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RESUMO

KUNTZ, S.R. Letramento em saude dos cuidadores principais de criangas com
necessidades especiais de saude hospitalizadas. 2023. 134p. Dissertacao
(Mestrado em Enfermagem) - Escola de Enfermagem, Universidade Federal do Rio
Grande do Sul, Porto Alegre, 2023.

Introducéo: o letramento em saude do cuidador € um importante componente para a
prestacao do cuidado seguro e de qualidade as criangas com necessidades especiais
de saude (CRIANES) no domicilio. Com a complexidade dos cuidados, essas criancas
apresentam maiores riscos de sofrer eventos adversos relacionados a falhas na
prestacéo do cuidado no domicilio. Condi¢Bes inadequadas de letramento em saude
do cuidador estdo associadas a piores resultados na propria saude e da CRIANES.
Objetivo geral: analisar as condi¢cbes de letramento em salde de cuidadores de
criangcas com necessidades especiais de saude hospitalizadas. Método: transversal,
descritivo e analitico. Realizado nas Unidades Pediatricas de uma instituicdo de
grande porte do Sul do Brasil, com 139 cuidadores principais, maiores de 18 anos,
gue tinham o portugués como sua lingua usual e que acompanhavam a hospitalizacéao
das CRIANES com idade inferior a 12 anos, pelas quais eram responséaveis. Foi
excluido aquele individuo que se identificou como cuidador principal mas que a
crianca hospitalizada nédo foi identificada como CRIANES apds a aplicacdo do
Children with Special Health Care Needs Screener (CSHCN Screener®) ou era
institucionalizada. Para a coleta dos dados utilizou-se a versdo brasileira do
instrumento CSHCN Screener®, o questionario de caracterizacdo dos participantes e
0 questionario HLQ-Br. Os dados foram analisados por estatistica descritiva e
inferencial por meio do Statistical Package for Social Sciences (SPSS/PASW) versao
27.0. O nivel de significancia adotado foi de 5% (p<0,05). O estudo teve seu projeto
aprovado sob o parecer n° 5.751.478. Resultados: entre as 139 CRIANES, 69
(49,6%) foram identificadas na combinacao dos trés dominios de necessidades de
saude, 62 (44,6%) combinavam os dominios dependéncia de medicamentos e uso de
servicos de saude e somente 3 (2,2%) necessitavam apenas de servicos de saude. A
propor¢cdo de CRIANES que possuem limitacdo funcional foi significativamente
superior no grupo que tem as causas congénitas como origem das necessidades
especiais de saude (p= 0,000) e no grupo que necessita de cuidados tecnolégicos
(p=0,002). Os cuidadores principais eram maioria maes (84,2%), tinham o ensino
médio completo (55%), eram trabalhadoras inativas (79%) e a renda familiar era de
um a dois salarios minimos (73,4%). Potencialidades no letramento em saude foram
identificadas nas escalas “Avaliagcao das informacgdes sobre saude” com média de
3,110,453 e “Capacidade de interagir ativamente com os profissionais de saude” com
média de 4,00+£0,57. Limitacbes foram identificadas nas escalas “Cuidado ativo da
saude” com média de 2,82+0,51, “Suporte social para saude” com média de 2,9610,59
e “Capacidade de encontrar boas informacdes sobre saude” com média de 3,60+0,64.
Conclusao: as CRIANES foram predominantemente descritas no conjunto dos trés
dominios de necessidades especiais de saude e demandam cuidados especificos e
complexos ao cuidador principal no domicilio. Esses que apresentam limitagbes no
letramento em saude, prejudicando decisdes e desfechos em saude no contexto do
cuidado as CRIANES no domicilio.

Descritores: Letramento em saude; Crianca; Educacdo em saude; Cuidadores;
Enfermagem pediatrica; Seguranca do paciente.



ABSTRACT

KUNTZ, S.R. Health literacy of primary caregivers of hospitalized children with
special health needs. 2023. 134p. Dissertation (Master's in Nursing) - School of
Nursing, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2023.

Introduction: Caregiver health literacy is an important component for providing safe
and quality care to children with special health needs at home. Due to the complexity
of care, these children are at greater risk of suffering adverse events related to failures
in the provision of care at home. Inadequate caregiver health literacy conditions are
associated with worse health outcomes for themselves and for CSHCN. General
objective: to analyze the health literacy conditions of caregivers of hospitalized children
with special health needs. General objective: analyze the health literacy conditions of
caregivers of hospitalized children with special health needs. Method: transversal,
descriptive and analytical. Carried out in the Pediatric Units of a large institution in the
South of Brazil, with 139 main caregivers over 18 years of age, who had Portuguese
as their usual language and who monitored the hospitalization of CSHCN under the
age of 12, for whom they were responsible . Individuals were excluded if they identified
themselves as the main caregiver but the hospitalized child was not identified as
CSHCN after applying the Children with Special Health Care Needs Screener (CSHCN
Screener®) or was institutionalized. To collect data, the Brazilian version of the
CSHCN Screener® instrument, the participant characterization questionnaire and the
HLQ-Br questionnaire were used. Data were analyzed using descriptive and inferential
statistics using the Statistical Package for Social Sciences (SPSS/PASW) version
27.0. The significance level adopted was 5% (p<0.05). The study project was approved
under opinion n°. 5,751,478. Results: among the 139 CSHCN, 69 (49.6%) were
identified in the combination of the three domains of health needs, 62 (44.6%)
combined the domains of medication dependence and use of health services and only
3 (2.2%) %) only needed health services. The proportion of CSHCN who have
functional limitations was significantly higher in the group that has congenital causes
as the origin of special health needs (p= 0.000) and in the group that requires
technological care (p=0.002). The main caregivers were mostly mothers (84.2%), had
completed high school (55%), were inactive workers (79%) and had a family income
of one to two minimum wages (73.4%). Potentials in health literacy were identified in
the scales “Evaluation of health information” with an average of 3.13+0.45 and “Ability
to actively interact with health professionals” with an average of 4.00+0.57. Limitations
were identified in the scales “Active health care” with a mean of 2.82+0.51, “Social
support for health” with a mean of 2.96+0.59 and “Ability to find good health
information” with a mean of 3.60+0.64. Conclusion: CSHCN were predominantly
described in the three domains of special health needs and require specific and
complex care from the main caregiver at home. Those who have limitations in health
literacy, hindering health decisions and outcomes in the context of caring for CSHCN
at home.

Descriptors: Health Literacy; Child; Health Education; Caregivers; Pediatric nursing;
Patient Safety.



RESUMEN

KUNTZ, S.R. Alfabetizacién en salud de los cuidadores primarios de nifios
hospitalizados con necesidades especiales de salud. 2023. 134p. Tesis (Maestria
en Enfermeria) - Escuela de Enfermeria, Universidade Federal do Rio Grande do Sul,
Porto Alegre, 2023.

