificados em funcdo da idade
gestacional, do peso de nascimento e da relagdo peso-idade gestacional (Palminha, 2003;
Perry, 2008a);

- RN com traumatismos do parto - corresponde a toda a lesdo fisica provocada ao RN
durante o trabalho de parto e o parto. Estas incluem as lesdes esqueléticas, do sistema
nervoso periférico e do sistema nervoso central (Perry, 2008b);

- RN filho de mae toxicodependente (sindrome abstinéncia neonatal) - ocorre nos RN de
mades toxicodependentes que apds o nascimento ficam privados das substancias para as
quais desenvolveram dependéncia apds exposicdo in Utero. Estd descrito para opiaceos,
benzodiazepinas, barbituricos, sedativos-hipndticos e alcool (Perry, 2008b);

- RN com sépsis - caracteriza-se pela presenca de microrganismos ou das suas toxinas no
sangue ou outros tecidos. As mais comuns que afetam o RN sdo as infe¢ées do grupo
TORCH. Este acrénimo representa Toxoplasmose, Outros™, Rubéola, Citomegalovirus e
Herpes, sendo que a maioria destas infe¢des sdo adquiridas in Utero (Perry, 2008b);

- RN com malformagGes congénitas - abrangem as alteragbes gastrointestinais,
malformag¢des e defeitos do tubo neural, malforma¢des da parede abdominal e
malformagdes cardiacas (Perry, 2008b).

Para além do perigo iminente que pde em duvida a sobrevivéncia de muitos RN(s),
considera-se que esta populagdo apresenta um risco estatisticamente elevado de incorrer
em problemas orgdnicos no decurso do seu desenvolvimento. As principais condi¢des
associadas a sequelas organicas sdo o muito baixo peso, a grande prematuridade, a
hemorragia intracraniana e a andxia prolongada. Entre as perturbacdes mais frequentes
contam-se as deficiéncias auditivas e visuais e as perturbac¢des neuroldgicas: convulsoes,
displasia espastica, hidrocefalia e a paralisia cerebral (Barros, 2001a; Aguiar et al., 2010).

Infelizmente, os proprios tratamentos que permitem salvar a vida destes RN(s)
podem ser a causa de outras perturbacgdes graves. Assim, a ventilacdo mecanica assistida
pode vir a induzir a displasia broncopulmonar; a alimentagdo parentérica pode estar
associada a dois tipos de complicagdes graves, as lesdes do figado e as infe¢des induzidas
pelo cateter. Segundo Barros (2001a) este tipo de patologias provocadas pelos préprios

tratamentos levantam problemas muito complexos para toda a equipa, mas também para

14 Gonorreia, Sifilis, Varicela, Virus da Hepatite B (VHB), parvovirus humano B19, Virus da inumo deficiéncia
humana (VIH) (Perry, 2008b).
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os pais que tém dificuldade em compreender como é que a salva¢do e o perigo podem ter
origem nos mesmos processos de tratamento.

Com efeito, reconhece-se hoje que o ambiente social, e mais especificamente a
estimulacdo e interacdo com os pais, sdo preditores mais significativos do desenvolvimento
do que a condicdo organica ou neuroldgica no periodo neonatal. Isto significa que uma
estimulacdo adequada pode contrariar as consequéncias da perturbacdo neuroldgica
precoce, o que leva Spinelli (1990) a afirmar que “o educador é inevitavelmente um
modelador do cérebro” (Cit. por Barros, 2001a, p. 81).

Estes RN(s) estdo geralmente divididos em diferentes salas que representam niveis
diferenciados de cuidados. Alguns necessitaram de varios meses de cuidados muito
intrusivos e intensivos, enquanto outros passaram unicamente por um breve internamento
numa sala de cuidados intermédios e sdo sujeitos a medidas terapéuticas menos agressivas.
Todos serdo cuidadosamente monitorizados até ao momento em que sejam considerados
com um estado de saude suficientemente estabilizado e adequado para poderem ter alta,
partindo entdo para um segundo comeco de vida, finalmente em casa com a familia.

Importa realcar que as diferencas na reatividade e responsividade do RNPT ou RN
doente tém consequéncias inevitdveis na qualidade da interacdo que estabelece com os
cuidadores, e que fazem dele um parceiro diferente do RN sauddavel. Segundo Green, Fox e
Lewis (1983, Cit. por Barros, 2001a) estes RN(s) tém mais dificuldade em fixar o olhar,
tornando dificil e mais esporadico o contacto visual e, no geral, emitem menos sinais
facilitadores da continuidade da interagdo. Vocalizam e sorriem menos, apresentam um
choro mais aversivo demonstrando uma tonalidade afetiva global menos positiva. Por outro
lado, os primeiros tempos de vida passam-se em condicdes ambientais claramente
restritivas das oportunidades de interacdo positiva e dificultadoras de ocasides de contacto,
mutuamente gratificante entre os pais e RN(s).

Com tudo isto podemos antecipar que os pais vao apresentar igualmente algumas
diferencas nas atitudes interativas, em rela¢do aos pais de um RN saudavel. As maes estdo
geralmente cansadas e doridas dos partos que ocorreram de forma traumatica, tém
dificuldades em alimentar-se e descansar. Os pais sentem-se estranhos e vulneraveis num
ambiente predominantemente feminino e no qual ndo compreendem o seu papel, ou ndo
encontram a privacidade necessdria para expressar emogdes confusas e contraditérias
(Barros, 2001b). Assim, a hospitalizacdo do filho na UCIN é representada inicialmente pela
quebra do simbolismo tradicional do nascimento, seguida de situagbes dificeis e
conflituantes entrelacadas ao desafio da adequacdo a rotina stressante da UCIN e os

percalcos inerentes a trajetdéria na busca da sobrevivéncia do RN (Souza et al., 2009).
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Em suma, nesta unidade t3o especial, com profissionais tdo altamente qualificados
que enfrentam diariamente a exigéncia ndo sé técnica como a do contacto humano nos
seus aspetos mais delicados (como o nascer e morrer e o ser-se gente), surgem inumeras
barreiras que sdo necessdrias serem contornadas para desenvolver formas de ajudar e ser
ajudada nos aspetos humanos, tanto os que conhecemos como os que ainda sdo incégnitas
na sabedoria do homem (Barros, 2001b). Assim, é do conhecimento geral a existéncia de
intensas emogbes e sentimentos que estes internamentos envolvem, assim como as
elevadas manifestacdes e expressées humanas, que ali se presenciam.

Por ultimo, vale recordar que perante a hospitalizacdo de um filho em situacdo de
risco, os pais vivem momentos geradores de crise™, que inevitavelmente conduzem ao
aparecimento de novas necessidades fisicas, emocionais e cognitivas. Na maioria das
situacbes os pais, face ao impacto sentido, ndo estdo preparados para dar resposta

adequada as necessidades do seu filho, nem as suas préprias necessidades.

1.3.2 - Necessidades Dos Pais Do Recém-Nascido Em Situagdo De Risco

O inicio de vida neste ambiente tdo artificial é dificil para todos os parceiros
envolvidos, mas especialmente para os pais! Eles falam sobre a angustia de ver o filho
pequeno e fragil utilizando aparelhos desconhecidos e sendo submetido a procedimentos
médicos invasivos e incompreensiveis. A ndo familiaridade com tais aparelhos e muitas
vezes o desconhecimento das suas fungdes, somado a ndo compreensao do estado clinico
do seu filho, torna a situagdo mais ameagadora. Tal como referem Barros e Trindade (2007)
é o confronto da realidade com as imagens, sonhos e esperangas construidas pelo casal
durante a gravidez: o bebé real apresenta-se fragil, quando o imaginavam forte; doente,
guando o imaginavam saudavel; distante, quando o imaginavam nos seus bracos. E com
isso os seus sentimentos tornam-se diversos e intensos! Assim, Schmidt et al. (2010)
elucidam que é preciso compreender que nesse processo, 0s pais também sdo prematuros,
devendo ser cuidados de forma individualizada e diferenciada.

Assim, perante o nascimento de um filho em situagéo de risco, os pais assumem um
papel parental pouco normativo, porque extremamente perturbador. Neste contexto, a
relacdo estabelecida entre enfermeiros e pais deve processar-se de forma positiva:

aumentando a sua autoestima, respeitando as suas crencgas culturais, promovendo as

> para Ausloos (1996) crise representa “um momento em que estdo prestes as produzir-se modificagdes” (p.
153).

36



€nquadramento Tedrico

interacGes entre os pais e a crianga, incentivando os pais a expressarem as suas
necessidades e expectativas e a fornecendo-lhes apoio. Deste modo, a relacdo estabelecida
com o RN/pais afigura-se como um meio, por exceléncia, para a qualidade dos cuidados
prestados e, neste caso, para que 0s novos pais vivam a transicdo e a adaptacdo ao
processo de parentalidade de uma forma mais ajustada.

Davis (2003) refere que, na verdade, tem sido uma conquista louvavel ajudar estes
RN a sobreviverem. No entanto a sociedade, de uma forma geral, tem sido “lenta” em
compreender e responder as necessidades dos pais. Esta ideia encontra a sua expressao
maxima nas palavras de Carpenter (2000 p.135) ao referir: “despite everything that has
been written about supporting families over the past decade, their needs are still not met”.

E... na verdade, os pais na otica de Ammentorp, Mainz e Sabroe (2006), sdo os
individuos mais capacitados para avaliar a qualidade dos cuidados na perspetiva do
consumidor. Assim, a satisfacdo de necessidades ndo deve ser avaliada apenas sob o ponto
de vista dos pais para as criangas, mas também a satisfacdo das prdprias necessidades dos
pais, o que nos deve alertar para a importancia de refletirmos sobre este aspeto, pois a
satisfacdo é considerada como um indicador de qualidade dos servicos.

A satisfacdo do cliente, enquanto indicador, é reconhecida pela Ordem dos
Enfermeiros (2001) como uma das categorias de enunciados descritivos de qualidade nos
cuidados e produtividade de enfermagem, quando refere que “na procura permanente da
exceléncia profissional, o enfermeiro persegue os mais elevados niveis de satisfagdo dos
clientes” (p. 11). Assim sendo, o apoio que os enfermeiros fornecem aos pais constitui-se
como um desafio promissor a avaliagao da satisfagdo dos clientes, funcionando esta relagao
como um importante e legitimo indicador de qualidade, ao traduzir simultaneamente a
satisfacdo dos pais e a sua independéncia manifestada pela continuidade da sua
parentalidade, colocada em risco no momento da hospitalizacdo do seu filho.

Segundo Davis (2003) a chave para compreender a experiéncia da familia na UCIN
consiste em reconhecer as rea¢des “normais” dos pais ao sentimento de dor e perda.
Perante o medo da perda, Rolim e Canavarro (2001, p. 264) referem que os pais podem
vivenciar diversas perdas: “ (...) a perda de uma gravidez que se esperava normal; a perda
de uma crianga saudavel e, por vezes, a perda real do bebé”. De acordo com Weiss (1998,
Cit. por Rolim & Canavarro, 2001) as perdas que decorrem da gravidez, parto ou puerpério
sdo classificadas como perdas precoces e sdo consideradas como as mais dolorosas, do
ponto de vista psicolégico. Neste processo, Pires (2001) refere que os pais passam por
varias fases como: a ansiedade e a depressdo face ao diagndstico, o sofrimento devido a

falta de informacao e a incerteza acerca do desenvolvimento do seu filho, a inseguranca no
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modo como devem atuar, o conflito ou a desagregacdo familiar, o isolamento social, as
dificuldades financeiras, a altera¢do das rotinas familiares e a ameaca a confianga parental.

Este leque de intensas emocgdes é determinado por factos reais ou imaginarios que
se manifestam por meio de sentimentos, a¢des e pensamentos que refletem a dificuldade
para lidar com a situacdo (Morais & Costa, 2009). Mas, ndo sendo uma panaceia de
descontentamento e desequilibrio, cabe ao enfermeiro estabelecer um relacionamento
caracterizado, principalmente, pela aceitacdo da ansiedade dos pais como fendmeno
natural, bem como pelo senso de percecdo das suas necessidades. Commeau (2006, Cit. por
Narramore, 2008) refere que é extremamente importante para os pais perceberem que
Ihes é dada “permissao” para sentirem e expressarem as suas emog¢oes e necessidades.

Ao encontro desta ideia, Brazelton (2007) refere que os profissionais que se
preocupam com os pais e RN deviam compreender que essas reagdes sao necessarias e ndo
precisam de ser destrutivas se forem compreendidas. Um profissional competente deve
encara-las como fazendo parte das tentativas dos pais para se recomporem e para se
relacionarem com um bebé que nao corresponde aos seus sonhos.

Felizmente, apds uma desorganizacdo na fase inicial, os pais reorganizam-se e vao
ser capazes de um conjunto de adaptacdes e compensacdes que lhes permitiram um futuro
adaptado, numa ilustragdo clara da capacidade de resiliéncia humana (Barros, 2001a).
Neste processo de reorganizagdo é muito importante que os pais sintam que a instituigdo é
uma caixa de ferramentas da qual eles tém a chave, tal como refere Emery (Cit. por
Ausloos, 1996, p. 162) “trabalhemos juntos para que eles se possam servir delas”. Assim,
fica claro que cuidar da crianga é também cuidar dos pais, o que implica um conhecimento
gue permita identificar as suas necessidades através de um processo de empatia promotor
de uma melhor adaptacao a situacao.

Segundo Horta (1979, Cit. por Barradas, 2008) as necessidades sdo universais,
portanto comuns a todos os seres humanos, sendo o que varia de um individuo para o
outro a sua manifestacdo e a maneira de satisfaze-las ou atingi-las. Na sua teoria, Maslow,
em 1967 (Cit. por Barradas, 2008), defende que as necessidades humanas estdo
hierarquizadas, de acordo com o seu grau de importancia, em cinco niveis, nomeadamente:
necessidades fisioldgicas; necessidade de seguranca; necessidade de pertenca e amor;
necessidade de estima; e necessidade de autoatualizagao.

Mas, num estudo realizado por Bialoskurski, Cox e Wiggins (2002) com o objetivo
de investigar as necessidades e prioridades maternas numa UCIN, os autores concluiram

que as necessidades maternas ndao mostram uma hierarquia clara como postulado por

38



€nquadramento Tedrico

Maslow. Pelo contrario, numa escala de ordenacdo de prioridades revelou-se que a
necessidade materna prioritaria corresponde a informacao acerca do seu filho.

Os estudos realizados por Bozett (Cit. por Barradas, 2008) e Snowdon e Kane (1995)
concluem que os pais necessitam compreender informag¢des muito complexas sobre: o
estado clinico do seu filho, planos de tratamento, a terapéutica, o tipo e a gravidade da
doenca, tempo esperado de hospitalizacdo, o objetivo dos cuidados e procedimentos
efetuados; e de receber informacgdes tao honestas quanto possivel. Referem que quando os
pais estdo bem informados estes sentem que tém uma funcdo importante nos cuidados ao
filho. Acresce que para os pais a informacdo adequada constitui um dos fatores mais
importantes em relagdo a qualidade do apoio recebido pela equipa de profissionais
(Pagnamenta & Benger, 2008).

A preocupacdo com as necessidades dos pais na UCIN ndo é recente. Ja nos finais
da década de 80 do século XX, alguns investigadores debrucaram-se sobre esta
problemdtica. Entre eles, Patterson (1988, Cit. por Jorge, 2004) refere que os pais
demonstram necessidades a varios niveis: a nivel cognitivo, emocional, comportamental e
nas relagdes conjugais.

Outra categorizacdo emerge de um estudo qualitativo realizado na Islandia por
Kristjansdottir (1991, 1995)*, donde resultou a identificagdo de 43 necessidades dos pais
que foram agrupadas em 6 categorias: a necessidade de confiarem nos enfermeiros e nos
médicos, a necessidade de sentirem que confiam em si, a necessidade de ter informacgao, a
necessidade de apoio e orientagdo, a necessidade de recursos fisicos e humanos e a
necessidade relativa a crianga doente e aos outros membros da familia.

Posteriormente, Hallstron, Runeson e Elander (2002) através da sua pesquisa
identificaram nove categorias de necessidades dos pais: de seguranca, de seguranca em
relacdo a prodpria crianca, de comunicacdo, de controlo, de uma equipa multidisciplinar
“agradavel” ou amavel, de existir um pai/mde competente, da familia, de apoio e de
satisfacdo personalizada dessas necessidades.

Neste ambito, mas particularizando para as necessidades consideradas pelos pais
como sendo as mais importantes, cabe realcar que varias investigacdes, com a utilizacdo de
diferentes instrumentos de medicdo, tiveram resultados uniformes, concluindo que as
necessidades consideradas mais importantes pelos pais de criangas hospitalizadas sdo a
“informacdo” e a “confianga na equipa de profissionais”, tal como se demonstra na Tabela

1.

'® Autor da escala Needs of Parents Questionnaire (NPQ).
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Tabela 1 - Sintese de estudos internacionais sobre o fendmeno necessidades dos pais

Autores

Kirschbaum,
Mark

1990

Farrell,
Michael
e
Frost,
Charlotte

1992

Fisher, M.
1994
(Cit. por
Board e
Ryan-
Wenger,
2000;
Mundy,
2010)

Scott, Linda
1998

(Cit. por

Board e
Ryan-

Wenger,
2000)

Ward, Kelley

2001

40

Titulo

Needs of
parents of
critical ill

children

The most
important
needs of
parents of
critically ill
children:
parents'

perceptions

Identified
needs of
parents in
Pediatric
Intensive
Care Unit”

Perceived
needs of
parents of
critically ill
children

Perceived
needs of
parents of
critically ill
infants in a
Neonatal
Intensive
Care Unit”

Instrumento

de medicdo/

Populagido/
Pais

List of Needs
Statements
n=41

EUA

Questionario
n=27

Critical Care
Family Needs
Inventory
(CCFNI)
n= 30

Critical Care
Family Needs
Inventory
(CCFNI)
n=21

EUA

NICU Family
Needs
Inventory
(NFNI)
n=>52

EUA

Necessidades mais importantes identificadas
pelos pais

Informacao:
Saber o plano de tratamento para o seu filho(a);

Saber exatamente o que estava a ser feito ao seu
filho(a);

Ser informada sobre factos
progressos do seu filho(a);
Obter respostas honestas em relagdo progresso e
prognéstico do seu filho(a).

relativos aos

Confianca:
Sentir que havia esperanca;

Ter a certeza de que o melhor cuidado estava ser
prestado ao seu filho (a).

Informacdo

Alivio da ansiedade causada pela condi¢cdo do seu
bebé

Informacao:
Saber o progndstico do seu filho(a);

Saber a razdo dos tratamentos e procedimentos
realizados ao seu filho(a).

Confianca:
Ter esperanga.

Proximidade:
Estar préximo do seu filho(a).

Informacdo:
Receber informac¢do oportuna e adequada sobre

o estado de saude do seu filho(a).

Confianca:
Sentir que existe esperanca.

Confianca:
Saber exatamente o que estava a ser feito ao seu

filho(a);

Saber o plano de tratamento para o seu filho(a);
Poder estar junto do seu filho(a) a qualquer hora;
Sentir que a equipa se preocupa com O seu
filho(a);

Saber que o seu filho(a) é cuidado gentilmente
pelos profissionais.
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Bialoskurski,
M.;
Cox, C.

e
Wiggins, R.

2002

Mundy,
Cynthia

2010

Vaskelyte, A.;
Butkeviciene,
R.

2010

The
relationship
between
maternal
needs and
priorities in a
neonatal
intense care
environment

Assesment of
family needs
in Neonatal
Intensive
Care Units

Needs of
parents with
premature
newborns in
the Neonatal
Intensive
Care Unit:
parents' and
nurses'
perceptions

Critical Care
Maternal
Needs
Inventory
(CCMNI)
n= 209

Inglaterra

NICU Family
Needs
Inventory
(NFNI)
n= 60

EUA

NICU Family
Needs
Inventory
(NFNI)
n=181

Lituania

Informacdo:

Ser informada sobre factos
progressos do seu filho(a);
Obter respostas honestas as questdes colocadas.
Comunicacdo com a equipa:

Comunicagdo de forma regular com a equipa.

relativos aos

Informacdo sobre estado do bebé:

Responder honestamente as questdes;
Informacgdo especifica, precisa e atempada sobre
o seu filho(a).

Informacdo:
Ser contactada sobre importantes mudangas no

estado clinico do seu filho(a);

Saber a razdao dos procedimentos e tratamentos
que sdo realizados ao seu filho(a);
Ser informada sobre factos
progressos do seu filho(a).

relativos aos

Confianca:

Ter a certeza de que o melhor cuidado estava a
ser prestado;

Sentir que a equipa se preocupa com O seu
filho(a);

Sentir que existe esperanga;

Ser permitida pela equipa a colaborar nos
cuidados prestados ao seu filho(a).

Proximidade:

Estar préximo do seu filho(a).

Informacao:
Receber informacgdo oportuna e adequada sobre
o estado de satde do seu filho(a).

Reportando-nos ao ambito nacional, Jorge (1999) realizou um estudo com o

objetivo de explorar e descrever as expectativas da familia face a hospitaliza¢do da crianca.

Recorreu ao Inventario da Percegdo da Relagdo Enfermeiros/Pais (IPREP)Y, e apds analise

dos resultados a autora concluiu que os pedidos em cuidados de enfermagem, que sao

considerados como muito importantes pelos pais, sdo nas dimensdes: relagdo empatica,

cuidados orientados para o filho e comunicagdo /informac&o aos pais.

Passada quase uma década, Reis (2007) realizou um estudo onde foram abordadas

as expectativas dos pais durante a hospitalizacdo da crianca. Para tal, a autora validou para

7.0 IPREP foi adaptado para a realidade portuguesa por Subtil (1995). Pretende avaliar a perce¢do da relagdo
enfermeiro/pais em termos de cuidados de enfermagem e tem como finalidade identificar as intervengdes de
enfermagem, de apoio aos pais, durante a hospitalizagdo da crianga.
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a realidade portuguesa o instrumento de medida “Needs of Parents Questionnaire” e
concluiu que os pais de criangas hospitalizadas atribuem mais importancia a necessidade de
confiar nos profissionais de salde, seguida da necessidade de informacao.

Por sua vez Silva (2010), recorrendo ao Needs of Parents Questionnaire (versdo
adaptada para Portugal), com a finalidade de compreender o fendmeno do regresso a casa
do RNPT, na perspetiva das necessidades dos pais no exercicio de uma parentalidade
auténoma, concluiu que os pais atribuem maior importancia a necessidade de informacao,
seguida da necessidade de sentir que confiam em si.

Pelos resultados dos diversos estudos aqui apresentados de ambito internacional e
nacional, compreende-se que a informac¢do fornecida aos pais constitui um dos mais
importantes processos de mediacdo pelo qual as relacbes sdo estabelecidas e as
competéncias parentais adquiridas (Bialoskurski, Cox & Wiggins, 2002; Espezel & Canam,
2003). Para Swallow e Jacoby (2001) a informacdo permite aos pais alcancarem algum
controlo numa situacdo de inseguranga e que assume uma trajetéria imprevisivel.

Neste contexto, a informacgdo deve visar o estabelecimento de uma interacdo com
os pais, adequada ao seu nivel cultural e ao seu estado emocional. Deve ser honesta e clara
e, para ser apropriada, deve-se ter em consideracdo a adequacdo do seu conteudo, do
timing e da quantidade de informacdo. Tal como nos refere Jorge (2004) o enfermeiro deve
saber escolher as palavras e os momentos oportunos, enfatizando os aspetos positivos de
maneira a diminuir a ansiedade infundada e desnecessdria. Como muito bem nos esclarece
Bateson (Cit. por Ausloos, 1996, p.159) “a informacdo é uma diferencga que faz a diferenga”.

No entanto alguns estudos apontam que, por vezes, os pais tém perce¢des
negativas acerca da informagdo recebida. Holditch-Davis e Miles (2000, Cit. por Lam,
Spence & Halliday, 2007) concluiram que parte do stress dos pais estava associado a
informacgado incongruente que recebiam, e que os pais demonstravam insatisfacgdo quando
enfermeiros apenas se preocupavam com as necessidades do seu filho sem nunca incluir as
suas préprias necessidades.

Pais bem informados sdo capazes de expressarem de forma mais eficaz as suas
necessidades. Esta capacidade dos pais aliada a sensibilidade dos enfermeiros em
identificar as necessidades dos pais sdo dois fatores extremamente importantes no
estabelecimento de uma comunicacdo eficaz (Corlett & Twycross, 2006).

Outros investigadores que se debrucaram sobre o fendmeno das necessidades dos
pais numa unidade de cuidados intensivos, mas agora pedidtrica, foram Latour et al. (2011).
O objetivo desta investigacdao foi o de “captar” as experiéncias dos pais de criangas

internadas nestas unidades e os resultados claramente demonstraram a complexidade de
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tal experiéncia. Da anadlise dos resultados, os autores concluiram que as experiéncias dos
pais podem ser agrupadas em seis grandes areas de cuidados: atitude dos profissionais
(percecao das necessidades dos pais, seguranca nos cuidados, ouvir a opinido dos pais);
coordenac¢do dos cuidados (trabalho em equipa, presenca de enfermeiro responsavel);
stress emocional (as primeiras horas na admissdo, aparéncia da crianca, situagdes criticas);
gestdo da informacdo (honestidade, exames e procedimentos, em tempo Uutil e apropriado);
fatores ambientais (ruido e luz, privacidade, catering); e participa¢do dos pais (tomada de
decisdo, cuidados, presenca durante os procedimentos). Cuidados estes que estdo
maioritariamente a cargo dos enfermeiros.

Importa fazer referéncia ao estudo desenvolvido por Bragadéttir e Reed (2002)
onde concluiram que os pais escolhem o enfermeiro como sendo o profissional em que
mais confiam as suas necessidades, sendo para os pais a maior fonte de satisfagdo o apoio
que recebem da equipa de enfermagem (Miles, Carlson & Brunssen, 1999; Mok & Leung,
2006). Com resultado semelhante, Wielenga, Smit e Unk (2006) referem que quanto maior
o apoio fornecido aos pais maior o grau de satisfacdo destes. Miles, Carlson e Funk (1996)
acrescem que os enfermeiros devem estar conscientes da importancia do seu apoio aos
pais, e das relacGes interpessoais que estabelecem com estes (Cit. por Cunha, 2000).

A posicdo ocupada pelo enfermeiro na equipa de saude pode considerar-se
privilegiada e uUnica, uma vez que desenvolve um contacto mais préoximo com os clientes
(RN/pais) e permanece mais tempo nos servicos de saude, o que possibilita o primeiro
contacto com as preocupagdes e necessidades destes. Além disso, desempenha uma
fungdo de elo de ligagdo com os restantes elementos da equipa e a prépria natureza dos
cuidados de enfermagem permite-lhe estabelecer uma relacdo de ajuda com os clientes
suficiente para providenciar a informacdo necessaria, apoio e mobilizacdo de recursos. Por
tal facto, Jorge (2004) menciona o enfermeiro como Go Between, e acrescenta que tal
relacdo de complementaridade traz vantagens, ndo sé para os pais e criangas ao permitir
melhorar a autoimagem e autoconfianca na continuidade do desempenho do seu papel,
mas também para os enfermeiros porque, através da relacdo estabelecida, os pais tém

maior apreco pela sua fungao.

1.3.3 - O Apoio Dos Enfermeiros Aos Pais

O apoio aos pais nestes momentos de crise é fundamental porque transmite-lhes

disponibilidade e consciencializa-os para os beneficios da sua presenga durante a
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hospitalizagdo do seu filho (Damido & Rossato-Abéde, 2001). Neste sentido, varios autores
referem que o apoio fornecido pelos enfermeiros é considerado um aspeto “chave” para a
construcdo da confianca nas suas competéncias parentais (Miles, 2003), pois ao longo do
periodo de internamento sdo frequentes os episddios criticos, a situagdo clinica dos RN(s)
evolui com surpresas, progressos e retrocessos, com consequéncias psicolédgicas nos pais,
na vida profissional e no clima sdcio-afetivo da familia. Neste contexto, Miles (2003) refere
gue os enfermeiros, através do seu apoio aos pais, moderam o acesso destes nas interacdes
com o seu filho e com a prdpria instituicdo. Assim, a qualidade do apoio que os enfermeiros
fornecem aos pais tem um efeito direto na capacidade destes lidarem com a situacao,
frequentemente de crise, no desenvolvimento das suas competéncias e papéis, quer
durante a hospitalizagdo, quer apds a alta hospitalar.

Com o intuito de avaliar a perce¢do dos pais acerca do apoio que recebem da
equipa de enfermagem durante a hospitalizacdo do seu filho, Miles, Carlson e Brunssen
(1999) desenvolveram um instrumento denominado - Nurse Parent Support Tool, que
avalia quatro dimensdes do apoio: apoio informativo, apoio emocional, apoio instrumental
e apoio cognitivo/apreciacdo. Estas dimensdes sdo consideradas pelos autores como
representativas das necessidades dos pais face a hospitalizacdo do seu filho, tanto em
unidades de internamento pedidtricas como neonatais. Para os autores, o enfermeiro deve:

No apoio informativo - estabelecer uma comunicagdo efetiva através do
fornecimento de informagdes aos pais sobre a situagao clinica e sua evolugao, tratamentos
e procedimentos realizados e as respostas comportamentais e emocionais da crianga.

No apoio emocional - ter uma escuta ativa, demonstrar afeto no ato de cuidar, ter
em atenc¢do os mecanismos de coping adotados pelos pais para com a doenca do seu filho
ou outros aspetos da sua vida, reconhecer as emoc¢ées dos pais numa situacdo de crise e
ainda incentivar os pais para a obtenc¢do de apoio através de amigos, familia, religido e/ou
grupos de apoio para pais.

No apoio cognitivo/apreciacdo - reforcar o exercicio do papel parental e ajudar os
pais a desenvolverem o seu papel dando um feedback positivo sobre as suas competéncias.

No apoio instrumental - prestar cuidados ao RN competentes e de qualidade, quer
a nivel fisico como psicossocial. Relaciona-se com tudo aquilo que os pais percebem como
sendo cuidados com qualidade que o seu filho recebe.

Uma vez que para a constru¢do desta escala os autores basearam-se no modelo
conceptual de apoio social desenvolvido por House (1981), importa tecer algumas

consideragOes acerca desta tematica.
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John Cassel (1974), Caplan (1974) e Sidney Cobb (1976), considerados os
fundadores das investigagdes sobre Apoio Social, delinearam os pressupostos que levam a
acreditar que este tipo de apoio contribui para o bem-estar do individuo (House, 1981).
Diversos estudos exploraram as hipdteses sobre como o apoio social exerce o seu efeito
positivo, destacando as teorias do efeito buffer® e do efeito principal/direto®™. Segundo
Cohen e Wills (1985) a teoria do efeito buffer indica que os individuos que sdo expostos a
eventos stressantes, e que simultaneamente se sentem mais apoiados, estariam mais
protegidos dos efeitos nocivos que aqueles poderiam causar, do que os individuos menos
apoiados. Assim, a certeza de estar apoiado a nivel material ou emocional pode evitar que
um individuo considere uma situagdo como stressante, quando aquelas ajudas fossem
julgadas suficientes. Por outro lado, Thoits (1995) refere que na teoria do efeito principal o
apoio social é sempre positivo para o individuo independentemente do nivel de stress, pois
reforca o senso de controlo sobre a prépria vida com efeitos positivos sobre a saude.

Langford, Bowsher, Maloney e Lillis (1997) e Finfgeld-Connet (2005) referem que as
consequéncias do apoio social evidenciadas na literatura sdo: aumento das competéncias,
manutencdo de comportamentos saudaveis, autoperce¢cdo de controlo, senso de
estabilidade, aumento da autoestima, diminuicdo da ansiedade e sensacdo de bem-estar.

House (1981) definiu o apoio social como uma transagdo interpessoal que envolve
um ou mais dos seguintes aspetos: apoio emocional, ajuda instrumental, informacgdo e
feedback acerca de si, e inclui a ideia da componente da reciprocidade na relagdo de apoio,
ou seja, que este implica necessariamente uma troca, na qual sdo beneficiados tanto
aquele que recebe quanto o que oferece o apoio. Portanto, trata-se da perce¢do do
individuo a respeito de pessoas em quem ele pode confiar e contar em situacdes de
necessidade, e ainda que o faga sentir-se cuidado e valorizado.

Vale recordar o estudo bibliografico realizado por Langford et al. (1997) com o
objetivo de identificar, através da analise conceptual, uma definicdo tedrica e operacional
sobre o apoio social, onde concluiram que os quatro atributos defendidos por House (1981)
sdo os mais frequentemente utilizados na definicdo do apoio social. Norbeck (1988, Cit. por
Langford et al., 1997) refere-se ao apoio social como sendo fulcral para atingir os objetivos
do Cuidar e como sendo uma componente essencial nas ciéncias de enfermagem.

Neste contexto, o modelo contempordaneo do desenvolvimento “Modelo de Apoio
Social Centrado na Familia” revela-se enriquecedor para a pratica dos enfermeiros. Sem nos

querer-mos alargar numa explana¢do acerca deste modelo, parece-nos no entanto

1 Support as a Stress Buffer.
9 Support as a Main Fator.
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fundamental a sua abordagem na medida em que se tem vindo a versar sobre os cuidados
centrados na familia e sobre o apoio social que esta por base na construcdo da escala NPST
que se pretende adptar.

