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RESUMO

A Literacia em Saude (LS) constitui uma prioridade, um desafio e um elemento determinante
para a concretizagao da centralidade da pessoa nos cuidados de saude. Quando aplicada a
Unidade de Neonatologia (UN), esta abordagem de cuidados centraliza-se na familia e
assume-se como uma referéncia no apoio a parentalidade, que constitui um foco para
intervengdes de Enfermagem. O internamento na UN poderd afetar a LS dos pais,
comprometer a parentalidade e a necessdria prontiddo para a alta. Estes desafios impdem
respostas que contribuam para a promocao da LS. O principal objetivo desta investigac¢ao foi
testar a viabilidade da versdo portuguesa da aplicacdo moével (app) Quantum Caring for
Parents - Neonatal Intensive Care Unit (QCP-NICU) (versdo 1.1) - Apple iOS, como intervengao
educativa digital em saude, na promocdo da LS dos pais na UN.

Reconhecendo a natureza complexa desta intervengao educativa digital foram cumpridas as
diretrizes do Medical Research Council (MRC) para o estudo de intervencdes complexas, que
contemplou as fases de desenvolvimento e de viabilidade da intervencdao. Na fase de
desenvolvimento seguiu-se um modelo multimétodos e multiestudos com desenho
exploratorio sequencial. Esta fase integrou o estudo de revisdo scoping (estudo 1), que
identificou a intervencdo educativa digital, o estudo exploratério e descritivo (estudo 2), do
gual adveio contributos sobre a intervencdo educativa em salde sob a perspetiva dos pais, e
dois estudos metodoldgicos, que permitiram disponibilizar para portugués a app QCP-NICU
(versdo 1.1) - Apple iOS (estudo 3) e o instrumento necessario a avaliagdo da LS dos pais, o
Parental Health Literacy Activities Test — 8 (PHLAT-8) (estudo 4). Concluida esta fase,
prosseguiu-se com a fase de viabilidade da intervencdo, com um estudo de coorte (estudo 5),
com a avaliagdo da LS de onze pais numa UN, de nivel trés, de um hospital central portugués,
antes da intervencdo educativa digital e na alta.

Os resultados sugerem que a intervencao favorece o acesso a informagdo, a comunicacao
com a equipa de salde e o processo de aprendizagem parental, com uma boa aceitacao por
parte dos pais e da equipa de salude. A investigacao futura deve avaliar a eficicia desta
interven¢cdo em mais momentos e com uma amostra de maior dimensao recorrendo para tal,
as diferentes UN do pais. Em ultima anadlise, os resultados sugerem que a intervencdo
educativa digital tem o potencial de apoiar os pais, pelo que, merece ser desenvolvida e
explorada.

Palavras-Chave: Literacia em Saude; Intervengao; Enfermagem; Educagao; Neonatologia.



ABSTRACT

Health Literacy (HL) is a priority, a challenge and a determining element for the centrality of
the person in health care. When applied to the Neonatal Unit (NU), this care approach is
centered on the family and is assumed as a reference in parenting support, which constitutes
a focus for Nursing interventions. Hospitalization at the NU may affect the parents' HL,
compromise parenting and the necessary readiness for discharge. These challenges require
responses that contribute for the promotion of HL. The main objective of this investigation
was to test the feasibility of the Portuguese version of the mobile application (app) Quantum
Caring for Parents - Neonatal Intensive Care Unit (QCP-NICU) (version 1.1) - Apple iOS, as a
digital educational intervention in health, in the promotion of HL of parents at the NU.
Recognizing the complex nature of this digital educational intervention, the Medical Research
Council (MRC) guidelines for the study of complex interventions were followed, which
included the intervention's development and feasibility phases. In the development phase,
was conducted a multi-method and multi-study model with a sequential exploratory design.
This phase included the scoping review study (study 1), which identified the digital
educational intervention, the exploratory and descriptive study (study 2), from which came
contributions on the educational intervention in health from the perspective of parents, and
two methodological studies, which made it possible to make available to Portuguese the QCP-
NICU app (version 1.1) - Apple iOS (study 3) and the instrument necessary for the assessment
of parents' HL, the Parental Health Literacy Activities Test — 8 (PHLAT-8) (study 4). Once this
phase was concluded, the intervention feasibility phase continued, with a cohort study (study
5), with the evaluation of the HL of eleven parents in a level three NU, of a Portuguese central
hospital, before the digital educational intervention and at discharge. The results suggest that
the intervention favors access to information, communication with the health team and the
parental learning process, with good acceptance by parents and the health team. Future
research should assess the effectiveness of this intervention at more moments and with a
larger sample, in the different NU existing in the country, for this purpose. Ultimately, the
results suggest that digital educational intervention has the potential to support parents and
therefore deserves to be developed and explored.

Keywords: Health Literacy; Intervention; Nursing; Education; Neonatology.
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INTRODUCAO

O percurso de investigacdo sintetizado neste documento incidiu sobre o fenédmeno da
promocao da Literacia em Saude (LS) dos pais no contexto da Unidade de Neonatologia (UN).
Este enquadra-se no dominio disciplinar da Enfermagem e é norteado pelo paradigma da

transformacao de Kérouac et al. (2002).

O investimento em LS constitui uma prioridade e um desafio das politicas em sadde a nivel
internacional (Diregcdo-Geral da Saude [DGS], 2019a). Este investimento foi impulsionado pela
evolucdo para uma perspetiva de cuidados de salde centrados na pessoa (Vaz de Almeida,
2021), caracterizada pelo envolvimento e pela participacdo mais ativa da pessoa no seu
processo de saude (Kent & McCormack, 2010). Atualmente, a LS é reconhecida como um
elemento-chave para a concretizacdo desta abordagem de cuidados (Moreira, 2018), pois
implica capacidades de aceder, compreender, avaliar e usar a informagcdao em saude para

tomar decisdes e implementar acdes acertadas em saude (Nutbeam, 2017).

Numa visdo integrada, a LS é considerada como o produto das capacidades individuais e das
exigéncias dos contextos em que ocorre a tomada de decisdo (Nutbeam, 2017; Nutbeam et
al., 2018), podendo ser modificada e melhorada (Nutbeam, 2000). No contexto clinico, a LS é
essencialmente requerida para aceder e usar a informacdo em saude e para interagir com os
profissionais de salde, enquanto no contexto comunitario, relaciona-se mais com a gestao da
saude, a participacdo em debates e a tomada de decisdo sobre a saude (Batterham et al.,
2016). Assim, as iniciativas de promoc¢do da LS sdo determinantes para fomentar a

responsabilidade das pessoas pela sua saude.

N3ao obstante o investimento em LS poder resultar em ganhos substanciais na melhoria dos
resultados em saude, este permanece um desafio emergente. A Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) alertou para uma crise de LS relacionada com a prevaléncia de baixos niveis de
LS na populagcdo em geral, bem como, com o paradoxo de incentivar as pessoas a assumirem
um papel mais ativo na gestao da sua salde, mas sem as preparar ou apoiar plenamente nesse
sentido (Kickbusch et al., 2013). Outro aspeto que ampliou este desafio foi a constatacdo de

que a LS tem uma natureza dindmica (Nutbeam, 2008), especifica do conteudo e do contexto




(Nutbeam, 2017). Significa que, mesmo uma pessoa que tenha um nivel de LS adequado pode
considerar desafiante aplicar essas capacidades num contexto ou situacao ndo familiar ou
intimidante (Nutbeam, 2017). Essa pessoa pode, inclusive, apresentar niveis de LS
inadequados perante situacdes de stresse, de doenca ou de um novo diagndstico clinico
(DeWalt et al., 2011; Berry et al., 2017). De facto, todos nds enfrentamos situagdes que exigem
LS em alguma fase da vida, pois, ha sempre mais e diferentes necessidades em saude, sejamos
adolescentes, pais, idosos ou cuidadores (Marshall & Eberle, 2012). Assim, a necessidade de
priorizar a promogao da LS transcende o contexto clinico e abrange multiplos dominios da
saude e da sociedade (Nutbeam & Lloyd, 2021), assumindo-se como um melhor indicador de
salde do que outros determinantes sociais de saude, incluindo a educacdo e a etnia

(Kickbusch et al., 2013).

Perante esta conjuntura, entidades internacionais e nacionais tém apelado a promocgao da LS.
Na 92 Conferéncia Global sobre promocdo da saude, foi aprovada a Declaracdo de Shanghai
sobre a Promogdo da Saude, na Agenda 2030 para o Desenvolvimento Sustentdvel. Esta
declaracdo reconheceu a LS como um determinante critico de saide e um fator essencial para
a capacitacdo dos cidadaos e para a equidade em salde, e destacou a sua importancia para
atingir os Objetivos de Desenvolvimento Sustentdvel definidos pela Organizacao das Nagdes
Unidas (ONU) (World Health Organization [WHO], 2016). Com o mesmo propdsito, a
Organizacdo para a Cooperacdo e Desenvolvimento Econémico (OCDE) alertou para os
elevados custos advindo de ignorar a LS e incitou os paises a desenvolver estratégias que a

promovam e concorram para sistemas de salde mais centrados nas pessoas (Moreira, 2018).

Em Portugal, a Direcdo-Geral da Saude (DGS) delineou o Plano de Agdo para a Literacia em
Saude 2019-2021, com o intuito de promover ganhos em saude e bem-estar da populacdo
através da promocgdo da LS dos cidad3dos (DGS, 2019a). Este plano assume uma abordagem ao
longo do ciclo de vida, identifica os pais como alvos prioritarios de intervencdes e apela ao
desenvolvimento de investigacdo sobre instrumentos de medicdo de LS, a partilha de boas

praticas de LS e a disponibilizacao de recursos aos profissionais de salde para a sua promocgao.

A necessidade de promover a LS é uma problematica igualmente extensivel a UN.

Recentemente, estudos conduzidos nos Estados Unidos da América (EUA) mostram que a LS




dos pais pode ser afetada pelo contexto da UN (Mackley et al., 2016; Skeens et al., 2016; Enlow
et al.,, 2019), nomeadamente, pelo stresse e pela elevada quantidade de informacao
especializada que é transmitida pela equipa de saude (Skeens et al., 2016). Perante um nivel
inadequado de LS, os pais manifestam dificuldade em estabelecer uma comunicagdo com os
profissionais de saude (Kim & Basir, 2014) e em adquirir os conhecimentos e as capacidades
necessdrias ao cuidado do filho na UN e apds a alta (Enlow et al., 2019). Esta evidéncia sugere
que, quer a falta de informacdo em saude, quer a sua inadequada compreensao, dificultam
ou impossibilitam que os pais tomem decisdes acertadas para eles préprios e para os filhos
(Alinejad-Naeini et al., 2019). Visto que os pais sao determinantes no cuidado ao filho durante
o internamento e apds a alta, é fundamental investir em interven¢Ges educativas, com
métodos apropriados, que tenham em consideracdo a LS. Neste sentido, investigar
intervengdes que promovam a LS dos pais na UN responde a necessidade de melhorar o apoio
a parentalidade e de incrementar a abordagem de Cuidados Centrados na Familia (CCF) neste

contexto (Gooding et al., 2011).

Segundo Nutbeam (2000) a progressdao nos niveis de LS ndo depende somente do
desenvolvimento cognitivo, mas da exposicao a diferentes informagdes, em termos de
conteudo e de método, pelo que, a educagao para a saude organizada e estruturada tem sido
considerada a principal via para promover a LS das pessoas (Nutbeam, 2017). Este autor
defende uma abordagem que englobe todos os niveis de LS (funcional, interativa e critica),
com metodologias mais interativas, que ndo se limitem a transmissao diretiva da informacao,
mas que promovam o empowerment. Assim, é fundamental que os profissionais de salde, em
particular os enfermeiros, disponibilizem e assegurem a compreensdo da informacdo em
salde por parte dos pais (Johnston et al., 2015; Baghlani et al., 2019), nomeadamente, que
indiquem ou criem recursos educativos especificos de suporte a essas necessidades (Orr et

al., 2017).

As intervencdes educativas digitais sdo promissoras no apoio as necessidades educativas dos
pais na UN (Dol et al.,, 2017). De igual modo, poderdo ser consideradas boas praticas na
promoc¢do da LS na medida em que contemplam as recomendac¢Ges proferidas pela DGS

(2019), designadamente, o acesso a informacdo em saude, o uso de tecnologias digitais e a




participagdo dos utilizadores no desenvolvimento dos materiais. Nesta linha de raciocinio,
equacionou-se que as Tecnologias Digitais de Informacdao e Comunicagao (TDIC), mais
especificamente uma aplicacdo mdvel (app), como intervencdo educativa em saude, podera

ter o potencial de promover a LS dos pais na UN.

Assim, o objetivo geral da presente investigacdo foi testar a viabilidade da versdo portuguesa
da aplicacdo mével Quantum Caring for Parents Neonatal Intensive Care Unit (QCP-NICU),

versao 1.1, como intervencdo educativa digital em saude, na promogao da LS dos pais na UN.

Teoricamente, a investigacdo foi subsidiada pela abordagem de CCF (Gooding et al., 2011),
pelo Modelo do Universo de Cuidados Apropriados a Idade (MUCAI) (Coughlin, 2014), em
particular pela medida-padrao cuidados colaborativos familiares (Coughlin, 2016), pela Teoria
de Médio Alcance das Transi¢cdes (Meleis, 2010) e pelo Modelo de Intervengao de Literacia

em Saude (Geboers et al., 2018).

Metodologicamente, considerou-se a intervencao educativa digital em saide como uma
intervengdao complexa. Deste modo, cumpriu-se com as diretrizes do Medical Research Council
(MRC) para o estudo de intervencbes complexas, sendo que a primeira fase, de
desenvolvimento da intervenc¢ao seguiu um modelo multimétodos e multiestudos com
desenho exploratério sequencial (Creswell & Creswell, 2018). Esta fase contempla o estudo
de revisdo scoping (estudo 1), o estudo exploratério e descritivo (estudo 2) e dois estudos
metodoldgicos, designadamente, de traducdo e adaptacao transcultural da app QCP-NICU
(versdo 1.1) - Apple iOS (estudo 3) e do instrumento de avaliacdo da LS dos pais, Parental
Health Literacy Activities Test — 8 (PHLAT-8) (estudo 4). Concluida esta fase, prosseguiu-se com
a fase de viabilidade da intervencdo, com um estudo de coorte (estudo 5), numa amostra
constituida por onze pais com RN internados numa UN, de nivel trés, de um hospital central

portugués.

Os resultados sugerem que a intervengdo favorece o acesso a informagado, a comunicagao com
a equipa de saude e o processo de aprendizagem parental, com uma boa aceitacdo por parte
dos pais e da equipa de saude. A investigacao futura deve avaliar a eficacia desta intervencao

em mais momentos e com uma amostra de maior dimensdo recorrendo para tal, as diferentes




UN do pais. Em ultima analise, os resultados sugerem que a intervenc¢ao educativa digital tem

o potencial de apoiar os pais, pelo que, merece ser desenvolvida e explorada.

Este documento constitui um relatério sobre o percurso de investigacao realizado e um
instrumento para submissdo a provas publicas para obtencdo do grau de Doutor em
Enfermagem, pela Universidade de Lisboa, em colaboracdo com a Escola Superior de
Enfermagem de Lisboa. A sua organizacdo segue uma ordem cronoldgica e encontra-se
estruturado em cinco partes. A Parte | apresenta o enquadramento concetual e integra trés
capitulos que explicitam os contributos de outros investigadores para o presente estudo,
procurando situa-lo no contexto da investigacdo. O primeiro capitulo, dedicado ao apoio a
parentalidade na UN, apresenta a parentalidade neste contexto, partindo de uma perspetiva
abrangente das abordagens de cuidados de saude na UN (Celenza, 2017; Coughlin, 2014;
Coughlin, 2016) para uma perspetiva especifica da Enfermagem, suportada pelo referencial
tedrico de Afaf Meleis (Meleis, 2010). O segundo capitulo explora o estado da arte da LS, em
termos de evolugdo do conceito, realidade epidemioldgica e repercussdes, em particular da
LS dos pais. Descreve igualmente as boas praticas na promocao da LS, os seus instrumentos
de avaliacdo e o modelo de intervencdo de LS (Geboers et al., 2018). Por fim, o terceiro
capitulo analisa a preparagado dos pais para a alta na UN e a intervencao educativa em saude,
e reflete sobre o contributo das TDCI na promocao da LS dos pais. A Parte Il descreve o plano
da investigacdo e contempla o problema em estudo, a questdo de investigacdo e os objetivos.
A Parte lll integra as op¢oes e procedimentos metodoldgicos, com os objetivos tracados para
cada estudo e as consideragdes éticas. A Parte IV apresenta e discute os resultados de cada
um dos estudos a luz da evidéncia cientifica. A Parte V contempla as conclusdes e limita¢Oes
da investigacao, descreve os contributos da mesma para a pratica clinica de Enfermagem, para
o ensino de Enfermagem e para as areas de investigacdao em Enfermagem e Saude e, apresenta
sugestoes para futura investigacdo sobre iniciativas promissoras de promocdo da LS dos pais

na UN.

Ao longo do texto, é utilizada letra a negrito para destacar conceitos centrais ao processo de
investigacdo e da teoria. A letra em itdlico é utilizada para assinalar termos sem traducgao, de

dificil traducdo (estrangeirismos) ou simplesmente transpostos para a lingua portuguesa, e é




ainda utilizada nos excertos dos dados que testemunham a voz dos participantes. No que se
refere ao estilo bibliografico, adotou-se as normas da 72 edi¢cdao da American Psychological

Association (APA).

Deste modo, a presente investigacdo designada, Parentalidade em neonatologia:
Intervengdao educativa digital promotora da literacia em saude serve o propdsito de
contribuir para um melhor conhecimento cientifico e disciplinar sobre intervencdes
educativas em saude capazes de promover a LS dos pais durante o internamento do filho na
UN, que favoregcam o apoio a parentalidade e a concretizagdo de sistemas de saude mais

centrados nas pessoas.




PARTE | - ENQUADRAMENTO CONCETUAL




1. APOIO A PARENTALIDADE NA UNIDADE DE NEONATOLOGIA

Na atualidade, a necessidade de apoiar a parentalidade na UN jd ndo é questionada, pois o RN
e a sua familia sdo considerados indissocidveis. O cuidado ao RN exige, também, o cuidado a
sua familia, e vice-versa, pois na sua génese estd inerente uma interrelacao e potenciacao
mutua. Este capitulo caracteriza a parentalidade na UN, ao explicitar o impacto que o
internamento tem para os pais, os fatores que poderdo atuar como potenciadores ou

protetores e a multiplicidade de necessidades que estes poderdo enfrentar.

A partir deste conhecimento, é proposta uma reflexdo sobre a importancia de orientar a
pratica na UN por um referencial teérico comum a equipa interdisciplinar, que esteja alinhado
com os CCF (Gooding et al., 2011) e com os Cuidados Centrados no Desenvolvimento (CCD)
(Gibbins et al., 2008). Por fim, é perspetivada a parentalidade na UN com um referencial

tedrico préprio da Enfermagem, a Teoria de Médio Alcance das Transices (Meleis, 2010).

1.1. A parentalidade na Unidade Neonatologia

O nascimento de um RN é sempre acompanhado por multiplas expetativas e desafios
relacionados com mudancas de papéis e com adaptacSes a novas funcoes, que beneficiam do
contributo dos enfermeiros. No entanto, este desafio é potenciado quando o RN necessita de
internamento em UN. AUN é um servico de internamento hospitalar especializado no cuidado
ao RN com alteragBes na sua condicdo de saude (American Academy of Pediatrics [AAP],
2012), pelo que contempla uma equipa interdisciplinar com competéncias especificas. A sua
composicao difere mediante os contextos institucionais, mas habitualmente é composta por
enfermeiros, médicos, terapeutas da fala, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas,

psicologos, assistentes sociais e assistentes operacionais.

Dos elementos de Enfermagem podem constar especialistas nas areas de Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatrica (Ordem dos Enfermeiros [OE], 2010), de Reabilitacdo (OE, 2010),
de Saude Mental e Psiquiatrica (OE, 2010) e de Saude Materna e Obstetricia (OE, 2010). Estes
enfermeiros, ao articularem diferentes competéncias, conhecimentos e saberes inerentes a

sua area de intervencgao, confluem para promover a qualidade de vida dos RN e da sua familia,




que contempla a mde e o pai, bem como as pessoas que os pais elegem como importantes

para eles (OE, 2016) e que constituem a sua rede de apoio.

A parentalidade e o papel parental sdao considerados pelo International Council of Nursing
(ICN) como focos de atencdo para a prdatica de cuidados de Enfermagem. Assim, a
parentalidade encontra-se expressa na Classificagdo Internacional para a Pratica de
Enfermagem (CIPE), definida como tomar conta, assumir as responsabilidades de ser mae
e/ou pai, em que os comportamentos sdo destinados a facilitar a incorporagdo de um RN na
unidade familiar, em otimizar o crescimento e desenvolvimento das criangas, no qual tem de
ocorrer uma interiorizacdo das expetativas dos individuos, familias, amigos e sociedade,
quanto aos comportamentos de papel parental adequados ou inadequados (International

Council of Nursing [ICN], 2019).

Associado a parentalidade, o mesmo documento define papel parental como sendo o papel
do membro da familia relacionado com interagir de acordo com as responsabilidades de ser
mae/pai; internalizar as expetativas dos membros da familia, amigos e sociedade,
relativamente, aos comportamentos apropriados ou inapropriados do papel de mae/pai,
expressar estas expectativas sob a forma de comportamentos, valores; sobretudo em relagao

a promocao do crescimento e desenvolvimento 6timos de um filho dependente (ICN, 2019).

Entre os inUmeros eventos capazes de comprometer estes focos de cuidado encontra-se o
internamento de um filho na UN. Assim, compreender o impacto que o internamento tem
para cada pai, estar atento aos seus sentimentos (Purdy et al., 2015) e identificar potenciais
fatores de risco constitui a base para conferir o imprescindivel apoio a parentalidade e garantir

a prontidao dos pais para a alta.

Independentemente de durar apenas uns dias ou prolongar-se por meses o internamento na
UN tem sido reconhecido como um evento stressante e potencialmente traumdtico para
todos os intervenientes (Sanders & Hall, 2018), com repercussdes a curto (Roque et al., 2017)
e a longo prazo (Lean et al., 2018). A figura 1 esquematiza o impacto que o internamento na

UN podera exercer nos pais.




Figura 1. Esquematizacao da parentalidade na Unidade de Neonatologia

INTERNAMENTO NA UNIDADE DE NEONATOLOGIA
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Skeens et al., 2016; Enlow, 2019)

* COMUNICACAO COM A EQUIPA DE SAUDE (Fong et al., Conforto fisico
2018)
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2016; Roque et al., 2017; Lasiuk et al., 2017; Leon & Paul, 2018)

QNAMlCA FAMILIAR (Treyvaud et al., 2011) /

TRANSICAO TARDIA PARA A PARENTALIDADE

(Shin & White-Traut, 2010)

Fonte: Elaboragdo propria, baseado em Meleis (2010)

As repercussdes do internamento para os pais manifestam-se de um modo bastante individual
e oscilante no decurso do internamento, porém, foi identificado um conjunto de respostas
fisicas, emocionais e comportamentais comuns (Grosik et al., 2013; Lasiuk et al., 2013). Apesar
de ambos os pais manifestarem elevados niveis de stresse, uma recente metandlise, cujo

objetivo era avaliar as quatro principais fontes de stresse parental apds a admissdao na UN,
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revelou que os niveis das maes tendem a ser superiores ao dos pais (Caporali et al., 2020),
provavelmente devido a sua maior permanéncia no servico (lonio et al., 2019) e ao assumir o

papel de cuidador principal.

Associado ao stresse, é frequente os pais manifestarem culpa, vergonha e luto pela perda da
gravidez de termo e pelo seu filho nao estar saudavel. Questionam-se sobre o que poderiam
ter feito, ou ndo, de forma diferente (Roque et al., 2017). O seu quotidiano é marcado por um
misto de ansiedade, raiva, medo, descrenca, impoténcia, incerteza e também de inseguranga
quanto ao modo de interagir com o filho (Lasiuk et al., 2013; Sweet & Mannix, 2012). Podem
deparar-se com o conflito de se envolverem emocionalmente com o RN e este morrer ou ter
sequelas, pois ninguém podera dar-lhes certezas quanto ao futuro. Como defesa, estes pais
podem manifestar variacées de humor (Roque et al., 2017), atitudes de recusa da situacao, de
alienacdo face ao filho, de projecdo da culpa nos profissionais de saude (Goldstein, 2013) e
podem até deixar de visitar o filho (Heinemann et al., 2013). Estas rapidas oscilacdes
emocionais, habitualmente ambivalentes, tornam esta vivéncia fora do controlo racional
(Janvier et al., 2016). Os amigos e a familia ndo sabem se congratulam os pais pelo nascimento
de um filho que esta doente, que poderd ndo sobreviver ou que poderd sobreviver com
sequelas. Parece existir pouco espaco para os sentimentos de amor, alegria, serenidade e

esperanca tdo desejados e necessdrios para superar de forma saudavel esta fase.

Lamentavelmente, estas vivéncias ndo terminam com a alta da UN e tendem a deixar marcas
na saide mental dos pais (Sanders & Hall, 2018). A depressao, a falta de controlo (Obeidat et
al., 2009), as perturbacdes do sono (Busse et al., 2013) e o stresse pds-traumatico sdo comuns,
frequentes e podem prevalecer por anos (Roque et al., 2017; Yaman & Altay, 2015). Assim,
apoiar a saude mental dos pais na UN tem sido apontado como um determinante na melhoria
dos resultados de desenvolvimento de RN prematuros e do bem-estar do RN e dos pais (Hynan

& Hall, 2015).

Para além da saude mental, o internamento na UN podera afetar a vinculagao dos pais com o
filho (Hynan & Hall, 2015; Palma et al., 2017; Shah et al., 2011), a dinamica familiar (Treyvaud
et al., 2011), a aquisi¢ao da identidade e do papel parental (Flacking et al., 2012; Vazquez &

Cong, 2014), o desempenho de tarefas parentais (Gibbs et al., 2016; Lean et al., 2018; Roque
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et al., 2017) e a a eficacia da comunicagao com os profissionais de saude (Fong et al., 2018;

Labrie et al., 2021).

A LS dos pais é dos fatores capazes de influenciar a comunicagao entre pais e profissionais de
saude na UN (Kim & Basir, 2014), sendo que estudos recentes alertaram que a LS também
podera ser afetada pelo internamento nestas unidades (Enlow, 2019; Mackley et al., 2016;
Skeens et al., 2016). Foram identificados niveis inadequados e problematicos de LS em pais na
UN essencialmente devido ao stresse e a elevada e complexa informacgdo transmitida pela
equipa de saude durante o internamento (Skeens et al., 2016). Como consequéncia, estes pais
podem manifestar dificuldades na aquisicdo de conhecimento e de capacidades necessarias

ao cuidado do filho, na UN e apds a alta, por este processo requerer LS (Johnston et al., 2015).

Todas estas repercussdes podem interligar-se de varias formas e potenciar-se mutuamente. E
determinante que os profissionais de saude esclarecam os pais sobre estas provaveis
implicagGes e do seu efeito potenciador, que os assegure que, o que sentem é normal, que ird
ser superado e que podem contar com eles para os apoiar (Janvier et al., 2016). Os pais
precisam de sentir-se como pais e sé conseguirdo iniciar gradualmente o processo de
transicdo para a parentalidade quando se tornarem conscientes do impacto que o

internamento na UN podera ter para eles (lonio et al., 2019).

Sabemos pela prética clinica e pela evidéncia cientifica que a intensidade do impacto do
internamento esta relacionada com multiplos fatores intrinsecos e extrinsecos aos pais
(lvashchuk et al., 2020), que podem conjugar-se e assumir-se como potenciadores ou
protetores do stresse. Assim, identificar o que podera fomentar ou proteger os pais desse
impacto é outro aspecto determinante para desenvolver intervencgdes especificas, atempadas
e adequadas as suas necessidades (Caporali et al., 2020; lonio et al., 2019; Montirosso et al.,
2014). Salienta-se que, cada pessoa determina o que constitui para si uma fonte de stresse,
sendo que qualquer situacdo podera ser experienciada como stressora (Govindaswmy et al.,

2019).

A metanalise que permitiu sintetizar as principais fontes de stresse para os pais durante o

internamento na UN, a partir da andlise dos 53 estudos incluidos, verificou que a alteracdo do
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papel parental constitui a fonte de stresse mais referida por ambos os pais, seguido da
aparéncia do RN e do ambiente fisico da UN. Os resultados sugerem ainda, que o apoio
parental deve ser planeado e proporcionado pela equipa de saude a todos os pais
independentemente, das condig¢des clinicas do RN serem favordveis ou ndo (Caporali et al.,

2020).

A alteracdo do papel parental que os pais percecionam esta relacionada com a separacao do
RN e com o seu limitado envolvimento nos cuidados (Busse et al., 2013; Caporali et al., 2020;
lonio et al., 2019; Lasiuk et al., 2013; Woodward et al., 2014). A separa¢ao imediata do RN
apos o parto é desoladora e afeta a transicdo para a parentalidade, a vinculacdo e o bem-estar
emocional (Flacking et al., 2012; Makeld et al., 2018; Provenzi et al., 2016). De facto,
inicialmente as oportunidades de contacto fisico com o RN s3o condicionadas pela sua
condicdo de saude e aparéncia (Palma et al., 2017), sendo a maior porg¢do de cuidados
providenciado pelos profissionais de saude (Woodward et al., 2014). Os pais sentem que
dependem da equipa de salde para aceder ao RN e que precisam de pedir permissdo para
realizar tarefas parentais, como mudar a fralda, alimentar ou até mesmo tocar e confortar o
RN, o que podera fazé-los sentir-se “menos pais” (Woodward et al., 2014), inclusivé que o RN
nao lhes pertence (Wigert et al., 2006). As restricdes a presenca e permanéncia na UN podem
também dever-se a auséncia de condicdes estruturais que permitam pernoitar, ou a motivos
laborais, domésticos e de apoio a outros filhos (De Bernardo et al., 2017). Os pais podem sentir
um conflito interno e culpa por ndo conseguirem permanecer a quantidade de tempo que a

equipa refere como sendo o essencial (Bry & Wigert, 2019).

A alteracdo do papel parental pode ser atenuada, a medida que, a equipa de salde propicia
oportunidades para que os pais se sintam mais competentes e seguros enquanto pais (Palma
et al., 2017), nomeadamente, através do envolvimento e incentivo a participar nos cuidados
mediante a estabilidade hemodindmica do RN e a sua vontade em fazé-lo (De Bernardo et al.,
2017). Os pais comecam a sentir-se verdadeiramente pais quando cuidam do RN como
normalmente o fariam se este tivesse nascido de termo e saudavel (Gibbs et al., 2015) e
guando sdo informados e envolvidos nos cuidados e na tomada de decisdo (van den Hoogen

et al., 2021). Os pais poderdo hesitar em permanecer, se envolver e participar nos cuidados

13



na UN se ndo compreenderem que tém um papel fundamental em todo o processo. Pais que
se sintam acolhidos pela equipa de saude tendem em permanecer na UN e pais que sejam

encorajados tendem em se envolver nos cuidados ao filho.

A aparéncia fragil e as limitadas competéncias relacionais do RN constituem outra fonte de
stresse adicional (Caporali et al., 2020; Provenzi & Santoro, 2015; Woordward et al., 2014).
Este stresse intensifica-se perante o RN com baixo peso ao nascer e pré-termo, possivelmente
devido a maior probabilidade de morte e de complica¢des a longo prazo (Boulais et al., 2018;
Prouhet et al., 2018). Por ultimo, o ambiente fisico da UN é descrito pelos pais como
intimidante pelas tecnologias que ndo conseguem interpretar e pelo desconhecimento de

toda a complexidade inerente ao internamento (Grosik et al., 2013; Purdy et al., 2015).

Apesar das fontes e dos niveis de stresse de ambos os pais na UN serem frequentes e elevados
(lonio et al., 2016; lonio et al., 2019; Lefkowitz et al., 2010), alguns pais parecem ser menos
vulnerdveis do que outros e desenvolvem resiliéncia e capacidades de adaptac¢do construtivas
(Roosman et al., 2017). Esta constatacdo levou investigadores a equacionar a existéncia de
fatores que atuam como protetores, designadamente, a resiliéncia parental, as conexdes
sociais, a rede de apoio concreto em momentos de necessidade, a competéncia social e
emocional do RN e o conhecimento sobre a parentalidade e o desenvolvimento infantil

(Ilvashchuk et al., 2020).

Com o intuito de avaliar o efeito dos potenciais fatores modificaveis relacionados com o
stresse parental foi conduzido um estudo prospetivo numa UN americana. O estudo aplicou
os instrumentos The Parental Stressor Scale, o Parents’ Assessment of Protective Factors e o
PHLAT, no momento da admissao na UN e apds a alta, a 115 pais com RN admitidos na UN
com idade gestacional inferior a 35 semanas. No entanto, os resultados sugerem que apesar
dos pais na populacdo estudada terem fatores protetores, estes podem nao diminuir o stresse
vivenciado na UN (lvashchuk et al., 2020). Neste encadeamento constata-se que todos os pais,
mesmo que possuam fatores considerados protetores, necessitam e beneficiam que a equipa
de saude reconheca os desafios que enfrentam e providencie recursos para os apoiar no

cuidado ao RN e a si préprios no durante o internamento.
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Associadas as fontes de stresse, o internamento na UN também cria necessidades especificas
nos pais (lonio et al., 2016), que diferem das habitualmente manifestas por pais que nao
tiveram esta vivéncia (Whittingham et al., 2014). Apesar de nem sempre ser facilmente
distinguivel um stressor de uma necessidade (Govindaswmy et al., 2019), stresse e
necessidade sao dois conceitos interrelacionados. Por exemplo, perante a alteragao do papel
parental manifestada pelos pais como fonte de stresse, advém a necessidade de assumir o seu
papel enquanto pais (Palma et al., 2017). Por sua vez, uma necessidade ndo satisfeita pode
tornar-se uma fonte de stresse (Ward, 2001). Na maioria das situagdes, os pais ndo estao
preparados para dar resposta adequada as necessidades do RN, nem as suas proprias
necessidades (Berman et al., 2019) e tendem a priorizar as necessidades do filho em prol das

suas (Mousavi et al., 2016).

A equipa de saude tem um papel essencial na identificacdo das necessidades dos pais e na
reducdo do stresse e promocao do seu bem-estar (Govindaswamy et al., 2019). No entanto,
as necessidades percecionadas pelos profissionais de saude podem diferir das sentidas pelos
pais (Ladani et al., 2017; Mundy, 2010). Este é um aspeto fundamental, pois, perante a
ausente ou inadequada identificacdo das necessidades da familia, os cuidados podem tornar-
se inapropriados as suas reais necessidades e potenciar o stresse (Latour et al., 2010). Por sua
vez, ao serem consideradas as reais necessidades, a participacado dos pais nos cuidados poderd
ser facilitada, os seus niveis de satisfacdo aumentarem (Ladani et al., 2017), o que contribui
para diminuir o stresse e o trauma associado ao impacto do internamento. Disponibilizar-se
para escutar os pais, falar sobre as suas necessidades e informa-los, oportunamente, sobre os
apoios disponiveis sdo estratégias essenciais para ajuda-los a lidar com os efeitos do
internamento (Bry & Wigert, 2019) e contribui para otimizar os futuros resultados em saude

para o RN e para os pais.

Nas ultimas décadas, multiplos estudos tém contribuido para identificar e caracterizar as
necessidades especificas dos pais na UN (Cleveland, 2008; Govindaswamy et al., 2019; Mundy,
2010; Sargent, 2009; Ward, 2001). Esta tarefa tem-se revelado ardua, pois, as necessidades
habitualmente se interligam e ndo sao facilmente distinguiveis (Mousavi et al., 2017). Como

estratégia facilitadora foi criado um instrumento para avaliar as necessidades dos pais durante
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o internamento na UN, o Neonatal Family Needs Inventory, que se encontra validado para a
populacdo portuguesa (Alves et al., 2016). Este instrumento categorizou as necessidades dos
pais em: apoio emocional, conforto fisico, informacdo, proximidade e confianca (Mundy,
2010). Contudo, a estas listagens podem ser incluidas outras necessidades, como as espirituais
(Sadeghi et al., 2016), as de aprendizagem (Monaghan et al.,, 2019) e, como referido
anteriormente, as relacionadas com a LS (Enlow et al., 2019; Mackley et al., 2016; Skeens et

al., 2016).

Neste enquadramento, na UN a parentalidade passa a ser construida num contexto repleto
de desafios Unicos e, a maioria dos pais poderd ndo estar preparada para os enfrentar
(Vazquez & Cong, 2014). Os mesmos autores concetualizaram o processo de parentalidade,
neste contexto através de uma analogia com o percurso de iniciado a perito, proposto por
Patricia Benner. Este processo é facilitado pela proximidade e contacto permanente com o
RN, pela relacdo de apoio conferida pelos enfermeiros, pelo apoio social e pelo acesso a

informacao (Vazquez & Cong, 2014).

Os pais precisam, rapidamente, de adaptar as crencas e expetativas relacionadas com o seu
projeto parental a nova e inesperada realidade, de modo a conseguirem ser pais. A
complexidade e intensidade que a parentalidade na UN envolve torna este processo mais
dificil para estes pais do que para aqueles com filhos saudaveis (Korukcu et al., 2017). Assim,
a parentalidade, sem uma intervencdo adequada, ocorre mais tardiamente (Shin & White-

Traut, 2010).

A luz deste conhecimento, é fundamental que os profissionais de satde, em particular os
enfermeiros, abracem o desafio, de proteger todos os pais das repercussdes associadas ao
internamento na UN, de identificar as suas necessidades e apoiar a parentalidade ao sustentar
a sua pratica nos conceitos de CCF (Gooding et al., 2011) e de CCD (Gibbins et al., 2008).
Seguidamente, estas abordagens de cuidados, comuns a equipa interdisciplinar da UN, serdo

revistas e comentadas, bem como os desafios a sua operacionalizacdo e concretizagao.
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1.2. Abordagens de cuidados na Unidade de Neonatologia

A prética profissional e a investigacdo sdo sustentadas e influenciadas pelos referenciais
tedricos com os quais nos identificamos (Ribeiro et al., 2018). Ao longo das ultimas décadas,
tem ocorrido uma profunda transformacao nas UN, assistindo-se a transicdo para abordagens
de cuidados que reconhecem a importancia da centralidade na familia e a prote¢do do
neurodesenvolvimento do RN (Als et al., 2003; Gibbins et al., 2008). Dos modelos de cuidados
concetualizados apenas sao descritos aqueles que contribuem para a presente investigacao,

nomeadamente os CCF (Gooding et al., 2011) e os CCD (Gibbins et al., 2008).
1.2.1. Perspetiva interdisciplinar

Os CCF tem sido a abordagem internacionalmente recomendada e privilegiada na UN para
apoio a parentalidade. A sua valorizacdo e incorporacao na praxis da equipa de saude tem sido
um processo gradativo influenciado pelas crengas e valores vigentes. Se recuarmos aos
primérdios das UN constatamos que a salvaguarda pela sobrevivéncia do RN sobrepunha-se a
presenca, envolvimento e participagdo dos pais nos cuidados ao filho. Prevaleciam diretrizes
restritivas a entrada, permanéncia e colaboracdo dos pais pelo receio de serem um veiculo de
transmissao de infecdo e comprometerem a sobrevivéncia ou a saude do RN (Gooding et al.,

2011).

Os CCF emergem na literatura como uma filosofia, mas também como um paradigma, uma
teoria ou um conceito (Khajeh et al., 2017). A década de setenta, do século transacto, constitui
um marco para o inicio da transicdo para este tipo de cuidados. Devido a um conjunto de
adversidades, a ndo-separacdao da mae foi um recurso essencial para colmatar necessidades.
Em 1978, na Colombia, a caréncia de recursos humanos e materiais estavam a ser
responsaveis por uma elevada taxa de mortalidade de RNPT (Recém-nascidos Pré-termo)
motivada por infecdes e por hipotermia, pelo que a solugdo passou pela incubadora dar lugar
a mae, através do seu contacto pele-com-pele com o RN o mais continuamente possivel,
designado por Método Canguru (MC). De modo similar, na Esténia, uma reducdo de
elementos da equipa de Enfermagem, ocorrida em 1979, conduziu ao desenvolvimento do

modelo de cuidados Humane Care. Estas abordagens tém em comum os principios da
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presencga, proximidade e conexdao do RN com a mae durante as 24 horas, a priorizagao do
aleitamento e o recurso minimo a tecnologia e ao contacto entre o RN e os profissionais de

saude (Franck & O’Brien, 2019).

Outro marco impulsionador do CCF foi o reconhecimento dos efeitos adversos que a
separa¢do entre pais e filhos, durante um periodo crucial para o estabelecimento da
vinculacdo e do apego, tem para ambos (Acevedo et al., 2017), nomeadamente, a alteracdo
do desenvolvimento emocional do RNPT (Roué et al., 2017). Tornou-se evidente que o RN
pode sobreviver sem a sua familia, contudo, o seu pleno desenvolvimento, apenas, ocorre

num contexto de rela¢Ges positivas com os pais ou cuidadores (Hall et al., 2017).

Nessa época, passou a ser permitido o envolvimento dos pais, somente, nos cuidados
relacionados com as necessidades emocionais e de autocuidado do filho, salientando a
necessidade dos profissionais de saude e do préprio sistema de salde empreender mudancas
culturais, estruturais e na relagdao estabelecida com a familia, de modo a proporcionar estes
cuidados. A expansdo para uma prestacdao de cuidados parentais de cariz mais técnico e do
seu envolvimento na tomada de decisdo, ocorreu nas duas décadas subsequentes, associado
ao surgimento de conceitos como capacitacao parental, parceria, negociacdao e capacitacao

para a tomada de decisdo (Cerqueira & Barbieri-Figueiredo, 2020).

Assim, na década de 90, do século transato, os principios dos CCF foram adequados a UN e
criado o Instituto para os Cuidados Centrados na Familia, nos EUA, atualmente designado por
Instituto para os Cuidados Centrados no Paciente e Familia (Gooding et al., 2011). Segundo
este instituto, os CCF constituem uma abordagem ao planeamento, prestacao e avaliacao dos
cuidados de saude, orientada pelo mutuo beneficio da parceria entre profissionais de saude,
pessoas e familias, adequada a todas as idades e a qualquer contexto de cuidados (Institute

for Family-and-Patient Centered Care [IPFCC], s.d.).

No contexto da UN, o estudo do conceito de CCF com recurso a metodologia de andlise de
conceito permitiu identificar os seguintes atributos: Cuidado a familia (identificar e atender as
necessidades da familia); Participacao familiar igualitaria (participar no planeamento, tomada

de decisdo e nos diversos cuidados); Colaboracdo (colaboracdo inter-profissional e com as
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familias); Garantia do respeito e da dignidade de cada familia (através de uma relagdo de
confianga e do respeito pela diferenga); e Transformagdo do conhecimento (partilha de
informacgdo entre os profissionais e a familia de acordo com os seus estilos individuais de
aprendizagem) (Ramezani et al., 2014). Os seus principios gerais também foram adequados a
UN e incluem: respeitar cada RN e familia; considerar a diversidade (cultural, racial, étnica,
sécio-econdmica); fortalecer a familia; apoiar as escolhas; assegurar flexibilidade; partilhar
informacdo de modo regular, consistente, honesto, significativo e compreensivel; conferir
apoio formal e informal; colaborar com a familia em todos os niveis de cuidado; e promover

o empowerwent (Gooding et al., 2011).

Mais recentemente, foram divulgadas recomendacgdes para os CCF nas unidades de cuidados
intensivos, entre as quais de neonatologia e de pediatria, designadamente: (1) presenca da
familia alargada na unidade (durante as 24 horas em horario livre, participa¢do nas visitas
médicas e durante a reanimacado cardio-respiratdria); (2) apoio a familia (participacdo nos
cuidados, programas educativos, suporte escrito), (3) comunicacdo com a familia (regular,
estruturada, interdisciplinar), (4) recurso a consultores (apoio psicoldgico, ético, social,
espiritual, paliativo) e (5) aspetos operacionais e ambientais (politicas hospitalares, quartos
individuais, reducdo do ruido, providenciar o descanso dos cuidadores) (Davidson et al., 2017).
Estas recomendacles sdo um contributo valioso para efetivar a operacionalizacdo de
mudancas nos servicos de salde, de modo que estes se adequem as necessidades da familia,
do RN e da criangca, e que permitam aos profissionais de saude adotar um papel de
facilitadores e mentores que apoiam os pais a assumir ativamente os cuidados ao filho. Ao
reconhecer e valorizar os pais como principais cuidadores dos filhos, os profissionais de saude,
baseados numa relagdo de respeito e confianga, propiciam e negoceiam a sua presenga,
envolvimento e participa¢do nos cuidados de um modo colaborativo e em parceria, sendo a
tomada de decisdo informada e partilhada, ao nivel que os pais/familia desejarem (Umberger

et al., 2018).

