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Os anexos sédo entendidos como um elemento opcional se se considerar escritos
vulgares e/ou trabalhos que dispensem o estatuto de cientificidade. Num trabalho cientifico,
estes, com efeito, ndo sédo dispensaveis. Ja que permitem que o autor documente, esclareca,

prove, confirme ou complete as ideias expressas no corpo do trabalho.

Fa-lo usando documentos como ilustragcdes, mapas, graficos e trechos, originarios do
texto global. Pode ainda, deles constar, outros documentos que sejam requeridos para a

efectivacdo do trabalho como justificactes, declaracdes, autorizacdes etc.

Assim sendo, infra, se apresenta 0 que se «considerou» dever constatar deste
documento e ndo do documento principal. O motivo que orientou a apresentacdo destes
textos/outros documentos nos anexos que se seguem, foi de ordem metodolégica, que nao

vem a propoésito mencionar aqui.

Veja-se, entdo, nalguns casos, algo que servira de complemento/ilustracdo ao texto

principal.



o)

ANEXO - |




QUESTIONARIO - | Parte: Abordagem aos Pais

Para a realizacdo deste projecto, desejamos e contamos com a sua participacao,
contribuicdo e envolvimento de modo a podermos desenvolver o trabalho, nas melhores

condicdes. As informagdes obtidas serdo objecto de total sigilo e anonimato

OBJECTIVO: identificar o grau de entendimento dos pais e profissionais de saude
relativamente ao processo assistencial do RN, colocando o enfoque nas informacdes

comunicadas sobre a situacdo global do RN.

|. CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DOS Pais/ INFORMAGAO CLINICA

OBSTETRICA DO RN

NOME: (Confidencial - As iniciais do primeiro e Ultimo nome)
Cadigo: D

SEXO:

IDADE: Anos

HABILITACOES ACADEMICAS:

PROFISSAOQ:
ESTADO CIVIL: NUMERO DE FILHOS:
EXPERIENCIAS ANTERIORES: TIPO DE PARTO:
e Filho prematuro D *Eutécico D
e Morte perinatal Ij *Cesariana D
e Outras D *Forceps D
SEXO: PESO AO NASCER:
e Masculino D Inferior a 1000grs D
e Feminino D 1000-1499grs [j

Superior a 1500grs D

IDADE GESTACIONAL: 24-26 Semanas D
27-29 Semanas D

30-32 Semanas D




Q.1 -0 que sabe sobre a situacdo do Bebé?

Esta estavel I:I Estéa instavel Ij

Melhorou  [7] Piorou ]

Néao seiD

Justifique a sua resposta, por favor:

Q. 2-Como vé o Bebé hoje?

Bem D Melhor D
Pior |:|

Nao sabe/Nao respondeD

Assinale com um Xx a sua resposta e justifigue a mesma por favor.

Q. 3-As informac¢des sdo comunicadas pelo:

Médico assistente D
Enfermeiro assistente Ij
Ambos os profissionais D



Assinale com um x a sua resposta e justifiqgue a mesma por favor:

Q. 4 - A comunicacdo de noticias acerca da situacdo do bebé ocorre onde? onde?

Junto a incubadora

N&o sabe/néo responde

Q. 4. 1 — A comunicacdo de noticias acerca da situacdo do bebé ocorre onde

quando?

Durante a visita médica

Quando os técnicos estdo a cuidar do bebé

N&o sabe/ndo responde

Justifique

a sua

)
)

resposta lj

favor:

Q. 5 - Indique por ordem crescente de importancia o que lhe foi informado

sobre a situacdo do bebé. Sendo:

importante (3).

Pouco Importante (1); Importante (2); Muito

importancia

Grau

de

Pouco

Importa

nte

Muito

importa

Reaccdo do bebé aos tratamentos e

Evolucdo do estado do bebé

utilizados

Maquinas/Equipamentos que estédo a ser

Procedimentos que estdo a ser

Cuidados que Ihe estédo a executados
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Justifique a sua resposta por favor:

Q. 6 — Indique por ordem crescente de importancia o que melhor entendeu da

informacgé&o que lhe foi prestada

Mais ou menos (1); Pouco (2); Muito (3).

e importancia . Mais ou
P Muito Pouco

Entendimento/Informagao I Menos
Foi clara a informag&o que Ihe foi

Incidiu apenas sobre um aspecto da

Incidiu sobre aspectos globais da

situacdo do bebé :
Centrou-se nos beneficios dos

tratamentos e cuidados
Foi indicada a previséo dos resultados

em termos da evolucdo do bebé

Justifique a sua escolha pf:

Q. 7 — Relativamente ao processo de tomada de decisdo, nho seu caso, considera

gue as seguintes afirmag¢fes foram cumpridas?

a). Os Profissionais transmitem a ideia de que tudo o que for possivel fazer sera

feito

b) Sente-se apoiado para além do que for feito

9



c) Os Profissionais de salude apoiam o0s pais para que estes encontrem

estratégias para lidar com a situacao

d) Sente-se tranquilo com a decisdo tomada pelos profissionais

SimD
NEl |

Q. 7. 1 = Justifigue o porqué se assim o entender

Q. 8 — Pela experiéncia vivida nesta unidade, concorda/discorda com as

seguintes afirmacdes?

a) Face a situacao do bebé os profissionais de salde explicam-na com clareza.

b) Os profissionais de salde proporcionam aos pais momentos suficientes de
discusséo sobre a situacdo do bebé

c¢) Os profissionais de saude reconhecem e aceitam a contribuicdo dos pais

d) Os profissionais de saude identificam qual a natureza e a quantidade de informacéo
gue os pais podem receber

e) Os profissionais de saude nas situacdes que apresentam maior complexidade,

ajudam os pais a viver a esperanca de uma forma adequada

10



f) Os profissionais de salide compreendem que os pais devem dispor de tempo para

se pronunciarem sobre alguns aspectos do cuidar

h) Os profissionais de salde proporcionam aos pais tempo necessario para se

adaptarem a realidade do diagndstico

g) Os profissionais de saude tentam evitar questdes dificeis por parte dos pais
sim[J
Naq ]

Q.8.1 — Justifique, se faz favor

Q.9 - As informagBes comunicadas tiveram em conta as condi¢cdes que se

enunciam abaixo:

a)Foram prestadas a pedido dos pais !j

b)Foram prestadas por iniciativa dos técnicos D

d) Foram prestadas por iniciativa dos técnicos quando a situagéo clinica do bebé sofreu
alteragcbes (melhorou/piorou), ou quando houve alteracdo do plano de tratamentos ou

cuidados Ij

e) Foram prestadas por iniciativas dos pais quando a situacdo clinica do bebé sofreu
alteracbes (melhorou/piorou), ou quando houve alteracdo do plano de tratamentos ou

cuidados Ij

11



Q. 10 — Na mesma linha de preocupacdo e seguindo os critérios das perguntas
anteriores, considerando a sua experiéncia, refira por favor outras situacdes que

considere melhoria, sobretudo no processo de tomada de deciséo.

OBRIGADA PELA SUA PARTICIPACAO
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ABORDAGEM AOS PROFISSIONAIS

I. CARACTERIZAGCAO SOCIODEMOGRAFICA DOS PROFISSIONAIS

Cadigo: D

sexoo MmO rJ

IDADE: Anos

HABILITAGOES ~ ACADEMICAS:-=mmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmeee e ommme e e e

FUNCAO:

TEMPO DE SERVICO NA FUNCAO: LOCAL DE

TRABALHO:

CATEGORIA PROFISSIONAL:

TEMPO DE EXPERIENCIA NA AREAD

Q. 11 - Tem Formacao em Bioética?

sm______ O

Q.11.1 - Justifique as Vantagens a resposta “SIM” — porque tem formacéo bioética.

nAo- O

Q.11.2 — Quais as razdes para a ndo formacao em bioética?

