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Compreender a participacao em estudos de
coorte europeus de criangas prematuras:
pontos de vista de pais, profissionais de
salude e investigadores

Sandra C. S. Marques, Julia Doetsch, Georgia Abate, Anne Brgdsgaard,
Grazia Colombo, Marina Cuttini, Pernille Pedersen e Henrique Barros,
RECAP Preterm-WP6 QS Work Group
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RESUMO

Contextualizagdo: A retengdo de participantes em estudos de coorte é um
grande desafio. E necessaria uma melhor compreensdo de todos os elemen-
tos envolvidos nos fenédmenos de participagao e de atrito em contextos par-
ticulares para desenvolver estratégias de retencdo eficazes. O estudo visou
alcangar uma compreensdo aprofundada da retencgdo de participantes em
coortes longitudinais centrando-se tanto nas perspetivas de participantes
investigados quanto de investigadores, em trés cendrios sociogeograficos
e culturais diversos.

Métodos: Este estudo utilizou uma triangulacdo de métodos multi-situados

para recolher dados sobre estudos de coorte de criangas nascidas com menos
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de 32 semanas de gestacao na Dinamarca, Itdlia e Portugal. Incluiu uma
metodologia visual colaborativa, grupos focais e entrevistas individuais semi-
-dirigidas com atores chave envolvidos nas coortes (pais, staff, profissionais
de saude, investigadores). Foi recolhida uma amostra intencional de 48 ato-
res chave (n=13 na Dinamarca; n=13 na Itdlia; n=22 em Portugal). Na andlise foi
aplicada uma triangulagdo de andlise tematica fenomenolégica com analise
do discurso. Foram identificados, em varios niveis e etapas, elementos situa-
cionais contextualmente especificos e transversais envolvidos nos fenémenos
de participagao e atrito nestas coortes infantis.

Resultados: Principais resultados incluiram: desafios situacionais que afe-
tam o potencial e amplitude de possibilidades na implementagao estratégica
(ambiente geopolitico, mudancas sociais, modelos de financiamento da inves-
tigacdo); elementos situacionais relacionados com estratégias particulares
gue atuam como dissuasores (questiondrios postais) e facilitadores (multiplas
estratégias flexiveis, lembretes, interacdo regular); motivagcdes maiores para
aceitar participar e continuar na coorte (altruismo/solidariedade e gratidao/
/sentido do dever de retribuir); principais desmotivadores para participar em
ondas de acompanhamento/follow-up (fraco elo de ligagédo ao estudo, retorno
de informacao insuficiente); percegdo parental de entrelagamento dos acom-
panhamentos clinico e da investigagdo que atua quer como facilitador quer
como dissuasor.

Conclusodes: A utilizacdo de uma abordagem multi-situada, focada na intera-
¢do da experiéncia vivida dos individuos envolvidos, foi da maior utilidade para
compreender a variabilidade da participagao sob diferentes implementacgdes
estratégicas em contexto. Foram identificados elementos situacionais contex-
tualmente especificos e transversais que atuam como fatores influenciadores

na participagao e no atrito das coortes.

Palavras-chave: Coortes europeias, Longitudinal, Criangas prematuras, Partici-

pacado, Retencdo, Estudo qualitativo multi-situado, Métodos visuais colaborativos.

CONTEXTUALIZAGCAO

Os estudos de coorte de base populacional sio um poderoso desenho de investigagao
para compreender o desenvolvimento do ciclo de vida humano e os mecanismos cau-
sais [1,2]. Ao longo dos anos, estes estudos tém contribuido significativamente para
a nossa compreensdo de tendéncias em matérias de doenga, de fatores predispo-

nentes e protetores e da suscetibilidade ao longo das transi¢oes do curso de vida.



A utilizagao crescente de redes de multiplos estudos de coorte a longo prazo tem
ainda o potencial de captar o valor e efeito diferencial de intervengées politicas e pro-
gramdticas que operam dentro e fora do sector da satde sobre a qualidade e equidade
da saude das populagoes [3].

As coortes so estruturas complexas que requerem o envolvimento persistente de
participantes investigados, investigadores, financiamento e infraestruturas de apoio
continuados para assegurar uma atengao continua a pontualidade, atrito e qualidade
da informacio recolhida. Estes requisitos sdo indispensdveis para satisfazer padroes
cientificos elevados e permitir a tradu¢do apropriada dos resultados em préticas cli-
nicas e agoes politicas. O seu sucesso depende, nio s6 de um recrutamento inicial
adequado de participantes, mas também da sua resposta continuada as subsequen-
tes ondas de recolha de dados ao longo do tempo. A retencio de participantes &,
por isso, uma preocupacio dominante e um desafio bem reconhecido, sendo que a
sua abordagem pelas coortes varia necessariamente de acordo com as especificidades

internacionais de regulamentos de investigacio e diferencas contextuais.

Os estudos cientificos disponiveis das tltimas décadas sugerem que, para maximizar
a retengdo de participantes, os investigadores devem considerar a utilizagio de multiplas
estratégias. Incentivos financeiros tém sido associados a um aumento da reten¢ao pro-
porcional ao valor do incentivo. Acréscimos relevantes na retengao foram também asso-
ciados 2 oferta de locais ¢ modos alternativos de recolha de dados, envio repetido dos
questiondrios postais, cartas de aviso (lembretes) e chamadas telefénicas [4]. Estratégias
direcionadas, tais como incentivos a quem nao respondeu a ondas anteriores do estudo,
foram também reportadas como rentdveis para a reten¢io. Adicionalmente, tem sido
sugerido que o contacto regular entre investigadores e participantes reforca a ligacio e

identificag¢iao duradoura com o estudo [5].

Naio obstante, tem sido demonstrado que a participagio em estudos de coorte
tem vindo a diminuir ao longo das tltimas trés décadas [6]. O conhecimento obtido
sobre o fenémeno ¢ limitado pelo pequeno niimero, concentragio geogréfica, escas-
sos detalhes e descri¢do inconsistente das publicagbes que relatam estratégias de
retengdo implementadas, o que restringe saltos inferenciais ou generaliza¢io a outras
populagées e cendrios. A utilidade subsequente das estratégias de retengao propos-
tas pode portanto variar [7]. Recentemente, uma extensa revisao sistemdtica revelou
que as estratégias de uso de incentivos de follow-up como o dinheiro, questiondrios
repetidos e lembretes, as mais frequentemente utilizadas, foram associados a uma
retengao mais fraca. A mera adigao de mais estratégias de retengo pelas coortes tam-
bém nio pareceu resultar em taxas de reten¢io mais elevadas [8]. Por conseguinte,
¢ necessdria mais investigacao primdria, para expandir a populagao avaliada, diversi-

dade de estudos e cendrios para melhor compreender esta variabilidade.
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Ainda que a compreensao sobre as motivacoes subjacentes e perspetivas dos par-
ticipantes em estudos de coorte para diferentes cendrios e populagoes seja essencial
para informar os investigadores sobre métodos de recrutamento e retengio, a infor-
magio disponivel ¢ escassa [9]. Estudos longitudinais com elevadas taxas de retencio
utilizam frequentemente abordagens personalizadas e estratégias de reten¢ao adapta-
das especificamente as suas coortes [10]. Sabe-se também que o processo de tomada
de decisao comportamental é mais complexo, fluido e situacional do que aquilo que
pode ser avaliado através da andlise quantitativa de custo-beneficio probabilistico,
uma vez que depende das caracteristicas pessoais, de respostas emocionais situacio-
nais e da experiéncia vivida dos individuos [11].