Atualmente, a importancia dos CCF na UN relne consenso, tendo o conceito e os principios
sido adotados por referenciais tedricos que tém como foco a familia e a parceria,

nomeadamente, o MC, o Care-by-parent, o Primary Nursing e o Family Integrated Care (Franck
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et al., 2019). A qualidade dos CCF, percecionada por pais e por enfermeiros, foi avaliada num
estudo prospetivo realizado em onze UN, de seis paises europeus (Finlandia, Suécia, Noruega,
Esténia, Espanha e Itdlia). Apesar da variabilidade entre as UN ter sido grande, na sua
globalidade, os participantes consideraram a qualidade elevada. Como aspetos a melhorar, os
resultados indicaram o apoio emocional de ambos os pais, a participacdo do pai nos cuidados
e o envolvimento dos pais na tomada de decisdo sobre os cuidados ao filho (Raiskila et al.,

2016).

De facto, apesar de todo o investimento empreendido continuam a existir condicionantes a
operacionalizacdo e concretizacdo dos CCF. Um condicionalismo central é a prdpria definicdo
propiciar diferentes interpretagdes com consequentes implementag¢des distintas e inclusive
opostas (Uniacke et al., 2018). Outros condicionantes sdo a caréncia de programas
educacionais para profissionais de saude, com disparidade de conceitos entre as familias e os
profissionais, diferenca entre o desejdvel e o realmente possivel em cada contexto, e a
existéncia de barreiras organizacionais que permitam adaptar os servicos de saude as

necessidades da familia e do RN (Mirlashari et al., 2019).

Alguns autores consideram que estamos perante uma nova mudanca de paradigma
relativamente ao aprimoramento da capacitacdo da familia na UN (Franck & O’Brien, 2019;
Gomez-Cantarino et al., 2020; Oude Maatma et al., 2020), que desafia a equipa de saude a
reconhecer os pais como principais co-reguladores dos seus filhos (Hall et al., 2017; Sanders
& Hall, 2018) e a evoluir do papel de cuidador para o de educador e de facilitador da conexao

entre o RN e os pais, e do processo de capacitacdo parental (Baghlani et al., 2019).

Outro conceito associado ao CCF aplicado a UN é o CCN. Este conceito teve na sua origem os
progressos ocorridos na drea da neurociéncia, que evidenciaram a necessidade de apostar na
sobrevivéncia do RN, mas também no seu neurodesenvolvimento e qualidade de vida
(Montirosso et al., 2017). O CCD é considerado, simultaneamente, uma filosofia de cuidados
holisticos e um modelo pratico de avaliacdo das respostas do RN aos cuidados que lhes sdao

prestados (Gibbins et al., 2008).
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Estudos cientificos revelaram que durante o internamento na UN, o RN é exposto, de uma
forma frequente e cumulativa, a stresse metabdlico, a estimulos dolorosos e a falta de
estimulacdo adequada, que podem afetar de forma negativa e permanente o
desenvolvimento cerebral geneticamente predeterminado (Pickler et al., 2010; Provenzi et al.,
2018). A neurociéncia explica que a ativacdo de forma crénica da resposta ao stresse, sem
mecanismos protetores, que ultrapassa as capacidades de coping do imaturo cérebro do RN,
conhecido por stresse téxico, interfere negativamente no hipocampo e inicia uma resposta
inflamatdria que podera tornar-se crénica e afetar a salde e o bem-estar ao longo da vida
(Shonkoff et al., 2012). O stresse considerado téxico, para o RN e para os préprios pais, pode
advir do ambiente sensorial da UN, experiéncias dolorosas repetidas sem apoio, variabilidade
nos cuidadores e de longos periodos de separacdao dos pais (Sanders & Hall, 2018), como

anteriormente referido.

A terminologia de CCD tem evoluido a par com os progressos na area da neurociéncia, com o
enfoque na neuroprotecgao e no neurodesenvolvimento, contudo continua a reconhecer que
tanto o RN como as familias estdo vulneraveis e foca-se em minimizar as potenciais
repercussdes associadas ao internamento na UN para ambos (Coughlin et al., 2009). Nesta
linha de raciocinio, quer a presenca de estimulos negativos como a auséncia de estimulos
positivos sdo fatores nocivos para o cérebro em desenvolvimento (Hatfield & Polomano, 2012;
Weber & Harrison, 2019) que devem ser equacionados ao cuidar do RN e da sua familia. Assim,
é fundamental desenvolver intervencgées que reduzam os eventos adversos e traumaticos que
constituem fontes de stresse téxico durante os periodos criticos e sensiveis de

desenvolvimento cerebral do RN, denominados trauma-informed care (Coughlin, 2014).

Podemos considerar que o primeiro ponto de viragem neste ambito ocorreu na década de
oitenta, do ano transacto, com a divulgacdo da Teoria Sinactiva do Desenvolvimento (TSD),
por Heidelise Als (Als, 1986), que pretendeu integrar o conceito de CCF numa perspectiva do
desenvolvimento (Als & Gilkerson, 1997). Esta psicdloga americana focou-se em avaliar a
habilidade individual do RN em interagir com o meio envolvente, nomeadamente o RNPT,
usando uma grelha de observacdo naturalista inspirada nos trabalhos desenvolvidos por

Brazelton (Als, 1986). Esta teoria foi operacionalizada pelo Newborn Individualized
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Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP®), que proporciona orientagdes
educacionais e treino especifico, em avaliacgdo e observacdao comportamental, da equipa
interdisciplinar responsdvel pela assisténcia ao RN e a sua familia. Com base nestas
observagoes, sistematicas e semanais, é elaborado um plano de cuidados pela equipa de
saude com a participacdo dos pais. Os sinais comportamentais do RN sdo ensinados aos pais
que sao incentivados a participar ativamente nos cuidados, permitindo um melhor

conhecimento e acompanhamento da evolugdo do seu filho (Warren, 2017).

Nesta época os conceitos de trauma e de stresse téxico permaneciam por explorar no
contexto da UN, contudo, podemos considera-los implicitos nas premissas desta teoria que
defende que todas as experiéncias contam e que todos os comportamentos do RN expressam
a sua funcdo cerebral (Als, 1986). Segundo Als, os comportamentos do RN podem ser
considerados mediante cinco subsistemas (motor, auténomo, estado, atencdo/interagdo e
autorregulacdo), que embora descritos independentemente, funcionam de forma interativa
entre si e com o ambiente envolvente. Significa que quando um destes subsistemas estd em

desequilibrio, todos os outros serdo afetados (Als, 1986).

Outro importante marco histérico, foi a criacdo do modelo Universo de Cuidados para o
Desenvolvimento (UCD) (Gibbins et al., 2008), alicercado na TSD. Este novo modelo,
pretendeu enquadrar a pratica de cuidados centrada no desenvolvimento num contexto
centrado na pessoa e na familia e foca a atencdo na pele, enquanto elo entre o corpo e o
ambiente, designando-a por superficie partilhada. Esta superficie partilhada pelo cuidador e
pelo RN é considerada a principal interface do desenvolvimento. Do ponto de vista
embriolégico a epiderme e o cérebro partilham a mesma origem, pelo que do ponto de vista

do desenvolvimento neurolégico, “a pele é a superficie do cérebro” (Gibbins et al., 2008).

Este modelo pode ser comparado ao sistema solar. O RN e os seus sistemas fisioldgicos
ocupam o centro gravitacional e na periferia, encontram-se os cuidados que poderdo ser
prestados (ex.: posicionamentos, alimentacdo, suporte respiratorio, medidas de seguranca,
termorregulacdo e controlo da infecdo), na mesma Orbita representativa da sua
interdependéncia. A familia orbita tdo préxima quanto possivel do RN e representa a relacao

de parceria e de colaboracdo que deve emergir entre os profissionais de saude e a familia para
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assegurar a salide e o bem-estar do RN. E um dever do profissional de satde cuidar quer do
RN quer da familia na superficie partilhada de forma a otimizar o desenvolvimento e os
resultados a longo prazo. Numa orbita protetora, em redor da diade RN-familia, existe
primeiro a equipa e em segundo o ambiente da UN e a sua cultura organizacional. O ultimo
componente deste modelo é a educacdo, que é comparada a via lactea por ser transversal e
integradora. Esta compreende um conjunto de componentes (didatica, interativa, de
aprendizagem experiencial) que no seu todo atravessam todas as fronteiras (lingua, cultura,
etnia) (Gibbins et al., 2008). A familia, os profissionais e as organizacdes tém necessidades de
aprendizagem Unicas que ndo podem ser ignoradas dentro de um ambiente de salde que é

dedicado a prestacdo de cuidados seguros e de qualidade.

Apesar dos beneficios supramencionados, Coughlin (2014) refere que a confusdo relativa ao
construto tedrico e a incapacidade de medir resultados clinicos relevantes, de forma confiadvel,
resultaram numa pratica inconsistente de CCD. Diversos autores sao consensuais quando
afirmam que em muitas UN ja se desenvolvem praticas de CCD do RNP, mas corroboram a
opinido de Coughlin, ao afirmar a inconsisténcia dessas praticas e a falta de sustentagdo do
ponto de vista da concec¢do. Defendem que ha necessidade de definir e operacionalizar os CCD
por meio de um conjunto de diretrizes. Referem ainda, que ha escassez de profissionais
sensibilizados para uma pratica sistematica desses cuidados, sugerindo maior formacdo nas

equipas (Halder et al., 2015; Liu et al., 2007).

Em 2011, com o propédsito de facilitar a translagdo do conhecimento cientifico e a
implementagao das boas praticas inerentes a este modelo de cuidados no contexto clinico
foram publicadas as medidas-padrao (core measures) para os cuidados adequados a idade do
RNP em UN, Age-Appropriate Care of the Premature and Critically Ill Hospitalized infant -
Guidelines for practice (Coughlin, 2011). Estas medidas-padrao foram estruturadas com base
no modelo UCD, que contemplaram a perspetiva de o cuidado ser apropriado a idade
preconizado pelos padrdes de qualidade do modelo do The Joint Commission no contexto da
UN. Esta publicacdo, advinda do trabalho de parceria entre Mary Coughlin e a National
Association of Neonatal Nurses, foi adotado com sucesso na melhoria das praticas neonatais

em todo o mundo (Coughlin, 2014; Coughlin, 2016; Montirosso et al., 2012; Valizadeh et al.,
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2013) e conduziu a revisdao do modelo de UCD que passou a designar-se MUCAI (Coughlin,
2014). Esta nova versao reforga a necessidade de investir na parceria entre pais e equipa de
saude para alcancar os melhores resultados em saldde. Passou também a contemplar a
contribuicdo do RN para a interagao no cuidado ao discriminar os sinais de prontidao e de
feedback na orbita do RN, conjuntamente com os estados de sono e vigilia, como ilustrado na

figura 2.

Figura 2. Modelo do Universo de Cuidados Apropriados a Idade

Fonte: Coughlin (2016)

Desde entdo, as medidas-padrao foram atualizadas e passaram a designar-se medidas-padrao
para os cuidados informados pelo trauma e apropriados a idade (Coughlin 2016), pois
integram também o paradigma de cuidado informado pelo trauma (trauma-informed care)
advindo dos reconhecidos efeitos adversos do trauma para a diade RN-familia (Coughlin,
2017). As atuais medidas-padrao sdo: (1) ambiente terapéutico, (2) prevencao, avaliacdo e
gestdo da dor e do stresse, e a familia, (3) protecdo do sono, (4) atividades de vida diaria e (5)
cuidados colaborativos familiares (Coughlin, 2016). Cada medida-padrdo contempla trés

atributos aos quais correspondem critérios baseados na evidéncia.

No quadro 1, encontram-se enunciados os critérios e atributos referentes a quinta medida-
padrdo, os cuidados colaborativos familiares, pelo contributo fornecido a presente

investigacao.
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Quadro 1 — Medida-padrao - cuidados colaborativos familiares

CRITERIOS

ATRIBUTOS

Os pais fazem parte
integral dos
cuidados a crianga

hospitalizada.

1. Os pais tém acesso aos seus filhos sem restricdes horarias,
durante 24 horas por dia;

2. Os pais sao convidados e encorajados a participarem nas
visitas da equipa de saude junto do RN;

3.  Estdo disponiveis espagos e recursos para os pais que lhes
permita descansar, guardar os seus pertences e promover a sua

presenca e envolvimento nos cuidados.

A  prioridade &
avaliar e apoiar o
bem-estar

emocional dos pais.

1. A unidade tem rdcios apropriados de profissionais com
experiéncia em salde mental;

2. Os pais sao avaliados com regularidade de modo a se detetar
precocemente sinais de depressdo pos-parto ou situacdo de
stresse aguda. Toda a equipa deve ter competéncias para detetar
precocemente estas alteracdes.

3. Existem intervencgdes terapéuticas efetivas e para suporte aos
pais nas crises (ex: grupos de apoio as familias, grupos de pais para
pais;

4. Deve ser preservada a privacidade na comunicagdao com os pais,

suporte informatico, espiritual, financeiro, entre outros.

As capacidades
parentais devem ser
validadas e apoiadas
durante todo o

internamento.

1. Intervengdes educativas em saude, sobre as diversas dreas das
medidas-padrdo dos cuidados neuroprotetores do desenvolvimento,

nomeadamente, a amamentac¢do, o MC, sono seguro, entre outras;

2. Toda a equipa é culturalmente competente para apoiar as

necessidades parentais;

3. Os pais sdo capacitados e apoiados através do reforco positivo,
construcdo de relagGes, alimentacdo, cuidados de higiene, gestdo da

dor, etc.

Fonte: Coughlin (2017)
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Esta medida-padrao, em especial o terceiro critério, enfatiza aimportancia da equipa de saude
apoiar e validar as capacidades dos pais durante todo o internamento na UN através de
intervengdes educativas em saude estruturadas e sustentadas nos CCD e nos CCF. Como tem
sido referido por Mary Coughlin, é prioritario assumir o compromisso de proteger e preservar
a integridade da familia em crise, de mitigar a carga alostatica do RN na UN, de assegurar a
vinculagdo e de providenciar a aquisi¢ao de capacidades parentais durante o internamento
(Coughlin, 2014; Coughlin, 2017; Coughlin, 2018). Perante estes desafios, a intervencao
educativa em saude de preparagdo dos pais para a alta de forma planeada, estruturada e
delineada com os pais, ndo pode ser deixada a deriva e merece o compromisso de todos os

intervenientes.

Apesar das abordagens de cuidados explicitadas serem determinantes para a pratica de
Enfermagem na UN, por serem transversais a equipa interdisciplinar, necessitam de ser
complementadas e sustentadas por referenciais tedéricos prdprios da disciplina de
Enfermagem. Assim, a parentalidade na UN, enquanto fendmeno de atuagao de Enfermagem,

serd igualmente explorada nesta perspetiva.

1.2.2. Perspetiva de Enfermagem

Sob a ética da Teoria de Médio Alcance das Transi¢cdes (Meleis, 2010), os enfermeiros na UN
deparam-se com o desafio de compreender os processos de transicdo dos pais e de
desenvolver terapéuticas que contribuam para o alcance da mestria no novo papel parental.
A transicao é o conceito central desta teoria e corresponde a passagem entre dois periodos
de relativa estabilidade (Chick & Meleis, 2010). Independentemente de ser prevista ou ndo,
implica um processo de adaptagao caracterizado por aquisicdo de novos conhecimentos,
alteracdo de comportamentos e redefinicao de significados que irdo permitir a integracdo das
mudancas na pessoa (Chick & Meleis, 2010). Neste sentido é fundamental caracterizar a
natureza das transig¢oes, as condic¢oes facilitadoras e inibidoras e os padroes de resposta dos
pais face a transicdo. A figura 3 ilustra a concetualizacdo da transicdo para a parentalidade na

UN, com recurso a este referencial tedrico.
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Figura 3. Esquematizacdo do processo de transi¢ao para a parentalidade na UN segundo a

Teoria das Transi¢des de Meleis
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Fonte: Adaptado de Meleis (2010)

No que se refere a natureza das transi¢des, os pais na UN estdo a vivenciar um padrao de
transicdo multiplo, de modo simultaneo ou sequencial, e habitualmente interrelacionado.
Numa primeira analise, é identificada uma transigao do tipo de desenvolvimento, pois os pais
passaram a desenvolver um papel parental relacionado com o nascimento do filho, que requer

readaptagdes ao nivel individual, conjugal, familiar e social. No entanto, estes pais deparam-
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se, de forma simultdnea ou sequencial, com transicdes do tipo situacional e do tipo

saude/doenca, decorrentes da admissdo do filho na UN e da sua condigdo de saude.

O modo como a transicdo ocorre relaciona-se, direta ou indiretamente, com cinco
propriedades consideradas universais: a consciencializagdao, o envolvimento, a mudanga e

diferenca, o espago temporal e os eventos e pontos criticos.

A consciencializagdo pressupde a percecdo, o conhecimento e o reconhecimento das
mudangas envolvidas, que é determinante para que a transi¢do ocorra (Meleis, 2010). Requer
gue os pais tenham no¢do da mudanca que lhes ird ser exigida, para que alcancem uma nova
estabilidade e também das implicagdes advindas do nascimento do filho e da necessidade de
internamento. A tomada de consciéncia pode ter inicio numa multiplicidade de situagdes,
nomeadamente, quando sdo informados da possivel ou efetiva admissdo do filho na UN,
guando sdo confrontados com o ambiente da UN, quando ocorre a separacao fisica ou quando
se deparam com a aparéncia fragil e diminuta capacidade de interacdo do filho. Meleis
considera que é determinante existir algum nivel de consciencializacao, para que ocorra a
transicdo, pois a pessoa s6 pode envolver-se depois de ter reconhecido as mudancas (fisicas,
emocionais, sociais ou ambientais) (Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher, 2000). Assim, o
envolvimento na transicdo corresponde ao grau de interacdo perante a situacdo vivenciada e
pode ser desencadeado, tanto por eventos fora do controlo dos pais, como pelo préprio. Sao
exemplos de envolvimento a procura de informacdo em saude, a proatividade nos cuidados
ao filho e a existéncia de modelos de referéncia (Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher,
2000), que na UN sdo habitualmente outros pais com vivéncias similares, considerados
veteranos (Archibald, 2019; Hall, 2015). Contudo, a evidéncia cientifica e a pratica clinica
permitem afirmar que o envolvimento dos pais com o filho na UN esta comprometido. Os pais
habitualmente desconhecem o nivel de envolvimento que deles é esperado e podem hesitar
em envolver-se nos cuidados pelo medo de prejudicar o filho (Masstrup et al., 2018). Outras
possiveis causas sdo as flutuacdes emocionais que vivenciam, a necessidade de regressar ao
trabalho e de realizar as tarefas relacionadas com outros filhos e com a casa. Estes
condicionantes podem reduzir a frequéncia e a permanéncia dos pais na UN (Pineda et al.,

2018).
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A mudanga e a diferenga s3o outras propriedades das transicdes. A mudanca refere-se a
eventos de desequilibrio nas relagdes, rotinas ou ideias, podendo neste contexto ser o
internamento do filho na UN, mas também o diagnéstico de doenca crénica ou a necessidade
de umaintervencado cirurgica. Porém, nem todas as mudangas traduzem transi¢ao. A transi¢ao
refere-se a vivéncia da situacdo, que pode ser o resultado da mudanca e pode resultar em
mudanca (Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher, 2000). Para compreender o processo de
transicdo é fundamental identificar e descrever os efeitos e significados da mudanca para os
pais. Assim, as dimensdes da mudanga devem ser exploradas e incluem a sua natureza (ex.:
alteracdo da condicdo de saude fisica ou mental, na condicdo social ou econdémica, na
autoimagem, nas expectativas ou na rede de suporte), o tempo necessario para que ocorram,
a importancia ou gravidade que lhe é atribuida, e as expectativas pessoais, familiares e sociais
(ex.: averiguar se a mudanca era esperada). A diferenca estd associada a mudanca e pode
manifestar-se quando os pais confrontam a realidade com as expetativas ndo atendidas ou
divergentes em relacdo ao filho e ao seu projeto parental. A diferenca percebida pelos pais
pode levar a mudancas de comportamento e de perce¢des. De facto, ao longo da transicao
pode haver momentos de perda e incongruéncia entre as expectativas prévias e as percecoes
atuais, com a falta de pontos de referéncia conhecidos. Por exemplo, quando os pais
reconhecem a necessidade de reajustar expetativas como o pegar ao colo e o partilhar o seu

filho com a familia (Lasiuk et al., 2013).

As transicOes sdo também caracterizadas por um espago temporal, que corresponde ao
periodo necessario para experimentar diferentes estratégias e incorpora-las no seu préprio
conhecimento. Trata-se de um processo dindmico, com possiveis flutuacdes no decurso do
tempo. Pode decorrer entre a antecipacao da admissdo na UN, a percecdo (ex.: ser informado
da admissdo do filho na UN), a demonstracdo da necessidade de mudar, os periodos de
instabilidade e stresse (ex.: transferéncia de servico ou alta) até a eventual estabilidade na

nova condicdo (Meleis, 2010).

Por fim, a necessidade de ocorrer uma transicdo é determinada por acontecimentos
especificos, designados por eventos e pontos criticos (Meleis, Sawyer, Messias, &

Schumacher, 2000), que poderdo ser mais ou menos evidentes e diferentes para cada pessoa,
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de acordo com a natureza e caracteristicas da transicdao. Estes podem influenciar a
consciencializagdo sobre a mudanga ou diferenga, ou o envolvimento dos pais para gerir a
transicdo. Podem ser igualmente identificados pontos criticos de fim, que se caracterizam por
novas rotinas, competéncias, estilo de vida e modos de ser e de estar. Identificar e descrever
os eventos e pontos criticos é determinante para planear e implementar terapéuticas de
enfermagem que apoiem os pais ao longo do processo de transicdao. Associado ao
internamento na UN, os pais podem ser confrontados com diagndsticos graves da condicao
de saude do filho, com a necessidade de uma intervencgao cirurgica, com uma transferéncia
de hospital (Ballantyne & McPherson, 2017), com uma potencial perturbacdo do

neurodesenvolvimento e com o préprio momento da alta da UN (Soghier et al., 2020).

As condi¢Oes da transi¢do, nas esferas pessoal, da comunidade e da sociedade, também
precisam ser caracterizadas, dado que cada uma delas pode ser facilitadora ou inibidora de
uma transicdo saudavel (Schumacher & Meleis, 2010). Deste modo, é determinante
compreender a vivéncia da transicdo pela perspetiva de quem a experiencia. Esta
compreensao passa por identificar as condi¢cbes pessoais que incluem os significados, as
crengas e atitudes culturais atribuidos a mudanca, o status socioeconémico e a preparacgao e

conhecimento (Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher, 2000).

O significado que as pessoas atribuem aos eventos criticos que desencadeiam a transicao
poderd ser facilitador ou inibidor (Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher, 2000). Quando
entendido como positivo ou neutro, pode promover o envolvimento para lidar com a nova
condicdo e facilitar a transicdo. Contudo, se o significado atribuido a mudanca é negativo, a
transicdo pode estar comprometida. Sabemos pela evidéncia cientifica e pela pratica clinica
gue o internamento de um filho na UN tem um significado tendencialmente negativo para os
pais. Os pais descrevem-no como um evento stressante e até traumatico, com repercussoes
imediatas e futuras para o filho e para toda a familia (Lean et al., 2018; Roque et al., 2017).
Assim, é um desafio para estes pais serem otimistas e encararem este evento como uma
oportunidade de sobrevivéncia do filho ou de desenvolvimento de competéncias parentais,

ou seja, atribuir um significado positivo, facilitador do processo de transicao. A atribuicdo dos
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significados pelos pais é influenciada por aspetos relacionados com a UN, mas também com o

periodo pré-natal.

As crengas culturais e atitudes relacionadas com preconceitos ou estigma podem atuar como
facilitadores ou inibidores do processo de transicdo. Sdo exemplo de fatores inibidores a
responsabilizacdo imputada a mae pela condigao de saude do filho, a desigualdade de género
no desempenho do papel parental e os preconceitos relacionados com ser made na
adolescéncia (Orr et al., 2020). Ao existir a ideia pré-concebida de que a mae é responsavel
pela ocorréncia de um parto pré-termo ou pela conce¢ao de um RN que nao esta saudavel,
desencadeia sentimentos de culpa e de vergonha que podem dificultar a transicdo para a
maternidade (Shin & White-Traut, 2010). O atribuir ao pai o papel de providenciar o suporte
financeiro e deixar a mae cuidar do filho, cria barreiras ao envolvimento do pai na UN (Hearn
& Clarkson, 2019), assim como o preconceito associado ao pai realizar as tarefas domésticas
ou assumir a responsabilidade de tomar conta dos outros filhos poderd influenciar o processo

de transicdo (Barimani et al., 2017; Logan & Dormire, 2018).

As condigdes socioecondmicas dos pais, assim como, as restricdes financeiras advindas de
desemprego e de condi¢des laborais precarias podem ser elementos inibidores da transicao e
condicionar a presen¢a ou a permanéncia dos pais na UN por questdes relacionadas com a
deslocacdo ao servico (ex.: distancia, meio de transporte) e necessidade de iniciarem

imediatamente a atividade laboral.

Por fim, a preparagao e o conhecimento para lidar com a nova situagdo sao considerados
como facilitadores e a sua auséncia como inibidores da transicdo. Ao processo de transicdo
estd implicita a necessidade de aquisicdo de novos conhecimentos e capacidades (Schumacher
& Meleis, 2010). Como referido anteriormente, a capacidade de compreender e assimilar a
informacao podera ser afetada pelo stresse advindo do internamento na UN e pela elevada
guantidade de informacdo especializada que é transmitida pelos profissionais de saude
(Skeens et al., 2016), em especial, no momento da admissdo, na alta ou quando sdo realizados

procedimentos ao filho (Mackley et al., 2016).
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Na esfera da comunidade e da sociedade, também podem ser identificados facilitadores e
inibidores. As condi¢des da comunidade incluem a existéncia de apoio familiar e social, a
informacdo disponivel e os recursos existentes (Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher,
2000). A sociedade, em geral, pode ser determinante nas transi¢ées, pelo apoio conferido e
pela existéncia de estigmas e esteredtipos. Uma revisdo scoping com propésito de sintetizar
a evidéncia cientifica sobre a saide mental dos pais de RN internados em UN, faz emergir a
valorizacdo atribuida pelos pais ao apoio social (Roque et al., 2017), sendo este um fator
facilitador da transigdo. A existéncia de consultas de seguimento no centro de saude e/ou no
centro de desenvolvimento da crianca, a existéncia de linhas de apoio para a amamentacdo e
de associagdes de apoio a prematuridade pode ser facilitadora da transicdo, na medida em
que, permite orientar e esclarecer as duvidas dos pais. Por sua vez, a pressao social e da equipa
de saude sobre a amamentacdo e o estabelecimento de relagdes interpessoais negativas com

os profissionais de saude foi descrito como fatores inibidores (Barimani et al., 2017).

Embora existam diferencas individuais, Meleis considera haver padrées de resposta
semelhantes ao longo da transicdo (Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher, 2000). Estes
padrdes referem-se a comportamentos, observaveis e ndo observaveis, que demarcam a
condicdo da transicao e a possiveis situacdes de vulnerabilidade e risco durante a transicao.
Permitem avaliar se os pais se encontram na direcdo da saude e do bem-estar para uma

transicao saudavel, ou para uma transi¢ao nao saudavel de vulnerabilidade e risco.

Os padrbes de resposta sdao monitorizados através de indicadores de processo e de
indicadores de resultado. Os indicadores de processo fornecem informacgdes sobre o modo
como a transicao esta a decorrer, pelo que devem ser monitorizados periodicamente. Estes
indicadores permitem identificar fatores de risco na transicdo e implementar intervengdes
gue conduzam a obtencdo de indicadores de resultado favordveis, que sdo reveladores da

integracdo da mudanca na vida dos pais e de estabilidade (Meleis, 2010).

Os indicadores de processo incluem: sentir-se ligado, interagir, estar situado e desenvolver
confianca e coping (Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher, 2000). Os pais indicam que estdo
a sentir-se ligados quando estabelecem relagdes com o filho, com o cénjuge, com a familia,

com amigos e com os profissionais de salde, ou com outras pessoas envolvidas no processo
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de transicao. O interagir ocorre quando os pais permitem um contexto efetivo de colaboragao
e ajuda. Quando colocam questdes e esclarecem duvidas com os profissionais de saude e
estdo envolvidos ativamente no plano de ensino de aquisicdo de competéncias parentais. O
localizar-se e sentir-se situado dependem da congruéncia entre a realidade e a percegao, as
expectativas e a consciencializacdo que os pais tém da sua prépria circunstancia e do modo
como estdo a lidar com a mudanga e diferenga (Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher,
2000). O desenvolvimento de confianga e coping manifesta-se pelo nivel de compreensdo que
a pessoa manifesta face a mudanca, pela utilizacdo dos recursos disponiveis e pelo
desenvolvimento de estratégias para ganhar confianca e lidar com a situac¢do. O recurso a
mecanismos de coping eficazes permite uma melhor adaptag¢do ao novo contexto de saude
(Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher, 2000). Nomeadamente quando manifestam
iniciativa nos cuidados, quando se sentem capazes de cuidar do filho de forma auténoma e de

interpretar os sinais e comportamentos do filho.

Por sua vez, os indicadores de resultado permitem avaliar a diferenca entre a situagao
esperada e a atual. Normalmente ndao ocorrem na fase inicial da transi¢cao e também podem
nao ser alcancados no fim do internamento (Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher, 2000).
Os indicadores de resultado que caracterizam uma transicao sauddvel sao a mestria e a

integracao fluida da identidade (Meleis, 2010).

A mestria refere-se ao dominio de novas competéncias e resulta da fusdo de habilidades
anteriores com habilidades adquiridas no curso da transicdo (Meleis, Sawyer, Messias, &
Schumacher, 2000). A identidade fluida e integrativa esta relacionada com a forma como a
pessoa incorpora na sua vida os novos valores, comportamentos, experiéncias e competéncias
adquiridos, para uma melhor adaptacdo a realidade apds a transicdo (Meleis, 2010). Esta
associada a reformulacdo da identidade, de modo a ficar mais fluida e dindmica, decorrente
do processo de transi¢cdo. Implica integrar o novo papel (ex.: eu sou mae de um prematuro e
sei o que isso significa e o que fazer sobre isso) com outros papéis relacionados (ex.: eu

também sou esposa, professora). Ou seja, um papel ndo é dominante sobre os outros.

A transicao na parentalidade bem-sucedida caracteriza-se por mestria nos comportamentos

e nos sentimentos associados ao novo papel e identidade parental. Os pais sentem-se
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competentes, com maior controlo, porque conseguem identificar as necessidades do filho,
tomar decisdes e resolver as situagdes com que se deparam (Barimani et al., 2017). Ou seja, a
mae e/ou o pai evidenciam aquisicdo de mestria demonstrada nas competéncias adquiridas e
nos comportamentos necessarios para cuidar do filho e bem-estar no novo papel e identidade
(Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher, 2000). No caso de uma transicdo ndo sauddvel ou
ineficaz existe um défice no desempenho de papel, isto é, dificuldade na compreensdo e/ou

desempenho de um papel, ou nos sentimentos e objetivos associados ao comportamento.

Todas as atividades e agdes que os enfermeiros realizam com o objetivo de facilitar o processo
de transicdo sdo designadas por terapéuticas (Meleis & Trangenstein, 2010) e, consoante o
momento em que ocorrem, sao classificadas como: preventivas (antes da transi¢do se iniciar
ou antes das consequéncias surgirem), promotoras (favorecem a transicdo) e interventivas

(ocorrem sob os efeitos da transi¢cdo) (Meleis, 2010).

Das terapéuticas inerentes ao referencial tedrico de Meleis, a suplementagao do papel tem
sido a mais aplicada a parentalidade, nomeadamente na UN (Schumacher & Meleis, 2010),
pois tem como premissa que a qualquer tipo de transicao esta inerente a perda ou a aquisi¢ao
de um papel, que pode ocorrer simultaneamente ou ndo (Meleis, 2010). Por exemplo, o
nascimento de um filho implica a aquisicao de um papel parental, no entanto, podera também
implicar a perda de outro papel, como o profissional. Quando existe uma dificuldade no
reconhecimento e/ou desempenho do papel e, de como é percebido pelo préprio ou pelos
que lhe sdo significativos, Meleis (2010) considera que estamos perante uma insuficiéncia no
desempenho do papel. Nesta linha de raciocinio podemos considerar que os pais na UN

deparam-se com uma insuficiéncia no desempenho do papel parental.

A suplementacdo do papel promove a adaptacdo a nova condicdo pelo treino de
competéncias (Meleis, 2010). Quanto mais precocemente for implementada menor a
probabilidade de acontecer a insuficiéncia de papel e maior a probabilidade de os pais
atingirem a mestria e a integracado fluida da identidade (Meleis, 2010). A sua operacionalizacao
faz-se pelas componentes clarificagdao do papel e assumir o papel, que tém como estratégias

a modelagem do papel, o treino do papel em ambiente seguro e as interagdes com os grupos

34



de referéncia, sendo a comunica¢ao e a interagdo social os processos que possibilitam a

implementacao destas estratégias (Meleis, 2010).

A componente clarificagdo do papel envolve a identificagdao de todos os aspetos inerentes ao
novo papel (Meleis, 2010). Ou seja, implica conhecer e compreender qual o papel da mae e
do pai na UN. Esta clarificagdo é favorecida pela observagdo e interagdo com outros no
desempenho do mesmo papel, pelos reforcos ao papel e pela educacdo intencional e
programada sobre o que é esperado no novo papel (Meleis, 2010). Por sua vez, a componente
assumir o papel envolve a capacidade empatica de compreender o ponto de vista do outro e
de compreender como o nosso papel pode afetar outras pessoas. E uma condi¢do essencial
para que ocorra uma tranquila interacdo social e transicdo de papéis (Meleis, 2010). Esta
componente é Gtil quando é necessario que a pessoa se coloque no papel do outro para que
a transicdo aconteca. Por exemplo, no caso de uma insuficiéncia de papel maternal, este
componente é incorporado para que a made perceba a sua relacdio com o filho e as

necessidades do mesmo.

As trés estratégias utilizadas para clarificar e assumir o papel sdo a modelagem do papel, o
treino do papel em ambiente seguro e as interacdes com os grupos de referéncia. A primeira
estratégia, modelagem do papel, ocorre quando a pessoa tem a oportunidade de observar
outra pessoa no desempenho do novo papel e é capaz de aprender e reproduzir
comportamentos e atitudes associados ao papel a desempenhar (Meleis, 2010). Partilhar,
observar e treinar com os modelos existentes é fundamental para o desenvolvimento de um
novo papel, uma vez que este advém da interacdo e adquire forma a partir das respostas, das
interpretacdes e das interacGes com os outros (Meleis, 2017). A segunda estratégia, treino do
papel, consiste em praticar os comportamentos associados ao novo papel, através da
simulacdo de situacdes reais, e é considerada uma estratégia importante para assumir o papel
e reduzir a insuficiéncia do papel. Por exemplo, pode ser usada a encenacdo antecipada sobre
0 que sera ser pai/mde de um RN internado na UN. A terceira estratégia, interagdo com
grupos de referéncia, consiste em proporcionar uma reunido com pessoas que estao a

experienciar transicoes semelhantes, tais como grupos de suporte (Meleis, 2010). Por sua vez,
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a comunicagao e a interagdo sdao os processos centrais para a clarificagao e para o assumir o

papel, logo para o sucesso da suplementagdo do papel.

Perspetivar a parentalidade na UN sob a ética da Teoria de Médio Alcance das Transi¢Oes
(Meleis, 2010), contribui para clarificar que o nivel inadequado de LS dos pais podera ser uma
condicao inibidora do processo de transi¢cao e que a promogao da LS parental podera ser uma
condicdo facilitadora. Enfatiza igualmente a posicdo influente e privilegiada que os
enfermeiros ocupam no sentido de mitigar o efeito do nivel de LS baixo ao implementar
intervengdes capazes de promover a LS das familias e melhorar os resultados em saide do RN

e da prépria familia (Johnston et al., 2015).
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2. A LITERACIA EM SAUDE

Da leitura do capitulo anterior compreende-se que, a inadequada LS dos pais com RN
internados na UN, pode ser simultaneamente perspetivada como: uma repercussao do
internamento e uma necessidade (Enlow et al., 2019; Mackley et al., 2016; Skeens et al., 2016);
um fator de stresse parental (Pilcher & Flanders, 2014); um fator influenciador da
comunicacdo entre pais e profissionais de saude (Kim & Basir, 2014); um componente da
intervengdo educativa, a ser avaliado antes e no decurso da intervengdo; um resultado da
intervencdo educativa; e na dtica da Teoria das Transicbes, uma condicdo inibidora ou

facilitadora do processo de transicdo para a parentalidade (Meleis, 2010).

Neste capitulo continua-se a explorar a relacdo entre a LS dos pais e a construcdo da
parentalidade na UN. Inicia-se com a evoluc¢do do conceito, com os dados epidemioldgicos e
estabelece-se a relacdo entre a LS dos pais e os resultados em saude dos filhos. Por fim,
reflete-se sobre a importancia de investir no desenvolvimento de interveng¢des educativas em
saude capazes de promover a LS dos pais durante o internamento do filho na UN, que

contribuam para sistemas de salide mais centrados nas pessoas.

2.1. Evolugao do conceito de Literacia em Saude

A LS tem suscitado um interesse cientifico e politico inquestionavel, porém, o seu conceito
ndo sendo recente, continua a evoluir e a ser alvo de investigacao e de reflexao. A primeira
referéncia a LS, enquanto conceito distinto, foi documentada em 1974 num artigo que a
enguadra no ambito da promoc¢ao da saude e da educag¢do para a saude em contexto escolar
(Simonds, 1974). No entanto, foi somente em 1998 que a primeira definicdo oficial foi
apresentada pela OMS. No Glossario de Promocdo da Saude, surge como sendo um conjunto
de competéncias cognitivas e sociais que determinam a motivacdo e a capacidade dos
individuos para aceder, compreender e usar a informacdo de forma a promover e manter uma
boa saude. Neste documento, é igualmente salientado, que a LS transcende a mera
capacidade de ler panfletos e de marcar consultas, pois, ao permitir a melhoria significativa
do acesso a informag¢do em saude e o seu uso efetivo, é critica para o empowerment das

pessoas (Nutbeam, 1998).
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Desde entdo, e decorrente da priorizagdo da investigacao nesta area por parte de entidades
governamentais, foi proposta uma multiplicidade de definicdes e de modelos de LS com
particularidades Unicas decorrentes da evolucdo do conceito de Saldde, dos seus
determinantes e das diferentes abordagens a LS (Berkman et al., 2011). Perante este cendrio,
em 2012, foi apresentada pelo Consércio Europeu de Literacia em Saude uma definicdo
compreensiva e inclusiva de LS, advinda de um estudo de Revisao Sistematica da Literatura
(RSL), que permitiu aglutinar a esséncia das definicdes e dos modelos de LS existentes até a
data (Sgrensen et al., 2012). A defini¢gdo dai resultante considerou que a LS é um construto
multidimensional relacionado com a literacia geral e que envolve o conhecimento, a
motivac¢do dos individuos para solucionar os problemas de satde, bem como as competéncias
individuais para aceder, compreender, avaliar e aplicar as informacgdes sobre saude, a fim de
fazer julgamentos e tomar decisdes na vida quotidiana sobre cuidados de saude, prevencao
da doenca e promocdo da saude, para manter ou melhorar a qualidade de vida durante todo
o seu ciclo de vida (Sgrensen et al.,, 2012). Esta definicdo realca que estamos perante
diferentes competéncias no processo de gestdo da informacdo (aceder, compreender, avaliar
e aplicar) em trés dominios fundamentais a saide publica e a gestdo da saude (cuidados de

salde, prevencdo da doenca e promog¢do da saude).

Subsequentemente, um estudo de RSL identificou 250 definicdes de LS e constatou que
apenas seis delas tém sido mais utilizadas (Malloy-Weir et al., 2016). Contrariamente a revisao
do Consorcio Europeu (Sgrensen et al., 2012) que pretendia uma definicdo compreensiva de
LS, este estudo focou-se essencialmente em identificar as semelhancas e as diferencas entre
as defini¢cbes existentes. A analise dos resultados permitiu constatar que as definicées de LS
identificadas enfatizam as capacidades individuais como centrais ao conceito, diferindo no
namero, no tipo de capacidades e/ou a¢des que comprometem a LS. Assim, os autores
concluem que as definicdes permitem multiplas interpretacdes e integram pressupostos nem

sempre justificaveis (Malloy-Weir et al., 2016).

Apesar do conceito de LS permanecer alvo de debate na comunidade cientifica, a maioria das
definicGes possui os mesmos elementos fundamentais, ao fazer referéncia a um conjunto de

capacidades observaveis que atuam como um fator mediador na saude e na tomada de
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decisdo, que variam de pessoa para pessoa e consoante o contexto requerido para usar essas
capacidades (Nutbeam & Lloyd, 2021). As diferencas nestas capacidades foram estruturadas
em trés niveis de LS: funcional, interativa e critica (Nutbeam, 2000). A literacia funcional em
saude refere-se a um nivel basico de capacidades que sdo suficientes para a pessoa obter
informacdo relevante para a saude (ex.: riscos de saude e utilizacdo do sistema de saude) e de
ser capaz de aplicar esse conhecimento nas situagdes e contextos de saude. Pessoas com este
nivel de literacia reagem bem a abordagens de comunicacdo e de educacdo fatual (ndo
interativa) que podem ndo promover o desenvolvimento de capacidades e de autonomia na
tomada de decisdo sobre saude. A literacia em salde interativa corresponde a capacidades
de literacia mais avangadas que, em conjunto com aptiddes sociais, permitem a pessoa extrair
informacdo em saude e obter significado a partir de diferentes formas de comunicacao, aplicar
nova informacdo a circunstancias variaveis e estabelecer relacdes sociais para ampliar a
informacao disponivel e tomar decisdes. Pessoas com este nivel de literacia estado recetivas a
abordagens de comunicacdo e de intervencgbes educativas mais interativas focadas no
desenvolvimento de capacidades individuais para agirem de forma auténoma e de estratégias
gue impulsionem a motivacdo e a autoconfianca perante a informacao obtida. Por sua vez, a
literacia critica comporta competéncias cognitivas mais avancadas que, juntamente com as
capacidades sociais, permitem a andlise critica da informacdo em saude, de uma variedade de
fontes, relacionada com um maior nimero de determinantes de satude (sociais, econdmicos e
ambientais) e o uso dessa informacdo para exercer maior controlo sobre eventos da vida que
tenham impacto na saude (Nutbeam, 2000). Estes trés niveis representam um continuum de
diferentes capacidades que vao progressivamente permitir maior autonomia e empowerment
para a tomada de decisdo em saude (Nutbeam, 2008). O empowerment é considerado
particularmente importante no contexto da literacia critica em salde, porque conduz a
mudanca nas esferas pessoal e social, encoraja uma participacdo social mais ativa e aumenta

o controlo e as crencgas na capacidade de mudar a prdépria vida (Stars, 2018).

Nutbeam (2000) salienta que a progressdo nos niveis de LS ndo depende somente do
desenvolvimento cognitivo, mas da exposicdo a diferentes informacbes, em termos de
conteudo e de método. O nivel mais baixo é habitualmente desenvolvido na educac¢ado basica

e 0s mais elevados num continuo de aprendizagem ao longo da vida em diferentes contextos
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e processos de aprendizagem (Nutbeam, 2000). A pessoa vai transitando de um desempenho
passivo na literacia funcional, para um ativo na literacia interativa e proativo na literacia critica
(Loureiro et al., 2013). Esta classificacdo é util para sinalizar o impacto que os diferentes niveis

podem ter nas decisGes e agdes em saude (Nutbeam & Lloyd, 2021).

Em sintese, a natureza multidimensional do conceito e consequente multiplicidade de
definicbes (Batterham et al., 2016) coloca desafios aos investigadores em termos de
familiarizacdao com diferentes terminologias e conceitos, de comparac¢do de resultados, de
intervencdes educativas e de estudos de investigacdao (Stars, 2018). No entanto, os desafios
da LS transcendem o ambito da investigacdo e estendem-se a sociedade em geral e aos
sistemas de saude em particular. Assim sendo, a LS enquanto desafio e os desafios a sua

promocado serdo explorados de seguida.

