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Resumo

Introducdo: A satisfagdo dos pais e as suas experiéncias nas Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatais (UCINs) sdo fundamentais para avaliar a prética clinica e melhorar a
qualidade dos cuidados prestados aos recém-nascidos (RN) e aos pais. Na Holanda, foi
desenvolvido um instrumento especifico, 0 EMPATHIC-N, que demonstrou ser valido em
varios paises, apresentando avalia¢des psicométricas satisfatorias. Em Portugal, ndo existem
instrumentos rigorosos disponiveis para avaliar a satisfacéo dos pais nas UCINs. O objetivo
deste estudo é traduzir e validar o questionario para a lingua portuguesa para a sua utilizacéo
futura nas UCINs portuguesas.

Material e Métodos: Estudo realizado numa amostra ndo probabilistica por conveniéncia de
pais com RN internados em UCINs de duas maternidades em Coimbra. O processo de
traducao e adaptacao cultural do questionario EMPATHIC-N foi conduzido segundo o método
de dez etapas, definido pelo autor Jos Latour e baseado no Wild et al. de 2005. A analise de
dados foi realizada utilizando o SPSS (Versao 28.0) e o nivel de significancia estabelecido foi
de p <0,05.

Resultados: Amostra de n=40, maioritariamente por pais de naturalidade portuguesa
(87,5%). O questionério foi traduzido conforme o protocolo estabelecido. A confiabilidade
interna foi testada através do alfa de Cronbach com valores entre 0,806 e 0,978, apds a
exclusdo de dois itens. Foi avaliada a relacdo entre cada dominio e os itens de satisfacéo
geral pela correlacdo de Spearman que teve valores significativos em quatro relagdes, com
correlagbes moderadas. A diferenca de respostas de cada dominio foi avaliada de acordo com
a naturalidade dos pais e pelo tempo de internamento na UCIN através do teste de Mann-
Whitney. O dominio do Profissionalismo mostrou ser significativo em relacéo a diferenca de
naturalidades.

Discusséao: O presente estudo permitiu verificar boas evidéncias de validacdo. No entanto,
dado o tamanho da amostra, ndo foi possivel realizar a analise fatorial exploratéria para
finalizar a validacdo do questionario para uso a nivel nacional. Concluiu-se que a excluséo
dos dois itens com o alfa de Cronbach foram as duas maiores problematicas das UCINs
estudadas.

Conclusédo: O questionario EMPATHIC-N apresenta-se traduzido e adaptado a realidade
portuguesa. Sublinha-se a importancia de finalizar a validagdo do mesmo para posteriormente
ser utilizado a nivel nacional para melhoria dos cuidados dos RN internados, tendo como base
uma medicina centrada no doente.

Palavras-Chave: Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais, Qualidade dos Cuidados de

Saude, Satisfacdo do Paciente, Pais, Estudo de Validagao



Abstract

Introduction: Parent satisfaction and their experiences in Neonatal Intensive Care Units
(NICUs) are crucial for assessing clinical practice and enhancing the quality of care provided
for newborns and parents. In the Netherlands, a specific instrument, the EMPATHIC-N, was
developed and is valid in multiple countries, with satisfactory psychometric evaluations. In
Portugal, there are no rigorous instruments available to assess parent satisfaction in NICUs.
This study aims to translate and validate the questionnaire into Portuguese for future use in

Portuguese NICUs.

Material and Methods: The study was conducted on a non-probabilistic convenience sample
of parents with newborns admitted to NICUs in two maternity hospitals in Coimbra. The
translation and cultural adaptation process of the EMPATHIC-N questionnaire was conducted
according to the ten-step method, defined by the author Jos Latour, and based on Wild et al.
from 2005. Data analysis was performed using SPSS (Version 28.0) with a significance level
set at p <0,05.

Results: Sample size n=40, mostly consisting of parents of Portuguese nationality (87,5%).
The questionnaire was translated according to the established protocol. Internal reliability was
tested using Cronbach's alpha, with values between 0,806 and 0,978, after the exclusion of
two items. The relation between each domain and overall satisfaction items was evaluated
using Spearman’s correlation, which showed significant values in four relations, with moderate
correlation. The difference in responses for each domain was assessed according to parental
nationality and by length of stay in the NICU using the Mann-Whitney test. The Professional
Attitude domain was found to be significant concerning the difference in nationalities.
Discussion: The present study enabled us to verify good validation evidence. However, due
to the sample size, it was not possible to perform exploratory factor analysis to finalize the
guestionnaire validation for national use. It was concluded that the exclusion of the two items
with Cronbach’s alpha was the two main issues identified in the studied NICUs.

Conclusion: The EMPATHIC-N questionnaire has now been translated and adjusted to
Portuguese. It emphasizes the significance of completing its validation for future national-level
applications, aiming to improve care for hospitalized newborns, based on a patient-centered

care perspective.

Keywords: Neonatal Intensive Care Unit, Quality of Health Care, Patient Satisfaction, Parents,
Validation Study



Introducéo

A integracd@o da perspetiva dos doentes para o desenvolvimento de estratégias de melhoria
de qualidade dos servicos de salde tem sido uma tendéncia crescente nos ultimos anos. [1-
3] A satisfacao do doente tornou-se fundamental e um indicador no que respeita aos cuidados
de saude. [4] A percecdo do doente sobre os cuidados recebidos dependera em parte das
suas experiéncias anteriores, preferéncias pessoais e expectativas, mas podera ser também

uma oportunidade de melhoria dos cuidados prestados.

Os recém-nascidos (RN) doentes, sobretudo os RN internados em Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatais (UCINs), sdo um grupo particularmente vulneravel e com necessidades
de cuidados especiais. Os internamentos sdo maioritariamente associados a prematuridade
ou a situacg@es clinicas agudas e graves, num periodo da vida em que a expectativa parental
€ a de ter alta do hospital com um RN de termo e saudavel. Perante um internamento neste
contexto, sdo varios os desafios que se colocam a diade pais-RN. Estudos mostram que a
satisfacdo dos pais pode ter um impacto positivo no resultado, nomeadamente na
amamentacédo, no estado nutricional do RN, no stress, na ansiedade parental e na aceitacdo
de intervencgbes. [5,6] O contacto fisico com o RN, a aprendizagem e participacdo nos
cuidados, sabe-se fundamental para a criacdo do vinculo entre a diade pais-RN. [7,8] Por
isso, € importante compreender a importancia e a experiéncia dos pais de RN internados nas
UCINSs e redirecionar os cuidados prestados ao doente para os cuidados centrados no doente

e na familia.

A implementacdo de um instrumento de avaliacdo que incorpore as percec¢fes e satisfacao
dos pais pode ser uma ferramenta (til para a colaboracdo estreita entre estes e 0s
profissionais de saude. O objetivo primordial sera refletir sobre o trabalho e cuidados
prestados e consequentemente projetar intervencdes ou modificagdes que levem a melhoria
dos cuidados prestados, praticando uma medicina centrada no doente e na familia.
Atualmente, existem varios questionarios de satisfagdo no ambito dos cuidados intensivos
neonatais: Parental Feedback Questionnaire, Neonatal Index of Parent Satisfaction (NIPS),
Neonatal Intensive Care Unit — Parent Satisfaction Form (NICU-PSF), Parental Stress Scale:
Neonatal Intensive Care Unit (PSS: NICU) e EMpowerment of PArent in THe Intensive Care-
Neonatology questionnaire (EMPATHIC-N). A maioria ndo se encontra validado e tém
limitacbes. [9] O Parental Feedback Questionnaire € dividido em cinco dominios:
necessidades de informacdo, necessidades de parentalidade, necessidades emocionais,
necessidades ambientais e satisfacdo geral. O questionario fornece informagfes sobre a
frequéncia com que os eventos ocorrem, identificando &reas para melhoria da qualidade, mas

é limitado relativamente a avaliacdo de prestacdo de cuidados e a sua satisfagdo pelos



pais/cuidadores. Além disso, ndo apresenta estudos quanto a sua validade. [9] O NIPS é um
guestionario de 27 itens dividido em trés dominios: qualidade dos cuidados, comunicacao e
atitude/cuidados/personalidade. Porém, a semelhancga do anterior, foca-se maioritariamente
na frequéncia e importancia de eventos nas UCINs e tem uma correlagdo fraca com a
percecao dos pais/cuidadores em relacdo aos cuidados prestados aos RN. [10] O NICU-PSF
€ composto por 62 perguntas que abrangem a satisfacéo geral, continuidade, comunicacao,
informagéo, preparacgéo, participagdo no cuidado, tomada de decisdes, apoio, necessidades
espirituais, proximidade e cuidados de acompanhamento. E reportada a necessidade de
andlises adicionais para a validagao deste questionario. [9] O PSS: NICU é desenvolvido para
estudar as percecdes acerca do stress associado ao internamento, dividido em trés dominios:
contexto (ambiente fisico e psicossocial), tratamento (comportamento e aparéncia do RN) e
relacdo (alteragdo do papel parental), contudo, ndo se foca na satisfacdo dos servigos
prestados. [11]