Este modelo considera que as praticas de intervencdao centradas na familia
consistem na identificacdo das necessidades da familia, na localizacdo de recursos e apoios
para irem ao encontro dessas necessidades. As familias que conseguem satisfazer as suas
necessidades promovem a aquisicdo de competéncias, que por sua vez influenciam
positivamente a crianca, os pais e o funcionamento familiar, e a familia tornar-se
corresponsabilizada “par excellence” (Dunst, Trivette, Davis & Cornwell, 1988; Dunst 2000).

Este modelo foi inicialmente desenvolvido por Dunst®®, em 1985, que se denominou
“modelo de 12 geracdo” e o qual langa as bases de toda a sua construcdo e evolugdo tedrica
posterior. Mais tarde, Dunst et al. (1988) atualizam o modelo anterior e propéem o
“modelo de 22 geracdo”. Recentemente, Dunst (2000) sentiu necessidade de introduzir
algumas modificacGes a este e propde, entdo, aquele que desigha como o “modelo de 32
geracdo”. Apesar da evolugdo conceptual decorrida, os principios que deverdo guiar os
profissionais na sua intervencdao com as familias, sao:

- Principio da proactividade - Focar as praticas de intervencdo no enfatizar das forgas e nao
nos pontos fracos ou défices (Dunst, 2000);

- Principio do fortalecimento - Promover o controle e o acesso da familia aos recursos de
que necessita, evitando praticas que conduzem a dependéncia e que sdo um obstaculo a
aquisicdo de competéncias (Dunst, 2000);

- Principio da parceria - Substituir as intervengbes centradas nos profissionais pela
colaboracdo entre a familia e profissionais, como forma de apoiar e fortalecer o
funcionamento da familia (Dunst, 2000).

Para que a familia seja capacitada e corresponsabilizada, requer-se que as trocas,
entre quem pede a ajuda e quem a d3, tenham certas caracteristicas: relacdo de parceria;
comunicacdo eficaz; honestidade; confidencialidade; atencdo do profissional para as
necessidades, preocupacoes e projetos da familia; e a énfase nas solucbes e ndo nas causas
(Dunst et al., 1988; Dunst, 2000).

Assim, este modelo surge com a valorizagao crescente do papel da familia. O tipo
de relagao familia-profissional que aqui se defende é a relagdo de parceria, uma relagdo de

“poder com” (Power With), na terminologia de Turnbull, Turbiville e Turnbull (2000), em

20 . . . ~
Autor ilustre na drea da intervencgao precoce.
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que a familia e os profissionais partilham o poder, cabendo a familia o poder de decisao,
em oposicdo ao que os autores chamam de "poder sobre" (Powerover).

Na nossa opinido, este modelo relaciona-se com o que Wright e Leahey (2009)
descrevem como as praticas de enfermagem da familia, pois este modelo assenta em
principios filoséficos que consideram as necessidades da familia como um todo e a énfase
no estilo colaborativo, que respeite as forcas da familia. Em sintese, pretende-se capacitar a
familia para o desenvolvimento de competéncias que permitam uma vivéncia saudavel dos
seus, constantes, processos de transigio®’.

Através de uma pesquisa mais especifica relativamente a importancia do apoio
social durante a adaptacdo a parentalidade, Warren (2005) verificou que este corresponde
a uma estrutura social que compreende o apoio formal (profissionais) e informal
(familia/amigos). Para este autor, o apoio social inclui quatro elementos funcionais de
apoio e que correspondem exatamente aos apresentados anteriormente por Miles, Carlson
e Brunssen (1999) (apoio informativo, emocional, instrumental e cognitivo/apreciacdo).

De uma forma geral, estas dimens&es ou fun¢des do apoio vdo de encontro ao que
a literatura especializada ostenta, mencionando que o apoio é constituido por “informacao,
nurturance, empatia, incentivo, validacdo de comportamentos, constructive genuineness,
partilha e reciprocidade, ajuda instrumental e reconhecimento de competéncias” (Brown,
1986, Cit. por Weissheimer, 2007, p. 42).

De acordo com Miles, Carlson e Funk (1996) os enfermeiros devem intervir no
sentido de favorecer a adaptagao dos pais e de favorecer a sua interagdo e relacionamento
com o seu filho, através de intervengGes de apoio especificas (Cit. por Cunha, 2000). Para
Kenner (2001) e Algren (2006), tais intervencGes agrupam-se em quatro categorias
principais: fornecer informacdo; reforgar sistemas de apoio; treinar habilidades na
prestacdo de cuidados ao RN; promover a vinculagdo entre pais e RN, o que vai de encontro
as dimensdes do apoio representadas na escala NPST.

Com o intuito de avaliar o apoio que os enfermeiros fornecem aos pais, varios
foram os estudos que utilizaram como instrumento de medida a escala NPST para avaliar a
percecdo dos pais, acerca do apoio que recebem da equipa de enfermagem durante a

hospitalizagao do seu filho, tal como se demonstra na Tabela 2.

! vale recordar o “Modelo de Transi¢Oes”, pois das transi¢cGes ocorridas ao longo do ciclo de vida a transi¢do de
desenvolvimento maternidade/paternidade foi a que recebeu maior destaque. Esta pode estar relacionada com
a necessidade de adaptagdo aos diferentes estadios desenvolvimentais da crianga, ou pode surgir da
necessidade de lidar com eventos e situagdes criticos como o nascimento de uma crianga prematura ou a
doenga cronica, que exigem a mudanga de papéis e redefinigdo da identidade parental (Meleis et al., 2000).
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Tabela 2- Sintese de alguns estudos internacionais sobre a perce¢do dos pais acerca do apoio que

Autores

Mok,
Esthere
Leung, Sui

2006

Lam,
Joanne;
Spence,

Kaye e
Halliday,
Robert

2007

Sanjari,
Mahnaz,
et al.

2009

Tran,
Catherine;
Medhurst,

Alison e
O’Connell
Beverly
2009

Schmidt,
Kayna
etal.

2010

Sikorova,
Lucie;
e
Kucova
Jana

2011

Da

Titulo

Nurses as
providers of
support for
mothers of

premature infants

Parents’
perception of
nursing support in
the neonatal
intensive care
unit (NICU)

Nursing support
for parents of
hospitalized
children

Support needs of
parents of sick
and/or preterm

infants
admitted to a
neonatal unit

Avaliacdo da
assisténcia de
enfermagem em
unidade neonatal
na perspetiva dos
pais

The needs of
mothers to
newborns

hospitalized in

Intensive Care

Units

Instrumento
de medigdo/
Amostra/
Pais
NPST
n=37

Hong Kong

NPST
PSS: NICU

n=62

Austrélia

NPST
n= 230

Irdo

NPST
n=112

Australia

NPST
n=35
Brasil
NPST
PSS:NICU
n=147

Republica
Checa

receberam da equipa de enfermagem

Dimensdo de apoio
percebida pelos pais
como sendo a

mais fornecida pelos
enfermeiros

Apoio informativo

Dimensdo de apoio
percebida pelos pais
como sendo a menos
fornecida pelos

enfermeiros
Apoio emocional

Informou-me sobre as
alteragdes e/ou
melhorias no estado
clinico do meu filho(a).

Apoio instrumental
Cuidou bem do meu
filho(a).

Apoio
cognitivo/apreciacdo
Permitiu-me estar
envolvido(a) nos
cuidados prestados ao
meu filho(a), sempre
que possivel.

Apoio informativo

Demonstrou preocupa-
¢do em relagdo ao meu
bem-estar.

Apoio instrumental
Ajudou-me a saber
como consolar o meu
filho(a) durante ou apds
os procedimentos.

Apoio informativo

Informou-me sobre as
alteragdes e/ou
melhorias no estado
clinico do meu filho(a).

Apoio instrumental

Deixou-me decidir se
desejava assistir ou ndo
aos procedimentos
técnicos.

Apoio emocional

Cuidou bem do meu
filho(a).

Apoio informativo

Demonstrou
preocupagao em relagdao
ao meu bem-estar.

Apoio emocional

Informou-me sobre as
alteragbes e/ou
melhorias no estado
clinico do meu filho(a).

Apoio informativo

Demonstrou preocupa-
¢do em relagdo ao meu
bem-estar.

Apoio emocional

Respondeu
satisfatoriamente  as
minhas perguntas, ou
procurou quem O
fizesse.

Apoio instrumental
Cuidou bem do meu
filho(a).

Ajudou-me a falar sobre
0s meus sentimentos,
receios ou
preocupacdes;
Deu atenc¢do as minhas
preocupacdes.

andlise da Tabela 2 verifica-se que a perce¢do dos pais acerca da maior

guantidade de apoio que receberam da equipa de enfermagem durante hospitalizacdao do
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seu filho incide maioritariamente sobre as dimensdes “Apoio informativo” e “Apoio
instrumental”.

Assim, o apoio dos enfermeiros traduz-se principalmente pelas palavras positivas
gue estes possam proferir, embora nem sempre isto seja possivel. Saber o que falar face a
situacOes tdo adversas constitui-se um dos grandes desafios para os enfermeiros. Por isso
recordamos que a comunicacdo torna-se fundamental, pois além de contribuir para o
estabelecimento de uma relacdo de confianca com os pais, pode ainda ter uma
representacdo positiva para estes, no sentido de se sentirem apoiados (Silva et al., 2009).

Ainda em relacdo ao apoio informativo, Algren (2006) lembra-nos que uma das
areas mais negligenciadas nesta dimensdo consiste no fornecimento de informagdes aos
pais sobre as reacdes dos irmaos, particularmente raiva, ciime/abandono e ressentimento.
Os irmdos mais velhos podem negar estas reagdes por provocar sentimentos de culpa.
Entretanto, todos precisam de extravasar emogdes, pois os sentimentos reprimidos podem
causar problemas na escola, com amigos, entre outros, e em ultima instancia causar
problemas psicossomaticos.

No que diz respeito ao apoio instrumental, num estudo exploratério e descritivo
sobre a parceria de cuidados entre pais e enfermeiros, realizado a nivel nacional por
Estevinho (2007), os resultados indicam que as maes perspetivam os enfermeiros como
promotores do empowerment, ajudando-as na aquisicdo de competéncias, na tomada de
decisdo e na negociacdo dos cuidados. A participacdo nos cuidados leva as maes a definir
objetivos, a planear e executar atividades, o que as faz sentir mais Uteis e preservar o papel
maternal. Neste estudo, as maes valorizaram ainda o facto de o enfermeiro explicar e
demonstrar como se prestam os cuidados, salientando ainda a supervisdo e a presenca do
enfermeiro como facilitadoras da aquisicdo de competéncias e crescente responsabilizacdo.

Em relacdo ao apoio emocional é importante ndo esquecer que um dos problemas
potenciais no envolvimento continuo dos pais na UCIN é o de negligenciar as suas
necessidades de sono, nutricao e relaxamento. Muitas vezes as acomodacgdes para dormir
limitam-se a uma cadeira e o sono é frequentemente interrompido pelas intervencées de
enfermagem. Incentivar os pais a sairem por periodos breves, providenciar acomodacdes
para dormir na unidade e planear uma rotina de visitas alternadas, com outros membros da
familia, podem contribuir de forma muito positiva para o bem-estar dos pais (Algren, 2006).

Quando os enfermeiros interagem com os pais e nao se restringem a transmissao
de informagdo, mas... valorizam e demonstram sentimentos como compaixao,
compreensdo, senso de perce¢do das suas necessidades, e os apoiam na satisfacdo das

mesmas, estes ficam mais satisfeitos (Stratton, 2004).
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A literatura, em geral, é pouco clara quanto a natureza dos elementos da satisfacdo
parental mais importantes, uma vez que os investigadores analisam diferentes aspetos e
elementos de satisfacdo. A Unica exce¢do é a no¢do de um “cuidado que prime pelo apoio e
respeito pelos pais”, sendo esta forma de cuidar um elemento do processo interpessoal
referido em quase todas as medidas de satisfacdo parental (King et al., 2001; Dickens,
Matthews & Thompson, 2010). Também sabemos que a otimizacdo do apoio consiste na
congruéncia entre o apoio dispensado e as necessidades identificadas e expressas pela
familia. Tal como nos referem Dunst (2002) o apoio fornecido pelos profissionais tem
efeitos minimos ou nulos quando insensivel as solicitacdes/necessidades familiares, e
maximos quando canalizado para a satisfacdo dessas mesmas necessidades. Assim, as
intervencdes de apoio verdadeiramente individualizadas sdo as que se dirigem as
necessidades da cada familia e promovem a sua capacidade para as identificar e satisfazer.

Assim, conclui-se que reagir ao internamento do filho em situagdo de risco revela-
se uma fonte continua de stress para os pais, donde inevitavelmente surgem novas
necessidades: fisicas, emocionais, cognitivas, sociais e espirituais. Com efeito, conseguimos
assumir o quanto a experiéncia de ser pai/mae numa UCIN é dificil. Consideramos entdo
gue as necessidades dos pais jamais poderdo ser subestimadas pelos enfermeiros. Pelo
contrario, merecem toda a aten¢do destes e, por meio de medidas de apoio
individualizadas e especializadas, devem atuar no sentido de proporcionar uma relagdo de
ajuda em interagao constante, com beneficios crescentes para o RN, e igualmente para a
adequacao ou oportunidade dos pais desenvolverem o seu papel parental, pois segundo
Sirokova e Kucova (2011) esta é a area de maior fonte de stress para os pais. Assim, os pais
tém (também) de ser vistos como consumidores de cuidados de enfemagem, sendo
necessario conhecer as suas necessidades de forma a os apoiar eficazmente numa situacao

tdo dificil e simbdlica, mas que ndo deixa de ser sublime.
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CAPITULO 2

ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

“A curiosidadg do gspirito na busca dg principios certos

¢ O primgiro passo para a conquista da sabgdoria”

(Sberates)

€nquadramento Metodoldgico
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A adaptacdo intercultural de instrumentos de medida pré-existentes, desenvolvidos
em culturas diferentes para uma realidade especifica, tem sido um procedimento
largamente utilizado nas vdarias dreas do conhecimento. A justificativa para esse
procedimento deve-se, sobretudo, a economia de tempo, de recursos pessoais e
financeiros, além da possibilidade de permitir comparagdes entre resultados de diferentes
culturas (Beaton et al.,2002; Queijo, 2002).

Optou-se pelo termo adaptacdo intercultural, uma vez que para Beaton et al. (2002,
p. 1) “the term cross-cultural adaptation is used to encompass a process which looks at
both language (translation) and cultural adaptation issues in the process of preparing a
questionnaire for use in another setting”. Também Ferreira e Marques (1998) partilham
desta definicdo ao referirem que um processo de adaptacdo Intercultural requer
a adaptacao linguistica e cultural do instrumento para a realidade que se pretende adaptar.

Deste modo, neste capitulo encontra-se a parte empirica do trabalho, onde damos
a conhecer a metodologia utilizada para a concretizacdo desta investigacdo. Descrevem-se
os procedimentos realizados e as justificacbes para as op¢des tomadas, com o objetivo de

servir de linha condutora de todo o processo de investigacao.

2.1 - Finalidade Do Estudo

A pesquisa que pretendemos efetuar constitui-se como o primeiro contributo para
a adaptacgdo intercultural da escala NPST para a realidade portuguesa, com a finalidade de
que esta versdo possa ser futuramente utilizada em unidades de internamento pedidtricas
e neonatais, para a avalia¢do da perce¢do dos pais acerca do apoio que recebem da equipa
de enfermagem. Tal avaliagao contribuird para a construgao de uma relagdo mais solidaria
com os pais durante a hospitalizagao do seu filho, no sentido de proporcionar cuidados de
enfermagem de exceléncia ndo sd direcionados a crianca, mas também a familia,
contribuindo em ultima instancia para o aumento da satisfacdo parental face aos cuidados
de enfermagem. Vale relembrar os varios estudos internacionais (Miles, Carlson &
Brunssen, 1999; Bragadottir & Reed, 2002; Mok & Leung, 2006) que confirmam que a maior

fonte de satisfacdo dos pais consiste no apoio que recebem da equipa de enfermagem.
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2.2 - Objetivos

Segundo Fortin (2009b, p. 108-109) o objetivo é “um enunciado declarativo que
precisa as varidveis-chave, a populacdo alvo e a orientag¢ao a dar a investigacdo segundo o
nivel dos conhecimentos estabelecidos no dominio em questao”.

Deste modo, o objetivo geral do presente estudo consiste em contribuir para
adaptacdo intercultural da escala NPST para o portugués europeu, tendo-se definido como
objetivos especificos:

- Traduzir a escala NPST para a lingua portuguesa;
- Garantir as equivaléncias, linguistica e conceptual, da versdo portuguesa da escala NPST;

- Avaliar a validade da versdo portuguesa da escala NPST, ao nivel do seu conteudo.

2.3 - Tipo De Estudo

As opcoes metodoldgicas relacionadas com o tipo de estudo a desenvolver foram
determinadas essencialmente pelo objetivo do estudo e pelo enquadramento conceptual
relacionado com o fendmeno em estudo, sobre o qual a escala NPST incide: o apoio que os
enfermeiros fornecem aos pais, durante a hospitaliza¢do do seu filho.

Trata-se de um estudo metodoldgico, dado que foi usado um instrumento de
medida desenvolvido por Margaret Miles, John Carlson e Susan Brunssen em 1999, e
realizada a sua adaptacdo intercultural para a realidade portuguesa. A denominacdo deste
tipo de estudo encontra-se descrita na literatura por Polit e Hungler (1995, p. 126) ao
referirem que um estudo metodoldgico reporta-se “as investigacGes dos métodos de
obtencdo, organizacdo e andlise de dados, tratando da elaboragdo, validacdo e avaliacdo
dos instrumentos e técnicas de pesquisa”. Ainda de acordo com as autoras, neste tipo de
estudo a meta do investigador consiste na elaboracdo de um instrumento confidvel e
preciso que possa ser utilizado por outros investigadores. Por sua vez, LoBiondo-Wood e
Haber (2001) referem que a pesquisa metodoldgica consiste num tipo de desenho
adicional® que contempla a ciéncia da pesquisa e recorre a uma perspetiva diferente para
recolher, analisar e interpretar os dados. Acrescem que muitos dos fendmenos sdo de
natureza intangivel, porém o reconhecimento da necessidade de medi-los, situa a pesquisa

metodolégica numa posi¢ao importante.

22 . . e . T
Para os autores outro tipo de desenho adicional é a meta-andlise.
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Para a concretizacdo dos objetivos deste estudo utilizamos como referencial as
etapas metodoldgicas, apresentadas por Beaton, Bombardier, Guillemin e Ferraz (2002) e
Ferreira e Marques (1998) na adaptagdo intercultural de instrumentos de medida em
saude. S3o elas: 1- Tradugdo; 2- Sintese das traducdes; 3- Retroversdo; 4- Sintese das
retroversdes; 5- Painel de peritos; e 6- Pré-teste. Nas primeiras quatro etapas pretende-se
alcancar as equivaléncias, conceptual e linguistica, do instrumento adaptado com o original,
e assim garantir a qualidade da traducdo, e nas duas ultimas etapas pretende-se avaliar a
propriedade métrica: validade de conteldo, primeiro através de julgamentos tedricos e
posteriormente numa situacado aplicada.

Em funcdo do modo de abordagem, trata-se de um estudo qualitativo, pois por um
lado ndo requer o uso de métodos nem de técnicas estatisticas, e por outro pretendemos
estudar o modo como as pessoas interpretam e dado sentido as suas experiéncias (Vilelas,
2009). Chwalow (1995) acresce que o processo de adaptacdo de um instrumento de
medida para outra cultura passa primeiro por uma fase qualitativa e, s6 depois desta, se
segue a fase quantitativa, aquando da andlise de algumas propriedades psicométricas.

Importa recordar que o objetivo do nosso estudo é o contribuir para a adaptacao
da escala NPST para a realidade portuguesa e fazer a sua validacdo, mas apenas no que se
refere a validade de conteldo, pelo que nos reportdmos apenas a fase qualitativa. A fase
quantitativa que recorre ao uso de estatistica relaciona-se com a avaliagdo quatro tipos de
indicadores usados em psicometria (o campo dos testes e medigdes): fiabilidade, validade,
poder de resposta e poder de interpretacdo (Ferreira & Marques, 1998). Segundo Viana e
Madruga (2008) apds o pré-teste o pesquisador deve aplicar a escala numa amostra maior
e verificar entdo nessa fase, as propriedades psicométricas referidas. Estas propriedades,
por questdes temporais e metodoldgicas, ndo sdo testadas no presente estudo, pois havia
necessidade de uma amostra composta por 210 individuos (é referenciado na literatura o
numero de 10 sujeitos por item do instrumento (Kermarrec et al., 2006, Cit. por Viana &
Madruga, 2008). Por esta razdo, nos reportamos apenas a propriedade psicométrica
“validade de conteudo”, por ostentar metodologicamente uma amostra menor.

Em relacdo ao tipo de dados trata-se de um estudo de campo, uma vez que os
dados foram recolhidos de uma forma direta da realidade, sendo por isso considerados
dados primarios (Vilelas, 2009). Os dados primarios sdo aqueles que o investigador obtém
diretamente da realidade, recolhendo-os com os seus proprios instrumentos (Fortin,
2009b; Vilelas, 2009), no caso do presente estudo através de dois questiondrios. O nosso
estudo efetuou-se no meio natural, pois de acordo com Streubert e Carpenter (2002) o

propdsito é o de alterar o menos possivel as condigdes em que o fendmeno ocorre.
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2.4 - Descrigao Da Escala “Nurse Parent Support Tool”

Como referido anteriormente, o instrumento que se pretende adaptar para a
realidade portuguesa é a NPST, de lingua inglesa (Anexo 1). Foi construido por Miles,
Carlson e Brunssen em 1999, com o objetivo de avaliar a perce¢do dos pais acerca do apoio
que recebem da equipa de enfermagem, durante a hospitaliza¢ao do seu filho.

Para a construcao do instrumento®® os autores basearam-se numa extensa revis3o
da literatura cientifica de enfermagem, no resultado de entrevistas com pais e profissionais
de saude, referentes aos temas stress e necessidades dos pais de criancas hospitalizadas e,
ainda, no modelo conceptual de apoio social desenvolvido pelo sociélogo Dr. James House
(1981). Em relacdo a este modelo, os autores advogam que as principais fun¢des do
constructo - apoio social - advogadas por House (1981) assumem relevancia para a
disciplina de enfermagem, por incorporarem muitas areas do apoio interpessoal e
profissional que os enfermeiros assumem na sua pratica.

Como ja referimos, House (1981) conceptualiza o apoio social sob a dimensdo
funcional, uma vez que este acentua as fungdes que cumprem as relagdes sociais, e destaca
como as suas principais fun¢des: o apoio emocional, o apoio instrumental, o apoio
informativo e o apoio cognitivo/apreciacdo. Para o autor, o apoio emocional relaciona-se
com a percecdo de ser cuidado, apoiado e valorizado por alguém afetivamente disponivel,
que lhe proporciona carinho e seguranga. Trata-se de expressdes e de demonstragdes de
amor, afeto, carinho, simpatia, estima, ou de pertenga a um grupo; o apoio instrumental
refere-se a assisténcia pratica e direta na realiza¢cdo de atividades concretas ou resolugdo
de problemas, e relaciona-se com a disponibilidade de servigos e recursos materiais; o
apoio informativo relaciona-se com a obtengao de informagdes e conselhos Uteis para lidar
com situagdes ou resolver problemas; e por fim, o apoio cognitivo/apreciacdo refere-se a
uma postura ativa de incentivo, escuta e refor¢o positivo dado por alguém, a qual seja
facilitadora da sua autoafirmacdo. Importa recordar que o autor inclui a ideia da
componente da reciprocidade na relacdo de apoio, ou seja, que este implica
necessariamente uma troca, na qual sdo beneficiados tanto aquele que recebe quanto o
que oferece o apoio.

Portanto, trata-se da perce¢do do individuo a respeito de pessoas em quem ele
pode confiar e contar em situagGes de necessidade, e ainda que o faca sentir-se cuidado e

valorizado (House, 1981). Na nossa opinido esta definicdo vai de encontro ao Cuidar em

23 . ~ I e . N . ~
Neste estudo os termos instrumento e escala serdo utilizados como sinédnimos, devido a aplicagdo destes com
o mesmo significado por diferentes autores.
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enfermagem, uma vez que o processo de cuidar é uma agdo que possui direccionalidade
concreta e determinada e que envolve a transformacdo do ser cuidado e dos cuidadores.
No que se refere a pessoa cuidadora, o crescimento traduz-se por satisfacdo, sensacdo de
dever cumprido, realizacao, aumento da autoestima, confianca e bem-estar; por sua vez, o
ser cuidado adquire conhecimento de si e das suas potencialidades melhorando a sua
autoestima, confianca em si e na situacdo que estd vivenciando, trazendo satisfacdao
(Waldow, 2008).

Com base nas consideracGes de House (1981) e noutras considera¢des decorrentes
da revisdo bibliografica, Miles, Carlson e Brunssen (1999) referem que o modelo conceptual
do instrumento NPST preconiza que os enfermeiros que cuidam de criangas devem
sustentar a sua pratica numa relacao profissional de apoio para com os pais, uma vez que
esta relacdo é critica na forma como os pais lidam com a doenca do seu filho, com a
hospitalizacdo e com os problemas de saude ap6s a alta hospitalar. Assim, consideram que
0 apoio que os enfermeiros fornecem aos pais € uma componente vital da pratica de
enfermagem.

Baseados neste pilar - o apoio aos pais - Miles, Carlson e Brunssen (1999)
construiram a escala NPST. E um instrumento semiestruturado, escala do tipo Likert, com
21 itens cujas alternativas de resposta seguem a seguinte pontuagao: 1- Almost Never ; 2-
Not very Often; 3- Some of the Time; 4- Most of the Time e 5- Almost Always. A pontuagao
é obtida somando o valor de cada item e dividindo o total da soma pelo n2 de itens que
foram preenchidos. Quanto maior a pontuagao obtida, maior a quantidade de apoio que os
enfermeiros fornecem aos pais e, indiretamente, maior a satisfacdo destes face aos
cuidados de enfermagem.

Tal como ja referido, a escala contém as principais dimensdées funcionais do apoio
descritas na literatura: apoio informativo, com oito itens (Tabela 3); apoio emocional, com
quatro itens (Tabela 4); apoio cognitivo/apreciacdo, com trés itens (Tabela 5); e apoio
instrumental, com seis itens (Tabela 6). Importa recordar que os autores da escala fazem
algumas alteragdes na descricdo destas dimensdes (apresentadas no capitulo anterior), em
relacio ao modelo original (House, 1981), de forma a adequar ao exercicio dos

enfermeiros.
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Tabela 3 - Itens da escala NPST relacionados com a dimensao apoio informativo

Helped me understand what is being done to my child (for example: tests, treatments, medicines,
etc.).

Answered my questions satisfactorily or find someone who could.

Told me about changes/improvements in my child's condition.

Helped me understand my child's behavior and reactions.

Included me in discussions when decisions were made about my child's care.

Helped me know the names and roles of the staff caring for my child.

Let me decide whether to stay or leave during medical procedures.

Encouraged me to ask questions about my child.

Tabela 4 - Itens da escala NPST relacionados com a dimensdo apoio emocional

Showed concern about my well-being (for example, sleeping, eating, etc).
Helped me talk about my feelings, worries, or concerns.

Responded to my worries or concerns.
Showed that they like my child.

Tabela 5 - Itens da escala NPST relacionados com a dimensdo apoio cognitivo/apreciagdo

Made me feel important as the parent.
Let me know | am doing a good job in helping my child.
Allowed me to be involved in my child's care whenever possible.

Tabela 6 - Itens da escala NPST relacionados com a dimensao apoio instrumental

Taught me how to give care to my child.

Helped me know how to comfort my child during or after procedures.
Gave good care to my child.

Were sensitive to my child's special needs.

Responded to my child's needs in a timely fashion.

Were optimistic about my child.

As etapas metodoldgicas que suportaram a construcdo deste instrumento de
medida foram as seguintes (Miles, Carlson & Brunssen, 1999):
1. Utilizacdo do modelo conceptual de House sobre apoio social (1981);
2. Criagdo de uma lista de itens, através do modelo conceptual de House sobre apoio social
e da literatura cientifica em enfermagem relacionada com os temas stress e necessidades
dos pais de criangas hospitalizadas;
3. Avaliagdo da validade de conteludo através de um painel de peritos composto por 20
enfermeiras com longa experiéncia em enfermagem pediatrica, e através do um pré-teste
aplicado a uma amostra composta por 10 pais de criangas hospitalizadas;
4. Estudo piloto a uma populagdo de 115 pais de criangas hospitalizadas em unidades de

internamento pediatricas;
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5. Avaliacdo da validade de face e de conteddo a uma amostra de 10 pais de criancas
gravemente doentes, admitidas em unidades de cuidados intensivos pediatricos e
neonatais (pois esta populacdo nao tinha sido incluida no estudo piloto);

6. Avaliacdo de propriedades psicométricas da escala (validade e fiabilidade) numa
amostra de 108 pais de criancas gravemente doentes e prematuras (UCIP e UCIN).

Para testar a validade do instrumento os autores avaliaram os seguintes critérios: a
validade de contetido, pela analise sobre a clareza dos itens e relevancia das necessidades
expressas pelos pais; para a validade de critério foi utilizado o coeficiente de correlacdo RS
de Spearman (rho). Para tal, a pontuacdo total da escala NPST foi correlacionada com cinco
itens doutra escala, a Stress Support Scale (SSS) onde se verificaram correlagdes
significativas, nomeadamente no apoio informativo (r=.49), no apoio emocional (r=.48),
apoio cognitivo/apreciacdo (r=.52) e com a satisfacdo global (r=.76); e para a validade de
constru¢dao as autoras valeram-se da anadlise fatorial, através do método de rotacdo
VARIMAX. Por sua vez, para testar a fiabilidade do instrumento, o coeficiente de alfa de
Cronbach foi utilizado para avaliar a consisténcia interna da escala como um todo. A
fiabilidade foi entdo demonstrada por um coeficiente de alfa de Cronbach de 0.95.

A validade e fidedignidade desta escala foram demonstradas pelos autores
revelando que a escala apresenta boas caracteristicas psicométricas.

A NPST ja foi adaptada para a populagao da republica checa pelas autoras Sirokova
e Kicova (2011); australiana pelas autoras Tran, Medhurst e O’Connell (2009); iraniana
pelos autores Sanjari et al. (2009); brasileira pelas autoras Martins e Rossetto (2007); e

chinesa pelos autores Mok e Leung (2006).

2.5 - Adaptacgao Intercultural Da Escala “Nurse Parent Support Tool”

Adaptar qualquer instrumento de medida implica medir um fendmeno semelhante
numa outra cultura e produzir um instrumento equivalente e adaptado para essa cultura
(Queijo, 2002). Varios autores afirmam que é mais adequado referir adaptacdo do que
traducdo quando se quer fazer alusdo a instrumento de medida do estado de saude. Neste
contexto, os autores Beaton et al. (2002), Viana e Madruga (2008) e Vilelas (2009) referem
que é universalmente aceite entre os investigadores que a mera traducdo literal dos
instrumentos ndo garante a validade do instrumento de medida. E necessério realizar uma
adaptacdo intercultural para que este se torne relevante e compreensivel, mantendo a

integridade dos itens originais, e a validade do seu contelddo na nova lingua e populagdo.
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Deste modo, é recomendado que este processo seja uma combina¢do entre uma
componente de traducdo literal de palavras e frases de um idioma para outro, e um
processo meticuloso de sintonizagao que contemple o contexto cultural e estilo de vida da
populacdo-alvo da versao a adaptar.

Existem varios artigos na literatura contendo excelentes apreciacées de abordagens
tedricas e propostas processuais. Destacam-se algumas diretrizes desenvolvidas por varios
autores, tais como: Chwalow (1995); Bullinger et al. (1998); Herdman, Fox-Rushby e Badia
(1998); Beaton et al. (2002); Reichenheim e Moraes (2007). Todavia, ndo ha consenso
guanto as estratégias de execucdo, o que faz da sintese operacional um mosaico de
procedimentos oriundos de diversas fontes.

No processo de adaptacdo da escala NPST para a realidade portuguesa (Figura 3)
vao concorrer dois momentos distintos. Um primeiro para a avaliacdo das equivaléncias
conceptual e linguistica, e um segundo momento para a validacdo do instrumento pela

propriedade psicométrica: validade de conteldo.

Figura 3 - Fluxograma do processo de adaptagdo intercultural da escala NPST
ADAPTACAO INTERCULTURAL

12 MOMENTO - Equivaléncias: conceptual e linguistica

Estagio 1: Traducdo (producdo de T1 e T2)

Estagio 2: Sintese das duas tradugbes (producgdo da versdo
T12)

Estagio 3: Retroversdo (produgdo de RV1 e RV2)

Estagio 4: Sintese das duas retroversdes (producdo da

versao RV12) ﬂ

22 MOMENTO - Validagdo: validade de conteudo

Estagio 5: Painel de peritos (producdo da versdo Pré-final

Amostra 1 (n=8)

ﬂ Amostra 2 (n=30)

Versao Portuguesa Final

1.0

v

Estagio 6: Pré-teste

v

Escala de Apoio dos Enfermeiros aos Pais
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De forma a garantir a qualidade da versao portuguesa da escala NPST, adotaram-se
como referéncia as regras metodolégicas que visam a adaptacdo intercultural do
instrumento pela garantia das equivaléncias conceptual e linguistica e verificacdo das
propriedades psicométricas do Centro de Estudos e Investigacdo em Saude da Universidade
de Coimbra®® apresentadas por Ferreira e Marques (1998) e Beaton et al. (2002).