Introduccion: la alfabetizacion en salud de los cuidadores es un componente
importante para brindar atencidn segura y de calidad a nifios con necesidades
especiales de salud en el hogar. Debido a la complejidad del cuidado, estos nifios
tienen mayor riesgo de sufrir eventos adversos relacionados con fallas en la prestacion
de cuidados en el hogar. Las condiciones inadecuadas de alfabetizacion en salud de
los cuidadores se asocian con peores resultados de salud para ellos mismos y para
las NSHCN. Objetivo general: analizar las condiciones de alfabetizacion en salud de
los cuidadores de nifios hospitalizados con necesidades especiales de salud. Método:
transversal, descriptivo y analitico. Realizado en las Unidades de Pediatria de una
gran institucion del Sur de Brasil, con 139 cuidadores principales mayores de 18 afios,
que tenian como idioma habitual el portugués y que acompafaban la internaciéon de
CSHCN menores de 12 afios, para quienes fueron responsable. Se excluyeron las
personas que se identificaron como cuidadores principales pero el nifio hospitalizado
no fue identificado como CSHCN después de aplicar el Children with Special Health
Care Needs Screener (CSHCN Screener®) o estaba institucionalizado. Para la
recoleccion de datos se utilizo la version brasilefia del instrumento CSHCN Screener®,
el cuestionario de caracterizacion de participantes y el cuestionario HLQ-Br. Los datos
se analizaron mediante estadistica descriptiva e inferencial utilizando el Paquete
Estadistico para Ciencias Sociales (SPSS/PASW) version 27.0. El nivel de
significancia adoptado fue del 5% (p<0,05). El proyecto de estudio fue aprobado bajo
dictamen n° 5.751.478. Resultados: entre las 139 CSHCN, 69 (49,6%) fueron
identificadas en la combinacion de los tres dominios de necesidades de salud, 62
(44,6%) combinaron los dominios de dependencia de medicamentos y uso de
servicios de salud y solo 3 (2,2%) solo necesitaban servicios de salud. La proporcion
de CSHCN que presentan limitaciones funcionales fue significativamente mayor en el
grupo que tiene causas congénitas como origen de necesidades especiales de salud
(p=0,000) y en el grupo que requiere cuidados tecnolégicos (p=0,002). Los cuidadores
principales eran en su mayoria madres (84,2%), habian completado la secundaria
(55%), eran trabajadores inactivos (79%) y tenian un ingreso familiar de uno a dos
salarios minimos (73,4%). Se identificaron potenciales en alfabetizacion en salud en
las escalas “Evaluacién de la informacién en salud” con un promedio de 3,13+0,45 y
“Capacidad para interactuar activamente con los profesionales de la salud” con un
promedio de 4,00+£0,57. Se identificaron limitaciones en las escalas “Atencion activa a
la salud” con media de 2,82+0,51, “Apoyo social a la salud” con media de 2,96+0,59 y
“Capacidad para encontrar buena informacion de salud” con media de 3,60+0,64.
Conclusion: las NSHCN se describieron predominantemente en los tres dominios de
necesidades especiales de salud y requieren atencién especifica y compleja por parte
del cuidador principal en el hogar. Quienes tienen limitaciones en la alfabetizacion en
salud, lo que dificulta las decisiones y resultados de salud en el contexto del cuidado
de NSHCN en el hogar.

Descriptores: Alfabetizacion en Salud; Nifio; Educacion en Salud; Cuidadores;
Enfermeria Pediatrica; Seguridad del Paciente.
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1. INTRODUCAO

O letramento em saude é um componente importante para a prestacao de
cuidados seguros e de alta qualidade. Sendo assim, um tema de grande relevancia
para os profissionais que dedicam seus cuidados as criangas com doencas crbnicas
e seus cuidadores. Em especial o enfermeiro, o qual € reconhecido como o
profissional de referéncia para realizar as orientacdes necessarias aos cuidadores,
com o objetivo de proporcionar a prestacédo do cuidado seguro e com qualidade a
essas crian¢as no domicilio (MORRISON et al., 2019; FORONDA et al., 2020).

Atualmente em nosso pais ndo ha um consenso sobre a melhor traducdo para
expressao inglesa ‘“health literacy”, diferentes tradugcbes sao aplicadas em diversos
contextos (SOARES et al., 2004). Neste estudo, utilizaremos o termo letramento em
saude.

Conforme a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), [TEXTO SUPRIMIDO]

(WHO, 2021).

Por meio da Comission on Social Determinants of Health, o letramento em saude
foi considerado pela OMS [TEXTO SUPRIMIDO] (WHO, 2008).

[TEXTO SUPRIMIDO].Apesar da relevancia, no Brasil ndo ha politicas publicas
para a promocdo do letramento em saude, nem mesmo estudos com dados de
alcance nacional que demonstrem as condicbes de letramento em salde da
populacdo e como essa realidade interfere no cuidado a saude individual e
comunitaria (MORAES et al., 2021).

O baixo letramento em saude é considerado um problema de saude publica que
impacta negativamente e pode comprometer o estado de saude pessoal e coletivo
(HABABAH et al., 2019; CANGUSSU et al., 2021). Esta relacionado a um raso
conhecimento e préaticas controversas de saude, com consequente utilizacao
inapropriada dos servigos de saude, causando maiores custos e piores resultados de
salide (BUHR; TANNER, 2020).

Sabe-se que o letramento em saude inadequado da populagdo adulta esta
relacionado com maus resultados de saude (NETO et al., 2019). Os pais de criangas
representam um conjunto critico entre essa populacdo adulta, pois além de serem
responsaveis por sua propria vida e saude, também devem zelar pela saude e bem-
estar de seus filhos (BUHR; TANNER, 2020).
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Para a prevencao e resolucéo de problemas relacionados a saude, as criancas
dependem de seus cuidadores e, quando estes tém conhecimentos e habilidades
escassos para tais resolugdes, as criangas sao diretamente afetadas (LAWRENCE et
al., 2021). Agrava-se essa situacao diante das criancas com doencas crbnicas
complexas, as quais necessitam de cuidados especiais no domicilio (BORGES et al.,
2017).

[TEXTO SUPRIMIDO]

No Brasil, essa populacdo recebe a denominagdo de Criangcas com
Necessidades Especiais de Saude (CRIANES), as quais apresentam condicdes
aumentadas de risco fisico, de desenvolvimento, comportamental ou emocional e,
muito frequentemente, necessitam de cuidados especiais e permanentes para
manutencao de sua saude, além do exigido habitualmente pelas criancas. Devido a
essas condi¢des, necessitam maior utilizacdo dos servicos de saude e atendimento
de diferentes profissionais de multiplas especialidades (CABRAL; MORAES, 2015;
BRENEOL et al., 2017; McPHERSON et al., 1998; ARRUE et al., 2016).

Elaborou-se no ano de 2001, nos EUA, o instrumento Children with Special
Health Care Needs Screener (CSHCN Screener®), com a finalidade de identificar as
criancas com necessidades especiais de salude dentro do conjunto geral da populagéo
infantil dos EUA. Atualmente, este instrumento € utilizado como ferramenta de base
populacional para estimar a prevaléncia de CRIANES norte-americanas (BETHELL et
al., 2002; BETHELL et al., 2015).

No Brasil, embora haja dados populacionais de pessoas com doencas cronicas
gue embasam politicas publicas para atender as necessidades dessa populacéo, o
grupo CRIANES, mesmo diante de todas as suas especificidades, ainda ndo é
identificado nacionalmente (BARREIROS et al., 2020). Em estudo realizado por Arrué
et al. (2022), em trés municipios das regides sul e sudeste do Brasil que sao referéncia
de atendimento infantil, a prevaléncia de CRIANES foi de 25,3% (IC 95%: 21,0 a 30,0).
A maioria requer o uso prolongado de medicamentos ou de servicos de saude para
uma condi¢ao cronica atual.

O CSHCN Screener®, traduzido para o portugués e validado somente no ano de
2016, é formado por cinco perguntas estruturadas que devem ser respondidas por
guem presta os cuidados as criancas. O instrumento possibilita, alem de permitir a
identificagcdo da prevaléncia de CRIANES, também a avaliagdo dos seguintes

dominios de necessidades especiais de saude: Uso de Medicamentos, Uso de
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Servicos e Saude e Limitagdo Funcional, os quais geram demandas de cuidados
continuos e complexos (ARRUE et al., 2016).