Pela auséncia de instrumentos validados e com o objetivo de uma maior integracdo da
percecéo e satisfacdo dos pais, Jos Latour, de origem holandesa, desenvolve inicialmente o
questionario EMPATHIC nas Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP). [12] As
principais questbes de pesquisa para a construcdo do questionario focaram-se ha
identificacdo da importancia dos cuidados de saude a crianca, principalmente tendo em conta
a perspetiva de pais que tiveram a experiéncia de ter os seus filhos internados numa UCIP.
[13]

A verséo inicial do EMPATHIC era composta por 65 itens divididos em cinco dominios:
informacéo, cuidado e tratamento, participacdo dos pais, organizacdo e atitude profissional.
[12] Subsequentemente, o questionario foi condensado na verséo reduzida, EMPATHIC-30,
pelo mesmo grupo de pesquisa, com a finalidade de reduzir o tempo necessario para a sua
aplicacdo, o que poderia potenciar um aumento na taxa de resposta por parte dos pais,
mantendo a validade comparada a versao extensa. [14] O questionario EMPATHIC-30 foi
traduzido e validado para varias linguas, apresentando avaliagdes psicométricas satisfatorias.
[15-17]

O questionario EMPATHIC-N, projetado pelo mesmo autor e para uso em UCIN, foi
desenvolvido a partir de uma lista inicial de 92 indicadores de satisfagdo dos pais em relacdo
aos cuidados intensivos neonatais. Estes indicadores foram elaborados a partir de uma
revisdo da literatura e opinido de especialistas obtida utilizando o método Delphi em trés
etapas. [18] Posteriormente, estes indicadores foram avaliados por pais e cuidadores,
selecionando 67 itens, divididos em cinco dominios: informag@es, cuidados e tratamentos,
participacdo dos pais, organizagdo e profissionalismo. A avaliacdo do EMPATHIC-N foi

realizada em duas coortes de pais de RN internados numa UCIN holandesa. Durante esse



processo, 10 itens foram excluidos, resultando num total de 57 itens. [19]

Nos ultimos anos, varios paises europeus e ndo europeus, tais como Espanha, [20] Italia, [21]
Grécia [22] e Brasil, [23] tém traduzido e validado o questionario EMPATHIC-N do autor Jos
Latour, que se tem mostrado metodologicamente valido e confiavel. [19]

O principal objetivo deste estudo é traduzir o questionario EMPATHIC-N através do método
dos dez passos e, huma segunda fase, validar o mesmo para a lingua portuguesa, testando-
0 quanto a sua fiabilidade e medidas de validade. O objetivo final sera utiliza-lo nas diferentes
UCINs portuguesas, como instrumento para a melhoria das praticas e cuidados aos RN

internados, tendo como base uma medicina centrada no doente e na familia.



Material e Métodos

Desenho do estudo

O questionario EMPATHIC-N, de origem holandesa e desenvolvido especificamente para as

UCINSs, foi utilizado para traducao e validagdo para a lingua portuguesa.

Populacéo do estudo

Os locais de estudo foram as duas UCINs do Servico de Neonatologia da Unidade Local de
Salde de Coimbra (ULS Coimbra), que incluem a Maternidade Bissaya Barreto (MBB) e a
Maternidade Daniel de Matos (MDM), com uma meédia de 22 internamentos por més no ano
de 2023, com 27 camas de cuidados intensivos e intermédios neonatais. A colheita dos dados

teve inicio entre novembro de 2023 e fevereiro de 2024.

EMPATHIC-N

O questionario EMPATHIC-N avalia a percecédo dos pais/cuidadores no que diz respeito aos
cuidados prestados aos RN internados em UCIN e aborda a capacidade dos mesmos se
sentirem informados, envolvidos e capacitados para tomar decisdes relacionadas com o
internamento dos seus filhos. Inclui 57 questdes divididas em cinco dominios: informacodes,
cuidados e tratamentos, participacdo dos pais, organizacao e profissionalismo. A escala de
avaliacdo utilizada apresenta seis pontos, sendo que o ponto um corresponde a
“definitivamente NAO” e o ponto seis “definitivamente SIM”, apresenta ainda a opgdo “néo
aplicavel’. No final do questionario, apresenta duas questdes relativas a experiéncia geral e
ainda trés questdes para classificar o desempenho geral dos médicos, enfermeiros e
auxiliares de saude, numa escala de um a dez, sendo o ponto um classificado como “Muito
mau” e o ponto dez de “Excelente”. O questionario apresenta ainda quatro questdes finais de
resposta aberta onde os pais/cuidadores podem falar sobre a sua experiéncia durante a sua
admissao, estadia, transferéncia e experiéncia geral. O questionario apresenta também uma

seccao para informagédo demograéfica.

Processo de traducéo

A traducdo foi organizada por um método estruturado para garantir a confiabilidade no
processo. Este processo incluiu dez etapas, definido pelo autor e baseado no Wild et al. de
2005. [24] Estas dez etapas foram organizadas pela seguinte ordem: Preparacdo, Traducao,
Reconciliacdo, Traducdo Reversa, Revisdo da Tradugdo Reversa, Harmonizacao,

Interrogatorio Cognitivo, Revisdo dos Resultados do Interrogatorio Cognitivo e Finalizacéo,



Revisao e Relatério Final (Fig.1).

A primeira etapa correspondeu a preparacao, onde foi necesséria a autorizacéo da utilizagéo
do EMPATHIC-N original pelo autor, o Professor Jos Latour. A segunda etapa correspondeu
a obtencdo de duas traduc¢des: uma tradugcdo do questionario original na lingua holandesa
para a lingua portuguesa (V1) por um tradutor de lingua nativa holandesa certificado, e uma
traducdo do questionério na lingua inglesa para a lingua portuguesa (V2). Na terceira etapa,
foi realizada a reconciliacdo das versfes pela equipa investigadora, através da analise de
ambas as versoes, que resultaram numa Unica versao na lingua portuguesa (V3). Na quarta
etapa foi efetuada uma traducao da versao resultante novamente para a lingua holandesa
(V4). A quinta etapa consistiu na revisédo da mesma. A sexta etapa consistiu na harmonizacgao,
onde foram discutidas as diferencas entre a versao original na lingua holandesa e a versao
da traducao reversa, para certificar que nao existiram erros no processo de traducdo. Na
sétima etapa foi testado o questionario (V3) em dez cuidadores/pais das UCINs. A oitava
etapa correspondeu a revisdo dos resultados do passo anterior para identificar possiveis
alteracBes e para reformular alguma questdo com base nas respostas prestadas. Na nona
etapa foi organizada a revisdo ortografica e gramatical do questionario final (V5). A Ultima

etapa consistiu no relatério final, que incluiu a descricdo da metodologia realizada.

Amostra e colheita de dados

O EMPATHIC-N foi proposto aos pais que preencheram os critérios de incluséo e excluséo
previamente definidos. Foram incluidos todos os pais de RN com internamento na UCIN
durante um periodo igual ou superior a 24 horas, capazes de ler e entender a lingua
portuguesa. Os pais com mais do que um RN internado ou mais do que um internamento
receberam apenas um questionario. Os questionarios foram entregues nas 48 horas que
antecederam a alta, a transferéncia para outra unidade ou para a unidade de cuidados
intermédios. Os questionarios preenchidos foram colocados num envelope selado e,
posteriormente, numa caixa selada presente na UCIN. Foram excluidos os pais dos RN que
faleceram durante o internamento. Foi usada uma amostra ndo probabilistica por

conveniéncia.

Apesar do autor defender a realizagdo da confiabilidade teste reteste ao realizar o
preenchimento do questionario pelo mesmo grupo de pais em dois momentos diferentes, este
passo nao foi realizado para evitar sobrecarregar os pais durante a experiéncia vulneravel de

ter um filho na UCIN. Este passo também néo foi realizado pelo autor. [19]
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Figura 1. Processo de traducéo segundo o protocolo do autor

Questionario

O questionario final inclui 57 questdes divididas em cinco dominios: informacdes (Q1 a
Q12), cuidados e tratamentos (Q13 a Q29), participacdo dos pais (Q30 a Q37), organizacdo
(Q38 a Q45) e profissionalismo (Q46 a Q57). No final, apresenta duas questfes relativas a
experiéncia geral, trés questbes para classificar o desempenho geral dos médicos,
enfermeiros e auxiliares de salde e quatro questbes de resposta aberta para avaliar a

experiéncia durante a admissao, estadia, transferéncia e experiéncia geral (Anexo |).