Resta acrescentar que o desenvolvimento da versdo portuguesa da escala NPST foi
autorizado pela Dr.2. Miles, portadora dos direitos de autor da NPST e baseado num
conhecimento profundo sobre a NPST através do “The Nurse Parent Support Toll Manual”.

Assim, a sua adaptacdo para a realidade portuguesa passou por dois momentos
principais: a avaliacdo das equivaléncias conceptual e linguistica e a validagdo pela
propriedade psicométrica - validade de conteldo. Seguidamente passamos a ilustrar as

orientacdes para o alcance destas.

2.5.1 - Equivaléncias: Conceptual E Linguistica

Na literatura sdo por vezes descritas as seguintes equivaléncias: equivaléncia
linguistica (ou semantica), equivaléncia conceptual, equivaléncia de conteldo, equivaléncia
de critério e equivaléncia técnica. Contudo, as equivaléncias de conteldo, de critério e
técnica sdo, por si so, validacGes psicométricas representadas pela validade de conteudo,
validade de critério e validade de construcdo (Ferreira & Marques, 1998). Por isso, deter-
nos-emos apenas na obtencdo das equivaléncias conceptual e linguistica® para o alcance
da primeira etapa do processo de adaptagdo intercultural do instrumento que pretendemos
adaptar, uma vez que numa etapa posterior, a equivaléncia de conteudo sera avaliada pela
propriedade métrica - validade de conteudo. As restantes equivaléncias (critério e técnica)
por serem validagGes psicométricas com necessidade de uma amostra maior que a do
presente estudo ndo serdo avaliadas. Infelizmente, dada a necessidade de cumprir os
prazos de entrega da dissertacdo, bem como da impossibilidade, neste periodo, de me
ausentar da ilha onde trabalho, por um periodo alargado, ndo nos é possivel obter a
amostra com tamanho desejado para estas validagdes psicométricas.

A equivaléncia conceptual diz respeito “a relevancia e ao significado, noutra

cultura, de um conceito ou dimensdo tidos por relevantes na cultura original” (Ferreira &

** Baseados nas orientagGes da European Group on Health Outcomes (ERGHO).
> Estas equivaléncias sdo apresentadas pelo ERGHO como sendo os critérios que uma vez identificados nos
permitem considerar determinada medida com equivaléncia cultural (Ferreira & Marques, 1998).
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Marques, 1998, p. 20). Por outras palavras, consiste em verificar se determinadas palavras
ou expressoes possuem significado semelhante, ou a mesma importancia em diferentes
culturas, apesar de se equivalerem semanticamente (Schmidt & Bullinger, 2003). Por sua
vez, a equivaléncia linguistica (ou semantica) compreende “a verificacio de que a
construcdo das perguntas (ou dos itens) mantém o mesmo significado que tinha na lingua

IM

original” (Ferreira & Marques, 1998, p. 20). Por outras palavras, refere-se a equivaléncia do
significado das palavras, ou a correta traducdo dos itens e conceitos, e deve responder a
perguntas como “As palavras querem dizer a mesma coisa?”, “Ha significados diferentes
atribuidos a um determinado item?”, “Houve dificuldades gramaticais na traducdo?”
(Schmidt & Bullinger, 2003).

Para que houvesse alta qualidade nos processos de traducdo e retroversao foram
convidadas duas pessoas para participarem em cada um destes processos, uma vez que na
literatura o n2 minimo recomendado é duas pessoas, por reduzir a possibilidade de erros de
interpretacdes ambiguas. Pelo facto dos dois tradutores terem como lingua materna o
portugués e os dois retroversores terem a lingua materna o inglés (Estado Unidos da
Ameérica), pais donde é origindria a escala NPST fez com que estes processos refletissem as
caracteristicas e nuances proprias da cultura portuguesa/americana. Assim sendo, os
quatro elementos que aceitaram participar nestes dois estagios, possuiam as seguintes
caracteristicas:

Um dos tradutores possui naturalidade portuguesa, é do sexo feminino, com idade
compreendida entre os 30 a 39 anos e reside na ilha Terceira, Regido Auténoma do Agores
(RAA). E credenciada pela Global Translation Institute.

O outro tradutor possui naturalidade portuguesa, é do sexo masculino, com idade
compreendida entre os 30 a 39 anos e reside na ilha Terceira, RAA. Possui licenciatura em
enfermagem, com especializagdo em Enfermagem de Sadde Infantil e Pediatria.

Um dos retroversores possui naturalidade americana, é do sexo feminino, com
idade compreendida entre os 30 a 39 anos e reside na ilha Terceira, RAA. Completou a sua
formacdo académica na Universidade de Hayward, sendo reconhecida a sua formacao pela
Universidade dos Agores como equivalente ao grau de licenciatura em Inglés. Com diversos
trabalhos de tradugdo publicados em artigos e redagdes técnicas.

O outro retroversor possui naturalidade americana, é do sexo masculino, com idade
compreendida entre os 30 a 39 anos e reside na ilha Terceira, RAA. E professor do ensino
superior politécnico na Escola Superior de Enfermagem, Universidade dos Agores. Mestre

em Cuidados Paliativos e Dor pela Faculdade de Medicina de Lisboa e a desenvolver
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investigacdo conducente ao grau de Doutor em Ciéncias de Enfermagem na Rovira i Virgili
University.

Baseados nas orientagdes de Ferreira e Marques (1998) e Beaton et al. (2002) a
avaliacdo das equivaléncias conceptual e linguistica deve iniciar-se pela producdo de duas

ou mais tradugoes.

Estagio 1: Tradugdo (producao de T1 eT2)

O objetivo desta etapa é obter duas ou mais traducdes (T1 e T2) que preservem o
mesmo significado de cada item e palavra da lingua de origem para a lingua-alvo da
adaptacdo, de modo a manter a integridade do instrumento de medida (Queijo, 2002;
Vilelas, 2009). Segundo Beaton et al. (2002) no final deste processo pretende-se que as
tradugdes feitas para a lingua para que se pretende adaptar o instrumento sejam
comparadas e que as discrepancias relacionadas com ambiguidade de palavras ou com a
traducgdo da palavra sejam identificadas.

Sugere-se que a traducdo seja realizada por dois ou mais tradutores independentes,
nascidos no pais onde a escala esta a ser adaptada e que possuam dominio do idioma
nativo e do original da escala. Um dos tradutores deve conhecer a tematica da escala e o

outro nao, e ndo devem trocar informagdes entre si (Beaton et al., 2002).

Estagio 2: Sintese das duas tradugdes (produgdo da versdo T12)

Os dois tradutores e uma terceira pessoa envolvida no processo devem procurar
sintetizar os resultados das tradugdes (T1 e T2). Segundo Vilelas (2009) a terceira pessoa
envolvida podera ser o proprio investigador. Trabalhando com o instrumento original, T1 e
T2 a equipa deverda compor uma versdo final (sintese) das duas tradugbes, sendo
denominada esta sintese como versao T12. Assim, este estigio tem como finalidade a
detecdo de interpretagdes divergentes em itens ambiguos por parte de cada um dos
tradutores (Queijo, 2002). Na presenca de discrepancias estas devem ser resolvidas em

consenso com os tradutores e devem ser apresentadas num relatdrio (Beaton et al., 2002).

Estagio 3: Retroversdo (producdo das versdes RV1 e RV2)

O objetivo desta etapa ¢é verificar divergéncias de significados e/ou contetdo entre
o instrumento original e a sintese das traducbes para a lingua-alvo (T12), garantindo a

qualidade do instrumento que se pretende adaptar (Vilelas, 2009).
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Assim, a partir da versdo Unica na lingua portuguesa (T12), outros tradutores cuja
lingua nativa é a do instrumento original e que dominem a lingua para qual o instrumento
estd a ser adaptado fardo uma ou mais retroversdes para o idioma original da escala (RV1 e
RV2). Ndo devem conhecer a versdo original do instrumento. Esta é uma das etapas
fundamentais na avaliagcdo das equivaléncias conceptual e linguistica, ao permitir verificar
se a sintese das traducGes (T12) reflete exatamente o mesmo conteddo semantico e

linguistico da versdo original (Beaton et al., 2002).

Estagio 4: Sintese das duas Retroversoes (producdo da versdao RV12)

Os dois tradutores e uma terceira pessoa envolvida no processo devem procurar
sintetizar os resultados das retroversdes. A semelhanca do estagio 2, a terceira pessoa
envolvida podera ser o préprio investigador. Trabalhando com o instrumento original, RV1
e RV2, a equipa deverd compor uma versao final (sintese) das duas retroversées, sendo
esta denominada como versdo RV12. Esta deve ser comparada com a versdo original para
verificar se existem significados e/ou interpreta¢des suscetiveis de causar duvidas, que
possam ser corrigidos e explicados. As divergéncias encontradas devem ser apresentadas
num relatério. E sugerido que a sintese das retroversdes (RV12) seja submetida a avaliacio
do autor do instrumento (Beaton et al., 2002).

Decorridos estes estagios torna-se possivel o alcance das equivaléncias conceptual
e linguistica entre a escala original e a versdo portuguesa da escala NPST (Ferreira &
Marques, 1998; Beaton et al., 2002).

Mas, no processo de adaptagao intercultural de um instrumento, apds o alcance
das equivaléncias conceptual e linguistica do instrumento adaptado, é necessario avaliar as
suas propriedades psicométricas, a fim de se verificar empiricamente se a nova versdo
apresenta propriedades psicométricas semelhantes a da escala original, sendo acordado
para a maioria dos pesquisadores a fiabilidade e a validade (Ferreira & Marques, 1998;
Beaton et al., 2002; Vilelas, 2009).

A fiabilidade (coeréncia interna e teste-reteste ou reprodutibilidade) pode ser
testada através da andlise de variancia (ANOVA), utilizando o coeficiente r de Pearson, o
coeficiente de Kappa, o Coeficiente Inter-Classe ou o Alpha de Cronbach. Por sua vez, na

validade os critérios a serem verificados s3o a validade de conteddo, critério®® e

%% £ hormalmente dividida em dois tipos de validade: validade concomitante e validade preditora (Ferreira &
Marques, 1998).
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construcdo®’. A validade de contelido através do painel de peritos e do pré-teste; a validade

de critério podera ser realizada se houver um instrumento (padrdo ouro) que meca o
mesmo atributo, comparando o resultado da aplicacdo das duas medidas através do

Coeficiente de correlacdo; e por ultimo a validade de construcdo pela andlise fatorial

(Ferreira & Marques, 1998; Viana & Madruga, 2008).

Apds esta breve alusdo em relacdo as propriedades psicométricas de um
instrumento de medida importa relembrar que, no processo de adaptacao da NPST para a
realidade portuguesa, o nosso objetivo, apds o alcance das equivaléncias conceptual e
linguistica, consiste em avaliar apenas uma das propriedades psicométricas ostentadas na
literatura - a validade de conteudo da versdao portuguesa, pois tal como refere Vilelas
(2009) é necessario avaliar a validade de contelddo nessa nova lingua e nova populacdo
para que possa ser considerado culturalmente adaptado.

Assim, de seguida descrevem-se as orientacGes que permitiram avaliar a validade

de conteldo da versdo portuguesa da escala NPST.

2.5.2 - Validagdo: Validade De contetdo

A validade de conteddo “demonstra que o dominio do conteddo de um
instrumento de medi¢do é apropriado relativamente aos objectivos esperados” (Ferreira &
Marques, 1998, p. 12). Por outras palavras, assegura que os itens de um instrumento
representam adequadamente o que esta a ser medido.

E normalmente avaliada de forma qualitativa através de duas modalidades
diferentes: pelo julgamento tedrico de especialistas de um dominio especifico, a fim de
assegurar que o instrumento de medida é representativo do dominio que ele deseja avaliar;
e/ou pelo julgamento de pessoas comuns sobre a clareza, inclusdo de todos os conceitos, e
redundancia dos itens do instrumento (Ferreira & Marques, 1998; Streiner & Norman,
2008; Fortin & Nadeau, 2009; Matias, 2010).

Para efeitos deste estudo, este critério sera avaliado através do painel de peritos e
do pré-teste, representativos dos ultimos dois estagios do processo de adaptacdo
intercultural, e que antecedem os restantes testes psicométricos (Ferreira & Marques,

1998; Beaton et al., 2002). Acresce o facto de que também no estudo original de

7 geralmente dividida em dois tipos de validade: validade convergente e validade discriminante (Ferreira &
Marques, 1998).
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construcdo da escala NPST se recorreu a um painel de pais e de peritos para avaliagdo da
validade de conteudo.

De seguida descrevem-se as orientacGes para cada uma destas modalidades.

Estagio 5: Revisao pelo painel de peritos

Os elementos que compdem o painel de peritos julgam a validade de conteudo de
um instrumento de medida. Este julgamento tedrico pode ser quantificado pelos peritos e,
para tal, deverdo anotar a pertinéncia de cada enunciado como parte integrante do
dominio em estudo e/ou como componente representativo do conceito em estudo e,
ainda, se cada enunciado mantém o mesmo significado que o original, sendo para isso
calculada a percentagem de concordancia entre os peritos (Fortin & Nadeau, 2009;
Ciconeli, 1997, Cit. por Vilelas, 2009). Assim, este painel tem como objetivo produzir a
versdo final, modificada e adaptada, que garanta a replicabilidade da mesma no idioma que
se pretende usar (Queijo, 2002).

Para que este procedimento decorra com éxito todos os membros do painel
deverdo receber as versdes produzidas nos estagios anteriores (original, T12 e RV12) e
manifestarem a sua opinido sobre a clareza, compreensao, relevancia cultural, ajuste das
palavras utilizadas e representacdo do fendmeno pelos seus itens (Beaton et al., 2002).

Streubert e Carpenter (2002, p. 28) denominam esta técnica como “grupo de foco”,
a qual consiste “numa sessdo semi-estruturada de grupo, moderada por um lider de grupo,
ocorrendo numa situagdo informal, com o propdsito de colher informagdo acerca de um
assunto designado”.

Segundo Geoffrin (2003) esta técnica assume varias vantagens, entre elas:

- Os participantes podem tomar o tempo necessario para estabelecer as suas respostas;

- E possivel verificar o grau de compreens3do das questdes apresentadas;

- Permite ao investigador sondar o porqué das respostas e assim obter explicaces sobre as
respostas fornecidas;

- A mesma pessoa (investigador) pode planificar o projeto de grupo de discussao, analisar a
discussdo e fazer a sua apresentacdo. Tal facto assegura um controlo, harmonia de
pensamento e, por conseguinte, uma qualidade igual em todas as etapas.

Deste modo, compreende-se que escolher a composicdo do painel de peritos é

muito importante para alcangar a validade de contelddo do instrumento adaptado. Razdo
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pela qual, optou-se pelo método de selegdo racional®® para compor o painel de peritos, o
qual constitui a amostra | deste estudo. Neste método de sele¢cdo baseamo-nos na escolha
de pessoas que apresentam caracteristicas especificas, nomeadamente experiéncia e
conhecimento acerca do fenédmeno em estudo. Segundo Vilelas (2009, p. 248) neste
método, empregue frequentemente nos estudos qualitativos, “ndo se escolhem as suas
unidades de um modo totalmente arbitrario, designando algumas caracteristicas para cada
unidade, que o investigador considere relevantes”. Polit e Hungler (1995) acrescem que
este tipo de amostragem costuma ser utilizado quando o pesquisador deseja uma amostra
de especialistas, o que vai de encontro ao nosso objetivo.

Segundo Beaton et al. (2002) o painel de peritos deverd ser formado por
especialistas bilingues, por elementos com experiéncia na area do conhecimento, por
investigadores com experiéncia na construcdo e validacdo de instrumentos, pelos
tradutores, retroversores e pelo pesquisador que colaborou na sintese das tradugdes e
retroversoes.

Vilelas (2009) refere que nos estudos qualitativos, quase sempre se empregam
amostras pequenas ndo probabilisticas, o que ndo significa que o investigador ndo se
interesse pela qualidade da sua amostra, mas aplicam-se critérios distintos para selecionar
os participantes. Neste caso concreto, é muito importante selecionar os participantes que
melhor representam ou tenham conhecimento do fendmeno a investigar. Assim, ha a
garantia efetiva e eficiente das categorias com informagao pertinente e de 6tima qualidade
(Vilelas, 2009; Fortin, 2009b). Com base nestas consideragdes acreditamos que o perfil
profissional e o nivel de experiéncia deste grupo de peritos irdo permitir obter opinides
significativas e relevantes sobre aspetos relacionados com o estudo.

Neste sentido e de acordo com as orientacSes de Beaton et al. (2002) a amostra
selecionada para o painel de peritos é composta por oito elementos, sendo que quatro
deles representam os dois tradutores e dois retroversores (ja apresentados), e os outros
quatro elementos possuem as seguintes caracteristicas:

Um dos peritos possui naturalidade portuguesa, é do sexo feminino, com idade
compreendida entre os 40 a 49 anos e reside na ilha Terceira, RAA. E professora do ensino
superior politécnico com vinculo a equiparado a professor adjunto na Escola Superior de
Enfermagem, Universidade dos Acgores. Mestre em Ciéncias de Enfermagem pela

Universidade do Porto: Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar e a desenvolver

%8 Também denominada de intencional (Vilelas, 2009).
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investigacdo conducente ao grau de Doutor em Ciéncias de Enfermagem na Universidade
do Porto: Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar.

Outro dos peritos possui naturalidade portuguesa, é do sexo feminino, com idade
compreendida entre os 30 e os 39 anos e reside na Cidade do Porto, Portugal Continental. E
professora assistente na Escola Superior de Enfermagem do Porto e professora efetiva na
Escola Secundaria D. Dinis Santo Tirso. Possui conhecimentos profundos em linguas e
literaturas modernas, na variante de estudos portugueses e ingleses. Doutoranda em
Ciéncias de Educacao na Universidade Luséfona do Porto. A selecdo deste elemento, para
além das suas competéncias na lingua portuguesa e inglesa e na area da investigacao,
prende-se também com o facto de nao residir na RAA. Pretendeu-se com este elemento
atenuar ou anular os possiveis constrangimentos proprios da cultura agoriana.

Outro dos peritos possui naturalidade portuguesa, é do sexo feminino, com idade
compreendida entre os 50 a 59 anos e reside na ilha Terceira, RAA. Possui licenciatura em
Enfermagem com especializagdo em Enfermagem de Sadde Infantil e Pediatria. Com
formacdo Pds-graduada em Gestdo de Unidades de Saude. Mestre em Comunicagdo em
Saude pela Universidade Aberta. Exerce funcdes de chefia no HSEAH, EPER.

Para terminar, o outro perito possui naturalidade portuguesa, é do sexo feminino,
com idade compreendida entre os 30 a 39 anos e reside na ilha Terceira, RAA. Possui
licenciatura em Enfermagem com especializagdo em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatria. Com formag¢do Pds-graduada em Ciéncias de Educagdo e Gestao de Unidades de
Salde. Mestranda em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria na Escola Superior de
Enfermagem do Porto.

No que se refere a representatividade desta amostra, considerdamos que o nivel de
experiéncia e de conhecimentos na drea de investigacdo e na area de saude infantil e
pediatrica ird permitir-nos obter opinides/julgamentos muito significativos e relevantes
sobre aspetos relacionados com o estudo. No entanto, vale ressaltar que infelizmente ndo
houve possibilidade da inclusdo neste painel de um profissional com experiéncia na
construcao e validacdo de instrumentos de medida, por a investigadora nao ter
conhecimento de pessoas na RAA com esta experiéncia.

Com base no que foi exposto foram definidos os seguintes objetivos para este
painel:

12 Comparar os itens da sintese das tradugGes (T12) e sintese das retroversdes (RV12) com
o instrumento original, e verificar se mantém as equivaléncias, conceptual e linguistica;
22 Analisar a redagdo dos itens da sintese das traducdes (T12) e sintese das retroversoes

(RV12) quanto a sintaxe das frases, clareza e facilidade de leitura;
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32 Avaliar a capacidade dos itens da versdo portuguesa da escala NPST representarem o
fenédmeno em estudo.

Tendo por base estas consideragdes, para que o painel de peritos pudesse cumprir
a sua funcdo, houve necessidade de criar um questionario, denominado como Teste de
compreensdo: Painel de Peritos (Anexo Il), o qual representa o instrumento de colheita de
dados para esta etapa metodoldgica.

Para Wood e Haber (2001, Cit. por Vilelas, 2009, p. 287) os questionarios sdo
“instrumentos de registo escritos e planeados para pesquisar dados de sujeitos, através de
guestdes, a respeito de conhecimentos, atitudes, crencas e sentimentos”. Fortin, Granier e
Nadeau (2009, p. 249) acrescentam que o questionario “ajuda a organizar, a normalizar e a
controlar os dados, de tal forma que as informagdes procuradas possam ser colhidas de
uma maneira rigorosa”, sendo uma das vantagens deste instrumento o facto de permitir
um maior controlo dos enviesamentos, em comparagao com outros instrumentos. Polit e
Hungler (1995) também referem que oferece a possibilidade de anonimato total e a
auséncia de um entrevistador garante ndo haver tendenciosidade nas respostas.

Este questionario foi estruturado em trés partes (ver anexo Il):

12 PARTE: nota introdutdria onde sdo apresentados os objetivos e instrucdes de
preenchimento do questiondrio;

22 PARTE: uma tabela para cada item a analisar, num total de 26 tabelas. Cada tabela
contém cinco linhas:

1. Original em inglés

2. Sintese das tradugdes (T12)

3. Sintese das retroversdes (RV12)

4. Comentarios, onde cada elemento do painel deve marcar se o item apresenta:
“exatamente o mesmo significado”, “quase o mesmo significado” ou “significado diferente”
em relacdo as equivaléncias conceptual e linguistica, clareza na sua formulacdo e
construcdo frasica correta

5. SugestOes para que, em caso de discordancia, ou seja, quando o item ndo apresenta
“exatamente o mesmo significado”, sejam apresentadas as sugestdes que possam melhorar
a traducdo ou sintaxe;

32 PARTE: uma tabela (272 tabela) onde sdo questionados se os itens que compdem a
versdo portuguesa da escala NPST representam adequadamente o fendmeno em estudo,

contendo esta trés linhas:
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1. Questdo: Qual o seu nivel de concordancia em relagcdo a representacdao do fendmeno
em estudo: o apoio que os enfermeiros fornecem aos pais durante a hospitaliza¢cdo do seu
filho(a), pelos itens da versao portuguesa da escala NPST?

2. Comentarios, onde cada elemento do painel deve marcar se a versao portuguesa da
escala NPST representa: “muito bem”, “bem”, “ndo muito bem” e “nada bem” o fenémeno
em estudo

3. Sugestdes para que, em caso de discordancia, ou seja, que ndo representa muito bem
o fendmeno, sejam apresentadas outras sugestdes de enunciados.

Com este instrumento e técnica de recolha de dados sera possivel, pelo calculo do
indice de Concordancia Global (ICG), calculado com base no n? de elementos em que as
respostas concordam (RC) e dividido pelo nimero total de avaliagdes (AV), conforme a
férmula ICG = N2 RC/AV x 100 (Streiner & Norman, 2008), verificar o [ndice de
Concordancia (IC) entre os peritos. Segundo Vilelas (2009) durante este processo, quando
ndo houver um IC considerado como aceitdvel entre os peritos, poderdo estes fazer,
imediatamente, uma revisdo ao processo de traducdo e retroversdo para melhorar a
compreensdo de uma palavra ou expressdo até se encontrar o consenso.

Desta etapa deve resultar a producdo da versao pré-final 1.0, versdo a ser aplicada

no pré-teste (Beaton et al., 2002)

Estagio 6: Pré-teste

Segundo Reichenheim e Moraes (2007) é indispensavel que no processo de
adaptacgdo intercultural se alcance também uma correspondéncia sobre a perce¢do e
impacto no respondente. Assim, a finalidade do pré-teste consiste em avaliar a percegao
destes a respeito dos itens que compdem o instrumento, quanto a compreensao e clareza
dos mesmos e representagao do fendmeno pelos seus itens, e com estes dados avaliar a
validade de conteudo do instrumento nesta amostra (Beaton, et al., 2002; Queijo, 2002;
Ciconeli, 1997, Cit. por Vilelas, 2009). Caso existam muitas duvidas por parte dos
respondentes deve-se voltar ao painel de peritos para possiveis alteragdes. Segundo
Ciconelli et al. (1999, Cit. por Vilelas, 2009) as questdes com mais de 15 % de respondentes
com duvidas, ou que ndo entenderam o significado do enunciado, devem ser revistas pelo
painel de peritos e reaplicadas noutros respondentes.

Beaton et al. (2000) referem que o pré-teste deve ser aplicado numa mostra
composta por 30 e 40 pessoas representantes da populacdo-alvo. Na literatura

encontramos outras orientagdes em relagdo ao n? de elementos que deve compor uma
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amostra para o pré-teste, considerando-se suficiente para Gil (1999, Cit. por Vilelas, 2009)
uma amostra de 10 a 20 pessoas e uma amostra de 10 a 30 pessoas para Fortin (2009a).

Em relagdo a qualidade de uma amostra, Vilelas (2009) refere que uma amostra é
considerada apropriada quando os elementos que a constituem sdao capazes de fornecer
dados validos e completos, sobre a questdao em estudo, até a saturacdo dos dados, ou seja,
o ponto em que ja ndo se obtém nova informacao e esta comeca a ser redundante. Neste
contexto, o autor refere que nos estudos qualitativos de grupos relativamente
homogéneos, o ponto de saturacdo é alcancado ao fim de 15 a 20 entrevistados/inquiridos.

A semelhanca do estagio anterior, também nesta etapa houve necessidade de criar
uma amostra que fosse, de algum modo, representativa da populacdo alvo do nosso
estudo. Um dos aspetos fundamentais na validacdo de instrumentos de medida é seguir os
mesmos passos do autor original. Tendo por base esta premissa a populacdo alvo foi
selecionada tendo presente os mesmos critérios de elegibilidade do estudo original. Além
deste facto, seleciondmos esta populacdo uma vez que exercemos atividade profissional no
servico a seguir identificado.

Sendo a populagdo alvo do nosso estudo os pais de criangas internadas na UCEP/N
do Hospital de Santo Espirito de Angra do Heroismo, Entidade Publica Empresarial
Regional (HSEAH, EPER) a amostra sera constituida por pais que obedegam aos seguintes
critérios de elegibilidade:

- Pais que de livre vontade queiram colaborar no estudo e responder ao questionario;

- Pais que tenham acompanhado o seu filho durante a hospitalizagdo na UCEP/N, e cujo
periodo de internamento tenha sido superior a 72 horas (considerando-se a necessidade de
um tempo de convivéncia dos pais com a equipe de enfermagem para responder ao
questionario);

- Pais de criangas com idades compreendidas entre os zero e os dezoito anos.

Importa esclarecer que o HSEAH, EPER situa-se na cidade de Angra do Heroismo,
ilha Terceira. E um hospital multidisciplinar de referéncia para a prestacdo de cuidados de
saude, com atividade abrangente nas areas de diagndstico, tratamento, prevencdo,
investigacao, ensino, reabilitacao e continuidade de cuidados, assegurando, a cada doente,
cuidados que correspondam as suas necessidades, de acordo com as melhores praticas
clinicas e uma eficiente utilizagdo dos recursos disponiveis (Direcdo Regional da Saude,
2009). Por sua vez, a UCEP/N é uma unidade de internamento que da resposta as
necessidades em cuidados de saude a criangas que necessitam de cuidados especiais nas
areas da Neonatologia e Pediatria Médica. A lotacdo é de oito camas (sete para cuidados

neonatais e uma para pediatricos). As criangas que necessitam de internamento nesta
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unidade sdo provenientes das ilhas do grupo central do arquipélago dos Acores,
nomeadamente das ilhas: Terceira, Faial, Pico, Sdo Jorge e Graciosa. Excetuando a ilha
Terceira, as criangas sdo transferidas das unidades de saude da sua ilha por evacuacdo
aérea, a qual é realizada por uma equipa de profissionais destacados para tal.

Assim sendo, a amostra Il deste estudo é composta por 35 pessoas, tendo em
consideracdao o alcance do ponto de saturacdo e o n2 de elementos necessdrio para
aplicacao do pré-teste, segundo os autores de referéncia desta investigacao - Beaton et al.
(2002). Sdo pais cujo(s) filho(s) estiveram internados na UCEP/N, no periodo de fevereiro a
agosto de 2011, e que obedeceram aos critérios de elegibilidade atras mencionados. Para
selecionar esta amostra optou-se pela técnica de amostragem ndo probabilistica através
do método de sele¢do acidental® pois, as unidades foram incluidas no estudo & medida
que se apresentaram e até a amostra atingir o tamanho desejado. Para Fortin (20093, p.

Ill

208) a amostra acidental “é formada por sujeitos que sdo facilmente acessiveis e estdo
presentes num local determinado, num momento preciso”. No que se refere a
representatividade deste tipo de amostra, assume como desvantagem o facto de ndo haver
a garantia de que seja representativa da populacado (Vilelas, 2009).

Face ao nosso propdsito de validar a versao pré-final 1.0, ao nivel da sua validade
de conteldo, nesta amostra de pais, tivemos como objetivos:
19 Avaliar a aceitabilidade e compreensibilidade da versao pré-final 1.0;
22 Avaliar a capacidade dos itens da versdao pré-final 1.0 representarem o fendmeno em
estudo;
32 Analisar a existéncia de ndo respostas as questdes da versao pré-final 1.0.

Para que estes objetivos pudessem ser satisfeitos optamos pela técnica de recolha
de dados - sondagem3°, sendo esta definida como “um instrumento de recolha e
tratamento da informacdo, baseado na observacdo de respostas a um conjunto de
questGes a uma amostra de uma populacdo” (Blais & Durand, 2003, p. 373). Uma das
desvantagens desta técnica é o facto de muitas pessoas adotarem uma atitude
irresponsavel perante os questiondrios por perderem o interesse por eles (Vilelas, 2009).
Em contrapartida, algumas das vantagens sdo que, na presenca de questdes sensiveis, o
inquirido podera responder na mais restrita intimidade. Também a auséncia de contacto
com o inquiridor torna esta modalidade a menos suscetivel de provocar enviesamentos de

desejabilidade social (Blais & Durand, 2003). Esta modalidade permite ainda a garantia da

2 Também denominada de conveniéncia (Vilelas, 2009).
* Também denominada de inquérito numa amostra (Blais & Durand, 2003).
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privacidade e anonimato das respostas e permite que as pessoas respondam no momento
em que julgam mais conveniente (Fortin, Granier & Nadeau, 2009).

No leque das diferentes técnicas de sondagem, optamos pelo questionario enviado
por correio, uma vez que o questiondrio foi aplicado apds alta hospitalar e muitos pais nao
residem na ilha Terceira, sendo provenientes de outras ilhas do Arquipélago Central dos
Acores, como ja referido.

Neste contexto, Fortin, Granier e Nadeau (2009) referem que habitualmente a taxa
de ndo resposta para os questionarios enviados por correio é de 25 a 30%, podendo mesmo
atingir os 80% segundo Blais e Durand (2003), risco que assumimos, a partida, como
inevitavel.

Para avaliar a validade de contedudo da versdo pré-final 1.0 portuguesa numa
situacdo aplicada - o pré-teste - houve necessidade de elaborar um questionario,
denominado como Teste de compreensdo: Pais (Anexo Ill), o qual representa o
instrumento de recolha de dados desta etapa metodoldgica. Foi estruturado em trés
partes:

12 PARTE: dados sociodemograficos e laborais do inquirido bem como os dados clinicos do
seu filho. Para tal, houve necessidade de operacionalizar as varidveis face aos dados
pretendidos (Anexo IV);

22 PARTE: versdo pré-final 1.0;

32 PARTE: é constituida por duas questdes que permitem avaliar a validade de contetdo da
versdo pré-final 1.0 nesta amostra.

Ao longo destes cinco subcapitulos foram apresentados os procedimentos
realizados e as justificacGes para as opcbes tomadas, baseados nas abordagens tedricas e
propostas processuais recomendadas na literatura especializada, que recomendam que
este processo seja uma combinacgdo entre um componente de traducgdo literal de palavras e
frases de um idioma ao outro, e em simultdneo um processo meticuloso de sintonizagdo

gue contemple o contexto cultural e estilo de vida da populagao-alvo da versao a adaptar.

2.6 - Procedimentos Eticos

Qualquer investigacdo realizada com seres humanos remete para questées éticas e
morais, sendo por tal facto importante garantir os cinco principios ou direitos fundamentais
determinados pelo cddigo de ética, nomeadamente: o direito a autodeterminagdo, direito a

intimidade, direito ao anonimato e a confidencialidade, direito a protecdo contra o
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desconforto e prejuizo e ao direito a um tratamento justo e leal (Fortin, Prud’'Homme-
Brisson & Coutu-Wakulczyk, 2009).

De forma a garantir os principios éticos inerentes ao processo de investigacdo foi
inicialmente realizado o pedido formal ao Conselho de Administracdao do HSEAH, EPER para
a recolha de dados na UCEP/N relativos aos internamentos na referida unidade no periodo
de fevereiro a agosto de 2011 e para a realiza¢do do estudo, o qual foi aprovado (Anexo V).
Ainda no ambito institucional a realizacao desta investigacdo foi aprovada pela Comissao de
Etica (Anexo VI). Deste modo, todos os tramites necessarios foram seguidos rigorosamente
e, sO depois de aprovados, os dados foram colhidos e o estudo realizado.