2.2. Desafios da Literacia em Saude

A magnitude do desafio que a LS coloca a sociedade em geral e aos sistemas de saude em
particular encontra-se expressa nos dados estatisticos de ambito internacional. Nos EUA, foi
identificada uma prevaléncia baixa de LS, que encontra relagdo com o nivel de escolaridade,
a etnia e a idade (Paasche-Orlow et al., 2005). A mesma tendéncia foi evidenciada em oito
paises europeus (Austria, Alemanha, Bulgdria, Espanha, Grécia, Irlanda, Holanda e Polénia)
gue participaram no Questionario Europeu de Literacia em Saude (European Health Literacy
Survey — HLS-EU) organizado pelo European Health Literacy Project (HLS-EU) do Consércio
Europeu de LS. Os resultados mostram que cerca de 50% dos inquiridos tém niveis baixos de

LS (Sgrensen et al., 2012).

De modo semelhante, numa andlise comparativa dos niveis de LS na Europa, o estudo
conduzido por Pedro et al. (2016) reforcou a necessidade de apoiar e promover a LS da
populagdo portuguesa. Os resultados mostraram que 61,4% da populagdo inquirida apresenta
um nivel de literacia geral em saude inadequado ou problematico, e que o mesmo ocorre nas

dimensdes cuidados de saude, prevencao da doencga e promocdo da saude (Pedro et al., 2016).

Estes dados estatisticos espelham uma preocupante realidade, pois a baixos niveis de LS tém

sido associados resultados de saude subotimos (Berkman et al., 2011). Pessoas com niveis de
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LS mais baixos sentem-se inadequadas e tendem a ocultar as suas dificuldades com receio de
serem estigmatizadas (Easton et al., 2013). Estas atitudes influenciam o acesso e a utilizacao
dos servicos de saude, a interacdo com os profissionais de saude e a autogestdo, e trazem
repercussdes em termos de qualidade de vida e de custos em saude (Berkman et al., 2011;
Paasche-Orlow & Wolf, 2008; Wynia & Osborn, 2010). Constata-se uma menor prevaléncia de
atitudes preventivas no ambito da saude, com uma comunicagdo menos eficaz com os
profissionais de saude e menor envolvimento na tomada de decisdo (Altin & Stock, 2016), e
uma utilizagdo menos eficiente dos servigos de salde, com maior nimero de internamentos
e recurso mais frequente a servicos de saude especializados, como os servicos de urgéncia
(Berkman et al., 2011; Peterson et al., 2011; Vandenbosch et al., 2016). Por sua vez, pessoas
com um nivel de LS adequado evidenciam indicadores positivos, com maior facilidade em
estabelecer um didlogo com os profissionais de saude, maior empowerment, melhor
capacidade de tomada de decisdo e de participacdo mais ativa no processo de saude (Berkman

et al.,, 2011).

A semelhanca da populagdo em geral, os pais também enfrentam desafios relacionados com
a LS. Enquanto principais cuidadores dos filhos, os pais confrontam-se diariamente com
situagdes que exigem LS para desempenhar essa fung¢ao. Sobretudo na primeira infancia, os
filhos dependem muito dos pais e/ou cuidadores para garantirem ou restabelecerem a sua
condicdo de salde. Por sua vez, os pais dependem dos seus conhecimentos e capacidades
para a sua concretizacdo (Johnston et al., 2015). Estas particularidades fazem dos pais uma
populagdo com necessidades especificas no que concerne a LS, pois sdo responsaveis pela sua

saude, mas também pela dos seus filhos.

Os niveis de LS dos pais exercem uma influéncia nos resultados em saude dos filhos (Morrison
et al., 2019). A evidéncia cientifica sugere que os pais com baixos niveis de LS revelam uma
menor autoeficacia no cuidado ao RN (Fong et al., 2018). Esta constatacdo é sustentada pela
maior dificuldade que estes pais tém em seguir orienta¢cées médicas (Gandhi et al., 2013), em
compreender rétulos nutricionais e de medicamentos nao sujeitos a receita médica (Yin et al.,
2009), em identificar o principio ativo na medicacdo prescrita (Yin et al., 2013) e em dosea-la

corretamente (Samuels-Kalow et al., 2013; Yin et al., 2008). A adesdo, a atitudes preventivas,
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em pais com niveis baixos de LS é igualmente menor, nomeadamente, no cumprimento do
esquema vacinal (Pati et al., 2011), na ado¢dao de medidas de prevencao de acidentes
(Heerman et al., 2014), na probabilidade de aderir a programas de apoio social (Pati et al.,
2010) e no recurso a programas de saude oral para os filhos (Brega et al., 2016), verificando-
se uma maior incidéncia de caries nessas criancas (Firmino et al., 2017). Constata-se
igualmente uma menor adesao a medicagao prescrita, que se repercute numa maior utilizacao
dos servicos de urgéncia (Cheng et al., 2016; DeWalt et al., 2007) e em taxas de hospitalizacdo

mais elevadas (DeWalt et al., 2007; Morrison et al., 2013).

A evidéncia cientifica também relaciona a LS parental inadequada com a depressdo materna
(Smith & Moore, 2012), com a menor taxa de amamenta¢do exclusiva apds a alta da
maternidade (Tsai et al., 2015) e com a prevaléncia de comportamento obesogénico, como
alimentar o filho com leite de formula e ver televisdo (Yin et al., 2014). Outros estudos
cientificos associam os niveis de LS parentais baixos com o controlo deficitario de doencas
cronicas na infancia, como a asma (Dewalt et al., 2007; Harrington et al., 2015; Macy et al.,

2011), a diabetes tipo 1 (Pulgardn et al., 2014) e a sindrome nefrdtica (Borges et al., 2017).

No contexto especifico da UN, a evidéncia cientifica sobre a LS é ainda escassa e tem-se
centrado mais na caraterizacdo dos niveis de LS destes pais do que nas suas repercussdes. Um
estudo do tipo exploratério descritivo foi desenvolvido nos EUA em 2016, tendo como
objetivos identificar os niveis de LS dos pais de RN internados numa UN e identificar as
preferéncias dos pais em termos de intervencao educativa. Os resultados revelam que os
niveis de LS dos pais sdo baixos e salientam a pertinéncia de atender a LS de modo a adaptar

a intervencado educativa as suas necessidades e preferéncias (Skeens et al., 2016).

Um estudo similar também avaliou os niveis de LS dos pais numa UN dos EUA, mas centrou-
se na admissdo e na alta, por corresponderem a periodos de maior transmissdo de informacao
(Mackley et al., 2016). A LS foi avaliada com o instrumento Newest Vital Sign (NVS) e, por sua
vez, a percecao dos enfermeiros sobre o nivel de compreensao dos pais sobre as instrucdes
para alta, foi avaliada com um questiondrio. Os resultados revelaram que os pais, em
momentos de maior transmissdo de informacdo podem ter niveis suspeitos de limitada LS e

gue os profissionais podem ndo avaliar de forma precisa a LS dos pais. Os pais com um nivel
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de LS inadequado podem sentir mais stresse e dificuldade em aceder a recursos, aderir a

medicagao prescrita e a dosagem a administrar ao filho (Mackley et al., 2016).

Mais recentemente, em 2019, foi conduzido um estudo de coorte prospetivo, em duas UN,
igualmente nos EUA. Os participantes foram exclusivamente pais de RN com idade gestacional
inferior ou igual a 32 semanas, por serem mais suscetiveis a comorbilidades e com maiores
necessidades de cuidados de saude. Este estudo pretendia igualmente explorar a relacdao
entre o nivel de LS limitado e as caracteristicas da admissdo, resultados em satde na UN e a
preparagao para a alta, bem como averiguar se ocorrem alteragdes no nivel de LS dos pais
durante o internamento. A LS dos pais foi avaliada com o instrumento PHLAT-8. Os resultados
demonstraram que os pais tém dificuldade em responder a questdes relacionadas com tarefas

basicas relacionadas com o cuidado ao filho (Enlow et al., 2019).

Os desafios supramencionados tém gerado preocupacdo e conduziram ao desenvolvimento

de estratégias que concorram para a promogao da LS, como descritas de seguida.

2.3. Boas praticas na promogao da Literacia em Saude

A promogado da LS assume-se como uma responsabilidade e um compromisso coletivo, com
um valor imprescindivel na promoc¢ao da Saude, uma vez que potencia uma participagdo ativa
e informada das pessoas nos sistemas de saude. A adoc¢do de boas praticas de promocao da
LS é um processo complexo, que deve considerar a fase de desenvolvimento e os niveis de LS
da pessoa. Estas praticas consistem num conjunto de protocolos e de estratégias centrados
na pessoa para minimizar as consequéncias negativas do nivel de LS baixo ou inadequado
(Barrett et al., 2008). Porém, é desafiante caracterizar uma boa pratica de promoc¢do em LS,

perante a diversidade de contextos especificos (DGS, 2019b).

Para promover a LS em servicos de saude, Battherham et al. (2016) propdem estratégias ao
nivel da organizacdo, dos profissionais de salde e da pessoa. Ao nivel da organizagao é
primordial adotar a abordagem de precaugdes universais de LS, que incluem medidas na
comunicac¢ao verbal, na comunicacdo escrita e também mudancas no acesso, organizacdo e
gestdo dos servicos de saude (Brega et al., 2016). Esta abordagem, parte do principio de que

todas as pessoas podem ter dificuldade em compreender a informacdao em saude, pelo que a
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comunicac¢do deve ser simplificada para que todos a possam compreender (DeWalt et al.,
2010). De modo a ajudar as organizagles e os profissionais de salde a implementar estas
estratégias tém sido desenvolvidos guias de precaucdes universais, nomeadamente o Health
Literacy Universal Precautions Toolkit desenvolvido pela Agency for Healthcare Research and
Quality, nos EUA (DeWalt et al., 2010; Brega et al., 2016). Ao nivel dos profissionais de saude,
é essencial assegurar que todos estejam sensiveis para a multiplicidade de necessidades de
LS, comprometidos com a abordagem de precaugdes universais e implementem as estratégias
apropriadas na pratica didria. Estas capacidades podem ser melhoradas com o treino e com a
pratica (Batterham et al., 2016). Por fim, ao nivel pessoal, alguns investigadores alegam nao
ser pratico ou util avaliar a LS em todas as situagdes, pelo risco de desencadear ansiedade e
favorecer o estigma, e desaconselham a avaliagdo por rotina (Paasche-Orlow & Wolf, 2008;
Pleasant et al., 2011). Assim, é recomendado que as necessidades de LS sejam avaliadas e
discutidas, sendo a abordagem de precauc¢des universais uma boa alternativa a utilizagcdo de

instrumentos de avaliacdo de LS (Batterham et al., 2016).

Entre os métodos e meios promotores de LS encontra-se o utilizar uma linguagem clara (plain
language), simples, sem jargdes e termos técnicos, com um estilo conversacional. O limitar a
qguantidade de informacado transmitida por interagao, recorrendo a técnica chunk and check,
que implica dividir a informagao em parcelas e confirmar, entre cada parcela, que a
informacao foi entendida. Por sua vez, para confirmar o que as pessoas compreenderam do
que lhes foi explicado, e se sdo capazes de usar essa informacdo para providenciar um cuidado
apropriado, poderdao ser utilizadas as técnicas teach back ou show me. Estas técnicas
consistem em pedir a pessoa para explicar as instru¢des que lhe foram transmitidas, pedindo
demonstragdes e encorajando-as a colocar questdes num ambiente livre de vergonha, de
modo a confirmar a sua compreensdo. Neste sentido, a técnica ask me three podera ser
utilizada e implica solicitar a pessoa trés questdes, que lhes devem fornecer a informacao
essencial sobre a sua condi¢do: Qual é o meu problema principal? O que devo fazer? e Porque
é que é importante fazé-lo? (Coleman et al., 2017). A utilizacdo de recursos de apoio, sob a
forma de materiais escritos, audiovisuais ou pictdricos, parece favorecer também o sucesso
da comunicacdo verbal, sendo mais apropriados para pessoas com niveis baixos de LS

(Visscher et al., 2018).
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Portugal tem sido um dos paises pioneiros no delineamento e implementagdo de boas praticas
de promocao da LS (DGS, 2019a). A estratégia nacional de implementac¢do do Plano de A¢ao
para a Literacia em Saude 2019-2021 estd alinhada com os preceitos internacionais e assenta
em trés pilares de intervencgdo: os profissionais de saude, a populagdo e todos os parceiros,

qgue podem contribuir para a promocao da LS (DGS, 2018).

No que refere aos profissionais de salude, a consistente adocdo de boas praticas de LS e a
inclusdao da LS nos seus curriculos académicos tem sido apontada como uma abordagem
promissora na mitigacdo dos efeitos dos baixos niveis de LS e consequente melhoria dos
resultados em saude (Coleman et al., 2013; Karuranga et al., 2017). Por exemplo, a capacidade
de a pessoa compreender as instrucdes de saude pode ser potenciada pela sua capacidade
em interpretar e solicitar esclarecimento, mas também, pela capacidade dos profissionais em
ajustar o estilo de comunicagdo as suas necessidades (Moreira, 2018). Ocorre, assim, uma
responsabilidade partilhada entre a pessoa, os profissionais de saude e o sistema de salde,
que é exemplificativa da parceria necessaria para providenciar um cuidado verdadeiramente

integrado e centrado na pessoa (Parnell, 2015).

Torna-se, necessario, priorizar o desenvolvimento de competéncias educacionais em LS por
parte dos profissionais de salude, ou seja, o conhecimento, as capacidades e atitudes
necessarias, para que abordem de uma forma eficaz as pessoas com baixos niveis de LS e a
informacdo em saude (Coleman et al., 2013). O profissional de saude enquanto fonte de
informacao deve ter: uma relagdo terapéutica, um grande envolvimento, afirmar-se como um
polo comunicativo dindmico, controlo sobre a mensagem, ter uma linguagem acessivel,
assertiva, clara e positiva; e disponibilizar informacdo simples, confidvel e fidedigna (DGS,

2019b).

A natureza dos cuidados de Enfermagem e a sua elevada representatividade no setor da saude
constituem alavancas para promover a LS das pessoas e influenciar de forma efetiva os
resultados em saude (Parnell, 2015). Independentemente dos contextos de saude, os
enfermeiros sdo importantes agentes de educacdo e informacdo em saude, e tendem a
assumir grande parte da responsabilidade nesta matéria. Os enfermeiros querem utilizar

estratégias que promovam a LS na pratica (Cafiero et al., 2013), contudo, a evidéncia cientifica
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identificou lacunas no seu conhecimento e na avaliagdo da LS que poderao comprometer os
resultados em saude (Wittenberg et al., 2018) e que alerta para a importancia de priorizar a

educacdo da equipa de saude sobre LS.

Neste sentido, em 2019, foi disponibilizado o “Manual de Boas Praticas de Literacia em Saude
- Capacitac¢do dos Profissionais de Saude” para ser usado pelos profissionais de saide como
guia orientador da promocdo da LS da populacdo (DGS, 2019b). O seu principal objetivo é
promover a capacitacdo dos profissionais de salde no desenvolvimento de estratégias de
interacdo e comunicagdo com as pessoas, para que estas melhorem os seus niveis de LS e
tenham maior autonomia e reflexao critica nas suas escolhas. Esta ferramenta é essencial para
o sucesso do plano de agao, pois os profissionais de saude podem ser agentes promotores,
mas também, inibidores da LS, por sobrestimarem o nivel de LS das pessoas ou por

desconhecerem a importancia que assumem na sua promogao (Moreira, 2018).

O mesmo documento compilou as seguintes dez recomendagdes que sdao consideradas boas

praticas na promog¢ao da LS.

Recomendagao 1 - Utilizar boas praticas de Literacia em Saide em toda a comunicagao
verbal, escrita e visual: Usar linguagem simples e formatos legiveis de forma a fornecer
informacao de saude de forma clara e concisa. Adotar uma terminologia consistente e
padronizar os materiais produzidos. Envolver os cidaddos na validacdo de materiais de forma

a determinar se as mensagens sdo claras para os proprios.

Recomendagao 2 - Tornar a informagao em saude relevante e acessivel: Utilizar diferentes
meios para distribuir materiais: verificar quais os materiais disponiveis, as potenciais falhas na
informacdo, a complexidade dos recursos e as alteracbes que devem ser feitas para os
diferentes meios. Disseminar os materiais produzidos fora do contexto de Saude: ainda que
este seja privilegiado, ndo deve ser o Unico utilizado. Os profissionais de saude devem apoiar
os cidadaos na utilizacdo dos recursos e materiais disponiveis e garantir que estao acessiveis

a toda a populagdo.
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Recomendag¢ao 3 - Investir em diferentes recursos: Disseminar materiais para toda a
populagdo (incluindo comunidade rural e pessoas com baixo nivel socio econdmico).

Promover a interagao com a comunidade como ferramenta promotora da LS.

Recomendagao 4 — Implementar e aumentar as oportunidades de aprendizagem em todos
os niveis: Promover agdes sobre LS nos varios niveis de ensino (ex.: desenvolvimento de a¢des

conjuntas com as equipas de saude escolar).

Recomendagdao 5 — Aumentar e melhorar os recursos centrados na pessoa: Aumentar a
consciéncia e o acesso a recursos. Divulgar os espacos privilegiados com a “melhor”
informacdo em saude: pessoalmente nos servigos de saude, por telefone através do SNS 24,

ou online.

Recomendagao 6 — Acesso a informagao: Informar as pessoas sobre meios para obterem mais
informacdo e apoio relativamente a sua saude. As ferramentas digitais podem ser importantes
para expandir o acesso das pessoas aos profissionais de saude e a informacdo de saude.
Construir redes com organizacbes da comunidade de forma a favorecer o acesso de

informacdo em salde a mais pessoas.

Recomendagao 7 - Desenvolvimento profissional: Utilizar métodos que permitam confirmar
a compreensao da informacgdo transmitida e corrigir qualquer equivoco, como o método

teachback.

Recomendagdo 8 — Usar as Tecnologias Digitais: Aproveitar a tecnologia e as ferramentas
digitais para fornecer informacgdes de salde no momento, no local e em varios formatos para
atender as necessidades das pessoas. Utilizar diferentes métodos de comunicagao, incluindo

imagens, modelos e cartdes para apoiar a comunica¢ao escrita e oral.

Recomendagdo 9 — Sensibilizar: Desenvolver campanhas direcionadas para o aumento da
consciencializacdo sobre o papel das pessoas na gestdo da sua propria saude (ex.: Dia da
Literacia em Saude). Promover sessoes de sensibilizacdo sobre LS para todos os profissionais
de saude e parceiros da comunidade que tenham contacto com populagdes mais

desfavorecidas.
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Recomenda¢do 10 - Participagdo das pessoas: Incluir as pessoas/utilizadores no
desenvolvimento de formuldrios e outros materiais, por forma a melhor responder a
necessidades especificas do publico-alvo, particularmente em grupos com baixos niveis de

literacia.

De um modo geral, a LS pode ser promovida através da transmissdao de informacgao, da
comunicacdo efetiva e da intervencdo educativa estruturada (Nutbeam et al., 2018). A melhor
evidéncia disponivel estimula a pratica de precaugdes universais e a investigacao de novas
abordagens a comunicacdo em saude (Nutbeam & Lloyd, 2021), nomeadamente, o
providenciar de informag¢des num formato que seja adaptado as necessidades individuais das
pessoas, como o recurso a plataformas digitais (Smith & Magnani, 2019). Os materiais e

estratégias a utilizar sdo varios, no entanto, destacam-se os sites e as app’s (DGS, 2019b).

2.4. Avaliagao da Literacia em Saude

Como referido anteriormente, a abordagem preferencial da LS, por parte da equipa de saude,
consiste em assumir que todas as pessoas podem ter um nivel inadequado de LS, e assim,
adotar precaugdes universais em todos os cuidados que prestam (DeWalt et al., 2011). No
entanto, em algum momento, um profissional de saude ou investigador poderd querer
determinar a LS de uma pessoa. Por exemplo, podera ser util avaliar a LS, antes e de depois,
de implementar uma intervencdo educativa, de modo a adequd-la ao nivel de LS identificado

e a avaliar o seu resultado (Pilcher & Flanders, 2014; Skeens et al., 2016).

Perante a subjetividade em avaliar a LS, houve a necessidade de desenvolver instrumentos
gue permitissem identificar e avaliar a adequabilidade das intervencdes ao nivel de LS
identificado (Nutbeam, 2017). Assim, multiplos instrumentos foram desenvolvidos e
validados, numa variedade de populacgGes, inclusive, para determinar a literacia digital em
saude (Karnoe et al., 2018) e, na sua maioria, sdo indicados para a populacdo adulta (Liu et al.,
2018). As opinides diferem na comunidade cientifica, quanto aos beneficios e adequacao da
sua utilizacdo, pois, para que sejam apropriados ao contexto clinico, devem ser de aplicacdo
rapida e possuir um conteudo suficientemente complexo para avaliar a multiplicidade de

capacidades (Moreira, 2018).
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Outros investigadores reconhecem que os instrumentos disponiveis tém auxiliado no
contexto clinico, contudo, argumentam que estes ndo permitem uma avaliagao integral das
capacidades de um individuo, mas apenas de alguns dominios, bem como, da sua aplicacdo
para obter resultados em saude, em diferentes circunstancias (Altin et al., 2014; Nutbeam,
2017; Nutbeam et al., 2018). Verifica-se um desfasamento entre os atributos incluidos em
definicdes mais recentes e teorias de LS, e os atributos que fazem parte dos seus atuais
instrumentos de avaliacdo (Pleasant et al.,2011). Por exemplo, hd instrumentos que avaliam
a LS pela capacidade de leitura (ex.: Test Of Functional Health Literacy in Adults -TOFHLA), pela
leitura e reconhecimento de palavras (ex.: Medical Term Recognition Test, METER), pelo
calculo, ou pela identificacdo de sindnimos (ex.: Short Assessment of Health Literacy for

Spanish Adults- SAHLSA) (Jacobs et al., 2014).

Os instrumentos de LS precisam de ser capazes de avaliar diferencgas relativas em capacidades
cognitivas e sociais relevantes e a capacidade desses individuos de aplicar essas capacidades
para alcancgar resultados em saude, em diferentes circunstancias (Nutbeam, 2017). Contudo,
os instrumentos atualmente disponiveis revelam dificuldades em captar alguns aspetos das
recentes defini¢des de LS, havendo o risco de falsos negativos, e consequentemente de uma
inadequada identificacdo de todas as pessoas com necessidades de LS e também de
estigmatizacdo (Batterham et al., 2016). Assim, subsiste alguma insatisfacdo acerca dos
instrumentos disponiveis para avaliar a LS (Pleasant et al.,, 2011), apesar da reconhecida

complexidade subjacente a sua criacdo.

Para dar resposta a esta necessidade, a investigacdo caminha no sentido de desenvolver
instrumentos mais complexos e sofisticados que permitam discriminar diferencas relativas de
LS, e ndo apenas de alguns dominios, que possam ser aplicados a diferentes populacdes e que
possam ser usados para avaliar a mudanca nas pessoas decorrentes de intervengoes
promotoras de LS (Nutbeam, 2017; Nutbeam et al., 2018). Outro aspeto a salientar prende-se
com a necessidade de treinar os profissionais de saude para a aplicacdo e utilizacdo correta

dos instrumentos de LS existentes (Karuranga et al., 2017).

No que diz respeito a avaliacdo da LS dos pais na UN, verifica-se a caréncia de instrumentos

especificos para esta populacdo, bem como, a falta de unanimidade no instrumento adotado.
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Um estudo utilizou a versao reduzida do Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine (REALM-
R) (Skeens et al., 2016). A versdo original, deste instrumento, consiste na identificacao de 125
palavras, aplicado em contexto de cuidados de salde primadrios, educacao para a saude e
investigacdo que permite identificar a LS limitada/baixa. Para tal, é solicitado que a pessoa leia
as palavras em voz alta, sendo identificada a pronuncia¢do correta ou incorreta (Mancuso,

2009).

Outro estudo, conduzido numa UN, utilizou o NVS (Mackley et al., 2016). Este instrumento foi
desenvolvido, em 2005, por Weiss et al., para avaliar a literacia funcional em saude, dando
énfase as capacidades, tanto de leitura como numéricas. Contempla seis perguntas
relacionadas com informacdo de saude com base num rétulo de gelado com informacao
nutricional e requer entre 3 e 5 minutos para a sua realizacdo. Cada resposta correta equivale
a um ponto. Resultados entre 0 e 1 respostas corretas sugerem elevada possibilidade (superior
a 50%) de LS limitada. Entre 2 e 3 respostas corretas indicam a possibilidade de LS limitada e
resultados entre 4 e 6 respostas revelam, na maioria dos casos, que a LS é adequada. Tem
como principais vantagens a rapida aplicabilidade, requerer entre 3 e 5 minutos para a sua
realizacdao e uma melhor discriminagdo dos niveis de LS (Weiss et al., 2005). Este instrumento,
gue tem como lingua original o inglés, encontra-se validado para a lingua e populacao

espanhola e portuguesa (Martins & Andrade, 2014).

Apesar destes dois estudos de investigacdo terem como contexto a UN, ambos os
instrumentos utilizados nao sdo especificos para pais de criangas pequenas, com idade inferior
a 12 meses de vida. Apenas foi identificado um instrumento especifico para pais de criancas
pequenas, o PLHAT-8, num dos estudos de investigacdo aplicado na UN (Enlow et al., 2019).
Este instrumento adveio inicialmente da versdao PHLAT-20, composta por 20 itens, que ao ser
revista para uma versdo de 10 itens, o PHLAT-10 conduziu, através de uma analise
psicométrica, a versdo reduzida de 8 itens (PHLAT-8). O instrumento original, em lingua
inglesa, consiste num teste de avaliacdo de LS especifico para pais/cuidadores de criangas com
idade inferior a 12 meses de vida, desenvolvido e validado nos EUA, que demonstrou boa
fiabilidade (KR-20=0,76) e boa validade de constructo quando correlacionada com o Short Test

of Functional Health Literacy in Adults (r=0,38, p <0,001) (Kumar et al., 2010). A sua criacdo
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adveio do reconhecimento de que os baixos niveis de LS dos pais/cuidadores tém
repercussdes negativas na saude dos filhos, que os instrumentos de avaliagdao da LS destinados
a populacdo adulta ndo eram adequados a esta populacdo especifica e que ndo existia um

instrumento que avaliasse a LS dos pais/cuidadores de criangas desta faixa etaria.

Atualmente existem poucas validacdes e adaptagdao do PLHAT-20 e das suas versdes reduzidas
(PLHAT-10 e PLHAT-8). Os criadores consideram que o PHLAT-20 pode ser um instrumento util
para efeitos de investigacdao, enquanto o PHLAT-10 podera ser mais util no contexto da
pratica, por exigir um menor tempo para a sua administra¢cdo (Kumar et al., 2010). A versao
mais reduzida e rdpida de aplicacdo, o PHLAT-8, foi traduzida e validada para a populacio
espanhola (Yin et al., 2012), em 2012, e recentemente a versdo original (PHLAT-20) para a

populacdo brasileira (Simch et al., 2020).

O PLHAT-8 é composto por oito questdes abertas, que versam os dominios da nutricdo
(preparacdao do leite no biberdo, alimentos nutritivos, valores didrios recomendados e
amamentacao), do doseamento de terapéutica e das alergias alimentares. Os autores
elaboraram instrucdes para aplicacdo do instrumento, que contemplam a disponibilizacdo aos
pais, das imagens correspondentes a cada pergunta e solicitagdo da sua resposta no
formulario. A cada resposta correta é atribuida a pontuacdo 1 e a cada incorreta ou sem
resposta a pontuacao 0. Um total de 4 a 6 respostas corretas corresponde a um nivel de LS
adequado, 2 a 3 respostas corretas a um “nivel limitado de LS” e entre 0 a 1 resposta corretas

um “nivel inadequado de LS”.

2.5. Modelo de Intervengao de Literacia em Saude

Como tem vindo a ser referido, a investigacdo cientifica sobre a LS tem subsidiado a
compreensao do conceito, o delineamento de modelos concetuais e o desenvolvimento de
instrumentos que permitam a sua avaliacdo. No entanto, nos ultimos anos, assistiu-se a uma
mudanca de foco da investigacdo para a explicitacdo de interven¢des que melhorem os
resultados em salde, em pessoas com um nivel baixo de LS, e ndo apenas 0s seus

determinantes e resultados.
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O modelo de Intervengdo de LS (Geboers et al., 2018) foi desenvolvido com o intuito de
estabelecer uma ligagdo entre os modelos de LS existentes e esta nova linha de investigacao.
Este modelo sustenta e encoraja o desenvolvimento de intervencdes baseadas em multiplos
fatores em simultaneo (ex.: empowerment das pessoas com baixa LS, apoio social,
capacidades dos profissionais de saude e sistemas de saude), de modo a criar sinergias e
potenciar a sua eficacia. A sua concecao enquadra-se no projeto Intervention Research on
Health Literacy among the Ageing Population (IROHLA), conduzido na Europa entre 2012 e

2015, como estratégia de melhoria da LS das pessoas com idade superior a 50 anos.

Para a sua concetualizagdo foi realizado um estudo multimétodos que contemplou: (1) revisdo
de literatura sobre modelos de LS, (2) consultoria online com peritos em LS e (3) reunides de
consenso com membros do consércio IROHLA. Com a revisdao da literatura os autores
concluiram que os modelos de LS identificados careciam de explicitacdo no que concerne ao
desenvolvimento de intervencgdes, o que sustentou a necessidade de desenvolver um modelo

neste ambito.

Por sua vez, a consultoria online consistiu em duas rondas e contou com um total de 68 peritos
internacionais em LS externos e internos ao consércio IROHLA. Os peritos refletiram sobre o
conceito de LS em ambas as rondas, contudo na primeira ronda associaram a reflexao a
definicdo de LS de Sorensen et al. (2012), enquanto na segunda ronda refletiram sobre a
definicdo de LS proposta por Kwan e colaboradores (2006), como sendo uma capacidade de
aceder, compreender, avaliar e comunicar informacgdes para se envolver com as exigéncias de
diferentes contextos de salde para promover e manter a saude ao longo da vida (Kwan et al.,
2006). Com esta estratégia, os autores pretenderam obter a maior quantidade de informacao
possivel, por parte dos peritos, sobre elementos essenciais na definicdo de LS. Os resultados

desta fase revelaram existir desacordo entre os peritos sobre a natureza da LS.

De seguida, os peritos avaliaram também a relevancia dos determinantes de LS para as
intervengdes de LS identificados na primeira ronda, disponibilizados numa lista. Das quatro
categorias de determinantes de LS modificaveis sugeridas pelos autores (individuais,

contextuais, relacionados com os profissionais de salude e relacionados com o sistema de
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salde), os relacionados com os profissionais de saude foram os mais pontuados, o que revela

a importancia atribuida.

Por fim, foram realizadas duas reunides de consenso presenciais com 63 membros do
consércio IROHLA para debater a natureza da LS e versées do modelo de intervengdo de LS.
Foi consensual que o modelo deveria tornar claro que os resultados de LS s3ao o produto das
capacidades e habilidades das pessoas e das demandas do sistema de saude, que a LS afeta
os resultados em saude através dos resultados intermediarios e que as intervengdes devem
focar-se igualmente no contexto social das pessoas e contemplar simultaneamente as pessoas

com baixa LS e os profissionais dos servicos de saude.

Com base nos resultados dos trés métodos supramencionados, foi concebida uma versao final
do designado Modelo de Intervengao de LS. Este modelo baseia-se na perspetiva de LS de
Nutbeam (2008), enquanto capacidade a ser desenvolvida, em vez de, fator de risco a ser
gerido. Considera que as pessoas com baixa LS, conjuntamente com os profissionais de saude
podem tornar-se agentes de mudancga, por meio de intervengdes que exigem educagao e
apoio que, ao promoverem novas capacidades e confian¢a na tomada de decisdo, conduzem

ao desenvolvimento de LS critica (Geboers et al., 2018).

Assim, explicita que os resultados associados a LS sao determinados pela parceria estabelecida
entre a pessoa integrada num contexto social (ex.: familia, amigos, pares) e os profissionais
de saude integrados no contexto do sistema de salde, e que esses resultados poderao ser
potenciados quando sdo desenvolvidas intervencdes que tém como alvo (sinergias) os

seguintes cinco fatores:

(1) O contexto da pessoa, através de intervencoes que fortalecam os sistemas de suporte

social (ex.: familia, pares, cuidadores, comunidades);

(2) A pessoa com LS baixa, através de intervencdes de empowerment (ex.: person-centered

capacity building e autogestao);

(3) Ainteracdo entre as caracteristicas individuais e as demandas do sistema de saude, através

de intervencdes que melhorem a comunicacdo entre as pessoas e os profissionais de saude;
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(4) Profissionais de saude, com interven¢bes que melhorem as suas capacidades de LS (ex.:

reconhecimento das repercussdes da LS e capacidades de comunicagao);

(5) A melhoria da comunicacdo e acessibilidade dos sistemas de saude, por meio de
intervengoes destinadas a reduzir barreiras ao acesso ou politicas para melhorar a qualidade

do atendimento ou a seguranca da pessoa.

Perante a evidéncia cientifica de que a necessidade de promover a LS é igualmente extensivel
a UN (Enlow, 2019; Mackley et al., 2016; Skeens et al., 2016), os autores do modelo foram
guestionados, via correio eletrdnico, sobre a adequacdo do mesmo a transicdo para a
parentalidade neste contexto de cuidados. Os autores confirmaram a sua adequabilidade e

anuiram a adaptacdo do modelo conforme ilustrado na figura 4.
Figura 4. Modelo de Intervencdo de Literacia em Saude aplicado a parentalidade na Unidade

de Neonatologia
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Fonte: Elaboracdo prépria, adaptado de Geboers et al. (2018)

As setas do modelo ilustram as interacGes existentes entre as caracteristicas dos
intervenientes e dos seus contextos e, de como isso pode eventualmente afetar os resultados

de LS. Os resultados associados a LS incluem: conhecimento, compreensao da informacao,
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autoeficdcia, tomada de decisdao informada, capacidade de autogestao, compromisso social e
relacao de confiancga pessoa-profissionais. Este modelo também demonstra que os resultados
de LS podem afetar, neste caso a parentalidade, através de resultados intermedidrios (ex.:

comportamentos de saude, adesao, acesso ao cuidado).

Perante o exposto neste capitulo, constata-se que permanece um desafio obter uma definigdo
e um modelo concetual de LS que reuna consenso (Logan & Siegel, 2017), bem como, saber
como promover a LS numa base regular na pratica didria (Nutbeam & Lloyd, 2021). Continua
a ser necessario realizar estudos de investigagdo vocacionados para o desenvolvimento de
intervencgdes capazes de promover a LS e a criacdo de instrumentos que permitam a sua
avaliacdo (Logan & Siegel, 2017). O préximo capitulo é dedicado a pertinéncia da intervencao

educativa em saude e das TDIC na promocao da LS dos pais UN.
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3. PROMOGAO DA LITERACIA EM SAUDE NA UNIDADE DE NEONATOLOGIA

O capitulo anterior permitiu uma maior compreensao sobre a LS e as estratégias que poderao
ser implementadas para a sua promogdo. Este capitulo explora a adequabilidade destas
estratégias ao contexto da UN. Inicialmente caracteriza o processo de preparacdo dos pais
para a alta na UN e enuncia os desafios que este coloca aos profissionais de saude e aos pais.
Seguidamente, sistematiza recomendagdes para o delineamento e implementagdo de
intervengdes educativas na UN. Por fim, explora o contributo das TDIC na preparacao para a

alta e na promocgao da LS dos pais na UN.

3.1. Preparac¢ao dos pais para a alta

Na UN, toda a equipa de saude partilha o designio de proporcionar a ida para casa de um RN
saudavel, acompanhado por pais capazes de assumir os cuidados de forma auténoma,
confiante e segura. A alta da UN é uma decisdao médica de elevada complexidade, que requer
muita ponderag¢do e uma visao holistica e interdisciplinar, pois repercute-se na seguranca e

na qualidade de vida do RN.

Mesmo que estejam asseguradas as condi¢des clinicas do RN, do domicilio, da comunidade e
dos cuidados de saude primdrios, apenas ficam reunidos os critérios para a alta quando, pelo
menos dois cuidadores, que na presente investigacao sdao designados por pais, demonstram
conhecimentos e capacidades para cuidar do RN de forma auténoma e segura (APA, 2008).
Assim sendo, os pais requerem um processo estruturado de preparagao para a alta que

assegure a sua prontiddo (Smith et al., 2013).

A prontidao dos pais para a alta refere-se ao conjunto de capacidades, conhecimentos,
conforto emocional e confianca que revelam no cuidado ao RN no momento de sair da UN
(Smith et al., 2013). Constitui um importante indicador da qualidade da preparacdo para a alta
e um preditor das repercussdes no pds-alta, pois, sendo os pais os principais cuidadores do
RN, é importante assegurar a sua prontiddo antes da ida para casa (Chen & Bai, 2017). As
familias percecionadas como menos preparadas, por elas proprias ou pelos profissionais,

apresentam um risco acrescido de desempenho inadequado do papel parental (Sneath, 2009)
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e estdo mais suscetiveis a reinternamentos hospitalares do RN ou idas evitdveis as urgéncias

(Bowles et al., 2016).

A preparacao para a alta é o processo conducente a prontiddo e a continuidade dos cuidados
do RN em casa (Chen et al., 2016), cuja necessidade de garantir a sua eficacia e eficiéncia ja
nao sdo questionadas (Gehl et al., 2020). Este processo pode ser segmentado em duas grandes
areas: a intervencdo educativa e a continuidade dos cuidados de saude apds a alta (Smith et
al., 2013). A intervengao educativa é um componente crucial para promover o envolvimento
dos pais no cuidado do RN e, também, para a aquisicdo de conhecimentos e de capacidades
para cuida-lo em casa (APA, 2008; Cleveland, 2008). Como referido anteriormente, é
expectdvel que os pais quando chegam a UN ndo estejam preparados para cuidar de um RN
com necessidades especiais e, precisem de aprender a fazé-lo, antes de regressarem a casa.
Assim, de acordo com a condicado clinica do RN e do tempo de internamento previsto, os pais
devem ser encorajados a envolverem-se ao maximo nos cuidados ao filho, desde o inicio do

internamento (Mosher, 2017).

Com o propésito de melhorar a eficiéncia e a eficacia da preparacdo para a alta, uma
diversidade de intervengbes educativas em saude, especificas para a UN, tém sido
desenvolvidas e implementadas, em diferentes paises (Benzies et al., 2013; Bracht et al., 2013;
Brett et al., 2011; DesMadryl et al., 2020; Dol et al., 2017). Este tipo de intervencdes tem
revelado ganhos em termos de conhecimento, capacidades, confianca e autoeficacia dos pais
em assumir o papel parental no decurso do internamento e apds a alta (Brett et al., 2011;
Purdy et al., 2015). No entanto, a preparacdo para a alta continua a ser considerado um
processo exigente e desafiante tanto para os pais como para os profissionais de saude

(Brgdsgaard et al., 2019; Mansourian et al., 2020).

Os profissionais de saude deparam-se com o desafio de capacitar os pais e garantir que estes
estdo capacitados. Aqueles referem que tém pouco tempo disponivel, devido a elevada carga
de trabalho e a priorizacdo de outros cuidados, ou de tarefas administrativas, em detrimento
da intervencdo educativa (Smith et al., 2013). Também, a falta de condicdes (estrutura fisica
da UN e rotinas instituidas) é identificada pelos profissionais como um desafio ao

encorajamento dos pais nos cuidados didrios ao filho (Ottosson & Lantz, 2017). Outros
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desafios relacionam-se com o planeamento e a estruturacdo da intervencdo educativa
depender da vontade individual de cada profissional, com a existéncia de poucas metas
formalmente comuns entre os enfermeiros e os pais (Brgdsgaard et al., 2019; Toivonen et al.,
2020), bem como, pela variabilidade no conhecimento e nas capacidades de ensino dos
proprios profissionais (Smith et al., 2013). Por fim, a resisténcia, por parte da equipa de saude,
em evoluir do papel de cuidador para o de educador e facilitador do processo de capacitacao
dos pais, enquanto principais cuidadores do RN, é considerado um dos desafios emergentes

(Baghlani et al., 2019).

Por sua vez, os pais continuam a ndo se sentir preparados no momento da alta (Berman et al.,
2019). De um modo geral, a auséncia de uma abordagem de CCF, multidisciplinar, colaborativa
adotada por toda a equipa tem sido identificada como uma condicionante major (Ottosson &
Lantz, 2017). Os pais salientam, como desafios a sua participa¢do e capacitacao, a falta de
envolvimento ou oportunidades limitadas de se envolverem nos cuidados (Lorié et al., 2021),
especialmente aqueles considerados técnicos (ex.: colocacdo de uma sonda gastrica)
(Serlachius et al., 2018), e a maioria dos cuidados ser providenciado pelos profissionais de
salde (Woodward et al., 2014). Referem igualmente pouca familiaridade com os critérios para
a alta, pouco tempo para a aquisicdo de capacidades que Ihes permita assegurar os cuidados
de forma autédnoma, e insatisfacdo com a aprendizagem apressada nas vésperas ou no dia da
alta (Moy et al., 2018). Perante uma intervencdo educativa esporadica ou com conteudo

inconsistente os pais tendem a ficar ansiosos e a sentir-se despreparados (Bowles et al., 2016).

Apesar do investimento nesta drea, os pais continuam a evidenciar necessidades de
aprendizagem antes e apods a alta (Aydon et al., 2018; Berman et al., 2019; Hagen et al., 2019).
De todas as potenciais necessidades, as relativas a informacdo e a comunicacdo tém sido das
mais referidas e valorizadas pelos pais, quer em estudos de revisdo sistematica anteriores
(Cleveland, 2008; De Rouck & Leys, 2009), quer em estudos mais recentes (Ballantyne et al.,

2017; Govindaswamy et al., 2019; Wang et al., 2018).

Em varios estudos de investigacdo, os pais referem que a informacgao podera ajudar a diminuir
o impacto emocional da admissdao na UN (Alkozei et al., 2014; Baia et al., 2016; Ballantyne et

al., 2017; Brazy et al., 2001; lonio et al., 2016; Montirosso et al., 2014), a aumentar a
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proximidade (Feeley et al., 2016), o envolvimento, a participagdo nos cuidados (Cleveland,
2008; Feeley et al., 2013) e o sentimento de competéncia para cuidar do filho em casa (Smith
et al., 2013). De facto, a transmissdo de informacdo é um dos elementos da framework de
comunica¢ao na UN para potenciar a participa¢ao dos pais nos cuidados ao RN. O processo
inclui: estabelecer um relacionamento com os pais; transmitir informacdo; tomar decisdes
partilhadas e propiciar a autogestdao, num crescendo de aquisicado de coping, de
conhecimento, de participacdo, de desempenho parental e de satisfacdo (Wreesmann et al.,

2020).

Durante o internamento na UN, os pais recebem uma abundante quantidade de informacao,
por vezes num curto periodo e perante condi¢des stressantes (Orr et al., 2017). Os pais
consideram que a informacado transmitida é por vezes varidvel, contraditéria (Williams et al.,
2020), incompleta ou de dificil compreensao, o que podera potenciar o stresse (Stars, 2018) e

dificultar a aquisicdo da identidade e do papel parental (Vazquez & Cong, 2014).

Perante este cendrio, os pais manifestam necessidade de receber informacao por parte da
equipa de saude que seja clara, honesta, consistente (Brazy et al., 2001; Cleveland, 2008),
especifica, individualizada (Kim & Basir, 2014), realista, credivel e precisa (Orr et al., 2017) e,
transmitida de forma repetida e em diferentes momentos (Kim & Basir, 2014). Os pais
consideram util receber informagdao atempadamente, antes do nascimento do RN, antes da

admissdo na UN e no decurso do internamento (Lebel et al., 2020).

Apesar dos profissionais de saude serem classificados como a fonte de informag¢do em saude
mais fidedigna (Monaghan et al., 2019), os pais gostariam que |hes dedicassem mais tempo a
explicar, a esclarecer duvidas e os termos técnicos (Lima & Mazza, 2019). Dos elementos da
equipa de saude, os enfermeiros sdo referidos pelos pais como a melhor fonte de informacao,
por se disponibilizarem a explicar e a validar a sua compreensdo (Brazy et al., 2001; Brett et
al., 2011), pois a comunica¢ao ndo pode ser apenas informativa, somente com transmissao de
informacdes sem preocupacdo com a compreensdo (Lima & Mazza, 2019). Este é um aspeto
fundamental pois, se os pais ndo forem informados ou compreenderem adequadamente a
informacdo em saude, ser-lhes-a dificil ou impossivel tomar decisdes acertadas para eles e

para os filhos (Alinejad-Naeini et al., 2019).
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Embora possa existir uma variabilidade individual, a evidéncia cientifica sugere que os pais, na
UN, querem ser informados sobre os potenciais riscos e perturba¢des de desenvolvimento do
RN e que a informacdo providenciada pela equipa de saude seja complementada com outras
fontes de informacao (Kim & Basir, 2014), nomeadamente as TDIC (Monaghan et al., 2020;
Monaghan et al., 2019; Orr et al., 2017).