Analise de dados
A analise de dados foi realizada utilizando o Statistical Package for the Social Scientists
(IBM/SPSS, verséo 28.0). Foram aplicadas estatisticas descritivas e testes ndo paramétricos

de diferencga. O nivel de significancia estabelecido foi de p < 0,05.



Embora o estudo realizado previamente com o questionario EMPATHIC-30 apresentasse
estimativas de confiabilidade e validade suficientes, a confiabilidade do instrumento traduzido
do EMPATHIC-N em Portugal foi medida com o alfa de Cronbach como medida de
consisténcia interna dos itens dentro dos 5 dominios do EMPATHIC-N. Um valor de alfa de
Cronbach de > 0,70 representa estimativas de confiabilidade satisfatérias. A validade
congruente foi avaliada segundo a correlacdo de Spearman para estimar a relacéo entre cada
dominio e as quatro escalas gerais de satisfacdo com o atendimento. O teste de Mann-
Whitney foi usado para medir o tamanho do efeito das caracteristicas dos pais e do tempo de

internamento na UCIN com os cinco dominios do instrumento.

Condicgbes éticas

A aprovacéo do estudo foi solicitada & Comisséo de Etica da ULS Coimbra, Portugal, e foram
respeitados 0s pressupostos constantes da Lei da Protecdo de Dados Pessoais (Lei
n°58/2019, de 08 de agosto). Todos os patrticipantes foram convidados a participar por meio
de um consentimento informado, que descreveu o objetivo e principais fases do estudo. A

participacado foi voluntaria e todos os questionarios foram anénimos.



Resultados

Traducéo

A traducdo do EMPATHIC-N foi conduzida conforme descrito, através de um método de dez
etapas, definido pelo autor Jos Latour e baseado no Wild et al. de 2005. [24] Foram feitas
modificacOes desde a segunda etapa de traducédo até a versao final no que respeita a tempos
verbais e alteracdes gramaticais com o objetivo de adaptar melhor o instrumento a lingua
portuguesa e melhorar a compreensdo das questfes colocadas. Exemplos de algumas
substituic6es de palavras ou expressdes por outras sindnimas estao descritas no Quadro 1.
A questdao inicial presente na primeira pagina, secc¢éao dos exemplos, foi alterada em relacao
a versao original, passando de “Todos os dias era-nos servida uma chavena de café” para
“Todos os dias podiamos ver os nossos filhos”, por ser mais adequado ao contexto das nossas
UCINs. Relativamente a seccao demografica, foram alteradas as op¢des de escolha, mais
uma vez adaptando a realidade portuguesa. Frases formuladas na negacédo, como “Os
médicos e as enfermeiras ndo tiveram conversas desnecessarias junto da incubadora/berco
do nosso filho”, foram transformadas em declarag¢des afirmativas, como “Os médicos e os

enfermeiros apenas tiveram conversas sobre o nosso filho junto da sua incubadora/bergo”.

Parte do processo de traduc¢do incluiu a apresentacdo da verséo V5 do questionario a equipa

das duas maternidades.

Quadro 1. Exemplos de palavras ou expressdes modificadas para a versédo final do questionério.

V3 (RECONCILIAGAO) V5 (QUESTIONARIO FINAL)
A mesma informacéo (3) Informagdes semelhantes
Deteriorasse (4) Agravasse

Perspectivas de futuro (9) Evolucéo esperada/progndstico
Guia de cuidados (10) Guia informativo

Informacdes objetivas (12) Informacdes verdadeiras
Atempadamente (16) No horério certo

Operacdes intensivas (33) Procedimentos invasivos

Pessoal (52) Profissionais




Validagéo

Durante o periodo de estudo, houve 154 internamentos nas duas UCINs, sendo que 109
pais/cuidadores foram elegiveis para o estudo. Foram entregues 41 questionarios, dos quais
40 responderam, verificando-se uma taxa de entrega de 37,6% e uma taxa de resposta de
97,6%. Um dos pais aceitou participar no estudo, mas colocou o questionario em branco na
caixa de respostas.

Foram entdo recolhidos 40 questionarios respondidos até ao momento do estudo. O
instrumento foi preenchido pelas maes em 67,5% dos casos, pelos pais em 10% e por ambos
22,5%. A maioria dos pais que preencheram o questionario era de naturalidade portuguesa
(87,5%), enquanto a restante amostra era de naturalidade brasileira (5%) ou cabo-verdiana

(2,5%). As caracteristicas dos RN e dos pais foram registadas na Tabela 1.

Tabela 1. Caracteristicas dos recém-nascidos e dos pais/cuidadores.

Pais/cuidadores Frequéncia, n (%)

Grau parentesco

Méae 27 (67,5%)

Pai 4 (10,0%)

Ambos 9 (22,5%)
Idade

19-24 anos 2 (5,0%)

25-35 anos 23 (57,5%)

>36 anos 15 (37,5%)

Naturalidade

Portuguesa 35 (87,5%)
Brasileira 2 (5,0%)
Cabo-verdiana 1 (2,5%)
Outro 2 (5,0%)
PN <1500g 3 (7,5%)
IG < 28 semanas 2 (5,0%)
Outras caracteristicas Média (DP)
Dias internamento (dias) 13,65 (18,72)

Legenda: DP, desvio padrao; IG, idade gestacional; PN, peso de nascimento.

A mediana dos 57 itens individuais foi de seis, segundo a escala de Likert. A analise descritiva
dos itens encontra-se na Tabela 2. A op¢ao “nao aplicavel” foi reportada como valor missing.
Devido a nula ou praticamente nula existéncia de variabilidade das respostas nas questdes

Q32 (“Tivemos confianga na equipa”), Q39 (“A incubadora/berco do nosso filho estava



limpa(o)”), Q43 (“A UCIN estava limpa”) e Q48 (“A equipa trabalhou com higiene”), estas

tiveram de ser estatisticamente excluidas.

Tabela 2. Andlise descritiva dos itens.

Questdo N “Nao aplicavel” F5+6 (N, %) Mediana p75-p25 Média DP
Q1 40 0 36 (90%) 6 0 5,58 1,01
Q2 39 0 36 (92,3%) 6 0 5,79 0,57
Q3 40 1 35 (87,5%) 6 0 5,67 0,66
Q4 39 9 28 (71,8%) 6 0 5,77 0,57
Q5 39 0 36 (92,3%) 6 1 5,67 0,62
Q6 39 7 27 (69,2%) 6 1 5,47 0,92
Q7 39 1 35 (89,7%) 6 1 5,63 0,63
Q8 37 9 23 (62,1%) 6 1 5,29 1,27
Q9 40 0 37 (92,5%) 6 0 5,65 0,80
Q10 39 13 24 (61,5%) 6 0 5,77 0,59
Q11 40 0 37 (92,5%) 6 0 5,73 0,68
Q12 40 0 38 (95%) 6 0 5,85 0,48
Q13 40 0 40 (100%) 6 0 5,90 0,30
Q14 40 3 37 (92,5%) 6 0 5,89 0,32
Q15 40 0 40 (100%) 6 0 5,93 0,27
Q16 38 6 30 (79%) 6 0 5,72 0,96
Q17 39 2 36 (92,3%) 6 0 5,81 0,70
Q18 40 0 40 (100%) 6 0 5,93 0,27
Q19 40 7 33 (82,5%) 6 0 5,94 0,24
Q20 40 0 39 (97,5%) 6 0 5,85 0,43
Q21 40 0 38 (95%) 6 0 5,85 0,48
Q22 40 0 40 (100%) 6 0 5,88 0,34
Q23 40 0 35 (87,5%) 6 0 5,63 0,87
Q24 40 0 38 (95%) 6 0 5,73 0,55
Q25 40 0 40 (100%) 6 0 5,85 0,36
Q26 40 0 40 (100%) 6 0 5,90 0,30
Q27 40 12 28 (70%) 6 0 5,89 0,32
Q28 40 0 40 (100%) 6 0 5,90 0,30
Q29 40 4 35 (87,5%) 6 0 5,81 0,47
Q30 39 4 31 (79,5%) 6 0 5,63 0,77
Q31 39 1 36 (92,3%) 6 0 5,89 0,45
Q32 39 0 39 (100%) 6 0 5,95 0,22
Q33 37 9 24 (64,9%) 6 1 5,25 1,43
Q34 38 0 37 (97,5%) 6 0 5,92 0,36
Q35 38 0 37 (97,4%) 6 0 5,84 0,55
Q36 39 0 39 (100%) 6 0 5,92 0,27
Q37 36 3 33 (91,6%) 6 0 5,91 0,29
Q38 39 0 39 (100%) 6 0 5,97 0,16
Q39 39 0 39 (100%) 6 0 6,00 0,00
Q40 39 0 39 (100%) 6 0 5,95 0,22
Q41 39 7 30 (76,9%) 6 0 5,63 1,13
Q42 39 0 38 (97,5%) 6 0 5,79 0,70
Q43 39 0 39 (100%) 6 0 6,00 0,00
Q44 39 0 37 (94,9%) 6 0 5,74 0,55
Q45 39 0 39 (100%) 6 0 5,92 0,27
Q46 39 0 38 (97,4%) 6 0 5,79 0,57
Q47 39 0 38 (97,4%) 6 0 5,87 0,52
Q48 39 0 39 (100%) 6 0 5,97 0,16
Q49 39 0 39 (100%) 6 0 5,95 0,22
Q50 39 0 39 (100%) 6 0 5,92 0,27
Q51 38 0 36 (94,8%) 6 0 5,61 1,15
Q52 39 0 39 (100%) 6 0 5,95 0,22
Q53 39 0 38 (97,4%) 6 0 5,90 0,38
Q54 39 0 38 (97,5%) 6 0 5,85 0,43
Q55 39 7 32 (82,1%) 6 0 5,97 0,18
Q56 39 0 39 (100%) 6 0 5,95 0,22
Q57 39 0 38 (97,4%) 6 0 5,82 0,45