A permissdo para a realizacdo da adaptacdo intercultural da escala NPST para
Portugal foi solicitada e obtida através de correio eletrénico a portadora dos direitos de
autor da escala NPST, Dr.2. Margaret S. Miles, Professora da School of Nursing - University
of North Carolin, Chape Hill, Carolina do Norte, Estados Unidos da América (Anexo VII).

Sobre a adequacdo dos principios éticos e morais relativos a participacdo de
pessoas nesta investigacdo, elabordmos um documento onde constam as condi¢Ges que
salvaguardam os aspetos éticos - o “Consentimento Livre e Esclarecido”. Neste documento
comprometemo-nos assegurar o:

- Direito a confidencialidade - Para garantir este aspeto no questionario nao foi pedida a
identidade do participante. No entanto, no envelope de resposta remetido para a
investigadora, além do questiondrio também constava o consentimento livre e esclarecido
com a assinatura do participante, e para garantir este direito, este foi de imediato separado
do questiondrio. Assim, durante a analise dos dados, a investigadora ndo pode associar as
respostas individuais a identidade do participante. Os dados foram codificados e guardados
pela investigadora em lugar seguro, sendo nulo o n2 de pessoas (além da investigadora)
COM acesso aos mMesmos.

- Direito a intimidade - Todos os dados foram obtidos com o conhecimento dos
participantes. Foi estabelecido um contacto telefénico prévio ao envio do questionario,
sendo informados dos objetivos do estudo, apurando-se a sua disponibilidade e veleidade
para participarem. Também, foram esclarecidos neste contacto sobre a sua liberdade em
decidir a informacdo a dar.

- Direito a um tratamento justo e leal - Os participantes foram informados quanto aos
objetivos e finalidade do estudo, bem como o método utilizado para a obten¢ao dos dados.
Também foram informados que poderiam a qualquer momento do estudo pedir

informacdo a investigadora, sendo para tal fornecido o seu contacto telefénico e eletrdnico.
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- Direito a autodeterminacdo - Os participantes foram informados que a escolha de
participarem ou ndo participarem no estudo seria voluntdria e que eram livres de se
retirarem em qualquer momento do estudo, sem que dai adviesse prejuizo e sem o dever
de justificarem a sua decisao.

- Direito a protecdo contra o desconforto e prejuizo - Os participantes foram informados
gue ndo corriam o risco de incorrer inconvenientes suscetiveis de lhes causarem mal ou
prejudicarem. No entanto, foram informados da necessidade de despenderem algum do
seu tempo para responderem ao questiondrio, bem como da necessidade de apds o
preenchimento do questionario, este dever ser encaminhado para uma estacao de correios
pelo préprio participante. Para ndo acarretar prejuizo econdmico aos participantes, o
envelope de resposta ja continha o selo pago.

Todos os participantes do estudo, nomeadamente tradutores (Anexo VII),
retroversores (Anexo IX), elementos constituintes do painel de peritos (Anexo X) e pais
(Anexo XlI) manifestaram a sua anuéncia com a pesquisa por meio de assinatura do
Consentimento Livre e Esclarecido. Assim, julga-se que os cinco principios éticos

supramencionados foram consumados no presente estudo.
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ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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realidade”

(@oldgnberg, Mirian)

Mnélise ¢ Piscussdo dos Resultados
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A estrutura deste capitulo assenta fundamentalmente em duas partes. Na 12 parte
faz-se a analise acerca do alcance das equivaléncias conceptual e linguistica entre a versao
portuguesa da escala NPST e a original; e na 22 parte faz-se a analise da sua validacdo ao
nivel do seu conteudo. Neste processo recorrem-se a Tabelas e Figuras, as quais acrescem
imediatamente antes da sua apresentacao, as informacdes relativas a sua compreensao. Na
apresentacdo dos dados referentes as Figuras optou-se pela utilizacdo das frequéncias

absolutas e frequéncias relativas para facilitar a sua leitura e andlise.

3.1 - Equivaléncias: Conceptual E Linguistica

Tal como referido no capitulo anterior adotaram-se como referéncia as regras
metodoldgicas que visam a adaptacdo intercultural do instrumento pela garantia das
equivaléncias conceptual e linguistica, sendo estas equivaléncias apresentadas pelo
European Group on Health Outcomes (ERGHO) como os critérios que, uma vez
identificados, nos permitem considerar determinada medida com equivaléncia cultural
(Ferreira & Marques, 1998).

No presente estudo, o 12 estagio para a obtencdo das equivaléncias conceptual e
linguistica iniciou-se com a tradugdo: producao de Tl e T2, da escala NPST do inglés
(Estados Unidos da América) para o portugués. Este processo foi realizado por dois
tradutores de forma independente, ambos tendo como lingua materna o portugués, mas
com dominio da lingua inglesa. Os tradutores ndao trocaram informacgao entre si durante
este processo. Para garantir este aspeto, tanto o 12 como o 292 tradutor sabiam da
existéncia de um segundo elemento, mas ndo foi fornecida a identificagdo deste. Além dos
perfis profissionais distintos, e tal como recomendado por Beaton et al. (2002) de um dos
tradutores objetivou-se uma traducdo pura e literal, por estar isento de pressupostos
oriundos de um conhecimento prévio da finalidade e conceitos da escala original; enquanto
do outro tradutor objetivou-se uma versdo adaptada ao fendmeno em estudo, permitindo
a traducdo numa perspetiva mais clinica, pelo que foi-lhe explicado a tematica e os
conceitos inerentes a escala original. Este procedimento decorreu de forma independente
no dia 15 de julho de 2011 e dele resultaram duas tradugdes: T1 e T2.

No dia 18 de julho de 2011, iniciou-se o 22 estagio deste processo, a pesquisadora e
os dois tradutores compuseram a sintese das tradugdes: produgdo da T12, tendo por base
a escala NPST, T1 e T2, da qual resultou uma versdo Unica na lingua portuguesa (T12)

(Anexo XIl). As discrepancias entre as duas tradugdes (T1 e T2) estavam relacionadas com a
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traducdo de expressdes e/ou palavras e foram facilmente resolvidas de modo consensual
pelos dois tradutores, tendo-se em considerac¢do as condi¢cbes socioecondmicas e o nivel de
escolaridade da populagdo respondente, e ainda a recomendacdo de Beaton et al. (2002)
de que a escala deve ser compreendida por uma crianca de 12 anos. Deste modo, na
resolucdo das discrepancias, para além de manter as equivaléncias conceptual e linguistica
com a escala original, procurou-se formular um texto simples e de facil compreensao.
Elaborou-se um relatério discriminando todas as divergéncias encontradas e os consensos
gerados (Anexo XlIl). Com o consenso dos profissionais, considerou-se esta etapa concluida.

Ainda que, a grosso modo, na presenca de divergéncias entre T1 e T2 na elaboragao
da sintese das tradugdes (T12) se tenha endossado de ambas as tradugGes, uma avaliagao
minuciosa levou a optar-se mais pelos itens oriundos da T2 (67% das situagdes). Os
restantes itens foram aproveitados da T1 (13% das situagdes) ou de uma composi¢do entre
as duas tradugdes (20%). O perfil dos tradutores também importa, como apontam vdrios
autores ocupados com processos de adaptacdo de instrumentos. E possivel que a melhor
performance da segunda traducdo (T2) esteja associada ao perfil do profissional que a
elaborou. Este possui atividade profissional na area da saldde, concretamente em
enfermagem de saude infantil e pediatria, e acresce que foi-lhe explicada a tematica e os
conceitos inerentes a escala original, com o intuito de permitir a tradugdo numa perspetiva
mais clinica. J4 a primeira tradugdo (T1) foi elaborada por um profissional que, apesar de
plenamente proficiente em inglés, ndo trabalhava na area da saude e, portanto, sem a
mesma afinidade com a terminologia habitualmente empregue.

Importa realgar que o tempo verbal do instrumento original constituiu um dilema a

|ll

traducdo visto que se apresentava na forma verbal “present perfect” do inglés, produzindo
o sentido de que as aces iniciadas no passado ndo haviam terminado. A fim de aplicar o
instrumento as familias durante ou mesmo apds a alta hospitalar do seu filho, os tradutores
e pesquisadora definiram o passado simples como tempo verbal da versdo traduzida para o
portugués. Quando o mesmo foi reavaliado pelo painel de peritos, estes aprovaram a sua
utilizacao.

Posteriormente, para fazer cumprir o 32 estagio, nos dias 21 e 30 de julho de 2011,
outros dois tradutores, fizeram a retroversao: produg¢ao da RV1 e RV2. Ambos com lingua
materna inglesa (Estados Unidos da Ameérica), mas com dominio da lingua e cultura
portuguesa, fizeram a retroversdo da versdo Unica na lingua portuguesa (T12) para o inglés,
de forma independente, pois ndo trocaram informacgao entre si durante este processo. Para

garantir este aspeto, tanto o primeiro como o segundo retroversor sabiam que nesta etapa

metodoldgica estavam presentes dois elementos, mas nao foi fornecida a identificagcdo do
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segundo elemento. A nenhum dos retroversores foi apresentada a escala original, tendo
sido explicado aos mesmos a importancia deste aspeto. A semelhanga do estagio anterior,
de um retroversor pretendeu-se uma tradugdo pura pelo facto de ndao exercer atividade
profissional na drea da saude e com isto ndo possuir afinidade com os conceitos a serem
explorados; e do outro retroversor esperava-se uma tradu¢ao mais clinica por este exercer
atividade profissional na darea da saude. Este procedimento decorreu de forma
independente e dele resultaram duas retroversdes: RV1 e RV2.

Por ultimo, ja no 42 estagio, no dia 31 de julho de 2011, a pesquisadora e os dois
retroversores compuseram a sintese das retroversées: produgdo da RV12, tendo por base
a escala NPST, RV1 e RV2, donde resultou uma versao Unica na lingua inglesa (RV12) (Anexo
XIV). A semelhanga do estagio 2, havia discrepancias entre as duas retroversdes, as quais
estavam relacionadas com a traducdo de expressoes e sintaxe das frases e, uma vez mais,
foram facilmente resolvidas em consenso com os dois retroversores. Na resolugdo destas,
para além de manter as equivaléncias conceptual e linguistica com a escala original,
procurou-se formular um texto simples e de facil compreensdo. Elaborou-se um relatério
discriminando todas as divergéncias encontradas e os consensos gerados (Anexo XV).

Também, neste estagio através de uma avaliacdo pormenorizada optou-se mais
pelos itens oriundos de RV2 (47% das situagdes). Os restantes itens foram aproveitados de
RV1 (37% das situagdes) ou de uma composicdo entre as duas retroversées (16%). Uma vez
mais é possivel que a melhor performance da segunda retroversdo (RV2) esteja associada
ao perfil do profissional que a elaborou, uma vez que este exerce atividade profissional na
area da saude.

Apesar de Beaton et al. (2002) recomendarem que nesta etapa metodoldgica -
sintese das retroversées (RV12) - deva ser submetida a avaliacdo do autor do instrumento,
optou-se por ndo enviar, nesta etapa, a RV12, a Dr2. Miles, pela possibilidade do painel de
peritos ndo acordar com a mesma. Assim, aguardou-se pela revisao pelo painel de peritos e
sO apos este procedimento esta versado foi apresentada a portadora dos direitos de autor
da escala NPST.

Decorridos estes estdgios e com o trabalho desenvolvido por cinco pessoas
proficientes nas linguas portuguesa e inglesa, tornou-se possivel o alcance das
equivaléncias conceptual e linguistica entre a escala original e a versdo portuguesa da

escala NPST.
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3.2 - Validagao: Validade De Conteudo

Como ja referido, ndo basta realizar um trabalho de traducdo e retroversdo do
instrumento, este deve ser adaptado culturalmente, para que mantenha a validade de
conteldo nessa nova lingua e nova populagdo. Esta caracteristica (validade de conteudo) é
uma das propriedades métricas ostentadas na literatura que permite validar o instrumento.

No presente estudo, a validacdo da versdo portuguesa da escala NPST, ao nivel do
seu conteudo, foi realizada através de duas modalidades distintas: pelo julgamento tedrico
de especialistas de um dominio especifico e pelo julgamento de pessoas comuns (Ferreira &
Marques, 1998; Beaton et al. 2002; Streiner & Norman, 2008; Fortin & Nadeau, 2009;
Matias, 2010). Tais modalidades foram denominadas como: Estagio 5: Revisdo pelo painel
de peritos e Estagio 6: Pré-teste, o que vai de encontro ao estudo original de construcdo da
escala NPST, em que numa primeira fase foi realizada uma revisdao por 20 peritos, todos
eles enfermeiros com experiéncia na area de salde infantil e pediatria, e realizado um pré-

teste numa populacgdo de 10 pais de criangas hospitalizadas.

3.2.1 - Revisdo Pelo Painel De Peritos

Tal como ja exposto, os elementos que compdem o painel de peritos julgam a
validade de conteddo de um instrumento de medida, examinando em que medida o
instrumento representa o fendmeno que se quer estudar, bem como a compreensdo e
clareza dos itens existentes. Este julgamento tedrico pode ser quantificado pelos peritos, e
para tal deverdo anotar a pertinéncia de cada enunciado como parte integrante do dominio
em estudo e/ou como componente representativo do conceito em estudo, e ainda se cada
enunciado mantém o mesmo significado com o original, sendo para isso calculada a
percentagem de concordancia entre os peritos (Fortin & Nadeau, 2009; Ciconeli, 1997, Cit.
por Vilelas, 2009). Apds os peritos julgarem sobre tais aspetos acordam entre eles a versao

pré-final 1.0 a ser submetida ao pré-teste (Beaton et al. 2002).

3.2.1.1 - Andlise Da Validade De Conteudo

No dia 01 de agosto de 2011 foi realizada uma reunido com todos os elementos do
painel de peritos, onde foram apresentados os objetivos do estudo, os conceitos
trabalhados (necessidades dos pais de criancas hospitalizadas, o apoio fornecido pelos

enfermeiros aos pais e o referencial metodoldgico do estudo) e o questiondrio - Teste de
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compreensdo: Painel de Peritos (Anexo 1), para que ndo houvesse duvidas no
preenchimento deste. Em relagdo a este ultimo aspeto, foi solicitado que para as primeiras
26 tabelas, cada elemento do painel comparasse as versdes obtidas (T12 e RV12) com o
instrumento original e assinalasse a sua opinidao em relacdo as equivaléncias conceptual e
linguistica, clareza na sua formulacdo e construcdo frasica correta e, no caso de
discordancia, ou seja, quando o item ndo apresenta “exatamente o mesmo significado”
apresentasse as sugestoes que pudessem melhorar a traducao ao permitir: que a tradugao
ficasse mais precisa; mais clara e/ou mais facil de compreensdo; numa linguagem mais
familiar para os pais; mais correta gramaticalmente; e/ou melhorasse o estilo e a leitura.
Por ultimo, para a 272 tabela, foi solicitado que cada elemento indicasse o seu nivel de
concordancia em relagdo a representacdo do fendmeno em estudo e, no caso de
discordancia, ou seja, quando os seus itens ndo representam “muito bem” o fenémeno,
apresentasse as sugestdes de outro(s) enunciado(s) representativo(s) do fendmeno em
estudo.

Foi sugerido pela investigadora que o preenchimento do questionario fosse feito no
domicilio e, apds concluido, fosse enviado para a investigadora por correio eletrénico.
Todos acordaram com a sugestao, por permitir que o preenchimento deste fosse realizado
num espago mais apropriado e sem os constrangimentos de outras pessoas. No dia 20 de
agosto de 2011 todos os questionarios haviam sido remetidos para a investigadora.

Os dois primeiros objetivos propostos para este painel foram:

12 Comparar os itens da sintese das tradugGes (T12) e sintese das retroversdes (RV12) com
o instrumento original, e verificar se mantém as equivaléncias conceptual e linguistica;

22 Analisar a redagdo dos itens da sintese das tradugdes (T12) e sintese das retroversdes
(RV12) quanto a sintaxe das frases, clareza e facilidade de leitura.

Para avaliar o alcance destes dois objetivos procedeu-se a analise das primeiras 26
tabelas do questionario - Teste de compreensdo: Painel de Peritos (Anexo Il). Cada
elemento do painel comparou as versées obtidas (T12 e RV12) com o instrumento original e
assinalou a sua opinido para cada item no que se refere as equivaléncias conceptual e
linguistica, clareza na sua formulacdo e construcdo frasica correta e, no caso de
discordancia, ou seja, quando o item ndo apresentou “exatamente o mesmo significado”
com o original, apresentou as sugestdes que na sua opinido podiam melhorar a traducdo.

Pelo cdlculo do ICG verificamos o IC entre os peritos. Para classificar o IC,
recorremos a escala proposta por Flaherty et al. (1988, Cit. por Nobrega & Gutiérrez, 2000)

que classifica os itens como tendo:
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- “Exatamente o mesmo significado” em ambas as versGes (original e a versdo adaptada),
quando apresentarem um IC de 100%;

- “Quase o mesmo significado” em ambas as versdes, quando apresentarem um IC de 99% a
80%;

- “Significado diferente” em ambas as versdes, quando apresentarem um IC igual ou
inferior de 79%.

Constatou-se que, do total de 26 itens em analise, 15 destes (58%) (Figura 4)
apresentaram “exatamente o mesmo significado” que os seus itens correspondentes na
escala original e, assim, um IC = 100% entre os peritos, para cada um deste itens; e 11 itens
(42%) apresentaram na opinido de alguns peritos avaliagdes com a resposta “quase o
mesmo significado” ou “significado diferente” em relagcdo aos seus itens correspondentes

na escala original, assumindo o IC < 100% entre os peritos para estes itens.

Figura 4 - Distribuicdo dos itens da versdo portuguesa da escala NPST segundo as classes de

significado
B frequéncia (n = 26itens) i frequéncia relativa (%)
15 58%
16 60% 42%
14 50%
12 a0%
8 30%
6 20%
4 -
> 10% P
0 0% =
Exactamente o Quase 0 mesmo Exactamente o Quase o mesmo
mesmo significado significado ou mesmo significado significado ou
diferente diferente

Assim, de um total de 208 itens analisados (oito avaliagdes a multiplicar por 26
itens) houve:
- 183 avaliagGes com respostas concordantes, ou seja que apresentaram exatamente o
mesmo significado que o original;
- 25 avaliagdes com respostas ndao concordantes, ou seja que nao apresentaram
exatamente o mesmo significado que o original. Os itens: titulo, opcdo de resposta e
introducdo tiveram cada um deles 3 respostas nao concordantes; e os itens de resposta
fechada 2, 10, 11, 12, 14, 17, 18 e item de resposta aberta 1 tiveram cada um deles 2
respostas ndo concordantes.

Deste modo, as respostas concordantes foram, em nimero, 183 e o n? total de

avaliacdes foi de 208, o que nos permite atribuir ICG = 88% para a versdo portuguesa da
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escala NPST, que nas palavras de Flaherty et al. (1988, Cit. por NObrega & Gutiérrez, 2000)
representa “quase o mesmo significado”, entre esta e a original.

Na presenca de tal resultado, houve necessidade de realizar uma segunda reunido
com o painel de peritos, a qual decorreu no dia 05 de setembro de 2011, com a presenca
de todos os elementos (a excecdo do elemento que ndo reside na ilha Terceira), e os 11
itens que apresentaram IC < 100% entre os peritos foram analisados e confrontados com
literatura especializada, de modo a ser alcancado um elevado IC entre estes. Esta estratégia
é recomendada por Vilelas (2009) ao referir que quando ndo houver um IC considerado
como aceitdvel entre os peritos, poderdao estes fazer, imediatamente, uma revisao ao
processo de tradugdo e retroversdo para melhorar a compreensdo de uma palavra ou
expressao até se encontrar o consenso.

Deste modo, as sugestdes de alteracdo proposta pelo painel, nas versdes T12 e
RV12 dos 11 itens mencionados, foram analisadas e confrontadas com documentos
especializados na drea. Para que o elemento que ndo reside na ilha também emitisse a sua
opinido/julgamento acerca das alteracBes sugeridas, a pesquisadora deslocou-se a cidade
onde este reside (Porto), pelo que esta reunido decorreu numa data posterior. Todos os
itens que nao apresentaram um IC = 100% mereceram uma reflexdao muito séria e rigorosa
pelo painel. As decisdes tomadas sdo seguidamente descritas:

1 - Para o item titulo constatou-se que os trés peritos que discordaram de
“exatamente o mesmo significado” sugeriram que fosse alterada a tradugdo (T12) da
palavra “suporte” para “apoio”, de forma a ficar mais correta semanticamente com a
palavra original. Para avaliar e confrontar esta sugestao recorreu-se ao manual CIPE versdo
2.0 onde observa-se que apoiar consiste numa “Accdo de Assistir com as caracteristicas
especificas: Ajudar social ou psicologicamente alguém a ser bem-sucedido, a evitar que
alguém ou alguma coisa fracasse, a suportar o peso, a manter-se em posi¢ao e a aguentar”
(Ordem dos Enfermeiros, 2010). Na presenca desta a¢do, apoiar os prestadores de cuidados
consiste “numa intervencdo de enfermagem” (Ordem dos Enfermeiros 2010). Ndo ha nesta
classificacdo de enfermagem a acgdo de suportar, mas sim a a¢do de apoiar. Por sua vez, no
diciondrio de inglés - portugués (s/d) support significa “protec¢do; apoio; auxilio (...)".
Assim, optou-se por substituir “suporte” por “apoio” por assumir equivaléncia semantica

com “support” (Tabela 7).
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Tabela 7 - Item titulo alterado na versao T12 pelo painel de peritos

Titulo
Original Nurse Parent Support Toll
T12 Escala do Suporte de Enfermeiros para Pais
T12 alterado Escala de Apoio dos Enfermeiros aos Pais
RV12 Support Scale from Nurses to Parents
RV12 alterado  ------

2 - Para o item introdugdo constatou-se que os trés peritos que discordaram de
“exatamente o mesmo significado” sugeriram que na T12 a palavra “suporte” fosse
alterada para “apoio” de forma a ficar mais correta semanticamente. A justificacdo desta
alteracdo vai de encontro ao que foi dito anteriormente. Assim, optou-se por substituir

“suporte” por “apoio” (Tabela 8).

Tabela 8 - Item introducdo alterado na versao T12 pelo painel de peritos

Introdugao
Original We are interested in learning your views about how much the nursing staff,
caring for your child have been supportive to you during your child's
hospitalization.
T12 Gostariamos de saber a sua opinido acerca do suporte que recebeu da equipa de
enfermagem durante a hospitalizagdo do seu filho(a).
T12 alterado Gostariamos de saber a sua opinido acerca do apoio que recebeu da equipa de
enfermagem durante a hospitalizagdo do seu filho(a).
RV12 We would like to know your opinion on the support you received from nursing
staff during your child's hospitalization.
RV12 alterado  -----

3 - Em relagdo ao item opgOes de resposta, os trés peritos que discordaram de
“exatamente o mesmo significado” sugeriram que fosse alterada a traducdo (T12) de “As
vezes” para “Algumas vezes” e que na sua retroversdao (RV12) “sometimes” fosse alterada
para “Some of the time”, de forma a haver um maior rigor semantico. Para avaliar e
confrontar esta sugestdo recorreu-se aos dicionarios de portugués - inglés e inglés -
portugués (s/d), donde se averiguou que a tradugdo da palavra “some of the time” para o
portugués “as vezes” distanciava-se ao nivel linguistico, e consequentemente a sua
retroversdo para “sometimes”, pois traduziu-se uma frase “some of the time” para um
advérbio de frequéncia “sometimes”. Tal como é referenciado nos dicionarios utilizados
“sometime” (1 palavra) significa "at an indefinite or unstated time in the future", enquanto
a frase “some of the time” (4 palavras) significa "a period of time". Assim, acordou-se
substituir na T12 “As vezes” por “Algumas vezes” e na RV12 “Sometimes” por “Some of the

time” (Tabela 9).
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Tabela 9 - Item opg¢des de resposta alterado nas versdes T12 e RV12 pelo painel de peritos

Original

T12

T12 alterado

RV12

RV12 alterado

OpcgGes de resposta
1- Almost never
2- Not very often
3- Some of the time
4- Most of the time
5- Almost always
1- Quase nunca
2- Poucas vezes
3- As vezes
4- Na maioria das vezes
5- Quase sempre
1- Quase nunca
2- Poucas vezes
3- Algumas vezes
4- Na maioria das vezes
5- Quase sempre
1- Almost never
2- Not very often
3- Sometimes
4- Most of the time
5- Almost always
1- Almost never
2- Not very often
3- Some of the time
4- Most of the time
5- Almost always

4 - Para o item de resposta fechada 2 constatou-se que os dois peritos que

discordaram de “exatamente o mesmo significado” sugeriram que a versao T12 fosse

alterada, substituindo “sendo” por “a ser”, de forma a conseguir-se uma maior clareza do

item e uma leitura mais facil. Assim, acordou-se alterar a forma nominal do verbo ser,

substituindo o gerundio (sendo) pelo infinitivo (ser) (Tabela 10).

Tabela 10 - Item de resposta fechada 2 alterado na versao T12 pelo painel de peritos

Item de resposta fechada 2

Original

T12

T12 alterado

RV12

RV12 alterado

Helped me understand what is being done to my child (for example: tests,
treatments, medicines, etc.).

Ajudou-me a compreender o que estava sendo feito ao meu filho (por exemplo:
exames, procedimentos, terapéutica, etc.).

Ajudou-me a compreender o que estava a ser feito ao meu filho (por exemplo:
exames, procedimentos, terapéutica, etc.).

Helped me understand what was being done to my child (for example: tests,
procedures, therapy, etc.).
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5 - No item de resposta fechada 10, os dois peritos que discordaram de
“exatamente o mesmo significado” sugeriram que a traducdo (T12) do verbo “confortar”
fosse alterada para “consolar”, de forma a alcancar um maior rigor semantico e tornar o
item numa linguagem mais acessivel aos pais. Para avaliar e confrontar esta sugestdo
recorreu-se ao manual CIPE, versao 2.0, onde é referenciado que confortar é uma “Accao
de Relacionar com as caracteristicas especificas: Consolar alguém nos momentos de
necessidade” (Ordem dos Enfermeiros, 2010). Assim, foi consensual que a traducdo mais
adequada e especifica deste ato de cuidar seria o verbo consolar, pelo que substitui-se

“confortar” por “consolar” (Tabela 11).

Tabela 11 - Item de resposta fechada 10 alterado na versdo T12 pelo painel de peritos

Item de resposta fechada 10
Original Helped me know how to comfort my child during or after procedures.
T12 Ajudou-me a saber como confortar o meu filho(a) durante ou apds os
procedimentos.
T12 alterado Ajudou-me a saber como consolar o meu filho(a) durante ou apds os
procedimentos.
RV12 Helped me know how to comfort my child during or after procedures.
RV12 alterado  ---—--

6 - Para o item de resposta fechada 11 constatou-se que os dois peritos que
discordaram de “exatamente o mesmo significado” apresentaram como sugestdo alterar a
versdo T12, na expressao “Fez-me saber” pelo verbo conjugado “Informou-me”, de forma a
ficar numa linguagem mais clara e acessivel. Para avaliar e confrontar esta sugestdo
recorreu-se ao manual CIPE versdao 2.0, onde é referenciado que informar consiste numa
“Accdo com as caracteristicas especificas: Comunicar alguma coisa a alguém” (Ordem dos
Enfermeiros, 2010). Assim, foi consensual que uma tradugdo mais simples e com
manutenc¢do das equivaléncias seria a equipa de enfermagem “informou-me” em vez de
“fez-me saber”. Ainda neste item, houve a sugestdo de alterar “que prestava” para
“prestados” por ficar mais correto a nivel gramatical e tornar a tradug¢do mais clara e com

uma leitura mais facil (Tabela 12).

Tabela 12 - Item de resposta fechada 11 alterado na versao T12 pelo painel de peritos

Item de resposta fechada 11

Original Let me know | am doing a good job in helping my child.
T12 Fez-me saber que estava a desempenhar bem os cuidados que prestava ao meu
filho(a).
T12 alterado Informou-me se estava a desempenhar bem os cuidados prestados ao meu
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filho(a).
Rv12 Let me know that | was performing well the care | provided to my child.
RV12 alterado  -----

Continuagdo da Tabela 12 (apresentada na pagina anterior)

7 - Em relacdo ao item de resposta fechada 12 verificou-se que os dois peritos que
discordaram de “exatamente o mesmo significado” sugeriram que nas versdes T12 e RV12
fosse eliminada a palavra “angustia” e “concern” respetivamente, de forma a simplificar a
frase. Para avaliar e confrontar esta sugestdo recorreu-se ao dicionario de inglés-portugués
(s/d), onde concern significa “preocupacgdo; inquietacdo (..)” e “worry” significa
“inquietacdo; preocupacdo (...)” assumindo, assim, estes substantivos o mesmo valor
semantico. Desta forma optou-se por eliminar uma das palavras e, para tal, recorreu-se ao
dicionario da lingua portuguesa (s/d). Neste, angustia significa “mal-estar, ao mesmo tempo
fisico e psiquico, caracterizado por um receio difuso, sem objecto bem determinado, desde
a inquietacdo ao panico, e por impressdes corporais penosas (...); aflicdo, opresséo,
ansiedade; mdgoa; tristeza; agonia” e preocupacdo significa “acto ou efeito de se
preocupar; pressentimento triste; desassossego; inquietacdo”. Assim, optou-se por manter
na T12 a palavra “preocupagdes” e na RV12 “worries” e eliminar na T12 “angustias” e na

RV12 “concerns” (Tabela 13).

Tabela 13 - Item de resposta fechada 12 alterado nas versdes T12 e RV12 pelo painel de peritos

Item de resposta fechada 12

Original Responded to my worries or concerns.
T12 Deu atengdo as minhas preocupagdes ou angustias.
T12 alterado Deu atengdo as minhas preocupacgoes.
RV12 Was responsive to my worries or concerns.

RV12 alterado = Was responsive to my worries.

8 - Para o item de resposta fechada 14 constatou-se que os dois peritos que
discordaram de “exatamente o mesmo significado” sugeriram que a expressdo “que cuidou
do” fosse alterada para “responsavel pelo” de forma a ficar numa linguagem mais clara e
acessivel aos pais. Assim, optou-se por substituir “que cuidou” por “responsavel pelo”

(Tabela 14).
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Tabela 14 - Item de resposta fechada 14 alterado na versao T12 pelo painel de peritos

Item de resposta fechada 14
Original Helped me know the names and roles of the staff caring for my child.
T12 Ajudou-me a conhecer os nomes e fun¢des dos membros da equipa que cuidou
do meu filho(a).
T12 alterado Ajudou-me a conhecer os nomes e fungdes dos membros da equipa responsavel
pelo meu filho(a).
RV12 Helped me know the names and roles of staff who took care of my child.
RV12 alterado  -----

Embora um pouco constrangida, ndo posso deixar de fazer referéncia que nao

IM

concordo com a substituicdo do termo “cuidar” por “responsavel” acordado pelo painel de
peritos, uma vez que, na nossa opinido, a palavra cuidar em enfermagem ndo tem
significado semantico equivalente. Assim, acredito agora que ndo tenha sido a melhor
opcao tal substituicdo, pelo que deveria ter sido mantida a sintese das traducGes (T12):
“Ajudou-me a conhecer os nomes e funcdes dos membros da equipa que cuidou do meu
filho(a)” como equivalente semantico de “Helped me know the names and roles of the staff
caring for my child”. Lamento tal facto, e acredito que se deveu a inexperiéncia da
investigadora, pois no momento em que se reuniu com o painel de peritos estava
demasiado ansiosa e absorvida pela investigacdo que ndo teve a capacidade de clareza e
discernimento para chamar atencdo sobre tal aspeto. S6 posteriormente, ao fazer a analise
dos resultados se deu conta de tal constrangimento, mas ja era tarde para corrigir, uma vez
os questionarios ja haviam sido remetidos para os pais. Novamente, o lamento. Sem
qualquer duvida, o Cuidar é reconhecido como a esséncia e o nucleo da Enfermagem. Tal
como refere Franga (2003, p. 275) ”(...) independentemente das teorias de enfermagem
desenvolvidas e dos modelos adoptados para a pratica, parece consensual o facto do saber
da enfermagem se configurar como um conjunto de conhecimentos, rigoroso e sistematico
sobre o cuidar, causa e motivo da acgdo profissional da enfermagem. E objecto da disciplina
e funcdo da actividade profissional”. Neste contexto, Roach (Cit. por Festas, 1999, p. 63),
acrescenta que “(..) a Enfermagem nasceu do Cuidar, organizou-se para Cuidar e
profissionalizou-se através de Cuidar”. Ao cuidar “(...) existe uma intencdo de promover o
bem-estar, de manter o ser seguro e confortavel, oferecendo apoio e minimizando os
riscos, e reduzindo a sua vulnerabilidade. Existe um sentimento, € uma ac¢do e uma atitude

III

moral” (Waldow, 2008, p. 91). Portanto, o cuidar na linguagem da enfermagem, jamais
podera ser substituido por outro termo carregado de semelhante significado.
9 - Relativamente ao item de resposta fechada 17 observou-se que os dois peritos

que discordaram de “exatamente o mesmo significado” sugeriram que fossem realizadas
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duas alteragdes na traducdo (T12), para que este item ficasse mais correto semanticamente
e numa linguagem mais clara e acessivel aos pais. Segundo os peritos houve um
distanciamento semantico na traducdo de “were” para “demonstrou”, uma vez que a
traducdo de “were” é “foram”. No entanto, apesar de se acordar manter o mesmo modo
verbal (pretérito perfeito simples), optou-se por alterar esta traducdo (foram), mas apenas
em relacdo ao seu n? verbal, ou seja, alterar do plural (foram) para o singular (foi), uma vez
gue todos os itens sdo dirigidos a equipa de enfermagem (singular) e ndo aos enfermeiros
(plural). Assim, acordou-se alterar “demonstrou” por “foi”. No que respeita a uma segunda
alteracao, foi sugerido alterar a traducao de “sensibilidade” para “sensivel”, uma vez que o
adjetivo “sensitive” foi traduzido para um substantivo “sensibilidade”. Para avaliar e
confrontar esta sugestdo recorreu-se ao dicionario inglés-portugués (s/d), onde “sensitive”
1.

significa “sensivel; impressionavel; susceptivel”. Por sua vez, no diciondrio de lingua

|II

portuguesa (s/d), o adjetivo “sensivel” significa “dotado de sensibilidade; impressionavel;

compassivo; aprecidvel (...)”, o que confirma a sua equivaléncia semantica. Assim, optou-se

|Il

pela traducdo a equipa de enfermagem “foi sensivel” em oposicdo a “demonstrou

sensibilidade” (Tabela 15).