Nao prioritario Ol
13



Falta de tempo )

Outras/Quais m)

Q. 12 — Qual &, hoje, a situacao clinica do Bebé que cuida/ trata?

Esta estavel D_Esté instavel

)
Melhorou [J_Piorou )

Q. 13 - O que transmitiu aos pais sobre a situacdo do Bebé?

Q. 14.1 — De que modo?

Q. 15 - 0Onde e guando lhes transmitiram essa informacéao?

Q.15.1- Quando lhes transmitiu essa informacao?

a)Durante a visita médica D

c)Quando os técnicos estdo a cuidar do bebé 1

Q.15.2- Onde lhes transmitiu essa informagé&o?

a)Junto a incubadora n)

b)N&o sabe/ndo responde ]

14



Justifigue a sua resposta por favor: -------mmmm oo

Q. 16 -. Indique por ordem crescente de importancia o que foi informado sobre a
situacdo do bebé. Sendo:
Menos Importante (1);Importante (2);Muito importante (3).

Grau de | M

importancia Menos mport uito

Reaccao do bebé aos tratamentos e

Evolucao do estado do bebé

Maquinas/equipamentos que estao a ser

utilizadas

Procedimentos que estédo a ser executados

Cuidados que lhe estdo a ser executados

Justifique por

favor:

17 — Os pais participam na decisao:

Sempre |:I S6 em situagdes dilematicas |:|

Quando existe conflito de opinides

relacionado com a defesa do melhor N&o responde/N&o sabe ]

]

interesse do bebé

Justifique por favor:

15



18 — Quem é o responséavel pela tomada de decisdo sobre o plano de cuidados e

tratamentos?

Justifique por favor:

19 - Concorda com as afirmagbes do quadro resumo. Reconhece a sua

aplicabilidade pratica?

Justifique se o entender.
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De acordo com a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos e Bioética na sec¢ao dos Principios 1é-se:
Artigo 3° Dignidade humana e direitos humanos
A dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades fundamentais devem ser plenamente respeitados.
Os interesses e 0 bem-estar do individuo devem prevalecer sobre o interesse exclusivo da ciéncia ou da sociedade.
Artigo 4° Efeitos benéficos e efeitos nocivos

v Na aplicagéo e no avanco dos conhecimentos cientificos, da pratica médica e das tecnologias que lhes estéo
associadas, devem ser maximizados os efeitos benéficos directos e indirectos para os doentes, os
participantes em investigacdo se os outros individuos envolvidos, e deve ser minimizado qualquer efeito

nocivo susceptivel de afectar esses individuos.

Artigo 5° Autonomia e responsabilidade individual

v autonomia das pessoas no que respeita a tomada de decisdes, desde que assumam a respectiva
responsabilidade e respeitem a autonomia dos outros, deve ser respeitada. No caso das pessoas incapazes

de exercer a sua autonomia, devem ser tomadas
Artigo 6° Consentimento
v medidas especiais para proteger os seus direitos e interesses.

Qualquer intervencdo médica de caracter preventivo, diagnéstico ou terapéutico s6 deve ser realizada com o
consentimento prévio, livre e esclarecido da pessoa em causa, com base em informagdo adequada. Quando apropriado, o
consentimento deve ser expresso e a pessoa em causa pode retira-lo a qualquer momento e por qualquer razao, sem que dai

resulte para ela qualquer desvantagem ou prejuizo.

Artigo 7° Pessoas incapazes de exprimir o seu consentimento

v (...) deve ser concedida protecgdo especial as pessoas que sado incapazes de exprimir o seu consentimento

(---)
Artigo 8° Respeito pela vulnerabilidade humana

v Naaplicagdo e no avango dos conhecimentos cientificos, da pratica médica e das tecnologias que lhes estdo

associadas, deve ser tomada em consideracéo a vulnerabilidade humana.
Artigo 9° Vida privada e confidencialidade

v A vida privada das pessoas em causa e a confidencialidade das informagdes que Ihes dizem pessoalmente

respeito devem ser respeitadas (...)

Obrigada pela colaboracéo
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MAPA DA AVALIACAO DA CRIANCA Codigo: | |
Adaptado de Joy Hinson Penticuff RN, PhD, 199

Data/Dias de vida 41516(7|8|9(10/11) 12 13]14{15)17]18]19|20|21|22|23| 24| 25| 26| 27)| 28

0 |Oxigénio ambiente

2 ‘Oxigéniona'mcubadora

2 \Dxigénioporsondanasa\

IER
3|Monitor de apneia

4 \Terapéuticae monitor de apneia

Press3o positiva nas vias aéreas superiores

5 [CPAP
‘Dxigénio

6 |iap
Oxigénio

Ventilagdo

] ‘Parémetros baixos

8 ‘Parémetros moderados

9 ‘Parémetroselevados

* Oxigénio
10 [Baixo (<40%)

11 |Moderado[41- 60%

12 [Flevado (>60%)

Legenda: + =informado

+# = precisa de mais informagdo
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MAPA DA AVALIACAO DA CRIANCA Code: | | |
Adaptado de Joy Hinson Penticuff RN, PhD, 1996
Data/ Dias de vida 10(11]12|13|14|15|16(17|18|19]20(21|22(23]| 24 25|26(27| 28
SISTEMA NERVOSO

0 [Sem alteragdes

1 [Pequena alteracao

2 |Alteragéio moderada

3 |Alteragéo importante

Interac¢do

0 |Norma| paraaidade

1 |Alguma resposta

2 |Pouca resposta

Tempo em estado alerta

0 |N0rma| para a idade

1 [Muito pouco tempo em alerta

Dor

0 [Nao

1 |Sim- usadas medidas de conforto

2 |Sim - com medicamentos

Legenda: + = informado
++ = precisa de informagéo
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MAPA DA AVALIACAO DA CRIANCA Code:

\daptado de Joy Hinson Penticuff RN, PhD, 199 Set:

Data/Dias de vida [6] 7[8] o] #|#] # ][] | ] #] #u|w|n]n]#

Batimentos cardiacos

Estavel

2 |Necessita terapéutica

3 |Instavel

4 |Necessita de cirurgia

Tensao arterial

5 |Normal para a idade

6 |Necessita medicacéo

7 |Necessita de cirurgia

Alimentacao

Alimentacdo com leite materno

1 [Total

2 [Parcial

Biberon Leite artificial/ leite materno) ou alimentacido ao «peito»

1 [total

2 |parcial

Alimentacdo por sonda

1 |parcial

2 [total

3 |Alimentacdo com soro

4 |Parcial

Total

4 |N&o se alimenta oralmente

Transfusdo de sangue

5 |parcial

6 |Total

Peso

O [ganho

O [algum

2 |perda

Rins

eliminacao vesical

1 |Normal

2 |baixa

3 |elevada

Legenda: + = informado
++ = precisade informacgéo
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MAPA DA AVALIAGAO DA CRIANGA Codi

Data/Dias de vida

INTESTINO

FRzes

0(Sim

[N

Nao

Infecgéo

0|Ndo

[EEN

suspeita

N

comprovada com lahoratdrio

Gravidade

0|Pequena

1|Média

)

elevada

wW

Infecgdo intestinal necessitando de cirurgia

Temperatura

0 |Estavel

1 finstavel

Sangue

Transfusdo

0[Néo

1[Sim

Coloracdo amarela da pele

0|NAo

1 |Sim com fototerapia

[ NS

Sim -com necessidade de transfusao

22
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Caros Pais

As Unidades de Cuidados Intensivos de Neonatologia apresentam actualmente, uma
elevada especializacao e complexidade técnica para poderem responder as necessidades dos
bebés muito prematuros e/ou gravemente doentes. As equipas dotadas de profissionais
dedicados e competentes trabalham para proporcionar um atendimento seguro e eficiente para

uma assistencia com elevada qualidade.

E neste contexto de alta tecnologia e complexidade técnica que aumenta a preocupaGio
para tornar a Medicina Neonatal mais personalizada e humana onde além da situacao clinica
se atenda ao bem-estar dos bebés e dos seus Pais, quase sempre 0s seus cuidadores
dedicados para toda a vida. Este objectivo exige um contacto préximo, envolvente e gerador de

confianca entre os profissionais e os Pais.