Legenda: DP, desvio padrao.



As estimativas de confiabilidade interna dos itens dentro de cada dominio foram medidas
através do alfa de Cronbach e revelaram-se altas (todas acima de 0,70), depois da excluséo
das Q41 (“O acesso por telefone a UCIN era facil”) e Q42 (“Havia espaco suficiente a volta da
incubadora/bergo do nosso filho”), ambas por terem apresentado a correlagédo de item total
corrigida mais baixas, de 0,014 e -0,088, respetivamente. A correlacdo de item total corrigida
€ um indicador de validade do item individual em relacao ao que esté a ser avaliado no dominio
e onde se aceita que o valor seja, pelo menos, superior a 0,20 para afirmar que o item esta
de acordo com o que o dominio integra. Apenas estas duas questdes demonstraram valores
inferiores ao referido. O alfa de Cronbach variou entre valores de 0,806 a 0,978 (Tabela 3).

Tabela 3. Valores do alfa de Cronbach antes e apés exclusao dos itens.

Dominio a Alfa apos excluséo de itens
Informacgdes 0,956

Cuidados e tratamentos 0,978

Participagdo dos pais 0,847

Organizacéo 0,613 0,806*
Profissionalismo 0,952

* Ap6s exclusdo das Q41 e Q42.

Dado o numero da amostra e por quase todos 0s itens apresentarem respostas omissas, tanto
por auséncia de resposta dada pelos pais como pela resposta “nao aplicavel”, ndo foi possivel

prosseguir com a validacao do questionario para fazer a analise fatorial exploratoria.

Apos as 57 questbes do questionario, apresentam-se duas afirmagdes relativas a experiéncia
geral nas UCINSs, que afirmam o seguinte: “Recomendariamos esta UCIN a todas as pessoas
gue se encontrem numa situacdo semelhante” e “Se voltassemos a encontrar-nos na mesma
situacdo, gostariamos de regressar a esta UCIN” e duas avaliagbes gerais para o
desempenho dos médicos e enfermeiros. Estes quatro indicadores gerais de satisfacdo foram
correlacionados com o0s cinco dominios do questionario. Foram realizados testes de
normalidade de Shapiro-Wilk que revelaram p<0,001 para todos os dominios, mostrando a
auséncia de normalidade dos resultados. Utilizou-se a correlagdo de Spearman, estando 0s
valores na Tabela 4. Apresentaram-se cinco correlagdes moderadas (>0,30), tendo sido a
mais forte delas entre o dominio relativo aos Cuidados e Tratamentos com a satisfagcéo geral
atribuida aos médicos (0,475). Quatro das relacdes verificaram-se significativas no sentido

positivo: nos dominios das Informacdes e da Organizagdo encontramos uma relacdo com a



satisfacdo do desempenho geral relativa aos médicos e, no dominio dos Cuidados e
Tratamentos, observou-se relacdo com a satisfacdo do desempenho geral relativa aos
médicos e enfermeiros. As restantes correlagfes encontradas apresentaram-se fracas na sua
maioria, porém, ndo é possivel aferir conclusées dos seus valores devido ao valor de p ndo

ser significativo.

Tabela 4. Valores da correlacdo de Spearman entre os cinco dominios e os niveis de satisfacao
geral.

“...gostariamos

. “Recomendariamos Satisfacdo geral Satisfacdo geral
Dominio de regressar a o )
esta UCIN...” (médicos) (enfermeiros)
esta UCIN.”
Informacdes 0,267 0,268 0,441** 0,296
Cuidados e
0,129 0,125 0,475** 0,454**

tratamentos
Participagao dos

) 0,208 0,206 0,239 0,19
pais
Organizacéo -0,084 -0,087 0,345* 0,196
Profissionalismo 0,16 0,160 0,301 0,237

**p<0,0Lle*p<0,05

As diferencas de respostas dentro de cada dominio foram revistas em relacdo a naturalidade
dos pais e tempo de internamento nas UCINs, utilizando o teste de Mann-Whitney (Tabela 5).
As caracteristicas testadas nos cinco dominios ndo mostraram diferencas estatisticamente
significativas, com a exce¢ao do dominio do Profissionalismo em relacdo a naturalidade néo

portuguesa.

Tabela 5. Diferencas de acordo com a naturalidade e dias de internamento segundo o teste de Mann-

Whitney.
Dominio Naturalidade portuguesa Naturalidade néo-
n=35 portuguesa

P25 P50 P75 P25 P50 P75
Informagdes

5,63 6,00 6,00 5,00 5,45 5,95 0,23 0,183
Cuidados e
Tratamentos 5,87 6,00 6,00 5,30 5,88 6,00 0,17 0,358

Participacao dos
pais 5,80 6,00 6,00 5,13 6,00 6,00 0,06 0,760

Organizacéo
6,00 6,00 6,00 5,13 5,75 6,00 0,40 0,081

Profissionalismo
5,98 6,00 6,00 5,07 5,82 5,95 0,41 0,035




Dominio Dias de internamento <14 Dias de internamento >14
dias dias
n=33 n=7 r p
P25 P50 P75 P25 P50 P75
Informacgdes
5,52 6,00 6,00 5,27 6,00 6,00 -0,02 0,889
Cuidados e
Tratamentos 5,86 6,00 6,00 5,88 6,00 6,00 -0,05 0,781
Participagao dos
pais 5,70 6,00 6,00 5,52 6,00 6,00 -0,004 0,985
Organizagao
6,00 6,00 6,00 5,00 6,00 6,00 0,19 0,435
Profissionalismo
5,91 6,00 6,00 5,59 5,95 6,00 0,15 0,458




Discussao

A interagdo precoce e continua entre pais e RN internados em UCINs é crucial para fomentar
o desenvolvimento emocional e fortalecer o vinculo entre a diade pais-RN. [25] Os
profissionais de saude, incluindo médicos e enfermeiros, tém um papel fundamental nesse
contexto, ao facilitar a participagéo dos pais nos cuidados e ao oferecer um suporte para lidar
com os desafios emocionais e praticos associados ao internamento. Um vinculo fortalecido
promove ndo apenas um desenvolvimento mais saudavel, mas também facilita uma transicao
mais tranquila para casa. A implementacdo de questionarios de satisfacdo nas UCINs é
essencial para compreender a percecao dos pais sobre a qualidade dos cuidados oferecidos.
Esses questionarios desempenham um papel crucial ao fornecer informacgdes valiosas que
podem guiar esforcos de melhoria continua e promover uma abordagem centrada no paciente
e na familia. Nesse sentido, entendeu-se de suma importancia validar o questionario
EMPATHIC-N para a lingua portuguesa em Portugal, pois até ao momento néo existem outros
guestionarios validados. Outros paises, como Holanda, [19], Espanha [20], Italia, [21], Grécia
[22] e Brasil [23] j& realizaram o processo de traducao e validacdo deste questionario, que se
tem mostrado valido e util na avaliacdo da experiéncia dos pais nas UCINSs.

O presente estudo permitiu a traducdo e adaptacao linguistica para a lingua portuguesa em

Portugal e permitiu também verificar boas evidéncias de validacéo.