Para melhor compreender os elementos situacionais que influenciam a retengao
¢ necessdrio, portanto, conhecer as percegdes e experiéncias de participantes diver-
sificados em vidrios contextos e modelos de estudos de coorte com atencio A inte-
ragio das experiéncias vividas nas posicoes de investigadores e investigados [12].
Este estudo visou alcangar uma compreensao aprofundada do fenémeno de reten-
¢ao de participantes em coortes longitudinais, centrando-se na andlise da interacio
de perspetivas, motivagdes e experiéncias vividas de participantes e investigadores,

em trés cendrios europeus sociogeografica e culturalmente diversos.

METODOS
Participantes no projeto

O estudo foi desenvolvido no 4mbito do projeto “ Research on European Children
and Adults born Preterm “ (RECAP Preterm), que juntou 20 coortes de base popu-
lacional de 13 paises europeus, reunindo dados de individuos nascidos muito prema-
turos e/ou com muito baixo peso ao nascer (VPT: <32 semanas de gestacio /VLBW:
<1500g) acompanhados desde o nascimento.

Neste artigo examinamos trés coortes subordinadas aos estudos “Effective
Perinatal Intensive Care in Europe” (EPICE) e “Screening to Improve Health in
Very Preterm Infants in Europe” (SHIPS) do consércio RECAP Preterm: i) EPICE/
/SHIPS-DK da Dinamarca (DK); ii) EPICE/SHIPS-IT da Itdlia (IT); e iii) EPICE/
/SHIPS-PT de Portugal (PT), que incluem criangas nascidas com menos de 32 sema-
nas de gestagao em 2011-12, recrutadas e acompanhadas sob protocolos de estudo
pré-estabelecidos comuns. Os bebés VPT foram recrutados nas unidades de cuidados
intensivos neonatais (UCIN) e acompanhados até 4 alta. Os sobreviventes das UCIN
foram depois submetidos a follow-up aos 2 anos de idade através de questiondrios pos-
tais baseados em avaliagdes parentais [13]. O projeto SHIPS sucedeu ao EPICE e ava-
liou os coortes aos 5 anos de idade, recorrendo a: 1) questiondrios postais parentais;



2) entrevistas individuais semi-dirigidas presenciais a uma sub-amostra de 10-15 pais/
/cuidadores; 3) uma avaliagdo de desenvolvimento neurolégico do subgrupo de

criangas nascidas com menos de 28 semanas de gestagao (Tabela 1).

Tabela 1. Implementacio de métodos especificos em cada contexto

Pais Coorte Método Participantes
EI com profissionais da saide e da investigagio n=2
Dinamarca  EPICE/SHIPS-DK  GF com profissionais da satide e da investigacao n=4
El via telefone com pais* n=7
""""""""""""""""""""""""""""""""" GF com profissionais da satde  da investigagio ~~~ #=6
Itlia EPICE/SHIPS-IT 2 GF com pais n=5
El via telefone com pais* n=2
""""""""""""""""""""""""""""""""""" EI com profissionais da saide ¢ da investigagio =3
GF com profissionais da satide e da investigacao n=7
Portugal EPICE/SHIPS-PT 3 GF com pais (incluindo*) n=11
13 VS com pais n=6
Entrevistas de debriefing de videos n=5
Total: n=48

* Pais que nao responderam a uma ou mais ondas do estudo de coorte
El= Entrevista Individual; GF= Discussio de Grupo Focal; VS= Video Stories

Desenho do estudo

A investigagio foi conduzida de acordo com um protocolo de estudo previamente
construido e que se encontra publicado (“Improving Understanding of participation
and attrition phenomena in European Cohort Studies: Protocol for a Multi-situated
Qualitative Study”) [14]. Foi utilizada amostragem nao probabilistica para obter uma
amostra sociogeogrifica heterogénea de pais destas criangas, incluindo representantes
de organizagoes de pais (Ps) e profissionais envolvidos com as coortes VPT/VLBW
tanto da drea da investigagio como da saide (PRFs). Os participantes foram contacta-
dos e recrutados com a colaboragio da equipa de investigagdo de cada coorte parceira.

O estudo implementou investigacdo qualitativa para andlise fenomenoldgica
com um enfoque ideogrifico (representacional). Propée, portanto, adquirir conheci-
mento sobre como uma dada pessoa, num contexto especifico, d4 sentido a um dado
fenémeno, centrando-se nos significados de comportamento, narrativa e “experién-
cia pessoal vivida” [16].

Foi utilizada uma metodologia multi-situada para a recolha de dados, 7.¢, com-

preende tanto o conceito de multi-situado (ou multi-localiza¢ées) quanto o de
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conhecimento situado [17]. Os “conhecimentos situados” implicam a significAncia
das condigdes materiais, sociais e politicas que possibilitam conhecimentos multiplos,
parciais e diversos num dado momento, bem como a responsabilidade de os con-
siderar igualmente vélidos [18]. O enquadramento conceptual descrito em porme-
nor no protocolo de estudo jd publicado [14] recorre a uma triangulacio que inclui
varios métodos de recolha de dados qualitativos: i) grupos focais, ii) entrevistas indivi-
duais semi-dirigidas, iii) uma metodologia visual reflexiva colaborativa (VideoStories).
VideoStories é uma metodologia colaborativa que utiliza videos gerados por partici-
pantes e entrevistas de debriefing dos videos (conversacionais). Deriva do processo foto/
videovoice fundamentado na fenomenologia e hermenéutica [19,20]. Pretendeu-se
que os individuos refletissem mais profundamente e comunicassem a sua “experién-
cia pessoal vivida” e os conhecimentos adquiridos como participantes de investigacio
cientifica através de uma forma alternativa de expressdo. A adicio deste método é par-
ticularmente vantajosa para potenciar reducdo de barreiras e inclusao de participantes
dificeis de alcancar e para promover uma relagio mais participativa. Os participantes
beneficiam ao terem a oportunidade de se representarem a si préprios no processo de
investigagdo e nas suas conclusoes, enquanto os investigadores beneficiam com o seu

envolvimento, potenciando a retencio e identificagio com os estudos de coorte [12].

Recolha de dados

Seguindo o principio epistemoldgico da valorizagio de conhecimentos multi-situados,
os parceiros de investigagao escolheram e combinaram de entre os métodos propos-
tos os mais pertinentes aos seus contextos particulares e aos participantes visados.
As subamostragens multi-situadas e as suas dimensées variaram, pois, dentro dos
limites pré-estabelecidos pelo protocolo partilhado. A amostra total que contri-
buiu para estes resultados incluiu 48 participantes (n=13 na Dinamarca; n=13 em
Itdlia; n=22 em Portugal): 26 pais de criancas participantes de 6-8 anos de idade,
incluindo individuos que nao tinham respondido a ondas anteriores dos estudos,
e 22 profissionais (Tabela 2). A amostra foi maioritariamente (83,3%) do género
feminino: PRFs (n=20/22) e Ps (n=20/26); as idades variaram entre 25 e 65 anos
(PRFs: 25-65 anos e Ps: 25-50 anos).