Os bebés muito prematuros e/ou 0s que estdo gravemente doentes, colocam aos
profissionais muitas questdes que nem sempre sao de facil resolucdo. Por isso se torna
necessario que nestas situacfes, o0s Pais possam participar com os médicos e outros
profissionais, para a tomada das melhores decisbes. Porém, para que tal aconteca, sera
necessario que estejam bem informados e possam exercer com total liberdade a sua
contribuicdo na tomada de decisdo, enquanto representantes legais dos seus filhos menores, e

desse modo exercer em plenitude, a sua funcdo de cuidadores definitivos.

Para avaliar a participacdo dos Pais nas decisdes relacionadas com os seus filhos, vai
ser iniciado um estudo sob a égide do Instituto de Bioética da Universidade Catdlica do Porto e
sob a responsabilidade da investigadora Custédia Maria Ventaneira Tanganho de Sousa “O
Envolvimento dos Pais no Processo de Tomada de Decisdo nas Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatais”. Tem o mesmo como objectivo geral contribuir para que os pais cujos
filhos estdo internados em unidades de cuidados intensivos neonatais e se encontrem em

situagcdo de importante gravidade clinica possam participar em conjunto com 0s técnicos de

24



saude, no processo de tomada de decisdo de forma esclarecida, relativamente aos

procedimentos, tratamentos e cuidados.

A metodologia que integra este estudo clinica introduz alguma alteracdo na assisténcia
prestada habitualmente nesta unidade de internamento, contudo a mesma néo coloca em risco
a qualidade dos cuidados prestados . Para além disso a investigadora garante de que os dados
serdo anonimizados excluindo-se qualquer identificacdo entre as respostas dadas e 0s
resultados obtidos. O principio da confidencialidade sera garantida pelas normas em vigor em

Portugal.

Em qualquer altura do decurso estudo, deste pode retirar-se retirar sem dai advir

qualquer prejuizo para a assisténcia prestado ao seu filho/a.

Solicitamos aos Pais o favor de responder ao questionario entregue, participar numa
entrevista e colaborar nos restantes passos que integram este estudo - assinalar diariamente
nos quadros colocados a vossa disposicdo a informac&o que considerarem necessaria para o
esclarecimento da situacdo global do Vosso filho/a. Refira-se que a vossa participacdo nao

implicard significativo dispéndio de tempo.

Agradeco penhoradamente a vossa participacao,

Custodia Sousa,

Responsavel pelo Estudo,

Enfermeira Chefe, Especialista em Saude Infantil e Pediatrica

Mestre em Bioética — Universidade Catolica de Lisboa.
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TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Pelo presente documento, declaro que fui suficientemente esclarecido (a) pela

Enfermeira Custodia Maria Ventaneira Tanganho de Sousa sobre o estudo que a mesma esta

a realizar cujo titulo € “O Envolvimento dos Pais no Processo de tomada de Decisdo em
Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais”— e tem como objectivo geral Contribuir para que
0s pais cujos filhos estdo internados em unidades de cuidados intensivos neonatais e se
encontrem em situacdo de importante gravidade clinica, de forma esclarecida participem no

processo de tomada de decisdo, relativamente, aos procedimentos, tratamentos e cuidados.

Além disso, foram-me esclarecido os objetivos, a dinamica e forma de utilizacdo dos
instrumentos que o integram para o qual se pede a nossa participagdo) — um questionario e um
outro instrumento denominado “Avaliagdo da Evolugdo da Situagcdo Global da Crianga”. Declaro
também que me foi sugerido (a) seguir as orientacdes do Enfermeiro(a). a colaborar ao nivel da

unidade de tratamento no referido Estudo a fim de alcancar um melhor resultado.

Foi-me reforcada a ideia de que toda a metodologia que integra esta investigacao clinica,
introduz alguma alteracdo a habitual assisténcia prestada nesta Unidade de Internamento,
contudo a mesma ndo coloca em risco a qualidade dos cuidados prestados . Para além disso
tenho a garantia por parte da investigadora, de que os dados serdo anonimizados, excluindo-se

gualquer identificacdo entre as minhas respostas e os resultados obtidos.

Estou ainda, informado/a que em qualquer altura do decurso da investigacdo, desta me

posso retirar sem dai advir qualquer prejuizo para a assistencia prestado ao meu filho/a.

Assim sendo, manifesto expressamente a minha concordancia e 0 meu consentimento

para a participagcdo no Estudo acima descrito.

(m&e/pai) Nome (representante

legal)
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L CONTEG HON TEMAR 1
I SHOADC RINTAL P

Comissdo de Etica

Exma. Senhora,

Enf.* Custédia Maria Tanganho de Sousa
Praceta Ramalho Ortigao,

N.° 7 - 3.° Esquerdo

2625 — 026 Pévoa de Santa Iria

N/ Referéncia Data N" Piginas N" Anexos
79/CE -2012 22-06-2012 2 1

Assunto: Parecer favordvel da tese de dontoramento “O Envolvimento dos Pais no Processo de tomada

de Decisdo em Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais”

Exma. Senhora,

Apos reunido de 18 de Junho de 2012, e estando a tese de acordo com as normas de submissao
impostas pela CE, informo que, em anexo segue o parecer favordvel.

Com os melhores cumprimentos,

Presidente da Comissio de Etica

P
Ptof.w eresa Marques

MARIA TERESA MARQUES
Presidente da Comisséo de Etica

Hospital de Egas Moniz
Rua da Junqueira, 126 - 1349-019 Lisboa // Telefone: +351 210 432 665
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CONIECT MO TENEAR T
1 Lt O FENTAL £ P8

Hospital de Egas Moniz

PARECER DA COMISSAO DE ETICA

Tese de Doutoramento, Titulo

“O Enwolvimento dos Pais no Processo de tomada de Decisdo em Unidades
de Cuidados Intensivos Neonatais”

Kpés reuniio de 18 de Junho de 2012 e, no seguimento da rececio do novo modclo de
Consentimento Informado ¢ informagoes solicitadas, estando a tese de acordo com as
normas de submissio impostas por esta CE, deliberou-se emiur parecer favordwvel sobre a
realizacio da mesma.

A Comissiao de Etca solicita ao Investigador Principal que, quando da conclusio deste
estudo/projecto, lhe seja enviada uma sintese dos resultados e conclusoes do mesmo.

Ouvido o Relator, o processo foi votado pelos Membros da Comissdo de Ftica do Centro
Hospitalar de Lisboa Ocidental presentes em reuniio de 18 de Junho de 2012:

Presidente: Prof.* Doutora Maria Teresa Marques

Dr. Carlos Costa, Padre Jodo Valente, Dr. José Santana Carlos,
Dra. Paula Peixe. Dra. Helena Farinha, Dr. Rui Teles

Pelo exposto, emitiu-se a 22 de Junho de 2012, parecer favoravel.

Presidente da Comissao de Erca
_a./‘“ an
C A e i
Prof® Dnuto% Teresa Marques

MARIA TERESA MARQUES
Presidents da Comiss8o de ESca

Hospital de Egas Monix
Rua da Jungueirs, 126 - 1349.019 Lisbos // Tolcfone: +351 210 432 663
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MAC

Conseliho du AdminisrTrac8e

G inise %l 29 FEV. 2012
CES »

rFoenve n*=: @

PARECER N.2 12 /12/CES

e f£tica para a Saude (CES) da MAC, reunida
reunidio extraordindria

A Comissao d

a vinte sete na modalidade de

analisou o dossier da investigadora Custédia Maria Ventaneira
Tanganho de Sousa ©O qual veicula o estudo “ O Envolvimento dos Pais no processo de

da de Decisdo em Ur des de Cuidad )

is”. Este realiza-se sobre a
Universidade Catolica de Lisboa (tese de
Estiveram presentes oS membros:
Custodia Tanganho, Dra. M

chancela do Instituto de Bioética do Porto,

doutoramento). Dra. Teresinha Simdes, Enfermeira
aria de Jesus Correia,

documentos apresentados foram os seguintes:

Dra. Fatima Palma e Dra. Vanessa Correia.- Os

1-Curriculum vitae;

2-Declaragdo do consentimento informado ( profissionais e pais);

3-Declaracdo da Presidente do Instituto de Bioética do Porto;

a-Instrumentos de colheita de dados;
5- Email de Autora do Questionario;
6- Pedido de autorizagdo ao Conselho de Administracdo;

- Pedido de autorizacdo a Comiss3do de Etica da MAC;

8-Pedido de autorizagdo a Directora do Servico de Pe

diatria;
9- Protocolo da investigagao.