O processo de traducéo e adaptacéo linguistica seguiu o protocolo de dez passos, conforme
a indicacao do autor original do questionario EMPATHIC-N, Jos Latour. [24] Foram realizados
alguns ajustes no gue respeita a vocabulario, sobretudo em termos com traducao literal,
tempos verbais e sintaxe durante a reconciliacdo das versfes traduzidas do inglés e do
holandés. Apesar do questionario ja se encontrar traduzido para o portugués falado no Brasil,
reconhecem-se diferencas linguisticas relevantes entre a lingua portuguesa falada nos dois
paises. Esta traducdo assegura a exatidao e a pertinéncia cultural, tornando mais facil obter
feedback da maioria dos futuros respondentes deste questionario, como evidenciado pela

predominancia de participantes de origem portuguesa nesta amostra (87,5%).

Até ao momento, observamos que a versao traduzida do EMPATHIC-N obteve resultados de
validagdo globalmente satisfatorios. No entanto, ainda néo foi possivel concluir a valida¢éo do
guestionario de forma totalmente satisfatéria, principalmente devido ao tamanho da amostra.

Apesar disso, conseguimos realizar uma andlise detalhada das questdes.

Em relacdo ao processo de validagéo, verificamos que embora os pais estivessem muito
satisfeitos no geral, os itens apresentaram variacdo nas médias, desde um minimo de 5,25
para a questdo 33 (“Mesmo durante os procedimentos invasivos pudemos estar perto do

nosso filho”) até um méximo de 6,00 para as questdes 39 (“A incubadora/berg¢o do nosso filho



estava limpa(o)”) e 43 (“A UCIN estava limpa”). Podemos verificar que a mediana de todos os
itens individuais foi seis e que todos tiveram uma frequéncia de respostas de cinco ou seis
superior a 60%, revelando uma predominancia de respostas extremas na escala de Likert.
Esta tendéncia de resposta esta de acordo com o padrao identificado por Hall e Dornan
(1988), os quais conduziram uma meta-analise sobre a satisfagdo com os cuidados médicos
e observaram uma predominancia de respostas mais altas nas escalas de satisfacéo. [26] Isto
sugere uma consisténcia nas percecdes dos participantes em relacdo a qualidade do
atendimento médico. Em alguns casos, pode traduzir uma dificuldade na utilizacédo da escala
de Likert pelos pais.

Quatro questdes (Q32 — “Tivemos confianga na equipa”; Q39 — “A incubadora/ber¢o do nosso
filho estava limpa(o)”; Q43 — “A UCIN estava limpa”; Q48 — “A equipa trabalhou com higiene”)
foram estatisticamente excluidas pela auséncia de variabilidade nas respostas na escala de
Likert. Trés destas quatro questdes estéo relacionadas com a higienizacéo e limpeza da UCIN
e dos equipamentos, sendo que este resultado pode simplesmente sugerir uma opinido
consensual em relacdo a higiene. Em termos estatisticos, esta auséncia de variabilidade pode
eventualmente ser ultrapassada com uma amostra de maiores dimensdes. Assim, apesar de

estatisticamente terem sido anuladas, clinicamente mantém-se relevantes.

Duas das questdes (Q10 — “O guia informativo que nos foi entregue tinha a informacao
completa e clara”; Q27 — “Em periodos de agravamento, estava sempre presente um
enfermeiro para nos acompanhar”), apresentaram um numero consideravel de respostas “nao
aplicavel’. A primeira questdo esta presente no dominio das Informacbes e refere-se a
atribuicdo aos pais de um guia informativo com informacdo completa e clara sobre a utilizacao
da UCIN. A equipa de enfermagem tem sido a responsavel pelo guia informativo, no entanto,
devido ao contexto pandémico recente, este guia deixou de ser usado, e esta atualmente a
ser atualizado. Até que a nova versao do folheto seja disponibilizada, as informacdes tém sido
fornecidas verbalmente aos pais apds a admissdo do RN na UCIN. A Q27, no dominio dos
Cuidados e Tratamentos, considerava a presencga de um enfermeiro para acompanhar os pais
em periodos de agravamento, o que pode ser explicado pela auséncia desse agravamento do
estado clinico do RN durante a estadia na UCIN, ou pela inexisténcia de recursos humanos
suficientes para acompanhar os pais enquanto precisam de tratar dos RN.

O alfa de Cronbach apresentou ser um bom indicador de validade (todos > 0.70) ap6s a
exclusdo de duas questdes. As questdes estatisticamente excluidas sdo do dominio da
Organizacgéo (Q41 — “O acesso por telefone a UCIN era facil”; Q42 — “Havia espaco suficiente
a volta da incubadora/berco do nosso filho”) e mostraram um grau de disperséo grande em
relacdo as restantes questdes do mesmo dominio. A Q41 aborda a facilidade de contacto via

telefone com a UCIN, que é uma forma de contato apresentada aos pais e que acontece



maioritariamente nos periodos do final do dia ou noturnos, quando alguns pais se ausentam.
Segundo St Martin’s Press (1983), [27] o acesso telefénico para as UCINs € um aspeto crucial
da organizacdo de servicos de saude, especialmente em ambientes hospitalares onde a
comunicacao rapida e eficaz pode ser vital para o bem-estar dos pacientes. Esta dificuldade
percecionada pelos pais estd relacionada com a falta de recursos humanos para
desempenhar essa tarefa. A segunda questdo excluida (Q42) aborda a adequacéo do espacgo
a volta da incubadora. A maioria dos pais, reconhece intuitivamente a falta de espaco fisico
circundante as incubadoras, mesmo ndo estando familiarizados com as recomendacdes
formais. De facto, encontramos uma consideravel lacuna nesse aspeto nas nossas UCINs,
uma vez que as areas nao estdo em conformidade com o recomendado pela ACSS nas
Recomendacdes Técnicas para Servigos de Neonatologia, [28] e pelas recomendacdes feitas
pelo Consensus Committee on Recommended Design Standards for Advanced Neonatal
Care. [29] Assim, interpretamos que a exclusdo estatistica destas duas questfes se deve a
guestdes praticas relacionadas com a nossa realidade e ndo com um problema estatistico de
dispersao de respostas por falta de compreensao da questdo. Apoés discussédo, tornou-se
Obvio a necessidade de manutencdo de ambas as questdes. Em relagdo a primeira,
assumimos a necessidade de melhoria no atendimento telefénico. Em relacdo a segunda,
assumimos a nossa insuficiéncia em relagdo aos meios fisicos. A realidade das diferentes
UCINs do pais ndo sera toda igual, mas sendo um parametro de qualidade importante, deve

ser mantido.

Portugal apresenta uma diversidade cultural interna com variagfes significativas nas
diferentes regifes do pais. Nos Ultimos anos, a chegada de um grande niamero de migrantes
tem contribuido para aumentar ainda mais essa diversidade étnica e cultural. [30] As questdes
culturais revelam-se cruciais para atender as necessidades dos pacientes em qualquer
contexto, uma vez que pode influenciar os niveis de satisfacdo e afetar a avaliacdo

comparativa dos resultados de satisfacdo. [31]

Aquando da revisédo das diferencas entre os cinco dominios e a naturalidade dos pais,
(Portuguesa e ndo Portuguesa), houve uma diferenga significativa (p=0,035) no dominio do
Profissionalismo em relagdo a naturalidade ndo Portuguesa. Neste dominio, com questdes
muito diversas, a que teve pontuacdo mais baixa na escala de Likert foi a Q47 (“Os médicos
e as enfermeiras foram simpaticos”) com uma média para a naturalidade ndo Portuguesa de
4,67, o que pode ser justificado pelas diferentes expectativas culturais, pois a percecédo de
simpatia pode variar de acordo com as normas culturais de cada pais. Outros estudos tiveram
problemas neste ambito cultural, nomeadamente o estudo italiano [21] e o brasileiro [23], que
se verificou com a Q55 (“O nosso contexto cultural foi tido em conta”). No entanto, mais uma

vez, 0 tamanho da amostra limita a interpretacdo deste resultado.



Durante o estudo, todos os elementos da equipa tém sido envolvidos no processo, incluindo
na distribuicdo do questionario aos pais. No entanto, as taxas de entrega tém sido baixas,
apesar das elevadas taxas de resposta por parte dos pais, pelo que até ao momento ainda
ndo obtivemos o0 numero necessario para a finalizacdo da validacdo do questionario
EMPATHIC-N para Portugal. No entanto, o presente estudo ira validar pela primeira vez este
guestionario no nosso pais. Esta atualmente também em fase de finalizacao a validagéo do
guestionario EMPATHIC-30 para as UCIPs no nosso hospital.