Seleciondmos uma abordagem exploratdria para potenciar a livre emergéncia de
novos conceitos nas discussdes. O moderador/entrevistador foi, portanto, tdo pouco
diretivo quanto possivel [21]. Um guia comummente definido para abordagem
de 6-8 temas chave foi utilizado como estimulo da discussao e apenas se os temas
nao fossem espontaneamente abordados pelos participantes. Em todos os cendrios,
foi primeiramente conduzida uma discussdo de grupo focal com profissionais, ser-

vindo também para explorar e ajustar para subtemas especificos a sondar em mais



entrevistas de grupo ¢/ou individuais semi-dirigidas com outros profissionais e pais
(ver Additional file 1, no artigo original). Grupos focais adicionais, entrevistas indi-
viduais e/ou VideoStories foram conduzidos até ser atingida a saturagao. Aos parti-
cipantes do VideoStories foi solicitada a tarefa comum de gerar 3-4 videos curtos ao
longo de um periodo de tempo idéntico, apés o qual foi realizada uma entrevista de
debriefing com a duragao média de 90 minutos. Os grupos focais duraram em média
2 horas com pelo menos dois investigadores presentes e as entrevistas individuais
tiveram uma dura¢io média de 30 min.

Os dados foram recolhidos entre Abril de 2018 e Margo de 2019 na lingua ofi-
cial de cada pais. Foi obtido o consentimento explicito por escrito de todos os par-

ticipantes. Os dados foram gravados em dudio, transcritos e traduzidos para inglés.

Analise de dados

Foi utilizada uma triangulagao de andlise temdtica fenomenoldgica com andlise do
discurso. As representacoes visuais e verbais foram ambas tratadas como narrativas.
O principio seguido é o da estratégia emergente, permitindo que o método siga a
natureza dos préprios dados, e que pode surgir ou mudar no decurso da andlise.
Assim, os subconjuntos de dados foram classificados e categorizados 2 mao por uma
equipa de dois investigadores liderada por um cientista social experiente neste tipo
de andlise de dados multimodais. A andlise temdtica foi utilizada para determinar a
emergéncia de padroes ou eixos de representagdo a partir de temas e padroes recor-
rentes (formagoes discursivas), bem como a de desvios relevantes. Temas e eixos de
representagio emergentes em varias fases foram discutidos, refinados e verificados
com as equipas de investigacio parceiras nos vérios locais. Finalmente foram agrupa-
dos dois tipos de temas: i) temas coletivos, que ocorreram para um grande niimero
de participantes em diferentes contextos; e ii) temas contextualmente especificos,
Unicos para determinados individuos ou contextos. Informacao adicional para trian-
gular os resultados destes dados foi recolhida de: equipas de gestao das coortes atra-
vés de um questiondrio interno, reunies e correio eletrénico; publicagoes de estudos
das coortes. Uma andlise interpretativa final dos elementos relevantes envolvidos nos
fenémenos de participacio e atrito, transversais e particulares as coortes em estudo,

foi realizada através da aplicacio genérica do modo de contingéncia de contetdos.

RESULTADOS

Os resultados expdem os principais elementos envolvidos nos fenémenos de parti-

cipagdo e atrito e interagdo de pontos de vista/perspetivas encontrados. Seguindo o
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principio epistemoldgico de transmitir conhecimentos situados, os resultados sio
situados (contextualizados/interrelacionados) nas condicoes envolventes relevantes

que permitiram a sua construgao.

EPICE/SHIPS: Um Estudo Europeu, Trés Abordagens Diferentes

As perdas de participantes por falhas na localizagio, contacto ou resposta devi-
das a procedimentos de acompanhamento exigentes ou inadequados emergiram
como principal preocupacio para os profissionais envolvidos em todos os contextos
(n=22/22). As trés equipas de gestao das coortes implementaram, de modo diverso,
multiplas estratégias para interagir com os participantes e aplicar localmente os
protocolos partilhados EPICE e SHIPS, tendo modificado e adaptado os proce-
dimentos estratégicos de acompanhamento da coorte para maximizar a retengio.
Na EPICE/SHIPS-PT, a frequéncia do acompanhamento estratégico foi aumen-
tada para anual e também alargada a avalia¢io de desenvolvimento neuroldgico aos
5 anos a toda a coorte VPT, combinando, no mesmo momento e local, a admi-
nistracio do questiondrio parental. A coorte DK, embora realizando ambos
os protocolos de acompanhamento pré-estabelecidos, nao participou na avaliacio
de 5 anos através de entrevistas presenciais (Tabela 2).

Os sistemas taxonémicos disponiveis para categorizar as estratégias de retengao
variam. Por um lado, refletindo a inadequagio da classificagao daquelas que servem
multiplos propésitos e, por outro lado, revelando-se em inconsisténcias generali-
zadas nos resultados. O alcance e a divergéncia de procedimentos especificamente
destinados a maximizar a reten¢do usados pelas trés coortes foram aqui agrupados

em quatro dominios, em consonincia com Teague ez al. (2018) [8].

(i) “Estratégias de redugao de barreiras” incluiram: assisténcia com custos de
correio (PT; DK; IT); flexibilidade para contacto telefénico e agendamento
a noite (DK) e fim-de-semana (PT; IT); oferta de métodos alternativos para
recolha de dados, como administragio de questiondrios por telefone (PT; IT)
e a sua devolu¢io em formato digitalizado (IT). Na onda de seguimento
dos 5 anos, realizou-se uma avaliacio de desenvolvimento neurolégico da
crianga (PT; IT; DK) e entrevistas parentais presenciais (PT; IT). Foram
oferecidas aos participantes avaliagdes em casa ou perto de casa e cateringl
[refrescos para aqueles que se deslocaram (PT; I'T; DK). Foi também ofere-
cida assisténcia com transporte (reembolso de custos) e alojamento as fami-
lias que viviam fora da cidade ou a pedido (IT).

(ii) “Estratégias de fortalecimento de vinculo” incluiram um website comum dos

projetos europeus em lingua inglesa com noticias relacionadas e publica¢oes
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e, na onda dos 5 anos, também feedback individual sobre a avaliagio de
desenvolvimento neuroldgico (relatério individual). Na coorte IT foi ofere-
cido um livro infantil de presente as criangas no final da avaliagao presencial
ou enviado por correio. Na coorte PT, foi anualmente enviado um postal
de aniversdrio as criangas, um livro sobre os resultados do estudo EPICE-
-PT aos pais em 2015, uma newsletter (embora nao regular) em portugués,
comunicagdes por correio eletronico esporddicas sobre apari¢des nos meios
de comunicagio social relacionadas com a coorte e organizados dois eventos de
reunido dos participantes no Porto e em Lisboa.

(iii) “Lembretes” e “outros incentivos estratégicos a participagao na onda de
estudo” incluiram lembretes por chamadas telefénicas, cartas, email e/ou
mensagens de texto para responder aos questiondrios (PT;IT;DK). Incentivos
financeiros, como dinheiro, vouchers ou recompensas para completar as ava-
liagdes solicitadas em ondas de recolha de dados, nao foram utilizados por
nenhum dos coortes.

(iv)“Estratégias de localizagao e contacto” incluiram maioritariamente: correio
postal, eletrénico e/ou chamada telefénica, recorrendo a base de dados das
coortes e procurando manter os dados de contacto atualizados para cada par-
ticipante. Em face de contactos mais dificeis, foi também utilizado o recurso
a outros localizadores de bases de dados, de acordo com as possibilidades
permitidas pelos regulamentos nacionais e sistemas disponiveis (PT;IT;DK).
A coorte PT maximizou o procedimento de atualizagao anual de mdaltiplos

modos de contacto, através da referida estratégia de monitorizacio anual

(Tabela 3).