Tabela 15 - Item de resposta fechada 17 alterado na versao T12 pelo painel de peritos

Item de resposta fechada 17

Original Were sensitive to my child's special needs.
T12 Demonstrou sensibilidade perante as necessidades especiais do meu filho(a).
T12 alterado Foi sensivel as necessidades especiais do meu filho(a).
RV12 Was sensitive to my child's special needs.

RV12 alterado  -----

10 - Para o item de resposta fechada 18 constatou-se que os dois peritos que
discordaram de “exatamente o mesmo significado” fizeram a sugestdo de que na tradugado
(T12) a expressdo “que participasse” fosse alterada para “estar envolvido(a)”, e por sua vez
na retroversdo (RV12) fosse alterado “to participate” para “to be involved”, por forma a
ficar numa linguagem mais clara e acessivel, e também para o alcance de um maior rigor
semantico do verbo “involved”. Para avaliar e confrontar esta sugestdo recorreu-se ao
dicionario inglés-portugués (s/d) onde involve significa “envolver; implicar; compreender;
comprometer (...)”. Por sua vez, na CIPE, versado 2.0 envolver é “Ac¢do de Relacionar com as
caracteristicas especificas: Accbes de empenhamento e demonstracdo de interesse para
com outros individuos e vontade de ajudar outros” (Ordem dos Enfermeiros, 2010). Assim,

foi consensual que a traducdo mais adequada seria “estar envolvido(a)” em vez de “que
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participasse” e que a retroversdo mais adequada seria “to be involved” em vez de “to

participate” (Tabela 16).

Tabela 16 - Item de resposta fechada 18 alterado nas versdes T12 e RV12 pelo painel de peritos

Item de resposta fechada 18

Original Allowed me to be involved in my child's care whenever possible.
T12 Permitiu que participasse nos cuidados prestados ao meu filho(a), sempre que
possivel.
T12 alterado Permitiu-me estar envolvido(a) nos cuidados prestados ao meu filho(a), sempre
que possivel.
RV12 Allowed me to participate in my child's care, whenever possible.

RV12 alterado  Allowed me to be involved in my child's care, whenever possible.

11 - Por ultimo, no item de resposta aberta 1 constatou-se que os dois peritos que
discordaram de “exatamente o mesmo significado” apresentaram como sugestao alterar na
traducdo (T12) a palavra “adicione” por “acrescente” com a inten¢do de simplesmente,
tornar a frase numa linguagem mais clara e acessivel aos pais. Assim, decidiu-se substituir o

verbo adicionar por acrescentar (Tabela 17).

Tabela 17 - Item de resposta aberta 1 alterado na T12 pelo painel de peritos

Item de resposta aberta 1

Original Please add other things the nurses have done that have been helpful to you as a
parent:
T12 Por favor, adicione outras coisas que os enfermeiros e que o tenham ajudado
enquanto pai/mae:
T12 alterado Por favor, acrescente outras coisas que os enfermeiros fizeram e que o tenham
ajudado enquanto pai/mée:
RV12 Please, add other things that the nurses did that helped you as a parent:

RV12 alterado  -----

As sugestdes de alteracdo propostas nos 11 itens acima apresentados foram
discutidas por todo o grupo e, por unanimidade, foram aceites pelo facto de terem
considerado que estes itens apresentavam alguma confusdo na sua redagdo e/ou traducio,
o que revelou alguns entraves nas etapas pregressas. Foram assim introduzidas as
alteragGes que iam no sentido de clarificar a redacgdo, corrigir a semantica, utilizar a mesma
terminologia e 0 mesmo modo de construcdo frasica ao longo de todo o questionario
(Anexo XVI). As sugestOes finais parecem encontrar-se mais corretas em termos de

linguagem coloquial, mantendo todo o contelddo do item e apresentando uma maior
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facilidade de compreensdo por parte dos pais, na opinidao dos peritos. Deste modo, os 12 e
22 objetivos desta etapa metodoldgica foram alcancados.

A contragosto, os profissionais que participaram nas etapas de traducdo e
retroversdao ndo conseguiram, em alguns itens, a total equivaléncia dos significados. De
qgualquer forma, do ponto de vista das decisdes finais, é pouco plausivel que o facto tenha
trazido grande prejuizo, uma vez que nesta etapa - painel de peritos - péde-se identificar os
itens menos bem traduzidos. Tal como referem Moraes, Hasselmann e Reichenheim (2002)
a importancia de uma avaliacdo final interdisciplinar nos processos de adaptacdo ndo deve
ser menosprezada.

Assim, da analise global do instrumento, e no que se refere a clareza, compreensao
e adequacdo aos pais, resultou o consenso do painel de que a escala é breve, de facil e
rapida resposta, compreensivel e Util. Acresce que, foi igualmente unanime a opinido de
que a linguagem utilizada é simples, clara e coloquial.

Apds os devidos ajustes e alteragdes efetuadas, todos os peritos referiram que os
11 itens em causa, assumiam “exatamente o mesmo significado” em ambas as versdes
(original, T12 e RV12), atribuindo assim, e agora, um IC = 100% para cada um destes itens.
Assim, houve necessidade de refazer o calculo do ICG da escala, donde resultou um ICG =
100%, uma vez que as respostas concordantes com “exatamente o mesmo significado”
foram 208 e o n? total de avaliagdes foi de 208, concluindo-se que o nivel de
consenso/concordancia atingido foi elevado.

Para o alcance do 32 e ultimo objetivo definido para este painel: Avaliar a
capacidade dos itens da versdao portuguesa da escala NPST representarem o fendmeno em
estudo, procedeu-se a analise da 32 parte do questionario (Anexo Il).

Verificou-se que todos os peritos consideraram que os 21 itens que compdem a
versdo portuguesa representam muito bem o fenédmeno em estudo no contexto cultural
portugués, pelo que ndo houve necessidade de discutir este aspeto na segunda reunido
com o painel. Assim o IC do painel sobre a representacdo do fendmeno em estudo pelos
itens desta versdo foi de 100%.

Através da andlise das cotacBes atribuidas pelos peritos constata-se que todos itens
desta versdo assumem “exatamente o mesmo significado” que os seus itens
correspondentes na versdo original, e que representam “muito bem” o fenédmeno do
estudo. Desta forma, resultou a versao pré-final 1.0 na lingua portuguesa (Anexo XVIl), a
ser aplicada ao préximo estagio - o pré-teste.

Para concluir este estagio resta mencionar que, agora, apds as devidas alteragdes

acordadas por todos os peritos, a RV12 - alterada (Anexo XVIII) foi apresentada, por correio
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eletrénico, a Dr.2. Miles, portadora dos direitos de autor da NPST, com a solicitacdo de que
esta versdo fosse comparada a escala original para avaliar a sua equivaléncia, tendo a
mesma concordado com a versdo. Emitiu parecer de que a equivaléncia entre RV12 e a
escala original era adequada, sem discrepancias significativas que pudessem implicar
diferencas de interpretacdo e ainda que, as alteracbes da versdao RV12 em relacdo a

original, representavam uma melhoria nesta (Anexo XIX).

3.2.2 - Pré-Teste

E sugerido como ultimo estagio metodoldgico deste processo, a realizacdo do pré-
teste, cuja finalidade consiste em avaliar a percecdo dos respondentes a respeito dos itens
gue compdem o instrumento, quanto a compreensdo e clareza dos mesmos e
representacdo do fenémeno pelos seus itens, e com estes dados avaliar a validade de
conteudo do instrumento nos respondentes (Beaton et al., 2002; Vilelas, 2009).

Assim sendo, com o intuito de captar o aspeto mais essencial do apoio - a percecdo
dos pais - no dia 19 de setembro de 2011 remetemos por correio 35 questiondrios dirigidos
a residéncia domiciliar de cada pai/m&e. Com grande satisfacdo nossa tivemos, até ao dia
10 de outubro de 2011, o retorno de 30 respostas, sendo a percentagem de nao respostas
de 14%.

Acreditamos que para o sucesso da percentagem de respostas (86%) no presente
estudo, foram fatores decisivos: o questiondrio ter sido acompanhado por um envelope
para resposta, o qual ja constava o enderego de retorno e a resposta paga; ter sido
acompanhado por uma carta que indicava o objetivo e a finalidade do estudo e o nome e
contacto da investigadora; e ainda o facto de ter sido realizado pela investigadora um
contacto telefénico, prévio ao envio do questionario, onde esta fez uma apresentacdo dos
objetivos e finalidade da investigacdo.

Pelo que foi exposto a amostra ficou composta por 30 pais, cujos filho(s) estiveram
internados na UCEP/N no periodo de fevereiro a agosto de 2011 e que obedeceram aos
seguintes critérios de elegibilidade, ja referidos anteriormente:

- Pais que, de livre vontade, aceitaram colaborar no estudo e responder ao
questionario;

- Pais que tenham acompanhado o seu filho durante a hospitalizagdo na UCEP/N, e

cujo periodo de internamento tenha sido superior a 72 horas (considerando-se a
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necessidade de um tempo de convivéncia dos pais com a equipe de enfermagem para
responder ao questiondrio);

- Pais de criangas com idades compreendidas entre os zero e os dezoito anos.

Iremos apresentar uma analise descritiva das varidveis, presentes na 12 parte do
questionario - Teste de compreensdo: Pais (Anexo lll) que permitem a caracterizagdo
sociodemografica e laboral dos pais e dados clinicos do seu filho, segundo a sequéncia
apresentada no mesmo. Foi utilizada nesta fase de tratamento dos dados o programa
Microsoft Excel 2010.

Quanto a distribuicdao dos pais segundo o grau de parentesco, pode-se verificar na
Figura 5 que 83% sdo maes (vinte e cinco pessoas) e apenas 17% sdo pais (cinco pessoas).
Assim, a mde é a figura parental mais presente, como acompanhante da crianca

hospitalizada, mantendo a tradicdo do seu papel de maior proximidade dos filhos.

Figura 5 - Distribuicdo da amostra (pais) segundo o grau de parentesco

E frequéncia (n = 30) i frequéncia relativa (%)
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Em relagdo a idade verifica-se na Figura 6 que 53% dos pais encontra-se na faixa
etdria entre os 31 e os 40 anos (dezasseis pessoas), logo de seguida estdo os pais com
idades compreendidas entre os 21 a 30 anos, com 37% (onze pessoas) e apenas 10% (trés

pessoas) tem menos de 20 anos. Ndo existem pais com idade superior a 40 anos.

Figura 6 - Distribuicdo da amostra (pais) segundo a idade
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Relativamente ao estado civil dos pais pode-se verificar na Figura 7 que 73% dos
pais tem o estado civil de casado/vive em cohabitacdo (vinte e duas pessoas); hd 27% de

pais que ndo sdo casados (oito pessoas), quer sejam estes solteiros, divorciados ou vilvos.

Figura 7 - Distribuicdo da amostra (pais) segundo o estado civil

M frequéncia (n = 30) i frequéncia relativa (%)
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Relativamente as habilitacGes literdrias dos pais, observa-se pela analise da Figura 8
gue a percentagem mais expressiva dos pais apresenta como habilitacGes literarias o ensino
secundario, representada por 43% dos individuos (treze pessoas), seguida de 30% (nove
pessoas) com o ensino basico, e 20% (seis pessoas) com o ensino superior. Existem duas
pessoas (7%) que tém outro tipo de habilitagdo, sendo para uma destas a 42 classe e para a

outra o ensino técnico. Constata-se que nesta amostra ndo existem pais iletrados.

Figura 8 - Distribuicdo da amostra (pais) segundo as habilitagGes literdrias
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No que concerne a situacdo profissional dos pais verifica-se na Figura 9, que a
maioria destes encontra-se a desempenhar uma atividade profissional, estando 80%
empregados (vinte e quatro pessoas), e apenas 20% sem atividade profissional (seis
pessoas). Destes ultimos, trés estdo desempregados e trés sdo estudantes. Dos pais com

emprego, destaca-se o grupo profissional de Técnicos e Profissionais de Nivel Intermédio
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com 23% (sete pessoas). As profissGes a seguir mais representadas na amostra sdo os
grupos: Pessoal dos Servicos e Vendedores e de Trabalhadores Ndo Qualificados, ambos
com 20% (seis pessoas cada); segue-se o grupo de Especialistas das Profissdes Intelectuais e
Cientificas, com 13% (quatro pessoas); e menos representado estd o grupo de Quadros

Superiores da Administracdo Publica e de Empresas, com apenas 3% (uma pessoa).

Figura 9 - Distribuicdo da amostra (pais) segundo a profissdo
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Relativamente a ilha de residéncia dos pais observa-se, na Figura 10, que 67% desta
amostra (vinte pessoas) reside na ilha terceira e 33% residem noutras ilhas. Destes, 13%
(quatro pessoas) sdo provenientes de S3o Jorge, 10% (trés pessoas) do Pico, 7% (duas

pessoas) da Graciosa e 3% (uma pessoa) do Faial.

Figura 10 - Distribuigcdo da amostra (pais) segundo a ilha de residéncia
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Como se observa pela analise da Figura 11, na grande maioria dos casos a idade dos

filhos quando foram hospitalizados na UCEP/N situava-se no periodo neonatal (83%),
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seguido do grupo que esteve internado no primeiro ano de vida, com apenas 7%. Apenas
uma pessoa (3%) referiu que o seu filho tinha entre 1 e 2 anos de idade na altura do
internamento, uma que tinha entre 3 a 6 anos de idade (3%) e também uma entre 6 a 12
anos de idade (3%). Vale recordar que a UCEP/N, tal como o préprio nome indica recebe

criangas até aos 18 anos de idade.

Figura 11 - Distribuicdo da amostra (pais) segundo o grupo etario do filho
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Pela Figura 12 pode constatar-se que, relativamente ao tempo de internamento dos
filhos, 57% dos pais (dezassete pessoas), referiram que este foi um periodo entre 3 a 7 dias;
27% (oito pessoas) um periodo entre 8 a 14 dias, e por um periodo de internamento longo,

mais de 15 dias, apenas 17% (cinco pessoas).

Figura 12 - Distribuicdo da amostra (pais) segundo o tempo de internamento do seu filho
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Pode-se concluir que esta amostra é composta maioritariamente por: pais que se
encontram na faixa etaria dos 31 e os 40 anos, com o estado civil de casado/vive em

cohabitacdo, detentores do ensino secundario, a desempenhar uma atividade profissional,
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residentes na ilha terceira e quanto ao grau de parentesco sdo maes. Em relagdo a situagdo
clinica do seu filho a maioria foram RN(s) com necessidade de um periodo de internamento

curto (3 a 7 dias).

3.2.2.1 - Andlise Da Validade De Conteudo
Para avaliar o alcance do 12 objetivo definido para esta etapa metodoldgica - avaliar

a aceitabilidade e compreensibilidade da versdo pré-final 1.0 pelos pais - procedeu-se a
anadlise das respostas a questdo 1 da 32 parte do questionario - Teste compreensdo: Pais
(Anexo lll) e, constata-se que os 30 pais compreenderam o contelddo de cada um dos itens
da versdo 1.0, o que corresponde a 100% dos participantes (Figura 13). Assim, conclui-se
que os itens da versdo 1.0 sdo de facil compreensdo para os pais, considerando a clareza e

inteligibilidade dos termos.

Figura 13 - Distribuicdo da amostra (pais) relativamente a questdo 1 da 32 parte do questionario
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Na literatura é recomendado que na presenca de duvidas em relagdo aos itens do
questionario por parte dos respondentes, deve-se voltar ao painel de peritos para possiveis
alteragOes. Segundo Ciconelli et al. (1999, Cit. por Vilelas, 2009) as questdes com mais de
15% de respondentes com duvidas ou que ndo entenderam o significado do enunciado,
devem ser revistas pelo painel de peritos, de modo a ser produzida uma nova versdo (por
exemplo versdo 2.0), e esta deve ser reaplicada noutros respondentes. No nosso estudo, os
dados dos respondentes comprovam ndo haver necessidade do painel de peritos reavaliar a
versdo pré-final 1.0.

Para avaliar o 22 objetivo proposto para esta etapa: avaliar a capacidade dos itens
da versdo 1.0 abrangerem o fendmeno em estudo na opinido dos pais, procedeu-se a

anadlise das respostas a questdo 2 da 32 parte do questionario - Teste compreensdo: Pais
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(Anexo lll) e, constata-se que vinte e oito pais referiram que os itens representam “muito
bem” o fendmeno em estudo, o que corresponde a 93% dos participantes (Figura 14) e
apenas dois pais referiram que os itens representam “bem” o fendmeno em estudo (7%).
Na opinido deste dois pais, na escala deveria também ser abordado o incentivo ao
aleitamento materno. Assim, conclui-se que os itens da versao 1.0 representam muito bem

o fendmeno em estudo na opinido desta amostra de pais.

Figura 14 - Distribuicdo da amostra (pais) relativamente a questdo 2 da 32 parte do questionario
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Para avaliar o 32 e ultimo objetivo proposto para esta etapa: analisar a existéncia de
nado respostas as questdes da versdo pré-final 1.0, observou-se que dos 30 questionarios
que foram preenchidos pelos pais, ndo houve nenhum item sem resposta. Todos os itens
foram preenchidos, o que corresponde a um total de 930 itens: oito itens da 12 parte do
questionario (dados sociodemograficos e laborais do inquirido e dados clinicos do seu
filho), 21 itens da 22 parte do questionario (versdo 1.0) e dois itens da 32 parte do
questionario (validade de conteudo).

Decorrido todo este processo metodoldgico para a adaptacdo intercultural da
escala NPST para a realidade portuguesa, é possivel agora que a versdo 1.0 passe a ser
denominada de Escala de Apoio dos Enfermeiros aos Pais (Anexo XX), por possuir
equivaléncia conceptual e linguistica com a original e validade de conteddo no contexto
cultural portugués, sendo esta comprovada duplamente pelo painel de peritos e amostra
de 30 pais.

Cumpridos os objetivos do presente estudo, e mesmo ndo fazendo parte destes,
nao conseguimos resistir a fazer a analise das pontuac¢des obtidas nas respostas dos pais
aos itens da Escala de Apoio dos Enfermeiros aos Pais, pela importancia que assumimos

serem as suas opinides acerca do apoio que nds - equipa de enfermagem da UCEP/N de um

3231 x30 = 930.
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Hospital Regional - Ihes oferecemos. Acresce que é a primeira vez que, na histdria desta
unidade, sdao formalmente auscultadas as opinides dos pais acerca dos cuidados de
enfermagem. Assim, a curiosidade e pertinéncia em desvendar tais resultados foi muito
grande.

Foi possivel perceber pelo calculo da média aritmética® para cada item (Anexo XXI)
gue, na maioria destes, o resultado foi bastante satisfatorio, com médias acima de quatro
(Tabela 18) que corresponde & opgdo de resposta “Na maioria das vezes”*, o que pode
indicar que os pais receberam o apoio da equipa de enfermagem e, deste modo, os
cuidados centrados na familia, em que a familia é vista como alvo dos cuidados e nao
apenas no contexto dos cuidados ao RN/criancga, seja uma pratica incorporada pela equipe

de enfermagem na UCEP/N.

Tabela 18 - Pontuagdes obtidas na versdo portuguesa da escala NPST, aplicada numa UCEP/N de um
Hospital Regional

Dimensoes do apoio Média do apoio percebido pelos pais

Apoio Informativo
- Ajudou-me a compreender o que estava a ser feito ao meu filho(a) (por exemplo: exames,

procedimentos, terapéutica, etc.) 4,5
- Respondeu satisfatoriamente as minhas perguntas, ou procurou quem o fizesse 4,6
- Informou-me sobre as altera¢des e/ou melhorias no estado clinico do meu filho(a) 4,8
- Ajudou-me a compreender o comportamento e as rea¢ées do meu filho(a) 4.4

- Incluiu-me nas discussdes quando foram tomadas decisGes sobre os cuidados ao meu filho(a) 3,6
- Ajudou-me a conhecer os nomes e fungdes dos membros da equipa responsavel pelo meu filho(a)

4,2
- Deixou-me decidir se desejava assistir ou ndo aos procedimentos técnicos 3,9
- Incentivou-me a fazer perguntas sobre o meu filho(a) 4,2

Média da dimensdo apoio informativo 4,3

Apoio emocional

- Ajudou-me a falar sobre os meus sentimentos, receios ou preocupagoes 4,1
- Deu atencdo as minhas preocupagoes 4,7
- Demonstrou preocupagdo em relagdo ao meu bem-estar (por exemplo: dormir, comer, etc.) 4,3
- Demonstrou gostar do meu filho(a) 4,8

Média da dimensdo apoio emocional 4,5

Apoio cognitivo/apreciagdo
- Fez-me sentir importante enquanto pai/mae 4,4
- Informou-me se estava a desempenhar bem os cuidados prestados ao meu filho(a) 4,3
- Permitiu-me estar envolvido(a) nos cuidados prestados ao meu filho(a), sempre que possivel 4,7

Média da dimensdo apoio cognitivo/apreciacdo 4,5

3 A média aritmética, ou simplesmente média, define-se como sendo o quociente da soma de todos os valores
observados pelo nimero total desses valores.

* As opgbes de resposta sdo: 1- Quase nunca, 2- Poucas vezes, 3- Algumas vezes, 4- Na maioria das vezes e 5-
Quase sempre.
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Apoio instrumental

- Ensinou-me a prestar cuidados ao meu filho(a) 4,4
- Ajudou-me a saber como consolar o meu filho(a) durante ou apds os procedimentos 4,2
- Cuidou bem do meu filho(a) 4,9
- Foi sensivel as necessidades especiais do meu filho(a) 4,6
- Respondeu prontamente as necessidades do meu filho(a) 4,7
- Foi otimista em relagdo ao meu filho(a) 4,7

Média da dimensdo apoio instrumental 4,6

Continuagdo da Tabela 18 (apesentada na pagina anterior)

Numa analise detalhada para cada uma das dimensdes do apoio constata-se que na
dimensao apoio informativo, os itens: “Deixou-me decidir se desejava assistir ou ndo aos
procedimentos técnicos” e “Incluiu-me nas discussdes onde foram tomadas decisdes sobre
os cuidados ao meu filho(a)” foram os Unicos itens que obtiveram médias inferiores a 4,
nomeadamente de 3,9 e 3,6 respetivamente, sendo as médias mais baixas encontradas
nesta pesquisa. Estes resultados vao de encontro aos trabalhos realizados por Schmidt et
al. (2010) com média de 2,7 e 2,3 respetivamente e Mok e Leung (2006) com média de 3,1
e 3,3 respetivamente. E de realcar que a média desta dimensao do apoio, foi a que recebeu
a pontuagcdo mais baixa, nomeadamente de 4,3 em comparagdo com as restantes
dimensdes do apoio: apoio emocional com 4,5, apoio cognitivo/apreciagdo com 4,5 e apoio
instrumental com 4,6. Por outro lado, os itens: “Respondeu satisfatoriamente as minhas
perguntas, ou procurou quem o fizesse” e “Informou-me sobre as altera¢des e/ou
melhorias no estado clinico do meu filho(a)” bastante valorizados na literatura cientifica
foram os que obtiveram as médias mais altas nesta dimensao (4,6 e 4,8 respetivamente).

Pela andlise das respostas dos pais observa-se que a equipa de enfermagem da
UCEP/N, de uma forma geral assume na sua pratica os principios do cuidado centrado na
familia, que sao: dignidade e respeito, partilha de informagdo, poder de decisdao, parceria
nos cuidados, reconhecimento da familia como os “elementos constantes” na vida das
criangas, e os profissionais de saide como “elementos inconstantes” na vida das criancas,
potencializacdo das suas forcas e competéncias (Conway et al.,, 2006). Porém, as
pontuagdes obtidas nesta dimensdao do apoio apontam para a necessidade de haver uma
maior disponibilidade da equipe para que os pais se sintam envolvidos e respeitados nas
suas vontades e necessidades e com “poder” para participarem na tomada de decisdo
acerca dos cuidados ao seu filho; e ainda que os pais devem estar esclarecidos sobre o
procedimento técnico antes de ser realizado e, caso concordem em permanecer junto ao
seu filho durante a execucdao do mesmo, devem ser respeitados e orientados sobre como

ajudar durante o procedimento. Estes resultados vdo de encontro a opinido de Coutinho
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(2004) quando refere que em Portugal, a introdugao e implementagdo do modelo de
parceria nos cuidados tém decorrido de uma forma mais lenta e, s6 mais recentemente, os
pais comeg¢am a ser incluidos no processo de intervengdo como verdadeiros parceiros. Para
tal, entre outros aspetos, os pais tém de ter uma participacdo ativa na tomada de decisdes
relativas ao seu filho. Acresce o facto de que na opinido de Corlett e Twycross (2006) o
indicador mais importante da qualidade dos cuidados é a oportunidade que os pais tém de
ser incluidos nas decisGes dos cuidados a crianga.

Na dimensdo apoio emocional, o item que obteve menor média (4,1) foi “Ajudou-
me a falar sobre os meus sentimentos, receios ou preocupacdes” que apesar de ser um
resultado satisfatorio, ndo é excelente. Este resultado vai de encontro ao trabalho realizado
por Lam, Spence e Halliday (2007) que também obtiveram neste item a média mais baixa
para esta dimensdo do apoio, nomeadamente de 3,4. Este resultado aponta para a
necessidade dos pais sentirem que também sdo cuidados pela equipe. Por outro lado, o
item “Demonstrou gostar do meu filho(a)” obteve uma pontuacdo elevada com 4,8 de
média, o que pode indicar que os enfermeiros demonstram afeto no ato de cuidar do
RN/crianga.

Todo o stress causado pela hospitalizacdo do filho desencadeia nos pais um vasto
leque de sentimentos e emogdes provocando uma crise emocional na familia. Compete ao
enfermeiro estabelecer um relacionamento caracterizado principalmente, pela aceitacdo
da ansiedade dos pais como fendmeno natural, bem como pelo senso de percecdo das suas
necessidades. Neste contexto, Commeau (2006, Cit. por Narramore, 2008) refere que é
extremamente importante para os pais perceberem que lhes é dada “permissdo” para
sentirem e expressarem as suas emogOes e necessidades. Acresce o facto de que, no
estudo levado a cabo por Holditch-Davis e Miles (2000, Cit. por Lam, Spence & Halliday,
2007) os pais demonstravam insatisfagdo quando enfermeiros apenas se preocupavam com
as necessidades do seu filho sem nunca incluir as suas proprias necessidades. Deste modo,
o interesse dos enfermeiros deve movimentar-se no sentido de uma maior compreensao da
experiéncia vivida pelos pais e sua influéncia na forma como sentem e agem em relagdo ao
cuidar do seu filho, ou seja, da forma como vivem a maternidade e paternidade. Tal
conhecimento é particularmente importante para que os enfermeiros apoiem os pais, na
busca de uma transicdo prdspera, com objetivos de mestria em habilidades parentais e
bem-estar emocional.

A dimens3do do apoio instrumental foi a que recebeu a média mais alta em
comparagdo com as restantes dimensdes do apoio. Numa andlise minuciosa, o item

“Cuidou bem do meu filho(a)” foi o que obteve a média mais alta (4,9) em rela¢do aos

100



Mnélise ¢ Piscussdo dos Resultados

restantes itens da escala. Este resultado vai de encontro a outros estudos realizados™, que
a semelhanga do presente estudo, revelaram que este item é o que apresentou a média
mais alta, quer nesta dimensao do apoio, quer em relagdo as restantes dimensdes do apoio
da escala, nomeadamente no estudo de Schmidt et al. (2010) com a média de 5, de Tran,
Medhurst e O’Connell (2009) com 4,7, de Lam, Spence e Halliday (2007) com 4,7 e Mok e
Leung (2006) com 4,8. Tal resultado mostra que os pais tém confianca no cuidado prestado
pela equipe de enfermagem, pelo que sentem-se muito satisfeitos em relacdo a este aspeto
dos cuidados.

Este resultado deixa-nos muito satisfeitas, uma vez que nos da a entender que as
maes perspetivam os enfermeiros da UCEP/N como promotores do empowerment,
ajudando-as na aquisicdo de competéncias, na tomada de decisdo e na negociacdo dos
cuidados. A participagdo nos cuidados leva as maes a definir objetivos, planear e executar
atividades, o que as faz sentir mais Uteis e preservar o papel maternal. Tal como referido
por Estevinho (2007), as maes valorizaram o facto de o enfermeiro explicar e demonstrar
como se prestam os cuidados como medidas facilitadoras da aquisicdo de competéncias e
crescente responsabilizacdo, o que nos leva a confirmar a importancia desta dimensdo do
apoio para os pais.

Por ultimo, na dimensdo apoio cognitivo/apreciagdo, este estudo encontrou nos
seus trés itens correspondentes médias superiores a 4,3 sendo a média mais alta de 4,7
para o item “Permitiu-me estar envolvido(a) nos cuidados prestados ao meu filho(a),
sempre que possivel”. Este resultado vai de encontro aos estudos realizados por Tran,
Medhurst e O’Connell (2009) que encontraram também neste item a média mais alta (4,5)
nesta dimensdo do apoio e de Lam, Spence e Halliday (2007) com média de 4,7 a
semelhanca deste estudo.

Uma vez mais, estamos muito satisfeitas, pois este resultado pode indicar que os
enfermeiros estdo conscientes da importancia do reforco do exercicio do papel parental,
com vista a ajudar os pais a desenvolverem as suas competéncias e a afirmarem-se no seu
papel de pais. Sabe-se que os RN beneficiam significativamente, no seu desenvolvimento
fisico, psicolégico, motor, social e afetivo, da oportunidade de terem um contacto humano
estimulante e personalizado por um adulto com quem possam continuar a estabelecer uma
relagdo Unica. Por outro lado, no que diz respeito aos pais, no estudo realizado pelas
autoras Sikorova e Kucova (2011) concluiu-se que a maior parte do stress dos pais

relaciona-se com o desempenho do seu papel parental na UCIP/N, concretamente com um

* Estudos que utilizaram a escala NPST como instrumento de medida.
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sentimento de impoténcia para ajudar o seu filho e/ou para o proteger de procedimentos
dolorosos e/ou alimenta-lo e, neste sentido, referem que os enfermeiros para além de
sustentarem a sua pratica num modelo de cuidados centrados na familia devem conhecer
as fontes de stress para os pais e, através de medidas de apoio, reduzir as influéncias
stressantes com um impacto positivo na relacdo pais/filho e pais/profissionais. Assim,
considera-se extremamente importante ajudar os pais a serem pais, que, na situacdo dos
RN(s) risco, se inicia na UCEP/N. Além destes factos, visto que a hospitalizacdo pode ser um
momento de aprendizagem para os pais, os enfermeiros devem aproveitar a sua posicao
privilegiada dentro da equipa de saude, para fazerem valer o seu préprio conhecimento e a
sua propria area de atuagao.

Em comparacdo com outros estudos, que aplicaram versdes adaptadas da NPST,
concretamente: Schmidt et al. (2010) no Brasil; Sanjari et al. (2009) no Irdo; Tran, Medhurst
e O’Connell (2009) na Australia; Lam, Spence e Halliday (2007) também na Australia; e Mok
e Leung (2006) na China, as médias encontradas nas quatro dimensdes do apoio nos
respetivos estudos foram inferiores as do presente estudo.

Para terminar, importa recordar que independentemente do campo de atua¢do em
enfermagem, tanto a criangca como a familia tém o direito de exigir, que a relacdo de ajuda
e apoio seja a base de todo o exercicio dos enfermeiros (Jorge, 2004). Assim, o apoio dos
enfermeiros constitui-se como um ato fundamental para a construgdo da confianga nas
competéncias dos pais. Os pais devem ser estimulados a participar nos cuidados ao seu
filho e serem considerados como os contribuidores mais significativos para a saude integral
do seu filho. Tal como é referido pela Ordem dos Enfermeiros (2010), o enfermeiro tem o
dever de: reconhecer os prestadores de cuidados diretos como os principais motores do
desenvolvimento da crianga; e de potenciar a relacdo pais/filhos, numa atitude empatica,
flexivel e ndo prescritiva. Conclui-se que a qualidade do apoio que os enfermeiros fornecem
aos pais tem um efeito direto na capacidade destes para lidarem com a situacdo, com o
desenvolvimento das suas competéncias e papeis quer durante a hospitalizagdo, quer apds

a alta hospitalar.
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CONSIDERACOES FINAIS

“Quality is ngver an accidgnt;

it is always the rgsult of high intgntion, sincere ¢ffort,

intelligent dirgetion, and skilful gregcution;

it rgpregsents the wisg choicg of mang altgrnatives”

(Foster, 1988)
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Reagir ao internamento do filho em situagao de risco revela-se uma fonte continua
de stress para os pais, donde inevitavelmente emergem novas necessidades fisicas,
emocionais e cognitivas. Os enfermeiros, através de medidas de apoio individualizadas e
especializadas, devem atuar no sentido de proporcionar uma relacdao de ajuda em interacao
constante, com beneficios crescentes para a crianga, e igualmente para a adequacdo ou
oportunidade dos pais desenvolverem o seu papel parental. Precisamos (entdo) de ajudar
0s pais a serem pais! E para tal, os pais tém (também) de ser vistos como consumidores de
cuidados pediatricos e neonatais.