A Comissdo de Etica para a Saude (CES) da Maternidade Dr. Alfredo da Costa da o seu parecer
a realizagdo do supracitado Estudo no Servigo su

investigadora g

favoravel

pra mencionado, devendo a

arantir que ndo serd possivel associar a assin

atura da participante no
Consentimento |

nformado aos dados colhidos.

Lisboa, 27 de Fevereiro de 2012
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e
CES
/
( A COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE
Dra. Ter®Sinha S! Enf.2 Custédia Tanganho Dr. Jodo Paulo Almeida
(Presidente) (Vice-Presidente) (vogal)
%{kk{ﬂ\,‘>
L
Dra. Fatima Palma Dra. Cristina Matos Dra. Maria de Jesus Correia
(vogal)

(vogal)

(vogal)
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[ ATA N°09/112 |

28.02.12
18 Horas

39. PARECER N2 12/12/CES:

Considerando o parecer favoravel da CES da MAC, o CA autoriza

— com a ressalva assinalada — a realizagdo do estudo “O
Envolvimento dos Pais no Pr de Te da de D do em
L de Cu d is”, a desenvolver -

na UCIRN - pela Investigadora Custédia Maria Ventaneira
Tanganho de Sousa (Enf2/MAC). C/c a CES, Diregdo de Servigco
de Pediatria e Investigado

O CONSELHG DE ADMINISTRACAO

s, Q“ﬁ@“&@

e
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ANEXO - VI
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L]
GM ..al | Custodia Sousa <custodia sousa@@gmail.com

Lok

Permission to replicate study on parents own medical record

catlin <cafing@sonoma edu 16 de selembro de 2010 16:52
Pare: Joy Peticuf <Joy Penticuf{@conconda edue, Custoda Sousa <custodia.sousafigmall com
(e Ana Canalh <acanelho@porto Lcp pt»

Custodia Souza in Portuga at the situto Bioihica has the pemnission o . Joy Penticuf o use her wark,translate her work and rplicate her wark n
Portuugse.

§incery,

Or. oy Pentcu

Concordia Uiversiy Teias

1140 Concorda Unvesity Dre

Buiding 0, D-154

Ausfin, T 78726
(Hfice: 512.313 5514

Anita Catin, DN, FNP, FAAN
Proessaor of Nursing

Etfics Consuant

Sanoma State Lnnersity

1801 E Cotaf Avenue

Rofnet Par, CA 34328

107 664 2840

T07 486 7236
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Quadro 1.1 - Hospitais abrangidos pelo estudo/dinamica na informacgéo

Dinamica da Equipa
Equipa de
informac&o/Discussdo Cuidadores directos médica/equipa de Observagdes
salde/pais
das situagdes enfermagem
A Diariamente e Ocasionalmente N&o -
sempre que necessario
Apresentagao
Diariamente e
B Periodicamente = e discusséo de
sempre que necessario
casos clinicos
C Diariamente e Ocasionalmente = -
sempre gue necessario
D Diariamente e Ocasionalmente acOes probleméat Envolvida a
sempre gue necessario comissdo de ética
E Diariamente e Através da Né&o Envolvida a

sempre gue necessario

enfermeira chefe

comissdo de ética
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Quadro 3.3. — Atitudes dos pais na procura de informacéo

Procura da informagéo Pais
N Freq %
Procura a informacéo junto do grupo dos
2 8%
enfermeiros
Procura menos a informacdo em qualquer
7 P8%
dos grupos profissionais
Procura a informacéao junto dos dois
grupos profissionais 14 b6%
Espera pela informacgé&o por parte
2 8%
dos profissionais
Totais 25 25 00%
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Quadro 3.4 — Testemunhos dos pais/ comunicacéo da informagéo informacéao

Testemunhos Pais
N Freq %
Toda a equipa sobretudo os enfermeiros 1 4%
Ambos 0s grupos se mostraram disponiveis 7 28%
Houve informacdes as quais so teve acesso na altura da alta do bebé 1 4%
Os enfermeiros estdo sempre 14; os médicos estdo mais ocupados 8 32%
A enfermagem, foi o grupo profissional, que
2 8%
maior contributo deu nesta matéria
Os médicos sdo menos acessiveis 5 20%
S6 falou com 0 médico nos primeiros dias 1 4%
Totais 25 25 100%

Quadro 3.5 — Estados emocionais das maes

Mées/ observacoes
Estados emocionais

N Frequéncia %

Calma 14 14 56%

Calma, tranquila e controla as emocdes 1 1 4%
Ansiosa e insegura 5 5 20%

Menos confiante 1 1 4%

Calma e confiante 1 1 4%

Passiva 3 3 12%
Totais 25 25 100%
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Quadro 3.6 — Qualidade da percepcéao dos pais/ cruzamento da assiduidade dos
pais/ alimentado exclusivamente com leite materno ou parcialmente (por sonda

gastrica)
Categorizacéo percepcéao correcta P-
Teste  Qui- | N0mero  de value
Quadrado Filhos Ma Insufic Sufic. Boa C5el
<
Alimentacéo Muito 1 1 2 14
exclusiva com -
Leite Materno 0.7 0.7 18 2.3
Mediano/Pouc 1 1 3 2
o}
0,7 0,7 1,8 -2,3
ASR
Alimentacdo Muito Muito 1 2 2
parcial por
. ASR ASR -1,6 -0,2 -1,8
sonda gastrica
Mediano/Pouc | Mediano/P 2 1 3
o} ouco
ASR ASR 1,6 0,2 1,8

*Cel <5 — Percentagem de células com namero esperado inferior a 5.
Nota: ASR — Residuos estandardizados ajustados; ns — Nao significativo, p-value > 0,05.

Quadro 3.7 — A proporcao média de registos efetuados quanto a Interacdo e Estado

Alerta
Percepcéo ) I.C 95%
L Desvio Erro , p
correcta N [ Média srdln amostral | (Intervalo de Min Max
(%) i
confianga)
~ 25 84,6 26,00 5,2 73,9 954 8,7 100,0
Interacgao
Estado 25 91,0 12,40 2,5 859 96,2 57,1 100,0
alerta
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Quadro 3.8 — Percepcéo correcta (categorizacao). Interacgcdo e Estado Alerta

~ Interaccéo Estado alerta
Percepcéo correcta
categorizacao

(categorizagao) o N % 5

%

Ma 2 8,0 0 0,0
Insuficiente 1 4,0 0 0,0

Suficiente 2 8,0 3 12,0

Boa 20 80,0 22 88,0

Sem registos 0 0,0 0 0,0

Quadro 3.9- Percepcéo correcta (categorizacao): Dor

Dor
Percepcao correcta (categorizagao)

N %

Ma 4,0

Insuficiente 1 4,0

Suficiente 2 8,0
Boa 21 84,0

Sem registos 0 0,0
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Quadro 3.10 — Percepcéo correcta (categorizacéo): Sistema Nervoso Central

Sistema Nervoso
~ . o Central
Percepc¢éo correcta (categorizacao)
N %
Ma 6 24,0
Insuficiente 1 4,0
Suficiente 2 8,0
Boa 16 64,0
Sem registos 0 0,0

Quadro 3.11 — Percepcdo correcta (categorizacdo): Sistema Nervoso Central

Categorizacéo percepcéao
correcta: Sist. Nervoso
Teste Qui-Quadrado p-
M&/Insufici | Suficiente/ | value
ente Boa Cel
<5*
Muito 2 16
> ASR
g -3.0 3,0 0,0072
Q.
é_‘ Mediano/Pouco 5 2 5%
Q.
@D
ASR 3,0 3,0
24 a 26 semanas 3 1
ASR 2,3 2.3 0,006
=
=4 27 a 29 semanas 4 5
@D
®
2 ASR 1,4 1,4
§- 30 a 32 semanas
2 66,7%
= ASR 0 12
-3,0 3,0
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Quadro 3.12 — Proporcdo média de registos efectuados relativamente a

temperatura corporal do Bebé

P t d ist D i
ercentagem de registos N Média esv~|o Minimo MAximo
(%) padréo
Temperatura corporal 25 93,2 16,09 43,5 100,0