Os cuidadores, nesses casos, executam importante tarefa para coordenar e
gerenciar os devidos cuidados especializados, visto que, para essas criangas,
normalmente sdo necessarios métodos de tratamento aprimorados, horarios de
medicacdo atribulados e diversas consultas. Ou seja, uma gama de desafios se
interpBe, 0s quais sdo, muitas vezes, ocasionados pelo préprio sistema de saude
(LAWRENCE et al., 2021).

Existem crescentes indicativos de que o inadequado letramento em saude dos
cuidadores relaciona-se a uma sucessao de maus resultados para a saude da crianca
com necessidades especiais de saude. Erros na administracdo de medicamentos,
idas desnecessérias ao servico de emergéncia e piora do controle e/ou agravamento
da doenca estdo dentre esses resultados (SILVEIRA et al., 2021; GLICK et al., 2020a;
BORGES et al., 2017).

Apesar de o processo de cuidado de uma CRIANES se iniciar durante a
hospitalizacéo, apds a alta hospitalar é a familia que ird desenvolver os cuidados. Tais
praticas, entretanto, por vezes sdo complexas e nem sempre as familias possuem a
estrutura e o devido preparo para desenvolvé-las, situacao que pode causar estresse,
angustia e inseguranca diante das incertezas que se apresentam no cotidiano e a
caréncia de suporte para tal pratica (PRECCE et al., 2020).

De modo geral, os cuidadores principais das CRIANES sé&o em sua maioria
maes, na faixa etaria dos 20 aos 50 anos, com ensino médio completo, possuem baixa
renda familiar e ndo trabalham fora de casa, dedicando-se exclusivamente para as
demandas de cuidados da CRIANES (SOUSA et al., 2022; MENDES et al., 2022;
BASTOS et al., 2022; ARRUE et al., 2022; CUSTODIO et al., 2023). [TEXTO
SUPRIMIDO]

Embora existam investimentos recentes para qualificar o processo de transicao
do cuidado, a comunicacgao entre profissionais da saude e o familiar cuidador ainda é
fragil. A associacado entre a complexidade dos cuidados e o inadequado letramento
em saude resulta em falhas constantes dos cuidadores no entendimento e
consequente adesédo as orientaces de alta hospitalar das CRIANES (GLICK et al.,
2020p).

Nesta relacdo de profissionais da saude e cuidador € possivel identificar

barreiras que frequentemente dificultam a efetividade dessa comunicacdo. Tais
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barreiras se originam tanto na dificuldade dos profissionais da saude em fornecer
informacbes em uma linguagem clara e utilizar métodos adequados para esse
processo, bem como por parte do cuidador, na forma como recebe, processa e aplica
essas informacodes para o cuidado da crianca.

Os cuidadores demonstram interesse e necessidade em receber orientacdes e
informacdes sobre o diagnostico e os cuidados, assim como preocupam-se com as
necessidades de novas habilidades para cuidar da criangca no domicilio. Porém,
apesar de desejarem informacdes, referem ter sua capacidade de assimila-las afetada
pelo estresse emocional imediatamente apdés a descoberta do diagndstico.
Apresentam também sobrecarga com a complexidade e o excesso de informacdes
fornecidas em um curto espaco de tempo, o que pode comprometer o aprendizado e,
por consequéncia, a seguranca no cuidado da crianca no domicilio (XAVIER et al.,
2020).

A falta de prestacédo da educacéo adequada, pela equipe multiprofissional, ou a
nao compreensao das orientacoes, pelos cuidadores, pode influenciar negativamente
na seguranca do cuidado a essa crianga e nos resultados do tratamento. Em ambos
0s casos, ha uma relacdo com o letramento em saude inadequado, tanto do
profissional quanto do cuidador. A administracdo equivocada de medicamentos no
ambiente doméstico ou a inaptiddo do familiar para identificar e procurar tratamento
imediato para uma crianca que esta com complicacdes passiveis de Obito, sédo
exemplos dessa situacdo (MORRISON et al., 2019; GLICK et al., 2020a).

[TEXTO SUPRIMIDO]
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral
[TEXTO SUPRIMIDO]
2.2 Objetivos Especificos
a. [TEXTO SUPRIMIDO]
b. Verificar a associacao entre o perfil e as demandas de cuidados das criancas

com necessidades especiais de saude e as condicfes de letramento em saude

de seus cuidadores principais.
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3. REVISAO DA LITERATURA

3.1 Criancas com necessidades especiais de saude e seu itinerario terapéutico

Em meio ao vasto grupo de doencas classificadas como cronicas que acometem
as criangas, existe um subgrupo denominado de Criancas com Necessidades
Especiais de Saude (CRIANES), as quais necessitam de assisténcia continua e por
longo periodo, que supera aquela exigida pelas outras criangas da mesma faixa etéria
(CABRAL; MORAES, 2015). Essa condicao de saude pode durar a vida toda ou pode
cessar ao fim do tratamento ou reabilitacdo. Este conceito tornou-se mais abrangente
e inclusivo, com vistas a proporcionar um cuidado integral por meio de um sistema de
saude global (BETHELL, et al., 2015).

Constam na literatura diversas denominacdes para esse subgrupo de criangas.
Os primeiros pesquisadores que caracterizaram essa populacdo a nominaram como
Children with Special Health Care Needs, nos Estados Unidos da América
(McPHERSON et al., 1998). Recentemente, outras nomenclaturas foram
apresentadas para este mesmo grupo, tais como criangas com complexidade médica
(COHEN et al., 2018) e criangas com doencas que limitam a vida (DECOURCEY et
al., 2018).

As CRIANES sao caracterizadas a partir de conjuntos de fragilidades clinicas
associado a condicdes cronicas, fisicas, de desenvolvimento, comportamental ou
emocional, requerendo, assim, uma utilizacdo maior dos servicos de salude e
atendimento por diferentes profissionais das mais diversas especialidades (CABRAL,;
MORAES, 2015; GOES; CABRAL, 2017; PRECCE et al., 2020).

No Brasil, a classificacdo das CRIANES se da de acordo com as demandas de
cuidados definida em seis conjuntos: No primeiro conjunto - cuidados em relagéo ao
desenvolvimento: séo incluidas aquelas criancas que apresentam alguma doenca
neuromuscular ao qual necessitam de reabilitagdo psicomotora e apoio social devido
as limitagcbes funcionais e incapacitantes. Ja 0 segundo conjunto - cuidados
tecnoldgicos: inclui criancas que fazem uso de dispositivos mantenedores da vida,
como gastrostomia, traqueostomia, cateteres, dentre outros. No Terceiro conjunto -
cuidados medicamentosos: estao as criancas que dependem de medicamentos, ou

seja, as que fazem uso continuo de medicacdes, a exemplo dos cardiotonicos, anti
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convulsivantes, antirretrovirais entre outras medica¢cdes (CABRAL; MORAES, 2015;
GOES; CABRAL, 2017; PRECCE et al., 2020).

No quarto conjunto - cuidados habituais modificados: estdo as criangas que
precisam de tecnologias adaptativas nos cuidados cotidianos e nas atividades de vida
diaria para locomoverem-se, alimentarem-se e demais atividades do cotidiano da
crianca. O quinto conjunto - cuidados mistos: ha uma combinacdo de uma ou mais
demandas, excluindo-se a tecnoldgica. E por fim, o sexto conjunto - cuidados
clinicamente complexos: h4 uma combinagdo de todas as anteriores, incluindo o
manejo de tecnologias de suporte de vida (CABRAL; MORAES, 2015; GOES;
CABRAL, 2017).