Perspetivando os pais como consumidores de cuidados de enfermagem, a
satisfacdo do cliente, neste caso particular, dos pais, enquanto indicador de qualidade dos
cuidados prestados, é reconhecida pela Ordem dos Enfermeiros (2001, p. 11) ao ser
referido que “na procura permanente da exceléncia profissional, o enfermeiro persegue os
mais elevados niveis de satisfagdo dos clientes”. Neste sentido, importa fazer referéncia ao
estudo desenvolvido por Bragaddttir e Reed (2002) onde concluiram que os pais escolhem
o enfermeiro como sendo o profissional em que mais confiam as suas necessidades, sendo
para os pais a maior fonte de satisfacdo o apoio que recebem da equipa de enfermagem
(Miles, Carlson & Brunssen, 1998; Mok & Leung, 2006). Com resultado semelhante,
Wielenga, Smit e Unk (2006) referem que quanto maior o apoio fornecido aos pais maior o
grau de satisfagdo destes.

Assim sendo, o apoio que os enfermeiros fornecem aos pais (face a relagdo de
proximidade e confianga que estabelecem com eles), constitui-se como um desafio
promissor a avaliagdo da satisfagdo dos pais, funcionando esta relagdo como um
importante e legitimo indicador de qualidade ao traduzir, simultaneamente, a satisfacdo
dos pais e a sua independéncia, manifestada pela continuidade da sua parentalidade,
colocada em risco no momento da hospitaliza¢cdo do seu filho.

Neste contexto, a pertinéncia de uma escala que permita os pais avaliarem o apoio
que os enfermeiros lhes fornecem é inquestionavel. Na verdade, s6 avaliando a percecdo
dos pais, nossos clientes, se podera ter a nogdo de como realmente o enfermeiro apoia os
pais e, assim, tentar mudar aspetos que se encontrem menos adequados. Tal como nos
elucida Honoré (2004), a qualidade dos cuidados faz sentido quando, para além do que o
prestador de cuidados (enfermeiro) pensa sobre o que sdo bons cuidados, também se
questiona o cliente acerca da mesma tematica. Isto porque os enfermeiros e clientes “(...)
sdo os parceiros activos e determinantes no processo de cuidar” (Watson, 2002, p. 56).
Assim, acreditamos que tal avaliagdo contribuird para a constru¢do de uma relagdo mais

solidaria com os pais, no sentido de proporcionar cuidados de enfermagem de exceléncia
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nao sé direcionados a crianga, mas também a familia, contribuindo em dultima instancia
para o aumento da satisfacdo parental face aos cuidados de enfermagem.

Da concecdo clara deste facto, e da inquietacdo pessoal decorrente do percurso
profissional numa UCEP/N, propusemo-nos dar o primeiro contributo para a adaptac¢do
intercultural da escala NPST para a realidade portuguesa, visando o seu uso futuro
enquanto uma medida de avaliacdo da percecdo que os pais tém acerca do apoio que
recebem da equipa de enfermagem, durante a hospitalizacao do seu filho.

A metodologia adotada no processo de adaptacao cultural da escala NPST para a
realidade portuguesa, obedeceu as diretrizes recomendadas pelo Centro de Estudos e
Investigacdo em Saude da Universidade de Coimbra apresentadas por Ferreira e Marques
(1998) e Beaton et al. (2002). Assim, foram percorridos os seguintes estdgios: Estagio 1:
Tradugdo (producdo das versdes T1 eT2), Estagio 2: Sintese das duas tradugdes (producdo
da versdo T12), Estagio 3: Retroversdo (producdo das versées RV1 e RV2), Estagio 4: Sintese
das duas Retroversdes (producdo da versdao RV12), Estagio 5: Revisdo pelo painel de peritos
e Estagio 6: Pré-teste. Contudo, importa destacar que este é apenas um, de entre varios
roteiros, disponiveis na literatura especializada sobre adaptacdo de instrumentos de
medida em saude em diferentes culturas.

Apds as duas tradugbes do inglés para o portugués procedeu-se a analise e
comparagdo das versdes obtidas com o instrumento original, decidindo-se acerca das
equivaléncias, conceptual e linguistica, dos itens traduzidos. As questdes divergentes foram
discutidas com os tradutores e a pesquisadora e, apds consenso, obteve-se a versdo Unica
na lingua portuguesa (T12). O mesmo procedimento ocorreu para a elaboracdo da versao
Unica na lingua inglesa (RV12). Decidiu-se ainda manter a formatacdo original do
questionario. Todas as divergéncias encontradas, bem como os consensos gerados, foram
registados num relatdrio.

Posteriormente, as duas sinteses obtidas (T12 e RV12) foram submetidas a
apreciacdo de um painel composto por oito peritos, que através de um questionario - Teste
compreensdo: Painel de Peritos fizeram a analise quanto a manutencdo das equivaléncias
conceptual e linguistica com o instrumento original, a sintaxe das frases, clareza e facilidade
de leitura e ainda sobre a capacidade dos itens representarem o fendmeno em estudo.
Desta primeira andlise resultou um ICG entre os peritos de 88% que nas palavras de
Flaherty et al. (1988, Cit. por Nobrega & Gutiérrez, 2000) representa “quase o mesmo
significado”, entre esta versdo e a original. Por tal facto, realizou-se um segundo encontro
com o painel a fim de serem discutidas as propostas de alteracdes sugeridas por estes e se

alcancar um IC mais elevado. Apds os devidos ajustes e alteracGes efetuadas, de modo
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consensual pelo painel de peritos, houve necessidade de se reavaliar o ICG, assumindo
agora um ICG = 100% o que, nas palavras de Flaherty et al. (1988, Cit. por Ndbrega &
Gutiérrez, 2000) representa “exatamente o mesmo significado”, entre esta versdo e a
original.

As modificacGes realizadas pelo painel tiveram diferentes objetivos. Em cinco
situacbes pretendeu-se tornar a versao portuguesa mais coloquial e aceitavel para a
populacdo alvo (itens de resposta fechada 2,11,12, 14, e item de resposta aberta 1). As
alteracdes envolveram a substituicdo de substantivos e a utilizacdo de uma linguagem mais
coloquial. Em seis situagdes (Titulo, Introducdo, Opg¢des de resposta, itens de resposta
fechada 10, 17 e 18), as modificacGes visaram ampliar a equivaléncia de significado dos
termos. Em relacdo a capacidade dos itens da versdo portuguesa da escala NPST, na opinido
dos peritos, abrangerem o fenédmeno em estudo, o IC destes foi de 100%. Deste processo
resultou a versao pré-final 1.0, a qual foi aplicada no pré-teste.

No ultimo estagio: o pré-teste, 30 pais preencheram um questiondrio — Teste
compreensdo: Pais e da analise das respostas conclui-se que os itens da versdo pré-final 1.0
sdo de facil compreensdo considerando a clareza e inteligibilidade dos termos, representam
muito bem o fendmeno em estudo e ndo houve nenhum item sem resposta.

Apds a concretizagdo desta investigacdo consideramos que atingimos o objetivo
geral. O intuito era realizar um estudo metodolégico que permitisse ser o primeiro
contributo para a adaptacdo intercultural da NPST para a realidade portuguesa. Emergiram
como conclusdes relevantes que a versdao portuguesa da escala NPST- a Escala de Apoio
dos Enfermeiros aos Pais:

- Manteve as equivaléncias, conceptual e linguistica, conforme a escala original;

- Mostrou bons indices de validade de contelddo na cultura portuguesa, conforme
demonstrado pelo painel de peritos e pré-teste numa amostra de 30 pais cujos filhos
estiveram hospitalizados numa UCEP/N de um hospital regional.

Acresce ainda que esta escala foi considerada como sendo facil de compreender e
utilizar e pouco demorada no seu preenchimento, o que reforca a sua aplicabilidade nos
servigos de internamento pediatrico e neonatal.

Como resultado deste estudo pOde-se propor uma primeira versdo em portugués
da escala NPST: Escala de Apoio dos Enfermeiros aos Pais. No entanto, ainda restam alguns
passos para se aceitar com seguranga que a equivaléncia cultural entre o original e esta
versdo tenha sido plenamente alcangada. Conforme ja exposto, a avaliagdo das

propriedades psicométricas da versao em portugués é mais uma tarefa importante neste
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processo e gostariamos que fosse realizada num futuro préximo. Além disso, é fundamental
gue esta primeira versdo seja exposta a critica pelos profissionais interessados.

A adaptacdo intercultural de escalas para outras linguas tem-se mostrado uma
tarefa nao isenta de alguma complexidade, mas que se tornou simplificada neste estudo
pela linguagem acessivel da escala NPST original. Essa caracteristica é apontada como
facilitadora da sua divulgacdo noutros paises, comprovada pelas versbes existentes em
diferentes continentes e paises (Oceania: Austrélia, América: Brasil, Asia: China e Irdo e
Europa: Republica Checa).

E claro que na realizacdo desta dissertacio se sentiram dificuldades, pois
correspondeu ao primeiro trabalho desta envergadura, com a “novidade” da investigacao
associada a inexperiéncia da investigadora, tendo-se revelado um grande e importante
desafio que degrau a degrau se tentou ultrapassar, sempre com um grande apoio da
orientadora e da coorientadora deste trabalho. Contudo, ndo posso deixar de aqui registar
qgue este processo se mostrou muito gratificante para a investigadora, que enriqueceu a
todos os niveis, tendo a partilha de saberes, experiéncias e emocdes, em muito
ultrapassado os saberes tedricos.

Estamos conscientes que o caminho da construcdo cientifica da disciplina de
enfermagem é longo e muito ha a fazer. O nosso contributo com certeza que continuarg,
procurando divulgar esta escala e consciencializando os enfermeiros para a importancia do
seu apoio. Este é um contributo a juntar-se a tantos outros.

No entanto, e apesar dos bons resultados obtidos, conhecemos as suas limitagées e
algumas delas resultantes de dificuldades encontradas no percurso: todas procuramos
resolver com eficacia preservando sempre o rigor do processo de investigacdo e a coeréncia
dos passos e decisdes que ao longo deste tempo fomos dando.

Este estudo apresenta como uma das suas limitagbes o facto de ndo se poder
garantir a representatividade da amostra face a populacido portuguesa, essencialmente por
trés razdes: o reduzido n2 de elementos da amostra, a amostra de pais ter sido obtida por
uma técnica de amostragem ndo probabilistica, e por ter sido numa zona limitada do pais,
Acores, Ilhas do Arquipélago Central.

Outra limitacdo prende-se com o processo de validacdo da versdao portuguesa da
escala NPST. Por questes temporais e metodoldgicas, ndo foi possivel fazer uma analise
psicométrica completa a “Escala de Apoio dos Enfermeiros aos Pais”. Neste estudo, no que
se refere as caracteristicas métricas, apenas foi avaliada a validade de conteddo. Assim,
recomenda-se que para a sua utilizacdo na pratica clinica da enfermagem portuguesa,

devem ser realizados estudos futuros com amostras mais representativas, onde sejam
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testadas: a validade de construgdo, validade de critérios, fiabilidade, poder de resposta e
poder de interpretacdo para precisdo desta escala. Para um processo de adaptacdo
intercultural de um instrumento de medida completo e satisfatdrio, estas caracteristicas
métricas devem ser testadas. Conscientes desta limitacdo, relembramos que o objetivo do
presente estudo foi: Contribuir para adaptacdo intercultural da escala NPST para o
portugués europeu.

Pela andlise das respostas dos pais aos itens da Escala de Apoio dos Enfermeiros aos
Pais, foi possivel fazer um ponto de situacdo dos cuidados de enfermagem desenvolvidos
na UCEP/N. De uma forma geral, os resultados apontam que os pais estdo satisfeitos com a
qualidade do apoio que recebem da equipa de enfermagem. No entanto, a dimensao do
apoio informativo apresentou os dois itens com a média mais baixa do estudo,
nomeadamente: “Deixou-me decidir se desejava assistir ou ndo aos procedimentos
técnicos” e “Incluiu-me nas discussGes onde foram tomadas decisGes sobre os cuidados ao
meu filho(a)”, o que demonstra que os pais desejam ser incluidos nas decisGes sobre os
cuidados realizados ao seu filho; e que os pais devem estar esclarecidos sobre o
procedimento técnico antes de ser realizado e, caso concordem em permanecer junto ao
seu filho durante a execucdo do mesmo, devem ser respeitados e orientados sobre como
ajudar durante o mesmo. Por outro lado, ainda nesta dimensdo, os pais referiram grande
satisfacdo em relagdo as informagdes fornecidas pela equipe de enfermagem, refor¢ando a
importancia do seu papel no apoio aos pais. No apoio instrumental, os pais também
demonstraram satisfacdo em relagdo aos cuidados fornecidos pela equipe de enfermagem,
sentindo-se apoiados na melhor apropriagdo do papel de pais e ainda confiantes nos cuida-
dos prestados ao seu filho pela equipe. Ja na dimensdo apoio emocional, o item que obteve
menor média foi “Ajudou-me a falar sobre os meus sentimentos, receios ou preocupacoes”
que apesar de ter sido um resultado satisfatdrio, ndo foi excelente. Deste modo, o interesse
dos enfermeiros também deve movimentar-se no sentido de uma maior compreensdo da
forma como os pais vivem a maternidade e paternidade. Por outro lado, os restantes itens
desta dimensdo obtiveram uma pontuacao elevada, o que pode indicar que os enfermeiros
demonstram afeto no ato de cuidar do RN/crianga. Por ultimo, na dimensdo apoio
cognitivo/apreciagdo ressalta que os enfermeiros estdo conscientes da importincia do
reforco do exercicio do papel parental com vista a ajudar os pais a desenvolverem as suas
competéncias e a afirmarem-se no seu papel de pais dentro da UCEP/N.

Com base nestes dados e na literatura especializada da area, revista no primeiro
capitulo do presente trabalho, mencionamos algumas sugestdes suscetiveis de terem

impacto positivo na pratica de enfermagem nesta unidade, por de alguma forma
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contribuirem para que os cuidados sejam centrados na familia e que esta seja parceira nos
cuidados. S3o elas:

1. A relagdo de parceria entre enfermeiro e familia pode ser facilitada pela
metodologia de trabalho por enfermeiro responsavel. A existéncia de um profissional de
enfermagem que estabeleca com a familia uma relacdo de confianga e seguranca, pode ser
uma forma de minimizar os efeitos da hospitalizacao, sendo considerado por varios autores
um dos fatores que mais influencia a parceria de cuidados. A parceria exige tempo,
disponibilidade e apoio. E importante que os gestores dos hospitais compreendam que a
parceria de cuidados leva a diminuicdo do tempo de internamento e a diminuicdo de
recidivas, uma vez que os pais sdo mais capazes e autdnomos nos cuidados.

2. Solicitar aos pais sugestoes para a melhoria dos cuidados. Como intervenientes no
processo de parceria, os pais deveriam ter a possibilidade de ser ouvidos relativamente aos
aspetos que considerem que devem ser melhorados na UCEP/N e que contribuem para a
sua satisfagcdo. Assim, poderia ser possibilitado exprimirem por escrito as suas sugestoes,
de forma andnima, para que os profissionais as pudessem depois analisar e, se possivel,
efetuar as melhorias que contribuissem para o aumento de qualidade dos cuidados. Por
exemplo poderia ser criada uma caixa - denominada “Sugestdes dos Pais”.

3. Redigir um documento sobre a filosofia dos cuidados na UCEP/N. Ha autores que
referem como essencial que cada unidade tenha uma filosofia escrita, de forma concisa,
referindo os principios que englobam os cuidados centrados na familia. O desenvolvimento
de uma filosofia escrita na UCEP/N pode de facto ser uma afirmagdo positiva da crenga
coletiva da equipa, devendo estar refletida na sua cultura diaria, fazendo os ajustamentos
necessarios para que ndo seja s6 uma filosofia em formato de papel, mas sim uma

realidade.

Deixamos como sugestbes para futuros estudos relacionados com a Escala de Apoio
dos Enfermeiros aos Pais, para além da avaliagdo das propriedades psicométricas ja
referidas:

1. Possibilidade de serem incluidos dois itens na dimensdo do apoio informativo:
“Informou-me sobre os meus direitos e deveres no hospital e no servigo” e “Informou-me
sobre as possiveis reagdes emocionais do(s) outro(s) irmdo(s) face a hospitalizagdo”.
Consideramos relevante a introducdo destes dois itens, uma vez que é referido na literatura
que sdo as informacGes mais negligenciadas aos pais e, ao mesmo tempo, consideradas

como importantes por estes.
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2. Possibilidade de ser incluido um item na dimens&o do apoio cognitivo/apreciacdo:
“Incentivou-me para o aleitamento materno”. Justificamos a inclusdo deste item pelo facto
do enfermeiro, com esta acao, reforcar o exercicio do papel parental e porque os hospitais
amigos do bebé ja sdo uma realidade alcancada com sucesso no nosso pais. Esta é uma
particularidade do nosso pais que pode ser considerada como uma das fortalezas na
assisténcia a saude, diferentemente de outras culturas. Acresce o facto que dois pais
referiram no questiondrio que esta acdo dos enfermeiros foi muito importante para eles e
gue deveria estar representada na escala.

Em relacdo a estas duas sugestdes, a introducdo de tais itens ndo foi feita no presente
estudo, pois julgou-se que isso requereria uma avaliacdo mais aprofundada. Primeiro, seria
necessario responder se, de facto, o item a introduzir constitui uma intervencdo separada
das demais, j& contempladas na escala, ou se este poderia ser entendido como uma
intervencdo de apoio ndo abrangida pelo instrumento original. Nas duas hipdteses, a
incorporacdo de novos itens necessitaria passar por uma avaliagdo formal, semelhante as
exigidas na construg¢do de um novo instrumento. No entanto, como nos referem Streiner e
Norman (1995, Cit. por Moraes, Hasselmann & Reichenheim, 2002) nada impede a inclusdo
de novos itens em versGes futuras, desde que esta decisdo seja sustentada por uma
rigorosa e sistematica avaliagdo.

3. A ultima sugestdo relaciona-se com a possibilidade de incluir-se na escala a
avaliagdo do nivel de importancia que os pais atribuem ao apoio revelado por cada item. A
semelhan¢a da pontuagdo para a percegao dos pais acerca da frequéncia do apoio que
recebem dos enfermeiros, poderia conjuntamente ser pedido para indicarem o nivel de
importancia que atribuem a cada item, por uma escala de Likert de 5 pontos, por exemplo
1- Ndo é importante, (...) e 5- Muito importante. Consideramos que esta inclusdo
enriqueceria o instrumento por ficarmos a conhecer, também, as intervenc¢des de apoio
mais importantes para os pais.

Conclui-se que para além da pertinéncia que é para os enfermeiros, a aplicabilidade
da Escala De Apoio dos Enfermeiros aos Pais, pelo facto essencial de conhecerem a opinido
dos pais, também “nossos” clientes; outro fator motivador para a realizagdo de futuros
estudos, com este instrumento de medida, reside no facto de existirem varios estudos
internacionais e independentes que comprovam a qualidade da escala NPST,
demonstrando a sua validade e fidedignidade.

Para terminar, gostariamos de fazer referéncia ao Acordo Ortogrédfico da Lingua

Portuguesa. Este ja estd em vigor em alguns dos Estados-membros da Comunidade dos
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Paises de Lingua Portuguesa (CPLP)*, tendo entrado em vigor no ano de 2009 no Brasil e
em Portugal. Por esta razdo pensamos ser pertinente poder existir uma versao Unica da
escala NPST na lingua portuguesa, uma vez que esta ja foi adaptada para o Brasil (2007) e
com o presente estudo dado o primeiro contributo para Portugal. Assim, revela-se
importante comparar os processos de adaptacdo desta escala nos diferentes paises
(Portugal e Brasil), ambos de lingua portuguesa.

Tal como ja foi referido a escala NPST foi adaptada para o Brasil pelas autoras
Martins e Rossetto em 2007. As autoras recorreram a metodologia utilizada no presente
estudo, com a excecdo de que fizeram a analise de propriedades psicométricas
(consisténcia interna)®’. Iniciaram com a producdo de duas tradugdes e respetiva sintese,
depois com a produgdo de uma retroversdo que foi aprovada pela Dr.2 Margaret S. Miles,
seguiu-se a avaliacdo das equivaléncias pelo painel de peritos, composto por seis
enfermeiras. O painel substituiu termos e expressdes equivalentes aos termos originais, de
forma a reproduzir a realidade brasileira, sendo que no final obtiveram 100% de
concordancia entre os peritos, resultando a versdo a ser aplicada ao pré-teste. A amostra
para o pré-teste foi constituida por 15 pais de RN(s) que estiveram hospitalizados numa
Unidade Intensiva Neonatal de um Hospital Universitdrio. Nenhum dos respondentes
manifestou dificuldade em preencher o questionario. Nesta amostra, os pais possuiam
como caracteristicas sécio-demografica, na sua maioria: sexo feminino (93%), com idade
compreendida entre os 20 a 34 anos de idade (40%), com o estado de civil de casado (93%)
e com ensino médio completo (33%) ou com ensino fundamental incompleto (33%). Ja no
ambito de um estudo quantitativo, fizeram a andlise da fiabilidade que revelou um
coeficiente Alpha de Cronbach médio de valor 0,93, apenas 0,02 inferior ao do instrumento
original (0,95), o que permitiu concluir que a fiabilidade enquanto consisténcia interna foi
altamente satisfatéria, dando seguranca para a utilizacdo do instrumento adaptado como
um meio de avaliagdo (Rossetto, Martins & Mejias, 2011).

Assim, apesar de utilizarem metodologias semelhantes, o estudo realizado no Brasil
ndo obedeceu ao acordo ortografico, porque na data em que foi realizado ainda ndo havia
sido acordado. Ja o presente estudo e uma vez que foi determinado que a partir de 1 de
Janeiro de 2012 todos os servigos, organismos e entidades sujeitos ao poder de tutela, nos
quais se insere a Escola Superior de Enfermagem do Porto devem aplicar o Acordo

Ortografico da Lingua Portuguesa (Despacho, 2011), obedece ao mesmo, no entanto a

36 Angola, Brasil, Cabo Verde, Guiné-Bissau, Mogambique, Portugal, S3o0 Tomé e Principe e Timor-Leste.
¥ No entanto, na opinido dos autores de referéncia deste estudo, a amostra é considerada insuficiente (15 pais)
para a realizagdo de testes psicométricos.
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redacdo dos documentos apresentados as 38 pessoas que participaram neste estudo ndo
obedeceram ao acordo ortografico, porque a data decorria um periodo de transicdo,
durante o qual ainda se podia utilizar a grafia anterior. No entanto, pensamos ser uma
mais-valia, para a obtencdo de uma versao Unica na lingua portuguesa o facto de se terem

seguido metodologias semelhantes.

A

N
.q“\\}

Uma ultima palavra nesta nota final para todos os enfermeiros que cuidam de
criancas e suas familias: os cuidados de enfermagem sdo reconhecidos como uma area
muito importante na avaliacdo da satisfacdo face aos cuidados de saude. Como nos referem
Johansson, Oléni e Fridlung (2002) os enfermeiros estdo na linha da frente no hospital!
Somos néds... Vamos contribuir para que os cuidados de saude sejam muito mais
qualificados e humanizados para todos os grupos humanos que se inserem nos servicos de
internamento pedidtrico e neonatal: enfermeiros, criancas e seus PAIS. Tal como nos
referem Senge et al. (1994) “toda a organiza¢ao é o produto da forma como os seus
membros pensam e agem. Mude a forma como as pessoas pensam e interagem e podera

III

mudar o mundo
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The Nurse Parent Support Tool
@ Margaret S. Miles, 1999

We are interested in learning your views about how much the nursing staff caring for your
child have been supportive to you during your child's hospitalization.
For each question below, please circle the response that best indicates how often the

nurses have helped you during this hospital admission.

THE NURSING STAFF AT THIS HOSPITAL, IN GENERAL, HAVE:

1. Helped me talk about my feelings, worries, or concerns.
Almost Not very Some of Most of Almost

Never Often the Time the Time Always

2. Helped me understand what is being done to my child (for example: tests, treatments,
medicines, etc.).
Almost Not very Some of Most of Almost

Never Often the Time the Time Always

3. Taught me how to give care to my child.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

4. Made me feel important as the parent.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

5. Let me decide whether to stay or leave during medical procedures.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

6. Answered my questions satisfactorily or find someone who could.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

7. Told me about changes/improvements in my child's condition.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

8. Included me in discussions when decisions were made about my child's care.

Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always



9. Helped me understand my child's behavior and reactions.

Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

10. Helped me know how to comfort my child during or after procedures.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

11. Let me know | am doing a good job in helping my child.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

12. Responded to my worries or concerns.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

13. Showed concern about my well-being (for example: sleeping, eating, etc).
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

14. Helped me know the names and roles of the staff caring for my child.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

15. Gave good care to my child.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

16. Encouraged me to ask questions about my child.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

17. Were sensitive to my child's special needs.

Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

18. Allowed me to be involved in my child's care whenever possible.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

19. Showed that they like my child.

Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always



20. Responded to my child's needs in a timely fashion.
Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always
21. Were optimistic about my child.

Almost Not very Some of Most of Almost
Never Often the Time the Time Always

Please add other things the nurses have done that have been helpful to you as a parent:

Are there other things you wish the nurses would do to help you as a parent? If so, please

list them:
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QUESTIONARIO - Teste de compreens3o: Painel De Peritos

Com este questiondrio pretende-se:

12 Comparar os itens da sintese das traducdes (T12) e sintese das retroversdes (RV12) com
o instrumento original, e verificar se mantém as equivaléncias, conceptual e linguistica;

22 Analisar a redacgdo dos itens da sintese das traducdes (T12) e sintese das retroversoes
(RV12) quanto a sintaxe das frases, clareza e facilidade de leitura;

32 Avaliar a capacidade dos itens da versdo portuguesa da escala NPST representar o
fenédmeno em estudo.

Pelo célculo do indice de Concordancia Global a pesquisadora ird verificar o indice
de concordancia entre os peritos. Apenas quando existir um indice de concordancia
elevado entre os peritos, em todos os itens do questionario, serd definida a versao pré-final
1.0 a ser submetida ao pré-teste.

A estrutura inicial do questiondrio ndo deve ser alterada (numero de itens, opcbes
de resposta ...). Qualquer alteragdo apenas se deve cingir a formulacdo das frases.

Instrucdes de preenchimento:
1- Para as primeiras 26 tabelas:

Se considera que a forma como o item estd traduzido, assume exactamente o
mesmo significado que o original, por favor indique-o na linha “comentarios”, bastando
para isso marcar um X na op¢ao: exactamente o mesmo significado.

Se considera que a forma como o item estd traduzido, ndo assume exactamente o
mesmo significado que o original, por favor indique-o na linha “comentarios”, bastando
para isso marcar um X nas opgOes: Quase o mesmo significado ou Significado diferente.
Neste caso, por favor explique porque considera que tal alteracdo ird melhorar o
questionario®. Por favor coloque a sua proposta na linha “sugest3o de alteracdo”.

2- Para a ultima tabela (273)

Se considera que os itens da versao portuguesa da escala NPST representam muito

bem o fendmeno em estudo, por favor indique-o na linha “comentdrios”, bastando para
isso marcar um X na op¢do: muito bem.
Se considera que os itens da versdo portuguesa da escala NPST ndo representam muito
bem o fendmeno em estudo, por favor indique-o na linha “comentdrios”, bastando para
isso marcar um X nas opcdes: Bem, Ndo muito bem ou Nada bem. Neste caso, por favor
faca as suas sugestdes de itens que possam ser representativos do fendmeno na linha
“sugestdo de alteragdo”.

%% Motivos para alteragdo que visem melhorar o questionario:
- Faz com que a tradugdo fique mais precisa

- Torna a tradugdo mais clara e/ou mais facil de compreensao
- Fica escrito numa linguagem mais familiar para os utentes

- Fica mais correcto gramaticalmente

- Melhora o estilo e a leitura






Titulo

Original em inglés Nurse Parent Support Tool

Sintese das traducgdes (T12) Escala do Suporte de Enfermeiros para Pais
Sintese das retroversdes (RV12) Support Scale from Nurses to Parents
Comentario Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteracdo

Respostas
Original em inglés 1- Almost never
2- Not very often
3- Some of the time
4- Most of the time
5- Almost always
Sintese das tradugdes (T12) 1- Quase nunca

2- Poucas vezes

3- As vezes

4- Na maioria das vezes
5- Quase sempre




Sintese das retroversées (RV12)

1- Almost never

2- Not very often

3- Sometimes

4- Most of the times
5- Almost always

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestao de alteracao

Introdugao

Original em inglés

We are interested in learning your views about how much the nursing staff caring for your child have been
supportive to you during your child's hospitalization.

For each question below, please circle the response that best indicates how often the nurses have helped you
during this hospital admission.

THE NURSING STAFF AT THIS HOSPITAL, IN GENERAL, HAVE:

Sintese das traducdes (T12)

Gostariamos de saber a sua opinido acerca do suporte que recebeu da equipa de enfermagem durante a
hospitalizacdo do seu filho(a).

Para cada questdo que se segue, por favor coloque um circulo na resposta que melhor indica a frequéncia com
gue os enfermeiros o apoiaram durante a hospitaliza¢do do seu filho.

EM GERAL, A EQUIPA DE ENFERMAGEM DESTE SERVICO:




Sintese das retroversées (RV12)

We would like to know your opinion on the support you received from nursing staff during your child's
hospitalization.

For each question below, please circle the answer that best indicates how often the nurses supported you
during your child's hospitalization.

THE NURSING STAFF OF THIS WARD, GENERALLY:

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteracdo

Questao

1

Original em inglés

Helped me talk about my feelings, worries, or concerns.

Sintese das tradugdes (T12)

Ajudou-me a falar sobre os meus sentimentos, receios ou preocupacdes.

Sintese das retroversdes (RV12)

Helped me talk about my feelings, fears or concerns.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteragdo




Questao

2

Original em inglés

Helped me understand what is being done to my child (for example: tests, treatments, medicines, etc.).

Sintese das tradugdes (T12)

Ajudou-me a compreender o que estava sendo feito ao meu filho (por exemplo: exames, procedimentos,
terapéutica, etc.).

Sintese das retroversdes (RV12)

Helped me understand what was being done to my child (for example: tests, procedures, therapy, etc.).

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteracdo

Questao

3

Original em inglés

Taught me how to give care to my child.

Sintese das tradugGes (T12)

Ensinou-me a prestar cuidados ao meu filho(a).

Sintese das retroversdes (RV12)

Taught me how to take care of my child.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteragdo




Questao

4

Original em inglés

Made me feel important as the parent.

Sintese das tradugdes (T12)

Fez-me sentir importante enquanto pai/m3e.

Sintese das retroversdes (RV12)

Made me feel important as a parent.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestao de alteracao

Questao

5

Original em inglés

Let me decide whether to stay or leave during medical procedures.

Sintese das traducdes (T12)

Deixou-me decidir se desejava assistir ou ndo aos procedimentos técnicos.

Sintese das retroversoes (RV12)

Let me decide whether to stay or leave during technical procedures.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestao de alteracao




Questao

6

Original em inglés

Answered my questions satisfactorily or find someone who could.

Sintese das tradugdes (T12)

Respondeu satisfatoriamente as minhas perguntas, ou procurou quem o fizesse.

Sintese das retroversdes (RV12)

Answered my questions satisfactorily, or found someone who did.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestao de alteracao

Questao

7

Original em inglés

Told me about changes/improvements in my child's condition.

Sintese das traducdes (T12)

Informou-me sobre as altera¢des e/ou melhorias no estado clinico do meu filho(a).

Sintese das retroversodes (RV12)

Informed me about the changes and/or improvements in my child's clinical status.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestao de alteracao




Questao

8

Original em inglés

Included me in discussions when decisions were made about my child's care.

Sintese das tradugdes (T12)

Incluiu-me nas discussdes quando foram tomadas decisGes sobre os cuidados ao meu filho(a).

Sintese das retroversdes (RV12)

Included me in the discussions when decisions were made about my child's care.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestao de alteracao

Questao

9

Original em inglés

Helped me understand my child's behavior and reactions.

Sintese das traducdes (T12)

Ajudou-me a compreender o comportamento e as reac¢oes do meu filho(a).

Sintese das retroversodes (RV12)

Helped me understand my child's behavior and reactions.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestao de alteracao




Questao

10

Original em inglés

Helped me know how to comfort my child during or after procedures.

Sintese das tradugdes (T12)

Ajudou-me a saber como confortar o meu filho(a) durante ou apds os procedimentos.

Sintese das retroversdes (RV12)

Helped me know how to comfort my child during or after procedures.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestao de alteracao

Questao

11

Original em inglés

Let me know | am doing a good job in helping my child.

Sintese das traducdes (T12)

Fez-me saber que estava a desempenhar bem os cuidados que prestava ao meu filho(a).

Sintese das retroversodes (RV12)

Let me know that | was performing well the care | provided to my child.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestao de alteracao




Questao

12

Original em inglés

Responded to my worries or concerns.