O modo como os pais aceitam e usam a informacdo disponibilizada, depende de
caracteristicas pessoais e de experiéncias prévias (Kim & Basir, 2014). Uns pais demonstram
interesse, colocam questdes e estabelecem um didlogo com a equipa de saude. Outros pais,
ndo questionam, nem procuram informacdo adicional. Apesar de décadas de investigacao
sobre o impacto do internamento na UN para os pais, pouco é conhecido sobre as
necessidades especificas de conhecimento e de aprendizagem dos pais no decurso do

internamento.

Ha duas décadas, um estudo de revisdo de literatura sobre as necessidades de informacdo dos
pais na UN deu um contributo inicial neste sentido. A sistematizacao dos estudos publicados
entre 1990-2008 alertou para a necessidade de os profissionais de saude adaptarem a
informacao transmitida a trajetdria dos pais na UN (De Rouck & Leys, 2009). O estudo de Brazy
et al., de natureza descritiva e longitudinal que foi conduzido nos EUA, integrou esta revisao
e permitiu compreender o processo através do qual os pais de RNPT obtém informacao e
apoio na UN (Brazy et al., 2001). Os autores segmentaram o internamento em trés fases
(aguda, convalescenca e alta), pois constataram que apesar da busca por informacdo ser uma
constante, o papel dos pais neste processo mudava ao longo do tempo. No que concerne ao
processo de aprendizagem, os resultados revelaram que os pais transitam gradualmente de
um papel mais passivo de rececdo de informacdo para um mais ativo de procura de
informacdo, motivado pelo nivel de envolvimento. No primeiro més de internamento, os pais
despendiam entre 10 e 20 horas a obter informacdo em saude, através de questdes dirigidas
aos profissionais de saude, de leituras ou de pesquisa. Este facto é sugestivo de que, na fase
aguda, os pais precisavam de mais informacado do que aquela que lhes foi transmitida. Durante
o periodo de internamento, a equipa de saude foi a principal fonte de informagdo. Na fase da

alta, a familia assume novamente essa func¢dao. De modo similar, os conteddos informativos
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também se modificaram. Na fase aguda, as principais preocupagdes dos pais foram a condicao
de saude do filho, a compreensdo dos termos técnicos e as estratégias de coping. Enquanto,
nas fases de convalescenca e de pds-alta, o foco passou a ser a condi¢do de saude do filho, os

cuidados e as estratégias de coping (Brazy et al., 2001).

Recentemente, outros estudos corroboraram estes resultados. Um estudo de RSL, que se
focou em identificar as necessidades e os stressores de pais de RNPT tardios e de termo na
UN, concluiu que as necessidades de informacgao dos pais tém um caracter dinamico e mudam
no decurso do internamento (Govindaswamy et al., 2019). Outro estudo deu um contributo
ao caracterizar as necessidades de conhecimento e a aquisicdo de capacidades de pais no
decurso do internamento na UN. A semelhanca do estudo de Brazy et al., as necessidades de
conhecimento diferiram mediante a fase de internamento (inicial, intermédia e tardia),
contudo as mais prevalentes relacionam-se com o alimentar o RN e com a evolugao do seu
estado clinico. As capacidades adquiridas focaram-se em cinco tdpicos principais (normas e
equipamentos da UN, cuidados ao RN, desenvolvimento do RN, alimentacao e ida para casa)
consoante a fase de internamento, sendo as relativas ao cuidado e a alimentacdo do RN as

mais prevalentes e valorizadas pelos participantes no estudo (Furtak et al., 2021).

Cada pai merece uma intervencdo educativa estruturada, adequada as suas circunstancias e
necessidades especificas, com introduc¢do gradual de informacdao em saude e com validagdes
parcelares de modo a ajustar ao carater dindmico das necessidades. No entanto, é necessaria
mais investigacdao para diminuir o hiato entre a intervencdo educativa atual e a ideal.
Investigacdo futura deverd continuar a incidir sobre a trajetéria de aquisicio de
conhecimentos e de capacidades dos pais na UN e identificar eficazmente as necessidades e
as estratégias de aprendizagem que maximizem o envolvimento e a participacao dos pais

durante o internamento, e que permitam uma melhor prontiddo para a alta.

3.2. Intervengao educativa em saude

Como tem vindo a ser referido, o internamento na UN e a preparacdo para a alta colocam
multiplos desafios aos pais que, por sua vez, requerem da equipa de saude abordagens mais

sistematizadas para reduzir a heterogeneidade e ultrapassar estas barreiras. Assim, tém sido
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identificadas algumas recomendagdes para o delineamento e implementagdo de intervengdes

educativas na UN, designadamente:

1. Ser sustentada nos Cuidados Centrados na Familia - De modo a envolver os pais desde o
primeiro momento e torna-los mais conscientes do seu papel parental, é determinante que a
intervencdo educativa seja sustentada nos principios dos CCF (lonio et al., 2016; Smith et al.,
2013). A esta abordagem estd subjacente uma responsabilidade partilhada entre os pais e
toda a equipa de saude (Gupta et al., 2019; Smith et al., 2013). A Sociedade Neonatal Francesa
salienta aimportancia de assumir uma abordagem de CCF, estruturada, coordenada e baseada
nas necessidades e circunstancias individuais dos pais, que permita o seu envolvimento

atempado, progressivo e personalizado, e a sua preparagdo para a alta (Pladys et al., 2020).

2. Ser iniciada o mais cedo possivel: A preparacdo para a alta deve ter inicio o mais cedo
possivel, inclusive antes da admissdao do RN na UN (Berman et al., 2019; Mazur et al., 2021;
Smith et al., 2013). A equipa de salde tem como sua responsabilidade iniciar o processo de
aprendizagem transmitindo informacao relevante e fazer o percurso com os pais (Kim & Basir,
2014). A primeira vista, pode parecer que existe muito tempo para ensinar os pais a cuidar do
filho, no entanto, a tardia estabilidade clinica do RN, a salde materna, os compromissos
familiares ou laborais, ou a grande distancia entre a casa e a UN, sdo alguns dos
constrangimentos que poderdao comprometer a permanéncia dos pais na UN e

consequentemente a sua prontiddo para a alta.

3. Ser delineado um plano personalizado com os pais: E altamente recomendado, delinear
um plano personalizado que considere as particularidades das necessidades educativas destes
pais (Gupta et al., 2019; Smith et al., 2013) e que lhes transmita a ideia do que Ihes é esperado
aprender antes da alta (Smith et al., 2013). O estudo de Fucile et al. pretendeu compreender
as metas especificas que os pais querem atingir no decurso do internamento na UN.
Concluiram que, o questionar os pais sobre as suas metas, aumenta o seu envolvimento, a sua
participacdo ativa no cuidado ao filho e a sua comunicagcdo com os profissionais de saude
(Fucile et al., 2020). Por sua vez, os resultados, de um estudo descritivo sugerem que as
ferramentas padronizadas podem melhorar a preparacdao dos pais para a alta e que a

implementacdo dessas ferramentas é facilitada por processos bem descritos, por parcerias
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entre enfermeiros e pais, e pela adaptagao ao contexto da UN (DesMadryl et al., 2020). Para
a sua elaboragcdo, devem ser identificadas as necessidades, os estilos e barreiras a
aprendizagem e desenvolvidas estratégias que melhor se adequem a cada pai. Para facilitar a
comunicagdo com os pais, a equipa de saude precisa avaliar os niveis de literacia, os métodos

e estilos de aprendizagem preferenciais e qualquer barreira linguistica (Mosher, 2017).

4. Ter uma estrutura e contetudo informativo uniformizado: Os conteldos de preparacao
para a alta variam muito (Brett et al., 2011), pelo que devem ser uniformizados e conhecidos
por toda a equipa de saude (Smith et al., 2013). No momento da admissao, a informagao em
saude devera ser transmitida de forma diretiva e elementar, e devera ser planeado um reforco
dessa informacdo, numa fase de maior capacidade de compreensao por parte dos pais.
Durante o internamento, a informacdo em saude deverad ser transmitida de forma gradual, de
modo a permitir que os pais compreendam e mobilizem os conhecimentos adquiridos ao seu
préprio ritmo (Smith et al., 2013). O conteudo informativo a ser transmitido nesta fase poder3
ser segmentado em trés tdpicos: orientacdes basicas sobre a UN, informagdes clinicas e
encorajamento para praticas de autocuidado parental (Mosher, 2017). Contemplar
informacao especifica sobre praticas de autocuidado dos pais, que Ihes permita priorizar as
suas necessidades. Assim, é primordial alertar os pais sobre os beneficios de cuidarem de si,
sob o ponto de vista individual, assim como, das repercussoes positivas que estas praticas de
autocuidado poderdo ter no futuro desenvolvimento do filho (Mosher, 2017). A autora
considera que é fundamental, desde a fase inicial do internamento, ajudar os pais a
compreender, que apesar de ser normal sentir stresse e exaustdo, que o priorizar a saude
materna serd benéfico para eles e para o RN (Mosher, 2017). Sdo exemplos, consumir no
minimo trés refeicdes equilibradas por dia, manter a hidratacdo e reservar um tempo para

relaxar.

5. Ser baseada em principios de aprendizagem e contemplar estratégias e metodologias de
aprendizagem diversificadas: Um estudo de revisdo scoping alertou para a importancia de
basear as intervencdes educativas em saude, em principios de aprendizagem (Thompson et
al., 2020). Sado estratégias de aprendizagem, a checklist de ensinos, as demonstrag¢des praticas

complementadas com material impresso e o apoio a pais com limitada proficiéncia linguistica
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(Smith et al., 2013). A checklist de ensinos consiste numa lista de tarefas e de conhecimentos
esperados que a familia adquira antes da alta (APA, 2008). A sua utilizacdo permite introduzir
os conteudos educativos de forma gradual, monitorizar o progresso dos pais, delinear novos
objetivos de aprendizagem e facilitar a coordenacgao e a continuidade de cuidados (Smith et
al., 2013). A demonstracdo de capacidades e a suplementacdo da informagdo com material
impresso sdao estratégias tradicionalmente utilizadas na UN. Os profissionais transmitem
oralmente a informacdo, instruem os pais sobre os cuidados ao RN e providenciam
oportunidades para estes praticarem vdrias vezes, sob sua orientagdo, num processo
gradativo de autonomia. Cada interacdo com os pais pode ser considerada uma oportunidade
de ensino e de aprendizagem. A repeticdo, a técnica teach-back e a suplementacdo da
informacdo com material escrito de forma simples, clara e sem jargbes técnicos permite
reforcar a aprendizagem e aumentar a assimilacdo da informacdo (APA, 2008; Brett et al.,
2011; Griffin & Pickler, 2011).

Por sua vez, os pais identificados como iliterados, podem nado receber a adequada preparacao
para a alta sem um apoio adicional e beneficiam de intérpretes durante o processo e de
documentos disponibilizados, aguando da alta, na sua lingua preferencial (Miquel-Verges et
al., 2011).

6. Contemplar a Literacia em Saude: Uma andlise da literatura, empreendida por Stars (2018),
sobre a relagdo entre LS e intervencdo educativa em salde permitiu evidenciar como, a mais
recente concetualiza¢cdo de LS, enquanto capacidade a ser desenvolvida, em vez de, fator de
risco a ser gerido (Nutbeam, 2008), desafia a intervencdo educativa tradicional. Os cinco
desafios identificados salientam que a intervenc¢do educativa deve: (1) conceber a LS como
um resultado da sua intervencao, (2) conceptualizar e contemplar os diferentes niveis de LS,
(3) reconhecer a complexidade da saude e dos determinantes sociais para o empowerment da
pessoa, (4) ser mais interativa, promotora de empowerment (5) e sensivel ao contexto cultural
e linguistico da pessoa ou comunidade (Stars, 2018). Assim, a avaliacdo da LS devera ser um
dos primeiros passos da intervencdo educativa, e que devera continuar a ser monitorizada no
decurso e no fim do internamento (Pilcher & Flanders, 2014). Avaliar a LS dos pais ira ajudar

a equipa de saude a adequar e a transmitir a informacdo, de modo a assegurar que os pais
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compreendam se estdo capazes de usa-la para tomar decisdes apropriadas para a saude do

RN (Skeens et al., 2016).

7. Ter um coordenador responsavel: A intervengao educativa é uma responsabilidade de toda
a equipa de salde em parceria com os pais, pelo que poderd ser providenciada por
enfermeiros (Morey & Gregory, 2012), por médicos (Kowalski et al., 2006), por terapeutas
(Dusing et al., 2012) e inclusive por outros pais (Voos et al.,, 2015). Tradicionalmente, os
enfermeiros assumem o papel de educadores neste processo e gerem a continuidade de
cuidados, contudo, a existéncia de um elemento que coordene a intervenc¢do educativa tem

sido recomendado (Smith et al., 2013).

8. Informar sobre a data estimada para a alta: Esta recomendacdo é fundamental, pois
permite fazer um ponto de situagdo com os pais, sobre as suas capacidades adquiridas e a
adquirir, e a esclarecer eventuais duvidas sobre a alta (Smith et al., 2013). Determinar e
informar, atempadamente, os pais sobre a data estimada para a alta, poderd ajuda-los e a

equipa de saude, no planeamento de todo o processo (Fleming et al., 2016).

9. Garantir a continuidade de cuidados: A continuidade de cuidados apds a alta podera ser
potenciada com a disponibilizacdo de um relatério de alta, do contacto telefénico com os
profissionais de salde dos cuidados de salde primarios e visita domicilidria prévia a alta

(Smith et al., 2013).

Salienta-se que, as recomendacgdes supramencionadas ndo sdo redutoras, e que a semelhanca
da area neonatal, também sdo suscetiveis de evolucdo, sendo necessdrio continuar a
promover a investigacdo nesta area (Gehl et al., 2020). Neste sentido, seguidamente, sera
abordado o contributo das TDIC na promoc¢do da LS em geral e na LS dos pais na UN, em

particular.

3.3. Tecnologias Digitais de Informa¢ao e Comunicagao

O acesso a informacdo em saude tem mudado rapidamente, motivado pelo desenvolvimento
e expansado das TDIC. Para além, dos computadores e da internet, estas incluem um conjunto

cada vez mais vasto de tecnologias como portateis, tablets, e telemdveis com uma
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multiplicidade de programas e de aplicagdes para diversas areas, entre as quais a Saude. Neste
sentido, o acesso as TDIC foi recentemente considerado um determinante de saude (Rice &
Sara, 2019) pois, a informacdo em saude que a pessoa dispGe, pode afetar as suas decisdes,
sendo fundamental assegurar que tem recursos para gerir essa informacdao. Ha semelhancga
da LS, este aspeto, ganhou relevancia em tempo de pandemia, perante a necessidade da
pessoa assumir um papel mais ativo e auténomo na saude individual e coletiva.

Com uma presenga cada vez mais generalizada na sociedade, as TDIC sao atualmente
reconhecidas como um importante recurso para a qualidade dos Sistemas de Saude (Lunze et
al., 2015). O acesso a informacdo em saude por via digital € mais comum entre pessoas jovens,
instruidas e saudaveis (Smith & Magnani, 2019) e tem exigido o desenvolvimento de
diferentes capacidades para obter, compreender e usar informagdes de salude, a partir de
recursos eletrénicos, designada por literacia digital em saude (DGS, 2019b). Poderd ser
desafiante distinguir informacao fidvel perante uma quantidade elevada de conteudos.
Contudo, as TDIC também oferecerem novas possibilidades de promocado da LS. O seu uso
pode ser equacionado, ndo como um valor absoluto ou em substituicdo das atuais praticas
presenciais, mas como um possivel recurso para essa promocao. Neste sentido, o ICN defende
que os enfermeiros devem usar os contributos das TDIC para promover os CCF e a pratica
informada pela evidéncia. Esta instituicdo considera a eHealth (e-Saude) e a sua componente
mHealth (mobile-Health), partes estruturantes dos cuidados de Enfermagem a nivel mundial
(ICN, 2017). A eHealth consiste em integrar as TDIC e os processos eletrénicos na drea da
Saude para facilitar a comunicacdo, a prestacdo de servicos de saude e a gestdo de sistemas
de saude (WHO, 2016). Por sua vez, a mHealth, comporta uma pratica clinica suportada por
dispositivos méveis, tais como, telemdveis, assistentes digitais pessoais e outros dispositivos
sem fios (WHO, 2011). A mHealth tem como vantagens abranger um maior numero de pessoas
em comparacgdo com os formatos tradicionais e providenciar informac¢do em salude de uma
forma facil, rdpida e interativa, com uma maior uniformizacdo e envolvimento das pessoas

(Boudreaux et al., 2014).

A Neonatologia é uma das dreas da Saude em que a aplicabilidade das TDIC tem-se revelado
promissora. O seu uso tem sido encorajado, por parte das familias e da equipa de saude da

UN, para promover uma alta interativa e segura (Seyedfarajollah et al., 2018). Para aumentar
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a autonomia parental e estimular os profissionais de saude a envolver verdadeiramente os
pais no cuidado ao RN, é urgente melhorar a informagdo em saude que |lhes é providenciada

(Kim & Basir, 2014).

Um estudo de RSL que pretendeu sistematizar evidéncia cientifica sobre o uso e o valor
acrescido das TDIC na area neonatal e descrever os tipos e os resultados das intervengdes,
identificou a telemedicina, o e-learning e a mHealth como os principais dominios da eHealth
aplicados a pais e a profissionais de saude, na melhoria da saude neonatal. Os resultados
sugerem beneficios no desenvolvimento e na expansao das TDIC na area neonatal e apelam a
investigacdo mais robusta sobre este topico (Duran et al., 2020). Especificamente na UN, um
estudo de RSL, identificou oito estudos dedicados a interven¢bes eHealth neste contexto,
focadas em atender as necessidades educativas (ex.: app, plataformas digitais), de
comunicacao (ex.: videos, mensagens de texto) ou a ambas. Apesar dos ganhos em saude para
o RN e para os pais, particularmente em termos de aceitagdo e de uso, o impacto em termos

de resultados neonatais ndo é claro (Dol et al., 2017).

Na mesma linha de investigacdo, um estudo de revisdo scoping corroborou os resultados da
RSL e trouxe novos contributos sobre este tdpico ao mapear o impacto da implementacao da
tecnologia eHealth para pais na UN, como plataforma interativa de aprendizagem. Foram
identificados ganhos em termos de usabilidade, satisfacdo, confiangca no cuidado e na
compreensao da informacdo por parte dos pais, com o recurso a este tipo de tecnologias, bem
como, o interesse das instituicdes hospitalares na sua implementa¢do, como forma de

expandir os CCF (Siani et al., 2017).

Outros estudos primarios, ndo incluidos nos estudos de revisdao supramencionados, também
exploraram o uso das TIDC na UN e revelaram que, apesar dos esforcos dos profissionais de
saulde, os pais continuam a procurar informacdo que seja mais facilmente compreendida (De
Rouck & Leys, 2009; Orr et al., 2017). Os pais estdo cada vez mais a recorrer a estas
tecnologias, nomeadamente a internet e a app, através do seu smartphone, para obter
informacdes relacionadas com os cuidados ao RN e que consideram ser um recurso valioso no
acesso a informacgdo em saude e na transmissdo de informacdo sobre o RN (Orr et al., 2017).

Os pais consideram que usar as TDCl para obter informacdo credivel, apenas como um
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complemento e ndo como substituto aos profissionais de saude, podera promover a confianga
e a capacidade parental, potenciar a sua capacidade de comunicar com a equipa de saude,
participar no cuidado ao RN de um modo mais significativo e produtivo, e propiciar uma
transicdo mais tranquila para casa (Monaghan et al., 2019). Neste sentido, os pais ndo sé
aceitam e recorrem as TDIC como preferem o seu uso em detrimento dos panfletos ou

folhetos tipicamente fornecidos nos servigos (Monaghan et al., 2019; Orr et al., 2017).

De modo similar, um estudo qualitativo, conduzido no Canada, explorou a opinido de
enfermeiros e de pais com experiéncia de internamento na UN, sobre o desenvolvimento de
um programa educativo digital para atender as necessidades educativas dos pais. Os
participantes consideraram que o programa apresentado era relevante, que deveria ser
disponibilizado o mais precocemente possivel, até mesmo antes da admissdo na UN, via
website ou app, e versar conteldos sobre parentalidade, comportamento, aparéncia do RN e

ambiente de cuidados (Lebel et al., 2020).

As app’s sdo atualmente reconhecidas como uma nova forma de transmitir informagdao em
saude e, segundo os resultados de um estudo de RSL, tém um grande potencial para
providenciar servicos de eHealth e mHealth a pessoas com um nivel de LS baixo (Kim & Xie,
2017), de que sdao exemplo os pais na UN (Enlow, 2019; Mackley et al., 2016; Skeens et al.,
2016). Neste sentido, na ultima década, foi crescente o numero de app desenvolvidas para
pais na UN, com recentes estudos a explorar a sua utilidade face a autoeficacia e as
necessidades de educacdo e de informacao destes pais. Um estudo de revisao sistematica
identificou 18 app especificas para pais neste contexto, mas com uma variabilidade em termos
de qualidade e de credibilidade, indicando a importancia de investigacdao mais robusta que

permita sustentar a adequabilidade no contexto clinico (Richardson et al., 2019).

O recurso a app NICU-2-Home, via smartphone, na preparacao para a alta dos pais de RN de
muito baixo peso, internados na UN, foi avaliado num estudo piloto nos EUA. Os resultados
foram promissores no aumento da autoeficdcia parental, na melhoria da preparacdo para a
alta e na diminuicdo do tempo de internamento no grupo que usou a app, quando comparado
com o grupo de controlo (Garfield et al., 2016). Outra app, denominada Babble, foi

desenvolvida na Nova Zelandia, com o intuito de aumentar o acesso dos pais a informacdo em
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salde e conferir apoio durante o internamento na UN. Neste sentido, um estudo exploratério
foi realizado com o intuito de identificar a perce¢ao dos pais sobre a partilha de informacgao
na UN, determinar o meio preferencial dos pais para transmissao de informacdo em saude e
identificar o conteudo prioritario a incluir numa app neonatal. Os pais tém uma boa percec¢ao
da partilha de informacdo, estdo recetivos as TDIC, particularmente, sob a forma de app,
contudo, revelam incertezas relativamente a total erradicacdo dos recursos educativos nao
digitais. Quando questionados sobre os conteudos a incluir numa app a ser utilizada na UN,
0s pais priorizaram os conteudos relacionados com as condi¢Ges e os tratamentos neonatais,

a preparacdo para a alta e os apoios disponiveis (Williams et al., 2020).

Perante o exposto, a mHealth constitui uma drea promissora no apoio as necessidades dos
pais relacionadas com a intervencao educativa e envolvimento na UN, sendo necessdria mais
investigacao que comprove ganhos e permita assegurar que os pais tém acesso a TDCI atuais

e crediveis (Dol et al., 2017).

69



PARTE Il - PROBLEMA EM ESTUDO
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1. AREA TEMATICA, FINALIDADE E QUESTAO INICIAL

A evidéncia cientifica e a pratica clinica permitem afirmar que o internamento na UN exerce
um impacto significativo na parentalidade (Caporali et al., 2020) e que, sem uma intervengao
adequada, ocorre mais tardiamente (Shin & White-Traut, 2010). Assim a abordagem
privilegiada no apoio a parentalidade neste contexto tem sido os CCF (Gooding et al., 2011).
No seu cerne reside o reconhecimento de que os pais sdo os principais co-reguladores do filho
(Hall et al., 2017; Sanders & Hall, 2018), que devem assumir um papel ativo de parceria nos
cuidados (Baghlani et al.,, 2019), sendo funcdo da equipa de saude, em particular dos

enfermeiros, garantir a sua capacitacao e prontiddo para a alta (Franck & O’Brien, 2019).

Com este propdsito, tém sido mundialmente delineadas e implementadas intervengdes
educativas de prepara¢do dos pais para a alta, que se adequem as particularidades da UN
(Benzies et al., 2013; Bracht et al., 2013; Brett et al., 2011; DesMadryl et al., 2020; Dol et al.,
2017). No entanto, apesar dos esfor¢cos empreendidos, os profissionais de sadde continuam a
deparar-se com o desafio de capacitar os pais e de garantir que estes estdo capacitados e, por
sua vez, os pais continuam a evidenciar necessidades de aprendizagem antes e apds a alta

(Aydon et al., 2018; Berman et al., 2019; Franck et al., 2017; Hagen et al., 2019).

De facto, varios fatores concorrem para esta situacdo e tornam o contexto da UN,
tendencialmente, mais complexo e exigente tanto para os pais, como para a equipa de saude.
A evolucdo cientifica e tecnoldgica nas areas perinatal e neonatal (Cheong & Doyle, 2012) tém
propiciado um aumento gradativo da viabilidade e uma reducdo da taxa de mortalidade
neonatal (Fanaroff & Fanaroff, 2015), contudo, com um reflexo negativo em termos de
morbilidade (Mwaniki et al., 2012; Provenzi et al., 2018). Como consequéncia, poderd
aumentar o tempo de internamento na UN e a probabilidade de ir para casa um RN ainda com
necessidades especiais (Harrison & Goodman, 2015), que requer dos pais cuidados, de maior

exigéncia técnica, numa base regular e por um prolongado periodo.

Por sua vez, assiste-se igualmente a uma evolucdo social e cultural. O conceito de familia
passou por transformacdes que influenciam diretamente a forma como a parentalidade é

construida e exercida. Os portugueses tém menos filhos e cada vez mais tarde (INE, 2019),

71



sendo crescente o diagndstico de infertilidade e o recurso a tratamentos de procriagao
medicamente assistida (Conselho Nacional de Procriagdo Medicamente Assistida [CNPMA],
2021). Todos estes aspetos exercem a sua influéncia no crescente valor atualmente atribuido
a parentalidade, com os pais a desejarem mais informac¢ao e maior envolvimento nos cuidados

ao filho, e nas tomadas de decisdo (Fairhurst & Long, 2020).

De igual modo, o acesso a informagdao em saude também se modificou. Atualmente, os
profissionais de salde ndo sdo a uUnica fonte de informagdo em saude. Os pais tendem a
procurar informagdao complementar aquela transmitida pela equipa de saude, cada vez mais,
através das TDCI (Orr et al., 2017; Weems et al., 2016; Williams et al., 2018). No entanto,
deparam-se com novos desafios, nomeadamente, uma elevada quantidade de informacao,
que podera ndo ser fidedigna, nem adequada a real condicdo do RN, desencadeando
ansiedade e dificuldades no envolvimento nos cuidados e na tomada de decisao acertada em

saude (Berman et al., 2019).

Este cenario exige que os profissionais de saude, para além de cuidadores, apostem também
no seu papel de educadores, ao desenvolver capacidades que assegurem a disponibilizacdo e
a compreensdo da informac¢do em saude por parte dos pais (Johnston et al., 2015; Baghlani et
al., 2019), de que é exemplo, o indicar ou criar recursos educativos especificos de suporte a
essas necessidades (Orr et al., 2017; De Rouck & Leys, 2009). Torna-se indispensavel
desenvolver competéncias especificas que permitam proporcionar a sobrevivéncia, o
neurodesenvolvimento e a qualidade de vida do RN, mas simultaneamente de apoiar e

capacitar os pais ao longo deste processo (Montirosso et al., 2017).

Recentemente, estudos sobre a LS na UN, desenvolvidos nos EUA, colocam um novo elemento
nesta equacao, ao evidenciar que o internamento poderd também afetar a LS dos pais (Enlow
et al.,, 2019; Mackley et al., 2016; Skeens et al., 2016) e comprometer o processo de
parentalidade e de prontidao dos pais para a alta (Johnston et al., 2015). Como salientam Kim
e Basir (2014), para informar e educar efetivamente os pais na UN, é essencial considerar
fatores relacionados com o sistema de saude, com o profissional de saide e com os proprios
pais, nomeadamente o seu conhecimento sobre prematuridade, a sua motivacdo (crencas,

preocupacdes, preferéncias, emocgdes) e a sua LS.
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A semelhanca dos estudos de Mackley et al. (2016) e de Skeens et al. (2016), o estudo de
Enlow et al. (2019) constatou que o nivel de LS dos pais na UN é inadequado, contudo,
verificou que esses niveis aumentam discretamente no decurso do internamento, em
particular em RN com maior complexidade de cuidados. Esta evidéncia é sugestiva de que a

LS dos pais podera ser promovida pelas vivéncias na UN (Enlow et al., 2019).

Na sua globalidade, os estudos que versaram a LS na UN, alertam para a necessidade de adotar
precaucdes universais (Mackley et al., 2016), avaliar a LS dos pais como estratégia de
consciencializagdo dos profissionais (Skeens et al., 2016) e atender a LS na comunicagdao com
0s pais e na sua preparacao para a alta (Enlow et al., 2019). Os mesmos estudos sugerem a
realizacdo de estudos similares, em maior escala, em diferentes contextos linguisticos e
culturais (Mackley et al., 2016) sobre a eficacia de métodos e de intervencdes capazes de

promover a LS dos pais (Skeens et al., 2016; Enlow et al., 2019).

Os profissionais de saude, em particular os enfermeiros, ocupam uma posig¢ao Unica, influente
e privilegiada para mitigar o efeito da inadequada LS, ao implementar interveng¢des que
promovam a LS e contribuam para melhorar os resultados em saude para o RN e para a sua
familia (Johnston et al., 2015). De acordo com Nutbeam et al. (2018), a LS podera ser
promovida através da transmissdo de informacdo, da comunicacdo efetiva e da intervencao
educativa estruturada, podendo ser considerada um resultado mensurdavel dessa intervencao.
A este respeito, uma andlise da literatura, sobre a relacdo entre LS e intervencdo educativa
em salde, permitiu sistematizar que, a intervencao educativa deve conceber a LS como um
resultado da intervencdo; conceptualizar e contemplar todos os niveis de LS; reconhecer a
complexidade da saude e dos determinantes sociais para o empowerment da pessoa; ser mais
interativa e promotora de empowerment, e sensivel ao contexto cultural e linguistico da

pessoa ou comunidade (Stars, 2018).

Perante o exposto, equacionou-se que as TIDC, mais especificamente uma app, como
intervengdo educativa em saude, poderd ser uma abordagem possivel para promover a LS dos
pais na UN. Contudo, apesar da pertinéncia e relevancia da LS para a pratica clinica na UN,
desconhecem-se estudos cientificos que explorem esta linha de investigacdo, em contexto

nacional e internacional. Permanece por esclarecer que estratégias concretas contribuem
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para promover a LS dos pais no decurso do internamento, que concorram para a sua prontidao

para a alta.

Assim sendo, considera-se que a app, como intervenc¢ao educativa digital em saude, permitira
aos pais aceder a informacdao em saude fidedigna e especifica, que poderd ser consultada de
forma faseada, no momento mais conveniente para eles, através de uma metodologia
interativa, capaz de complementar a informacdo transmitida pelos profissionais de saude.
Considera-se igualmente, que esta intervencdo educativa digital podera maximizar a
comunicagdo com a equipa de saude e as oportunidades de aprendizagem dos pais, com valor
acrescido em termos de envolvimento, participacdo, conhecimento, capacidade, confianca e
satisfacdo parental, bem como de uniformizacdo e consisténcia da informacdo entre os
profissionais de saude. Em ultima andlise, considera-se que poderd dar resposta a necessidade

de promover a LS e de melhorar o apoio a parentalidade e a abordagem de CCF na UN.

2. OBJETIVO GERAL

Testar a viabilidade da versdao portuguesa da aplicagdo mével Quantum Caring for Parents
Neonatal Intensive Care Unit (QCP-NICU), (versdao 1.1) - Apple iOS, como intervencdo

educativa digital em saude, na promocao da LS dos pais na UN.

3. QUESTAO DE INVESTIGACAO

Podera a versdao portuguesa da aplicacdo mével Quantum Caring for Parents Neonatal
Intensive Care Unit (QCP-NICU), (versao 1.1) - Apple iOS, como intervencdo educativa digital

em saude, ser viavel na promogdo da LS dos pais na UN?

De acordo com a definicdo do MRC, pode-se considerar que muitas intervencbes de
Enfermagem sdo complexas (MRC, 2008), na medida em que contemplam multiplos
componentes com potencial de interagirem entre si, de forma independente ou
interdependente, que irdo produzir resultados, com potenciais ganhos em saude. Esta
complexidade podera estar relacionada com a diversidade de resultados e a quantidade de

componentes da propria intervencao.
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Estas caracteristicas foram identificadas no contexto da abordagem a LS dos pais na UN. A
intervencdo educativa digital € composta por varios componentes (ex.: pais, profissionais de
saude, procedimentos operacionais, tecnologia digital), requer novos comportamentos por
parte dos profissionais de saude e dos pais, e podera traduzir-se numa variedade de ganhos
em saude (ex.: promoc¢do da LS, reducdo do stresse parental, melhoria na prontiddo dos pais
para a alta). Com o intuito de aumentar a probabilidade da intervencao, a ser implementada,
ser util e efetivamente adotada e mantida na pratica diaria, a presente investigacdo seguiu o
protocolo proposto pelo MRC, em 2008, para o desenvolvimento e avaliagao de intervengdes

complexas (MRC, 2008), bem como a sua atualizacdo em 2021 (Skivington et al., 2021).

Constitui-se como um processo dinamico e flexivel que contempla quatro fases:
desenvolvimento ou identificacdo da intervencao, viabilidade, avaliacdo e implementacao,
que poderao ocorrer de modo ndo sequencial (Skivington et al., 2021). Os autores salientam
gue a decisdo de prosseguir para a proxima fase, repetir a fase atual, voltar a fase anterior ou
parar, ird depender das respostas dadas a um conjunto de perguntas baseadas nas medidas-
essenciais comuns a todas as fases: considerar o contexto, desenvolver e aprimorar a teoria,
envolver os stakeholders desde o inicio e durante o processo, identificar incertezas, refinar a

intervencao e atender as condig¢des financeiras.

O préximo capitulo descreve as op¢des metodolégicas da presente investiga¢ao, ao destacar
as etapas percorridas desde a construcdao do protocolo da intervencdo até ao estudo de

viabilidade da interven¢ao desenhada.
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PARTE Ill - PROCEDIMENTO METODOLOGICO
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1. OPCOES METODOLOGICAS

Ao reconhecer a natureza complexa da intervencao educativa digital destinada a pais na UN,
seguiu-se as diretrizes do MRC para o estudo de interven¢Ges complexas (Skivington et al.,
2021). Atendendo a disponibilidade temporal para a realizacdo da investigacdo restringiu-se
as duas primeiras fases (desenvolvimento e viabilidade) que sdo consideradas pelo MRC como
as mais morosas e exigentes, pois pretendem eliminar as incertezas antes de proceder a

avaliagdo da intervengao em larga escala (Craig et al., 2008; Richards & Hallberg, 2015).

Para operacionalizar a fase desenvolvimento da intervencdo recorreu-se a um modelo
multimétodos e multiestudos com desenho exploratério sequencial, suportado por Creswel
e Creswel (2018), que compreendeu quatro estudos. O estudo de revisdo scoping (estudol)
permitiu mapear a evidéncia cientifica existente sobre intervengdes promotoras da LS em UN
e identificar a app QCP-NICU (versdo 1.1) - Apple iOS, enquanto intervencdo educativa digital
para pais neste servico de saude. Como anteriormente referido, esta app é sustentada em
referenciais tedricos reconhecidos internacionalmente, inclusive no territério portugués, no
entanto, o facto de ndo ser origindria do mesmo contexto que ird ser aplicada, podera
influenciar a sua eficacia (Skivington et al., 2021). Este facto tornou necessario um processo
de adaptacdo ao novo contexto e populacdo, nomeadamente, em termos culturais, sociais e
organizacionais. Neste sentido, foram envolvidos os gestores da UN e definidos como
parceiros, os profissionais de salde e os pais de RN internados, na qualidade de peritos e de
usuarios, respetivamente. Quando abordados sobre o estudo, ambos demonstraram
interesse e recetividade. No seguimento da avaliacdo do contexto e de coproducdo da
intervengado educativa com os pais, foi conduzido o estudo exploratério e descritivo a pais que
experienciaram um internamento na UN (estudo 2). De modo a disponibilizar para portugués
a app QCP-NICU (versdo 1.1) - Apple iOS (estudo 3) e o instrumento que permitisse avaliar a
LS dos pais (estudo 4) foram desenvolvidos os respetivos estudos metodoldgicos, com o

continuo envolvimento de profissionais de salde da UN e de pais.

Concluida esta fase, estavam reunidas as condicGes para dar continuidade a fase de
viabilidade da intervengdo, num estudo de coorte, com avaliagao da LS dos pais antes e depois

da intervencdo educativa digital.
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A figura 5 apresenta, esquematicamente, o desenho global da investigacao.

Figura 5. Desenho global da investigacdo

INTERVENGCAO EDUCATIVA DIGITAL PROMOTORA DA LITERACIA EM SAUDE DOS

PAIS NA UNIDADE DE NEONATOLOGIA

DESENHO DO ESTUDO

Fase | -Desenvolvimento

ESTUDO 1: Revisao Scoping

- Identificar e mapear a evidéncia cientifica
disponivel sobre intervengdes promotoras
da LS dos pais em UN.

Fase Il - Viabilidade

ESTUDO 5: Coorte com avaliagdo da
LS dos pais antes e depois da
intervencgao educativa digital

ESTUDO 2: Exploratério-descritivo,
com abordagem qualitativa

- Analisar a percecdo dos pais sobre as
intervengBes  educativas em  saude
desenvolvidas pelos enfermeiros na UN que
facilitaram a aquisicdo de competéncias
parentais para uma tomada de decisdo
fundamentada;

- Identificar componentes que suportem o
desenvolvimento da intervencdo educativa
em salde a ser desenvolvida e testada.

- Testar a viabilidade da versdo
portuguesa da aplicacdo  movel
Quantum Caring for Parents Neonatal
Intensive Care Unit (QCP-NICU), como
intervengdo educativa digital em saude,
na promogao da LS dos pais na UN.

ESTUDO 3: Metodoldgico - Instrumento
- Tradugdo e adaptacao transcultural
da app QCP-NICU

- Traduzir e adaptar para a lingua e cultura
portuguesa a app QCP-NICU, versdo 1.1.;

- Disponibilizar para portugués a app QCP-
NICU, versao 1.1.

ESTUDO 4: Metodoldgico -
Instrumento - Traducdao e adaptacao
transcultural do PHLAT-8

- Traduzir, adaptar para portugués e validar o
conteido do PHLAT-8 em pais portugueses
com filhos com idade inferior a 12 meses;

- Disponibilizar um instrumento que permita
conhecer os niveis de LS dos pais de RN com
idade inferior a 12 meses.

Fonte: Elaboracgdo propria

TO - Antes da intervengdo educativa

T1- Peri-alta da UN
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O principal objetivo da fase de viabilidade foi obter informagdes sobre o modo como as
pessoas envolvidas (pais e os profissionais de saude) e os instrumentos se comportaram. A
identificacdo dos pontos facilitadores e inibidores da operacionalizacdo (metodoldgicos,
clinicos e processuais) e a sua otimizagdao poderdo potenciar a eficidcia da adog¢do da
intervencdo no contexto especifico e sua replicacdo noutros contextos. Constitui uma fase
determinante, pois conforme os resultados obtidos, podera ser necessario refinar a
intervencdo desenvolvida até que esteja pronta para ser avaliada (Craig et al., 2008; Richards
& Hallberg, 2015). Assim sendo, esta fase foi testada num estudo de coorte com a avaliagao
da LS de onze pais com RN internados numa UN de nivel 3, de um hospital central portugués,
entre 0 12 e 0 22 dia de internamento, antes da intervenc¢ao educativa digital, e no momento

peri-alta.

Cada uma das fases, e respetivos estudos, serdao apresentadas de seguida.

2. FASE DE DESENVOLVIMENTO

2.1. Estudo 1

A investigacdo sobre intervengdes que promovam a LS dos pais nas UN é recente na literatura
e carece de sistematizagdo. Apds ter sido confirmada a inexisténcia de qualquer RSL ou
protocolo sobre este fendmeno nas bases de dados do The Joanna Briggs Institute (JBI) e da

Cochrane, deu-se inicio a investigacdo com o estudo secundario.

Questao de investigagao:

Quais as intervengbes que contribuem para promover a Literacia em Saude dos pais nas
Unidades de Neonatologia?

Objetivo:

Identificar e mapear a evidéncia cientifica disponivel sobre intervencbes promotoras da
Literacia em Saude dos pais em Unidades de Neonatologia.

Tipo de estudo:

Estudo de revisdo Scoping segundo a metodologia preconizada pelo The Joanna Briggs
Institute (JBl) para a realizacdo de revisdes desta natureza (The Joanna Briggs Institute (JBI),

2015). Recorreu-se a estratégia Participants, Concept e Context (PCC) para definir os critérios
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de inclusdao dos estudos na revisdo. Quanto ao tipo de Participantes (P) consideraram-se
estudos com maes, pais ou representantes legais de RN internados na UN, sem deméncia ou
qualquer compromisso cognitivo. Relativamente ao Conceito (C) foram incluidos todos os
estudos que abordaram intervengées que integravam pelo menos um dos cinco fatores que
afetam os resultados de LS presentes no Modelo de Intervencdo em Literacia em Saude
(Geboers et al., 2018), que tenham sido iniciadas apds a admissdo na UN e previamente a alta.
Quanto ao Contexto (C), foram considerados estudos cujas interven¢ées ocorreram em UN,
definidas como um departamento de um hospital ou estabelecimento de saude especializado
no atendimento a RN doentes ou prematuros (Barfield et al., 2012).

O planeamento deste estudo foi documentado num protocolo que seguiu a metodologia
descrita em Joanna Briggs Institute Reviewers’ Manual (JBI, 2015) com uma estratégia de
pesquisa em trés etapas (Peters et al., 2015) que decorreu entre maio e julho de 2019. O seu
registo foi efetuado no Open Science Framework (nimero de registo: osf.io/e3fg4). Foram
incluidos estudos publicados e ndo publicados, de pesquisa primaria e secundaria, disponiveis
na lingua portuguesa, inglesa, espanhola e francesa. Nao foi imposto nenhum limite de data a

pesquisa nas bases de dados, de modo a reunir o maximo possivel de evidéncia disponivel.

Inicialmente foi realizada uma pesquisa nas bases de dados MEDLINE with Full Text e CINAHL
Plus with Full Text, usando palavras-chave preliminares obtidas a partir da linguagem natural:
“health literacy” OR "health literacy intervention" OR "social support intervention" OR
"communication intervention" OR "empowerment intervention" OR "quality of care
intervention" OR "safety of care intervention" AND Parent* AND NICU. Prosseguiu-se a analise
das palavras do titulo e do resumo dos artigos obtidos e a posterior identificacdo dos termos
de indexacdo. Foram efetuados varios testes para refinar a estratégia de pesquisa com a

colaboracdo de uma bibliotecaria.

Uma segunda pesquisa foi conduzida, com todas as palavras-chave identificadas e todos os
termos de indexacdo da pesquisa inicial, nas bases de dados MEDLINE with Full Text; CINAHL
Plus with Full Text; Nursing & Allied Health Collection Comprehensive; Library, Information
Science & Technology Abstracts; MedcLatina; Literatura Latino-Americana e do Caribe em

Ciéncias da Saude (LILACS); PubMed Central; Scientific Electronic Library Online (Scielo) e na
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Cochrane Central Register of Controlled Trials (CENTRAL). Numa terceira pesquisa, analisaram-
se as referéncias bibliograficas de todos os estudos que cumpriam os critérios de inclusdo. A
pesquisa de estudos ndo publicados e de literatura cinzenta foi realizada em websites sobre
LS e nos repositérios de bibliotecas, usando os termos “literacia em saude”, “pais” e “unidade
neonatal”. Apenas os estudos com um resumo disponivel ou texto completo foram incluidos

devido a limitagdes temporais e de recursos.

As referéncias extraidas foram geridas através de um software (Mendeley®) e removidos os
duplicados. Os registos que nao preenchiam os critérios de inclusao foram excluidos apds a
leitura do titulo e resumo, por dois revisores independentes, que foram auxiliados por
colaboradores, nesta etapa. Nao houve necessidade de recorrer a um terceiro revisor para
obter consenso. O texto integral dos estudos selecionados foi avaliado em detalhes por dois
revisores independentes. Os motivos para a exclusdo foram redigidos e todas as divergéncias,

que surgiram entre os revisores, foram resolvidas por consenso entre os mesmos.

2.2. Estudo 2

Com os subsidios advindos do estudo de revisdao scoping prosseguiu-se com um estudo
qualitativo (estudo 2), publicado em revista cientifica (Rosa, Curado & Henriques, 2022), de
modo a compreender previamente a problematica e assim tornar a intervencgao sensivel a

populacdo sob estudo.