De acordo com estudo realizado na Australia por Huang et al. (2020),
constatou-se que a prevaléncia de CRIANES em criangas entre 4 e 15 anos foi de
16,1%. Além disso, as CSHCN apresentaram uma maior tendéncia a serem do sexo
masculino, viver fora de grandes centros urbanos, possuir mdes com menor nivel de
escolaridade e falar o idioma inglés em casa. A pesquisa também revelou que a faixa
etaria com maior proporcao de CRIANES foi a mais avancada, entre 8 e 15 anos.

[TEXTO SUPRIMIDO]

No contexto assistencial a CRIANES no Brasil, a Rede de Atencéo a Saude das
Pessoas com Doencgas Cronicas, redefinida pela Portaria n° 483/14 do Ministério da
Saude (MS), tem o intuito de atender a necessidade de um processo continuo de
cuidado a essas pessoas, preconizando atencao integral em todos os pontos da rede,
com realizacdo de acdes e servicos de promocao e protecdo, prevencao de agravos,
diagnéstico, tratamento, reabilitacdo, reducdo de danos e manutencdo da saude
(BRASIL, 2014; NOBREGA et al., 2017).

Embora essa Portaria tenha o propésito de abranger todo o ciclo vital, acdes
direcionadas especificamente a crianca/adolescente com doenca crénica ndo sao
explicitadas. Tendo em vista as especificidades dessa populagéo, reconhece-se uma
lacuna importante na politica publica nacional que expde esses individuos a maior
vulnerabilidade na medida em que os servi¢cos nao estao preparados e abertos para
recebé-los e dar respostas efetivas aos seus problemas crénicos de saude,
repercutindo na continuidade do cuidado (NOBREGA et al., 2017).

Os servicos de atencdo primaria sdo apontados pelas familias de CRIANES
como de dificil acesso, acolhimento precario e despreparo dos profissionais frente as

demandas de cuidado apresentadas pelas CRIANES. A precariedade no atendimento
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resulta na procura de servi¢os de nivel secundario e terciario, pois estes atendem as
demandas de cuidados exigidas pelas CRIANES e sédo reconhecidos como
resolutivos. Os servigos de pronto-atendimento séo priorizados por sua agilidade e
resolutividade, independente do horario de atendimento. Os familiares cuidadores
dessas criancas percorrem diversos segmentos de saude em busca do tratamento
adequado (NEVES et al, 2019; CASACIO et al., 2022).

As CRIANES, em especial as que demandam cuidados complexos, comumente
necessitam de longos periodos de hospitalizacdo antes que a transicdo do cuidado
hospitalar para o domiciliar possa ser realizada. A desospitalizacdo, entretanto, so
pode ocorrer de forma segura e responsavel com um planejamento cuidadoso e
sistematico, que engloba toda a rede de salde, desde a equipe hospitalar, a equipe
de cuidados domiciliares, a ateng&o basica e, principalmente, a familia. E fundamental
gue os cuidados anteriormente prestados no hospital sejam mantidos em casa de
forma continua, garantindo-se assim o bem-estar da crianca e prevenindo a
necessidade de reinternacdes. Tendo em vista a complexidade e a intensidade dos
cuidados exigidos pelas CRIANES, o Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) é
indispensavel para fornecer assisténcia a esse grupo de criancas e suas familias
(ROSSETTO et al., 2019; RAMALHO et al., 2022; TRES et al., 2022; BEZERRA et al.,
2023).

O Servico de Atencao Domiciliar (SAD), definido pela Portaria n°® 825/2016, é
uma politica que integra a rede de atencdo a saude, reconhecido como um servigo
complementar aos cuidados realizados pelos servicos da atencao primaria e os de
urgéncia e que substitui ou complementa a hospitalizacéo, garantido a continuidade
do cuidado pelo conjunto de a¢des de promocao, prevencao, tratamentos, reabilitacéo
e paliacdo. Conforme a Portaria definidora, a atencao domiciliar é dividida em trés
modalidades. A modalidade AD1 inclui usuérios que necessitam de cuidados de
menor frequéncia, portanto a assisténcia é prestada pelas equipes da atencéo
primaria a saude. Ja os individuos que se encaixam nas modalidades AD2 e AD3 séo
agueles que apresentam doencas agudas, doencas crbnicas agudizadas, crbnico-
degenerativas e aqueles que necessitam de cuidados paliativos. Os quais sdo
pacientes que comumente exigem inimeros cuidados complexos e que necessitam
de dispositivos tecnoldgicos para manutencao da vida (BRASIL, 2016).

O SAD tem como principais objetivos reduzir a demanda nos servicos

hospitalares, humanizar a atencdo a saude e promover a autonomia dos usuarios.
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Desde a sua implementacao os servicos estdo se estruturando e buscando atender
as demandas das CRIANES e seus direitos legais, porém essa € uma politica
considerada recente no pais e que ainda ndo esta implementada e estruturada em
todo o territorio nacional. Estudos evidenciam a importancia do SAD para as CRIANES
e, sobretudo, para as suas familias. A falta de assisténcia a essas criancas e suas
familias apos a alta hospitalar aumenta consideravelmente os riscos de reinternacoes
da crianca pelo fato de os cuidados ndo serem realizados corretamente no domicilio
no processo de desospitalizagdo (BRASIL, 2016; TRES et al., 2022; BEZERRA et al.,
2023).

O sucesso na prestacdo da assisténcia pelo cuidador familiar a CRIANES no
domicilio est& diretamente ligado a eficiéncia e qualidade dos profissionais e da rede
de servicos de saude que os assistem. O planejamento da alta hospitalar atrelado ao
processo de orientacdo minucioso, corretamente conduzido, com informacdes
precisas, iniciado muito antes da desospitalizacéo e continuado pelos demais servigos
da rede, possibilita ao cuidador condi¢gbes para prestacdo do cuidado seguro e de
qualidade a CRIANES no domicilio (DIAS et al., 2019; SILVA et al., 2021; KLEIN et
al., 2021).

3.2 Cuidador principal como protagonista do cuidado seguro no domicilio da

crianga com necessidades especiais de saude

O domicilio € um dos principais espacos de convivio e de cuidado a criangca com
necessidades especiais de salude. A familia é a esséncia fundamental para garantir
o tratamento apropriado e constante a essa crianca. Com frequéncia, este cuidado é
centrado em um Unico membro da familia, sendo este o cuidador principal da crianca,
tanto no cenario domiciliar quanto na hospitalizacdo (DIAS et al., 2019; SILVEIRA et
al., 2021).

Diversas pesquisas apontam a figura materna como sendo o cuidador principal
dessas CRIANES, algumas inclusive, a identificam como o Unico familiar responsavel
por todos os cuidados demandados pela crianca, sejam eles basicos ou complexos.
Além de garantir o bem estar das CRIANES, esse cuidador executa cuidados como,
a administragdo de medicamentos de uso continuo, manuseio de dispositivos
tecnoldgicos e precisa saber identificar possiveis alteragdes clinicas na crianca que

necessitam de atendimento de urgéncia, além de ser responsavel por coordenar
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diversos horarios para diferentes medicamentos e consultas com especialistas e
gerenciar o quantitativo de medicamentos e suprimentos necessarios para atender a
demanda no domicilio (LUZ et al., 2019; CARVALHO et al., 2021; ARRUE et al., 2022;
BASTOS et al., 2022; CHAVES et al., 2022; CUSTODIO et al., 2023),

A méae como cuidadora principal, na maioria das vezes, abandona seu trabalho
para se dedicar exclusivamente a crianca, fica sobrecarregada, sem disponibilidade
de tempo para cuidar de si e para lazer, também é responsavel por cuidar dos afazeres
domésticos e dos outros filhos, gerando sentimentos de tristeza, ansiedade e
incapacidade, impactando diretamente na sua qualidade de vida e, inclusive na
capacidade de exercer o cuidado a CRIANES de forma segura. O pai também esta
inserido no tratamento das CRIANES, compartilhando, assim, a intimidade de seu filho
e o cuidado com a crianca, mas o fato de estarem vinculados ao sustento da familia,
muitas vezes, a sobrecarga fica com a cuidadora principal, a mée (CUSTODIO et
al., 2023; HOLMES et al., 2023). Outras realidades também sdo demonstradas nos
estudos nos quais, avos, tios e vizinhos sao fonte de apoio ao cuidado das CRIANES
(CABRAL; MORAES, 2015; LUZ et al., 2019; CARVALHO et al., 2021).