Sintese das traducdes (T12)

Deu atengdo as minhas preocupacdes ou angustias.

Sintese das retroversoes (RV12)

Was responsive to my worries or concerns.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteracdo

Questao

13

Original em inglés

Showed concern about my well-being (for example, sleeping, eating, etc).

Sintese das traducdes (T12)

Demonstrou preocupacao em relacdo ao meu bem-estar (por exemplo: repouso, alimentacgao, etc.).

Sintese das retroversodes (RV12)

Revealed concern about my well being (for example: rest, meals, etc).

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestao de alteracao




Questao

14

Original em inglés

Helped me know the names and roles of the staff caring for my child.

Sintese das traducdes (T12)

Ajudou-me a conhecer os nomes e fungdes dos membros da equipa que cuidou do meu filho(a).

Sintese das retroversoes (RV12)

Helped me know the names and roles of staff who took care of my child.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteracdo

Questao

15

Original em inglés

Gave good care to my child.

Sintese das tradugGes (T12)

Cuidou bem do meu filho(a).

Sintese das retroversdes (RV12)

Gave good care to my child.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteragdo




Questao

16

Original em inglés

Encouraged me to ask questions about my child.

Sintese das traducdes (T12)

Incentivou-me a fazer perguntas sobre o meu filho(a).

Sintese das retroversoes (RV12)

Encouraged me to ask questions about child.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteracdo

Questao

17

Original em inglés

Were sensitive to my child's special needs.

Sintese das tradugGes (T12)

Demonstrou sensibilidade perante as necessidades especiais do meu filho(a).

Sintese das retroversdes (RV12)

Was sensitive to my child's special needs.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteragdo




Questao

18

Original em inglés

Allowed me to be involved in my child's care whenever possible.

Sintese das traducdes (T12)

Permitiu que participasse nos cuidados prestados ao meu filho(a), sempre que possivel.

Sintese das retroversdes (RV12)

Allowed me to participate in my child's care, whenever possible.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteracdo

Questao

19

Original em inglés

Showed that they like my child.

Sintese das tradugGes (T12)

Demonstrou gostar do meu filho(a).

Sintese das retroversdes (RV12)

Showed to like my child.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteragdo




Questao

20

Original em inglés

Responded to my child's needs in a timely fashion.

Sintese das traducdes (T12)

Respondeu prontamente as necessidades do meu filho.

Sintese das retroversdes (RV12)

Responded promptly to my child's needs.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteracdo

Questao

21

Original em inglés

Were optimistic about my child.

Sintese das tradugGes (T12)

Foi optimista em relagdo ao meu filho (a).

Sintese das retroversdes (RV12)

Was optimistic about my child.

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteragdo




Questdo de resposta aberta

1

Original em inglés

Please add other things the nurses have done that have been helpful to you as a parent:

Sintese das traducdes (T12)

Por favor, adicione outras coisas que os enfermeiros fizeram e que o tenham ajudado enquanto pai/mae:

Sintese das retroversoes (RV12)

Please, add other things that the nurses did that helped you as a parent:

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteracdo

Questao de resposta aberta

2

Original em inglés

Are there other things you wish the nurses would do to help you as a parent? If so, please list them:

Sintese das tradugGes (T12)

Existem outras coisas que desejaria que os enfermeiros fizessem para o ajudar enquanto pai/m&de? Em caso
afirmativo, por favor indique quais:

Sintese das retroversdes (RV12)

Are there other things that you wish that nurses to help you as a parent? If so, please indicate which:

Comentario

Exactamente o mesmo significado

Quase o mesmo significado

Significado diferente

Sugestdo de alteragdo




Tabela 27

Qual o seu nivel de concordancia em relacdo a representacao do fendmeno em estudo: o apoio que os enfermeiros fornecem aos pais durante a
hospitalizacao do seu filho(a), pelos itens da versdo portuguesa da escala NPST?

Comentario Muito Bem

Bem

N3o muito bem

Nada bem

Sugestao de alteracao Outro(s) enunciado(s) que considere ser representativo do fendémeno em estudo:







Anexo lll

Questionario — Teste de compreensao: Pais






QUESTIONARIO

Parte |

1-[]Eu sou mde da crianga 2- Eu tenho anos
[_]Eu sou pai da crianga

3-[_]Eu sou casado(a)/vive em cohabitacdo  4- As minhas habilitagSes:
[_] Eu ndo sou casado(a) [_] Ensino basico
[_] Ensino secundario
[_] Ensino superior
5- Eusou dailha []Outro. Qual?

6- A minha profissdo é

7- O meu filho(a) quando foi internado(a) na neonatologia tinha:

[ Menosde28dias [ _]3a6anos

[ ]1a12meses [ ]7a1llanos
[ ]1a2anos [ ]12a16anos
8- O meu filho(a) esteve internado(a) na neonatologia:
[ 13a7dias
[ 18a14dias

[_] Mais de 15 dias

Parte Il

Nurse Parent Support Toll (NPST) — Versdo Portuguesa
Escala de Apoio dos Enfermeiros aos Pais

Gostariamos de saber a sua opinido acerca do apoio que recebeu da equipa de
enfermagem durante a hospitalizagdo do seu filho(a).

Para cada frase que se segue, por favor coloque um circulo na resposta que melhor indica a
frequéncia com que os enfermeiros o apoiaram durante a hospitalizacdo do seu filho(a).

EM GERAL, A EQUIPA DE ENFERMAGEM DESTE SERVICO:

1- Ajudou-me a falar sobre os meus sentimentos, receios ou preocupacoes.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

2- Ajudou-me a compreender o que estava a ser feito ao meu filho(a) (por exemplo:
exames, procedimentos, terapéutica, etc.).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre



3- Ensinou-me a prestar cuidados ao meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

4- Fez-me sentir importante enquanto pai/m3e.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

5- Deixou-me decidir se desejava assistir ou ndo aos procedimentos técnicos.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

6- Respondeu satisfatoriamente as minhas perguntas, ou procurou quem o fizesse.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

7- Informou-me sobre as altera¢des e/ou melhorias no estado clinico do meu filho(a).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase

nunca vezes vezes das vezes sempre

8- Incluiu-me nas discussdes quando foram tomadas decisdes sobre os cuidados do meu

filho(a).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

9- Ajudou-me a compreender o comportamento e as reacgdes do meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

10- Ajudou-me a saber como consolar o meu filho(a) durante ou apds os procedimentos.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

11- Informou-me se estava a desempenhar bem os cuidados prestados ao meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

12- Deu atengdo as minhas preocupagoes.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

13- Demonstrou preocupagao em relagdo ao meu bem-estar (por exemplo: dormir, comer,
etc.).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

14- Ajudou-me a conhecer os nomes e fun¢des dos membros da equipa responsavel pelo
meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre



15- Cuidou bem do meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

16- Incentivou-me a fazer perguntas sobre o meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

17- Foi sensivel as necessidades especiais do meu filho(a).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase

nunca vezes vezes das vezes sempre

18- Permitiu-me estar envolvido(a) nos cuidados prestados ao meu filho(a), sempre que

possivel.
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

19- Demonstrou gostar do meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

20- Respondeu prontamente as necessidades do meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

21- Foi optimista em relagdo ao meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

Por favor, acrescente outras coisas que os enfermeiros fizeram e que o tenham ajudado
enquanto pai/mae:

Existem outras coisas que desejaria que os enfermeiros fizessem para o ajudar enquanto
pai/m&e? Em caso afirmativo, por favor indique quais:




Parte Il

Percebeu todas as frases do questionario?

[ ]Sim

[_IN3o. Neste caso, por favor diga quais as frases que ndo percebeu.

Em qgue medida considera que as frases permitem identificar o apoio que recebeu, da
equipa de enfermagem do servico de neonatologia, durante a hospitalizacdo do seu

filho(a)?

[ ] Muito bem
[ ]Bem

[ ] Nao muito bem
[ ] Nada bem



Anexo IV

Operacionalizacdo das variaveis face aos dados sociodemograficos e

laborais do inquirido e dados clinicos do seu filho






Variavel

Parentesco

Idade

Estado Civil

HabilitagGes literarias

Residéncia (llha)

Profissdo

Idade da crianga

guando esteve

hospitalizada na
UCEP/N

Tempo de
hospitalizagdo da
crianca na UCEP/N

Tipo

Nominal

Ordinal

Nominal

Ordinal

Nominal

Nominal

Ordinal

Ordinal

Operacionalizagao
- Mae
- Pai
-16 a 20 anos
-21a30anos
-31a40 anos
- Mais de 40 anos
- Casada(o)/vive em cohabitacdo
- Outro
- Ensino Bdésico
- Ensino Secundario
- Ensino superior (bacharelato/licenciatura,
mestrado/doutoramento)
- Outro
- Terceira
-Sdo Jorge
- Graciosa
- Pico
- Faial
- Membros das For¢as Armadas
- Quadros Superiores da Administracao Publica, Dirigentes e
Quadros Superiores de Empresa
- Especialistas das Profissdes Intelectuais e Cientificas
- Técnicos e Profissionais de Nivel Intermédio
- Pessoal Administrativo e Similares
- Pessoal dos Servigcos e Vendedores
- Agricultores e Trabalhadores Qualificados da Agricultura e
Pescas
- Operirios, Artifices e Trabalhadores Similares
- Operadores de Instalagdes e Maquinas e Trabalhadores da
Montagem
- Trabalhadores Ndo Qualificados
- Estudante
- Desempregado
- Menos de 28 dias (periodo neonatal)
-1a 12 meses (periodo lactente)
-1 a2 anos (periodo 12 infancia)
-3 a6 anos (periodo pré-escolar)
-7 a 11 anos (periodo escolar)
- 12 a 18 anos (periodo da adolescéncia)
- 3 a 7 dias (curta duragdo)
- 8 a 14 dias (média duragao)
- Mais de 15 dias (longa duragao)






Anexo V

Aprovacdo para colheita de dados na UCEP/N e realizagdo do estudo

pelo Conselho de Administracao do HSEAH, EPER






oo, REGIAO AUTONOMA DOS ACORES
» Secretaria Regional da Saude
Loyt Direc¢édo Regional da Saude
", B o HOSPITAL DE SANTO ESPIRITO DE ANGRA DO HEROISMO, EPE

Hoy,
o

Exma. Senhora

Enf.? Sandra Maria Areias Valadao
Unidade de Neonatologia

Servigo de Pediatria

Vossa referéncia Vossa comunicagao de Nossa referéncia Angra do Heroismo,
Ne: Ne.:  SAI-HSEAH/2011/1212 08-08-2011
Proc.: Proc.:

Assunto: Autorizagdo para efectuar colheita de dados na Unidade de Cuidados

Especiais Pediatrico/Neonatais, e aplicagdo de um questionrio aos pais
dos recém-nascidos internados na respectiva unidade para fins de um
estudo de investigagdo de ambito académico

Informa-se V. Exa., que o Conselho de Administragdo, na sua reunido ordindria de 04/08/2011,
deliberou autorizar o seu pedido, desde que seja cumprido o parecer da Comissdo de Etica que se

anexa.

Com os melhores cumprimentos,

L}

{ S N4
Olga Fréitas

(Presidente do Conselho de Administragdo)

/mj

CONTRIBUINTE N.° 512 105 030
ada do Barreiro, 9700-856 Angra do Heroismo Tel. Geral - 295 403 200 Secretariado 2954 03 215
-mail: seeretariado@hseah.org Fax Geral - 295 403 271 Secretariado 295 628 924







Anexo VI

Aprovacdo do estudo pela Comissdo de Etica do HSEAH, EPER






oeowo,  REGIAO AUTONOMA DOS AGORES
% Secretaria Regional da Satde

.% Direcgéo Regional da Saude
", 08 ®  HOSPITAL DE SANTO ESPIRITO DE ANGRA DO HEROISMO, EPE

Exma. Senhora
Presidente do Conselho de Administragdo do
HSEAH, EPE

Nossa referéncia Angra do Heroismo,
N°.:  INT-HSEAH/2011/7098 03-08-2011
Proc.:
Assunto: Parecer da Comiss&o de Etica - trabalho de investigagéo sobre "Adaptagéo

transcultural e linguistica da escala Nurse Parent Support Tool (NPST)"

A Comissdo de Etica em reunidio de 3 de Agosto de 2011, apreciou o pedido efectuado pela Enf.*
Especialista em Satde Infantil e Pediétrica, Sandra Marja Areias Valaddo, tendo decidido ndo
haver nada a opor, devendo estar sempre salvaguardada a confidencialidade e o anonimato dos

intervenientes durante todo o processo.

Com os melhores cumprimentos,

Dr. Rocha Lour-engo

(Presidente da Comissdo de Etica)

/mj

CONTRIBUINTE N.° 512 105 030
Canada do Barreiro, 9700-856 Angra do Heroismo Tel. Geral - 295 403 200 Sccretariado 2954 03 215
E-mail: secretariado@hseah.org Fax Geral - 295 403 271 Sceretariado 295 628 924







Anexo VII

Autorizacdo da Dr.2 Miles, portadora dos direitos copyright da escala
Nurse Parent Support Toll, para a sua adaptacao intercultural para a

realidade portuguesa
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am conducting a master’s research project whose title is "Parental Satisfaction with Mursing Care in Neonatal Unit™. Therefore, i hereby
) request authorization to Translation and Cross-Cultural Adaptation to Portugal- Europe, the scale "Nurse Parent Support Toal " 2
s This research instrument (MPST) will be properly referenced, will be provided a copy of the results when completed and will include an
acknowledgement of the author of NPST. Consumer M;
| would be grateful if you would submit scoring instructions, and also details of relevant publications. Buy Consumer |
Thanks in advance for your help. Best Wishes Reports, Market
. www_Store Mint
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] Sandra Valaddo Curso Energi
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Anexo VIl

Consentimento Livre e Esclarecido dos Tradutores






CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TRADUTOR

Projecto de Investigacdo: Contributo para a Adaptacdo Intercultural da Escala Nurse Parent
Support Tool (NPST) para a Realidade Portuguesa

Professora Orientadora: Professora Doutora Ana Paula Franca

Professora Co-orientadora: Mestre Conceigdo Reisinho

Investigadora: Sandra Valadao

O projecto de investigacdo tem como objectivo contribuir para adaptacao intercultural da
escala NPST para o portugués europeu, tendo-se definido como objectivos especificos:

- Traduzir a escala NPST para a lingua portuguesa;

- Garantir as equivaléncias, linguistica e conceptual, da versao portuguesa da escala NPST;

- Avaliar a validade da versdo portuguesa da escala NPST, a nivel do seu conteldo.

Para atingir este objectivo optou-se por utilizar, como referencial teérico/metodoldgico a
abordagem proposta por Beaton et al. (2002). Esta metodologia inclui as seguintes etapas:

1- Traducdo Inicial (produgdo das versdes Tl e T2)

2- Sintese das duas traducgdes (producdo da versdo T12)

3- Retroversao (produgao das versdes RV1 e RV2)

4- Sintese das duas Retroversoes (producdo da versdo RV12)

5- Revisdo pelo painel de peritos

6- Pré-teste.

E convidado a participar na 12 e 22 etapas desta pesquisa, que consiste no processo de
traducdo da escala NPST do inglés, para portugués. Este processo sera registado num
documento especifico que ficard na posse da investigadora por cinco anos, apds o que sera
destruido.

Eu, informo que fui

esclarecido(a), de forma clara e detalhada, livre de qualquer constrangimento ou coergao,
que a minha participacdo no estudo é voluntdria e que ndo interferird nas minhas
actividades na instituicdo ou trard prejuizo para a minha pessoa, bem como no meu direito
de receber respostas as duvidas referentes ao desenvolvimento da pesquisa, em qualquer
fase desta, e da preservacdo da minha identidade. Estou ciente de que em qualquer
momento tenho o direito de retirar o meu consentimento e deixar de participar no estudo.

Angra do Heroismo, de de 2011

Assinatura do participante

Assinatura da pesquisadora







Anexo IX

Consentimento Livre e Esclarecido dos Retroversores






CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - RETROVERSOR

Projecto de Investigacdo: Contributo para a Adaptacao Intercultural da escala Nurse Parent
Support Tool (NPST) para a Realidade Portuguesa

Professora Orientadora: Professora Doutora Ana Paula Franca

Professora Co-orientadora: Mestre Conceigdo Reisinho

Investigadora: Sandra Valadao

O projecto de investigacdo tem como objectivo contribuir para adaptacao intercultural da
escala NPST para o portugués europeu, tendo-se definido como objectivos especificos:

- Traduzir a escala NPST para a lingua portuguesa;

- Garantir as equivaléncias, linguistica e conceptual, da versao portuguesa da escala NPST;

- Avaliar a validade da versdo portuguesa da escala NPST, a nivel do seu conteldo.

Para atingir este objectivo optou-se por utilizar, como referencial tedrico/metodoldgico, a
abordagem proposta por Beaton et al. (2002). Esta metodologia inclui as seguintes etapas:

1- Traducdo Inicial (produgdo das versdes Tl e T2)

2- Sintese das duas traducgdes (producdo da versdo T12)

3- Retroversao (produgao das versdes RV1 e RV2)

4- Sintese das duas Retroversoes (producdo da versdo RV12)

5- Revisdo pelo painel de peritos

6- Pré-teste.

E convidado a participar na 32 e 42 etapas desta investigacdo, que consiste no processo de
retroversdo da sintese das tradugdes (T12) do portugués, para o inglés. Este processo sera
registado num documento especifico que ficard na posse da investigadora por cinco anos,
apods o que sera destruido.

Eu, informo que fui

esclarecido(a), de forma clara e detalhada, livre de qualquer constrangimento ou coergao,
que a minha participacdo no estudo é voluntdria e que ndo interferird nas minhas
actividades na instituicdo ou trard prejuizo para a minha pessoa, bem como no meu direito
em receber respostas as duvidas referentes ao desenvolvimento da pesquisa, em qualquer
fase desta e da preservacdo da minha identidade. Estou ciente de que em qualquer
momento tenho direito de retirar o meu consentimento e deixar de participar no estudo.

Angra do Heroismo, de de 2011

Assinatura do participante

Assinatura da pesquisadora







Anexo X

Consentimento Livre e Esclarecido do Painel de Peritos






CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - PAINEL DE PERITOS

Projecto de Investigacao: Contributo para a Adaptacao Intercultural da Escala Nurse Parent
Support Tool (NPST) para a Realidade Portuguesa

Professora Orientadora: Professora Doutora Ana Paula Franca

Professora Co-orientadora: Mestre Conceigdo Reisinho

Investigadora: Sandra Valadao

O projecto de investigacdao tem como objectivo contribuir para adaptacao transcultural da
escala NPST para o portugués europeu, tendo-se definido como objectivos especificos:

- Traduzir a escala NPST para a lingua portuguesa;

- Garantir as equivaléncias, linguistica e conceptual, da versao portuguesa da escala NPST;

- Avaliar a validade da versdo portuguesa da escala NPST, a nivel do seu conteldo.

Para atingir este objectivo optou-se por utilizar como referencial teérico/metodolégico a
abordagem proposta por Beaton et al. (2002). Esta metodologia inclui as seguintes etapas:
1-Tradugdo Inicial (producdo das versGes T1 e T2)

2- Sintese das duas tradugdes (producdo da versdo T12)

3- Retroversao (producgdo das versdes RV1 e RV2)

4- Sintese das duas retroversdes (produgéo da versdao RV12)

5- Revisdo pelo painel de peritos

6- Pré-teste

E convidado a participar na 52 etapa desta investigacdo, que consiste na avaliagdo da
validade de conteudo da versdo portuguesa da escala NPST. Pelo cdlculo do indice de
Concordancia Global (ICG) a investigadora ira verificar o indice de concordancia entre os
peritos. Apenas quando existir um indice de concordancia elevado entre os peritos, em
todos os itens do questionadrio, sera definida a versdo pré-final 1.0 a ser submetida ao pré-
teste. Este processo serd registado num documento especifico que ficarda na posse da
investigadora por cinco anos e apés o que sera destruido.

Eu, informo que fui

esclarecido(a), de forma clara e detalhada, livre de qualquer constrangimento ou coergéo,
que a minha participacdo no estudo é voluntdria e que ndo interferird nas minhas
actividades na instituicdo ou trard prejuizo para a minha pessoa, bem como no meu direito
em receber respostas as duvidas referentes ao desenvolvimento da pesquisa, em qualquer
fase desta e da preservacdo da minha identidade. Estou ciente de que em qualquer
momento tenho direito de retirar o meu consentimento e deixar de participar no estudo.

Angra do Heroismo, de de 2011

Assinatura do participante

Assinatura da pesquisadora
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Consentimento Livre e Esclarecido dos Pais






CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - PAIS

Chamo-me Sandra Maria Areias Valadao, sou Enfermeira Especialista em Saude Infantil e
Pediatria e exerco funcbes na Unidade de Cuidados Especiais Pediatricos/Neonatais
(Neonatologia) do Hospital de Santo Espirito de Angra do Heroismo, onde o seu filho(a)

esteve internado(a).

Estou a realizar um Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria na Escola
Superior de Enfermagem do Porto e, neste contexto, estou a desenvolver um estudo de
investigacdo subordinado ao tema “Contributo para a Adaptacdo Intercultural da Escala
Nurse Parent Support Tool (NPST), para a realidade Portuguesa”. Com esta investigacdo
pretende-se utilizar a referida escala nos servicos de pediatria e neonatologia, com o intuito
de avaliar a percep¢do que os pais tém acerca do apoio que recebem da equipa de
enfermagem. Pretende-se proporcionar uma relagdo mais solidaria consigo durante a

hospitalizacdo do seu filho(a).

Por este motivo solicito a sua colaboracdo, pois a sua opinido e experiéncia enquanto
pai/mae sdo fundamentais para o sucesso desta investigacdo e um contributo para a

melhoria dos cuidados prestados pelos enfermeiros.

Este questionario destina-se a ser preenchido pela pessoa que, durante o internamento, foi
responsavel pela maior parte dos cuidados ao bebé, tenha sido a mae ou o pai. Nao existem
respostas certas ou erradas, interessando apenas a sua opinido sincera. Por favor, depois
de preenchido, o questionario deve ser entregue numa estacdo de correios e ndo necessita
de pagar pelo envio, pois foi remetido num envelope pré-pago. Deve ser enviado com a

maior brevidade possivel.

Eu, abaixo assinado, declaro que aceito participar no trabalho de investigacao tendo em
conta os seguintes aspectos, acerca dos quais fui elucidado(a):

1. O objectivo deste estudo é contribuir para a adaptagdo intercultural da escala NPST para
portugués europeu;

2. Trata-se de um trabalho académico, e como tal os resultados obtidos poderdo vir a ser
publicados;

3. Ainformacao sera colhida através de um questionario;

4. Nao sdo previstos danos fisicos ou potencias efeitos colaterais;



5. O anonimato dos participantes sera salvaguardado. O seu nome nao aparecera em
nenhum momento, sendo substituido por um ndmero de cédigo;

6. Em qualquer momento tem o direito de retirar o seu consentimento e deixar de
participar no estudo;

7. Caso surja necessidade de outra informacao, duvidas, reclamacao acerca deste trabalho,

os participantes deverao contactar a investigadora.

Desde ja agradeco o seu tempo e a sua prestimosa colaboracdo para a concretizacdo dos

objectivos deste trabalho.

Data: / /

Assinatura do participante

Assinatura da pesquisadora

Contacto: Sandra Valaddo — 964137405 / sandra.valadaol@gmail.com
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NPST (original)

Tradugdo 1 (T1)

Tradugao 2 (T2)

Sintese das tradugdes (T12)

The Nurse Parent Support Tool

Escala de Suporte entre

Enfermeiros e Pais

Escala do Suporte de Enfermeiros
para Pais

Escala do Suporte de Enfermeiros
para Pais

We are interested in learning your views
about how much the nursing staff, caring
for your child have been supportive to you
during your child's hospitalization.

For each question below, please circle the
response that best indicates how often the
nurses have helped you during this hospital
admission.

THE NURSING STAFF AT THIS HOSPITAL, IN
GENERAL, HAVE:

Gostariamos de saber a sua
opinido acerca do qudo apoiante
para si foi a equipa de
enfermagem que cuidou do seu
filho durante o internamento do
mesmo. Para cada questdo que
se segue, por favor circule a
resposta que melhor indica a
frequéncia com que 0s
enfermeiros o auxiliaram durante
este internamento no hospital.

EM GERAL, A EQUIPA DE
ENFERMAGEM NESTE HOSPITAL:

Gostariamos de saber a sua opinidao
acerca do suporte que recebeu da
equipa de enfermagem durante a
hospitalizacdo do seu filho(a). Para
cada questdo que se segue, por
favor circulo na

coloque um

resposta que melhor indica a
frequéncia com que os enfermeiros
o apoiaram durante a
hospitalizacdo do seu filho.

EM GERAL, A EQUIPA DE

ENFERMAGEM DESTE SERVICO:

Gostariamos de saber a sua
opinido acerca do suporte que
recebeu da equipa de
enfermagem durante a
hospitalizacdo do seu filho(a).
Para cada questdo que se segue,
por favor coloque um circulo na
resposta que melhor indica a
frequéncia com que os
enfermeiros o apoiaram durante
a hospitalizagdo do seu filho(a).

EM GERAL, A EQUIPA DE

ENFERMAGEM DESTE SERVICO:

Helped me talk about my feelings, worries,
or concerns.

Ajudou-me a falar sobre os meus
sentimentos, receios, ou
preocupacdes

Ajudou-me a falar sobre os meus
sentimentos, receios e
preocupacgoes.

Ajudou-me a falar sobre os meus
sentimentos, receios ou
preocupagoes.




Helped me understand what is being done
to my child (for example: tests,
treatments, medicines, etc.).

Ajudou-me a compreender o que
estava sendo feito ao meu filho
(por exemplo: exames,
tratamentos, medicacgdes, etc.).

Ajudou-me a compreender o que
estava sendo feito ao meu filho
(por exemplo: exames,
procedimentos, terapéutica, etc.).

Ajudou-me a compreender o que
estava sendo feito ao meu
filho(a) (por exemplo: exames,
procedimentos, terapéutica,
etc.).

Taught me how to give care to my child. Ensinou-me como prestar | Ensinou-me a prestar cuidados ao | Ensinou-me a prestar cuidados ao
cuidados ao meu filho. meu filho(a). meu filho(a).
Made me feel important as the parent. Fez-me sentir importante | Fez-me sentir importante | Fez-me sentir importante

enquanto pai.

enquanto pai/mae.

enquanto pai/mae.

Let me decide whether to stay or leave
during medical procedures.

Deixou-me decidir se assistia ou
ndo durante os procedimentos
médicos.

Deixou-me decidir se queria ficar
ou sair durante os procedimentos

Deixou-me decidir se desejava
assistir ou ndo aos procedimentos

técnicos. técnicos.
Answered my questions satisfactorily or | Respondeu satisfatoriamente as | Respondeu satisfatoriamente as | Respondeu satisfatoriamente as
find someone who could. minhas perguntas, ou procurou | minhas perguntas, ou indicou | minhas perguntas, ou procurou

guem o fizesse.

alguém que pudesse responde-las.

quem o fizesse.

Told me about changes/improvements in
my child's condition.

Informou-me sobre
alteragcbes/melhorias do estado
do meu filho.

Informou-me sobre as alteracGes
e/ou melhorias do estado clinico
do meu filho(a).

Informou-me sobre as alteragdes
e/ou melhorias no estado clinico
do meu filho(a).

Included me in discussions when decisions
were made about my child's care.

Incluiu-me nas discussdes em que
foram tomadas decisdes sobre os
cuidados do meu filho

Incluiu-me nas discussées quando
foram tomadas decisdes sobre os
cuidados do meu filho(a).

Incluiu-me nas discussdes quando
foram tomadas decisGes sobre os
cuidados ao meu filho(a).

Helped me understand my child's behavior
and reactions.

Ajudou-me a compreender o
comportamento e reacgbes do
meu filho.

Ajudou-me a compreender o
comportamento e as reac¢Ges do
meu filho(a).

Ajudou-me a compreender o
comportamento e as reac¢oes do
meu filho(a).




Helped me know how to comfort my child
during or after procedures.

Ajudou-me a saber como
confortar o meu filho durante ou
apos os procedimentos.

Ajudou-me a saber como confortar
o meu filho(a) durante ou apds os
procedimentos.

Ajudou-me a saber como
confortar o meu filho(a) durante

ou apds os procedimentos.

Let me know | am doing a good job in
helping my child.

Disse-me que estava a fazer um
bom trabalho no auxilio que
prestava ao meu filho.

Fez-me saber que estava a

desempenhar bem os cuidados que
prestava ao meu filho(a).

Fez-me saber que estava a
desempenhar bem os cuidados
gue prestava ao meu filho(a).

Responded to my worries or concerns. Respondeu aos meus receios e | Deu atengao as minhas | Deu atengao as minhas
preocupagdes. preocupacoes ou angustias. preocupacoes ou angustias.
Showed concern about my well-being (for | Demonstrou preocupacdo sobre | Demonstrou  preocupacdo em | Demonstrou preocupagdo em

example, sleeping, eating, etc).

o0 meu bem-estar (por exemplo,
dormir, comer, etc.).

relacido ao meu bem-estar (por
exemplo, repouso, alimentacao,
etc.).

relacio ao meu bem-estar (por
exemplo: dormir, comer, etc.).

Helped me know the names and roles of
the staff caring for my child.

Ajudou-me a conhecer os homes
e fungbes dos membros da
equipa a cuidar do meu filho.

Ajudou-me a conhecer os nomes e
fungdes dos membros da equipa
gue cuidou do meu filho(a).

Ajudou-me a conhecer os nomes

e fungbes dos membros da
equipa que cuidou do meu
filho(a).

Gave good care to my child.

Providenciou bons cuidados ao
meu filho.

Prestou bons cuidados ao meu
filho(a).

Cuidou bem do meu filho(a).

Encouraged me to ask questions about my
child.

Incentivou-me a fazer perguntas
sobre o meu filho.

Incentivou-me a fazer perguntas
sobre o meu filho(a).

Incentivou-me a fazer perguntas
sobre o meu filho(a).

Were sensitive to my child's special needs.

Demonstrou  sensibilidade as
necessidades especiais do meu
filho.

Demonstrou sensibilidade perante
as necessidades especiais do meu
filho(a).

Demonstrou sensibilidade
perante as necessidades especiais

do meu filho(a).




Allowed me to be involved in my child's | Sempre que possivel, permitiu | Permitiu que participasse nos | Permitiu que participasse nos
care whenever possible. gue participasse nos cuidados do | cuidados prestados ao meu | cuidados prestados ao meu
meu filho. filho(a), sempre que possivel. filho(a), sempre que possivel.
Showed that they like my child. Demonstrou gostar do meu filho. | Demonstrou gostar do meu | Demonstrou gostar do meu
filho(a). filho(a).
Responded to my child's needs in a timely | Respondeu  prontamente as | Respondeu atempadamente as | Respondeu  prontamente as

fashion.

necessidades do meu filho.

necessidades do meu filho(a).

necessidades do meu filho(a).

Were optimistic about my child.

Mostrou-se optimista em relagdo
ao meu filho.

Foi optimista em relacdo ao meu
filho(a).

Foi optimista em relagcdo ao meu
filho(a).

Please add other things the nurses have
done that have been helpful to you as a

Por favor, adicione outras ac¢des
gue os enfermeiros tomaram que

Por favor, adicione outras coisas
gue os enfermeiros fizeram e que

Por favor, adicione outras coisas
gue os enfermeiros fizeram e que

parent: o auxiliaram enquanto pai: foram  importantes para si | o tenham ajudado enquanto
enquanto pai/mae: pai/mae:

Are there other things that you wish that | H& mais alguma coisa que | Existem outras coisas que desejaria | Existem outras coisas que

nurses do to help you as a parent? If so, | 8ostaria que os enfermeiros | que os enfermeiros fizessem para o | desejaria que os enfermeiros

please list them:

fizessem para o auxiliar enquanto
pai? Em caso afirmativo, por
favor indique quais:

ajudar enquanto pai/mae? Em caso
afirmativo, por favor indique quais:

fizessem para o ajudar enquanto
pai/mae? Em caso afirmativo, por
favor indique quais:

1- Almost never

2- Not very often

3- Some of the time
4- Most of the time
5- Almost always

1- Quase nunca

2- Com pouca frequéncia
3- Algum tempo

4- A maior parte do tempo
5- Quase sempre

1- Quase nunca

2- Poucas vezes

3- As vezes

4- Na maioria das vezes
5- Quase sempre

1- Quase nunca

2- Poucas vezes

3- As vezes

4- Na maioria das vezes
5- Quase sempre
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Relatério das divergéncias encontradas na elaboragdo da sintese das tradugoes (T12)

INTRODUGAO

Serve o presente relatdrio para descrever a reunido realizada no HSEAH, EPER, no dia 18 de
Julho de 2011, com o objectivo de elaborar uma versdo Unica na lingua portuguesa (T12)
com base na Tl e T2, que mantivesse as equivaléncias conceptual e linguistica dos itens
traduzidos com a original — escala Nurse Parent Support Tool (NPST) de Miles, Carlson e

Brunssen (1999).

A pesquisa que pretendemos levar a cabo constitui-se como o primeiro contributo para a
adaptacao intercultural da escala NPST para a realidade portuguesa, com a finalidade de
gue esta versdo possa ser futuramente utilizada em unidades de internamento pediatricas
e neonatais, para a avaliacdo da percepg¢do dos pais acerca do apoio que recebem da
equipa de enfermagem. Investigacdo a realizar no ambito do mestrado em Enfermagem de

Saude Infantil e Pediatria, por Sandra Maria Areias Valadao.