A maior limitacdo deste estudo foi 0 tamanho da amostra, que pode ser explicado pela baixa
taxa de entrega do questionario ou pela avaliagcdo temporal estabelecida. Além disso, apenas
houve representacéo da regido Centro, o que pode néo ter sido representativo da populacao
portuguesa. E fortemente recomendado realizar esta analise com um nimero de amostra
maior para termos uma maior variancia de respostas e verificar se era necessaria a exclusdo
dos itens reportados. Além disso, era também oportuno para conseguir avancar com a

validacéo para a andlise fatorial exploratoria.

Os pontos fortes deste estudo incluem a metodologia previamente explicada para tradugao
do questionario original e a andlise estatistica indicadas pelo autor. Ressalva-se a importancia
desta ferramenta pela sua capacidade de avaliar a satisfacdo dos pais/cuidadores dos RN, o

gue é considerado um dos parametros de qualidade em saude.

Os resultados do presente estudo podem ajudar as equipas das UCINs na mudanca de

estratégias e metas para assegurar a satisfacdo dos cuidados prestados.

Concluséo

O EMPATHIC-N holandés é um instrumento validado em varios paises, tendo propriedades
psicométricas satisfatorias para avaliar a satisfacdo dos pais nas UCINs. Neste estudo, foi
possivel traduzir e adaptar este instrumento para a lingua portuguesa, projetando a
possibilidade de validagéo futura, proporcionando as UCINs portuguesas um instrumento

vélido e confiavel para mensurar a satisfagdo dos pais.

A continuacdo do estudo é necesséaria, com um numero de amostra mais significativo para
finalizar a validacéo do questionario em Portugal, tendo em vista a sua implementacgé&o a nivel

nacional.

A validacgéo final podera representar um avanco na melhoria dos cuidados.
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Anexo |. Questionario EMPATHIC-N verséo final (V5)

-|IE_W‘IE

CENTRO HOSPITALAR ( ﬁ MATERNI .;\9.
C E UNIVERSITARIO BISSAVA BARRETO

DE COIMERA DANIEL nE MATOS

CUIDADOS INTENSIVOS NEONATAIS

A sua experiéncia conta

Caros pais,

Com este questionario "A sua experiéncia conta”, gostariamos de saber como fo1 a sua experiéncia durante o internamento na Unidade
de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN).

Comecamos por fazer algumas perguntas de cardcter geral e seguem-se algumas afirmacdes sobre a sua experiéneia. Se concordar com
determinada afirmacgio, coloque uma cruz mais 4 direita; se ndo concordar, coloque uma cruz mais a esquerda. E possivel que uma
determinada afirmacio nio se aplique ao seu caso. Se assim for, assinale com uma cruz a coluna "nio aplicavel”.

Exemplo:
definitivamente definitivamente niin
NAD SIM aplicivel
Todos os dias podiamos ver os nossos
ossos 00000 W O

Podiamos guardar sempre os nossos 0O 0ORO0 O O

pertences ¢m seguranca.

Havia sempre lugar no parque de O Oo0oOogd 0O X

estacionamento.
MNa ultima pagina, pode escrever sugestoes de melhona ou as suas experiéncias.
Em nome de todos os médicos, enfermeiros e restante equipa da UCIN, agradecemos a sua colaboragio.

Alcinda Peixoto, Ana Ferraz, Joana Carvalho, Licia Paradela, Graga Cavaco, Raquel Henriques
Investigadores

GERAL

Esta secgido contém perguntas gerais sobre si ¢ a sua familia.

a mie

o pai

o pai ¢ a mie em conjunto

OUITO Lt e e

Quem preenche este questionario:

Que cultura descreve melhor a sua famiha?
(sd0 possivels varias respostas)

Portuguesa

Brasileira

Angolana

Cabo Verdiana

Paises do Leste da Europa

Outra, especifique ......oooo,

Ny

Cadigo
EEEN
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Informacies
Tivemos uma conversa todos os dias com os médicos e enfermeiros sobre os
cuidados € o tratamento do nosso filho.
As nossas perguntas foram respondidas de forma clara pelos médicos e
enfermeiros.

0Os médicos e enfermeiros deram informagbes semelhantes.

Se a situacao clinica do nosso filho agravasse, éramos imediatamente informados.

Recebemos informacies claras sobre o quadro clinico do nosso filho por parte
dos médicos e enfermeiros.

0s médicos inforaram-nos claramente das consequéncias dos tratamentos a
cfetuar ao nosso filho.

0s médicos e os enfermeiros deram informagoes claras sobre os exames os
procedimentos.

Os médicos e enfermeiros deram informagdes claras sobre o efeito do
medicamentos.

0s médicos deram informacdes sobre a evoluciio esperada/progndstico do nosso
filho.

O guia informativo que nos foi entregue estava tinha a informacio completa e
clara.

A informacio dada pelos médicos e enfermeiros foi compreensivel.

s médicos e os enfermeiros deram informagdes verdadeiras.

Cuidados e tratamentos

Os meédicos ¢ as enfermeiras trabalharam em conjunto.
A equipa esteve atenta na prevengio e/ou ao tratamento da dor do nosso filho.
Os médicos e os enfermeiros sio profissionais e sabem o que estio a fazer.

A medicagio correta foi administrada no hordrio certo.

Na admissio na UCIN, os médicos e os enfermeiros tinham conhecimento do
historial médico do noesso filho.

Os médicos e os enfermeiros estavam atentos a evolugio clinica do nosso filho.

Se a situagiio do nosso filho piorasse, os médicos e enfermeiros tomavam
medidas imediatas.

As necessidades do nosso filho foram tidas em conta.

A equipa trabalhou para um objetive comum: dar o melhor nos cuidados e
tratamentos para o nosso filho e para nos proprios.

Os meédicos ¢ os enfermeiros preocuparam-se com o conforto do nosso filho.

Todos os dias sabiamos quem era 0 médico e enfermeiro responsiveis pelo nosso
filho.

Tivemos apoio emocional por parte dos médicos e enfermeiros.
Os médicos ¢ os enfermeiros responderam as nossas necessidades.

A equipa foi atenciosa com o nosso filho e connosco.

Em periodos de agravamento, estava sempre presente um enfermeiro para nos
acompanhar.

Os enfermeiros culdara sempre bem do nosso filho enquanto este estava na
incubadora/bergo.

A transferéncia entre a equipa da UCIN ¢ a equipa da enfermaria de transferéncia
correu bem.

201 ZEMPATHIC-N lijst®

definitivamente
NAO

O

oogogooQoodododg

O

delinitivamente
NAD

O

OoOo0oO0oO0oo0ooODoooooooao
Oo0ooooo0ooooooooobod
A o Y O O A o O O
Oooo0ooooooooDoooboboo
ODobooo0ooogoooooOobood
Oobooooooooooooaog

Ooooooooooooo
OO0 000 o0Ooooooao
Oo0oo0ooDoooooooao
Oo0oo0ooDboooooooao

delinitivaments
SIM

O

O0O0O0O0Oo0ooO0ooDbao

O

dbelimitivamente
sIM

O

ndia

aplicivel

O

OO0O0O00oO0OoOooaoao

O

niig

aplicivel

O

O0O0OO0oO00o0o0ooooooaoao



definitivamente definitivamente  niia
NAO SIM aplicivel

O O

Participacio dos pais

Participimos ativamente nas decisées sobre os cuidados e tratamentos do nosso filho. O
Fomos incentivados a estar perto do nosso filho.
Tivémos confianga na equipa.

Mesmo durante os procedimentos invasivos pudemos estar perto do nosso filho.

As enfermeiras ajudaram-nos a crar lagos com o nosso filho.

Os enfermeiros ensinaram-nos os cuidados especificos a ter com o nosso filho recém-

OO0oo0Oooa

O
a
O
Os enfermeiros encorajaram-nos a ajudar nos cuidados ao nosso filho. O
O
O

oooooooaoo
OO00DO0OoOoQgoaoo
[ I I o
Ooo0ooooooao
Ooo0oooooao

nascido.

Antes da alta/transferéncia, foram discutidos connosco os cuidados a prestar ao nosso 0 0
filho.

Organizaciio definitivamente definitivamente o

NAO SIM aplicivel

O O

O

Ooooo0oooogoano
OO0000Oo0ogao
ooooooogano

Sentimos seguranga durante o internamento na UCIN.
A incubadora/bergo do nosso filho estava limpalo).
A equipa trabalhou de forma eficiente.

O acesso por telefone a UCIN era facil.