O processo educativo do cuidador deve ser realizado desde o inicio da
internacdo e se prolongar até a alta hospitalar. Porém, ndo raras vezes, essa transi¢ao
do cuidado hospitalar para o domicilio ocorre de forma prematura e abrupta, sem que
o cuidador tenha o preparo e a estrutura adequados para desempenhar essa
importante funcdo de prestar cuidados muitas vezes complexos as CRIANES no
domicilio (GLICK et al., 2019; SILVA et al., 2021; KLEIN et al., 2021).

Os profissionais de saude devem utilizar o dialogo permanente e o ensino dos
cuidados basicos e especificos, visando o desenvolvimento de habilidades e atitudes
fundamentais para o retorno seguro e menos traumatico ao domicilio. A realizacédo
da educacdo do cuidador das CRIANES deve ser de responsabilidade
multiprofissional, de forma que todos os profissionais participantes do cuidado dessa
crianca estejam inteirados desse processo, independentemente de quem esteja
provendo a educacédo (KUNTZ et al., 2021; PIMENTA et al., 2020).

Nesse cenario, o enfermeiro lidera o processo de ensino-aprendizagem do
cuidador com eficdcia quando transmite as informacfes, demonstra as técnicas
especificas e observa a reproducéo das orientacées pelo cuidador (GOES; CABRAL,
2017; DIAS et al., 2019). O enfermeiro tem se destacado na literatura como o

profissional protagonista na criagéo de possibilidades de constru¢céo do conhecimento
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junto ao familiar cuidador, coordenacé&o do cuidado integral e da transicdo do hospital
para casa, bem como advoga para as CRIANES e suas familias, visto que tem
formacao especializada e conhecimento de questdes de saude (CABRAL; MORAES,
2015; RAMALHO et al., 2022)

Estudos apontam para a relevancia de pesquisas que levem em consideracao
aspectos relacionados a capacitacdo e o protagonismo dos cuidadores domiciliares
dessas criancas apds a desospitalizacdo (GLICK et al., 2020a; MORRISON et al.,
2019; LAWRENCE et al., 2021). Portanto, estudos que investiguem as condi¢cdes do
letramento em saude e a qualificacdo do processo de orientacdo desses cuidadores

contribuirdo para o cuidado seguro dessas criancas no domicilio.

3.3 Letramento em saude

Inicialmente, a maior parte das pesquisas sobre letramento em saude
baseavam-se em um conceito unidimensional, focado principalmente no letramento
funcional em saude. Entretanto, com o progresso no ambito do conhecimento sobre o
letramento em saude, evidenciou-se a multidimensionalidade e a complexidade desse
conceito (OKAN et al., 2019).

A primeira defini¢cdo tangivel do letramento em saude foi publicada em 1995 pela
Joint Committe on National Health Education Standarts como sendo “a capacidade
dos individuos de obter, interpretar e compreender informacdes e servigos basicos de
salude e a competéncia para usar tais informacdes e servicos de maneira a melhorar
a saude” (Joint Committe on National Health Education Standarts, 1995, p. 6).

Atualmente, existem na literatura mais de 250 definices do letramento em saude
(MALLOY-WEIR et al., 2016). N&o ha clareza sobre qual € a melhor definicdo e em
qual contexto ou por quais critérios isso deve ser julgado. Tais caréncias Ssao
percebidas como problematicas por pesquisadores, formuladores de politicas e
profissionais da saude (OKAN et al., 2019).

Embora existam diferengas importantes, a maioria das definicdes existentes sao
estéticas e ndo consideram o fato de o letramento em sadde ser um processo que
abrange etapas sequenciais de obter, processar e compreender informacdes e
navegar pelo sistema de saude. Quase todas as definicbes tém como componentes

centrais apenas as habilidades individuais e ndo destacam a importancia de uma
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interacdo entre as habilidades individuais e as demandas dos sistemas de saude
(SORENSEN et al., 2012; OKAN et al., 2019).

Apesar de haver uma vasta quantidade de publica¢des internacionais sobre o
letramento em salde, poucas delas dedicam-se essencialmente em analisar suas
inumeras definicbes e modelos (OKAN et al., 2019).

A primeira revisdo sistematica da literatura que analisou essencialmente as
definicdes do letramento em saude foi elaborada por Sorensen et al. (2012), na qual
foram encontrados 19 estudos com foco especifico nas definicbes do letramento em
saude, nos quais 17 definicGes distintas foram identificadas. Dessas definicdes, as da
AMA (1999), do IOM (2004) e da WHO (1998) sao as mais citadas na literatura
consultada — descritas no Quadro 1.

Quadro 1 — Defini¢cdes do letramento em saude mais utilizados na literatura, conforme
autor e ano de publicacdo (SORENSEN et al., 2012, p. 4) (continua)

Autor(ano) Definicdes

WHO (1998) "Habilidades cognitiva e social que determinam a
motivacdo e a capacidade dos individuos de obter
acesso, compreender e utilizar a informacédo de
maneira a promover e manter uma boa saude.”

American Medical "Constelacéo de habilidades, incluindo a capacidade

Association - AMA de executar tarefas basicas de leitura e somatorias

(1999) necessarias para funcionalidade no ambiente de
saude”.

Institute of Medicine — “Capacidade dos individuos para obter, processar e

IOM (2004) compreender informacbes de salude e servigcos
necessarios para tomada de decisbes de saude
apropriadas.”

Ratzan e Parker’s “O grau em que os individuos tém a capacidade de

(2000) obter, processar e compreender informacbes e

servicos béasicos de saude necessarios para tomar
decisdes de saude apropriadas”.
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Quadro 1 — Defini¢cdes do letramento em saude mais utilizados na literatura, conforme
autor e ano de publicacdo (SORENSEN et al., 2012, p. 4) (concluséo)

Autor(ano) Definicdes

Jorm et al. (1997) “‘Conhecimento sobre opgbes de tratamento
adequadas; e atitudes que facilitam o reconhecimento
e a procura de tratamento”

Jorm (2012) “Conhecimento e crengas sobre transtornos mentais
gue auxiliam no seu reconhecimento, gestdo ou
prevencao".

Nutbeam (2000) “Competéncias pessoais, cognitivas e sociais que

determinam a capacidade dos individuos para obter
acesso, compreender e usar a informacdo para
promover e manter a boa saude”.

Sorensen et al. (2012) “Envolve o conhecimento, motivagdo e competéncias
individuais para acessar, compreender, avaliar e
aplicar as informacdes de saude a fim de fazer
julgamentos e tomar decisdes na vida cotidiana sobre
saude, doenca, prevencdo e promocdo da saude,
para manter ou melhorar a qualidade de vida durante
0 curso da vida”.

Posteriormente, Malloy-Weir et al. (2016) também realizaram um estudo de
revisdo evidenciando as definicbes de letramento em salde e as possiveis
implicacdes para as iniciativas politicas. Apontaram como sendo as definicbes mais
utilizadas as determinadas por Ratzan e Parker’s (2000), da WHO (1998) e a da AMA
(1999) — descritas no Quadro 1.