Questao de investigagao:

Qual a percecao dos pais sobre as interven¢des educativas em salde desenvolvidas pelos
enfermeiros na Unidade de Neonatologia que facilitaram a aquisicdo de competéncias
parentais para uma tomada de decisdao fundamentada?

Objetivos:

=  Analisar a percec¢do dos pais sobre as intervenc¢des educativas em saude desenvolvidas
pelos enfermeiros na UN que facilitaram a aquisicdo de competéncias parentais para uma
tomada de decisdo fundamentada;

= |dentificar componentes que suportem o desenvolvimento da intervencado educativa em

saulde a ser desenvolvida e testada.
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Tipo de estudo

Exploratério e descritivo, com abordagem qualitativa.

Participantes e Contexto

Participaram no estudo 13 pais (n=13), que cumpriam os seguintes critérios de inclusao:
serem pais (mde ou pai) de nacionalidade portuguesa, com dominio da lingua portuguesa e
que tiveram, nos ultimos seis meses um filho internado em UN, pela primeira vez. Aqueles
pais que, ndo atenderam o telefone apds trés contactos ou sem disponibilidade na data

agendada foram excluidos.

Para a sele¢ao dos participantes utilizou-se a variavel sexo, duracdo do internamento na UN
(superior a 15 dias e inferior a 15 dias) e ser a primeira experiéncia de internamento na UN.
Esta diversificacao dos participantes permitiu cumprir com o pressuposto da heterogeneidade

dos grupos de pais.

Técnica de recolha de dados: Focus Group (FG), simples e presencial.

O FG consiste numa técnica de investigacao de recolha de dados, na qual os dados sdo gerados
pela discussdo em grupo, sobre um determinado fendmeno em estudo, dinamizada por um
moderador que facilita o envolvimento entre os participantes e colocando-os numa ativa
comparacdo de opinides e de experiéncias (Morgan, 2018). Distingue-se de outras técnicas de
recolha de dados, essencialmente porque o investigador assume um papel de moderador da
discussdo entre os participantes do grupo em vez de também participar na discussdao (Nyumba
et al., 2018). A escolha por esta técnica deveu-se a permitir compreender experiéncias e

crencas a partir do contraste de diferentes perspetivas entre pessoas semelhantes.

Esta técnica requer uma equipa composta por um moderador e por um assistente (Morgan,
2018). O moderador assume uma funcdo preponderante para a discussdo pois, para além de
introduzir o tema a discutir, intervem de modo a manter a discussdo centrada nos topicos a
serem explorados, a gerir os siléncios e as participacdes, a solicitar esclarecimento ou
aprofundamento de pontos especificos e é responsavel por finalizar o FG. O papel do
assistente inclui observar a comunicagao nao-verbal, gerir o tempo e registar informagdes

pertinentes.
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Entre o leque de vantagens do FG face a outras técnicas, salienta-se o facto de permitir
fornecer dados de um grupo mais rapidamente e com menores custos do que se essa
informacao tivesse sido obtida a partir de entrevistas individuais. Por sua vez, a sua fragilidade
esta relacionada com o papel do moderador e do impacto do préprio grupo em gerar os dados

(Morgan, 1996).
Recolha dos dados

O recrutamento dos participantes ocorreu através da consulta no livro de registo de admissao
da UN. O método de recrutamento utilizado foi o contacto telefénico estabelecido pelo
responsavel pela investigacao. Todos os participantes contactados demonstraram interesse e
aceitaram participar. Apds a definicdo do dia, hora e local mais apropriados para todos os

participantes, formalizou-se o convite via correio eletrénico.

Os dois FG ocorreram numa sala privada, ndo relacionada com o contexto neonatal, que
dispunha de todas as condi¢des necessarias para a realizagdo desta técnica. O espaco fisico
era suficiente para comportar todo o grupo e para colocar cadeiras dispostas em circulo. Tinha
uma boa luminosidade, bom isolamento sonoro e boa acustica, sem propiciar distracdes
externas. Esta escolha favoreceu um ambiente com a tranquilidade e privacidade necessarias
para o sucesso da técnica. Por considerar-se que a dura¢ao do internamento podera
influenciar a percecdo dos pais sobre a intervencao educativa, no primeiro FG o internamento

na UN foi superior a 15 dias e no segundo FG, foi inferior a 15 dias.

Os métodos de recolha de dados incluiram a gravacdo audiovisual, complementada com as
anotacdes e a observacdao participativa realizadas pelo assistente. A decisdao de utilizar
camaras de video e gravar as sessoes de FG resultou da reflexdo e discussdo sobre os prds e
contras. Como desvantagem considerou-se o possivel constrangimento dos participantes e
consequente condicionamento das respostas, o que Morgan (1998) minimiza quando refere
que ao final de dez minutos os participantes ja se esqueceram de que estdo a ser filmados.
Como vantagens, destaca-se a possibilidade de identificacdo dos discursos de cada

participante e de toda a comunicag¢do nao-verbal associada.
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Os instrumentos de recolha de dados foram o guido semiestruturado (Apéndice 1), o
questiondrio de caracterizagao dos participantes (Apéndice 2) e a grelha de observagao
(Apéndice 3). As questdes do guido foram elaboradas de acordo com os objetivos e as fungées
pretendidas, com base em cinco categorias: de abertura (serve para “quebrar o gelo”),
introdutdria (estimula os participantes a transmitirem como compreendem o fendmeno em
estudo), transicao (dirigem a conversagao para as questdes-chave), chave (sdo aquelas que
produzem os dados cruciais para o estudo, em que o investigador deve dar tempo suficiente
para esgotar a informacao relativa a estas questdes) e final (constitui a pergunta de seguranca

e tem como objetivo certificar-se que ndo ha mais nada a acrescentar) (Morgan, 2018).

No inicio de cada FG o moderador apresentou os objetivos pretendidos e as regras genéricas
desta técnica, tendo sido explicitado que que ndo se busca consenso na discussdao a ser
empreendida e que a divergéncia de perspetivas e experiéncias é extremamente bem-vinda.
Foram utilizados cartoons sobre a parentalidade como estratégia de estimulo ao grupo. No
final foi realizada uma breve sintese sobre os principais temas debatidos o que permitiu
resumir e clarificar as principais conclusdes. Deu-se como terminado o FG com os devidos
agradecimentos aos pais pela sua participacdo e com a oferta de uma lembranca para os seus

filhos. Os dois FG tiveram a duragao média de 60 minutos.

Analise e tratamento dos dados

Os dados demograficos dos participantes foram submetidos a andlise descritiva. O verbatim
dos registos dudio foi transcrito e posteriormente analisados e complementados com as
informacgdes advindas da gravacao audiovisual e das anotagdes efetuadas pelo assistente.
Para tratar os dados, utilizou-se o software Interface de R pour Analyses Multidimensionnelles
de Textes et de Questionneires (IRaMuTeQ), versdo 0.7 Alpha 2. Consiste num programa livre,
ancorado no software R, que permite processamento e andlises estatisticas de textos
produzidos. Foi desenvolvido por Pierre Ratinaud, em 2009, na lingua francesa, mas
atualmente possui tutoriais completos em outras linguas (Camargo & Justo, 2018). Para
analises dos conteudos textuais foram realizadas a Classificacdo Hierarquica Descendente
(CHD) e a Analise de Similitude (AS). A andlise do conteudo foi efetuada por analise temdtica

a partir do referencial teérico CCF (Gooding et al., 2011).
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2.3. Estudo 3

Este estudo, publicado em revista cientifica (Souto, Curado, Henriques, Garcia, Coughin, &
Vasconcellos, 2022), é referente a app, enquanto intervengao educativa digital em saude, a
ser avaliada no estudo final (estudo 5). A app QCP-NICU (versdo 1.1) - Apple iOS, foi
identificada no primeiro estudo, de revisdao scoping, num artigo de revisdo sistematica sobre
app adequadas a pais com RN na UN (Richardson et al., 2019). Esta app, apenas disponivel na
lingua inglesa, adveio de um projeto desenvolvido pela Caring Essentials Collaborative, LLC,
sediado em Boston, Massachusetts, nos EUA (Caring Essentials Collaborative LLC, 2010). Trata-
se de uma empresa, fundada por Mary Coughlin, atualmente reconhecida como lider na
educacdao de profissionais de saude sobre a abordagem de cuidados centrados no
desenvolvimento e informados pelo trauma. A sua criagcdo contou com a colaboracdo de uma
equipa especializada na criacdo de softwares e teve como propdsito proporcionar aos pais
uma experiéncia de aprendizagem interativa e ao seu préprio ritmo, capaz de promover
envolvimento, educag¢do e capacita¢ao no cuidado ao RN no decurso do internamento na UN.
Salienta-se que esta app é um dispositivo auténomo, sem conexao com os dados do RN ou

com o sistema informatico hospitalar.

A sua selecdao, como intervencao educativa digital, foi sustentada em trés pontos principais. O
primeiro foi ter obtido a maior pontuacdo em termos de qualidade, avaliada com o Mobile
Application Rating Scale, e uma pontuacdao elevada no que concerne ao impacto no
conhecimento, atitudes e mudanca comportamental dos pais, no estudo de revisdo
supramencionado (Richardson et al., 2019). O segundo foi a sua autora ter um conhecimento
vivido e informado pela evidéncia da UN. Mary Coughlin é enfermeira, presidente, fundadora
e educadora mundial do Caring Essentials Collaborative, LLC, e detem uma vasta experiéncia
na area neonatal, com reconhecimento internacional enquanto perita na area do cuidado
informado pelo trauma e apropriado & idade na UN. E coautora do modelo Universo de
Cuidados Centrados no Desenvolvimento (Gibbins et al., 2008) e autora de publicacGes de
referéncia na area do neurodesenvolvimento em UN (Coughlin, 2014; Coughlin, 2016), sendo
gue estes principios encontram-se explicitados na app. Tem igualmente desenvolvido projetos

de parceria formativa em hospitais portugueses, nomeadamente na Maternidade Dr. Alfredo
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da Costa, do Centro Hospitalar de Lisboa Central, E.P.E. e no Hospital de Sao Francisco Xavier,
do Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental, E.P.E.. O ultimo ponto que fundamentou a decisao,
foi estar a ser delineado um estudo para avaliagdo preliminar da app QCP-NICU (versdo 1.1) -
Apple iOS, em Londres com o objetivo de explorar a sua viabilidade e a aceitabilidade em pais

de RN admitidos na UN (Gibbs et al., 2015).

Questao de investigacdo: A versdo portuguesa da aplicacdo movel Quantum Caring for
Parents — Neonatal Intensive Care Unit (QCP-NICU), (versao 1.1) - Apple iOS estd adaptada a

populagdo portuguesa?
Objetivos do estudo:

» Traduzir e adaptar para a lingua e cultura portuguesa a aplicacdo mével Quantum Care
for Parents- Neonatal Intensive Care Unit (QCP-NICU) (versao 1.1) - Apple iOS;
=  Disponibilizar para portugués a aplicagdo moével Quantum Care for Parents- Neonatal

Intensive Care Unit (QCP-NICU), (versdo 1.1) - Apple iOS.

Tipo de estudo

Trata-se de um estudo metodoldgico com abordagem mista, que seguiu as orientacdes de
Sousa e Rojjanasrirat (2011) para a traducdo e adaptacao transcultural de instrumentos em
Saude. Para a sua concretizagao, foi garantido o consentimento por escrito da detentora dos
direitos autorais da app QCP-NICU (versdo 1.1) - Apple iOS, Mary Coughlin (Anexo 1), cujo

respetivo registo de propriedade aguarda ser efetivado.

O estudo decorreu no periodo de setembro de 2019 a novembro de 2020 e desenvolveu-se
nas seguintes etapas: traducdo da lingua inglesa para a lingua portuguesa, comparacao das
duas versdes traduzidas (TL1 e TL2): sintese |, retroversdo da versdo traduzida preliminar,
comparacdo das duas versdes retrovertidas (B-TL1 e B-TL2): sintese Il, avaliacdo por peritos
do contelddo da app e também a andlise qualitativa das sugestdes de alteracdo que foram
sugeridas. Em seguida, procedeu-se ao teste piloto, em que se avaliou a percecao dos pais

sobre a app em termos de clareza do conteudo.
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Etapa 1: Tradugdo da lingua inglesa para a lingua portuguesa

Nesta etapa, realizou-se a traducdo da app, do original em lingua inglesa para a lingua
portuguesa (TL1 e TL2), que contou com a participacdo de dois tradutores bilingues,
biculturais, cuja lingua materna é o portugués. Um deles é conhecedor da area da salde e
outro da area linguistica e cultural, e ambos desconheciam a app original bem como os
objetivos do estudo. Cada tradutor recebeu orientacdes para a realizacdo do seu trabalho,
cujo foco devia estar na equivaléncia semantica. Nao foi trocada qualquer tipo de informacao
entre os tradutores ao longo do processo de tradugdo. Os dois tradutores tinham perfis
diferentes no que concerne aos conhecimentos em saude. O primeiro tradutor era uma
enfermeira familiarizada com a terminologia e o contexto da UN, o que Ihe permitiu elaborar
uma traducdo adaptada ao fendmeno em estudo, numa perspetiva clinica. O segundo
tradutor foi uma professora com experiéncia de vinte anos a lecionar inglés e portugués, que
por ndo ter influéncia de pressupostos oriundos de um conhecimento prévio na area neonatal

elaborou uma traducgao pura e literal.

Etapa 2: Sintese das Tradugoes

Posteriormente, as duas versoes traduzidas (TL1 e TL2) foram comparadas entre si e cada uma
delas com a versao original da app, com o contributo de um terceiro tradutor independente e
bilingue. Todas as ambiguidades e disparidades detetadas foram debatidas e retificadas pelos
trés tradutores e pelo investigador principal, de modo a obter a versdao preliminar inicial

traduzida da app QCP-NICU (versao 1.1) - Apple iOS (PI-TL).

Etapa 3: Retroversdo

Nesta etapa, dois outros tradutores, cuja lingua materna era o inglés, e com qualificacbes e
caracteristicas similares aos da etapa 1, realizaram, independentemente, as retroversdes (B-
TL1 e B-TL2). O primeiro tradutor foi uma enfermeira familiarizada com a terminologia e o
contexto da UN. O segundo tradutor foi uma professora, com cerca de dez anos de experiéncia

na docéncia de inglés e de portugués.
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Etapa 4: Sintese das Retroversoes

Um comité multidisciplinar composto por um perito em instrumentos de avaliacdo em salde,
a enfermeira neonatal, todos os tradutores envolvidos nas etapas anteriores e a autora da
app, foi constituido para comparar as retroversées (B-TL1 e B-TL2) com a versdo original e
obter a versao pré-final. O objetivo desta fase foi garantir a equivaléncia semantica, cultural e
concetual de forma a preparar a validade de conteldo. O conteldo foi reformulado de acordo
com as sugestdes até ndo existirem ambiguidades ou discrepancias tendo sido aprovada a

versao portuguesa pré-final da app QCP-NICU (versao 1.1) - Apple iOS (P-FTL).
Etapa 5: Avaliagdo por peritos e teste piloto

A versao da app produzida na etapa anterior foi submetida a apreciacdao de 20 peritos para
fazer a sua validacdao de conteudo. Perante a auséncia de consenso na literatura cientifica
sobre as caracteristicas de um perito (Nora et al.,, 2018) usou-se as varidveis, experiéncia
profissional (superior a cinco anos na area neonatal) e categoria profissional (enfermeiro e
médico). Para além disso, os peritos deveriam ter como lingua materna o portugués e

disponibilidade para participar no estudo.

Em dezembro de 2019, os peritos que cumpriam os critérios de inclusdao foram convidados
pessoalmente a participar no estudo. Para tal, foi-lhes entregue um convite por escrito a
esclarecer sobre o propédsito da traducao da app e em que consistia a sua colaboragdo. Aos
peritos que aceitaram participar no estudo, foi-lhes disponibilizado o material necessario a
sua avaliacao, num ambiente tranquilo a sua escolha. O material consistiu num telemdvel com
a app, num documento de avaliacdo com instrucdes de preenchimento e numa grelha de
avaliacdo (Apéndice 4). Esta grelha permitiu fazer a validacdo do contetudo da app quanto a
clareza numa escala de 1 a 3 (1- ndo necessario para avaliacdo da clareza da app, 2 — util, mas
ndo essencial para a clareza da app, 3 — essencial para a avaliacdo da clareza da app) e permitiu
disponibilizar um espaco para sugestdes no sentido de tornar a tradu¢dao mais precisa, mais

clara, de mais facil compreensdo ou gramaticalmente mais correta.

A validade de conteudo foi feita de forma quantitativa, segundo o Modelo de Lawshe (Lawshe,

1975). O corpus textual, resultante da transcricdo das sugestdes dos peritos, foi submetido a
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analise textual lexicografica, através do IRaMuTeQ 0.7 Alpha 2, tendo sido realizadaa CHD e a
AS. Com base nos resultados da avaliagao por peritos a app foi reformulada tendo-se obtido

a versao pré-final 1.0 a ser aplicada no teste piloto.

O teste piloto pretendeu avaliar a percegdo da populagdo alvo da app sobre a clareza do
conteudo da versdo obtida na etapa anterior. Para tal, constituiu-se uma amostra por
conveniéncia (Mardco, 2018) composta por 20 pais portugueses, que saibam ler e escrever,
com filhos admitidos na UN e que quisessem participar no estudo. Foi-lhes solicitado que
classificassem cada item da app numa escala dicotémica (claro e ndo claro) e que fornecessem
sugestoes para que a linguagem fosse mais clara. Em todas as etapas do estudo foi mantido o
contacto com a autora da app, com o intuito de obter a sua opinido sobre a precisao da

traducgdo face ao original, tendo o seu parecer sido favoravel.

2.4. Estudo 4

Testar a viabilidade da intervencao educativa digital em sadde na promocao da LS dos pais na
UN requer um instrumento que permita avaliar a LS desta populagdo especifica. Da revisdo de
literatura empreendida, o PHLAT-8 foi o Unico instrumento de avaliagao da LS identificado,
que por ser especifico para pais de criangas com idade inferior a 12 meses, se adequava a
presente investigacdo (Yin et al., 2012). Contudo, por ndo se encontrar traduzido, nem
validado para a populacdo portuguesa justificou-se o desenvolvimento deste quarto estudo,

que aguarda publicacdo em revista cientifica (Souto, Henriques & Curado, no prelo).

Questao de investigacdo: A versdo portuguesa do PHLAT-8 estd adaptada a populacdo

portuguesa?

Objetivos:

» Traduzir, adaptar para portugués e validar o conteido do PHLAT-8 em pais portugueses
com filhos com idade inferior a 12 meses;
= Disponibilizar um instrumento que permita conhecer os niveis de LS dos pais de criangas

com idade inferior a 12 meses no contexto portugués.
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Tipo de estudo

Estudo metodoldgico com abordagem quantitativa.

Descrigao do estudo:

Deu-se inicio ao estudo apds a autoriza¢ao concedida por Russell Rothman, na qualidade de
representante dos detentores dos direitos autorais do PHLAT-8 (Anexo 2). A metodologia
adotada foi a de Beaton et al. (2007) que contempla as seguintes etapas: traducao, sintese
das duas traducgdes, retroversdo, revisdo por peritos e pré-teste da versdo pré-final do
instrumento. A sua escolha deveu-se a sua aplicabilidade, facilidade de operacionalizagdo e

por ser considerada uma referéncia internacional (Machado et al., 2018).

Etapa 1: Tradugdo

Nesta etapa foram realizadas duas tradug¢des do instrumento original da lingua inglesa para a
lingua portuguesa (T1 e T2), por dois tradutores independentes, bilingues, biculturais, cuja
lingua materna é o portugués, com diferentes conhecimentos para evitar os vieses de
linguagem. Um dos tradutores foi uma profissional de saide, com quinze anos de experiéncia
na area neonatal, que elaborou uma traducdo adaptada ao fendmeno em estudo, uma vez
gue o conhecimento que detém da area da saude |lhe permite efetuar a tradugdo numa
perspetiva clinica. Foram-lhe explicados a tematica e conceitos inerentes ao instrumento
original. O outro tradutor foi uma professora com experiéncia de vinte e trés anos a lecionar
aulas de inglés e de portugués que elaborou uma traducao pura e literal, por ser da area
linguistica e cultural e nao ter influéncia de pressupostos oriundos de um conhecimento
prévio da finalidade e conceitos do instrumento original. Cada tradutor recebeu orientacdes
para arealizacdo do seu trabalho. Foi-lhe solicitado énfase na equivaléncia semantica e no uso

de linguagem que possa ser compreendida pela populacdo em geral.

Etapa 2: Sintese das duas tradugdes

As duas traducdes obtidas (T1 e T2) foram, de seguida, comparadas entre si e com a versao

original do instrumento pelos dois tradutores, mediados pelo responsavel pela investigacao,
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com o intuito de detetar, debater e retificar discrepancias. Desta reunidao de consenso resultou

uma Unica tradug¢ao, denominada sintese das tradugdes (T-12).

Etapa 3: Retroverséo

Posteriormente, foram realizadas duas retroversdes (RV1 e RV2) a partir da sintese das
traducdes (T-12) por dois novos tradutores independentes, cuja lingua materna era o inglés,
com caracteristicas similares aos da etapa 1. O primeiro tradutor foi igualmente uma
enfermeira familiarizada com a terminologia e o contexto da UN. O segundo tradutor foi uma
professora com oito anos de experiéncia na docéncia de inglés e de portugués. Nesta etapa
procurou-se avaliar as desarmonias de significados entre o instrumento original e a traducao
para portugués, de modo a garantir a qualidade. Esta é uma etapa fundamental na medida
em que averigua se a versdao Unica traduzida reflete os conteudos da versdo original,

assegurando a consisténcia da traducao (Beaton et al., 2007).

Etapa 4: Avaliagdo por peritos

Nesta etapa foi constituido um grupo de peritos, com dominio das duas linguas, e composto
por um perito em avaliacdo de instrumentos em saude, um profissional de saude da area
pediatrica, um profissional de linguistica e todos os elementos envolvidos nas etapas
anteriores. A sua funcdo foi conceber a versdao pré-final do PHLAT-8, que possa ser
compreendida por individuos com uma literacia funcional equivalente a uma crianca de 12

anos.

Em maio de 2020, foram disponibilizados um documento com instrugdes de preenchimento e
uma grelha de avaliagao, que permitiu validar o conteudo. O instrumento foi sectorizado em
209 secgdes de texto para analise a serem classificadas pelos peritos quanto a clareza numa
escalade 1 a 3 (1- pouco claro, 2- claro, 3 — muito claro) e quanto a relevancia numa escala de
1 a 3 (1- pouco relevante, 2-relevante, 3 — muito relevante). Os peritos foram incentivados a
escrever na linha Sugestdo de alteracdo quando classificassem como “pouco claro” e/ou
“pouco relevante” alguma seccdo e na linha Comentario o motivo de considerar que a

alteracdo ird melhorar o instrumento. Cada um dos peritos teve igualmente acesso a versao
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original do PLHAT-8 e todas as versdes produzidas nas etapas anteriores (T1, T2, T-12 e RVl e
RV2), com os respetivos relatérios do processo para que pudessem comparar os termos e
palavras entre si, verificando se as seccdes de texto do instrumento referiam-se ou ndo aos
conceitos mensurados no instrumento original e obter um consenso perante eventuais
discrepancias. Foi-lhes solicitado que as decisdes tomadas permitissem garantir a equivaléncia
entre o instrumento original e o instrumento traduzido nas areas semantica, cultural e

concetual garantindo a qualidade da traducao.

As suas respostas foram avaliadas qualitativamente para estabelecer um acordo entre as
opinides de concordancia e as sugestdes de alteracdo das sec¢des de texto e deste modo obter
a versdao pré-final do instrumento. A avaliacdo qualitativa de cada um dos peritos foi
convertida em simbolo numérico para construcao da base de dados. Assim, para respostas
concordantes foi atribuido o digito 1 e para respostas discordantes da versdo traduzida
atribuido o digito 2. A resposta dos peritos para cada sec¢ao do instrumento e a frequéncia
foram representados numa tabela que permite a andlise de concordancia das seccoes por
frequéncia. Foram igualmente envolvidos neste processo os autores do PHLAT original, com o

intuito de obter a sua opinido sobre a precisdo da traducdo face ao original.

Etapa 5: Pré-teste

Esta etapa pretendeu avaliar a perce¢cdo dos pais quanto a compreensdo e a clareza das
sec¢Oes de texto do instrumento e detetar aspetos a melhorar de modo a tornar mais
compreensivel e efetiva a sua aplicacdo, e avaliar a validade de contelddo do instrumento
nesta amostra. O pré-teste deve ser aplicado a uma amostra composta por 30 e 40 pessoas
representantes da populacdo-alvo, tendo em consideracado o alcance do ponto de saturagao

e o numero de elementos necessarios para a aplicacdo do pré-teste (Beaton et al., 2007).

Deste modo, foi constituida uma amostra por conveniéncia (Maréco, 2018) composta por 30
pais portugueses, literados, com um filho, com idade inferior a 12 meses, internado numa
unidade hospitalar portuguesa. Foram excluidos os pais com défice visual (visdo corrigida

<20/50 avaliada pelo Rosenbaun Pocket Vision Screener) e/ou défice cognitivo grave.
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A recolha de dados decorreu entre outubro de 2020 e junho de 2021 com pais de RN
internados em duas unidades hospitalares portuguesas, que satisfizeram os critérios de
inclusdo supramencionados, usando uma sala privada e tranquila da unidade hospitalar.
Foram disponibilizados aos pais o formulario e as imagens/rétulos correspondentes a cada
guestdo para que pudessem consultar e escrever a sua resposta. O tempo despendido foi de

aproximadamente 30 minutos.
Validagao estatistica

Para a validacdo estatistica do PHLAT-8 seguiu-se as orienta¢Oes de Souza et al. (2017). Os
participantes foram selecionados por amostragem ndo aleatéria por conveniéncia (Maréco,
2018), de pais (mde e pai) de RN internados numa unidade hospitalar portuguesa. A amostra
foi composta por 176 pais (n=176), que satisfizeram os critérios de inclusdo: terem um filho
com idade inferior a 12 meses internado na unidade hospitalar, serem portugueses e
literados. Foram definidos como critérios de exclusdo a existéncia de défice visual (visdo
corrigida <20/50 avaliada pelo Rosenbaun Pocket Vision Screener) e/ou défice cognitivo grave.
Na colheita de dados, com base nas orientagdes dos autores do PHLAT, disponibilizou-se a
cada participante a versao pré-final 1.0 e um questionario contendo dados de caracterizacdo
sociodemografica dos participantes (idade, sexo, habilitagdes literarias, rendimento mensal)

(Apéndice 3).

A consisténcia interna do PHLAT-8-PT foi avaliada com recurso ao coeficiente de Kuder-
Richardson (KR-20) (teste que substitui o a de Cronbach para dados dicotémicos) para aferir
a validade interna do teste e a confiabilidade de cada indicador do instrumento. O valor de

referéncia foi f=0,40.

A estrutura fatorial do PHLAT-8 foi realizada através da Analise Fatorial Confirmatdria (AFC),
no pacote Lavaan, do software R (versdo 4.1), para modelagem de equacles estruturais.
Recorreu-se aos indices empiricos de qualidade de ajustamento (Goodness-of-fit): Qui-
Quadrado graus de liberdade (Chi-Square Over Degrees of Freedom) (x2/df < 4,0); Indice de
ajustamento comparativo (Comparative Fit Index, CFl) (CFlI 20,90); indice de Ajustamento

Normalizado (Normed Fit Index, NFI) (NFI > 0,90); indice de Tucker-Lewis (Tucker-Lewis Index,
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TLI), (TLI 2 0,90) e Raiz da média quadratica do erro de aproximagdo (Root Mean Square Error
of Approximation, RMSEA) (RMSEA< 0,10); Variacdo Média Extraida (Average Variance
Extracted, AVE) e a Confiabilidade Composta (Composite Reliability, CR) foram usados para
avaliar a validade convergente (adequado se AVE=0,50 e CR>0,70) (Maroco, 2021).

Os restantes dados foram analisados através de estatistica descritiva e representagao gréfica,

com o programa estatistico SPSS®, versdo 27.0 (IBM Statistics, NY, USA).

3. FASE DE VIABILIDADE

Os quatro estudos supramencionados constituiram a fase |, de desenvolvimento da
intervencgdo. Assim, reunidos os elementos necessarios a implementacdo da intervengao

educativa digital prosseguiu-se para a fase |l, de viabilidade da intervengao, com o estudo 5.

3.1. Estudo 5
Questao de investigagao:

Podera a versdao portuguesa da aplicacdo mével Quantum Caring for Parents Neonatal
Intensive Care Unit (QCP-NICU) (versdo 1.1) - Apple iOS, como intervencao educativa digital

em saude, ser vidvel na promogdo da LS dos pais na UN?

Objetivo geral:
Testar a viabilidade da versdao portuguesa da aplicacdo movel Quantum Caring for Parents
Neonatal Intensive Care Unit (QCP-NICU) (versdo 1.1) - Apple iOS, como intervengdo educativa

digital em saude, na promocao da LS dos pais na UN.
Objetivos especificos:

=  Verificar a aceitabilidade e a usabilidade da app QCP-NICU (versdo 1.1) — Apple iOS, em
pais portugueses de RN internados na UN e em profissionais de saude a exercer funcoes

nesse contexto;
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=  Determinar os niveis de LS dos pais de RN internados na UN nas primeiras 48 horas apds
a admissdo, antes de disponibilizar a app QCP-NICU-PT (versdo 1.1) — Apple iOS, e no

periodo peri-alta (com o minimo de sete dias de utilizacdo).

Tipo de estudo: Estudo de coorte, com avaliacdo da LS dos pais antes e depois da intervencao
educativa digital, e avaliagdo da intervenc¢ao educativa por parte dos pais e dos profissionais

de saude.

Contexto, Participantes e Amostra:

O estudo decorreu numa UN, de nivel lll, integrada num hospital central portugués de apoio
perinatal diferenciado, entre outubro de 2021 e janeiro de 2022. A UN possui onze postos
(seis de cuidados intensivos e cinco de cuidados intermédios neonatais) e admite cerca de 130

RN por ano.

A amostragem foi de tipo ndo aleatdrio por conveniéncia (Mardco, 2018). Foram convidados
a participar no estudo todos os pais de RN com previsdao de internamento na UN igual ou
superior a 7 dias e que fossem literados em portugués. Pais com compromisso da saude
mental ou cognitiva e/ou com situacdo de progndstico reservado de vida por parte do filho
foram excluidos. Todos os profissionais de saude (enfermeiros, médicos, terapeutas da fala)
gue contactassem com os pais no sentido de os preparar para a alta da UN e que

concordassem em participar no estudo foram incluidos.
Técnica de recolha de dados:
A viabilidade da intervencao educativa digital foi testada com base nos seguintes critérios:

a. Mais de 50% dos pais elegiveis para o estudo concordaram em participar;

b. Menos de 20% dos pais elegiveis para o estudo desistiram de participar;

c. Aumento da pontuacdo da LS dos pais do primeiro para o segundo momento de
avaliagdo com o PHLAT-8-PT;

d. Mais de 50% dos pais avaliaram positivamente a intervencao;

e. Mais de 50% dos profissionais de saude avaliaram positivamente a intervengao.
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Os dados foram colhidos através da aplicagdao da versdo portuguesa do PHLAT-8 (Apéndice 5),
e dos questionarios de avaliacdo da interven¢ao educativa digital para os pais (Apéndice 6) e

para os profissionais de saude (Apéndice 7).

O PHLAT-8-PT, decorrente do estudo 3, foi o instrumento utilizado para avaliar a LS dos
participantes. Os pais e os profissionais de saide completaram um questionario desenvolvido
pelos investigadores para avaliar a interveng¢ao educativa digital. A primeira parte de ambos
os questionarios é destinada a caraterizagao dos participantes. No questionario destinado aos
pais essa parte consistiu em sete questdes sobre o sexo, idade, habilitagbes literdrias (ensino
basico, secundario e superior), numero de filhos, idade gestacional do RN a nascenca,
experiéncia prévia em UN, duracdo do internamento (8 a 14 dias, 15 a 29 dias e superior a 30
dias). No destinado aos profissionais de saude contemplou o sexo, a idade, a profissdo
(enfermeiro, médico, terapeuta da fala) e o tempo de servico em UN. A segunda parte do
guestionario dos pais é composta por nove questdes sobre o acesso a informacdo em saude,
0 seu processo de aprendizagem, a comunica¢ao e aprendizagem com os profissionais de
saude, o envolvimento nos cuidados, a participacdo na tomada de decisdo, o nivel de
satisfacdo e o aconselhamento da intervencdo a outros pais. Por sua vez, o questionario dos
profissionais incluiu cinco questdes relacionadas com a utilidade da intervencdo educativa

digital para o processo de preparacdo dos pais para a alta da UN.

Em ambos os questionarios o nivel de concordancia com cada afirmacdo foi pontuado com
recurso a uma escala de Likert de cinco pontos, variando entre 1 (discordo totalmente) e 5
(concordo totalmente). A Ultima questdo dos questiondrios, de resposta aberta, permitiu a
descricao de sugestdes de melhoria ou comentarios adicionais relacionados com a sua

experiéncia com a intervengao.

Antes de dar inicio ao estudo, a app QCP-NICU-PT (versdo 1.1) - Apple iOS, esteve acessivel a
todos os colaboradores de modo a capacita-los para a intervencdo testada neste estudo. Os
colaboradores tinham como fungdo complementar a intervencao educativa habitual, com o
apoio aos participantes e esclarecimento de duvidas relativamente ao conteludo e

funcionalidade da app durante o internamento na UN. Neste sentido foi disponibilizado um
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dossier sobre o estudo e dicas sobre a funcionalidade da app. Foi igualmente solicitado que os

colaboradores se apresentassem e informassem os participantes sobre as suas fung¢des.

Os participantes elegiveis foram convidados pessoalmente a participar no estudo, por um dos
investigadores, 24 horas apds a admissdao do RN na UN. De modo a ajuda-los na decisao, foi
fornecido um pack informativo contendo uma breve descrigdo do estudo e da app. Aos que
aceitaram participar foi solicitado o seu consentimento informado, livre e esclarecido,
fornecida informagao complementar sobre o acesso e a funcionalidade da app e informados

sobre os colaboradores do estudo.

No inicio da intervencdo, os colaboradores disponibilizaram a app aos participantes através
de um portatil que continha o icone da app no ambiente de trabalho e que estabelecia ligacdo
a internet através da instituicdio hospitalar. Durante o internamento, o portatil foi
disponibilizado aos participantes, sempre que oportuno, durante os periodos de permanéncia
com o filho. Nesses momentos foram prestados esclarecimentos sobre os conteudos e

funcionalidade da app pelos colaboradores.

A LS dos participantes foi avaliada por um dos investigadores do estudo, com a versao
portuguesa do instrumento PHLAT-8, nas primeiras 48 horas apds a admissdo, antes de
disponibilizar a app, e no periodo peri-alta (dia anterior ou o préprio dia de saida do RN da

UN), com o minimo de sete dias de contacto com a intervengao.

Por fim, o questionario de avaliacdao da intervencao educativa digital foi preenchido pelos
participantes, no periodo peri-alta da UN, e pelos profissionais de saude apds o término do

estudo.

Analise e tratamento dos dados

A caracterizacdo dos participantes e a avaliacdo da viabilidade da intervencdo educativa
digital, pelos pais e pelos profissionais de saude, foram realizadas através de analise descritiva
(Maroco, 2011). Iniciou-se o procedimento de avaliacdo da significancia da evolucdo do score
do PHLAT-8-PT nos dois momentos avaliados (ANOVA de MedicGes Repetidas), porém os

pressupostos de aplicacdo do teste, nomeadamente a normalidade das distribuicGes e a
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esfericidade da matriz de variancias-covariancias analisadas com os testes de Shapiro-Wilk e
de Mauchly, respetivamente, mostraram que estes pressupostos nao estavam cumpridos.
Assim, ndo se procederam a outras andlises estatisticas devido a reduzida dimensao da
amostra implicita a natureza dos estudos de viabilidade (Skivington et al., 2021).

A viabilidade da intervencdo educativa digital foi determinada com base na (1) percentagem
de participagcao dos pais, (2) percentagem de desisténcia dos pais, (3) pontuac¢do da LS dos
pais determinada pelo PHLAT-8-PT, (4) avaliacdo da intervencdo pelos pais e (5) avaliacdo da
intervencdo pelos profissionais de saude, mediante o preenchimento dos questionarios para
o efeito.

A andlise estatistica foi realizada com o programa estatistico SPSS®, versdao 27.0 (IBM

Statistics, NY, USA). Um p <0,05 foi considerado estatisticamente significativo.
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4. CONSIDERAGOES ETICAS

O Projeto de investigacdo foi aprovado pelo Conselho de Administracdo e pela Comissao de
Etica para a Saude e pela Comissdo Cientifica para a Investigacdo da instituicdo hospitalar onde

foi realizado o estudo (Anexo 3).

Os principios éticos foram assegurados durante todo o processo de investigacdo. Os
participantes foram informados sobre o objetivo do estudo, o periodo previsto, a garantia de
ndo correrem riscos, a confidencialidade de protecdo dos dados e do direito de desistirem
sem qualquer prejuizo. Apds estes esclarecimentos foi-lhes solicitado que assinassem o
Consentimento informado, livre e esclarecido (Apéndice 7), o qual foi adaptado a cada estudo

e participante (pais e colaboradores).

Foi solicitada a autorizacdo aos detentores dos direitos autorais da app QCP-NICU (versdo 1.1)
- Apple iOS (Anexo 1), bem como do instrumento de avaliagdo da LS dos pais, PHLAT-8 (Anexo

2), via enderego eletrdnico, tendo sido concedidas.

De salientar que, ndo houve conflito de interesses por parte do investigador no decurso da

investigacao.
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PARTE IV - APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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1. ESTUDO 1

No estudo de revisdao scoping foram inicialmente identificados 106973 artigos com potencial
de elegibilidade para a revisdao. O processo de sele¢do a que os artigos foram submetidos

culminou na inclusdo de 37 estudos e encontra-se exibido no seguinte fluxograma (Figura 6).

Figura 6. Fluxograma PRISMA (adaptado) do processo de selecdo das referéncias
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Fonte: Elaboracdo propria
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Relativamente aos anos de publicagdo, foram incluidos estudos entre 2001 e 2019, sendo
2016 o ano prevalente. Dezasseis estudos foram realizados na América do Norte
(predominantemente nos EUA), seis na América do Sul, dois na Austrdlia, seis na Europa, seis
na Asia e um estudo no continente africano. Quanto a metodologia de pesquisa constatou-se
gue quinze estudos sdo de cardter experimental, dezoito descritivos, um piloto e trés sao

revisoes da literatura.

Da andlise dos estudos, foi possivel categoriza-los com base nos cinco fatores que afetam os
resultados de LS, integrados no Modelo de Intervengdo em Literacia em Saude (Geboers et al.,
2018), anteriormente descrito. A sumarizacdo dos artigos foi realizada em quadros que
contemplam a descricdo do autor, do pais, do ano, da metodologia, as caracteristicas da

intervengao e os resultados relevantes.

Quadro 2 - Apresentacao das publicacGes sobre intervengdes que fortalecem os sistemas de
apoio social dos pais, segundo autores, ano de publicacdo, pais, método de estudo,

intervencao e resultados. Portugal, 2019

INTERVENGCOES QUE FORTALECEM OS SISTEMAS DE APOIO SOCIAL DOS PAIS

Autores/Ano/ Intervengdo Resultados
Pais/Método
Brgdsgaard et | Sessdo de partilha de | Permitiu a familia alargada

conhecimentos, baseada no didalogo | aceitar aindividualidade do RN,
com um coordenador da area da | ter expetativas realistas face ao
Dinamarca/ salde, com periodicidade mensal, | futuro e um papel competente
durante 1 hora e meia, na UN, a um | de apoio aos pais.

grupo de membros da familia
alargada.

al./2017/

Descritivo

Fonte: Elaboragdo propria

Como expresso no quadro 2, apenas um estudo foi identificado como sendo uma intervengao
que fortalece os sistemas de apoio social dos pais, ao propor a criacdo de grupos de cuidados

centrados na familia na UN (Brgdsgaard et al., 2017).
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Quadro 3 - Apresentacgao das publicagGes sobre interven¢ées que favorecem o

empowerment dos pais, segundo autores, ano de publica¢do, pais, método de estudo,

intervencao e resultados. Portugal, 2019

INTERVENGOES QUE FAVORECEM O EMPOWERMENT DOS PAIS

Programas Educativos

Autores/Ano/ Intervengdo Resultados
Pais/Método

Pearson & | O programa Parent’s Circle consiste | Os pais e os profissionais
Andersen/ numa sessdo informativa de 90 | consideraram que o programa
2001/ minutos, destinada a pais de | facilitou o processo de
EUA/ prematuros internados na UN, | adaptacdo dos pais a UN e
Descritivo mediada por um facilitador. | permitiu o desenvolvimento de

Contempla partilha de experiéncias
da gravidez e do parto, informacdes
sobre o desenvolvimento e as
competéncias do prematuro, os
recursos disponiveis e a elaboracao
do plano de cuidados.

competéncias
positivas.

parentais

Glazebrook et

O programa The Parent Baby

O programa nao teve efeitos

al. / 2007/ Interaction consiste numa sessdao | mensuraveis a curto-prazo no
Reino Unido/ | semanal de 1 hora, realizada por | neurodesenvolvimento do RN,
Quasi- um enfermeiro, as maes, desde o | na interacdo mae-filho ou no
Experimental | inicio do internamento na UN. stresse parental.

Melnyk et al./ | Implementacdo do  Programa | As crengas e a implementacgdo
2010/ Creating Opportunities for Parent | de PBE foram superiores no
EUA/ Empowerment (COPE) na UN | grupo de intervencdao do que
Quasi- precedido de um workshop de 8 | no grupo de controlo. O

Experimental

horas sobre o programa e a Pratica
Baseada na Evidéncia (PBE). Trés
meses apods o inicio da intervengao
foi disponibilizado um mentor COPE
duas vezes por semana para apoiar
a equipa.

mentor PBE foi fundamental
para a operacionalizacdo do
programa.

Ingram et al. /
2017/

Reino Unido/
Descritivo

0 programa Train-To-Home
contempla a colocacdo de uma
imagem de um comboio no berco
do RN, com autocolantes coloridos
a indicar as fases de preparacao
para a alta, e a disponibilizacdo de
folhetos com informacao adequada
a idade gestacional do RN, como
estratégia de envolvimento dos pais
nos cuidados.

Os pais e os profissionais
consideram o programa util e
pratico. Visualizar o progresso
do filho com o comboio e
predizer a data da alta ajudou-
0s a se prepararem. A menor
adesdo dos pais foi relacionada
com o seu desconhecimento do
objetivo da intervencao.
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Raines/ 2017/
EUA/
Descritivo

O Neonatal Home Environment
Learning Program inclui uma
simulacdo em trés cendrios (Levar o
bebé para casa, Um dia tipico e
Resposta a uma Emergéncia) com a
duracdo de 90 minutos cada.
Ocorre, 3 a 5 dias antes da alta, num
apartamento destinado a educacao
de cuidadores, com o simulador
recém-nascido Premie HAL®. E
realizado por uma enfermeira
especialista neonatal, externa a UN.
O nivel de confianca dos pais foi
avaliado antes e depois da
simulagao.

Os pais referiram uma elevada
satisfacdo com a simulacao e
uma maior preparacdo para
cuidar do filho em casa.

Luu et
2017/
Canada/
Quasi-
Experimental

al./

O Programa Mieux Agir au
Quotidien inclui trés workshops
presenciais, prévios a alta, e uma
plataforma web com materiais
audiovisuais sobre as tematicas:
pistas comportamentais do RN,
posicionamentos, apoio na
alimentacdo oral, interagdao pais-
filho e antecipacdo das etapas de
desenvolvimento. Aos 4 meses de
idade corrigida dos RN, os pais
preencheram um questionario para
avaliar a viabilidade e arecetividade
do programa. Aos 12 meses de
idade corrigida foi avaliado o
neurodesenvolvimento do
prematuro.

Os niveis de satisfacdo dos pais
sobre o programa foram
elevados. As tecnologias web
podem complementar de
forma eficiente a intervencao
individualizada na UN.

Ong et al/
2019/
Malasia/
Quasi-

Experimental

A intervengdo compreende dois
encontros na UN, entre pais e
profissionais, num periodo de 10
dias. No primeiro encontro é
entregue um folheto informativo.
No 32 e 82 dia s3ao enviadas
mensagens de texto e no 62 e 102
sao realizadas chamadas
telefénicas para informar sobre os
progressos do filho. No segundo
encontro, que ocorre no 49 dia de
internamento,  sdo realizados
ensinos sobre equipamentos

O programa foi eficaz em
reduzir o stresse e em
promover as capacidades
maternas durante 0

internamento na UN.
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usados pelo filho e técnicas de
relaxamento e o0s pais sdo
atualizados e esclarecidos sobre a
condicdo de saude do filho.