A UCIN estava limpa.

oooooao
OO0000ao

U
O
O
Havia espago suficiente 4 volta da incubadora/bergo do nosso filho. O
O
a

O ruido na UCIN foi abafado tanto quanto possivel.

O0O00000aO0

0 ambiente na UCIN era bom e amigavel. O O O
Profissionalismo d:ﬁli‘i.i\'nn;:{!; ;:-r‘::iﬁ‘-mm- l;::"]
Os médicos e enfermeiros apresentavam-se sempre pelo nome e pela fungio. O ] O

0s médicos e as enfermeiras foram simpaticos.
A equipa trabalhou com higiene.
A equipa respeitou a privacidade do nosso filho e a nossa.

A equipa mostrou respeito pelo nosso filho e por nos.

s médicos e os enfermeiros apenas tiveram conversas sobre o nosso filho junto da
sua incubadora/berco.

O ambiente entre os profissionais era agradavel.

Os médicos ¢ os enfermeiros fizeram-nos sentir bem-vindos.

Mesmo com a sobrecarga de trabalho, os médicos e os enfermeiros prestaram atengio
suficiente ao nosso filho ¢ a nos.

0 nosso contexto cultural fo1 ido em conta.

Para os médicos e as enfermeiras, a saide do nosso filho foi sempre uma prioridade.

OooOoooOooooond
oooboooOooooooaono
OO0 0D OOo0OO0OoOoo0Oooogao
Ooo0oo0OOooDOoooOoooOooano
OoDobOoooOooooooao
OoobboooOoooooad
O00OO0OO0OO0O0ooao

0Os médicos ¢ os enfermeiros tiveram sempre tempo para nos ouvir.
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Experiéncia geral
Recomendariamos esta UCIN a todas as pessoas que se encontrem numa situagio
semelhante.
Se voltissemos a encontrar-nos na mesma situacio, gostariamos de regressar a esta
UCIN.

Que classificagdo gostana de dar ao nosso desempenho em geral?
Muttomau 1 2 3 4

2 5 6 7 8 9 10 Excelente
medicos ][] (] 0J 00O OO
Enﬁ:m‘lcirusDDDDDDDDDD
AuxiliamsDDDDDDDDDD

defimitivamente definitivamente
NAD SIM

ooooaog
oooooo

Gostariamos de conhecer melhor a sua experiéncia. Utilize o espago abaixo para partilhar a sua historia.

As suas experiéncias durante a ADMISSAO.

As suas expenéncias duranto seu INTERNAMENTO.

As suas experiéncias sobre a TRANSFERENCIA.

As suas experiéncias GERAIS.

Pedimos que devolva o questiondrio dobrado em quatro e o cologue na caixa de devoluciio dos questiondrios.

Muito obrigado pela sua colaboraciio,

Alcinda Peixoto, Ana Ferraz, Joana Carvalho, Licia Paradela, Graga Cavaco, Raquel Henriques.
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INFORMACAO AO PARTICIPANTE E FORMULARIO DE
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Proxima RevisSo:
Junho/2023

Comiss3o de Etica para a SaGde Pagina 1de 4

TITULO DO PROJETO DE INVESTIGACAO:

Empowerment of Parents in the Intensive Care-Neonatology (EMPATHIC-N) questionnaire:
Portuguese Translation and Validation

Questionaric Empowerment of Parents in the Intensive Care-Neonatology (EMPATHIC-N):
traducdo e validacdo para portugués

PROMOTOR:

| Servico de Neonatologia, CHUC

INVESTIGADOR COORDENADOR:

| Ana Isabel Borges Ferraz

CENTRO DE ESTUDO CLINICO:

| Servico de Neonatologia, CHUC

INVESTIGADOR:

| Alcinda Catarina Antunes Peixoto

MORADA:

| Rua Luis Manuel da Silva, n25 12 direito frente

CONTACTO TELEFONICO:

| 963390500

NOME DO PARTICIPANTE:

E convidado(a) a participar voluntariamente neste estudo porgue cumpre os critérios de inclusdo para a sua
participacdo.

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

Caso ndo tenha gualquer divida acerca do mesmo, devera tomar a decisdo de participar ou ndo. Se ndo quiser
participar ndo sofrerd qualguer tipo de penalizagdo. Caso queira participar, ser-lhe-3 solicitado que assine e
date este formuldrio.

Apds a sua assinatura e a do Investigador, ser-lhe-3 entregue uma cdpia, que deve guardar.

1. INFORMACAO GERAL E OBJETIVOS DO ESTUDO

Este estudo ira decorrer nas Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) do Servico de Neonatologia do
Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra (CHUC) e tem como objetivo a validacdo de um questiondrio de
satisfacdo dirigido aos pais de recém-nascidos (RN) internados para a lingua portuguesa. Apos a validagdo do
questiondrio, a sua aplicagdo por rotina nas UCIN terd como finalidade a melhoria dos cuidados prestados.

Este estudo foi aprovado pela Comissdo de Ftica do CHUC, de modo a garantir a protecio dos direitos,
seguranga & bem-estar de todos os participantes incluidos e garantir prova pablica dessa protecdo.

2. PLANO E METODOLOGIA DO ESTUDO

O presente estudo serd realizado através da aplicagdo de um questiondrio dirigido a uma amostra de
cuidadores/pais de RN que cumpram os critérios de inclus3o e exclus3o previamente determinados e que inclui

In-02.01 CE-CHUC
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questdes relativas a satisfagdo nos cuidados prestados aos RN durante a sua permanéncia no internamento nas
UCINs do Servico de Neonatologia dos CHUC.

0s critérios s3o: pais/cuidadores com RN internado numa das UCIN do Servigo de Neonataologia dos CHUC,
com critérios de cuidados intensivos e com internamento por um periodo igual ou superior a 24 horas. Os
critérios de exclusdo s3o: dbito do RN durante o internamento na UCIN ou lingua nativa ndo portuguesa. O
questiondrio terd perguntas relacionadas com o prdprio e com o recém-nascido em relagdo ao internamento,
informacdo prestada, atitude dos profissionais, etc.

A colheita de dados do guestiondrio serd realizada por preenchimento de forma direta e autdnoma por
impresso, com uma duragdo total de cerca de 15minutos. A participagdo € voluntéria e os dados recolhidos sdo
andnimaos e confidenciais. Ndo haverd qualquer prejuizo ou beneficio com a resposta ao questiondrio.

Este estudo terd como previsdo uma duragdo de 6 meses, tendo o inicio previsto em julho de 2023.

3. PROTECAO DE DADOS DOS PARTICIPANTES

3.1 Responsével pelos dados

| Ana Isabel Borges Ferraz

3.2 Recolha de dados

‘ Direta, autdnoma por impresso.

3.3 Categorias de dados

Os questiondrios serdo confidenciais e numerados de acordo com a sua ordem. N3o haverd acesso a
dados pessoais, guer dos cuidadores quer dos RN.

3.4 Tratamento de dados

Serdo organizados num documento Excel® e posteriormente tratados estatisticamente no programa
SPSS®,

3.5 Medidas de protecdo adotadas

Os questiondrios so andnimos.

3.6 Prazo de conservacdo dos dados

‘ 2 anos.

3.7 Informagdo em caso de publicagdo

‘ N3o aplicavel

4. RISCOS E POTENCIAIS INCONVENIENTES PARA O PARTICIPANTE

‘ Ndo aplicdvel

5. POTENCIAIS BENEFICIOS

‘ Nio aplicavel

6. NOVAS INFORMACOES

‘ Nao aplicavel

7. RESPONSABILIDADE CIVIL

‘ N3o aplicavel

8. PARTICIPACAO / RETIRADA DO CONSENTIMENTO

In- 02,01 CE-CHUC
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£ inteiramente livre de aceitar ou recusar participar neste estudo. Pode retirar o seu consentimento em
qualquer altura, através da notificagdo ao investigador, sem qualquer consequéncia, sem precisar de explicar
as razdes, sem qualquer penalizac3o ou perda de beneficios e sem comprometer a sua relagdo com o
investigador que lhe propde a participa¢do neste estudo.

0 consentimento entretanto retirado ndo abrange os dados recolhidos e tratados até a essa data.

0 investigador do estudo pode decidir terminar a sua participacdo neste estudo se entender que ndo é do
melhor interesse continuar nele. A sua participagdo pode também terminar se o plano do estudo ndo estiver a
ser cumprido. O investigador notificd-lo-a se surgir uma dessas circunstancias.

9. CONFIDENCIALIDADE

Sera garantido o respeito pelo direito do participante a sua privacidade e a protecdo dos seus dados pessoais;
devendo ainda ser assegurado que sera cumprido o dever de sigilo e de confidencialidade a que se encontra
vinculado, conforme disposto no artigo 29.2 da Lei n.2 58/2019, de 08/08.