Mais recentemente, em uma revisdo sistematica realizada com o objetivo de
avaliar como o letramento em saude vem sendo conceituado nas pesquisas atuais,
Urstad et al. (2022) categorizaram as definicbes de letramento em saude, utilizadas
nos estudos incluidos na revisdo, conforme os modelos unidimensionais e
multidimensionais. Dessa forma, identificaram que as definicbes unidimencionais mais
utilizadas foram as desenvolvidas por Jorm et al. (1997), Jorm (2012) e pela AMA
(1999), ja as definicdes multidimensionais foram as elaboradas por Nutbeam (2000),
Sorensen et al. (2012) e pelo Institute of Medicine (2004) — as definicbes estédo

descritas no Quadro 1.
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Por meio dos resultados encontrados na revisdo sistematica, Sorensen et al.
(2012) propuseram uma nova versao abrangente para definir o letramento em saude,
englobando tanto a perspectiva da saude publica como a perspectiva individual.

Indicam que o letramento em saude:

envolve o conhecimento, motivacédo e competéncias individuais para acessar,
compreender, avaliar e aplicar as informacfGes de saude a fim de fazer
julgamentos e tomar decisdes na vida cotidiana sobre salde, doenca,
prevencdo e promogdo da saude, para manter ou melhorar a qualidade de
vida durante o curso da vida (SORENSEN et al. 2012, p.3).

Conforme os autores, o letramento em saude deve ser entendido como um
recurso, um bem que visa promover o empoderamento dos individuos nos cenarios
do cuidado de saude, prevencdo de doencas/agravos e promocao de saude
(SORENSEN et al., 2012; OKAN et al., 2019).

Em conformidade com essa concepcdo, a OMS também desenvolveu uma

nova definicdo mais abrangente do letramento em saude, na qual:

o letramento em salde representa o conhecimento e as competéncias
pessoais que se acumulam por meio de atividades diarias, interacdes sociais
e entre geracfes. O conhecimento e as competéncias pessoais sdo mediados
pelas estruturas organizacionais e pela disponibilidade de recursos que
permitem que as pessoas acessem, compreendam, avaliem e usem
informacdes e servigos de forma a promover e manter a boa sadude e o bem-
estar para si e para aqueles ao seu redor (WHO, 2021, p.6).

Afirma que o letramento em saude, ao melhorar 0 acesso, a comunicacéo e a
qualidade das informac¢@es de salde para os individuos, capacitando-os para usa-las
de forma eficaz, & fundamental tanto para a saude individual como para proporcionar
acles para a saude comunitaria (WHO, 2021).

Os estudos mais recentes destacam a necessidade de irmos além do aspecto
individual, compreendendo o letramento em saude como a aplicacdo de habilidades
pessoais que sdo mediadas pelo ambiente em que serdo aplicadas, ou seja,
considerando a interacéo entre as demandas dos servigos de saude e as habilidades
pessoais dos individuos (SORENSEN et al., 2012; NUTBEAM, 2021).

As diferencas nas habilidades pessoais foram categorizadas por Nutbeam (2000,
2021) como, letramento funcional, interativo e critico em saude. A primeira descreve

“habilidades de nivel basico que sao suficientes para que os individuos obtenham
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informacdes relevantes sobre salude e apliguem esse conhecimento a uma série de
atividades prescritas” (NUTBEAM, 2021, p. 162).

A segunda descreve habilidades que “permitem aos individuos extrair
informacdes de saude e derivar significado de diferentes formas de comunicacéo;
aplicar novas informagcfes as circunstancias em mudanca; e envolver-se em
interacbes com outros para ampliar as informagdes disponiveis e tomar decisées”
(NUTBEAM, 2021, p. 162).

Enquanto a terceira descreve as habilidades mais avancadas, as quais:

podem ser aplicadas para analisar criticamente informacgfes de uma ampla
variedade de fontes e informacgdes relacionadas a uma maior variedade de
determinantes de saude. Individuos com essas habilidades mais avangadas
podem obter e usar informac¢des para exercer maior controle sobre eventos e
situagBes da vida que tém impacto na saude (NUTBEAM, 2021, p. 162).

Tal categorizacdo tem como vantagem a identificacdo do impacto que as
diferencas no grau de habilidades podem ter nas decisGes e acdes relacionadas a
saude.

Com uma compreensdo do letramento em saude como multidimensional, os
pesquisadores, geradores de politicas publicas, profissionais e servicos de saude
serdo mais capazes de gerar e testar acoes eficazes para melhorar as condicdes de
saude da populacédo (OKAN et al., 2019).

Juntamente com essa constante evolugéo sobre a definicdo do letramento em
saude, cada vez mais, pesquisas estao sendo realizadas para identificar os desafios
associados a esse conceito. Sobretudo, acerca do papel que formuladores de politicas
publicas, servicos e profissionais de salude desempenham na relacdo entre, os
resultados de salde e a capacidade dos individuos de compreender as informacdes
e navegar nos servicos de saude (OKAN et al., 2019; URSTAD et al., 2022).

Embora a maioria das pesquisas relacionadas a teméatica do letramento em
salde estejam concentradas na Europa, América do Norte, Asia e Australia e menos
presentes na América do Sul e na Africa (MARQUES; LEMOS, 2017; URTAD et al.,
2022), nos ultimos anos, identificou-se uma ampliagdo dos estudos para outras partes
do mundo, inclusive no Brasil (MIALHE et al., 2021).

Estudos de revisdo sistemética da literatura tém descrito a associacdo do
letramento em saude com diferentes patologias. Urstad et al. (2022) identificou

pesquisas com foco em saude clinica, as quais incluiram uma grande variedade de
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doencas, sendo as mais frequentes as do aparelho circulatério e as doencas
enddcrinas, seguidas de doencas mentais e oncoldgicas, além de pesquisas com foco
em saude publica, nas quais a populacdo em geral foi 0 grupo mais frequentemente
estudado, seguidos de estudantes de programas de residéncia em saude e
pais/cuidadores.

Em nosso pais, a maioria dos estudos também avaliaram o letramento em saude
associado a diferentes patologias. Por exemplo, Neto et al. (2019) avaliou o letramento
funcional em saude (LFS) pacientes com doencas cardiovasculares cronicas; Girdo et
al. (2021) analisou a associacdo entre a adesao ao tratamento e o LFS de pacientes
hipertensos; Ledo et al. (2021) analisou a associa¢ado entre as condi¢cdes de LS e a
adesdo a medicacgédo de doentes renais cronicos; Pavao et al. (2021) mensurou o nivel
de LS de paciente com Diabetes Mellitus; Perez, Chagas e Pinheiro (2021) analisou a
relacdo entre adeséo a terapia antirretroviral e o LFS de pacientes vivendo com HIV.
Na totalidade destes estudos, os resultados identificaram letramento em saude
problemético e inadequado.

Estudos com populagbes especificas também foram realizados no Brasil, tais
como: o executado por Simch et al. (2020) que avaliou o nivel de LFS de pais de
criancas menores de um ano; Silva et al. (2020) que avaliou as condicbes do LS de
profissionais inseridos em um Programa de Residéncia Multiprofissional; Soares et al.
(2021) que analisou as condic¢des de LS dos cuidadores de usuérios vinculados a um
Servigo de Atengdo Domiciliar. Nao foi encontrado na literatura estudos realizados

com a populacao geral brasileira.

3.4 Instrumentos de avaliacdo do letramento em saude

Diante da relevancia do letramento em saude para a promocdo e melhora da
saude individual e coletiva, estudos foram realizados para desenvolver recursos que
possibilitem mensura-lo. Instrumentos validados em diversos paises permitem
identificar as condicbes de letramento em saude de individuos e populacdes,
possibilitando que intervengdes apropriadas sejam desenvolvidas e implementadas
nos casos em que hé limitacdes das habilidades avaliadas (OKAN et al., 2019).