O grupo de controlo recebeu os
cuidados habituais. As maes
preencheram os questiondrios
sobre stresse e capacidade materna
na primeira visita a UN e 14 dias
apos a admissao.

Kadivar/ 2013/
Irdo/

Quasi-
Experimental

A intervencdo  consiste em
proporcionar aos pais, entre 0 42 e
52 dia de internamento na UN, uma
aula de 1h30 sobre o programa
Help, Understanding, and Guidance
(HUG) your baby com recurso ao
DVD e ao folheto. Os pais
preencheram um questionario de
avaliagao do conhecimento sobre o
comportamento do filho antes da
intervengdo e antes da alta.

A intervengdo aumentou o
conhecimento dos pais sobre o
comportamento do filho e
podera encorajar a confianca
parental, promover a relacao
pai-filho e fortalecer a unidade
familiar.

Hunter et al./

Programa Help, Understanding, and

Este programa foi considerado

2019/ Guidance (HUG) your baby: duracdo | um recurso educativo efetivo
Reino Unido/ | de 13 semanas e inclui um video e | para preparar os pais para a
Descritivo folhetos educativos acessiveis em | alta da UN.

multiplas linguas e adequados as

diferentes culturas e estilos de

aprendizagem. Foram aplicados

instrumentos de avaliacdo do

stresse e da autoeficdcia materna

antes das maes visionarem o video

do programa e depois da alta.
Bugs et al./ Atividade educativa realizada a | A intervengdo melhorou o
2018/ maes de RN numa UN simulada, em | conhecimento e o
Brasil/ dois dias consecutivos com a | empowerment da mae no
Quasi- duracdo de 1h30, por dois | cuidado ao filho.

experimental

enfermeiros. Contempla um ensino
tedrico-pratico, uma demonstracao
e pratica no manequim, seguida
pela pratica com os filhos. Finaliza
com uma foto com o filho e entrega
da cartilha “Cuidados com o bebé

prematuro: orientacdes para a
familia”. Antes e depois da
intervencdo foi aplicado um
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questionario as maes para avaliar o
seu conhecimento.

Korahroudi et
al./

2018/

Irdo/

Quasi-
Experimental

Programa “Empowerment das maes
na UN” contempla a entrega de
folhetos educativos com base nas
necessidades educativas
prioritarias das mades. Antes de
iniciar o programa as maes
preencheram um questiondrio
sobre necessidades educacionais e
o investigador uma checklist de
avaliagdo da participagdao da mae
nos cuidados ao filho.

O programa aumentou a
participagdo das maes nos
cuidados ao filho na UN.

Brett et al./ A revisdo sistematica identificou 72 | Os programas de cuidados para
2011/ estudos sobre intervengdes | o desenvolvimento, a
Reino Unido/ | eficazes para comunicar, apoiar e | amamentagcdo, o método
Revisdao providenciar informac¢dao a pais de | canguru, a massagem e o0s
RN prematuros na UN. grupos de apoio parental sao
intervengdes eficazes no apoio
aos pais. Para reduzir o stresse
parental sdo eficazes os
programas de cuidados para o
desenvolvimento, a
psicoterapia e o ensino de
estratégias de coping. A
comunicagdo com 0Ss pais
melhora com a informacao
individual web-based, a
gravagao das conversas com o0s
médicos e com folhetos
informativos.
Recursos educativos em formato papel
Leite et al./ O Didrio do Bebé consiste num | O Didrio do Bebé foi
2016/ diario contendo informacgdes sobre | considerado uma estratégia de
Brasil/ a UN e com espagos para | apoio, de aprendizagem e um
Descritivo anotacdes, que foi entregue e | registo da histéria do filho.
explicado as maes, pelos

enfermeiros, na primeira visita ao
filho na UN. O seu preenchimento
foi realizado e incentivado durante
reunioes semanais das maes com os
investigadores. Apds 15 dias de uso
do didrio, as maes realizaram uma
entrevista sobre a sua experiéncia.
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Gdémez/ 2015/

Foi elaborado o “Guia para pais de

E necessaria mais investigacdo

Argentina/ RN prematuros” como recurso | para demonstrar o impacto
Descritivo educativo para pais na UN. | deste recurso para os pais e
Contempla informagdes sobre o | profissionais.

internamento na UN (ex.: alivio da

dor, amamentacao, parentalidade).
Silva Intervengdo contemplou a cartilha | A cartilha educativa foi
2018/ “Cuidados com o bebé prematuro: | considerada um recurso
Brasil/ orientacbes para a familia”, via | educativo que favorece a
Quasi- online ou impressa, elaborada no | aprendizagem de maes na UN.

Experimental

formato pergunta-resposta, com
ilustracbes  elucidativas  sobre
cuidados ao RN prematuro. A
aprendizagem materna foi avaliada
através de um questionario,
aplicado antes e 10 dias apds a
intervencgao.

Nascimento &
Teixeira/
2018/

Brasil/

Quasi-
Experimental

Validacdo de conteudo de uma
cartilha educativa para promover o
acolhimento aos familiares de RN
na UN.

Os conteudos de educacionais
precisam de ser validados. A
cartilha, apds a avaliagao, é um
recurso adequado para mediar
o acolhimento dos familiares
em UN.

Recursos educativos em formato digital

Koh et
2005/
Australia/
Experimental

al./

Entrega, as maes, das gravacdes das
suas conversas com o médico, na
UN. Previamente, as maes
preencheram um questionario para
avaliar as suas preferéncias de
informacgdo, papel na tomada de
decisdo, ansiedade e apoio social.
Dez dias e quatro meses apds
conversa inicial foram conduzidas
entrevistas com as maes para
identificar o que recordavam sobre
0s diagnésticos, testes e
tratamentos do filho, e aplicado um
guestionario sobre a conversa e a
gravacao audio. O questionario foi
novamente aplicado aos 12 meses.

A intervengdo melhorou o
relembrar da informacdo pela
mae (até 4 meses). Porém, nao
afetou o bem-estar materno ou
o nivel de satisfacdo com o
neonatologista.

Choi &
Bakken/

2010/

EUA/
Descritivo

Criacdo de um website educativo
para pais com baixa LS, com filhos
com o diagndstico de Canal Arterial
Patente internados na UN. Possui
trés modulos educativos: avaliacdo

A avaliacdo heuristica revelou
problemas minor. Os
utilizadores  consideram o
website util e facil de usar. O
uso de pictogramas e de
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da LS; informacdo sobre a UN e a

imagens realistas maximiza os

patologia, com recurso a | beneficios dos recursos visuais.

pictogramas, fotografias e uma

gravacdo audio de um texto

simplificado; e avaliacdo final.
Alur et al./ Disponibilizacdo de uma pagina | Os pais preferiram o formato
2010/ ilustrada da Associacdo Americana | de animacdo com uma
EUA/ de Cardiologia sobre Persisténcia | narrativa audio num
Transversal do Canal Arterial e de wuma | computador portatii como

animacgdo com uma narrativa dudio, | recurso educativo.

num computador portatil sobre a

mesma tematica, a pais de RN

internados na UN. Apds, os pais

preencheram um questionadrio para

avaliar a sua preferéncia em relagado

aos dois formatos educativos.
Malihehet al./ | Uma intervengdo consistiu numa | A simulagdo e o video
2016/ simulacdo de ensino tedrico- | educacional tiveram 0s
Irdo/ pratico, de 15 minutos, sobre o | mesmos efeitos no aumento da

Experimental

banho ao RN, precedido de pratica
pela made. Outra intervencao
comportou o visionamento de um
video de 15 minutos sobre a mesma
temdtica. Foi  aplicado um
guestionario de autoeficdcia no
banho ao filho, as maes em trés
momentos: 48 a 72 horas de
internamento, 48 horas apds a
intervengdo e uma semana apods a
alta.

autoeficacia das mdes em dar
banho aos seus filhos, sendo
ambos os métodos adequados
para educar os pais sobre esta
tematica.

Ra & Lim/
2012/
Coreia Sul/
Descritivo

Um video de 21 minutos sobre a
interacdao mae-filho e os cuidados
ao RN foi mostrado a grupos de
duas a trés maes na UN, em trés
momentos: sete, quatro e um dia
antes da alta, precedido de um
periodo para troca de opinides e
esclarecimento de duavidas. A
intervencdo foi avaliada com a
aplicacdo de questionarios e de
entrevistas.

O video foi considerado um
recurso educativo de facil

conteddo e compreensao
comparativamente aos
folnetos ou as leituras
individuais.

Harrison et al./
2017/

Canada/
Piloto

Os pais visualizaram o video
educativo “Be Sweet to Babies”,
sobre estratégias de alivio da dor
neonatal, durante o internamento

Apds o visionamento do video
96% dos pais pretendiam usar
as estratégias recomendadas e
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na UN e depois responderam a um
guestionario para avaliacdo da
intervencgao.

88% dos pais referiram que
recomendariam o video.

Buenoet al./ Os pais visualizaram o video “Seja | Apds visionarem o video os pais
2018/ doce com os Bebés”, sobre | defendem e guerem
Brasil/ estratégias de alivio da dor | implementar uma das trés
Descritivo neonatal, num computador portatil | estratégias com o seu filho.
com acesso a internet. Logo apds, | A versado portuguesa do video é
responderam a um questiondrio | considerada fidvel, aceitavel e
para avaliacdo da intervencao. atil.
Dowling et al./ | O mddulo educativo online Caring | O conhecimento das maes
2018/ about Preemies’ Safe Sleep consiste | sobre o SMSL aumentou apds o
EUA/ em 5 seccbes sobre o Sindrome de | visionamento do médulo e 4

Experimental

Morte Subita do Lactente (SMSL).
Maes de prematuros acederam ao
modulo e avaliaram a clareza e a
qualidade da informagdo. Foram
aplicados questionarios as maes
sobre o SMSL e o planeamento dos
cuidados em casa, duas semanas
antes da alta e 4 meses ap6s a alta.

meses apods a alta. Ocorreram
alteragdes nos cuidados
previamente planeados.

Gibbs et al./
2015/

Reino Unido/
Quasi-
Experimental

Apds os pais explorarem a app QCP-
NICU irdo preencher um
guestionario de avaliacdo da
satisfacdo e da utilidade, e irdo
integrar FG com uma periodicidade
de 2 a 3 semanas.

Garfield et al./
2016/

EUA/
Descritivo

Duas semanas antes da alta foi
disponibilizado aos pais a app NICU-
2-Home, com 4 temas: Passport-2-
Home — um checklist para a alta;
Centro de Educacdo - informacao
multimédia sobre os cuidados ao
RN na UN; Baby Connect© - uma
app sobre atividades de vida diaria
e o Mood Tracker - para
monitorizar o estado emocional dos
pais. A preparacdo para a alta e a
autoeficacia dos pais foram
avaliadas no inicio da intervencao,
um dia apds a alta e duas semanas
apos a alta.

Os pais consideram que a app
poderd melhorar a sua
autoeficacia, a sua preparacao
para a alta e reduzir o tempo de
internamento.

Richardson et

al./
2019/

A revisdo sistematica identificou 18
app para pais com filhos internados
na UN. A qualidade, a usabilidade e

Menos de metade das app foi
considerado material
educativo aceitavel, por falta
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Canada/ credibilidade de cada app foram | de credibilidade e de
Revisdo avaliadas. gualidade.

Fonte: Elaboragao propria

Como explicitado no quadro 3, vinte e sete, dos trinta e sete estudos, referem-se a
intervencdes de empowerment dos pais e foram agrupados em programas educativos,

recursos educativos em formato papel e recursos educativos em formato digital.

Os programas educativos identificados foram o Train-To-Home (Ingram et al., 2017), o The
Parent Baby Interaction (Glazebrook et al., 2007), o Mieux Agir au Quotidien (Luu et al., 2017),
o COPE (Melnyk et al., 2010), Structural Nursing Intervention Program (Ong et al., 2019), o
Parent’s Circle (Pearson & Andersen, 2001), Neonatal Home Environment Learning Program
(Raines, 2017) e dois programas de empowerment para pais (Bugs et al., 2018; Korahroudi et
al., 2018). Dois dos estudos avaliam o programa HUG your Baby, no Irdo (Kadivar, 2013) e no
Reino Unido (Hunter et al., 2019). Foi igualmente identificado um estudo de revisdo sobre
intervengoes eficazes para comunicar, apoiar e providenciar informacdo aos pais na UN que

corroborou estes resultados (Brett et al., 2011).

Por sua vez, os recursos educativos em formato papel identificados foram um diario do bebé
(Leite et al., 2016), um guia (Gomez, 2015) e uns folhetos educativos para os pais (Silva, 2018;
Nascimento & Teixeira, 2018). Verificou-se um predominio e um crescente interesse pelos
recursos educativos em formato digital, através da disponibilizacdo aos pais de gravacoes
audio das conversas com os neonatologistas (Koh et al., 2005), de videos sobre estratégias de
alivio da dor neonatal, com o video Be Sweet to Babies (Harrison et al., 2017; Bueno et al.,
2018), sobre o banho (Maliheh et al., 2016) e outras tematicas de preparacao dos pais para a
alta (Ra & Lim, 2012). Mddulos educativos online sobre prevencdo do SMSL (Dowling et al.,
2018), a persisténcia do Canal Arterial (Alur et al., 2010) e outro destinado a pais com baixos
niveis de LS na UN (Choi & Bakken, 2010), também foram identificados. As app’s NICU-2-
HOME (Garfield et al., 2016) e QCP-NICU (Gibbs et al., 2015), destinadas aos pais na UN, foram
referidas em dois estudos. Estas app foram igualmente identificadas numa revisao sistematica

sobre app para pais na UN, num universo de 16 app (Richardson et al., 2019).
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Quadro 4 - Apresentag¢ao das publicagdes sobre intervengdes que melhoram a comunicagao

entre os pais e os profissionais de saude, segundo autores, ano de publicagao, pais, método

de estudo, intervengao e resultados. Portugal, 2019

INTERVENGCOES QUE MELHORAM A COMUNICAGAO ENTRE OS PAIS E OS
PROFISSIONAIS DE SAUDE

Autores/Ano/
Pais/Método

Intervengao

Resultados

Voos et al./
2011/
EUA/
Descritivo

Convidar os pais a participar nas
rondas médicas, com o nivel de
envolvimento que desejarem. Os
profissionais foram questionados
sobre o nivel de colaboracdo e de
satisfacdo na tomada de decisao,
dois dias por semana, durante 5
semanas antes da intervengdo e
seis meses apés a mesma. Foi
avaliado o stresse e a satisfacao dos
pais antes da alta, antes da
intervencdo e seis meses apds o
inicio da intervencao.

A intervengdao melhorou a
colaboracdo na equipa, com
um aumento do nivel de
satisfacdo dos pais em relacao
a comunicagdo com  0S
profissionais.

Abdel-latif et

al./
2015/

Australia/
Descritivo

A intervengao consistiu  na
participacdo dos pais na ronda
médica. Os pais preencheram
guestionarios para avaliagdo dos
niveis de stresse e satisfacdo.
Foram realizados dois FG distintos
para pais e para profissionais para
descrever a suas experiéncias com
ou sem a participacdo na ronda
médica.

A participagdo dos pais na
ronda médica é apoiada pelos
pais e pelos profissionais.

Boss et al./
2016/
EUA/
Descritivo

Foram analisadas 19 conferéncias
familiares, ocorridas na UN, entre
os pais e os profissionais de saude.

As conferéncias tém como foco
as informacbes biomédicas,
sendo os médicos os maiores
intervenientes, com poucas
guestdes colocadas pelos pais.

Weiss et al./
2010/

EUA/
Estudo
coorte

de

A intervencdao contemplou um
médulo  educativo  para  os
profissionais, um cartdo para os
pais com o nome, funcdo na
unidade e contacto dos
profissionais e, um poster com as
fotos, nomes e fungbes dos

A intervencdo melhorou a
qualidade e a quantidade da
comunicagao entre pais e 0s
profissionais e aumentou a
satisfacdo dos pais com essa
comunicagao.
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profissionais, colocado a entrada
da UN. Os pais preencheram um
guestionario sobre a comunicacao,
a disponibilidade, a compreensao,
a reciprocidade e a empatia, antes
da intervengao e 2 meses apos.

Hesham et al./
2016/

Egito/
Experimental

Entrega de um guia aos pais, com
informacdo  sobre  seguranca,
alimentagao e importancia do
acompanhamento apds a alta da
UN. Foram aplicados questionarios
aos pais pré e pos intervencao.

O guia informativo para a
familia é um recurso eficaz para
melhorar a comunicacdo entre
os profissionais de saude e os
pais.

Epstein et al./
2015/

Envio de atualizagBes diarias, via
Skype ou FaceTime, para 0s pais

A intervencdo é viavel para
fornecer atualiza¢gbes aos pais

EUA/ com filhos internados na UN, sobre | quando ndao podem estar
Descritivo a condicdo de saude do filho, | presentes na UN e podera ser
durante cinco dias. Os pais | usada para incluir os pais nas
preencheram questiondrios para | rondas médicas. Tem
avaliar a sua compreensdo e a |igualmente o potencial de
viabilidade da intervencdo antes e | melhorar o relacionamento
apdés a mesma, e os profissionais, | entre os pais-profissionais.
sobre a viabilidade da intervencao,
apos cada atualizacdo efetuada.
Globus et al./ | Envio de um Short Message Service | Os pais e o0s enfermeiros
2016/ (SMS) aos pais, com a atualizacdo | consideraram que o SMS é uma
Israel/ do estado clinico do filho. tecnologia facil e intuitiva que
Descritivo enriqguece a transmissdo de
informacgao aos pais na UN.
Frize et al./ O Physician  Parent Decision | Os pais e os profissionais
2013/ Support System é um recurso | consideraram o recurso facil de
Canada/ informatico com um mddulo para | usar, util e com o potencial de
Descritivo profissionais e outro para pais. O | melhorar a comunicacdo na

madulo para pais inclui informacao
atualizada pelos profissionais sobre
o seu filho, tematicas de apoio a
decisdo, os riscos e beneficios
associados aos tratamentos e
informacao adicional.

equipa.

Epstein et al./
2017/

EUA/

Revisao

A revisdo integrativa identificou 11
estudos sobre o uso de tecnologia
digital na melhoria da comunicacao
e da interacdo entre profissionais,
pais € RN na UN.

As tecnologias identificadas
foram a videoconferéncia, a
videochamada, as modalidades
Skype, FaceTime e as camaras
web AngelEye e NICView.

Fonte: Elaboracdo propria
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Por fim, nove estudos fazem referéncia a interveng¢bes que melhoram a comunicagao entre
pais-profissionais. Estas interveng¢des incluem a participacdo da familia nas rondas médica
(Voos et al., 2011; Abdel-latif et al., 2015), as conferéncias com as familias (Boss et al., 2016),
a disponibilizacao de cartdes de apresentacao e posters dos profissionais de saude da UN

(Weiss et al., 2010) e de um guia de informacao para a familia (Hesham et al., 2016).

Outros estudos abordam o uso das TDIC, nomeadamente a criagdo de um sistema informatico
de suporte a decisdo dos profissionais e dos pais (Frize et al., 2013) e a atualizacdo de
informacao aos pais via Skype ou Facetime (Epstein et al., 2015) ou via SMS (Globus et al.,
2016). Uma revisao integrativa também fez referéncia a possibilidade dos pais visionarem o
que ocorre na UN em tempo real por meio da instalagdo de camaras junto ao RN (Epstein et

al., 2017).

Atendendo aos resultados do estudo de revisdo scoping realizado verifica-se que as
intervencdes com potencial para promover a LS na UN tém incidido apenas em trés dos cinco
fatores que afetam os resultados de LS, segundo o Modelo de Intervencao de LS (Geboers et
al., 2018). O fator mais estudado foi o empowerment dos pais e inclui interven¢des com
programas e recursos educativos em formato papel e digital. O segundo fator mais estudado
refere-se a intervengdes que melhoram a comunicacao entre os pais e os profissionais de
saude, sendo que as app’s e as TDIC (atualizacdo de informacdo aos pais via Skype, FaceTime
ou SMS) comegam a despertar grande interesse. Apenas um estudo fez referéncia ao fator de
fortalecimento dos sistemas de apoio social dos pais ao propor a criagdo de grupos de
cuidados centrados na familia na UN. Nao foram identificados estudos sobre os restantes
fatores relativos as habilidades de LS dos profissionais e a melhoria da comunica¢ao e do
acesso aos sistemas de saude. Estes resultados sdo coerentes, por um lado, com a evolucdo
do conceito de LS, de uma perspetiva individual para uma social e por outro, com o tradicional

relevo atribuido ao empowerment dos pais na UN.

Constatou-se assim, que a investigacao, no que se refere a interveng¢des promotoras de LS dos
pais na UN, é um fendmeno relativamente recente na literatura em Enfermagem, que exibe

uma natureza complexa e que muitos fatores que contribuem para a LS ainda ndo foram
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exaustivamente revistos. Os resultados sugerem que a investigacdo futura se centre no
desenvolvimento e na validagdo de intervengdes que possam contribuir para promover a LS
dos pais neste contexto. Em ultima andlise, foi salientada a relevancia e a pertinéncia de
continuar a explorar esta linha de investigacdao, nomeadamente, os fatores de empowerment
dos pais e de melhoria da comunicacdo entre os pais e os profissionais de saude através da

TDIC.

2. ESTUDO 2

Dos 18 pais elegiveis para o estudo, cinco ndo compareceram, pelo que participaram nos dois
FG um total de trezes pais (n=13), sendo 53,8% do sexo feminino e 46,2 % do sexo masculino,
com uma média de idades de 29 anos (M=29 anos). No que se refere ao nivel de escolaridade,
38,5% dos pais tém o ensino superior, 23,1% tém o ensino secundario e 38,5% o ensino bdasico.
53,8% dos participantes eram pais pela primeira vez, enquanto 46,1% ja tinham um filho. A

idade gestacional a nascenca do filho variou entre as 26 e as 35 semanas.

A andlise lexicografica do corpus textual, advindo da transcri¢do dos dois FG, contemplou 30
textos organizados de forma monotematica, num arquivo Unico no programa Apache
OpenOffice. Cada um dos textos foi separado por uma linha de comando e caracterizado pelas
variaveis sexo (p), numero de filhos (f) e nivel de escolaridade (e) (Ex: **** *q_1 *fg_1 *s 2
*f 2 *e_ 2), para as trés questdes (q) do grupo focal Q1 — necessidade de informacdo, Q2 —
praticas de educa¢ao em saude, Q3 — utilizacdo de tecnologias digitais. Dos 112 segmentos de
texto obtidos, 99 (88,39%) foram utilizados pelo IRaMuTeQ® versdo 0.7 Alpha 2, o que
constitui uma boa consisténcia e adequacdo do conteldo submetido para este tipo de analise
(Souza et al., 2018). Foram contabilizadas 889 palavras que ocorreram 3761 vezes, com uma
frequéncia média de 33,58 palavras para cada forma. O ponto de corte utilizado para a
inclusdo das palavras nas classes do dendograma foi 0,67. A CHD obteve quatro classes que

foram nomeadas a partir dos seus descritores.

O processo de divisdo do conteudo textual e a constituicdo das classes encontra-se detalhado
na figura 7, com os vocdbulos associados a cada classe, que atenderam ao critério de qui-

guadrado 23,84 e p value inferior a 0,05.
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Figura 7. Classes componentes do dendograma do corpus textual.

SAUDE NA UNIDADE DE NEONATOLOGIA

|

[ PERCECAO DOS PAIS SOBRE AS PRATICAS DE EDUCACAO PARA A ]

CLASSE 3 CLASSE 2 CLASSE 1 CLASSE 4
Praticas
Necessidades Lacunas na Disponibilidade Facilitadoras da
de Informacio Informagio para Informar Educacio para
(26.26%) (22.22%) (25.25%) a Saude
(26.26%)
|
Palavra | X° o Palavra | X Palavra X | % Palavra | X2 [ °
Panfleto |31.23(100.0| |Ficar 30.46|100.0| |Enfermeiro |1842(71.43 Aplicacio [20.05 (88.89
ovel
Falar  (17.93(100.0| [Cuidados [17.6877.78| [Perguntar |17.87(875 e
Intensivos Z 75
Horario |14.79]100.0 Chegar |dZ7[7778| |°°™ ) i
Possivel 14.59{100.0 Normal 14.79|100.0
Entregar |14.79/100.0 Maneira 9.16 [100.0
Mo 14.59{100.0 Probl 11.7 [100.0
Choque (14.79(100.0 Querer 851 [71.43
E rar  [14.59(100.0 i 1 70.
Preparar |13.75 8571 sperar 8 Crianca (10.99|70.0
Dit 13.8 (83.33
Procurar (11.7 [100.0 e Somda 552 ool
P. 7 6.72 |75.0 ] i 5 75
Participar 8,65 1000 assar Confianca|5.11 [75.0
Apanhar |8.69 (100.0
Entrar 793 |7143
Conta- 5.11 |75.0
gotas

Fonte: Elaboragdo propria

A primeira reparticdo de conteddo demarca as classes 3 (Necessidades de Informacdo), 2
(Lacunas na Informagao) e 1 (Disponibilidade para Informar) da classe 4 (Praticas Facilitadoras

da Educacdo em saude). A segunda reparticdo delimita a classe 3 das classes 2 e 1.

A classe 3 remete para as “Necessidades de Informacdo” e compreende 26,26% do corpus
total analisado. Verifica-se que a palavra central é Panfleto, seguida de Falar, Horario,
Entregar, Choque, Preparar, Procurar, Participar, Apanhar, Entrar e Conta-gotas. Os discursos
dos pais nesta classe relacionaram-se com a necessidade, a adequabilidade e 0 modo como
obtiveram a informacdo. Na sua maioria, os pais expressaram satisfacdo com a informacao
transmitida na UN: eu fui sempre informado (FG2), ter informacdo facilitou (FG1) e as
informacdes foram transmitida nas alturas corretas (FG1). Um dos pais manifestou que a

informacdo foi dada a conta-gotas (FG2) o que o fazia pensar que a filha ndo estava bem:
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estava a regredir. A necessidade de melhorar a preparagao antes de entrar na UN ou do
acolhimento na primeira visita também foi referida: poderiam explicar a mae e ao pai o que
poderia vir a acontecer para nds nos prepararmos psicologicamente (...) ter mais informacao,
se calhar, ja ndo ai sofrer tanto (FG1). Os pais relataram que o primeiro contacto com a UN foi
um choque, o que dificultou a comunicagdao com os profissionais de saude e sobretudo a
compreensado da informacgao: [os profissionais] falaram, falaram, mas ndo entrou nada (FG1),
falaram ndo sei o qué, ndo me lembro, essa parte ndo me lembro (FG1). Na generalidade, os
pais mencionaram que o choque foi atenuado pela experiéncia prévia de internamento de um
familiar numa unidade de cuidados intensivos e pela possibilidade de ver a foto do filho antes
de ver presencialmente, pois ajuda a estar mais preparado e ndo apanhar logo aquele primeiro

choque (FG2).

A entrega de panfletos, como complemento da informa¢do transmitida, permitiu rever
alguma da informacdo fornecida. Especificamente, no panfleto de acolhimento, os pais
enfatizaram os horarios (FG2) das visitas, e a informacgdo sobre a unidade (FG1). Por sua vez,
duas maes fizeram referéncia ao panfleto alusivo ao Método Canguru (FG1) e outra mae
referiu que o Unico panfleto que me foi entregue foi o teste do pezinho (FG2). Uma mae
mencionou que ainda tinha em casa o panfleto sobre o aleitamento materno e salientou a sua
utilidade para saber a parte da congelacdo (FG1). No entanto, outros pais referiram que nao
receberam nenhum panfleto (FG2) durante o internamento na UN, o que pode estar ligado ao
choque inicial, do primeiro contacto com a UN. Os pais também procuraram informacao,
especificamente na internet: eu pesquisei por mim (FG2); cheguei a ir a internet e procurei
muita coisa (FG1), procuramos informacdo no doutor Google (FG1). Esta pesquisa, por um
lado foi considerada como util: procurar na internet desmistificou algumas coisas (FG1); mas
por outro lado também gerou alguma confusdo: é interessante, mas também ha muita
confusdo (FG1). Uma mae referiu que recorreu a uma familiar enfermeira como fonte de
informacdo, enquanto um pai mencionou que nao foi procurar informacdo a nenhum sitio,

mas acredito que seja necessario (FG1).

De um modo geral, esta classe evidencia a importancia que os pais atribuem a informacdo em

termos de qualidade e de quantidade, e a influéncia que esta exerce na sua preparacgao e
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controle emocional. Estes resultados sdo corroborados por uma revisao de literatura (De
Rouck & Leys, 2009), ao constatar que as necessidades de informagdao destes pais sdo
elevadas, dindmicas e que quando incompletas ou de dificil compreensdo aumentam o seu
stresse. Os pais do presente estudo, referiram que sentiram um choque emocional quando
entraram pela primeira vez na UN, comprometeu o recordar da informagao transmitida. Neste
sentido, sugeriram a disponibilizagdo prévia de uma foto do filho, o que é condizente com os
resultados do estudo de revisdo de Brett et al. (2011). Os pais também valorizaram os
panfletos informativos entregues pelos enfermeiros, que também foi considerada uma
intervencdo efetiva para comunicar, apoiar e providenciar informacdo aos pais de RN
prematuros no mesmo estudo de revisdao (Brett et al., 2011). Contudo, manifestaram a
necessidade de informagdao complementar e para obté-la recorreram a familiares da drea da
saude e a internet. Este facto é condizente com os resultados do estudo de Lima e Mazza
(2019), o qual identificou que as necessidades informativas dos pais sdo amplas e que estes

recorrem a recursos tradicionais, mas também tecnoldgicos para satisfazé-las.

A classe 2, “Lacunas na Informacdo”, foi a menos representada, com 22,22% do corpus total
analisado. Os vocabulos associados foram Ficar, Cuidados Intensivos, Possivel, Momento,
Esperar, Dito e Passar. Nesta classe os discursos dos pais remeteram para aspetos que
poderiam ser melhorados. Sugeriram uma visita prévia a unidade principalmente nas
situacdes que é possivel antever (FG1), de modo a conhecer a unidade, a equipe e saber que
estavam preparados para receber a filha. Mencionaram falta de informacdo sobre a duracao
do internamento, pois a0 mesmo tempo que estdo a dizer que estd tudo bem estdo a
prolongar o internamento (FG2), sobre a admissdo na UN, pois ndo nos foi dito que ela ia para
os cuidados intensivos (FG2), disseram que ia fazer exames, o pai pelas letras apercebeu-se
gue eram os cuidados intensivos (FG2) e sobre a possibilidade de amamentar na UN (FG2).
Estas lacunas encontram relagdo com os resultados do estudo de revisdo de Brett et al. (2011)
que fizeram referéncia as potencialidades da visita prévia a UN e do estudo de Lebel et al.
(2020) que evidenciou ser benéfico para os pais receber informacdo antes do nascimento e
admissdao na UN, e no decurso do internamento. A falta de informacado sobre a admissdo e

duracdo do internamento foram igualmente reportados na revisdo scoping de Ballantyne et
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al. (2017) como uma fonte de stresse associada a auséncia de envolvimento na decisdo e de

informacao adequada para preparar para a transicao.

A classe 1 compreende 25,25% do corpus total analisado e foi denominada “Disponibilidade
para Informar” com base nos vocdbulos Enfermeiro, Perguntar, Chegar, Maneira e Querer.
Nesta classe constatou-se que os pais valorizaram a informacgao dada pelos enfermeiros e o
fato de se disponibilizarem para explicar e esclarecer logo as duvidas, independentemente da
hora. Os pais mencionaram que mesmo sem perguntar |4 vinha o enfermeiro ao meu encontro
e dizia ela estd assim porque aconteceu isto, e isto (FG2) e que explicavam na hora, se nao
fosse na hora quando tivesse um médico ou enfermeiro que soubesse da situagao explicava
(...) acho que so o facto de nos perguntarem também nos fazia querer fazer mais e melhor (...)
e sdo estas aprendizagens que depois levamos para casa (FG1). Outro pai também valorizou a
disponibilidade dos enfermeiros mesmo durante a noite (FG2). A disponibilidade dos
enfermeiros para informar e explicar, foi também valorizada no estudo de Williams et al.
(2018), que relacionou a redugdo do stresse parental com a quantidade e qualidade da
comunicacdo entre os profissionais de saude e os pais. Ao investigar as necessidades de
informacao das familias na UN, Lima e Mazza (2019) concluiram que os pais desejam que os
profissionais dediquem tempo a explicar, esclarecer dlvidas e os termos técnicos numa base
regular. Por sua vez, o estudo de revisdo de Brett et al. (2011), revelou que os pais
privilegiavam os enfermeiros como fonte de informagao por dedicarem mais tempo a explicar
e a validar a compreensdo. Esta atitude de disponibilidade da suporte ao preconizado nas

abordagens de CCF.

Por fim a classe 4, “Praticas Facilitadoras da Educagdao em saude”, corresponde a 26,26% do
corpus total analisado. Esta classe agrega os vocdbulos, Aplicacdo mdvel, Bom, Normal,
Problema, Crianca, Sonda e Confianca. Os discursos dos pais revelam que estes valorizam
outras formas de transmitir a informacdo, como por exemplo ter acesso a uma app da UN:
faria todo o sentido (FG1), ai ajudar (FG2), era uma boa ideia (FG2), em especial se fosse uma
app da unidade temos outra confianca (FG1), temos a seguranca da informacao ser fidedigna
(FG1), o que ndo acontece com o que encontramos na internet. Um dos pais salientou que ter

uma app seria util nos internamentos por poucos ou muitos dias (FG2) e que poderia conter
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informacgao sobre a nossa crianga (...) os varios tipos de problemas que poderiam acontecer
durante a estadia (FG1), uma sec¢do pessoal com os dados da prépria crianga (...) informagoes
genéricas do que é uma intercorréncia normal de um prematuro (FG1). Outras praticas
consideradas facilitadoras foram o envio de mensagens de texto via telemdvel, com o estado
da crianca (...) escrever bom dia mae hoje estou assim (...), o ter acesso a imagens da crianca
em tempo real (FG2) e um video para saber que existe uma carga de fios ali ligados a crianca
e sondas e tudo o que é completamente normal (FG1). Os pais também valorizaram a
participagdo ativa nos cuidados, foi muito bom e isso é depois o que supera a expectativa (F1),
bem como, o ambiente informal, pois sentir que a crianca estd em casa, ambiente menos

formal da confianca (FG1).

Estes resultados estdo alinhados com outros estudos que revelaram que os pais desejam e
consideram benéfico disponibilizar uma app neonatal na UN (Lebel et al., 2020) e que
preferiam os recursos digitais em detrimento dos impressos, em especial, os indicados pelos
profissionais da UN por serem mais fidedignos (Orr et al., 2017). O envio de mensagens de
texto com informagao sobre o filho foi igualmente referido como facilitador noutro estudo de
Globus et al. (2016). Por sua vez, segundo uma revisao integrativa de Epstein et al. (2017), o
recurso a tecnologia digital, por meio de videochamada, é apreciado pelos pais quando nao
podiam permanecer na UN. No presente estudo, os pais também valorizaram a participacao
ativa nos cuidados, o ambiente informal e a visita prévia a UN. Estes resultados estdao em
concordancia com o estudo de revisdo de Brett et al. (2011) que associou estas praticas ao

aumento da confianga parental e do envolvimento com o filho.

Para além da CHD, foi realizada a analise de similitude, que permite visualizar o conteldo
lexical apreendido a partir das classes apresentadas. A maior nitidez das liga¢cdes entre os
vocabulos traduz a sua relevancia para a compreensdo do fendmeno estudado. Esta pautou-
se pela coocorréncia entre os vocabulos dizer, dar, informacao e unidade, ilustrado na figura

8.
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Figura 8. Analise de similitude do corpus textual
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Fonte: Elaboracdo propria

O vocabulo dizer foi o mais evocado pelos pais e apresenta maior correlacdo com dar e
enfermeiro e uma menor com hora e cuidados intensivos. Do vocabulo dar ramificam-se
informagdo e unidade. Os resultados demonstram que, associado a informacdo estdo os
vocabulos saber, panfleto e aplicagdo movel e revelam as praticas que os pais consideram ser
facilitadoras. Relacionado com unidade encontram-se os vocabulos bom, importante, sentir e
casa, que expressam o que os pais valorizam. Ao vocabulo enfermeiro esta associado o chegar,
o perguntar e o explicar, que correspondem a disponibilidade demonstrada por este
profissional. Assim, constata-se que esta andlise corrobora os resultados explicitados

anteriormente.
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Os resultados deste estudo salientaram a necessidade de os profissionais reduzirem o stresse
parental e otimizarem o envolvimento dos pais nos cuidados através de uma comunicagao
efetiva, da presenca e da empatia, que sdo inerentes as abordagens do CCF (Gémez-Cantarino
et al., 2020). Assim sendo, as tecnologias digitais ndo sao substitutas, mas sim recursos
complementares e promotores das praticas de educacdo em saude existentes tendo como
pilar a relagdo e comunicagdo entre os pais e os profissionais. Acrescenta-se ainda, que ao
confrontar os resultados nos dois FG, apesar das diferencas no tempo de internamento, ndo

se verificaram diferencgas no que concerne as interveng¢des educativas em saude na UN.

Em sintese, os resultados sugerem que os participantes em estudo consideram o recurso a
tecnologia digital, nomeadamente, a disponibilizacdo de uma app da UN, aliada a
disponibilidade para informar e explicar num ambiente empatico e informal, praticas
facilitadoras da aquisicdo de competéncias parentais para uma tomada de decisdo
fundamentada. No que concerne aos componentes que suportem o desenvolvimento da
intervencdao educativa em saude a ser desenvolvida e testada, foram identificados a
incrementacao dos principios das abordagens do CCF como pilar das interven¢Ges educativas
em saude dos pais na UN e o recurso a tecnologias digitais, baseadas em evidéncia cientifica,

como recurso complementar e facilitador.

3. ESTUDO 3

Ap0s as trés primeiras etapas do estudo metodoldgico de traducdo e adaptacdo transcultural da app
QCP-NICU (versdo 1.1) - Apple iOS, descritas anteriormente, passa-se a apresentar os resultados das

etapas 4, 5 e do teste piloto da respetiva app.
Etapa 4 - Comparagdo das tradugbes e das retroversoes

Nesta etapa foram revistas todas as frases de modo a refletir o seu significado original de um
modo mais acurado. Foram identificadas discrepancias minimas apenas relacionadas com
traducdes literais e com termos técnicos, que foram retificadas de modo consensual. Foram
removidas classificacdes profissionais que ndo se adequam as UN portuguesas. As
denominacgdes das dimensdes e categorias foram igualmente modificadas de modo a torna-

las mais sintéticas (ex.: substituicdo dos titulos das dimensdes: A minha dor e stresse por Dor
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e stresse; A minha familia por Familia e O meu posicionamento e mobilizagdo por

Posicionamento e Mobilidade).
Etapa 5 - Avaliagdo pelos peritos

Um total de vinte peritos, dos quais dez eram enfermeiros, com a categoria profissional de
enfermeiro especialista e dez eram médicos, com subespecialidade ou experiéncia em

neonatologia participaram nesta fase do estudo.

Dos 42 itens da app analisados pelos peritos, 38 obtiveram valores de Taxa de Validade de
Conteudo (CVR positivos), compreendidos entre 0 e 0,99. Ao recorremos a tabela de valores
minimos de aceitacdo para a CVR verifica-se que para 20 peritos o valor minimo de CVR
requerido é 0,42 (Nora et al., 2018). Assim, constata-se que 35 itens satisfazem este requisito

0 que corresponde a uma percentagem de 83%.

Por sua vez, a andlise lexicografica do corpus textual proveniente da transcricao das sugestées
dos peritos foi composta por 20 textos organizados de forma monotematica, num arquivo
Unico no programa Apache OpenOffice. Cada um deles foi separado por uma linha de comando
e caracterizado pelas varidveis participante (p) e profissional de saude (psl-médico, ps2-
enfermeiro) (Ex.: **** *p 01 *ps_1). Apds uma cuidadosa revisdo do corpus textual o
documento foi salvo como documento de texto com codificacao de caracteres no padrao UTF-
8 (Unicode Transformation Format 8 bit code units). Foram retidos 30 segmentos de texto dos
37 presentes no corpus, o que corresponde a 81.08% dos segmentos retidos para a construgao
das quatro classes advindas das particoes do texto. Este resultado indica uma boa consisténcia
e adequacdo do conteudo submetido para este tipo de andlise (Camargo et al., 2018). Foram
contabilizadas 399 palavras que ocorreram 1213 vezes, com uma frequéncia média de 32,78

palavras para cada forma. O ponto de corte utilizado para a inclusdo das palavras nas classes

do dendograma foi 0,66 e a sua associacdo com a classe de pertengca com um valor de )(223,84,
sendo os calculos definidos para um nivel de significancia de 95% (Camargo et al., 2018) com

uma margem de erro de 5%.

No dendograma, o corpus foi dividido em dois subcorpus separando as classes 4 e 3 das classes

2 e 1. A interpretacdo de cada classe e a andlise dos dados foram realizadas a partir do
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conhecimento sobre o conteldo da app. Para uma melhor visualizagdo das classes elaborou-
se um organigrama, com a lista de palavras de cada classe geradas a partir do teste qui-

quadrado como ilustrado na Figura 9.

Figura 9. Classes componentes do dendograma do corpus textual

. \
SUGESTOES DOS PERITOS SOBRE A APP ’
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Adequagdo da Disponibilizagio da Simplificacéo da Facilitagéo da
Informagéo Informagéo aos pais Informaogao usabilidade da app
(233%) (26.7%) (26,7%) | (23,3%)
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Instrumentos 16,5 <0,001 100 Aumentar 10,5 0,001 67 fag 1064 R0.004 8
AR Famili 55 001 75
amilia ! i =
Sinais Vitais 92 0,002 100 Dever 8 =73 (00,8 167
Cuidar 55 001 75
Medicagio 55 001 75

Fonte: Elaboragdo propria

. ~ 2
A associacdo das palavras com a classe de pertenca apresentou sempre valores de x >3,84 e

um p <0,05).

A classe 4 compreende 23,3% do corpus total analisado e expressa as sugestdes relacionadas
com a Adequacdo da informacgdo. Esta classe é composta pelas palavras Banho e Fator, com p
value inferior a 0,01. Trés peritos (p02, p03 e p19) sugeriram adequar o que estd preconizado
com o que é feito na prdtica (p03) no que concerne a técnica do banho enfaixado, descrita na
dimensao Pele do bebé, na subcategoria Banho. Também a subcategoria Fatores, da dimensao
Dor e Stresse, mereceu consideracdes por parte de trés peritos (p01, p06, p07) que julgaram
ainformacdo sobreponivel (p01) e a descri¢do exaustiva (p07). Foi sugerido colocar as palavras
CVU e LAU por extenso (p06). Estas sugestOes sdo concordantes com os resultados de outros

estudos, nomeadamente um estudo descritivo, conduzido nos EUA, que evidenciou uma
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mudanga nas preocupac0es, no foco e no processo de aprendizagem dos pais no decurso do
internamento na UN e que alertou para a necessidade de adequar a informacéo a fase de
aprendizagem em que os pais se encontram. Na fase aguda os pais desejaram mais informacdo
do que aquela que Ihes foi transmitida pelos profissionais de salde sobre a condi¢do de salde
do filho, sobre a compreensdo dos termos técnicos e sobre as estratégias de coping enquanto,
nas fases de convalescenca e p0s-alta, o foco passou a ser a condi¢do de salde do filho, os
cuidados e as estratégias de coping (Brazy et al., 2001). Outros estudos corroboram a
necessidade da informacéo ser adequada ao nivel de compreensdo dos pais (De Rouck & Leys,
2009) e o facto da terminologia clinica poder ser um obstaculo ao envolvimento dos pais nos

cuidados ao filho (Felley et al., 2013).