Desafios situacionais para as equipas das coortes EPICE/SHIPS. As perspetivas
de profissionais e pais convergiram, em todos os cendrios, sobre as caracteristicas
desejdveis das estratégias para contactar e interagir com os participantes da coorte
(PTIT;DK). Como reportado: a) flexibilidade para conciliar agendas, oferecendo
métodos e periodos de contacto alternativos; b) disponibilidade para aproximar o
estudo aos participantes, facultando localiza¢des e mediadores de linguagem apro-
priados e assisténcia com despesas incorridas; ¢) fortalecimento do vinculo, através
da partilha dos resultados da investigagio com os participantes e promogao de pon-
tes de comunicagao.

Contudo, desafios situacionais que afetam o potencial e alcance das estratégias
implementadas foram relatados por profissionais de todas as coortes, ainda que as
equipas de investigagao tenham implementado de algum modo abordagens sensiveis
ao seu contexto (PT;IT;DK).

Como descreveram, o ritmo rdpido das mudangas societais relativas aos siste-

mas de comunicacio desde o recrutamento da coorte em 2011-12 tem dificultado



Tabela 3. Estratégias de reten¢io implementadas pelas coortes no decurso dos estudos

Estudos EPICE/SHIPS

Recrutamento nascimento/baseline: 2011/12; follow-up mais recente em todas as coortes aos 5anos:

2016/17
Estratégias de Retengio Coorte PT Coorte IT CoorteDK
(i) “Estratégias de redugdo de barreiras”
> assisténcia com despesas postais v v v
> flexibilidade para contacto telefénico ¢ agendamento v v v
> oferta de métodos alternativos para a recolha de dados v 4 v
> oferta de avaliagdes em casa ou mais perto de casa v v v
> oferta de catering | teftescos v v v

> assisténcia com custos de transporte (ocasionalmente) v

(i) “Estratégias de fortalecimento de vinculo”

> website europeu dedicado comum (lingua inglesa) v 4 v

> noticias relacionadas e documentos do estudo publicados v v v
no website

> partilha de féedback individual sobre os resultados do estudo v v v
(de desenv. neuroldgico aos 5 anos)

> livro sobre os resultados do estudo EPICE enviado aos pais v
(na lingua do pais)

> livro infantil oferecido as criangas (follow-up aos 5 anos) v

» cartdo postal de aniversirio enviado as criangas (anuais) v

> newsletter (na lingua do pafs) v

> emails sobre apari¢cbes nos meios de comunicagio relacionadas v
com a coorte (esporddicos)

> eventos de reunifo com investigadores / outros participantes v

(iii) “Lembretes/outros incentivos estratégicos a participagdo na onda de estudo”

> lembretes por chamadas telefénicas v v v
> cartas de aviso v v
> lembretes por email elou sms v v

> incentivos em dinheiro / incentivos com cupées / recompensa
especifica pela resposta 2 onda de estudo

(iv) “Estratégias de localizagao e contacto”

> localizago via base de dados da coorte por correio postal

v v v
e contactos alternativos: correio eletrénico e/ou telefone
> localizagdo alternativa via sistema de base de dados dos cuidados v v v
de satide/institucional
> localizago via atualizagio de contactos pelo préprio v
(na monitorizagao anual)
> localizagdo através de registos publicos / pontos focais da rede v v v

da coorte
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a eficiéncia dos sistemas de localizagao disponiveis para reconectar com os partici-
pantes da coorte apés uma perda de contacto. Dois obstdculos foram salientados por
todos os profissionais como determinantes: a) intensificagio da informatizagio de
bases de dados e processos de trabalho com substituigao de sistemas por vezes assin-
cronos e discordantes; b) aumento da dificuldade de acesso a dados pessoais e de pos-
sibilidade de articulagio de registos devido a restri¢oes de legislagio e regulamentos
(PTIT;DK). Os impactos da aboli¢ao progressiva de telefones fixos residenciais e a
crescente dependéncia de contactos méveis/eletrénicos independentes de enderegos

fisicos na tltima década foram também destacados nos contextos das coortes I'T e PT.

(...) as familias mudam-se frequentemente, pelo que é um problema encontrar o enderego,
é necessdrio contactar o registo civil; os niimeros de telemdével mudam frequentemente e a
linha fixa jd nio existe; muitas vezes as familias mudam de cidade ou de pais, especialmente
os estrangeiros, pelo que a recuperagio das suas informagoes pode ser muito complicada. Para
resolver este problema, podemos aceder & verificacio do registo, através do registo munici-
pal ou da base de dados regional, tornando o processo muito lento (...) Mesmo os enderegos

de correio eletrdnico podem ser um obstdculo (PRF5-1T).

(...) se tivéssemos tido um sistema [base de dados de satide] comum em todo o pais, teria sido
mais ficil (...) A abertura dos processos dos doentes nio é permitida agora sem o seu con-
sentimento. (...) para descobrir a lingua que a familia fala ou. .. néo se pode simplesmente

procurar no nome e no enderego. Assim sendo, é um desafio enviar questiondrios adequados
na lingua certa as familias (PRF4-DK).

Estas criangas foram recrutadas nas UCIN, que sio poucas e centralizadas,
e por isso podem localizar-se a longas distancias do local de residéncia dos partici-
pantes. Os profissionais relataram como muitos participantes se tornaram dificeis
de localizar apés a alta ou o fim do acompanhamento clinico naquele hospital (PT;
IT; DK). Em todos os cendrios foi partilhada também a preocupacio comum de
que as pessoas de grupos minoritirios e vulnerdveis estariam em maior risco de
perda de acompanhamento. Mesmo quando recuperado o contacto, devido a limi-
tagoes de recursos humanos e financeiros, tem sido dificil providenciar métodos
sensiveis ao seu contexto, como por exemplo: apoiar viagens de longa distincia,
envolver intérpretes, alargar o tempo de resposta e locais alternativos. Embora desta-
cado em todos os cendrios, este desafio foi particularmente enfatizado na coorte IT,
a maior das coortes.

A somar a estas barreiras contextuais, foi também manifesto que as informa-
¢oes do estudo fornecidas aos participantes nas ondas de recrutamento e acompa-
nhamento nao anteciparam habitualmente interacoes futuras a longo prazo, uma

vez que estas estio dependentes de financiamento prospectivo. O consentimento



informado para participar na investigacio tem que ser limitado a um protocolo de
estudo enquadrado pelo projeto de financiamento a curto prazo. A dependéncia
de financiamento impermanente restringiu ainda mais as possibilidades de manter
um contacto regular entre as ondas de estudo e de satisfazer as expectativas dos pais

na promogao de mais estratégias de fortalecimento de vinculo.

Elementos Envolvidos na Decisao Inicial de Participar em
Estudos de Coorte de Nascimento VPT/VLBW

Motivacoes
Altruismolsolidariedade e gratidio/sentido do dever de retribuir. A estratégia de
recrutamento de recém-nascidos nas UCIN durante o internamento foi muito eficaz,
tal como reflete o elevado nivel de recrutamento alcangado: 90-100% de todos os
individuos nascidos VPT com alta clinica da UCIN foram recrutados para o estudo
EPICE (coorte DK n=286/286; coorte IT n=975/975; coorte PT n=544/607).
Dois grandes eixos representacionais emergiram como concorrentes enquanto
principais fatores de motivagio subjacentes a elevada resposta positiva por parte dos
pais (PT;IT;DK): a) “altruismo/solidariedade” e b) “gratidao/sentido do dever de
retribuir”. “Altruismo/solidariedade” associado ao sentimento positivo de contribuir
para melhorar conhecimento médico e préticas de cuidados de saide em beneficio
futuro de bebés prematuros e suas familias. “Gratidao/sentido do dever de retribuir”
dirigido aos profissionais de saide que cuidam dos seus recém-nascidos em circuns-
tAncias emocionalmente dificeis ou redirecionado para outros parceiros sociais que

possam beneficiar desse ato.