A Universidade de Boston juntamente com a Communicate Health e a RTI
International coordenam um repositério denominado Health Literacy Tool Shed, no

qual indicam a atual existéncia de pelo menos 217 instrumentos disponiveis para
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avaliacao do letramento em saude (HEALTH LITERACY TOOL SHED [INTERNET],
2022).

Na literatura, as publicacdes de estudos de revisdo que congregam instrumentos
e identificam os mais frequentemente utilizados. Marques e Lemos (2017)
identificaram 36 instrumentos de avaliacdo do letramento em saude, sendo 17 tipos
distintos em 27 artigos analisados. O TOFHLA (Test of Functional Health Literacy In
Adults) e o REALM (Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine) foram os
instrumentos mais utilizados. O TOFHLA foi escolhido por 8 artigos, suas versdes
foram utilizadas nos Estados Unidos, Sérvia, Australia e Brasil. O REALM, empregado
nos Estados Unidos, Irlanda e Brasil, foi escolhido por 8 artigos.

No estudo realizado por Urstad et al. (2022), o qual categorizou 0s instrumentos
de acordo com o modelo de letramento em saude proposto por Nutbeam (2000), foram
incluidos 120 artigos, dos quais 77 utilizaram instrumentos da categoria 1
(descrevendo habilidades basicas de leitura e escrita, conhecimentos especificos da
doenca e habilidades praticas), enquanto 43 instrumentos eram da categoria 2
(descrevendo habilidades de comunicacdo e interacdo e/ou a capacidade de
interpretar e analisar criticamente informacdo de salude). Os instrumentos de
letramento em saulde utilizados em maior nimero de vezes na categoria 1 foram o
NVS - Newest Vital Sign (WEISS et al., 2005) e o TOFHLA (PARKER et al, 1995). J&
na categoria 2 os instrumentos mais utilizados foram o HLS-EU-Q (SORENSEN et al,
2012) e 0 eHEALS - eHealth Literacy Scale (NORMAN; SKINNER, 2006).

Embora, mundialmente, existam varios instrumentos para identificar as
condicBes de letramento em salde de individuos e populacfes, ha uma série de
distingdes importantes que os pesquisadores devem considerar ao selecionar um
desses instrumentos. Entre as quais esta, indispensavelmente, a necessidade de
haver conex&o entre o conceito de letramento em saude a ser utilizado como
norteador do estudo e o instrumento de escolha para avalia-lo (MALLOY-WEIR et al.,
2016; NGUYEN; PAASCHE-OROW; MCCORMACK, 2017; URSTAD et al., 2022).

Buscando identificar, nas pesquisas atuais, a conexao entre o conceito de
letramento em salde e o instrumento utilizado para medi-lo, Urstad et al. (2022)
realizaram uma revisao sistematica da literatura. Nesta pesquisa identificaram que dos
79 estudos incluidos, em 38 destes houve uma desconexao entre o conceito e 0
instrumento de letramento em saude, sendo utilizado definicbes de letramento em

saude na perspectiva multidimensional e aplicados instrumentos com foco de
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avaliacao unidimensional. Tal problematica vem sendo identificada como um entrave
para 0os avangos no campo do letramento em saude (NGUYEN; PAASCHE-OROW;
MCCORMACK, 2017).

A inexisténcia de dados a nivel nacional que projetam as condi¢cdes de
letramento em saude da populagéo brasileira esta também associada a escassez de
instrumentos validados e voltados para a realidade do pais (MARAGNO et al., 2019;
MORAES et al., 2021).

No Brasil, o primeiro instrumento para mensurar o letramento em saude foi
validado por Carthery-Goulart et al. (2009), a partir de uma adaptacéo para o contexto
brasileiro do Short Test of Functional Health Literacy in Adults (S-TOFHLA),
originalmente desenvolvido nas linguas inglesa e espanhola.

Posteriormente, outros instrumentos para mensuragdo do letramento em salde
foram validados para serem aplicados na populacédo brasileira. Alguns deles mais
comumente utilizados, juntamente com o S-TOFHLA, entre 0s quais estdo: 0 SAHLSA
(Short Assessment of Health Literacy for Spanishspeaking Adults) (APOLINARIO et
al., 2012) e 0 TLS (Teste de Letramento em Saude) (MARAGNO et al., 2019) adaptado
a partir do TOFHLA. Trata-se de instrumentos unidimensionais, limitados apenas a
avaliar aspectos funcionais do letramento em salde como as habilidades
guantitativas, de leitura e compreensao de informacdes relacionadas a saude.

Nos ultimos anos, instrumentos multidimensionais foram validados para o
contexto brasileiro, buscando a viabilidade de identificar as condigdes de letramento
em salde dos cidaddos brasileiros nos seus aspectos mais amplos e ndo somente a
nivel individual, mas também sob a perspectiva populacional.

Entre os quais estdo: o HLS-EU-BR - verséo brasileira do European Health
Literacy Survey) (MARTINS; SABOGA-NUNES, 2014), o HLS-EU-Q6 - European
Health Literacy Survey Questionnaire shortshort form verséo brasileira (MIALHE et al.,
2021) e o HLQ-Br- Health Literacy Questionnarie versao brasileira (MORAES et al.,
2021). Os instrumentos, nos seus estudos de validagcéo, apresentaram bons niveis de
confiabilidade, indicando serem instrumentos com evidéncias de estrutura interna
consistente e confiaveis para a avaliagdo das condi¢cfes do letramento em salude da

populacao brasileira.

Health Literacy Questionnaire (HLQ) — da construcéo a versao brasileira
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O Health Literacy Questionnarie (HLQ) € um instrumento multidimensional
desenvolvido e utilizado para a avaliacao do letramento em saude. Esse instrumento
foi construido e validado na lingua inglesa na Austrélia por Osborne et al., (2013).
Fundamentados pelo conceito da OMS que define letramento em saude como as
“habilidades cognitiva e social que determinam a motivagdo e a capacidade dos
individuos de obter acesso, compreender e utilizar a informacdo de maneira a
promover e manter uma boa saude” (WHO, 1998).

Osborne et al. (2013) realizaram a constru¢ao do instrumento HLQ analisando
dados de trés diferentes fontes, sendo elas: dados anteriormente obtidos por eles e
nao publicados; dados analisados apds a aplicacdo da escala de gestdo de letramento
em saude (Health Literacy Management Scale — HeLMs), desenvolvida através da
criacdo de um modelo abrangente de letramento em saude baseado em oficinas de
mapeamento conceitual e entrevistas com pacientes (JORDAN et al., 2013); e de
dados obtidos em um Workshops realizado em uma conferéncia internacional de
reumatologia (OMERACT) (OSBORNE et al., 2013).

Inicialmente, o estudo para a construcédo da HLQ gerou 91 itens em seis escalas.
Na amostra de calibracdo estes itens foram aplicados com 634 pacientes que
frequentaram diferentes servicos de saude. O teste cognitivo revelou que a maioria
dos itens foram bem compreendidos e apenas algumas reformulacées menores foram
necessarias. O teste psicotécnico da amostra de calibracdo identificou 34 itens de
desempenho insatisfatério ou conceitualmente redundantes, estes foram removidos
resultando em 10 escalas. Os quais foram testados em uma amostra de replicacéo
(n= 405) e refinados para produzir 9 escalas finais, compreendendo 44 itens
(OSBORNE et al., 2013).