DESCRIGAO DAS ATIVIDADES

Em 18 de Julho de 2011, apds a producdo de duas tradugdes da NPST do inglés para o
portugués realizadas por dois tradutores bilingues, realizou-se nas instalacées do HSEAH,
EPER, uma reunido com os tradutores e pesquisadora com os seguintes objectivos:

- Comparar as versdes T1 e T2 com a versdo original;

- Compor uma versdo Unica na lingua portuguesa (T12) que preserve as equivaléncias
conceptual e linguistica de cada item e palavra com o original;

- Compor uma versdo Unica na lingua portuguesa (T12) num texto simples e de facil

compreensao.

A reunido teve inicio as 17 horas e terminou as 19 horas.

Da andlise das discrepancias encontradas entre T1 e T2 resultaram 0s consensos que a

seguir se descrevem:

Titulo
T1 “Escala de Suporte entre enfermeiros e pais” e T2 “Escala de Suporte de enfermeiros

para pais” optou-se pela T2 como equivalente semantico de “Nurse Parent Support Tool”.



Introdugao

4

T1 “..acerca do qudo apoiante foi para si...” e T2 “..acerca do suporte que recebeu...”
optou-se pela T2 como equivalente semantico de “...have been supportive to you...”.

T1 “...0os enfermeiros o auxiliaram...” e T2 “...os enfermeiros o apoiaram...” optou-se pela T2
como equivalente semantico de “...nurses have helped you...”.

Opgoes de resposta

T1 “Algum tempo” e T2 “As vezes” optou-se pela T2 como equivalente semantico de “Some
of the time”.

i

T1 “A maior parte do tempo” e T2 “Na maioria das vezes optou-se pela T2 como
equivalente semantico de “Most of the time”.

Item 5

T1 “...se assistia ou ndo...” e T2 “...se queria ficar ou sair...” optou-se pela expressdo “...se
desejava assistir ou ndo...” como equivalente semantico de “...whether to saty or leave...”.
Item 11

T1 “Disse-me...” e T2 “Fez-me saber...” optou-se pela T2 como equivalente semantico de “
Let me know...”.

T1 “...a fazer um bom trabalho no auxilio...” e T2 “...a desempenhar bem os cuidados que
prestava...” optou-se pela T2 como equivalente semantico de “ ...a good Job in helping...”.
Item 12

T1 “Respondeu...” e T2 “Deu atengdo...” optou-se pela T2 como equivalente semantico de
“Responded...”.

Item 13

T1”...dormir, comer, etc.” e T2 “..repouso, alimentacdo, etc.” optou-se pela T1 como
equivalente semantico de “sleeping, eating, etc.”.

Item 15

T1 “Providenciou bons cuidados ao meu filho” e T2 “Prestou bons cuidados ao meu filho(a)”
optou-se pela expressdao “Cuidou bem do meu filho(a)” como equivalente semantico de
“Gave good care”.

Item 18

T1 “...nos cuidados do meu filho...” e T2 “...nos cuidados prestados ao meu filho...” optou-se
pela T2 como equivalente semantico de “...in my child’s care...”.

Item 20

4 4

T1 “..prontamente..” e T2 “..atempadamente...” optou-se pela T1 como equivalente

semantico de “...in a timely fashion”.



Item 21

4 4

T1 “Mostrou-se otimista...” e T2 “..Foi otimista...” optou-se pela T2 como equivalente

semantico de “Were optimistic...”.

Item de resposta aberta 1

”

T1 “..tomaram que o auxiliaram...” e T2 “...fizeram e que foram importantes para si...”

)

optou-se pela expressao “..fizeram e que o tenham ajudado..” como equivalente
semantico de “...have done that have been helpful to you...”.
Item de resposta aberta 2

J

T1 “H4 mais alguma coisa que gostaria...” e T2 “Existem outras coisas que desejaria...”

optou-se pela T2 como equivalente semantico de “Are there other things that you wish...”.

CONCLUSOES
Descreveram-se neste relatério as principais divergéncias encontradas na elaboracdo da

sintese das tradugbes (T12), bem como os consensos gerados.
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Sintese das tradugoes (T12)

Retroversao 1 (RV1)

Retroversao 2 (RV2)

Sintese das Retroversoes (RV12)

Escala do Suporte de Enfermeiros para Pais

Nurse Support Assessment Scale
for Parents

Support Scale from Nurses to
Parents

Support Scale from Nurses to
Parents

Gostariamos de saber a sua opinido acerca
do suporte que recebeu da equipa de
enfermagem durante a hospitalizagdo do
seu filho(a). Para cada questdo que se
segue, por favor coloque um circulo na
resposta que melhor indica a frequéncia
com que os enfermeiros o apoiaram
durante a hospitalizagdo do seu filho(a).
EM GERAL, A EQUIPA DE ENFERMAGEM
DESTE SERVICO:

We would like to know your
opinion on the support you
received from nursing staff during
your child's hospitalization.

For each question below, please
circle the that best

indicates how often the nurses

answer

assisted you during your child's
hospitalization.
GENERALLY, THE DEPARTMENT'S
NURSING TEAM:

We would like to know your
opinion about the support that
you had from the nursing staff
during your son’s hospitalization.
For each question below, please
place a circle on the answer that
best indicates how often did the
nurses supported you, during the
hospitalization of your son.
OVERALL, THE NURSING STAFF
OF THIS WARD:

We would like to know vyour
opinion about support you received
from nursing staff during your
child's hospitalization.

For each question below, please
the that best
indicates how often the nurses
supported you during your child's
hospitalization.

THE NURSING STAFF OF THIS

WARD, GENERALLY:

circle answer

Ajudou-me a falar sobre os meus
sentimentos, receios ou preocupagoes.

Helped me talk about
feelings, fears or concerns.

my

Helped me talk about
feelings, fears or concerns.

my

Helped me talk about my feelings,
fears or concerns.

Ajudou-me a compreender o que estava
sendo feito ao meu filho(a) (por exemplo:
exames, procedimentos, terapéutica, etc.).

Helped me understand what was
being done to my child (for
example: tests, procedures,
therapy, etc.).

Helped me understand what was
being done to my son (for
example: procedures,

therapy, etc.).

exams,

Helped me understand what was
being done to my child (for
example: tests, procedures,
therapy, etc.).

Ensinou-me a prestar cuidados ao meu
filho(a).

Taught me to take care of my
child.

Teached me how to take care of
my son.

Taught me how to take care of my
child.




Fez-me sentir

pai/mae.

importante  enquanto

Made me feel important as a
parent.

Helped me feel important as a
parent.

Made me feel important as a

parent.

Deixou-me decidir se desejava assistir ou
nao aos procedimentos técnicos.

Let me decide whether or not to
watch the technical procedures.

He let me decide if i wanted to
stay or leave during technical
procedures.

Let me decide whether to stay or
leave during technical procedures.

Respondeu satisfatoriamente as minhas
perguntas, ou procurou quem o fizesse.

Answered my questions
satisfactorily, or found someone
who did.

Answered well my questions, or
found someone who did.

Answered my questions
satisfactorily, or found someone
who did.

Informou-me sobre as alteragbes e/ou
melhorias no estado clinico do meu
filho(a).

Informed me about the changes
and/or improvements in my
child's clinical status.

Informed me about the changes
and/or improvements about my
son’s clinical situation.

Informed me about the changes
and/or improvements in my child's
clinical status.

Incluiu-me nas discussdes quando foram
tomadas decisGes sobre os cuidados ao
meu filho(a).

Included me in the discussions
when decisions were taken
regarding my child's care.

Included me at the discussions,
when decisions were made about
my sons’s healthcare.

Included me in the discussions
when decisions were made about
my child's care.

Ajudou-me a compreender o}
comportamento e as reacgbes do meu
filho(a).

Helped me understand my child's
behavior and reactions.

the
behavior and reactions of my

Helped me understand

son.

Helped me understand my child's
behavior and reactions.

Ajudou-me a saber como confortar o meu

Helped me learn how to comfort

Helped me know how to comfort

Helped me know how to comfort

filho(a) durante ou ap6s os procedimentos. | my child during or after the | my son during or after | my child during or after
procedures. procedures. procedures.

Fez-me saber que estava a desempenhar | Made me feel that | was taking Let me know that | was | Let me know that | was performing

bem os cuidados que prestava ao meu | care of my child well. performing well the care | | wellthe care | provided to my child.

filho(a).

provided to my child.




Deu atencdo as minhas preocupacées ou
angustias.

Was responsive to my concerns
or worries.

Paid attention to my concerns or
anguishes.

Was responsive to my worries or
concerns.

Demonstrou preocupag¢ao em relagdo ao
meu bem-estar (por exemplo: dormir,
comer, etc.).

Revealed concern about my well-
being (for example, sleep, eat,
etc.).

Revealed concern about my well
being (for example: sleep,
alimentation, etc).

Revealed concern about my well
being (for example: sleep, eat, etc).

Ajudou-me a conhecer os nomes e fungdes
dos membros da equipa que cuidou do
meu filho(a).

Helped me learn the names and
roles of the team members who
took care of my child.

Helped me know the names and
roles of staff that took care of my
son.

Helped me know the names and
roles of staff who took care of my
child.

Cuidou bem do meu filho(a).

Took good care of my child.

Gave good care to my son.

Gave good care to my child.

Incentivou-me a fazer perguntas sobre o
meu filho(a).

Encouraged me to ask questions
about child.

Encouraged me to ask questions
about my son.

Encouraged me to ask questions
about child.

Demonstrou sensibilidade perante as

necessidades especiais do meu filho(a).

Was
special needs.

sensitive to my child's

Demonstrated sensibility to the
special needs of my son.

Was sensitive to my child's special
needs.

Sempre que possivel, permitiu que
participasse nos cuidados prestados ao
meu filho(a).

Allowed me to participate in my
child's care, whenever possible.

Whenever possible, allowed me
to participate in the care given to
my son.

Allowed me to participate in my
child's care, whenever possible.

Demonstrou gostar do meu filho(a).

Showed that like my child.

Showed feelings for my son.

Showed that like my child.

Respondeu prontamente as necessidades
do meu filho(a).

Responded promptly to
child's needs.

my

Answered promptly to my son’s
needs.

Responded promptly to my child's
needs.

Foi optimista em relagdo ao meu filho(a).

Was optimistic about my child.

Was optimistic about my son.

Was optimistic about my child.

Por favor, adicione outras coisas que os
enfermeiros fizeram e que o tenham
ajudado enquanto pai/m3e:

Please add anything else that the
nurses did that were important to
you as a parent:

Please, add other things that the
nurses did that helped you as a
parent:

Please, add other things that the
nurses did that helped you as a
parent:




Existem outras coisas que desejaria que os
enfermeiros fizessem para o ajudar
enquanto pai/mde? Em caso afirmativo,
por favor indique quais:

Are there other things that you
wish that nurses did to help you
as a parent? If so, please indicate
which:

Is there anything else that you
wish that the nurses did to help
you as a parent? If so, please
indicate which:

Are there other things that you
wish that nurses did to help you as
a parent? If so, please indicate
which:

1- Quase nunca

2- Poucas vezes

3- As vezes

4- Na maioria das vezes
5- Quase sempre

1- AImost never
2- Infrequently
3- Sometimes
4- Most of the time
5- Almost always

1- Almost never

2- Not very often
3- Sometimes

4- Most of the time
5- Almost always

1- Almost never

2- Not very often
3- Sometimes

4- Most of the time
5- Almost always




Anexo XV

Relatério das divergéncias encontradas na elaboragao da sintese das

retroversoes (RV12)






Relatdrio das divergéncias encontradas na elaboragdo da sintese das retroversées (RV12)
INTRODUGAO

Serve o presente relatério para descrever a reunido realizada no HSEAH, EPER, no dia 31 de

Julho de 2011, com o objectivo de elaborar uma versdo Unica na lingua inglesa (RV12) com

base na RV1 e RV2, que mantivesse as equivaléncias conceptual e linguistica dos itens

traduzidos com a sintese das tradugdes (T12) e original.

A pesquisa que pretendemos levar a cabo constitui-se como o primeiro contributo para a
adaptacao intercultural da escala NPST para a realidade portuguesa, com a finalidade de
gue esta versao possa ser futuramente utilizada em unidades de internamento pediatricas
e neonatais, para a avaliacdo da percepcao dos pais acerca do apoio que recebem da
equipa de enfermagem. Investigacdo a realizar no ambito do mestrado em Enfermagem de

Saude Infantil e Pediatria, por Sandra Maria Areias Valadao.

DESCRIGAO DAS ATIVIDADES

Em 31 de Julho de 2011, apds a producdo de duas retroversdes a partir da Sintese das
tradugdes (T12) do portugués para o inglés realizadas por dois tradutores bilingues,
realizou-se nas instalacGes do HSEAH, EPER, uma reunido com os tradutores e pesquisadora
com os seguintes objectivos:

- Comparar as versdes RV1 e RV2 com a versdo original;

- Compor uma versdo Unica na lingua inglesa (RV12) que preserve as equivaléncias
conceptual e linguistica de cada item e palavra com a versao original;

- Compor uma versdo Unica na lingua inglesa (RV12) num texto simples e de facil

compreensao.

A reunido teve inicio as 17 horas e terminou as 19 horas.

Da andlise das discrepancias encontradas entre RV1 e RV2 resultaram os consensos que a

seguir se descrevem:

Titulo
RV1 “Nurse Support Assessment Scale for Parents” e RV2 “Support Scale from Nurses to
Parents” optou-se pela RV2 como equivalente semantico de “Nurse Parent Support Tool”

na versao original.



Introdugao

RV1 “...the nurses assisted you...” e RV2 “...the nurses supported you...” optou-se pela RV2
como equivalente semantico de “...nurses have helped you...” na versado original.

Opgoes de resposta

”

RV1 “Infrequently” e RV2 “Not very often” ..” optou-se pela RV2 como equivalente
semantico de “Not very often” na versao original.

Item 3

RV1 “Taught me to take care..” e RV2 “Teached me how to take care...” optou-se pela
expressao “Taught me how to take care...” como equivalente semantico de “Taught me
how to give care...” na versdo original.

Item4

RV1 “Made me feel...” e RV2 “Helped me feel...” optou-se pela RV1 como equivalente

semantico de “Made me feel...” na versao original.

Item 5

4 '’

RV1 “..whether or not to watch..” e RV2 “..wanted to saty or leave...” optou-se pela

" ” o

expressao “..whether to stay or leave...” como equivalente semantico de “..whether to
stay or leave...” na versdo original.

Item 6

RV1”...my questions satisfactorily...” e RV2 “...well my questions...” optou-se pela RV1 como
equivalente semantico de”...my questions satisfactorily...” na versao original.

Item 8

RV1 “..decisions were taken regarding my child’s care” e RV2 “..decisions were made

4

about my son’s healthcare” optou-se pela expressdo “...decisions were made about my

4

child’s care” como equivalente semantico de “..decisions were made about my child’s
care” na versdo original.

Item 11

RV1 “Made me feel that | was taking care of my chil well” e RV2 “Let me know that | was
performing well the care | provided to my child” optou-se pela RV2 como equivalente
semantico de “Let me know | am doing a good Job in helping my child” na versdo original.
Item 12

RV1 “Was responsive...” e RV2 “Paid attention...” optou-se pela RV1l como equivalente
semantico de “Responded to...” na versao original.

Item 14

RV1 “Helped me learn...” e RV2 “Helped me know...” optou-se pela RV2 como equivalente

semantico de “Helped me know...” na versao original.



RV1 “..the team members... e RV2 “..of staff..” optou-se pela RV2 como equivalente
semantico de “...of the staff...” na versdo original.

Item 15

RV1 “Took good care...” e RV2 “ Gave good care...” optou-se pela RV2 como equivalente
semantico de “Gave good care...” na versao original.

Item 17

’

RV1 “Was sensitive...” e RV2 “ Demonstrated sensibility...” optou-se pela RV1 como
equivalente semantico de “Were sensitive...” na versao original.

Item 18

RV1 “...in my child’s care...” e RV2 “...in the care given to my son...” optou-se pela RV1 como
equivalente semantico de “...in my child’s care...” na versao original.

Item 19

RV1 “Showed that like my child” e RV2 “Appeared to like my child” optou-se pela RV1 como
equivalente semantico de “Showed that they like my child” na versao original.

Item de resposta aberta 1

RV1 “..add anything else..” e RV2 “..add other things” optou-se pela RV2 como
equivalente semantico de “...add other things...” na versdo original.

RV1 “..that were important to you...” e RV2 “...that helped you” optou-se pela RV2 como
equivalente semantico de “that have been helpful to you...” na versao original.

Item de resposta aberta 2

RV1 “Are there other things...” e RV2 “Is there anything else...” optou-se pela RV1 como

equivalente semantico de “Are there other things...” na versdo original.

CONCLUSOES
Descreveram-se neste relatério as principais divergéncias encontradas na elaboracdo da

sintese das retroversées (RV12), bem como os consensos gerados.
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Alteracdo pelo painel de peritos: 22 versao da sintese das tradugoes (T12) e retroversdes

Original
T12
T12 alterado
RV12
RV12 alterado

Original

T12

T12 alterado

RV12

RV12 alterado

Original

T12

(RV12)

Titulo
Nurse Parent Support Toll
Escala do Suporte de Enfermeiros para Pais
Escala de Apoio dos Enfermeiros aos Pais
Support Scale from Nurses to Parents

Opcoes de resposta
1- Almost never
2- Not very often
3- Some of the time
4- Most of the time
5- Almost always
1- Quase nunca
2- Poucas vezes
3- As vezes
4- Na maioria das vezes
5- Quase sempre
1- Quase nunca
2- Poucas vezes
3- Algumas vezes
4- Na maioria das vezes
5- Quase sempre
1- Almost never
2- Not very often
3- Sometimes
4- Most of the time
5- Almost always
1- Almost never
2- Not very often
3- Some of the time
4- Most of the time
5- Almost always

Introdugao
We are interested in learning your views about how much the nursing
staff, caring for your child have been supportive to you during your child's
hospitalization.
Gostariamos de saber a sua opinido acerca do suporte que recebeu da
equipa de enfermagem durante a hospitalizagdo do seu filho(a).



T12 alterado

RV12

RV12 alterado

Original

T12

T12 alterado

RV12

RV12 alterado

Original
T12

T12 alterado

RV12
RV12 alterado

Original
T12

T12 alterado

RV12
RV12 alterado

Original
T12
T12 alterado
RV12
RV12 alterado

Gostariamos de saber a sua opinido acerca do apoio que recebeu da
equipa de enfermagem durante a hospitalizacdo do seu filho(a).

We would like to know your opinion on the support you received from
nursing staff during your child's hospitalization.

Item 2
Helped me understand what is being done to my child (for example: tests,
treatments, medicines, etc.).
Ajudou-me a compreender o que estava sendo feito ao meu filho (por
exemplo: exames, procedimentos, terapéutica, etc.).
Ajudou-me a compreender o que estava a ser feito ao meu filho (por
exemplo: exames, procedimentos, terapéutica, etc.).
Helped me understand what was being done to my child (for example:
tests, procedures, therapy, etc.).

Item 10
Helped me know how to comfort my child during or after procedures.
Ajudou-me a saber como confortar o meu filho(a) durante ou apds os
procedimentos.
Ajudou-me a saber como consolar o meu filho(a) durante ou apds os
procedimentos.
Helped me know how to comfort my child during or after procedures.

Item 11
Let me know | am doing a good job in helping my child.
Fez-me saber que estava a desempenhar bem os cuidados que prestava
ao meu filho(a).
Informou-me se estava a desempenhar bem os cuidados prestados ao
meu filho(a).
Let me know that | was performing well the care | provided to my child.

Item 12
Responded to my worries or concerns.
Deu atenc¢do as minhas preocupagoes ou angustias.
Deu atengdo as minhas preocupacgoes.
Was responsive to my worries or concerns.
Was responsive to my worries.



Original
T12

T12 alterado

RV12
RV12 alterado

Original
T12

T12 alterado

RV12
RV12 alterado

Original

T12

T12 alterado

RV12
RV12 alterado

Original

T12

T12 alterado

RV12
RV12 alterado

Item 14
Helped me know the names and roles of the staff caring for my child.
Ajudou-me a conhecer os nomes e fun¢cdes dos membros da equipa que
cuidou do meu filho(a).
Ajudou-me a conhecer os nomes e fun¢des dos membros da equipa
responsavel pelo meu filho(a).
Helped me know the names and roles of staff who took care of my child.

Item 17
Were sensitive to my child's special needs.
Demonstrou sensibilidade perante as necessidades especiais do meu
filho(a).
Foi sensivel as necessidades especiais do meu filho(a).
Was sensitive to my child's special needs.

Item 18

Allowed me to be involved in my child's care, whenever possible.

Permitiu que participasse nos cuidados prestados ao meu filho(a),
sempre que possivel.

Permitiu-me estar envolvido(a) nos cuidados prestados ao meu filho(a),
sempre que possivel.

Allowed me to participate in my child's care, whenever possible.

Allowed me to be involved in my child's care, whenever possible.

Item de resposta aberta 1
Please add other things the nurses have done that have been helpful to
you as a parent:
Por favor, adicione outras coisas que os enfermeiros e que o tenham
ajudado enquanto pai/mae:
Por favor, acrescente outras coisas que os enfermeiros fizeram e que o
tenham ajudado enquanto pai/m3e:
Please, add other things that the nurses did that helped you as a parent:
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Versao pré-final 1.0






Versao pré-final 1.0
Escala de Apoio dos Enfermeiros aos Pais

Gostariamos de saber a sua opinido acerca do apoio que recebeu da equipa de
enfermagem durante a hospitalizacdo do seu filho(a).

Para cada frase que se segue, por favor coloque um circulo na resposta que melhor indica a
frequéncia com que os enfermeiros o apoiaram durante a hospitalizagdo do seu filho(a).

EM GERAL, A EQUIPA DE ENFERMAGEM DESTE SERVICO:

1- Ajudou-me a falar sobre os meus sentimentos, receios ou preocupacoes.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

2- Ajudou-me a compreender o que estava a ser feito ao meu filho(a) (por exemplo:
exames, procedimentos, terapéutica, etc.).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

3- Ensinou-me a prestar cuidados ao meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

4- Fez-me sentir importante enquanto pai/m3e.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

5- Deixou-me decidir se desejava assistir ou ndo aos procedimentos técnicos.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

6- Respondeu satisfatoriamente as minhas perguntas, ou procurou quem o fizesse.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

7- Informou-me sobre as altera¢des e/ou melhorias no estado clinico do meu filho(a).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase

nunca vezes vezes das vezes sempre

8- Incluiu-me nas discussGes quando foram tomadas decisGes sobre os cuidados ao meu

filho(a).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

9- Ajudou-me a compreender o comportamento e as reacgdes do meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre



10- Ajudou-me a saber como consolar o meu filho(a) durante ou apds os procedimentos.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

11- informou-me se estava a desempenhar bem os cuidados prestados ao meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

12- Deu atengdo as minhas preocupacdoes.
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase

nunca vezes vezes das vezes sempre

13- Demonstrou preocupacgdo em relacdo ao meu bem-estar (por exemplo: dormir, comer,

etc.).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

14- Ajudou-me a conhecer os nomes e fun¢des dos membros da equipa responsavel pelo

meu filho(a).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

15- Cuidou bem do meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

16- Incentivou-me a fazer perguntas sobre o meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

17- Foi sensivel as necessidades especiais do meu filho(a).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase

nunca vezes vezes das vezes sempre

18- Permitiu-me estar envolvido(a) nos cuidados prestados ao meu filho(a), sempre que

possivel.
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

19- Demonstrou gostar do meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

20- Respondeu prontamente as necessidades do meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

21- Foi optimista em relacdo ao meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre



Por favor, acrescente outras coisas que os enfermeiros fizeram e que o tenham ajudado
enquanto pai/mae:

Existem outras coisas que desejaria que os enfermeiros fizessem para o ajudar enquanto
pai/m&e? Em caso afirmativo, por favor indique quais:
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Original Version:
Nurse Parent Support Toll

Synthesis of the 2 back-translations:
Support Scale from Nurses to Parents

Original Version:

1- Almost never

2- Not very often

3- Some of the time
4- Most of the time
5- Almost always

Synthesis of the 2 back-translations:
1- Almost never

2- Not very often

3- Some of the time

4- Most of the time

5- Almost always

Original Version:

We are interested in learning your views about how much the nursing staff, caring for your
child have been supportive to you during your child's hospitalization.

For each question below, please circle the response that best indicates how often the
nurses have helped you during this hospital admission.

THE NURSING STAFF AT THIS HOSPITAL, IN GENERAL, HAVE:

Synthesis of the 2 back-translations:

We would like to know your opinion on the support you received from nursing staff during
your child's hospitalization.

For each question below, please circle the answer that best indicates how often the nurses
supported you during your child's hospitalization.

THE NURSING STAFF OF THIS WARD, GENERALLY:

Original Version:
Helped me talk about my feelings, worries, or concerns.

Synthesis of the 2 back-translations:
Helped me talk about my feelings, fears or concerns.




Original Version:
Helped me understand what is being done to my child (for example: tests, treatments,
medicines, etc.).

Synthesis of the 2 back-translations:
Helped me understand what was being done to my child (for example: tests, procedures,
therapy, etc.).

Original Version:
Taught me how to give care to my child.

Synthesis of the 2 back-translations:
Taught me how to take care of my child.

Original Version:
Made me feel important as the parent.

Synthesis of the 2 back-translations:
Made me feel important as a parent.

Original Version:
Let me decide whether to stay or leave during medical procedures.

Synthesis of the 2 back-translations:
Let me decide whether to stay or leave during technical procedures.

Original Version:
Answered my questions satisfactorily or find someone who could.

Synthesis of the 2 back-translations:
Answered my questions satisfactorily, or found someone who did.

Original Version:
Told me about changes/improvements in my child's condition.

Synthesis of the 2 back-translations:
Informed me about the changes and/or improvements in my child's clinical status.




Original Version:
Included me in discussions when decisions were made about my child's care.

Synthesis of the 2 back-translations:
Included me in the discussions when decisions were made about my child's care.

Original Version:
Helped me understand my child's behavior and reactions.

Synthesis of the 2 back-translations:
Helped me understand my child's behavior and reactions.

Original Version:
Helped me know how to comfort my child during or after procedures.

Synthesis of the 2 back-translations:
Helped me know how to comfort my child during or after procedures.

Original Version:
Let me know | am doing a good job in helping my child.

Synthesis of the 2 back-translations:
Let me know that | was performing well the care | provided to my child.

Original Version:
Responded to my worries or concerns.

Synthesis of the 2 back-translations:
Was responsive to my worries.

Original Version:
Showed concern about my well-being (for example, sleeping, eating, etc).

Synthesis of the 2 back-translations:
Revealed concern about my well being (for example: sleep, eat, etc).




Original Version:
Helped me know the names and roles of the staff caring for my child.

Synthesis of the 2 back-translations:
Helped me know the names and roles of staff who took care of my child.

Original Version:
Gave good care to my child.

Synthesis of the 2 back-translations:
Gave good care to my child.

Original Version:
Encouraged me to ask questions about my child.

Synthesis of the 2 back-translations:
Encouraged me to ask questions about child.

Original Version:
Were sensitive to my child's special needs.

Synthesis of the 2 back-translations:
Was sensitive to my child's special needs.

Original Version:
Allowed me to be involved in my child's care whenever possible.

Synthesis of the 2 back-translations:
Allowed me to be involved in my child's care, whenever possible.

Original Version:
Showed that they like my child.

Synthesis of the 2 back-translations:
Showed that like my child.




Original Version:
Responded to my child's needs in a timely fashion.

Synthesis of the 2 back-translations:
Responded promptly to my child's needs.

Original Version:
Were optimistic about my child.

Synthesis of the 2 back-translations:
Was optimistic about my child.

Original Version:
Please add other things the nurses have done that have been helpful to you as a parent:

Synthesis of the 2 back-translations:
Please, add other things that the nurses did that helped you as a parent:

Original Version:
Are there other things you wish the nurses would do to help you as a parent? If so, please
list them:

Synthesis of the 2 back-translations:
Are there other things that you wish that nurses do to help you as a parent? If so, please
indicate which:
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Anexo XX

Escala de Apoio dos Enfermeiros aos Pais






Escala de Apoio dos Enfermeiros aos Pais

Gostariamos de saber a sua opinido acerca do apoio que recebeu da equipa de
enfermagem durante a hospitalizacdo do seu filho(a).

Para cada frase que se segue, por favor coloque um circulo na resposta que melhor indica a
frequéncia com que os enfermeiros o apoiaram durante a hospitalizagcdo do seu filho(a).

EM GERAL, A EQUIPA DE ENFERMAGEM DESTE SERVICO:

1- Ajudou-me a falar sobre os meus sentimentos, receios ou preocupacoes.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

2- Ajudou-me a compreender o que estava a ser feito ao meu filho(a) (por exemplo:
exames, procedimentos, terapéutica, etc.).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

3- Ensinou-me a prestar cuidados ao meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

4- Fez-me sentir importante enquanto pai/m3e.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

5- Deixou-me decidir se desejava assistir ou ndo aos procedimentos técnicos.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

6- Respondeu satisfatoriamente as minhas perguntas, ou procurou quem o fizesse.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

7- Informou-me sobre as altera¢des e/ou melhorias no estado clinico do meu filho(a).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase

nunca vezes vezes das vezes sempre

8- Incluiu-me nas discussGes quando foram tomadas decisGes sobre os cuidados ao meu

filho(a).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

9- Ajudou-me a compreender o comportamento e as reacgdes do meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre
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10- Ajudou-me a saber como consolar o meu filho(a) durante ou apds os procedimentos.

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

11- Informou-me se estava a desempenhar bem os cuidados prestados ao meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

12- Deu atencdo as minhas preocupacoes.
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase

nunca vezes vezes das vezes sempre

13- Demonstrou preocupacao em relagdo ao meu bem-estar (por exemplo: dormir, comer,

etc.).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

14- Ajudou-me a conhecer os nomes e fun¢des dos membros da equipa responsavel pelo

meu filho(a).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

15- Cuidou bem do meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

16- Incentivou-me a fazer perguntas sobre o meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

17- Foi sensivel as necessidades especiais do meu filho(a).
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase

nunca vezes vezes das vezes sempre

18- Permitiu-me estar envolvido(a) nos cuidados prestados ao meu filho(a), sempre que

possivel.
Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

19- Demonstrou gostar do meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

20- Respondeu prontamente as necessidades do meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre

21- Foi optimista em relagdo ao meu filho(a).

Quase Poucas Algumas Na maioria Quase
nunca vezes vezes das vezes sempre
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Por favor, acrescente outras coisas que os enfermeiros fizeram e que o tenham ajudado
enquanto pai/mae:

Existem outras coisas que desejaria que os enfermeiros fizessem para o ajudar enquanto
pai/mae? Em caso afirmativo, por favor indique quais:
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Anexo XXI

Calculo da média aritmética para as pontuacdes obtidas, da versao
portuguesa da escala NPST, aplicada numa UCEP/N de um Hospital

Regional
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M Item 1: Ajudou-me a falar sobre 0s meus sentimentos, receios ou preocupagoes

Média = 4,5

i Item 2: Ajudou-me a compreender o que estava a ser feito ao meufilho(a) (por exemplo:
exames, procedimentos, terapéutica, etc.)

Média=4,4
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M Item 3: Ensinou-me a prestar cuidados ao meu filho(a)




Média =4,4
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i Item 4: Fez-me sentirimportante enquanto pai/mae

Média = 3,9
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M Item 5: Deixou-me decidir se desejava assistir ou nao aos procedimentos técnicos

Média= 4,6
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i Item 6: Respondeu satisfatoriamente as minhas perguntas, ou procurou quem o fizesse




Média = 4,8
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HItem 7: Informou-me sobre as alteragoes e/ou melhorias no estado clinico do meu
filho(a)

Média = 3,6

i Item 8: Incluiu-me nas discussdes quando foram tomadas decisdes sobre os cuidados ao
meu filho(a)

Média=4,4
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M Item 9: Ajudou-me a compreender o comportamento e as reacgoes do meu filho(a)



Média = 4,2

i 1tem 10: Ajudou-me a saber como consolar o meu filho{a) durante ou apds os
procedimentos

Média = 4,3

M Item 11: Informou-me se estava a desempenhar bem os cuidados prestados ao meu
filho(a)

Média = 4,7
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i Item 12: Deu atengao as minhas preocupacoes



Média=4,3
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M Item 13: Demonstrou preocupagao em relagao ao meu hem-estar (por exemplo,
dormir, comer, etc.)

Média = 4,2
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i Item 14: Ajudou-me a conhecer os nomes e fun¢oes dos membros da equipa
responsavel pelo meu filho(a)

Média = 4,9
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M Item 15: Cuidou bem do meu filho{a)




Média = 4,2
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i Item 16: Incentivou-me a fazer perguntas sobre o meufilho(a)

Média=4,6

M Item 17: Foi sensivel as necessidades especiais do meu filho(a)

Média = 4,7
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i Item 18: Permitiu-me estar envolvido(a) nos cuidados prestados ao meu filho(a),
sempre que possivel



Média = 4,8
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M Item 19: Demonstrou gostar do meu filho{a)

Média = 4,7
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i Item 20: Respondeu prontamente as necessidades do meu filho(a)

Média = 4,7
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¥ |tem 21: Foi optimista em relagao ao meu filho(a)