A minba é uma escolha de gratidio, para dar a minha contribuicio para a investigagio que
ajudard as criangas prematuras nascidas depois da minha, porque beneficiei dela e, portanto,

quero dar algo em troca (P4-1T, mae).

Essas duas principais motivagoes subjacentes a participagao foram comunicadas

mesmo por pais que nio responderam a nenhuma das ondas de estudo subsequentes.

Vulnerabilidade situacional de se tornar pai de uma crianca VPT/VLBW.
Na UCIN, os papéis sobrepostos de recrutador e neonatalogista que cuida destes
recém-nascidos VPT motivaram os pais a confiar e a consentir no seu recrutamento.
Tanto os pais inquiridos como os neonatalogistas envolvidos reconheceram que a
vulnerabilidade situacional dos pais durante essas circunstincias angustiantes atuou

como elemento influenciador adicional na sua tomada de decisao.

39

SAUDE SOCIETAL

PERCURSOS DE INVESTIGAGAO DO ISCTE



40

SAUDE SOCIETAL

PERCURSOS DE INVESTIGACAO DO ISCTE

Recrutdmo-los nos primeiros dias de vida. (...) Dizendo que sio bebés especiais e que sé con-
seguimos melhorar as nossas prdticas se soubermos o que acontece a estes bebés. E eu acho que
nessa altura, os pais ouvem tudo, absorvem tudo, mas, ao mesmo tempo, a situagdo emocional
é de tal maneira forte que nio se lembram do que responderam (...) quando a gente depois

Jfala mais tarde, eles dizem: “Sim, tenho uma ideia do que me falaram” (PRE3-PT).

A experiéncia vivida de vulnerabilidade situacional no momento do recrutamento
emergiu transversalmente nos relatos dos pais nos trés cendrios, denunciada pela
expressao recorrente de sentimentos de “panico”, “sofrimento”, “choque”, “trauma’,
“desespero”, “arrasado” e “dificuldade em aguentar/superar”. Estas descrigoes foram
associadas a declaragdes sobre nio recordar ou recordar vagamente o recrutamento ou
sobre nao ter retido informagdes acerca da natureza prospectiva do estudo. Estavam
gratos pelos cuidados médicos prestados aos seus recém-nascidos e assim confiaram na
comunidade médica/cientifica quando lhes foi pedido que retribuissem.

(...) Vindo do médico, disse logo que sim. Nio pedi o consentimento & mae, disse que sim.
Nagquela altura, nem pensar em preocupd-la com responder a questiondrios, preencher rela-
torios, (...) [informagdo sobre qual seria o estudo, os seus objetivos?] Zero! Naquela fase
inicial: zero! (...) Foi um pouco como aquilo que os outros pais disseram. Foi muito dificil
gerir esta situagdo. O meu filho nascew numa Urgéncia de um hospital e, como deve com-
preender, fiquei extremamente... (emocio contida) entrei em pinico, zangado também.

(...) e foi gracas a eles que 0 meu filho sobreviven (P11-PT, pai).

Elementos Envolvidos na Decisdao de Participar
em Subsequentes Ondas dos Estudos

Motivacoes

Mesmas motivagoes principais para aceitar o recrutamento e continuar a par-
ticipar. A andlise das narrativas dos pais mostrou uma continuidade nas principais
motivagoes para participarem na coorte € continuarem a aceitar os convites para as
ondas de estudo de acompanhamento. “Altruismo/solidariedade” e “gratidao/sen-
tido do dever de retribuir” persistiram a ser manifestadas como as principais razoes
concomitantes para continuar a participar (PT; I'T; DK). Em Portugal, todos os pais
(n=12) refor¢aram ainda que se nio fosse a sua motivagao para o fornecimento de

dados em beneficio de outros pais e criangas, j4 teriam desistido.

Entrelacamento dos acompanhamentos clinico e da investigagdo. A participa-

4o nestes estudos de coorte foi encontrada inextricavelmente ligada as experiéncias



vividas pelos pais de um nascimento VPT e dos cuidados de satde e apoio que lhes
tém sido prestados. Como o recrutamento foi realizado numa unidade hospitalar,
as experiéncias de monitorizac¢io de satde clinica e de investigagao da sua crianca
foram percecionadas como interligadas por todos os pais, mesmo por aqueles que

expressaram estar conscientes da sua independéncia (PT;IT;DK).

Compreendemos a diferenca apds algum tempo, e se ndo tivéssemos perguntado, teriamos per-
manecido em divida. (...) Descobrimos mais tarde que o seguimento clinico é algo diferente
(...) é bom para a crianca, mas é uma loucura que néo sirva também para a investigagio
sobre estas questoes (...), o0 nosso filho fez muitos tratamentos experimentais com a ideia de
que quaisquer dados recolhidos que pudessem ajudar outras criangas seria wuma coisa boa

(P5-IT, pai).

E interessante que esta percegio de entrelagamento que tinha facilitado o recru-
tamento se tenha convertido posteriormente em dissuasor para participar em ondas
de follow-up. Todos os pais (n=26/26) expressaram dificuldades em viver a experiéncia
de conjugar marcagoes clinicas, terapias e tratamentos intensos obrigatérios ao longo
dos anos. A expressao de sentimentos persistentes de medo e de sobrecarga concorre-
ram nas suas narrativas com a queixa de faltas de apoio psicoldgico e de cuidados de
sadde adequados as maes e familia, particularmente nos dois primeiros anos pds-natais
(PTIT;DK). Aquelas maes que nio responderam a ondas de follow-up (n=7 DK;
n=2 IT) acrescentaram ainda descrigoes de experiéncias vividas de ser mae de gémeos

ou mais filhos, de criancas com distdrbios/défices graves e de monoparentalidade.

(...) talvez a equipa [médica] pudesse ter-me atribuido um psicélogo ou algo assim. (...)
Eu passei muito mal e também passei um mawu bocado quando chegimos a casa e ainda
estava muito triste. (....) quando estds em casa e os meninos tém quase 1 ano e eu ainda
ndo conseguia falar sobre isso sem chorar, isso significa que tudo estava absolutamente errado

cd dentro, acho ew (P1-DK, mae de gémeos).

Ao argumentarem sobre os motivos da sua decisdo, a maioria referiu a importan-
cia de participar em beneficio de outros. Enquanto uma destas maes alegou nao ter
recebido a solicitagio para participar no evento de follow-up, a maioria afirmou nem
sequer se lembrar de nao ter respondido. Segundo elas, os investigadores deveriam ter
insistido (outra vez e por outra via) na obtengo da sua resposta positiva (n=7/9). A sua
nao participagao foi explicada por “nao restar mais energia’ ou “negligéncia” devido a

persisténcia da sua experiéncia vivida de maternidade angustiante e exigente (n=8/9).