Quadro 3.13 — Proporcdo média de registos efectuados/ Transfusao sanguinea/

Ictericia
Percentagem de registos N Média Desv~|o Minimo MAximo
(%) padréo
25 83,9 36,07 0,0 100,0
Transfusao
Ictericia 25 88,9 22,60 16,0 100,0

Quadro 3.14 — Percepcdo correcta (categorizacao): Transfuséao/lctericia

Transfuséo e
Percepcao correcta (categorizagao)

N v N %

Ma 0 0,0 0 0,0

Insuficiente 1 4,0 0 0,0

Suficiente 1 4,0 1 4,0
Boa 20 80,0 24 96,0

Sem registos 3 12,0 0 0,0
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Quadro 3.15 — Proporcdo média de registos efectuados/Respiracéao

. o Desvio . L .
Percentagem de registos (%) N Média N Minimo Méaximo
padréo
Respiragéo 25 85,7 22,02 25,0 100,0

Quadro 3.16 — Percepcéo correcta dos pais/parametro Respiracéo

P 5 I.C 95%
N L Desvio Erro , ,
correcta N [ Média padrdo | amostral | (ntervalo de Min Max
(%) confianga)
Respiragéo 25 76,4 30,08 6,0 64,0 88,8 0,0 100,0

Quadro 3.17 — Proporcao média de registos efectuados relativamente a
monotorizacdo da apneia e terapéutica para controle da apneia

Percentagem de registos N Média Desv~|o Minimo Maximo
(%) padrdo
Monitorizacdo apneia 25 17,6 31,76 0,0 100,0
Terapéutica apneia 25 17,2 35,98 0,0

Quadro 3.18 — Percepc¢do correcta dos pais quanto aos parametros: Monitorizacao
de apneia; Terapéutica para controle da apneia

I.C 95%
Percepcéao N Média Desvio Erro Min Méix
correcta (%) padrdao | amostral | (Intervalode
confianga)
Monitorizacdo | 8 85,7 22,59 8,0 66,8 100,0 50,0 | 100,0
de apneia
Terapéutica
para controle 5 60,9 53,62 24,0 - - 0,0 100,0
da apneia

45



Quadro 3.19 — Distribui¢céo dos resultados dos parametros Monitorizagdo da apneia
Terapéutica para o controle da apneia, pelas categorias de percepc¢ao correcta

Monitorizagdo da
Percepcéo correcta (categorizacao) apneia
N %
Ma 0 0,0
Insuficiente 0 0.0
Suficiente 2 8.0
Boa 6 24,0
Sem registos 17 68,0

Quadro 3.20 - Distribuicdo dos resultados do parametro tenséao arterial, pelas
categorias de percepc¢ao correcta

Tensdao arterial
Percepcao correcta (categorizacéo)
N %
Ma 0 0,0
Insuficiente 0 0,0
Suficiente 0 0,0
Boa 25 100,0
Sem registos 0 0,0
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Quadro 3.21 — Distribuicdo dos resultados do parametro batimentos cardiacos,
pelas categorias de percepcéo correcta

Percepcao correcta (categorizacao) Batimentos cardiacos
N %
1 4,0
Insuficiente 4 16,0
Suficiente 7 28,0
Boa 13 52,0
Sem registos 0 0,0

Quadro

3.22 -

Proporcdo média de registos efectuados relativamente tenséo arterial

Percentagem de registos (%)

Media

bsvio padréao

Minimo

Maximo

Tensao arterial

25

88,3

20,61

44,0

100,0
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Quadro 3.23 — Distribuicédo dos resultados dos parametros em analise (com
registos/ 21 parametros) pelas categorias de percepcédo correcta global

N° parametros sem registos

Frequéncias

N %

1 4,0
2 8,0
10 40,0
8 32,0
3 12,0
1 4,0

Quadro 3.24 - Distribuicdo dos resultados dos parametros em anélise (com
registos/ 21 parametros) pelas categorias de percepc¢éao correcta global

Percepgao correcta

(1) Pardmetros c/registo

(2) 21 Parametros

global (categorizacéo) N % N %
Ma 0 0,0 0 0,0
Insuficiente 0 0,0 1 4,0
Suficiente 6 24,0 10 40,0
Boa 19 76,0 14 56,0
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Quadro 3.25 — Distribui¢céo dos resultados dos parametros em analise/21
parametros) pelas categorias de percepgao correcta

Categorias
Percecéo correta (%)
Ma |nsuf |Suf Boa S/IR
Eliminacdo Vesical e Fecal
Urina 4% Y% % 96% 0
Fezes 8% 1% 0 80% 0
Estadios neurocomportamentais
Interaccao 8% 1% % 80% 0
Estado alerta 0% )% % 88% 0
Dor
Dor 4% 1% % 84% 0
Temperatura corporal
Temperatura 8% 1% % 84% 0
Alimentagéo
Alimentacgdo venosa 1% 3% % 80% 0
Sistema nervoso central
Alteracdes do Sistema nervoso central PA% 1% % 64% 0
Alimentagdo com leite materno
Leite materno 8% 8% % %
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Categorias

Percecéo correta (%)

Ma Insuf  |[Suf |Boa BS/R
Respiracdo/ ventilagdo mecéanica
Respiracéo 12% 0% 28% 60% O
Alimentac¢do por sonda
Sonda 12%  12% 20% 56% O
Infeccdo
Infeccéo 12% 8% 24% 56% O
Frequéncia cardiaca
Batimentos cardiacos 4% 16% 28% 52% O
Oxigénio administrado
Oxigenacao 0% 1% 0% 48% 18,0
Infeccéo
Gravidade da infeccdo 8% 4% 0% 44% 14%
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10

11

12

13

14

Quadro 3.26 — percepcdes obtidas por participante relativamente aos 21
parametros em analise e a percepcdo média global
. Fe L So Int Al Tr Te Re M Te Ox B
Uri ze M nd \_/e Pe er ert Do S an lct Inf Gr m spi on rA ig Ca TA
na la SO r N er e¢ av
s at a a a sf p r A p e do
10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10
o, 0, 0, 92 0, 9% 0, O O O, O, O, s/ 0 0 S 0 0 0, 0
o o o 0 0 0 O O O o o o R 0 0 R 0 O 0 O
10 10
0, 84 75 83 76 38 57 63 82 29 91 O, 46 87 8 S/ S/ 87 58 78
o 6 0 3 2 5 1 6 4 4 ,7 0 7 b5 2 R R 5 8 ,6
10 10 10 10 10
0, 0O, 0, 90 87 S/ 91 73 50 0, 40 O,
0O O 0O 5 0R 3,9 0 0o 0 O
10 10 10 10 10 10 10 10 10
0, 0O, 0, 0 0, O, 94 85 0, O, O,
0O O 0O O O O A4 7 0O O O
10 10 10 10 10
0, 0O, 0O, 0, S/ 92 96 S/ S/ S/ 60 O,
0O O 0 0O R 0O O R R R 0 0
10 10
0, 90 90 90 90 60 S/ S/ 42 30 O,
0o 9 0 0 0O OR R 9 0 O
10 10 10 10
0, 95 87 28 S/ 77 72 S/ 0, 0, 60 O,
0 5 bS5 6 R 3 7 R 0O 0 9 O
10 10 10 10
0, 72 0O, 75 0, 91 83 S/ S/ S/ 66 O,
0o 7 o 0 0 ,7 3 R R R 7 0
10 10 10 10 10 10 10 10
0, 0O, O, 0, S/ 9 0, S/ 0, S/ o0, O,
0O O 0 0 R 9 0 R 0 R 0 O
10 10 10
0, 95 0, S/ S/ 91 O,
0 5 0 R R 3 0
10 10 10
0, 0O, 0, S/ S/ 75 92
0O O 0 R R ,0 ,3
10 10 10 10 10
0, 0O, 0, S/ S/ 0, O,
0O O 0 R R 0 O
10 10 10 10
0, 0O, 95 0, 63 33 0, 0, S/ S/ 0, 83 81
o o o a1 2 0 8 8 0 6 3 0 O R R o ,3 .8
10 10 10 10 10 10 10 10
O, 52 0, 83 77 96 9 78 0, 0O, 0, 0, 60 S/ 9 52 S/ S/ 0, 69 0,
o 2 o0 3 8 0 ,7 3 0 0 O O 9 R 8 2 R R 0O 6 O
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0, 82 0, 87

10 10 10 10
78 91 87 91 95 0, 87 S/ 0, 71 S/ S/ 0, 72 O,
15 3 ,3 ,0 .3 7 0 OR O 4R R 0,7 O
10 10 10 10 10 10 10
0, 88 8 76 0, 0, 96 0, 0, 0, O, S/ S/ 96 88 84
16 o OO OOO OO 0O 0 0OR R 0 ,0,0
10 10 .