10. DIREITO DE ACESSO E RETIFICACAQ

Pode exercer o direito de acesso, retificagdo e oposicdo ao tratamento dos seus dados. Contudo, este direito
pode ser sujeito a limitagdes, de acordo com a Lei.

11. REEMBOLSO E/OU RESSARCIMENTO DO PARTICIPANTE

N3o aplicavel

12. COMPENSACAQ DO CENTRO DE ESTUDO / INVESTIGADOR

Néo aplicavel

13. CONTACTOS

Se tiver questdes sobre este estudo deve contactar:

Investigador ALCINDA CATARINA ANTUNES PEIXOTO

Morada RUA LUIS MANUEL DA SILVA, N25 12 DIREITO FRENTE
Telefone 963390500

Email ALCANPE@GMAILCOM

Se tiver dividas relativas aos seus direitos como participante deste estudo, podera contactar:

Presidente da Comiss3o de Etica do CHUC
Centro Hospitalar e Universitdrio de Coimbra
Praceta Mota Pinto, 3000 075 Coimbra
Telefone: 239 400 400

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

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

In- 02.01 CE-CHUC
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CONSENTIMENTO INFORMADO
Titulo do Projeto de Iinvestigacdo

Empowerment of Parents in the Intensive Care-Neonatology (EMPATHIC-N) questionnaire: Portuguese Translation
and Validation in Portuguese

Questionario Empowerment of Parents in the Intensive Care-Neonatology (EMPATHIC-N): tradugdo e validacdo para
portugués

Nome do Participante:

Bl CC: Contactos:

Nome do Investigador: Alcinda Catarina Antunes Peixoto

No dmbito da realizacdo do Projeto de Investigacdo acima mencionado, declaro que tomei conhecimento:
a. do conteddo informativo anexo a este formuldrio e aceito, de forma voluntéria, participar neste estudo;

b. da natureza, alcance, consequéncias, potenciais riscos e duragdo prevista do estudo, assim como do que
& esperado da minha parte, enquanto participante;

c. e compreendi as informagdes e esclarecimentos gue me foram dados. Sei que a qualguer momento
poderei colocar novas questdes ao investigador responsdvel pelo estudo;

d. gue oinvestigador se compromete a prestar qualquer informacdo relevante que surja durante o estudo
e gue possa alterar a minha vontade de continuar a participar;

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

f. e autorizo a utilizacdo e divulgacdo dos resultados do estudo para fins exclusivamente cientificos e
permito a divulgacdo desses resultados as autoridades competentes;

g. que possoexercer o meu direito de retificacdo e/ou oposicdo, nos limites da Lei;

h. gue sou livre de desistir do estudo a qualguer momento, sem ter de justificar a minha decisdo e sem
sofrer qualquer penalizagdo. Sei também que os dados recolhidos e tratados até a essa data serdo
mantidos;

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

j-  gue o estudo pode ser interrompido por decisdo do investigador, do promotor ou das autoridades
reguladoras.

Local e data: Assinaturas

Participante:

Representante legal:

Representante legal:

Investigador {*):

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

In- 02.01 CE-CHUC




Anexo lll. Parecer da Comissdo de Etica da ULS Coimbra

REPOBLICA S
I IEEEEEGUF& O SN ;I saﬂ:L:-;lI'Jur&

Exmola) Senhor(a)

Dr? Clawdia Mazareth
Digm? Dviratora Clinica do CHUC

SUA HEFEREMCIA SUA COMUNICACED DE MOS5A REFEREMCIA DATA
W 428/ CES
FROLC, NP: OBS,SF.126-2023 03-11-2023

ASSUNTO: FI OB5.5F,126-2023 "FMPOWERMENT OF PARENTS [N THE INTENSIVE CARE-NEONATOLOGY
[EMPATHICN) QUESTIONNAIRE: PORTUGUESE TRANSLATION AND VALTDATION
QUESTICNARID EMPOWERMENT OF RARENTS IV THE INTENSIVE CARE-NECWATOLONGY [EMEBATHIC -
K: TRADUCAD E VALIDACAD PARA PORTUSLES™
Ertrada na WID: O5-07-2023
Entrada na CES: 29-08-2023
Imvestigador/afes: Alomda Cataring Antunes Peimoba - Alura do 52 ano do Mestrads Infegrado em
Hamcina
Coordanador/a/es: Ana lsabel Barpes Ferraz
Co-Invastigader,afes: Ragquel Ribeiro Benriques
Promotor: Servigo de Neanatalogia, CHUC
Servigo de Reallzagdo: Unidade de Cudados Intensreos Neanatais da Polo A @ Pale B, da Sarvign e
Meonatologia CHLUC

Cumipre informar Vossa Ex.® que 8 CES - Comissdn de Etica para a Salde do Centro Hospitalar
e Universitario de Coimbra, reunida em 24 de outuBien de 2023, apos reapreciagdo do projeto de
imvastigacio supra idenoficado, emitiu o seguinte parecer;

“A Comigsfe considera que se ancontram respeitados of requisitos dticos adeguados A
realizagao do estudo, pelo que emite parecar favordvel ao seu desenvolvimento no CHUC. Contudo, a
Comissdo solicita; 1) A consideragan de que 8 [nvestigadora enquants aluna do MIM ndo devers ser a
responsdvel pela protegio dos dados £ & swa substitwicio pela co- Investigadors e/ou nvestigadora-
coordenadions no fermuidrio ds CES, FOES; 2} a versdo fnal do documento, depois de preanchida, deve
ser envidda, com a alferagdo efeluada & incarporada no respetivo formuldcin, devidamente assinglaga,
& cor”,

Mais informa que a CES do CHUC deverd ser semestralmente atuslizada em relacdo ao
desenvelvimento dos estudos Faveravelmente anzlisados & informada da data da conclusde dos

Mesmed, qui deverd ser acompanhada de relataria final

Com os melhores cumprimentas, ) L I|| .
- T e
o1 {v1=a2d
'il':-| C.HILC. - Epm
ket Dra. Claudia Santos DHrecde Giinica
-
Pregidente

CEf oo CRUC! Do i Soniden Bro dlemoncea Dini, Sl Acidlo Tngoo endel D, el G Dea, Babe Wenke, Pav. Pe Dok W ool i
Croudorn s Logss, O, TAns i Asand i

CHUL | Hospitals da Universidade de Coimbra Srdipar Comisan ok Crica
Praceta Professar Mota Pinko Telefone: Gea113370
WKA-561 Coimbrs, Parbugal Email: seceticagchur min-ssudn g

TEL:

v LR min-iande, pt

35| 239 406 400

LEL



: REPUBLICA o SERVICO NACIONAL UNIDADE LOCAL DE SAUDE
§ .s‘%o'z““““" SNS = COIMBRA

oc/ Tome< conhecimento, Exmo(a) Senhor(a)
AL
A Dr? Cldudia Nazareth
L/ Josdn st Digm? Diretora Clinica da ULS de
re, Claudia Nazarcih Coimbra, EPE
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P11 OBS.SF.126-2023 REENTRADA "EMPOWERMENT OF PARENTS IN THE INTENSIVE CARE-NEONATOLOGY
(EMPATNIC-X) QUESTIONNAIRE: PORTUGUESE TRANSLATION AND VALIDAYION

ASSUNTO: QUESTIONARIO EMPOWERMENT OFf PARENTS IN THE INTENSIVE CARE-NEONATOLOGY (EMPATHICN):
TRADUCAD £ VALIOACAG PARA PORTUGUES™
Entrada na UID: 05-07-2023
Entrada na CES: 29-00-2023%
Visto na rewnidor 24-10.2023 - O 428/23
REENTRADA na CES: 22-12-2023 - Envio da correcdo solicitada
Investigador/a/es: Alonda Catanina Antunes Peieoto « Alunk do 5° sro do Mestrado Integrado em Medicing
Coordenador/a/es: Ana Isabel Borges Ferrsr
Co-Investigador/a/es: Rague Ribero Herriques
Prometor: Servigo ce Neanatokegls, CMUC
Servige de Realizagdo: Unidade e C InterGhos N do Folo A e Pela B, do Servigo de
Neonatologa CHUC

Cumpre informar Vossa Ex. que a CES - Comissdo de Etica para a Salde do Centro
Hospitalar e Universitario de Coimbra, reunida em 23 de Janeiro ge 2024, apbs reapreciagio
do projete de investigagso supra Identificado, emitiu o sequinte parecer:

A Comissdo tomou conhecimento da correcdo efetuada de acordo com o solicitado. O
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