Expectativa de beneficio direto para a crianga. A reforcar a relevincia da percecao

deste entrelagamento, foi encontrado um desvio particular aos relatos de alguns pais
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no contexto italiano. Trés pais que afirmaram claramente, durante a discussio do
grupo focal, nao estarem conscientes da independéncia dos estudos de coorte rela-
tivamente ao acompanhamento clinico dos seus filhos, apontaram a expectativa de
beneficio direto para a crianga como outra motivagio principal subjacente a sua par-
ticipagao até aquele momento. Notavelmente, todos estes pais terdo também mani-

festado a sua frustragao/falta de confianca no sistema de satde.

Dissuasores motivacionais

Dois grandes eixos de representacio sobre fatores desmotivantes para a participagio

foram abstraidos dos relatos dos pais.

Fraco elo de ligagdo e de identificacio com os estudos de coorte EPICE/SHIPS.
Todos os pais revelaram um fraco sentimento de vinculo e de identificagio com a coorte,
embora menos evidente em Portugal, onde foi implementada a mais intensa e extensa
interagio com as familias. As principais sugestoes dos pais para melhorar o elo de ligacao
e de identificacio com os estudos da coorte: 1) aumento da visibilidade da coorte e do
seu acompanhamento através de publicidade nos meios de comunica¢io social e entre
profissionais de satide; 2) um website regularmente atualizado, com os resultados da
investigacao da coorte e informagio sobre a prematuridade, na lingua de cada pais envol-
vido; e 3) comunicagio regular via email ou newsletter e maior consisténcia na interagao
(DKGIT;PT). Outras sugestoes foram particulares a determinadas coortes.

Na Dinamarca, vdrias maes (n=4/7) sugeriram que a equipa de investigagao
deveria fazer uso do conhecimento obtido para apoiar os pais através da partilha de
ferramentas sobre como ajudar/integrar criangas nascidas VPT/VLBW no jardim-
-de-infincia e na escola. Estas maes expressaram a sua frustragao pela falta de apoio
profissional para aumentar a sensibilizagio e compreensio entre professores, educa-
dores, e “commune” (conselho comunitdrio) sobre os porqués dos seus filhos serem
tao “teimosos”, “sensiveis”, “explosivos”, “desconcentrados e desatentos”.

Em Itdlia, quase todos os pais (n=6/7) sugeriram que os eventos de acompanha-
mento da coorte deveria incluir avaliagoes clinicas das criangas. Todos sugeriram ou que
se sincronizassem com as consultas clinicas ou que se oferecesse prioridade de acesso
a uma consulta como incentivo para aumentar o envolvimento dos participantes na
coorte. O descontentamento transversal a todos os contextos, com a falta de apoio ade-
quado a pais de nascidos VPT/VLBW, foi mais forte e multifocal na coorte IT.

(-..) talvez fosse sitil oferecer (....) uma forma preferencial [de acesso] se se precisar de uma consulta
[de especialidade], para ganhar tempo. As listas de espera sdo monstruosas, por isso talvez fosse 1itil,

uma vez que estas criangas precisam de um pouco mais de cuidacdo (P7-1T, mae).



Em Portugal, os pais destacaram os procedimentos presenciais, z.e. de “proximi-
dade” para se familiarizarem com os “rostos por detrds do estudo” como os principais
facilitadores para fortalecer o elo de ligacio e identificagio com a coorte (n=6/12).
A frequéncia de interagbes presenciais, com investigadores e outros participantes,
promovidas no passado foram declaradas como insuficientes para garantir um envol-

vimento duradouro.

Insuficiente informagdio sobre o estudo e os seus resultados. Como também reco-
nhecido por profissionais, a maioria dos pais confessou nio ter retido qualquer infor-
magio no momento de recrutamento ou ter esquecido a vertente prospectiva do
estudo. Informagio insuficiente no recrutamento e inadequagio em volume e fre-
quéncia de outras informacoes partilhadas foram apontadas por todos os pais como
fatores maiores de desencorajamento a participagio e motivo para se sentirem des-
ligados (DIGIT;PT). Sobre as suas expectativas de aumento de partilha regular de
informagao, as preferéncias manifestadas variaram desde mais testemunhos reais
de outros pais, informagcio estatistica sobre a coorte, concluses curtas sobre os resul-
tados comparados entre paises, até outras informagoes relevantes tais como politicas,

legislagao, e “ferramentas de ajuda” para os pais.

[O feedback é importante para dizer sim no futuro] porque eu sentiria uma motivagdo se
pudesse ver o resultado daquilo para o qual contribui. Se nio me disserem nada, entio,
eu sinto que ndo foi usado para nada. Nio sei se alguma coisa sai dali ou se tem alguma

relevincia (P5-DK, mae).

Elementos situacionais relacionados com procedimentos
estratégicos particulares

Os relatos dos participantes revelaram uma variedade de elementos envolvidos no
processo de ponderacio das tomadas de decisao para participar em diferentes even-
tos especificos das ondas de estudo. Tal como percecionado pelos profissionais, todos
os pais concordaram que a utilizagio de estratégias multiplas e flexiveis/adaptadas
para contacto e interagio favorece a sua participagio (DIGIT;PT). Como descrito
anteriormente, o alcance e a diversidade de procedimentos e estratégias com vista
a maximizar a retengao diferiram entre as coortes. A coorte PT promoveu a interagao
mais intensiva e variada com os participantes ao longo do tempo e reportou a maior
participagao na ultima avaliagio de toda a coorte (PT:82%; I'T:71%; DK:53%).

A estratégia particular a coorte PT de envio anual de postal de aniversdrio as crian-
cas foi introduzida espontaneamente nas discussoes, tanto pelos profissionais como

pelos pais, como a de mais bem-sucedida implementaco. Tal como manifestaram,
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apresentou uma regularidade adequada para servir a uma série de objetivos de gestao
da coorte: recompensa de participagio; reforgo do elo de ligagao com pais e criangas;
lembrete regular da continuidade do estudo; e, atualizagao regular de contactos pos-
tais. A maioria dos pais expressou que os seus filhos a encaravam como uma inicia-

tiva a eles dirigida — uma prenda para si.

[Os postais] estio todos ld no frigorifico. Ela adora. Vem sempre depois do seu aniversdrio,

mas [ela] adora receber os postais (P6-PT, mae).

Considerando as propor¢oes de participagio nos follow-up comuns a todas
as coortes, os questiondrios parentais estruturados enviados e a serem devolvi-
dos pelo correio foram associados a uma resposta mais fraca em todas as coortes.
Na Dinamarca, onde nio foi oferecida alternativa, observou-se a participa¢io mais
baixa (Tabela 2). As maes desta coorte que nio responderam as ondas de follow-up
manifestaram que o uso deste método para recolha de dados foi o fator determinante

para a sua decisdo (n= 3/7).

Nem me lembro de dizer que nao (...) por isso, a tinica razio é mesmo que nunca cheguei a
fazé-lo. E porque tens de preencher algo e depois tens de o enviar de volta por correio e algo
do género, acabo por ndo o conseguir fazer. (...) deveria ser feito num website, do tipo, em

que basta abrir o questiondrio, fazé-lo ali, pressionar enviar e fica enviado (P3-DK, mae).

A maioria dos pais declarou que os questiondrios postais foram um fator des-
motivante para participar (DIGIT;PT). Sugeriram um procedimento mais flexivel:
presencial, por telefone ou formuldrio eletrénico, e assegurar que os questiondrios
sejam curtos e claros (n=5/7 DK; n=2/3 IT; n=11/12 PT). Foi também aconselhada
a promogao de mais oportunidades para respostas abertas e contribui¢ées “mais pes-
soais”, porque s3o “mais favordveis para esclarecer davidas”.