10 10 10
33 94 s/ 0, 0, S/ S/ o, 91
3 7 R 0 OR R O 3

17 0 6 0 0
10 10 10 10 10 10 10 10
42 0, 0, 86 0, 0, 9 66 O, 0O, 8 50 S/ 0, 95 O,
18 9 0 0 7 0 O 5 7 0 O ,7 OR O 2 O
10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10
o o0 0 O O S 0 69 0 0 0 0 S s 0, 0
19 0o 0o 0o 0o OR O ,2 O 0O 0O OR R 0 O
10 10 10 10 10 10 10 10 10 10
5% 0 0 O O O 93 70 0, O O O, S/ S/ 70 O,
20 3 0 0 0 0O O 8 6 0 O O OR R 6 O
10 10 10 10 10 10 10 10 10
89 0, 73 78 0, 94 o0, 78 0, O, O, O, S/ S/ 0, O
21 5 0 7 9 0,7 0 9 0 0 0 OR R 0 O
10 10 10 10 10 10 10 10 10
798 0 O O 57 0 92 78 78 0, 0O, O, S/ s/ 0, O,
22 6 0 0 0 1 0 9 6 6 0 0 OR R 0 O
10 10 10 10 10 10 10 10
68 0, 0, O, 0, 92 92 92 0, 73 0, S/ S/ 0, O
23 0 0 0 o0 o0 ,0 0 0 0 9 0OR R 0 O
0, 48 0, 52 65 66. 57 50 82 60 85 S/ 43 S/ S/ 91|47 78
241 0.5 0 2 2 7 1,0 6 9 7 R 5 R R 3/ .,8 .3
10 10 10 10 10 10 10
0, 0, 26 95 50 0O, 0O, O, S/ 95 0, S/ 65 S/ S/ S/ |45 0,
25 0 0 1 /7 0 0 0 O R 7 0 R 2 R R R 5 0

Legenda de cores:

- 0-24% Ma percepcao

25 —-49% Insuficiente percepcéo

50-74% Suficiente percepcéo

75 —-100% Boa percepcao

Legenda de abreviaturas: LMat — Leite materno; Intera — Interacéo; Alerta —
Estado alerta; SN — Sistema nervoso; Transf — Transfuséo; Icter — Ictericia; Infe¢ —
Infeccdo;_Grav — Gravidade da infecdo; Temp — Temperatura; Respir — Respiracao;
MonA - Monitorizacdo da apneia; TerAp — Terapéutica da apneia; Oxige -
Oxigenacao; BCard — Batimentos cardiacos; TA — Tensao arterial; PG —percepgéo
correcta média global (21 parametros).

52




53



CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DOS PAIS

Estado Civil dos Pais

Estado Civil N %
Solteiro 13 52%
Casado 10 40%

Unido de facto 2 8%
Totais 25 100%

Numero de Filhos

Numero de filhos N %
1 11 44%
2 10 40%
3 3 12%
4 - -
5 1 4%
Totais 25 100%
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Experiéncias anteriores/ pais

Experiéncias anteriores N %
Filho prematuro 3 12%
Morte perinatal 1 4%

Sem experiéncias anteriores 19 76%
Outras/morte 2 8%
Totais 25 100%

Tipo de Parto

Tipo de Parto N %
Eutocico 8 32%
Cesariana 16 64%

Férceps 1 4%
Totais 25 100%
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Questao I-1 — O que sabe sobre a Situacdo do Bebé?

JustificacBes

Q.1 Categoria Justificacao %
Estabilidade e “(...) menos dependente
das maquinas” 8 30%
e “(...) movimenta-se
melhor” 4 15%
e “(...) apele esta menos
fragil” 2 8%
e “(...) valores fisiolégicos
w estaveis” 5 20%
)
o Sub-totais 19 73%
'g Melhoria “(...) os enfermeiros e
B médicos disseram” 3 11%
S e “(...) os médicos
& relataram” 1 4%
e “(...) movimenta-se
melhor, a pele esta 4%
menos fragil” 2
Sub-totais 6 19%
Instabilidade e (...) ser prematuro” 1 4%
e “(..)antes 1 4%
aparentemente bem”
Sub-totais 2 8%
Totais 27 100%
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Justificagcbes

Q.4/ Categoria Justificacéo %
/Q. 4.1
@ )
o Junto ao bebé . o .
2 (...) associa a informagéo com a 35%
D) reacgao do bebé ”

opuenb @ apuo [e20] ojad BIoUZIB)RId S80deWIOU|

(3,6,7,11,12,13,14,20)

“(...) assim estou ao pé do(a) meu 30%
(minha) filho(a)” (8,9,13,16,17,18,25)
Sub-totais 15 65%
Indiferente “(...) ndo ha preferéncia desde que
sejam comunicadas” .
0 lugar (2,4,15,19,21,23,24) 30%
Sub-totais 7 30%
Quando “(...) depende da gravidade das
L g 5%
informacgoes ” (5)
Sub-totais 1 5%
Totais 23 100%
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Justificagcbes

Q.6 Justificacbes Valor %
“(...) ndo sei se seria capaz de decidir agora”
6 (40%)
(6, 12, 15, 19, 20, 25)
“(...) falam com paciéncia, sem agressao”
2 (13%)
(21, 24)
S 2 (13%)
3 “(...) os profissionais tém sido prestaveis” (2, 22)
S
o
©
«
Lé Valor %
«©
£
e “(...) confiam” (11, 13) 2 (13%)
“(...) prever cada fase e cada etapa” (5) 1 (7%)
aber o0 porqué das ecografias que fazem na minha auséncia ” ( 1 (7%)
“(...) esclarecem as duvidas” 1 (7%)

Totais

15 (100%)
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Justificagbes
Q.7 Justificacdes Valor / %
“(...) esforcaram-se por responder. Fizeram o melhor (.” (2, 3, 5, 7,
9, 10, 11, 12, 14, 21, 25, 22)
Sub-totais (12) 44%
“(...) ndo sabemos se conseguimos saber decidir ”
! (2,12,13,15,16,17)
5 Sub-totais (6) 21%
>
‘GEJ “(...) pergunta tudo, se ndo entender a primeira vez volta a
- perguntar até entender ” (4, 20, 21)
Sub-totais 3) 11%
“(...) ndo falaram connosco expressamente” (18, 19)
Sub-totais (2) 8%
“(...) o médico ainda esta a ver” (24)
Sub-totais (0] 4%
“(...) cuidam bem dos bebés ” (11)
Sub-totais (0] 4%
“(...) conseguir ir ao que é impossivel ir (( saber o tempo de
demora de cada fase e cada etapa)”, (1, 6,).
Sub-totais (2) 8%
Totais 27
(100%)
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JustificagcBes

0.8 Justificacdes Valor %
“(...) estamos informados (1,9,10,12) 4
2 O | Sub-totais 4 15%
D =
':ED § “(...) perguntamos o que nos suscita duvidas” (1, 15, 6
@ o |4 20,8, 13)
r (n
o & | Sub-totais 6 20%
o g
§ @ “(...) ndo falaram connosco expressamente” (18, 19) 2
QD
5y g Sub-totais 2 7%
>
% “(...) proporcionam momentos de discussao porque 4
g noés insistimos” (2, 3, 10, 13)
o | Sub-totais 4 15%
©
g “(...) nunca evitaram questées dificeis” (5, 10, 7, 11,
S | 14, 21, 22, 24)
@ | Sub-totais 24%
“(...) estamos contentes por cuidarem bem dos 4
bebés” (2, 11, 24, 25)
Sub-totais 4 15%
“(...) o importante é que a pessoa responsavel esteja
sempre vigilante por uma questéo de segurancga” (6) 1
Sub-totais 1 4%
Totais 29 100%
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Quadro 1.1 - Critérios/experiéncia — melhoria para o processo de tomada de

decisao (Questao 1.10. — Na mesma linha de preocupacao e seguindo os critérios

das perguntas anteriores, considerando a sua experiéncia, refira por favor

outras situacdes que considere melhoria, sobretudo no processo de tomada de

decisao).