A classe 3 denominada DisponibilizacGo da Informac¢do aos pais, agregou 26,7% dos
segmentos de texto analisados a partir das palavras Pai, Stresse, Instrumentos de avaliacao,
Sinais vitais e Medica¢do, com p value inferior a 0,01. Na analise realizada verificou-se que
sete peritos, na sua maioria enfermeiros, qualificaram a informacdo das subcategorias
Instrumentos de avalia¢do, Sinais Vitais e Medicagdao, como sendo muita (p14, p20), excessiva
(p16, p17), detalhada (p01), pormenorizada (p18) e complexa (p08) para os pais. Os peritos
manifestaram preocupacdo pela informacdo poder ser um fator de stresse (p01), ou poder
potenciar (pl17), gerar (p18, p20) e causar (pl4, pl6) stresse aos pais. A subcategoria
Instrumentos de avaliagdo foi a mais mencionada a este respeito, totalizando cinco peritos,
trés enfermeiros e dois médicos. Um enfermeiro referiu que ndo tem interesse para os pais
saber quantas escalas de avaliagdo da dor existem (p16) e um médico sugeriu ser suficiente
informar apenas que existem escalas para avaliagGo. A subcategoria Medicacdo foi
mencionada por trés enfermeiros (p14, p17, p20) enquanto a subcategoria Sinais Vitais foi
referida por um médico (p01) e por dois enfermeiros (p17 e p20), tendo um deles (p20) feito
especificamente referéncia a informacdo contida na tabela dos sinais vitais. O estudo de Lima
e Mazza (2019) constatou que o stresse e a ansiedade que os pais vivenciam durante o
internamento na UN comprometem a compreenséo e a assimila¢do da informacéo transmitida
pelos profissionais. Estes resultados reforcam a necessidade de garantir o principio de
informacdo partilhada implicita a filosofia de CCF que contempla transmitir informacédo de

forma compreensivel para os pais (Celenza et al., 2017).
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Na classe 2, denominada Simplificagdo da informagdo aos pais, que também integrou 26,7%
do conteudo analisado, foram destacadas as palavras Letra, Tamanho, Aumentar, Familia e
Cuidar, com p value inferior a 0,01. Oito peritos, trés médicos (p6, p9, p10) e cinco enfermeiros
(p13, p14, pl6, pl17, p18), salientaram a necessidade de aumentar o tamanho de letra da app
para facilitar a leitura (p17). A categoria Pessoas da dimensdo A minha primeira Casa mereceu
a aprecia¢do de quatro peritos. Dois consideraram a informac¢do demasiado excessiva (p 13,
p17), um alertou para a necessidade de retificar as competéncias do neonatologia e do técnico
de radiografia (p06) e um outro sugeriu reavaliar a pertinéncia de tantos profissionais e
adaptar a realidade portuguesa (p16). O enfermeiro (p13) também sugeriu colocar imagens
ao invés de informagdo. Também na categoria O que me rodeia foram dadas sugestdes
relacionadas com a simplificacdo da informacdao (p09, pl4 e pl8). Trés peritos, dois
enfermeiros (p14, p18) e um médico (p09) fizeram referéncia aos questionarios presentes na
categoria Cuidando da dimensao Familia. Consideraram que deveriam apenas ser informativos
(p09), ser aplicados por profissionais e com intuito terapéutico (pl8) e que o seu

preenchimento deveria ser com acompanhamento profissional (p14).

A classe 1 designada por Facilita¢do da usabilidade da app totalizou 23,3% dos segmentos de
texto analisados a partir das palavras Item, Principal, Cor e Dever, com p value inferior a 0,01.
Os peritos sugeriram usar cores (p2, p3), diversificar as cores (p15, p02, p03) e diferenciar por
cores (p01) os itens da app, em especial os itens principais (p01, p03, p11). Estas modificacdes
permitiriam aumentar o interesse (pl5), facilitar a navegagcdo (p03) e o manuseio da
informagdo (p01). Ainda neste ambito, foi sugerido poder mover os diapositivos para a frente
e para trds por toque no ecrd (p02) e melhorar a explicacdo de como explorar a app na
dimens3ao Pele do bebé (p13). De um modo global um enfermeiro considerou haverem
demasiadas ramificagées de conteudos (p15) e dois médicos fizeram referéncia a informacao
ser util mas demasiado detalhada (p01, p08) especificamente na categoria O que me rodeia,

da dimensdo A minha primeira Casa (p01).

Estas sugestdes estdo em concordancia com o reconhecido valor dado a usabilidade no
desenvolvimento e na implementagdo bem-sucedidas das app’s (Maramba et al., 2019). Os

contelidos da app foram revistos com base nas sugestBes dos peritos e submetidos ao teste
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piloto. Os participantes no teste (n=20) consideraram todos os itens da app claros. Dois
participantes sugeriram disponibilizar instrugdes escritas relacionadas com o modo de

transitar de diapositivos.

Todas as sugestbes foram apresentadas e aceites pela autora, no entanto aquelas
relacionadas com melhorar a usabilidade da app, nomeadamente o tamanho da letra e a
diversificacdo das cores, ndo foram concretizadas devido a questdes inerentes a prépria
interface da app. Como ilustrado na figura 10, a Andlise de Similitude, baseada na teoria dos

grafos, sintetiza o conteldo lexical apreendido através das classes apresentadas.

Figura 10. Analise de similitude do corpus textual
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Fonte: IRaMuTeQ, versdo 0.7 Alpha 2

O tamanho das letras e a espessura dos tracos que as unem traduzem a relevancia para a
compreensao do fendomeno em estudo. Observa-se que Dimensdo é a palavra que mais se
destaca e apresenta uma maior correlacdo com as palavras App, Categoria, Subcategoria,
Informacdo, Primeira casa e Dor e Stresse. Da palavra App ramifica-se as palavras Tamanho e

Letra com expressao significativa e com menor expressao as palavras Dever, Cor, Item e
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Facilitar. Associada a palavra Subcategoria encontram-se as palavras Pai, Stresse, Substituir e
Equipamentos para ventilagdo. As palavras Informacdo, Dor e stresse e Categoria ndo
apresentam ramificacdes. Por meio das conexdes pode-se inferir que as sugestdes dos peritos
sao essencialmente inerentes a dimensao A minha primeira casa, a categoria Dor e Stresse e

as questdes de informacdo aos pais e de usabilidade da app.

Teste piloto da app

Nesta etapa todos os participantes (n= 20) referiram que os itens que compunham a app eram
claros. Como sugestdo de melhoria, dois pais consideraram util disponibilizar instrugdes
escritas relacionadas com o modo de transitar de diapositivos, por ter sido um aspeto que lhes
suscitou duvidas. De um modo global ndo foram encontradas dificuldades que sugerissem
alteragGes a traducado final. A versao portuguesa final da app QCP-NICU passou a designar-se

app QCP-NICU-PT.

Este estudo reporta-se a traducdo e adaptacdo transcultural da app QCP-NICU (versao 1.1) -
Apple iOS para o contexto portugués. O processo de traducdo e adaptacdo cultural é
importante porque fornece mais do que apenas uma traducdo literal (Sousa & Rojjanasrirat,
2011). No entanto, do nosso conhecimento, ndo existem diretrizes especificas sobre como
conduzir esse processo de maneira confidvel e objetiva para as apps. Deste modo, as etapas
deste estudo contemplaram as diretrizes metodolégicas utilizadas na traducgdo e adaptacao

transcultural de outro tipo de instrumentos em saude.

De um modo geral, todo o processo decorreu de forma equilibrada sem necessidade de
alteragGes major na maioria dos itens. As etapas relacionadas com a tradugao e a retroversao
decorreram sem intercorréncias. As discrepancias identificadas foram minimas e apenas
relacionadas com traducdes literais e com o uso de termos técnicos. Por comprometerem o
sentido e a compreensao essas discrepancias foram retificadas de modo consensual. Também
as denominacdes dos itens e das categorias foram modificadas de modo a torna-las mais
sintéticas e adaptaveis a interface da app. A analise da app pelos peritos revelou uma validade
de conteudo satisfatéria, com 83,33% dos itens da app com valores de CVR superiores ao

minimo requerido (CVR=0,42) para os 20 peritos. As sugestdes dadas pelos peritos foram
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essencialmente naqueles itens com valores de CVR inferiores ao preconizado e referem-se aos

itens Dor e Stresse e A minha primeira casa.

Deste modo, este estudo (estudo3) permitiu cumprir com os objetivos de traduzir e adaptar
para a lingua e cultura portuguesa a app QCP-NICU, versdo 1.1 e de disponibiliza-la para o

contexto portugués.

4. ESTUDO 4

Cumpridas as trés primeiras etapas de traducdo e adaptacdo transcultural (traducdo, sintese
das duas traducdes e retroversdo) do PHLAT-8 para pais na UN deu-se continuidade ao estudo

metodoldgico, como descrito de seguida.

Etapa 4: Revisdo por peritos

A avaliagdo por peritos obteve uma percentagem de concordancia superior a 80%. Desta

etapa resultou a versao pré-final 1.0 a ser aplicada no pré-teste.

Etapa 5: Pré-teste

Os participantes ndo manifestaram dificuldades durante a realiza¢cdo da versao pré-final do
PHLAT-8-PT. Apenas na pergunta 1 surgiram discrepancias e na pergunta 2 houve a
necessidade de esclarecimento por tratar-se de uma férmula concentrada de leite artificial
gue nao é comercializada em Portugal. Com o intuito de manter a estrutura do instrumento
optou-se por manter estas questdes. Na primeira inquirio-se os pais sobre a quantidade de
agua e o numero de colheres de pé da féormula prescrita conforme as instrucdes na
embalagem. Na segunda questdo e, porque ndo existe em Portugal nenhuma férmula
concentrada, manteve-se o nome original do concentrado. A questdo n? 1 passou a ser
colocada da seguinte forma “Usando as instrucdes fornecidas na férmula de pé Enfamil, que
guantidade de agua e que numero de colheres de p6 da férmula lactea necessita adicionar
para fazer um biberdao com 118 mI?” e a questdo n? 2 como “Usando as instrucdes fornecidas
na férmula concentrada de Enfamil, que quantidade de 3agua e que quantidade de

concentrado necessita de adicionar para fazer um biberdao com 118 ml?”. Assim, a versao final
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da tradugdo do PHLAT-8 para portugués, PHLAT-8-PT, ficou com o mesmo nimero e ordem

das questdes da versao original, mantendo a equivaléncia semantica e de conteudo.

Validagao Estatistica

O valor calculado de KR-20 do PHLAT-8-PT foi de aproximadamente 0,50 (KR-20=0,493),
apontando para uma consisténcia aceitdvel (Souza, Alexandre & Guirardello, 2017). A tabela
1 mostra pesos fatoriais maioritariamente superiores ao valor de referéncia ($=0,40), com os

itens p2 e p4 com factor loadings inferiores.

Tabela 1 - Factor loadings obtido pela AFC aplicando a matriz de correlacdo policdrica e a

analise da consisténcia interna (KR-20) do PHLAT-8-PT (8 itens) (n=176)

PHLAT-8-PT Factor loadings (B)

Item1(pl) 0,41

Item 2 (p2) 0,24

Item3(p3) 0,74

Item 4 (p4) 0,32

Item 5 (p5) 0,80

Item 6 (p6) 0,78

Item7 (p7) 0,52

Item 8 (p8) 0,47

Fonte: software R (versdo 4.1)

Na figura 11 é apresentado o modelo fatorial do PHLAT-8-PT. Os indices empiricos de
gualidade de ajustamento (Goodness-of-fit) revelam um bom ajustamento, apesar de dois dos
itens terem pesos fatoriais inferiores ao valor de referéncia (0,24 and 0,32), com x2/df=1,801;

CFI=0,919; NFI=0,840; TLI=0,886 e RMSEA=0,068.
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Figura 11. Analise Fatorial Confirmatdria do PHLAT-8-PT modelo fatorial
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Fonte: software R (versao 4.1)

A confiabilidade composta (Composite Reliability, CR), estima a consisténcia interna dos itens
refletivos do fator ou construto, os resultados dos fatores do PHLAT-8-PT revelam valores
aceitaveis para o Fator (FC=0,756) e um valor inferior para a Variacdao Média Extraida (Average

Variance Extracted, AVE) (AVE=0,357) (Maroco, 2021).

Concluido o processo supramencionado, o instrumento passou a designar-se PHLAT-8-PT
(Apéndice 5), tendo sido atingidos os objetivos de traduzir, adaptar para portugués e validar
o conteudo do PHLAT-8 em pais portugueses com filhos com idade inferior a 12 meses, bem
como, de disponibilizar um instrumento que permita conhecer os niveis de LS dos pais de

criancas com idade inferior a 12 meses no contexto portugués.

Do nosso conhecimento, este é o primeiro instrumento de avaliacao da LS especifico para pais
com filhos com idade inferior a 12 meses de vida, sendo igualmente o PHLAT-8-PT, o primeiro
instrumento com estas caracteristicas disponivel em portugués. O processo de tradugdo e
adaptacdo transcultural foi satisfatério e poucas modificacdes foram realizadas de modo a
tornar o instrumento apropriado a cultura portuguesa. No que concerne a validagdo
estatistica, apesar de dois itens do instrumento terem pesos fatoriais inferiores ao valor de
referéncia, os indices de ajustamento do modelo, indicam um ajustamento razodvel. A

confiabilidade é aceitdvel, no entanto, a variante extraida média é baixa indicando uma fraca
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validade convergente quando comparado com os resultados da versao espanhola do estudo

de Yin et al. (2012), no qual Kr-20=0,61.

5. ESTUDO 5

O estudo 5 constitui o estudo final da investigacao e teve como objetivo testar a viabilidade
da versdo portuguesa da aplicacio mdvel QCP-NICU (versdo 1.1) - Apple i0OS, como
intervencdo educativa digital em salude, na promoc¢do da LS dos pais na UN. Como referido
anteriormente, a viabilidade da intervengdo educativa digital foi determinada com base na (1)
percentagem de participacdo dos pais, (2) percentagem de desisténcia dos pais, (3) pontuacdo
da LS dos pais determinada pelo PHLAT-8-PT, (4) avaliacdo da intervencao pelos pais e (5)
avaliacdo da intervencdo pelos profissionais de saude, mediante o preenchimento de

questionarios concebidos para o efeito.

Um total de 11 participantes (n=11) foram elegiveis para participar no estudo, com 45,4% de
pais do sexo masculino e 54,5% do sexo feminino. As idades variaram entre os 26 e os 38
(Min=26; Max=28) anos, com uma idade média de 31 anos (M=31,36) e um desvio padrdo de
quatro anos (SD=4,20). Relativamente a escolaridade verifica-se uma preponderancia de
participantes com o ensino secundario (36,4%), seguida pelo 32 ciclo do ensino basico (27,3%),
pela licenciatura (18,2%) e 9,1% com ensino basico incompleto e o 22 ciclo do ensino bdsico,
respetivamente. Quanto ao numero de filhos, nove participantes afirmaram ter um filho
(81,1%) e dois terem dois filhos (18,2%). A idade gestacional do RN a nascenca variou entre as
31 e as 37 semanas de gestacdo (Min=31; Max=37), com uma média de 33 (M=33,03) e um
desvio padrdo de dois (SD=1,92). Para a totalidade dos participantes (N=11) foi a primeira
experiéncia de internamento na UN. No que concerne a duragao do internamento na UN, 9,1%
dos participantes permaneceu entre 8 e 14 dias oito, 72,7% entre 15 e 29 dias e 18,2%
participantes por um periodo superior a 30 dia. Nenhum participante desistiu de participar no

estudo, pelo que a percentagem de desisténcia foi de 0% e a de adesao foi de 100%.

O questiondrio de avaliagdo da intervencao foi preenchido pelos 11 pais (N=11) que
participaram no estudo. Os resultados referentes a avaliacdo da intervencdo educativa digital

pelos pais encontram-se sintetizados na tabela 2. Verificou-se que os itens em analise

131



oscilaram na escala Likert entre 2 (discordo) e 5 (concordo totalmente). Os itens que
obtiveram maior concordancia total foram: (19) o aconselhamento da app a outros pais (N=9)
e (16) a ajuda da app na participacdo e envolvimento nos cuidados ao filho (N=8). O item 2
referente a app proporcionar uma aprendizagem ao proprio ritmo, foi o Unico que obteve a
pontuacdo de discordancia, por um participante (9,1%). Trés participantes (27,3%) referiram
nao ter opinido sobre o item 7, que aborda a confianga e a participa¢ao na tomada de decisdo.
Os itens 2 e 4 também registaram uma ndo opinido por um participante (9,1%),
respetivamente. Os restantes itens (I3, 15, 16, I8 e 19) obtiveram uma apreciagao entre

concordo e concordo totalmente.

Tabela 2 — Percecdo dos participantes sobre a app: analise descritiva

ITENS Discordo Discordo Nem Concordo | Concordo
Totalmente n (%) Concordo n (%) Totalmente
n (%) Nem Discordo n (%)
n (%)

Acesso informacgao 0 0 0 8(72,7%) 3(27,3%)
Aprendizagem 0 1(9,1%) 1(9,1%) 4 (36,4%) 5 (45,5%)
proprio ritmo
Comunicagao 0 0 0 4 (36,4%) 7 (63,6%)

profissionais saude
Esclarecimento 0 0 1(9,1%) 3(27,3%) 7 (63,6%)

duavidas
Complemento 0 0 0 6 (54,5%) 5 (45,5%)
informacao
Participacao e 0 0 0 3(27,3%) 8(72,7%)
envolvimento
cuidados
Confianca e 0 0 3(27,3%) 2 (18,2%) 6 (54,5%)
participacao decisao
Satisfagao 0 0 0 6 (54,5%) 5 (45,5%)

Aconselhamento a 0 0 0 2 (18,2%) 9(81,8%)

outros pais

Fonte: Elaboracdo propria

Relativamente ao item da app (11) melhorar o acesso a informag¢dao em saude, a maioria dos

participantes (72,7%) classificou como concordo e os restantes 27,3% como concordo

132



totalmente. Cerca de metade dos participantes (45,5%) concordou totalmente que a app (12)
ajudou a aprender ao seu proéprio ritmo e de acordo com as suas necessidades, seguido de
36,4% que classificou como concordo (pontuacdo 2), de 9,1% como ndo discordo, nem
concordo e a mesma percentagem (9,1%) classificou como discordo. Quanto ao item da app
(13) ajudar a comunicar melhor com os profissionais de saude, 63,6% dos participantes
classificou como concordo totalmente e 36,4% como concordo. No que concerne ao aspeto
da app (14) ajudar os participantes a perguntar e a esclarecer dividas com os profissionais
de saude, 63,6% classificaram como concordo totalmente, 27,3% como concordo e 9,1% como
nem concordo, nem discordo. Por sua vez, 54,5% dos participantes concordaram que a app
foi um importante (15) complemento a informagao transmitida pelos profissionais de saude
e os restantes 45,5% concordaram totalmente. Quanto ao item da app (16) ajudar na
participagao e envolvimento no cuidado ao filho 72,7% dos participantes concordou
totalmente e 27,3% concordo. No que concerne ao item da (17) confianga e participacao nas
decisdes relacionadas com o filho, 54,5% concordou totalmente, 18,2% concordou e 27,3%
nao concordou, nem discordou. O item da (I8) satisfagao obteve concordancia em 54,5% dos
participantes e concordancia total em 45,5%. Por fim o item de (19) aconselhar a app a outros
pais, foi classificado como concordo totalmente em 81,8% dos participantes e como concordo
em 18,2%. Os participantes sugeriram que seria mais pratico e util que a app estivesse
disponivel no seu smartphone em vez do portatil disponibilizado pelo servigo. Salientaram
como vantagem poderem consultar a app sempre e onde quisessem, sem ficarem restritos ao
tempo que permaneciam na UN. Enfatizaram igualmente que seria util poder consultar a app

apos a alta da UN, para relembrar a informacao e esclarecer dividas.

No que concerne, ao questiondrio de avaliagdo da intervengdo, este foi preenchido por 16
profissionais de satiide que estiveram a oportunidade de contactar com os pais no decurso da
intervencdo educativa, sendo 75% enfermeiros e 25% médicos. Dos participantes 87,5% eram
do sexo feminino e 12,5% do sexo masculino, com idades compreendidas entre os 26 e 0s 52
anos (Min=26; Max=52), com uma idade média de 40 anos (M=40,12) e um desvio padrdo de
quatro anos (SD=8,06). Relativamente ao tempo de servico na UN 56,3% (N=9) exerciam
funcbes entre 2 a 9 anos, 31,3% (N=5) entre 10 a 19 anos e 12,5% (N=2) num periodo superior

a 20 anos.
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Relativamente ao item da app ser um complemento util a preparagao dos pais para a alta
56,3% dos participantes classificou como concordo totalmente e 43,8% como concordo. 75%
dos participantes concordaram totalmente que a app ajudou a uniformizar a informagdao em
saude, seguido de 18,8% que concordaram e 6,3% classificou como nem concordo, nem
discordo. No que concerne ao conteudo da app ajudar a melhorar a preparagao dos pais para
a alta 56,3% dos participantes classificou como concordo totalmente, 37,5% concordou e
apenas 6,3% classificou como nem concordo, nem discordo. Quanto a potenciacdo da
aprendizagem e o envolvimento no processo, 56,3% dos participantes também classificou
como concordo totalmente, com 43,8% a classificarem como concordo. Por fim, a importancia
de usar a app na educagdo parental na UN foi classificada como concordo totalmente em
68,8% dos participantes, como concordo em 25% e apenas 6,3% como ndao concordo, nem
discordo. As sugestdes dos profissionais de saude foram similares as dos pais participantes,
com énfase na disponibilizacdo da app através do smartphone dos pais. Foi identificado como

constrangimento a rede de internet hospitalar ser instavel.

Assim, os critérios de participa¢ao e de desisténcia dos pais elegiveis para o estudo foram
atingidos na totalidade, com 100% de participacdo e sem nenhuma desisténcia (100%). Estes
resultados podem ser reveladores do interesse dos participantes por complementar a
intervencdo educativa proporcionada pela equipa de saude na UN com a intervencdo
educativa digital disponibilizada. No que concerne a pontuagdo da LS dos pais e, a
demonstracdao do efeito na LS em diferentes momentos de avaliagdo com o instrumento
PHLAT-8-PT, esta serd determinada posteriormente com uma amostra de maior dimensao.
Por fim, os critérios de avaliagdo da intervencdao educativa digital, revelaram uma
percentagem superior a 50% dos pais e superior a 50% dos profissionais de satide a avaliarem
a intervenc¢do como positiva (classificaram os itens como concordo e concordo totalmente).
Globamente, os resultados sugerem que a intervencao educativa digital é vidvel e que merece

ser refinada e implementada em larga escala.
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PARTE V — CONCLUSAO, CONTRIBUTOS E LIMITACOES
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1. CONCLUSAO

A presente investigacdo teve como principal objetivo testar a viabilidade da versdo portuguesa
da aplicagdo movel (app) Quantum Caring for Parents Neonatal Intensive Care Unit (QCP-
NICU) (versdo 1.1) - Apple iOS, como intervencdo educativa digital em saude, na promocao da

LS dos pais na UN.

Os resultados do estudo 2 haviam sugerido que os pais consideraram como praticas de
educacao em saude facilitadoras o recurso a tecnologia digital, com énfase na disponibilizacao
de uma app da UN pelos enfermeiros, aliada a disponibilidade para informar e explicar num

ambiente empatico e informal.

Por sua vez, os resultados obtidos no estudo 5 sugerem que a intervenc¢do educativa digital é
vidvel, com necessidade de serem refinados alguns aspetos. Verificou-se que a percentagem
de participagdo dos participantes foi de 100% e a de desisténcia foi de 0%. Estes resultados
poderdo ser reveladores do interesse e aceitabilidade dos participantes pela intervencao
educativa digital. Tanto os pais como os profissionais de saude caracterizaram a intervencao
como sendo um valor acrescido na preparacao dos pais para a alta da UN. A utilidade e apoio
conferido pela app, enquanto adjuvante a intervencdao educativa tradicionalmente
disponibilizada na UN, encontra-se expresso nas sugestdes dos participantes nomeadamente
guando referem que seria util poderem consultar a app em casa, em especial, apds a alta da
UN. Estes resultados sdo concordantes com outros estudos nos quais os pais na UN
consideraram a app um recurso valioso no acesso a informagao em saude e na transmissao de
informacdo sobre o RN (Orr et al.,, 2017), com o potencial de promover a confianca e a
capacidade parental, potenciar a capacidade de comunicar com a equipa de saude e propiciar

uma transi¢cdao mais tranquila para casa (Monaghan et al., 2019).

No entanto, ficou por determinar o efeito da intervencao educativa digital e a promocao da
LS dos pais na LS em diferentes momentos de avaliacdo, pelo facto de ndo estarem cumpridos
os pressupostos de aplicacdo do teste, nomeadamente a normalidade das distribuicdes e a
esfericidade da matriz de varidncias-covariancias, o que poderda dever-se a reduzida dimensao

da amostra. Assim, embora se trate de um estudo de viabilidade, as caracteristicas da amostra
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poderao constituir uma fragilidade desta investigacdo. Para resultados mais efetivos sugere-
se a realizagdo de estudos multicéntricos, com uma amostra de maiores dimensdes
recorrendo a mais UN e, com a avaliacdo da eficacia desta intervencdo em diferentes
momentos do internamento (x, y, z). Esta primeira abordagem em fase de viabilidade sera
continuada com uma amostra de maior dimensao com colheita de dados a nivel nacional e

com pelo menos 3 momentos de avaliagao.

Os resultados obtidos também permitiram refletir e delinear recomendacdes conducentes ao
sucesso do estudo subsequente em larga escala, nomeadamente em termos da intervengao
educativa digital ser util, adotada e mantida na pratica didria, como pretendido com a fase de
viabilidade das intervengdes complexas (Craig et al., 2008; Skivington et al., 2021). Tendo por
base as informagbes sobre o modo com os pais, os profissionais de saude e instrumentos (app
e PHLAT-8-PT) se comportaram foram identificados os pontos forte e fracos da intervengao, e

delineadas estratégias para a sua implementa¢ao no contexto especifico.

A primeira recomendacao relaciona-se com a equipa de saude. Considera-se que a capacidade
dos colaboradores (equipa de saude) desenvolverem a intervencao educativa digital podera
ser melhorada com a integracdo de sessdes de sensibilizacdo e de formacado sobre LS. Como
salientado no Modelo de Intervencao de LS, os resultados de LS poderdo ser potenciados
guando sdo desenvolvidas intervengdes que contemplem os cinco fatores, entre os quais, a
melhoria das capacidades de LS dos profissionais de saude (Geboers et al., 2018). Estas
iniciativas educativas de LS poderdo ter como suporte tedrico o “Manual de Boas Praticas de
Literacia em Saude - Capacitacdo dos Profissionais de Saude” (DGS, 2019b). Segundo Moreira
(2018) esta estratégia é essencial para o sucesso do plano de acdo, porque os profissionais de
salde podem atuar como promotores ou inibidores da LS, quando sobrestimam o nivel de LS
das pessoas ou por desconhecerem a importdncia que assumem na sua promoc¢ao. De igual
modo, recomenda-se o treino dos profissionais de saude para a aplicacao e utilizacdo correta
do instrumento de avaliacdo de LS (PHLAT-8-PT), dado que na presente investigacdo a
avaliacdo da LS dos participantes foi realizada exclusivamente pelo investigador, devido aos
constrangimentos provocados pela pandemia. No entanto, salienta-se que estes aspetos

serdo analisados com os stakeholders no sentido de avaliar a sua utilidade, de definir os
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resultados a priorizar (ex.: promog¢do da LS, redug¢do do stresse parental, melhoria da
prontidao para a alta) e de manter o seu envolvimento. Assim, mediante a decisao, podera
ser igualmente aplicada a Escala de Stresse Parental (Mixao, Leal, & Maroco, 2007), para

compreender o comportamento dos pais utilizadores da app relativamente ao stresse e a LS.

Outra recomendacao relaciona-se com aspetos logisticos. A disponibilizacdao da app através
do tablet do servigo associada a instabilidade da rede de internet hospitalar foram os
principais constrangimentos apontados pelos pais e pelos profissionais de saude. Neste
sentido as suas sugestdes versaram a disponibilizacdao da app nos smartphones dos pais. A
autora da app foi auscultada sobre esta possibilidade e demonstrou-se recetiva a
disponibilizar a app nestes moldes. Neste sentido, equaciona-se delinear com os stakeholders
um plano de financiamento para a sua concretizacdo, bem como, uma estratégia de utilizacao

da rede de internet hospitalar pelos pais.

Assim sendo, considera-se que a app, como intervencdo educativa digital em saude, tem o
potencial de permitir que os pais acedam a informacdo em saude fidedigna e especifica, que
poderd ser consultada de forma faseada, no momento mais conveniente para eles, através de
uma metodologia interativa, capaz de complementar a informagdo transmitida pelos
profissionais de saude. Considera-se igualmente, que esta intervencdao educativa digital
poderd maximizar a comunica¢ao com a equipa de saude e as oportunidades de aprendizagem
dos pais, com valor acrescido em termos de envolvimento, participacdo, conhecimento,
capacidade, confianga e satisfacao parental, bem como de uniformizacao e consisténcia da
informacdo entre os profissionais de saude. Em ultima analise, considera-se que podera dar
resposta a necessidade de promover a LS e de melhorar o apoio a parentalidade e a

abordagem de CCF na UN.

Em ultima analise, os resultados sugerem que a intervencdo educativa digital, app QCP-NICU-
PT, tem potencial de apoiar os pais na UN. Neste sentido, ao ser aprimorada com os resultados
advindos da presente investigacdo, esta intervencdo educativa digital, merece ser

desenvolvida e explorada.
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2. CONTRIBUTOS DA INVESTIGAGAO

Do nosso conhecimento este é o primeiro estudo a testar a viabilidade de uma intervengao
educativa digital na promocdo da LS dos pais em contexto portugués, pelo que constituiu um

contributo na linha de investigagdo da LS, em particular dos pais na UN.

Proporcionou a sensibilizacdo da equipa de salude sobre a importancia de promover a LS dos

pais na UN e a sua possivel relacdo com a prontidao dos pais para a alta.

Permitiu disponibilizar para a lingua e cultura portuguesa um instrumento de avaliagdo da LS

especifico para pais de criancas com idade inferior a 12 meses de vida, o PHLAT-8-PT.

Permitiu disponibilizar a app QCP-NICU-PT, enquanto intervencao educativa digital para pais
portugueses na UN, com potenciais ganhos no planeamento de intervengdes de educagao
para a saude de forma organizada, na uniformizacdo da informacdo e na sua disponibilizacao
aos pais. Poderd também permitir que os pais assumam um papel mais ativo neste processo,
assimilem a informacdo ao seu ritmo e a consultem sempre que necessario (na UN, no

domicilio, durante o internamento e apds a alta).

Permitiu um melhor conhecimento cientifico e disciplinar sobre intervenc¢des educativas em
saude capazes de promover a LS dos pais durante o internamento do filho na UN, que

concorram para sistemas de salde mais centrados nas pessoas.

Outro contributo acrescido foi a possibilidade de utilizar a app QCP-NICU-PT também como

instrumento formativo da equipa de saude e de integragdo de novos elementos na equipa.

Por fim, a intervencdo educativa digital tem o potencial de contribuir para o aumento da LS

dos pais na UN, pelo que merece ser explorada num estudo subsequente em larga escala.
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3. DESAFIOS E LIMITAGCOES DA INVESTIGACAO

A presente investigacdo foi desenvolvida com o propédsito de contribuir para a promocdo da
LS dos pais na UN. Apesar dos resultados relevantes e com o potencial de catalisar reflexao e
transformagdes em matéria de LS na UN, no percurso de investigacdao foram encontrados

desafios e identificadas limitagdes.

Um dos principais desafios relaciona-se com o fendmeno em estudo, a LS. A prépria definicdo
e a criagdo de um modelo concetual de LS que relna consenso permanece desafiante para os
investigadores pela dimensdo e complexidade envolvida (Logan & Siegel, 2017). Por outro
lado, as intervengdes de LS sdo uma linha de investigacdo recente (Geboers et al., 2018), o
gue condiciona a comparacdo com outros estudos. Estes desafios foram contornados com a
apropriacdo do conceito de LS, a sua relagdo com os conceitos associados e com a convicgao
de que as iniciativas de desenvolvimento de intervencdes capazes de promover a LS dos pais
na UN sdo relevantes e devem constituir uma prioridade de investigacdo (Logan & Siegel,

2017).

Outro desafio, que podera ser considerada uma limitacdo da investigacdo, relaciona-se com a
dificuldade em medir a LS. Este desafio encontra-se descrito na literatura e constitui uma das
prioridades nas questdes da LS (Altin et al., 2014; Logan & Siegel, 2017; Nutbeam, 2017;
Nutbeam et al., 2018). Para dar resposta a esta necessidade, a investigacdo caminha no
sentido de desenvolver instrumentos mais complexos e sofisticados que permitam discriminar
diferencas relativas de LS, e n3ao apenas de alguns dominios, que possam ser aplicados a
diferentes populacGes e que possam ser usados para avaliar a mudanca nas pessoas
decorrentes de intervengdes promotoras de LS (Nutbeam, 2017; Nutbeam et al., 2018). Da
revisdo de literatura empreendida apenas foi identificado um instrumento especifico para
avaliar a LS da populagcdo em estudo, pais com RN com idade inferior a 12 meses de vida,
tendo sido necessaria, a sua traducdo e adaptacao transcultural. Continua a ser premente
investir no desenvolvimento de instrumentos de avaliacdo da LS, em particular dos pais de

criangas com idade inferior a 12 meses. Neste sentido, sugere-se o desenvolvimento de um

140


https://www.amazon.com/s/ref=dp_byline_sr_book_1?ie=UTF8&field-author=R.A.+Logan&text=R.A.+Logan&sort=relevancerank&search-alias=books
https://www.amazon.com/s/ref=dp_byline_sr_book_1?ie=UTF8&field-author=R.A.+Logan&text=R.A.+Logan&sort=relevancerank&search-alias=books
https://www.amazon.com/s/ref=dp_byline_sr_book_1?ie=UTF8&field-author=R.A.+Logan&text=R.A.+Logan&sort=relevancerank&search-alias=books

estudo que permita avaliar a versdo portuguesa do instrumento TOFHLA a populagao de pais

portugueses.

Cada um dos cinco estudos teve limitagdes. Assim, podera ser considerada uma limitacdo do
estudo 1 apenas terem sido incluidos estudos em inglés, portugués, espanhol e francés, pois
outros idiomas poderiam ter trazido contributos relevantes. Uma limitacdo inerente ao
estudo 2 relaciona-se com os participantes incluidos poderem ndo ser representativos da
percecdo dos pais no ambito nacional e restringir a generalizacdo dos resultados. Por sua vez,
o estudo 3 foi o primeiro estudo realizado com a app QCP-NICU-PT no contexto de uma UN
portuguesa, o que invalida comparacdes. Para realizar o estudo foi equacionado seguir uma
orientacdo metodoldgica especifica para app, contudo nao foi encontrada nenhuma que
cumprisse esses requisitos. Assim, estes dois aspetos poderdo ser considerados como
limitagOes deste estudo. Uma limitagao do estudo 4 foi ter sido desenvolvido numa unica
unidade hospitalar, pois podera comprometer as generalizagGes e acarretar viés relacionado
com as questdes sociais, econdmicas e culturais da amostra. Por fim, o estudo 5, apesar de
ser um estudo de viabilidade, tem como fragilidade a reduzida dimens3ao e homogeneidade
da amostra. Para resultados mais efetivos, como referido anteriormente, sugere-se a

realizacdo de estudos multicéntricos, com uma amostra de maiores dimensdes.
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ANEXOS




Anexo 1 - Autorizagdo dos direitos autorais da app QCP-NICU (versdo 1.1) - Apple
ioS



December 2017

Diear Ms. Miza Souto,

It is with great pleasure | grant you permission to translate the Quantum Caring for Parents
application into Portuguese. |'welcome the opportunity to collaborate with youw on this
project to make this application available to parents of premature infants across Portugal

and for other Portuguese speaking families around the world.

With gratitude,

Chief Executive Officer and Founder of Caring Ezsentials Collaborative, LLC
Creator of the Quantum Caring for Parents Maobile Learning Application



Anexo 2 - Autorizacdo dos direitos autorais do PHLAT-8



IDear Ms. Nisa Souto, It is with great pleasure | grant you permission to translate the Parentsl Health Literacy Activitaties Test - 8 into Portuguese to make it available to parents of premature infants
lacross Portugal and for other Portuguese speaking families around the world.

nfortunately, we do not have the labels in @ Word format. You have permission to recreate them as needed for your proposal.

‘= tend to evaluate the PHLAT a5 a continuous measure score of 0-B correct). Identifying a cut point for high vs low may be depending on your population in Portugal, so you may want to wait until you get an initial
Eample before you decide on a reascnable cut-point. In general, | think a cut point of around 5-6 correct for higher health literacy sounds reasonable.

faood luck,

Russell

Ingram Chair in Integrative and Popuiation Health

Vice President, Population Health Research

[Direcior, Center for Health Senvices Ressarch

hief, Inteeral Medicine & Pedi

his emall 2nd 2ew files transmited with it may contain confidential and privileged information and ks intended only for use by the indhidusl or entiey.

med above. i you 26 nelther the Intended reclpient nar the emplayee, you are hereby nathed that disclesure of contents in any manner Is strietly prohibte. If you havd
recelved this emall in emor, please Immediately purge it and all afachments and not?

the sender by rephy e mal or contact the sender 2t the number lisked




Anexo 3 — Autorizacao da Instituicao Hospitalar para a realizagdao da investigagao



PARECER n® 38/2019

Sobre o Pedido/Estudo: -
“A parentalidade em Neonatologia: a intervengdo educativa promotaordda
literacia em e-Saude.”

A - RELATORIO
A1 A Comissio de Etica para Salude (CES) e a Comissdo Cientlfica para a

inesig=c2o (oC)
_ analisou o documento N° 46 de 2019, pedido submetido pela
I ¢ rformeia o2 [

- para realizagdo do projecte de investigagdo “A parentalidade em
Neonatologia: a intervengao educativa promotora da literacia em e-Saide”

Trata-se de um estudo no &mbito do doutoramento na Escola Superior de
Enfermagem de Lisboa, orientado pelas Professoras Doutoras Maria Alice Curado
@ Maria Adriana Henrigues, e que pretende identificar as intervengdes educativas
gue na opinido dos pais contribuam para promover a sua Literacia em Salde (LS)
durante o internamento dos filhos em Unidades de Cuidados Neonatals.

A.2 D documento em andlise & constituido por: oficio enviado ao Censalho de
Administragdo do _ datado de 03 de Julho de 2019,
que inclui projecto do estudo, questionario de submissao, informagao da Direcgéo
de Enfermagem, informagdo do director da UCINP, consentimento infarmadeo,
folhas de informagao ao sujeito, grelha de avaliacio e guido da entrevista, Acresce
emails da CCI, datados de 29 de Julho, de 12 & 13 de Setembro e 24 de Outubro
de 2019 e respostas da propanente, datados de 30 de Julho, de 12 e 13 de
Setembro de 2018, estes ultimos recebidos na CES a 24 de Outubro de 2018,

A.3 Trata-se de um estudo observacional a realizar na - & que pretende
identificar as intervengdes educativas que na opinido dos pais contribuam para
promover a sua Literacia em Saude (LS), durante o internamento dos filhos na
Unidade de Cuidados Neonatais (UCMN), de modo a melhorar as suas
competéncias nos cuidados aos filhos. Serdo feitos quatro estudos primarios, um
metodoidgico de tradugdio e adaptagado transcultural do aplicativo informatico (app)
de apoio 4 decisdo parental informada Quantum Caring for Parenis (QCP), um

exploratério (focus group) a fim de analisar as necessidades dos pais relativamente



s intervencies educativas em saude na UCN e de identificar o que estes
considerem adequados, um metodoldgico de tradugdo e adaptagao transcultural do
instrumento de avaliagio da LS Parental Health Literacy Activities Test - 8, e um
descritivo com avaliagio da LS dos pais, antes & apds a implementagao de duas
intervengbes educativas (com e sem tecnologia) com recurso ao instrumento de

medida validado no estudo anterior,

B - IDENTIFICAGAO DAS QUESTOES COM EVENTUAIS IMPLICAGOES ETICAS

B.1 Serio salvaguardados ao longo do estudo, os principios éticos relativos ao

mesmo, nomeadamente no que se refere ao anonimato dos pais.

B.2 Reconhece-seé o interesse pratico nos resultados, sendo que a metodologia

utilizada salvaguarda o direito dos pais.

C - IDENTIFICAGAO DAS QUESTOES COM EVENTUAIS IMPLICAGOES
CIENTIFICAS

C.1 Serdo salvaguardados os principios bésicos da investigagdo clinica, no que
respeita a clareza de exposigao dos objectivos e hipdlese subjacente, interesse

inovacao, metodologia & desenho do estudo.

C.2 Reconhece-se a validade clentifica e interesse pratico do estudo proposto, cuja
qualidade e rigor devem ser assegurados no decorrer da investigagao.

D - CONCLUSAQ

A CES/II deliberou emitic Parecer Favoravel por ndo se colocarem
quaisquer questdes de ordem ética,

A CCI/I decidiu emitir Parecer Favoravel por estarem cumpridos os
principios basicos das Boas Praticas Clinicas na Investigagao.



APENDICES



Apéndice 1 - Guido semiestruturado do Focus Group (estudo 2)



GUIAO DO FOCUS GROUP

OBIJETIVO GERAL:

= Explorar os fatores que na opinido dos pais influenciam o processo educativo
desenvolvido na Unidade de Neonatologia (UN), pelos enfermeiros, e que os torne
aptos a levar o seu filho para casa, numa perspetiva de melhoria continua das praticas

de cuidados.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Identificar as necessidades sentidas pelos pais relativamente a informacgao sobre a

saude do seu filho internado na UN;

= |dentificar as intervenc¢des educativas em satide na UN, que na opinido dos pais sao
facilitadoras do processo de compreensao da informacao;

= |dentificar as intervencdes educativas que estes consideram como mais adequadas
para que toda a informacao seja compreendida (ex: com e sem recurso a tecnologia
mHealth);

» |dentificar o que/quem, na sua opinido, contribui para que compreendesse a

informacgao transmitida.

INTRODUCAO
- Acolhimento dos participantes e agradecimento pela sua participacao;

Foram recrutados porque todos vds tiveram um filho internado na UCIN por um periodo

superior a 15 dias.
- Apresentacdo do moderador e do assistente, referindo as suas fungdes;

- Apresentacdo ao grupo de cada participante (referir o nome ou pseudénimo);
- Quebra gelo ;

- Apresentacdo do tema que vai ser discutido e dos objetivos de uma forma resumida;

- Esclarecimento das regras e das consideracdes éticas envolvidas, nomeadamente:



* Que o focus group sera gravado (audio e video);
* Que a confidencialidade e privacidade de toda a informagdo serdo garantidas;
= Que o anonimato sera assegurado com a possibilidade de usar um pseuddnimo;

* Que acolaboragdo é voluntdria, sendo que ninguém é obrigado a falar e que tem como

alternativa a escrita;

= Que se sentirem desconfortdveis, podem abandonar a sala sem necessitarem de

justificar o seu ato;

= Que serd solicitado que falem um de cada vez para que se consiga compreender

posteriormente a gravagao;

= Que serd realcada a importancia da participacao de todos;

* Que poderd haver a necessidade de interromper a discussdo para passar a palavra para

outro participante menos interventivo ou para reencaminhar a discussdo para os

propdsitos do trabalho.

- Preenchimento do questiondrio de caracterizacdo dos participantes;

QUESTOES ORIENTADORAS (Como, O qué, Porqué?)

1.

Enquanto os vossos filhos estiveram internados na UCN a informacdo que vos foi
transmitida satisfez as vossas necessidades/, ou seja, foi suficiente, foi compreensivel
para que pudessem cuidar do vosso filho com confianca e seguranga? Ficaram satisfeitos
com o modo como foram preparados para levar o vosso filho para casa?

De que formas é que obtiveram essa informacdo (individualmente, videos, aplicativos
informaticos, sessoes de informacdo)? (Jd viram alguma aplica¢do informdtica de apoio
aos pais? Acham que seria importante? O que acham disso? O que acham entre panfletos
e apps?)

Dessas intervengdes educativas usadas para vos dar informacado sobre o estado de salde
e o modo de cuidar do vosso filho qual/quais consideram como mais adequadas para que
toda a informacao fosse, por vés, compreendida?

Qual é a vossa opinido sobre o modo como isso ocorre? O timing da informacdo foi

adequado?



5. Na vossa opinido qual foi a forma usada para vos passar a informac¢ao do vosso filho que
facilitou a vossa compreensao da sua situagao?

6. O que consideram que poderia ter facilitado a vossa compreensao?

7. Consegue identificar a pessoa que mais contribuiu para que compreendesse melhor como

cuidar do seu filho?

CONCLUSAO

O moderador faz um resumo das principais conclusdes da sessdo e questiona se querem

acrescentar alguma ideia que ainda ndo tenha sido abordada.

ENCERRAMENTO

Agradecimento e fornecimento de uma lembranga aos pais.

Disponibilizar lanche.
REFLEXAO ENTRE O MODERADOR E O ASSISTENTE

Reflexdo com base na grelha de observacao.