Todas as equipas recorreram a “lembretes” para melhorar a participagao nos
Jollow-up (DXGIT;PT). Os pais que responderam a todas as ondas de estudo expres-
saram que o recurso a lembretes e contactos telefénicos como tem sido habitual nas
suas coortes eram facilitadores da participagio, enquanto aqueles que nao partici-
param em algum evento passado manifestaram que os investigadores deveriam ter
insistido na obtengao de resposta. Nenhum dos pais mencionou que os contactos ou

convites para participar tenham sido alguma vez demasiado insistentes ou indelica-

dos (DKGIT;PT).

As pessoas que me telefonaram eram sempre de uma amabilidade e gentileza extraordindrias
e isso é muito importante. Nio demasiado chatas nem com telefonemas constantes e acho que

isso também é importante (P5-PT, mae).



Todos os pais que participaram na avaliacio de desenvolvimento neurolégico aos
5 anos (PT;IT) expressaram o seu apreco pelo método de avaliagao escolhido, pela
oportunidade de uma interagao presencial com os investigadores, pela flexibilidade
oferecida de hordrios e localizagio, e pelo retorno dos resultados. Os pais no con-
texto italiano acrescentaram que este foi o evento de acompanhamento que melhor

correspondia as suas expectativas e que deveria ser replicado com mais frequéncia.

DISCUSSAO

Este estudo explorou elementos situacionais envolvidos nos fenémenos de participa-
a0 e atrito em trés estudos de coortes de nascimento europeias de criancas nascidas
VPT e/ou VLBW, abordando, concomitantemente, a interagio dos pontos de vista
e a experiéncia vivida dos individuos posicionados nos dois lados do processo de
investigacdo. O processo de reten¢io comega no recrutamento e a relagao entre equi-
pas de investigacdo e participantes investigados deve ser entendida como um todo
a ser sustentado dinamicamente ao longo de muitos anos. Quando os participantes
sao recrutados para coortes de nascimento, sio os pais a darem o consentimento em
nome dos seus filhos. Em geral, os desenhos de estudo implicam o comprometi-
mento dos pais no preenchimento de questiondrios e na participagio em entrevistas
e avaliagoes dos filhos, periodicamente, a intervalos de tempo determinados e no
decurso de um longo periodo de tempo. Implicam um compromisso sustentado
dos pais em participar no estudo com os seus filhos. Embora consideremos que um
envolvimento maior das criancas constitua tanto uma dimensao dos seus direitos
como um potencial beneficio para a investigagao [22], foi a perspetiva dos seus pais
que foi determinante para compreender a sua participagio durante este ciclo de vida
das coortes.

Os nossos resultados foram dominados pelo ponto de vista do género feminino
e isso é em si mesmo um resultado e nao um problema de enviesamento da nossa
amostra intencional. Como reportado pelas equipas de gestao das coortes, reflete o
peso do envolvimento do género feminino nestes estudos de coorte de criangas. Esta
sobrerrepresentagio sugere que a sua perspetiva e experiéncias vividas sobre a parti-
cipagio sao um fator influenciador a ser tomado como crucial para as decisoes estra-
tégicas de gestao destas coortes [23]. Ademais, nos estudos de coortes a longo prazo,
espera-se que a participagio continue para além da infincia. Como também revelado
pelo nosso estudo, devem ser feitos esforgos para implementar estratégias regulares
de fortalecimento de elos de ligacio ao longo do tempo, sem esquecer as dirigidas as
criangas em particular, a fim de promover a sua retencio a longo prazo.

Altruismo/solidariedade e gratidao/sentido do dever de retribuir foram expres-

sas pelos pais como as principais forgas motivacionais concorrentes para o seu
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recrutamento e participacio nestes estudos. O fraco elo de ligagio e de identificacio
com a coorte a par de insuficiente retorno de informagio sobre o estudo e as suas
conclusées emergiram como principais dissuasores motivacionais em todos os con-
textos. Por outras palavras, os resultados revelam uma percecio de fracasso por parte
do lado da investigacio em satisfazer a expectativa de reciprocidade/retorno do lado
dos participantes investigados. A concorréncia destas mesmas for¢as motivacionais
foi encontrada para outros participantes em variados tipos de estudos longitudinais
e contextos sociais como uma das principais razoes subjacentes a sua participagio
[9]. Alguns autores destes estudos procuraram interpretar o que parece ser a CONncor-
réncia paradoxal destas motivagdes com a expectativa de reciprocidade recorrendo a
conceitos como “altruismo condicional”, “altruismo fraco” ou “qui¢d menos verda-
deiro”, “para ser socialmente mais aceitdvel” [23]. O consentimento de recrutamento
nestas coortes nao pressupds a utilizagio de incentivos diretos de qualquer tipo.
Por conseguinte, é razodvel interpretar como “verdadeiro” que este tenha sido, deve-
ras, um ato de dddiva, ou seja, uma transferéncia generosa de objetos socialmente
valorizados sem qualquer garantia de reciprocidade. Ademais, o conceito de altruismo
na investigacdo em saide tem sido por vezes contestado por ser erroneamente enqua-
drado pela crenca de que o altruismo humano é um motivador tinico ou primordial
dissociado de qualquer tipo de interesse proprio, autopreservacio ou expectativa.
No entanto, nao hd qualquer contradigao a ser identificada na associagio do altruismo
com a expectativa de dar em troca. A reciprocidade na troca de oferendas é enqua-
drada como a expressao do vinculo social que contribui para a cria¢do e manuten-
¢ao equilibrada das relagoes na sociedade [25]. Os nossos resultados mostram que,
embora nio existindo uma garantia legal ou contratual de reciprocidade, uma rela-
¢ao de investigagao percebida como desequilibrada entre aqueles que dao altruisti-
camente e aqueles que recebem resultou em efeitos adversos, nomeadamente: fraco
sentimento de vinculo e aumento de negligéncia ou auséncia de resposta.

Os nossos resultados revelaram também que os fenémenos de participagao
e atrito se encontram indissociavelmente ligados as experiéncias vividas de um nas-
cimento VPT e do apoio prestado pelo sistema de sadde. A percegao de entrela-
camento dos acompanhamentos atuou tanto como facilitador para recrutamento
quanto como dissuasor para participacio em posteriores ondas de estudo. Tal como
manifesto nas narrativas dos pais, a sua vulnerabilidade situacional aquando do
recrutamento do recém-nascido influenciou positivamente na tomada de decisio,
j& que terd gerado uma potencialidade ambivalente. A sua experiéncia vivida nesse
periodo favoreceu: uma condicio de abertura, de recetividade para “ser afetado”,
nem sequer dispostos a questionar ou reter informagio detalhada sobre o estudo;
e para “afetar por sua vez” ao encontrarem conforto na utiliza¢io da sua experiéncia
angustiante para beneficio de outros [26]. Como a sua capacidade para uma transfe-

réncia generosa nessa altura era, contudo, limitada, a estratégia de abstrair dados dos



registos médicos sem exigir outro tipo de resposta dos pais revelou ser um sensivel
facilitador adicional a participagdo de base nestas coortes.