“(...) tém falado com a minha méae”

. . Freq.
Categoria Indicadores d
UR
. “(...) explicam o que vao fazer, o que fazem” 3
Falam sobre os procedimentos e o “(...) como estao, evolugdo, mazelas, previsao
futuro do RN L ’ ’ , 25%
das consequéncias, mas nem sempre
“(...) disseram o que os bebés precisavam e
e faziam no momento”
O
E - o 5
g Solicitude na comunicacéo “(...) falam connosco e ouvem-nos mas por
S 42%
g vezes com pouca disponibilidade ”
@)
“(...) as vezes deveriam falar mais”
% i PRy “(...) aborrecidos por questionarmos” 4
Nao reconhecimento da participacéo porq
dos pais 33%
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Freq.

Categoria Indicadores
< UR
. ~ I “(...) a informagéo ajuda a perceber qual a 1
A informagdo como transmisséo de .( ) N g, d . P q ~
. situacdo do bebé e também qual a evolucéo
noticias N 6%
esperada
Envolvimento dos pais no processo “(...) estamos sempre a perguntar’ 2
informativo “(...) estarmos informados sobre tudo” 12%
2 Participacdo sistematizada dos pais| “(...) haver todas as semanas uma informac¢éo 4
& na informagéo detalhada fornecida pelo médico” 24%
£
§ Os profissionais respondem as 2
= guestbes esclarecendo as duvidas | “(...) recebermos informag&o diaria da equipa” 19%
dos pais °
“(...) eles dizem, falam sobre o peso, se corre 7
Respeito pela passividade dos pais bem, se as analises estdo bem mas nédo 420
acrescentam muito mais ”
1
Défice de informacéo “(...) falta saber algumas coisas” 6%
A bondade dos profissionais institui “Sao bons médicos, bons enfermeiros 7
< confianca “Estao a fazer um bom trabalho” 54%
On
§ A situacdo fragil dos pais gera “Nenhum problema que tenhamos que 4
E dependéncia dos profissionais interferir’ 31%
. Confiancga e benevoléncia "Temos que confiar” 2
¢ “Confiamos” 16%
1
A esperanca que conforta “Esperanca e fé todos os dias 25%
S : 2
= A esperanca que requer crédito por “Queremos o nosso bem”
’g_ parte dos profissionais 50%
i 1
A esperanca que d& esperanca “Vai ser um homem” 250
0

Totais 47/100%
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Tempo de experiéncia na area (intervalos, em anos)

po de experiéncia na area (Intervaloy\ Méd. Enf. %
[1-6] 9 4 (8%) 5(10%) 8%
[7 - 12] 17 6 (12%) 11 (22%)  B4%
[13 - 18] 12 5 (10%) 7 (14%) A%
[19 - 25] 12 10 (20%) 2 (4%) 4%
Totais 50 25 25 100
Gréfico 1.l1I-Vantagens da Formacgédo em Bioética.-. Questao 11.11.2
Vantagens da formacéo em Bioética
Total 00%
Na&o refere vantagens 0.00
Permitir viséo alargada, analisa todos os pontos de vista.. 4 00
Essencial na pratica clinica e investigagéo cientifica ”
Conhecimento das questdes relacionadas com a vida/morte.. 9.00
Estar mais sensivel aos valores éticos,morais inerentes a.. 4.00
Conhecer melhor o outro, a pessoa 4.00

P Z o - I
Indispenséavel no exercicio da medicina

Influéncia na pratica clinica na vertente técnica e no.. 0 00
Reflectir sobre questdes complexas para as quais é.. 13.00
Identificar situagbes de risco que surgem no nosso dia a dia. __EEc
Reflex&o orientada na conduta perante os diversos dilemas.. m.
]

= Total = Med. Enf. Percentagens
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Quadro 1.1l - Quem tem a responsabilidade de informar os pais (Questéo 11.14)

Responsabilidade de informar N Med. Enf. %
Médico assistente 11 9 (18%) 2 (4%) 22%
Na ausenc[a -dO medlcoAas_5|stente, 0 1 1. 2%) 206
meédico de urgéncia
O médico assistente e o enfermeiro que
. 35 13 (26%) 22 (44%) 70%
presta cuidados
O médico que observa a crianca, a
enfermeira que cuida e o chefe de 2 1 (2%) 1 (2%) 4%
Servico
N&o responde 1 1 (2%) 2%
Totais 50 25 25 100%
Quadro 2.1l - Informacao transmitida aos pais (Q. 13 - O que transmitiu aos pais
sobre a situacdo do Bebé?)
Graus de Importancia
Categorias Total
Muito Menos N&o
Importante | .
Importante importante | respondeu
Reacéo do bebé aos
tratamentos e cuidados | 38 (76%) 12 (24%) 100%
Evolucéo do estado do
bébe 43 (86%) 7 (14%) 100%
Mag/Equipamentos que
estdo a ser utilizados | 15 (30%) 16 (32%) 18 (36%) 1 (2%) 100%
Procedimentos que estédo
a ser executados ao bebé [ 31 (62%) 17 (34%) 1 (2%) 1 (2%) 100%
Cuidados que lhe estdo a
ser prestados 34 (68%) 15(30%) 1 (2%) 1 (2%) 100%
Totais 161 67 20 3 251
(64%) (27%) (8%) (1%) 100%
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Justificagcéo

Q.16 Justificacdes Valorl %
g “O progndstico, outra situagcao que justifique” (11)
g Sub-totais 11 | 31%
3 “O ambiente técnico da unidade e as perspectivas futuras
}Z\, préximas” (6)
§ Sub-totais 6 | 18%
(=
:g @ “Informacgéao sobre a equipa que cuida do bebé” (6)
Lo
§ 2 Sub-totais 6 | 18%
g 3 “Importancia do envolvimento dos pais” (5)
© Q
g “cc:}« Sub-totais 5 15%
«© S
‘g = “Os pais poderem validar a informagao que recebem,
g. podendo questionar” (5)
£ Sub-totais 5 15%
E “Cuidados necessarios ap6s a alta para o domicilio” (1)
(=]
o .
— Sub-totais 1 3%
= Totais 34 100%
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Quadro 3.1l - Responsabilidade na tomada de decisdo quanto ao plano de
cuidados e tratamentos (Q 18 — Quem € o responsavel pela tomada de decisdo

sobre o plano de cuidados e tratamentos?)