Apéndice 2 - Questionario de caracterizacdao dos participantes nos Focus Group
(estudo 2)



Focus Group N2 __ ID

Data: __/ /[

QUESTIONARIO DE CARACTERIZAGAO DOS PARTICIPANTES

1. Sexo: Masculino L1 Feminino []

2. Idade (anos):

3. Nivel de escolaridade:

4. Profissao:

5. Numero de filhos:

6. Idade gestacional do filho a nascenga (semanas):

7. Duragdo do internamento (dias):

Agradecemos pela disponibilidade!



Apéndice 3 - Grelha de observac¢ao dos Focus Group



GRELHA DE OBSERVACAO DO FOCUS GROUP

Escala valorativa de 1 a 3 pontos, sendo que 1 corresponde a “pouca evidéncia” e 3 corresponde a "bastante evidéncia”.

Caracteristicas ndo verbais

Cédigo do participante

Pl

P2

P3

P4

P5

P&

P7

P8

Cinésica:
- Movimento corporal

- Postura (posicdo do corpo, movimento da cabega, maos e pernas)

- Gestos
- Olhar
- Sorrisos

Proxémica:
- Proximidade
- Distanciamento

Cronémica:

- Ritmo do discurso
- Hesitacées

- Siléncios

Paralinguagem:

- Variagbes de volume
- Entoacdo

- Qualidade da voz

Ambiente geral do grupo:

Dinamismo:

Recetividade:

Apeténcia para a discussao:




Apéndice 4 - Grelha de avaliagdo (estudo 3)




INSTRUIQEIES DE PREENCHIMENTO

Enquanto utilizador da app QCP-NICU, solicitamos que avalie a versdo pré-final da mesma e assinale cada item como clareo (1) e ndo claro (2). Se considerar

algum item n3o claro sugira (as) alteragdes no espaco destinado para o efeito.

ITENS DO APP

1-CLARO

2- NAO CLARO

SUGESTOES

A MINHA PRIMEIRA CASA

Pessoas

Equipa de cuidados

Equipa de Gest3o de cuidados

Equipa de servigos auxiliares

Equipa de servicos de consultoria

Outros profissionais

Visdo, Sons e Outros

Sons

Cheiros e Sabores

Mobilidade e Movimento

Luminosidade

O que me rodeia

Materiais e acessarios para posicionamento

Equipamentos para ventilagio

Equipamentos para alimentagado

Equipamentos para medicagéo

Equipamentos para monitorizagdo

Outros equipamentos

FAMILIA

TueEu

Metodo canguru ou contacto pele-a-pele

Relagdes e Inter-relacdes

Eu conheco-te

Cuidande

Depressdo

Stresse Agudo

172




DOR E STRESSE

O que é gque pode fazer?

Com o que & que se parece?

Fatores

Sinais vitais

Sinais e estratégias Comportamentos

Instrumentos de avaliaggo

Medicacdo
Alivio da Dor &

MN3o Farmacoldgicos

PELE DO BEBE

Pele

Protec¢do da pele

Mudanca da fralda

Cuidados Orais

Higiene Banho

Banho parcial

POSICIONAMENTO E MOBILIDADE

MNa cama

No colo

ALIMENTACAO E CRESCIMENTO

Competéncias orais

Alimentacdo por sonda

Estratégias de alimentagdo |Bomba extratora de leite

Leite humano

Profissionais responsaveis pela alimentacio

SONO

Sono Seguro

Estadios do Seno

Agradecemos pela sua colaboragéo!

2/2




Apéndice 5 - Versao portuguesa do PHLAT-8




Teste de avaliacdo da Literacia em Saude de Pais

PARENTAL HEALTH LITERACY ACTIVITIES TEST
VERSAO PORTUGUESA

(PHLAT-8-PT)

Ultima revisdo da vers&o original: 1 marco, 2010
Disha Kumar BS

Shonna Yin MD MHS

Lee M Sanders MD MPH

Eliana Perrin MD MPH

Russell L Rothman MD MPP



Teste de avaliacdo da Literacia em Saude de Pais

Parental Health Literacy Activities Test - versdo portuguesa
(PHLAT-8-PT)

Descricéo:

O PHLAT é um teste de avaliacdo destinado a investigar a Literacia em Saude (LS) e as
capacidades de numeracia dos pais de criangas (nascimento até 1 ano). A LS pode ser definida
como a capacidade de realizar tarefas basicas de leitura, bem como, tarefas numéricas
requeridas para funcionar no ambiente de cuidados de salide. A numeracia é uma componente
importante da literacia, que pode ser definida como a capacidade de entender e usar 0s nimeros
e as habilidades matematicas na vida diaria. A literacia e a numeracia sdo particularmente
importantes para 0s pais de criangas pequenas porque estes pais tém de usar capacidades de
literacia e de matematica e aplicad-las em muitas atividades para cuidar dos seus filhos,
inclusive: para preparar a alimentacdo do bebé, interpretar um termometro e utilizar
medicamentos ndo sujeitos a receita médica, bem como as prescricdes dos medicamentos. As
questdes do PHLAT foram formuladas com base nas diretrizes dadas pelos profissionais de
salde aos pais durante as consultas de rotina do primeiro ano de vida da crianca e baseadas nas
linhas de orientacdo de rotina dos cuidados de salude infantil (recomendacGes da Academia
Americana de Pediatria (AAP) e da Bright Futures, uma organizacdo americana para a
promocdo da salde infantil (NCEMCH). Além disso, as questfes foram desenvolvidas através
da revisdo de testes matematicos e de literacia previamente validados (TOFHLA, WRAT,
Woodcock Johnson, Keymath, e o Diabetes Numeracy Test). As perguntas foram aperfeicoadas
por pediatras da pratica; investigadores de servicos de salde pediatrica e especialistas nas areas
da literacia em saude e numeracia. Responder ao PHLAT exigird ndo s6 a habilidade de
executar uma variedade de capacidades de literacia e matematica, tais como, ler prosa, resolver
adicdo, subtracdo e multiplicacdo, mas também a aplicacdo dessas capacidades no ambiente
diario.

Realizacdo do Teste:

O PHLAT pode ser realizado por escrito ou oralmente. Consiste em 20 questdes que abrangem
quatro dominios clinicos: Nutricdo, Psicossocial/Desenvolvimento, Lesdo/Seguranga e
Clinico/Triagem /Imunizagcdo. O teste avalia a literacia e as capacidades matematicas,
incluindo: literacia impressa, adicdo, multiplicacdo, divisdo, fracbes, matematica com
sequéncia de passos e hierarquia numérica. O tempo estimado para a sua realizacéo é de 15 a
20 minutos.



OrientacOes Gerais:

e Apresente-se ao inquirido;

e Se o0 inquirido usar 6culos, por favor peca-lhe para colocé-los. Se o inquirido-usar lentes
de contacto, relembre-o para usa-las para o teste;

e Teste a acuidade visual dos inquiridos, utilizando uma Tela Rosenbaum de bolso para
teste de visdo. Pessoas com acuidade visual corrigida > 20/50 devem ser excluidas do
teste;

e Explique o objetivo e o periodo de duracdo do teste;

e Entregue ao inquirido um l&pis e papel antes de iniciar o exame;

e Peca ao inquirido para escrever quaisquer calculos na folha de rascunho;

e Peca ao inquirido para escrever as suas respostas finais no teste nos espacos indicados;

e Explique ao inquirido que, no caso de apagar alguma resposta, a apague completamente
sem deixar manchas ou marcas.

Para a realizacéo oral do teste, o responsavel pelo teste devera seguir as seguintes instrucées:

e Leia as perguntas em voz alta para o inquirido;

e Permita que o pai/ mde examine qualquer algoritmo ou figura associados a pergunta;

e Repita a pergunta, se lhe for pedido;

e D¢ ao inquirido tempo para responder a pergunta;

e Leia somente 0 que esta escrito na pergunta. Improvisar ou interpretar uma pergunta ao
inquirido pode invalidar os resultados do teste e diminuir a sua eficiéncia;

e Dé tempo ao inquirido para calcular e registrar suas respostas;

e Depois do inquirido ter respondido a uma pergunta, avance imediatamente para o
proximo item;

e Na&o ha limite de tempo para um item especifico;

e Lembre aos inquiridos que usam aparelhos auditivos para trazé-los para o teste.

Para os inquiridos que estéo a ter dificuldades:

e Repita qualquer pergunta quando solicitado pelo inquirido. No entanto, ndo repita a
pergunta mais do que trés vezes;

e Se 0 inquirido estiver com dificuldades, por favor encoraje-o a continuar. Os
comentarios apropriados sdo "esta a ir bem". Contudo, ndo estabeleca um padrao,
como por exemplo dizer "bom" apenas apds respostas corretas;

e Se o inquirido ndo quiser retomar o teste, por favor responda-lhe dizendo: “Ndao estou
a tentar embaraca-lo ou deixa-lo em baixo. Podemos parar agora, mas gostaria de
fazer uma pausa para informa-lo de que vocé é muito importante para este estudo, e a
informacé@o que vocé estd a fornecer pode ser usada para ajudar pais de criangas
pequenas. Posso continuar...”;

e Registe qualquer informacdo que pense ser relevante ou importante sobre o
comportamento do inquirido.



Dominios Clinicos

Dominio Numero da questdo
Nutricdo 1-3,12,17-20
Psicossocial/Desenvolvimento 6
Lesdo/Seguranca 4,5
Clinico/Triagem /Imunizacédo 7-10, 13-16

Capacidade Predominantemente Avaliada

Tipo de problema

Numero da questdo

Literacia impressa

1,5,12,13, 14,15, 19, 20

Adicéo/ subtracéo 2
Multiplicacao/ divisdo 3, 17
FracGes/ nimeros decimais 4,10, 16
Matematica com sequéncia de passos 8, 18
Numeragdo/ contagem/ hierarquia/ 6,7,9 11

gréficos

Desenvolvimento do PHLAT-10

O PHLAT-10 é uma versdo abreviada do PHLAT desenvolvido através de andlise

psicomeétrica.

O PHLAT-10 inclui estes 10 itens:
(Parénteses = nova numeracao)

1-3 (1-3): Nutricao

6 (4): Compreenséo do IMC (nutricdo)

10 (5): Medicao do Motrin infantil (ibuprofeno)
12 (6): Nutricdo (alergias alimentares)

16 (7): Dosagem da Amoxicilina

17-19 (8-10): Nutricéo

O desempenho no PHLAT-10 esta significativamente correlacionado com:

STOFHLA (0.41, p<0.0001)
Pontuacdo WRAT (0.54, p<0.0001)
Rendimento (0.28, p=0.0004)
Educacéo (0.24, p=0.001)

O PHLAT completo (0.91, p<0.0001)

A consisténcia interna (KR-20) € boa: 0.70



Desenvolvimento do PHLAT-8

O PHLAT-8 é uma versdo abreviada do PHLAT desenvolvido através de analise psicométrica.

O PHLAT-10 inclui estes 8 itens:
(Parénteses = nova numeragao)

1-2 (1-2): Nutricao

10 (3): Medicao do Motrin infantil (ibuprofeno)
12 (4): Nutricéo (alergias alimentares)

16 (5): Dosagem da Amoxicilina

17-19 (6-8): Nutricao

O desempenho no PHLAT-8 esté significativamente correlacionado com a versao anterior:

PHLAT completo (20 itens) | PHLAT-10 | PHLAT-8
Pontuacdo Total 68%/ 70% 65%/ 70% 70%/ 75%
(média/ mediana)
KR-20 0.76 0.70 0.66
STOFHLA (1) 0.44 0.41 0.41
WRAT-STD (r) 0.55 0.54 0.51
Rendimento (r) 0.33 0.28 0.27
Educacao (r) 0.28 0.24 0.27
PHLAT completo (r) 0.91 0.87




PHLAT-8-PT

DATA Numero do Sujeito

Protocolo para a realizacdo do PHLAT-8-PT

Para cada realizacdo do PHLAT, forneca uma cOpia ao participante e guarde uma copia para

(ue possa acompanhar.

1. A medida que o(s) pai(s) vdo lendo as questdes, mostre-lhes a que item, tabela ou leitura,

se refere a pergunta em especifico;

2. Ao fornecer ao(s) pai(s) os itens especificos, ndo indique ou leia qualquer rétulo ou

tabela que eles devam ler para responder;
3. Se o(s) pai(s) estiverem com dificuldades, incentive-os a continuar com o teste.

4. CODIFICACAO: Resposta Correta: 1; Resposta Incorreta: 0.



PHLAT-8-PT

DATA Numero do Sujeito

PHLAT-8-PT

1. Usando as instrucdes fornecidas na formula de p6 Enfamil, que quantidade de 4gua e que
namero de colheres de p6 da formula lactea necessita de adicionar para fazer um biberao

com 118 ml?

2. Usando as instrucdes fornecidas na férmula concentrada de Enfamil, que quantidade de
agua e que quantidade de concentrado necessita de adicionar para fazer um biberdo com
118 ml?

3. Se estiver a usar o Motrin infantil (Ibuprofeno) para tratar a febre do seu filho e o seu
médico lhe recomendar a dar apenas ¥ colher de cha do medicamento, quantos mililitros

precisa medir? Podera consultar a caixa Motrin para criancas como referéncia.

4. O seu médico entrega-lhe a seguinte lista de alimentos para evitar dar ao seu bebé:

- Leite - Amendoim e outros frutos de casca rija;
- Claras de ovo; - Peixe e marisco;

- Uvas; - Cenoura Crua;

- Pipocas; - Cachorros-quentes.

Apos a leitura da lista de ingredientes para Nilla Wafers, daria este produto ao seu bebé

de 10 meses de idade?

SIM NAO



PHLAT-8-PT

DATA Numero do Sujeito

5. O seu bebé tem uma infe¢do no ouvido e o médico prescreve Amoxicilina 3 vezes ao dia
(ver na embalagem). Com recurso a foto do doseador, por favor pinte 0 espaco a ser

preenchido com a medicacéo.

14
Clcha

2ml

12—
Cicha
3ml

I

Clcha aml




PHLAT-8-PT

DATA Numero do Sujeito

6. Um nutricionista diz-lhe para dar ao seu bebé ndo mais que 59 ml de sumo por dia. Por

quanto tempo pode durar uma lata de sumo de 946 ml?

dias

7. O Programa WIC (Mulheres, Bebés e Criancas) serve para fornecer alimentos nutritivos
e informacgdes a maes pela primeira vez, bebés e criancas. Para serem escolhidos para o
WIC, os sumos devem ser 100% sumo de frutas ou vegetais. Estes devem também conter
30mg de Vitamina C por cada 100 ml de sumo, ou 120% do Valor Diério da Vitamina
C. Sera que o sumo com os Dados Nutricionais, abaixo, seria escolhido para o programa

WIC? (Por favor veja o rétulo).

Para a questédo 8, por favor consulte as paginas da brochura da Amamentacéo:

8. Nos primeiros 3 dias de amamentagdo, a mama fica inchada e dorida. De acordo com

esta brochura, quanto tempo demorara até ficar melhor?

OBRIGADO PELO SEU TEMPO.



PHLAT-8-PT - Questao 1

Js especialistas concordam sobre os muitos beneficios do leite matemo. Se escolher usar a formula
infantil, pergunte ac médic sobre o Enfamil PREMIUME Recém-nascido.

INSTRUQ&'ES PARA FREPARAQﬁD EUSO
A saude do seu bebé depende de seguir cuidadosamente as instrugoes abaixo.

A higisne, prepara-;.in. -diluig:.in. uso & armazenaments apropriados s3o importantes quando preparar a
farmula infantil para bebés. As farmulas em pd para bebés ndo sio esterilizadas e pig devem ser dadas a
bebés prematurcs ou bebés que possam ter problemas de imunologicos, exceto se for orentado e
supernvisionade pelo médico do seu bebé. Pergunte a0 médico do seu bebé qual a formula apropriada
para o seu bebé.

Pergunte ac médico do seu bebé sobre a necessidade de usar dgua fervida arrefecida para a mistura e a
necessidade de ferver os utensilios limpos, gamrafas e tetinas antes de usar.

o0 g 77
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1. Leve az neitos curidadsanents 2. Cologue o guamiidads de dena | 3. Feche o biberdo e
COM GENG & SE0E0 arited JF @ pd desafacfos no biderdlo AGITE BEM.,
preparar o ftirwmla

Utilize a tabela abaixo para caloular as quantidades corretas de agua e de po. Use a colher formecida na
caixa para medir o po. Guarde a colher SECA na embalagem.

Para Preparar* Agua Po
Um biberdo com 59ml | 58mi 1 colher nivelada de po (8.7 g)
Um biberdo com 118ml | 118ml 2 colheres niveladas de po (17.4g)
Um biberdo com 237mi | 237ml 4 colheres niveladas de po (34.8g)

*Cada colher adiciona cerca de 8ml 3 quantidade de formula preparada.
AVISO: Mo usar o micro-ondas para agquecer a formula. Pode provocar queimaduras graves.

N3o respeitar estas instrugdes podera resultar em danos severos. Uma vez preparada, a formula
infantil pode estragar-se rapidamente. Ou use imediatamente ou tape e guarde no frigorifico entre 2 &
4°C até um maximo de 24h. M3o dar a formula ao bebé se esta ndo estiver conservada no frigorifico 2 ja
estiver preparada ha mais de 2h. N3o congele a fdrmula preparada. Apds comegar a refeigdo, utiize a
farmula ao bebé dentro de 1 hora ou deite-a fora.

Armmazenamento! Manuseio: Conservar o produto 3 temperatura ambiente; evitar temperaturas
extremas. As embalagens de recarga podem ser usadas em conjunto com os recipientes reutilizaveis
Enfamil®, vendidos separadamente. Depois de aberta, manter a embalagem dentro do recipiente bem
fechado, guardar numa area seca e usar o contelde dentro de um més. Usar o recipiente apenas com
Enfamil PREMIUM recém-nascido.

Mantenha o pé fresco e previna o crescimento de bactérias, ao assegurar-se que o recipiente esta limpeo e
completamente seco. Esvazie completamente o recipiente e limpe-o com um pano limpo & seco antes de
colozar uma nowva recarga.

Se decidir deitar o conteddo da embalagem diretaments no recipiente, devers manter o codigo de
lote & a etiqueta da data de validade da embalagem.

Use conforme a data no fundo da embalagem.

| Se tiver alguma questio, estamos ca para si.
Ligue-nos gratuitamente: 1-B00-BABY 123, das 8h 4 16.30h
I De segunda a sabado, hora central. Ou visite Enfamil.com
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DEVE ADICIONAR AGUA

DEVE ADICIONAR AGUA
Natrientes Por 100 cal | Ingredientes: SORO DE LENE DE
(dimicionormal) (48ml/50z) | MDNERAIS _ REDUZIDOS. . LEIIE
Profemas (2) 11 MAGRO, CLEO VEGETAL (OLEO DE
Liidos (5) 53 PAIMA), SOJA. COCO, OLEO DE
Hidratos de 100 GIRASSOL, LACTOSE. MENOS DE 1%
Carboso DE OLEC DE, MORTERELLA
I- = AIPINA®, OLEO DE
Toido Ll CRIPTHECODDIUNM ~ COHNI**
Qoo Lindleico e = MONOGLICERIDEQS,
A 30 DIGLICERIDEOS, LECITINA DE SOJA,
D) &0 CARRAGENINA, VITAMINA A
E(0) 2 VITAMINA D3, VITAMINA K
K (ucg) 3 HDROCLORETO DE TIAMINA
Tiamina (B1) (nxg) 80 VITAMINA ) BS, N:ACD_(A.\EDA.
Ribofiavina (B2) 140 ACIDO FOLICO, PANTOTENATO DE
gy &0 CALCIO, BIOJINA, ASCORBATO DE
BS (mxg) 03 SODIO~, ACIDO  ASCORBICO,
B12 (mxz) 1000 CLORIDRATO DE COLINA,
Niacima (mcg) 16 INOSITOL, CARBONATO DE CALCIO,
Acido Folico (mxg) 500 CLORIDRATO DE CALCIO, FOSTATO
“Acido Pantotauice 3 DE CALCIO, SULFATO DE FERRO,
s Y SULFATO DE ZINCO, SULFATO DE
Biosoa (ace) 2 MANGANES, SULFATO DE COBRE,
C (icids sacbion) s CLORETO DE SODIO. CTTRATO DE
(x2) SODIQ. CITRATO DE POTASSIO,
Colina (mg) HDROXIDO  DE  POTASSIO,
Tnositol (oag) SELENITO DE SODIO. TAURINA,
\merai NUCLEOTIDOS (ADENOSINA 5 -
Cakcio § - MONOFOSFATO, CITDINA 5 -
Fosioes (20 43 MR e
Magnésio (@) S DISSODICO 5 -, MONOFO
Ferro (me) 18 URDINA _ DISSODICA
Zinco (mZ] 1 MONOFOSFATO) Recsclavd
3
Zm o) = MEAD JOHNSON & COMPANY
Todo (nxg) 10 EVANSVILLE. IN47721 EUA
Selémio (n;c" 23 22005 Maad Jobmson & Conmpany
27
P;S.ga(?gmg} 108 *Fonte de acido araquidorsco (ARA)
Cloeeto (m2) P **Fone de Acido docosa-hewaencico
= (CHA)
18415245
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LIPIL® & uma mustura de DHA e ARA nutrientes importantes
também preseates 0o leite matemo que promovem o
desenvolvimento do cérebro e dos olhos. Os especialistas
concordam que o leite materno possui muitos beneficios. Se
escolher usar a formula infandl, perzunte ao pediatra do seu
bebé acerca dos beneficios do Enfamil® LIPIL.

INSTRUCOES DE PREPARACAO E UTILIZACAO
A sande do seu bebe depende de seguir cuidadosamente as
instrugdes abaixo.
A apropriada higiene, preparagio, diluigio, utilizagdo e
armazenamento s3o importantes ao preparar a formula infansil.
Utlize como recomendado pelo pediatra do seu bebe.

Pergunte 30 medico do seu bebe sobre a necessidade de usar
agua fervida arrefecida para a nmustura e a necessidade de ferver
0s utensilios limpos, garrafas e tetinas antes de usar.

112, Lampes | J. o o
tampa da | / % Cologuca A,
w :“l J.L-x 0
. ! l__ descpde de
cuidadasomenre SN £yua no bibexdo,
com dgua e AGITE BEM Adverone s mesma
sabdo antes de esbra, quantrade de
formulds concentrade Mgesdo.

preparar a formula. s oot

| lata.

AVISO: Nio usar o micro-ondas para aquecer a formula.
Poderio ocorrer queimaduras graves.

Nio respeitar estas insougdes podera resultar em danos severos
Uma vez preparada, a formula infantil pode estragar-se
rapidamente. Ou use imediatameante on tape & guarde no
frigorifico entre 2 e 4°C até um maximo de 48h. Nio dar a
formula ao bebé se esta n3o estiver conservada no frizorifico e ja
estiver preparada hi mais de 2h. Nio congele a formula
preparada. Apos comegar a refeigdo, utilize a fornmlz dentro de
1 hora ou deite-a fora.

ARMAZENAMENTO: Guardar as latas fechadas a temperatura
ambiente Evitar temperamuras elevadas. N3o congalar.

PRAZO DE VALIDADE: Use até a data escrita no CIMO da

Ligue-nos totalmente gratis para: 1-800-BABY 123, das
8h a 16H30.
De segunda a sabado, hora central Ou visite Enfamil com

c Estamos CA para si
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Importante: Ler toda a informacio do produto
antes de nsar. Guoarde esta caixa pois contém
informacio importante. Este produto &
direcionado a criancas.

Veja as movas informagdes de aviso

Dos 2 aos 11 anos

Informacoes do Medicamento
Ingrediente ativo Tratamento
(em cada Sml =1 colber chad) Alivio da dor
Trprofeno 100mg Eedugio da febre
Anti-inflamardrio nio esteroida

Indicacoes fEnporariamente:

- Alivia dor fraca-modarads, dor gripal, dor de
garzanta, dor de cabega e dores de dentes.
~Feduz a febre

cantém IDUProfeno

Informacdes do Medicamento (contima

Informacies do Medicamento (contimacic)

Consultar nm medico antes de usar, caso a crianca tenha:
= problemas ou efeitos semndarios graves provenientes da toma
de analgésicos ou antipinticos

= problemas de €5T0IMAZ0 duradouros ou reincdentes fis
COmo 3za, nanses ou dor de estomago

Avises
Alerta alergémios: o iuprofeno pode cansar reagio
alérgica grave, especizlmente em pessoas com alergia
4 aspirina. Os efeitos secumdarios poderio inchur:

= urticana = inchago facial

= A5 d:l:que
= vermelhidSo da pele = erupgio cutinea - bolhas
Se ocormer reagdo alérzica, interromipa imediataments
0 TERmenn & procurs tm médico.
Avisos de Sangramento do Estdmage: este produte
contém wn ant-inflamatosio ndo esteroide que podera
causar hemormagia do estdmago.
As probabilidades sdo maiores em criangas que:
= tenham tido ilcerss ou hemorragias
= tomem medicamentos antcoagulanies ou esteroddes
= fomem guiros medicamentos contendo ant-
inflamatorios ndo esteroides (aspirina, ibuprofeno,
DAPTOKENG O SIET0S)
= fome mais gue & quantdade recomendsds o dorante
longos periodos de tempo
Anizo de Dor de Garganta: Caso haja wn quadro de
dor de gargants severa ou persistente. aconmpanhads
de febre, dor de cabea, nanses & vomitos, consulte
um medice pois pedera haver pravidade. Mio usar
mais que 2 diss nem adninistrar em crangas com
idade inferior 2 3 anos, excenmando ordem meadica

Suspensdo Oral

I-Dﬂmg;"' Smil (colher de chd)

Sabor Original

= Se necessario, repetir a cada §-2h

= Mo usar mais de 4 vezes por dia

= Feponha a tampa ongmal do frasco para proteger das
criangas

Tabela de Dosagem

= lceras

» hemnmagias

- ficado m:Tnmgu periodo sam beber liquidos Pesao (Kg) [ Idade Dose (c/icha ou mi)
:ﬁmai@m%ﬁuawm;m@m menoe de 2 anos perguntar a0 T
= doengas dos IMs ol COrgao 1-158ky| 2-3 anos 1cicha ou Smi

= tomado um diuretice. =
Cnlsu]h:mmdruunhrm:cmm,cas-uamug:ah 16-21kg | 45 anos 112 cicha ou 7,5ml

* 2 Tomar oute anti-inflamatario nde esteroids (com o sem H G

pres médica) 21.7-26.T kg| &-8 anos 2 ¢/ cha ou 10ml

= 2 tomar anticoagulamtes ou esteraides IF-32 kg | 5-10 gpos |2 112 cichd ou 12,5ml
= 2 ser acompanhada pelo medico devide a alguma doenca grave =

= 3 fomar guiro medicamento. 326-43kg | 11 anos 3¢/ cha ou 15ml
Quando wsar este produto:

= adminiserar com conida ou leits caso surja desconforte
estomacal

= o us0 profongade pode aumentar o Tisco de ataque cardiaco ou
AVC

Pare de administrar e consulte nm medico case:

= 2 crianga desmaie, vomite sangue ou Apresents fezes sangTentas
ou pegras. Estes s3o sinais de sangTamento 0o est0magn.

= haja dor de estomaze ou desconforte estomacal que perdura ou
agmava

Ouiras Informacdes:

= Cada colber de cha contém 2mz de sodio

= Niio wsar s¢ o frasco tiver sido aberto ou se o selo
interior impresse com “Selo de Seguranca®” estiver
estragade ou inexistente

= Cuardar 3 wma temperatura enme 20 e 25°C

= Ver painel no findoe do frasco para verificar o codigo de
lote ¢ data de validada

= 3 crianga nde apresents melhorias oo primeino dia de
tratamento (2450)

= 2 fefre ou a der agrawe ou perdure mais de 3 dias

= haja vermeThidio oq inchage na zona afetada

= SUCAM DOVOs SHemas.
Manter fora do alcamce das criamgas. Em case de overdose
procurar ajuda meédica ou contactar o centro de controlo da
venenos (1-B00-222-1127), imediatamente.

Niio wsar

= 5 3 CTianga ja fver apresentado alergia 2 outro
analzésico’ antipirético.

= Imediatamente antes ou depots de umsa cimrgia
cardiaca.

Frutos do Bosque

Semr aicool

Instragoes:

= gste produte ndo contém instrugies om avisos completos
para o nso em aduolios;

= nde administrar mais do que a dosa recomendada;

= ndo administrar mais de 10 dias, excetuands ordem medica
{ver avisos);

= agitar bem antes de usar;

= verifigue a dose recomendada na tabely seguinte. Se possivel
use 0 peso para medir a desagem, caso contrario use a dads;
= Usar apenas o copo medidor anexo ao fasco.

& MEH-PRC, Ine

Ingredientes Inativos:

Acessulfame de potassio, acido cirico, amido de milko,
D&C amarelo 210, FD&C venmelho £40, aromas,
glicering, polissorbato 80, zna purificada, benzoato da
sodio, sacaross xantans.

Questies ou comentirios?
Ligue 1-877-895-3665 (Inglés) ou 1-388-466-3746
(Espanhol): sagunda — saxta das Oh 35 16 300

Mol
Distribuido por: g

Wic kel Consumer & Specialty Phamaceulica

DIVISION OF MCNEIL-PPC, ING

FOST WARBHINGTOMN, PA 190%4 LIGA
‘05

WANW O IN.Com

L& _Patant Nad. & 374 650 and & 521 (WIS




PHLAT-8-PT - Questao 4

Qo NETWI 1207 (3400 -

Bolachas Nilla...
o Colesterol Baixo
Factos Nutricionais
Porgio: 8 bolachas (30g)

Porcoes por embalagem: cerca de 11
Quantidade por dose
Calorias 140 calorias, 50 provenientes de gordura

%9 Valor diario*
9%
Gordura total 62 8%
Gordura saturada 1 5g
Gordura trans Og
Gorduras polinsaturadas
2.5g 2%
Gorduras monoinsaturadas 5%
1z 7%
Colesterol 5mg 0%
Sodio 115mg
Hidratos de Carbono 21g
Fibras dietéticas 0%
Agucares 11g
Proteinas 1g
Vitamina A  Vitamina C 0%
0% Femmo 4%
Calcio 2%

*A percentagem de valor diario recomendado
baseada numa dieta de 2000 kcal Os seus valores
disgrios podem ser mais altos ou mais baixos
dependendo das suas necessidades caloricas.
Calorias 2000 2500

Gorduras Menosde 65g 80g
totais

Das quais Menosde 20g 25g
saturadas Menosde 300mg 300mg
Colesterol Menosde 2400mg  2400mg
Sodio

Hidratos de

Carbono 300g 375
Fibras

Dieteticas 25g 30g

INGREDIENTES: FARINHA ENRIQUECIDA (FARINHA DE
TRIGO, NIACINA, FERRO REDUZIDO. MONONITRATO
DE TIAMINA  (VITAMINA BIl) RIBOFLAVINA
(VITAMINA B2), ACIDO FOLICO), AGUCAR, OLEO DE
SOJA. XAROPE DE FRUTOSE DE MILEO, OLEO DE
ALGOSAQ PARCIAMENTE HIDROGENADO, PROTEINA
DE SORO DE LEITE, OVOS, AROMAS NATURAIS E
ARTIFICIAIS, SAL, LEVEDURA (BICARBONATO DE
SODIO E FOSFATO DE CALCIO), EMULSIONANTES.

KRAFT FOODS AMERICA DO NCRTE

KRAFT FOODS GLOBAL, INC.

HANOVER DE ESTE, NJ 07936 EUA

© EF HOLDINGS

CASO ESCREVA-NOS, ENVIE ANEXADO O CODIGO DE
LOTE, OU LIGUE 1-800-NABISCO (622-4726). nos dias uteis.

PARA INFORMACAQ “MELHOR QUANDO USADA
ANTES DE” POR FAVOR VEJA A DATA IMPRESSA

NO PACOIE.

=

Esta embalagem e vendida ao peso, ndo por volume O
pacote esti chelo conforme 0s equipamentos modemos
de embalamento. Este contém o peso mdicado. Nio
parece cheio quando sberto devido ao acondicionamento
de envio.
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CENTRO MEDICO FARMACIA ESTE
IMPORTANTE - SALVO ORDEM

Rx #5392877 MEDICA, TODA A MEDICAGAD
DEVERA SER TERMINADA
DAR 2 5ml pela boca
k”&&w“ MANTER NO FRIGORIFICO
///Descartar a porgio nao utihizada @". AGITAR BEM ANTES DE
///Ap6s 14 dias USAR
150 AMOXIL 250/SML SUS SKBM DESCARTAR A PORGAO NAO
Nio sdo pemutidas recargas .
A EFICACH DA PILULA CONTRACETIVA
" PODERA SER AL TERADA POR ALGUNS
MEDCAMENTOS Porgunts 30 e
meaco ou rmaceutico

539287700

IMPORTANTE — EXCETO SE INDICADO PELO MEDICO, TODA A MEDICAGAO DEVE SER TERMINADA.

MANTER NO FRIGORIFICO AGITAR SEMPRE BEM ANTES DE USAR

DEITAR FORA A PORCAO NAO USADA APOS A DATA DE EXPIRACAO DO PRAZO

A EFICACIA DAS PILULAS CONTRACETIVAS PODE SER ALTERADA POR CERTOS MEDICAMENTOS (ANTIBIOTICOS, ANTI-INFECCIOSOS).
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Factos Nutricionais do Sumo de Maca
Porc¢ao: 240ml
Porgdes por embalagem: 16

Ingredientes: 100% Sumo de Mac¢a, menos de 1/10 de 1% de Benzoato de Sodio para
preservar o sabor.

Comentanos:
Qmmmﬁ—
120 calorias Calorias provenientes de Gorduras 0%

% Valor Didrio
Gordura total Og 0%
Gordura Saturada Og 0%
Colesterol 0mg 0%
Sodio 60mg 3%
Total de Hidratos de Carbono 30g 10%
Fibras Dieteticas Og 0%

Acucares 130

Proteinas Og
Vitamina A 10% Vitamuna C 6%
Calcio 0% Ferro 2%

Vitamina D 0%
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Aparéncia do Leite e QOunantdade

Voce (A mie)

O bebe

Nascimento

0 zen leite ird apresentar-se amarelo on
dourado. A cuantidade sera pequena, mas da
ao sen bebé uma dose sandivel de protecio

contra doencas.

Estara canszada e empolgada. Esta €
uma boa altura para alimentar o sen
bebe.

O zen bebé estara provavelmente acordado e em alerta na
primeira hora apos o nascimento e esta & mma boa altura para o
amamentar.

Primeiras 12-24h

0 sen bebé bebera cerca de uma colher de cha
do sen leite a cada refeicio. Podera nio ver
leite, mas este tem tudo o gue o sewn bebe
necessita e nas quantidades certas.

Continme a descansar e a conhecer
o sen bebé. As snas mamas poderdo
estar uwm pouco sensivels 0o
principio. Se ao amamentar doer
peca ajuda a alouém que tenha
experiéncia em ajundar mies a
amamentar. Amamentar nio deve
doer.

E normal para alguns bebés dommir profundamente. O trabalho
de parto e o parto em =i s8o0 drduos pata o bebé. Alguns bebés
poderio estar demasiado ensomados para pegarem bem ao
principio. As mamadas poderdo ser curtas e wregnlares. Assim
que o bebé acordar ele ou ela ird sentir um forte instinto para
sugar e e ahmentar regularmente. O sen bebé ird gostar muito
do sabor do sew leite. Muitos bebés gostam de comer oo
lamber, aconchegar-se, pausar, saborear, dormitar e de voltar a
comer. Peca as enfermeiras para nio darem ao bebé nenhmma
formmla oo dgua exceto se necessano por razdes clinicas.

Aparece o sen leite madwro. Parecera branco
amlado, mas poderd ainda parecer nm pouco
amarelo ou dowrado durante cerca de 2
SEINANAS,

Ira zemtir as suas mamas cheias e
poderio  haver fupaz de leite
(podera wuwsar uns discos mo sen
soutien para absorver o leite). Se as
sunas mamas ficarem inchados e
duras retire um pouco de leite antes
de alimentar o sen bebé Entre as
mamadas utilize gelo para reduzir o
mmchage, por wvezes chamado
ingurgitamento, que ira desaparecer
entre 1-2 dias. Amamentar o sen
bebe ajnda a reduzir 0 inchaco.

0O sen bebé ird mamar mmito, pelo menos 8-12 vezes em 24h
O estdmago do sen bebé & pequenc, por izso é normal que
amamente virias vezes. Os bebés que amamentam nio seguem
um horario de refeigdo. Méo faz mal se o zen bebé comer a
cada 1-7h Cada mamada durara aproximadamente entre 15-20
minutos em cada lado, mas todos os bebés sdo diferentes. O
sen bebe podera alimentar-se apenas de wma mama de cada vez
on parecer gostar mais de nm lado. Apos o parto é normal o
bebé perder um pouco de peso. O sen bebé ira recuperar o peso
de nascimento apos cerca de 10 dias a 2 semanas de idade.

Primeiras 4-6
SEIMANAS

0 zen leite ira comecar gradualmente a parecer
branco azulado no indcio da mamada e branco
maiz cremoso no final. A cor podera variar um
pouce de dia para dia. Alzuns alimentos gque
come podem modificar a cor do seu leite, mas
15t0 ndo fara mal ao sen bebe.

0 senm corpo  habitua-se a
amamentacio por iss0 e as suas
mamas irdo ficar mais suaves e as
fugas de leite irdo diminir
gradualmente. MNio se preocupe. O
leite continma la.

O zen bebé ficara melhor na amamentacio e tera wm estomago
mator para manter mais leite. As mamadas poderfo durar
menos tempo e serem mais espacadas. A maionia dos bebés
amamentados gosta de mamar com frequéneia por ser
reconfortante e por estar junto a si.




Apéndice 6 - Questionarios de avaliagcao da intervengao educativa digital para os
pais (estudo 5)



QUESTIONARIO DE OPINIAO SOBRE A VERSAO PORTUGUESA DA APLICACAO MOVEL

QUANTUM CARING FOR PARENTS — NICU

Este questionario tem como objetivo conhecer a sua opinidao sobre a versdo portuguesa da
app QCP-NICU utilizada na Unidade de Neonatologia e requer cerca de 15 minutos a
responder. Nao existem respostas certas ou erradas, apenas pretendemos uma opinido
pessoal.

Agradecemos pela sua colaboracao.
PARTE | — DADOS SOCIODEMOGRAFICO

Por favor providencie as seguintes informacgdes sobre si para que possamos caracterizar os
participantes deste estudo. Salientamos que todos os dados serdo anénimos, pelo que ndo
coloque o seu nome em nenhum local.

1.sexo M[ | F[_]
2.IpADE[ | ANOS

3. HABILITAGOES LITERARIAS
3.1ENSINO BASICO 12CICLO (1:-4[ | 22 CICLO (5e-6eano) | |2 CICLO (7-9ean0) | pwpiero
3.2 ENSINO SECUNDARIO COMPLETO || INcompieto [ |

3.3 ENSINO SUPERIOR LICENCIADO |:| MestRe [ | DouTor |:|

4.nOMERoDEFILHOs 1] | 2[ | 23 [ ]

5. IDADE GESTACIONAL DO RECEM-NASCIDO A NASCENGA | | SEMANAS
6. EXPERIENCIA ANTERIOR EM UNIDADE DE NEONATOLOGIA  SIM || NAo [ |

7. DURAGAO DO INTERNAMENTO  8A14Dias [ | 15A29DiAs [ ] maispe30Dias [ ]

[ ]



PARTE Il — OPINIAO SOBRE A EXPERIENCIA COM A APP

Gostariamos de saber a sua opinido acerca da experiéncia que teve com a app durante o
internamento na Unidade de Neonatologia. Por favor leia as afirmagdes e indique com um X
aquele ponto que melhor indica a sua concordancia.

1. A app ajudou-me no acesso a informacgao correta, de forma facil.

@) @) @) @) @)
Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo
totalmente nem discordo totalmente

2. A app ajudou-me a aprender ao meu préprio ritmo e de acordo com as minhas
necessidades.

O O O O O
Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo
totalmente nem discordo totalmente

3. A app ajudou-me a comunicar melhor com os profissionais de saude.

O O O O O
Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo
totalmente nem discordo totalmente

4. A app ajudou-me a perguntar e a esclarecer duvidas com os profissionais de saude.

o) O O O @)

Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo

totalmente nem discordo totalmente



5. A app foi um importante complemento a informacgao transmitida pelos profissionais de

saude.

O O O O @)
Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo
totalmente nem discordo totalmente

6. A app ajudou-me a participar e estar mais envolvido no cuidado ao meu filho.

O O @) @) O
Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo
totalmente nem discordo totalmente

7. A utilizagdo da app ajudou-me a estar mais confiante e a participar nas decisdes
relacionadas com o meu filho.

@) @) @) @) @)
Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo
totalmente nem discordo totalmente

8. A utilizacdo da app na Unidade de Neonatologia aumentou a minha satisfacao.

O O @) @) O

Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo

totalmente nem discordo totalmente



9. A minha experiéncia na utilizacdo da app permite dizer que aconselharia a sua utilizagdo a

outros pais com filhos internados na Unidade de Neonatologia.

@) @) @) @) @)

Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo

totalmente nem discordo totalmente

10. Por favor escreva alguma sugestao de melhoria ou comentario adicional relacionados com

a sua experiéncia com a app.

OBRIGADA PELA SUA COLABORAGAO!



Apéndice 7 - Questionarios de avaliagcao da intervenc¢ao educativa digital para os
profissionais de satude (estudo 5)



QUESTIONARIO DE OPINIAO SOBRE A VERSAO PORTUGUESA DA APLICACAO MOVEL

QUANTUM CARING FOR PARENTS - NICU

Este questionario tem como objetivo conhecer a opinido dos profissionais de salde sobre a
versao portuguesa da app QCP-NICU utilizada na Unidade de Neonatologia e requer cerca de
15 minutos a responder. Ndo existem respostas certas ou erradas, apenas pretendemos uma
opinido pessoal.

Agradecemos pela sua colaboracao.

PARTE | — DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Por favor responda as seguintes informacdes sobre si para que possamos caracterizar os
participantes deste estudo. Garantimos que todos os dados serdo andénimos, pelo que

agradecemos que ndo coloque o seu nome em nenhum local.

1.sexo M[ | F[ ]
2. IDADE |:| ANOS

3.PROFISSAO ENFERMEIRO [ | MEDICO [ | TERAPEUTADAFALA[ |

4. TEMPO DE SERVICO EM UNIDADE DE NEONATOLOGIA <1 aNo[  |1-9aNos|  [10-19ano§  |220aNos[ |

PARTE Il — OPINIAO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE SOBRE A EXPERIENCIA COM A APP

Gostariamos de saber a sua opinido acerca da experiéncia que teve no acompanhamento dos
pais com a utilizacdo da app durante o internamento na Unidade de Neonatologia. Por favor

leia as afirmacdes e indique com um X aquele ponto que melhor indica a sua concordancia.

1. A app foi um complemento util a preparacdo dos pais para a alta na Unidade de

Neonatologia.



@) @) @) @) @)

Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo

totalmente nem discordo totalmente

2. O conteudo da app ajudou a uniformizar a informacdo em salde providenciada aos pais

durante o internamento na Unidade de Neonatologia.

@) @) @) @) @)
Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo
totalmente nem discordo totalmente

3. O conteldo da app ajudou a melhorar a intervengao educativa de preparacao dos pais para

a alta.

O O O O O
Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo
totalmente nem discordo totalmente

4. A disponibilizacdo da app aos pais potenciou a sua aprendizagem e o seu envolvimento no

processo.
O O O O O

Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo

totalmente nem discordo totalmente

5. A utilizacdo da app na Unidade de Neonatologia é importante para a educacdo parental.

@) @) @) @) @)
Concordo Concordo Nem concordo, Discordo Discordo
totalmente nem discordo totalmente

6. Por favor escreva alguma sugestao de melhoria ou comentario adicional relacionados com

a sua experiéncia com a app.



OBRIGADA PELA SUA COLABORACAO!



Apéndice 7 - Consentimento informado, livre e esclarecido



CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO
Para que possa participar no estudo solicito que confirme, por meio de assinatura, que foi informado
(a) das condic¢des de recolha e utilizagdo do material, sob a forma escrita, cedido de sua livre vontade

e que aceita a sua utilizagdo no estudo descrito.

Eu, , declaro ter sido

informado(a) de todos os procedimentos de recolha e tratamento de dados, bem como sobre o ambito
e objetivo do estudo. Fui esclarecido que o resultado da investigacao sera divulgado somente para fins
cientificos, mantendo a minha identidade em sigilo. Estou ciente que ndo é obrigatéria a participacao
neste estudo e que o ndo consentimento ou desisténcia em qualquer fase do mesmo nao implicar
qualquer condicionante ao acompanhamento. Por entender e ter esclarecido todas as duvidas
referentes ao presente estudo, abaixo assino a minha autorizacdo e consentimento para a utilizacao

dos dados recolhidos para o fim que me foi descrito.

Assinatura do Participante: Data / /

Assinatura do Investigador: Data / /