No entanto, & medida que os follow-up de investigagao prosseguem, experiéncias
vividas de paternidade continuamente angustiantes, quando adicionadas a situagoes
de vulnerabilidade e de frustragao com o sistema de sadde por inadequacio de res-
posta as suas necessidades, convertem-se eventualmente em fator decisivo para nao
responder a mais uma solicitagio. A expressio de recorréncia de sentimentos de
vulnerabilidade e de sobrecarga foi comum a todos os pais. Tal como foi, também,
a queixa sobre a falta de prestagio de cuidados de satide e de apoio psicolégico ade-
quado as mies, especialmente apontada para os primeiros dois anos pés-parto, nos
trés paises. De notar que as narrativas incluiram relatos descrevendo filhos sauddveis,
relagdes estdveis, bom apoio familiar alargado e situagoes econdmicas confortdveis.
Isto sugere que estes aspetos da prematuridade, de sofrimento, angustia e pertur-
bagao psicolégica das mies e de stress parental de superagio em geral, ou ainda nao
receberam atengao adequada por parte dos investigadores, ou os resultados encon-
trados nao estdo a ser traduzidos em politicas e préticas de cuidados de satde ade-
quadas na Europa [27].

Para além de uma adequada partilha de informagio sobre o estudo para minimi-
zar o equivoco do entrelacamento clinico e de investigacio, as coortes beneficiariam
da promogio de oportunidades para um processo de investigacio mais participa-
tivo, a ser iniciado desde o recrutamento. Tal como expresso pelos pais em todos os
contextos, o recurso a metodologias de interagdo “mais pessoais’, que permitam o
esclarecimento de dividas e a discussao sobre os temas da sua afli¢io, promove o for-
talecimento dos sentimentos de “familiaridade” e “proximidade”, potenciando um
envolvimento duradouro.

Em todos os cendrios, a anélise da implementagao de procedimentos estraté-
gicos particulares e das narrativas dos pais confirmaram a correcio das percecoes
dos profissionais inquiridos relativamente as caracteristicas desejdveis das estratégias
de contacto e interagdo a ter com os participantes. Em acordo com as conclusoes da
recente revisao sistemdtica de Teague ez a/. [8], o uso de multiplas estratégias flexiveis
e adaptadas, particularmente a oferta de métodos alternativos de contacto e recolha
de dados, favorece a participacio, enquanto o recurso a incentivos financeiros como
facilitador nio foi de todo mencionado por nenhum dos pais nas trés coortes euro-
peias. Em desacordo, as nossas conclusoes adicionam a regularidade no contacto/
/interagao entre investigadores e participantes e a utilizacio de lembretes como prin-
cipais facilitadores, alinhando com a revisao sistemdtica anterior de Booker, Harding
e Benzeval (2011). O grande desafio parece estar na calibra¢io adequada da rela-
¢ao custo-eficdcia entre as estratégias de lembrete e os beneficios para otimizacio
da resposta. Nao obstante, alguns estudos sugerem que a resposta dos participantes

aumentou ao enviar pelo menos um lembrete aos que ainda nao tinham respondido;
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outros sugerem que ¢ maior a probabilidade de participantes previamente contacta-
dos por telefone nao necessitarem de lembrete ou necessitarem de menos lembretes,
tal como espelhado nos nossos resultados [3].

A abordagem fenomenoldgica permitiu encontrar procedimentos estratégi-
cos que terdo atuado como influenciadores na participacio e no atrito e que nao
teriam sido identificados com as metodologias de investigacio mais habituais.
O método mais comum para recolha de dados nos estudos de coorte, o questiond-
rio enviado e a ser devolvido por correio, foi apontado por todos os pais como um
fator de desmotivagio para participar. Preferem métodos flexiveis e substituiveis
por alternativas. Aconselharam ainda a assegurar que os questiondrios sejam cur-
tos, claros e com mais oportunidades de respostas abertas, em acordo com resul-
tados de outras investigagdes [21].

Os nossos resultados revelaram também importantes desafios situacionais para
as coortes que afetam o potencial e amplitude de possibilidades de implementacio
de estratégias. Os trés cendrios partilham os impactos de influxo e mobilidade das
populagées na ultima década, relacionados com os contextos geopolitico e econd-
mico da Unido Europeia, enquanto a Itdlia se destaca pelo aumento bastante mais
elevado da densidade populacional estrangeira. Embora todos os profissionais par-
tilhem da longa preocupagio com o maior risco de perdas para os follow-up entre
os participantes pertencentes a minorias e grupos vulnerdveis [28], este contexto de
envolvéncia restringe severamente a implementagao de estratégias para lhe fazer face.
Adicionalmente, 0 modelo de financiamento de investigagao prevalecente na Europa
restringe ainda mais as possibilidades de manter o contacto regular desejado entre
as ondas de estudo, de organizacio de iniciativas para promover uma relagio mais
participativa, de adaptacio de estratégias de reducio de barreiras aos participan-
tes vulnerdveis ou de assegurar a constincia no stzff de investigagio para promover
a identificagio dos participantes com o estudo. Foi possivel descobrir, contudo,
que a op¢io por estratégias polivalentes pode ajudar a calibrar a relacio custo-eficicia
dos procedimentos necessdrios para superar esses desafios. A estratégia da coorte por-
tuguesa de envio de um postal de aniversirio as criancas todos os anos é exemplar
a este respeito.

Os estudos de coorte existem em condi¢des contextuais materiais, ambientais,
sociais e politicas e estas também mudam ao longo do tempo. O recurso a coortes
de grande escala e a longo prazo, tal como proposto pelo projeto de investigagao
RECAP Preterm, tem o potencial de captar o valor e o efeito diferencial de inter-
vengoes politicas e programdticas, que operam tanto dentro como fora do sector da
satde, na qualidade e equidade de satide das populacoes. Sao necessdrios sistemas
de monitorizagio/acompanhamento de rotina que “permitam a geragio e partilha
de novas evidéncias sobre como os determinantes sociais influenciam a satde das

populagées e a equidade em sadde e sobre a eficicia das medidas para reduzir as



desigualdades na satde ao agir sobre os determinantes sociais” [29]. Os resultados do
nosso estudo sugerem ainda ser necessdrio captar o valor e o efeito das intervengoes

politicas e programdticas no préprio fazer investigagio.

LIMITACOES

A investigagao multi-situada com recolha de dados multimodais implica um esforco,
recursos e tempo acrescidos a0 mesmo tempo que aumenta a complexidade da ani-
lise. Este estudo limitou o seu exame aprofundado a trés coortes. Outras investiga-
¢oes primdrias similares a mais e diversos estudos de coorte VPT/VLBW existentes

na Europa sero necessdrias no futuro para expandir a nossa compreensao.

CONCLUSAO

A abordagem multi-situada utilizada, centrando-se na intera¢o da experiéncia
vivida dos individuos posicionados nos dois lados do processo de investigacio, foi da
maior utilidade para compreender melhor a variabilidade e a relacdo custo-eficicia
das diferentes abordagens implementadas. Foram identificados os elementos situa-
cionais contextualmente especificos e transversais que tém agido como influencia-
dores na participagao e no atrito destas coortes. As coortes europeias de criangas
nascidas VPT/VLBW podem beneficiar da exploragao destes resultados para desen-
volver estratégias novas e/ou mais “em contexto” para melhorar a retengao dos seus

participantes.
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cipantes, que garante o seu anonimato e confidencialidade, os dados gerados para
este estudo s6 podem ser acedidos e tratados no Ambito da equipa de investigagao
do grupo de trabalho RECAP Preterm-WP6 e no quadro da governagio interna
do projeto RECAP Preterm, H2020, financiado pela UE ao abrigo do acordo de
subvencao N° 733280.
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