Responsabilidade na
Responsavel Tomada de deciséo
N Méd. Enf. %
Equipa de cuidados(*) 4 1(2%) 3 (6%) 8%
Equipa de satde 20 7 (14%) 13 (26%) 40%
Direccdo médica 4 3 (6%) 1 (2%) 8%
Totais 50 25 25 100%

(*) Inclui os pais
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Quadro 4.1l - Perspectiva dos profissionais sobre a aplicagdo dos

principios elencados (Questao Il. 19)

Unidade Fre
tematica Categoria Indicadores Ul‘g.
“(...) o interesse das ciéncias sobrepde-se ao interesse dos 1
cuidados” (1)
""""" 1
“(...) longo caminho a percorrer para chamar as familias a
consentirem e participarem na decisao” (1)
g < IR
E -%: “(...) papéis de interpretagdo e tradugao na pratica variam 1
g Rl com a situagéo e pessoas envolvidas” (1)
g L2 A —
© P « - -
= 78 (...) pediatria que se reveste de contornos especiais, 1
& 2 nomeadamente na incapacidade para decidir’ (1)
« e
.2 ]
3003 \GE, “(...) considero que na pratica clinica cada caso deve ser
—_ (8]
-<C(> o analisado de forma particular, tendo em conta a
© especificidade individual de cada caso” (1) 1
“(...) em certas situagdes ha alguma dificuldade na aplicagcao
pratica no nosso quotidiano em Portugal” (1)
""""" 1
“(...) ndo devemos desistir até porque cuidamos de
pessoas” (1)
1
Sub Totais
7117%
1
S “(...) qualquer decisao deve ter em conta a defesa do
c
.g melhor interesse da crianga” (1)
o
b
8 “(...) pelo interesse do bebé a intervencéo médica ocorre 1
03) sempre antes de qualquer consentimento prévio ou
g esclarecimento” (1)
c
o . o
“(...) na pratica desta unidade tentamos acautelar o
interesse do bebé, agora e no futuro” (1) 1
Sub Totais
3/7%
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Unidade

teméatica Categoria Indicadores FLrJerg.
1
“(...) em relagdo ao consentimento deve ser considerado
em situacBes probleméticas ndo consensuais em termos da
leges artes” (1)
“(...) procedimentos banais do dia-a-dia ndo se justifica pedir 1
consentimento, exemplo: colheitas de sangue, prescrigéo
o
k> dum soro, antibiético etc.” (1)
g ___________
“E “(...) consentimento informado em situagdo em que o
o proprio ndo o pode expressar” (10) 10
s |
g
= “(...) o doente é menor, os consentimentos ficam dificeis de
b definir” (1)
5
c | 1
“(...) o consentimento informado n&o deve atrasar a tomada
de decisdo em situagGes em que o procedimento e/ou o
tratamento estdo protocolados” (2) )
“(...) quanto ao consentimento n&o é feito de forma
expressa. Apenas em situagdes extremas (tipo vida ou
morte) ou em cirurgia em que ha malformagao” (1)
1
Sub.
Totais
16/39%
“(...) falta de respeito pelos direitos e dignidade humana” (1) 1
s | e
ﬁ - “(...) s@o tidos em conta durante o exercicio de cada
S profissional” (1)
I
=0 | 1
A w
0 B “(...) necessario evoluir mais nesse sentido” (1)
O a 1
Sub Totais
4/10%
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Unidade

teméatica Categoria Indicadores FLrJerg.
“(...) atomada de decisdo acaba por pertencer ao 4
profissional de satde Quando os pais recusam um
tratamento que é considerado fundamental para a
vida do RN os profissionais decidem sempre” (4)
“(...) algumas decis@es sao tdo basicas, implicitas 2
ndo necessitando de autorizagéo especial (2)
18 """"""
8 “(...) ndo colocamos a decisdo nos pais em casos
8 dilematicos, pelo risco de os poderem carregar para
< sempre” (1) 1
“(...) ndo prolongamos situagoes irreversiveis” (1)
“(...) ha limites aos poderes dos pais” (2) 1
“(...) o grupo etario que tratamos é incapaz de tomar 2
decisdes auténomas” (1)
1
Sub Totais
11/27%
Totais 41/100%
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Quadro 5.3 - Q. 5/Q. 16 - Indique por ordem crescente de importancia o que

foi

Importante (2); Muito importante (3).

informado sobre a situacdo do bebé. Sendo:

Pouco

Importante (1);

Graus de importancia/ Questéo | Pais/Questéo Il. Profissionais

=
i—i 3 Pouco importante Importante Muito Importante
o5 Totais
€ o
=
e Med Enf |Pais | Med | Enf |Pais | Med | Enf | Pais
()
~ . 75
Reafgi‘o i tt’ebe SIOE | 6 2 6 2 | 19 | 19 21 | (100%)
ratamentos e 0 0 0 0 0 0 0
cuidados (8%) | (3%) | (8%) (3%) | (25%) |(25%) (2)8 %
75
Evolucao do estado do - - - 5 2 6 20 23 19 (100%)
bebé (7%) | (3%) | (8%) | (26%) [(31%) | (25%
)
Maquinas/Equipament 7 10 6 9 8 8 9 7 11 75
0s que estdo a ser o o o o o o o o o o
utilizados a0 bebé (9%) | (13%) | (8%) | (12%) | (11%) | (11%) | (12%) | (9%) (1)5 % | (100%)
Procedimentos que 1 ) 3 11 6 5 12 19 18 75
estéo aser 0, 0 0, 0, 0, 0, 0, 0, 0
executados a0 bebé (1%) (4%) | (15%) | (8%) | (7%) | (16%) |(25%) (2)4 % | (100%)
Cuidados que lhe 1 - - 10 5 7 14 20 18 75
estdo a ser prestados | (1%) (13%) | (7%) | (7%) | (19%) [(27%) | (24% | (100%)
)
9 16 11 41 21 28 74 88 87
Totais 36 90 249 375
10% 24% 66% (100%)
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Justificacdes Val %
Q. 16 or
“O prognostico, outra situacao que justifique” (11)

o

? Sub-totais 11 | 31%
g “O ambiente técnico da unidade e as perspectivas futuras proximas” (6)

£

85 Sub-totais 6 | 18%
%’_g “Informagéao sobre a equipa que cuida do bebé” (6)

o 'g Sub-totais 6 18%
-3 ’% “Importancia do envolvimento dos pais” (5)

c

«©@ S

55 Sub-totais 5 15%
g— g “Os pais poderem validar a informagao que recebem, podendo

‘° & questionar” (5)

S5

~ Sub-totais 5 15%
g" “Cuidados necessarios apoés a alta para o domicilio” (1)

v Sub-totais 1 3%

Totais 34 100%

Quadro 6.3 - Q. 5/Q. 16 - Proporcao média de registos efectuados relativamente ao grau de

importancia relativamente ao que foi informado sobre a situacdo do bebé (médicos)

Muito imp; Import; Muito imp; Muito imp; Muito imp; Muito imp;
menos imp Import; Import; Import; Import; menos
menos imp menos imp menos imp imp
o
é‘ o Reaccéo do bebé aos | Evolucédo do Maquinas Procedimento | Cuidados que
% g tratamentos e estado do bebé S que estdo a | lhe estédo a ser
%’ cuidados ser aplicados
2 executados
no bebé
Médicos
Média 2,76 2,80 2,04 2,46 2,52
Mediana 3,00 3,00 2,00 2,50 3,00
Desvio padréo ,436 ,408 ,806 ,588 ,586
Maximo 3 3 3 3 3
Minimo 2 2 1 1 1
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Quadro 7.3 — Q. 5/Q. 16 - Proporcdo meédia de registos efectuados

relativamente ao grau de importancia relativamente ao que foi informado sobre a

situacdo do bebé (Enfermeiros e pais)

e Muito imp; Muito imp; Muito imp; Muito imp;
Muito imp; Import;
: Import; Import; Import; Import;
a menos imp : : i :
= menos imp | menosimp | menosimp | menosimp
2o
S Procediment
% Reaccéo do bebé Evolucéo do 0s que Cuidados que
o aos tratamentos e estado do Maquinas | estdo a ser Ihe estédo a
cuidados bebé executados | ser aplicados
no bebé
Enfermeiros
Média 2,76 2,92 1,88 | 2,76 2,80
Mediana 3,0 3,0 2,0 3,0 3,0
Desvio padrédo ,436 277 | ,833 ,436 ,408
Maximo 3 3 3 3
Minimo 2 2 2 2
Pais
Média 2,76 2,76 |2,28 2,60 2,72
Mediana 3 3 3 3 3
Desvio padrédo ,436 ,597 , 792 , 707 ,458
Minimo 2 1 1 1 2
Maximo 3 3 3 3 3
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Quadro 7.ll. — Responsabilidade na tomada de decisdo quanto ao plano de
cuidados e tratamentos (Q. Questdo 1.14 — Quem, da equipa de salde, tem a

responsabilidade de informar os pais sobre a situacao do Bebé?

Responsabilidade na
Responsavel Tomada de deciséo
N Méd. Enf. %
Equipa de cuidados(*) 4 1 (2%) 3 (6%) 8%
Equipa de satde 20 7(14%) 13 (26%) 40%
Direcgdo médica 4 3 (6%) 1 (2%) 8%
Totais 50 25 25 100%
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