As etapas do processo de criacéo e validacdo do HLQ estdo sistematizadas e

descritas no Quadro 2.

Quadro 2 — Etapas realizadas na construcao do Health Literacy Questionnarie — HLQ
(OSBORNE et al., 2013)

Etapas Descrigcéao

1- Reanalise Reanalise de dados de mapeamento de conceitos. Sintese
com dominios OMERACT. lIdentificacdo de itens dos
candidatos a partir de dados de consulta. Exame de itens
em 24 dominios identificados a partir de andlises prévias.
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2- Principios e
processos para
escrever itens

3- Consulta e revisao

4-Esclarecimento de
dominio

5- Geragao de itens

6- Teste de item e
escala em uma
amostra de calibracéo

7- Iltem e refinamento
de &escala e uma
amostra de replicacéo

8- Instrumento final

Reducdo para 11 dominios apos eliminacdes de
sobreposicao.

Desenvolvimento de principios orientadores para a criagao
de instrumentos e estrutura para pressupor a dificuldade
dos itens com base na taxonomia revisada de Bloom.
Garantir itens para uma escala em vez de uma lista de
verificacao.

Circulagéo de ferramenta de rascunho para parceiros em
agéncias clinicas, saude comunitaria e agéncias
governamentais, local e internacional.

Revisdo de conteldo para remover redundancias,
sobreposicao e conceitos de lista de verificacao.

Uso de critérios de escrita de itens. Revisao de todos os
itens de acordo com o nivel de dificuldade esperado.
Criacdo de 7 a 10 itens por dominio. Foram gerados 91
itens para 11 dominios.

Administracdo de itens rascunho para 634 pessoas.
Analise psicométrica utilizando dificuldade do item,
confiabilidade, modelagem confirmatéria de equacoes
estruturais e teoria de resposta a itens. Remogéao de itens
com desempenho insatisfatério e reformulacdo de itens.
Permaneceram 55 itens em 10 dominios.

Administracdo de itens para 405 pessoas. Analise
psicométrica utilizando dificuldade do item, confiabilidade,
modelagem confirmatéria de equacdes estruturais e teoria
de resposta a itens. Remocao de itens com desempenho
insatisfatorio, teste cognitivo, reformulacdo de itens.
Permaneceram 44 itens em 09 dominios.

Ferramenta refinada com 44 itens em 9 escalas
independentes, cada uma com 4 a 6 itens, todos com alta
confiabilidade, sem carga cruzada substantiva ou
ressuprimentos correlacionados e limites minimos
desordenados.

As nove escalas, derivadas das opinides dos pacientes, profissionais da saude

e formuladores de politicas publicas, compreendem uma cadeia de questbes

relevantes para a vida dos individuos e das comunidades. Algumas das escalas

refletem mais fortemente a capacidade do cidaddo de compreender, envolver-se e

usar informacdes e servicos de saude adequadamente. J& outras escalas refletem
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mais fortemente a capacidade de uma organizacao de fornecer servigcos que permitam
gue um individuo compreenda, se envolva e use suas informacfes ou servicos de
saude, baseado na experiéncia vivenciada pelos usuarios na utilizacdo dos servigos
de salude (OSBORNE et al., 2013).

Os autores buscaram desenvolver um instrumento capaz de reconhecer as
necessidades de letramento em saude dos individuos e das comunidades de forma
abrangente e que pudesse ser utilizado para diferentes finalidades, tanto para
descrever as condicdes de letramento em saude dos cidaddos, quanto para medir
resultados de salde publica e proporcionar intervencdes clinicas focadas em melhorar
as condicbes de letramento em saude. Além disso, o HLQ também possibilita a
operacionalizacéo da teoria de letramento em saulde conceituada por Nutbeam (2000,
2021), a qual é considerada a abordagem dominante para a saide publica e promoc¢éao
da saude (OSBORNE et al., 2013).

Apoés a criacdo e validacdo o HLQ ja foi traduzido e validado em mais de 30
paises e em mais de 15 idiomas, com comprovacédo de boas andlises de validagéo e
confiabilidade (ELSWORTH; BEAUCHAMP; OSBORNE, 2016).

Recentemente, foi traduzido para o portugués brasileiro e validado com a
participacdo de 794 cidadaos brasileiros adultos, usuérios do Sistema Unico de Satude
(SUS) e residentes em trés regides distintas do pais. No processo de validacéo para
0 portugués brasileiro obteve boas propriedades psicométricas (MORAES et al.,
2021).

Na versao brasileira do instrumento, denominado como HLQ-Br, mantiveram-se
0s 44 itens distribuidos nas nove escalas, igualmente ao estudo original (OSBORNE
et al, 2013), sendo necessario apenas realizar alteracbes de algumas
palavras/expressdes para alcancar a equivaléncia semantica com a lingua inglesa e
adaptacao cultural ao contexto brasileiro. A avaliacdo cognitiva demonstrou que 0s
itens do instrumento foram facilmente compreendidos. A analise confirmatéria
apresentou indices de ajuste satisfatorios: x2WLSMV (866 GL) = 1698,53, p<0,0001;
CFl = 0,978; TLI = 0,976 e RMSEA = 0,035 [0,032; 0,037, IC de 90%]. O alfa de
Cronbach e confiabilidade composta foram >0,76 em oito das nove escalas do
instrumento (MORAES et al., 2021).

E o primeiro instrumento multidimensional de avaliacdo de letramento em
saude disponibilizado no Brasil, podendo ser aplicado para avaliar o letramento em

saude da populacao brasileira na pratica clinica, ensino e pesquisa. Evidentemente,
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ao aplicar o HLQ-Br cada uma das escalas fornecera aos profissionais e organizacdes
de saude informacdes sobre como melhorar o letramento em saude e sobre quais
intervengbes poderdo ser implementadas para otimizar os resultados de saude
(MORAES et al., 2021).

Conforme Moraes et al. (2021), recomenda-se a ampla utilizacdo do HLQ-Br
em estudos com usuarios do SUS e do servico privado das diferentes regides do pais.
Assim, podendo confirmar sua utilidade como ferramenta para avaliar o acesso, a
compreensao e o uso de informacgdes pela sociedade brasileira.

Apoés a transcricdo e validacdo do HLQ-Br, alguns estudos nacionais tém
utilizado o instrumento para avaliacdo do letramento em saude de diferentes grupos
populacionais, tais como: profissionais de saude/residentes, cuidadores domiciliares
e pacientes com doencas renais cronicas. No Quadro 3 encontram-se as descrigcdes

destes estudos.

Quadro 3- Estudos brasileiros que aplicaram o instrumento HLQ-Br (SILVA et al.,
2020; LEAO et al., 2021;SOARES et al., 2021; OLIVEIRA et al., 2022).

Autor e ano de

pulicagio Local do estudo

Populagao Objetivo

Profissionais da saude
inseridos em um
programa de Residéncia
Multiprofissional.

Awvaliar as condi¢cdes de letramento em
salde de profissionais inseridos em
Programa de Residéncia
Multiprofissional em Saldde.

Hospital de ensino da
regido Centro- Oeste
do Brasil

SILvA et al. (2020)

Ambulatorio de Pacientes com doencas
nefrologia de um hspital renais crénicas em
univrersitario. tratamento pré dialitico.

Analisar a associacao enfre as
condigdes de letramento em sadde e
adesdo a medicacdo de doentes renais
crénicos em tratamento pré-dialitico.

LEAO et al. (2021)

Cuidadores de idosos que Determinar a confiabilidade do HLQ-Br
receberam alta hospitalar. com uma amostra de cuidadores
brasileiros de idosos.

JACINTO et al. (2021) Hospital universitario.

Analisar as condigdes de letramento

Cuidadores vinculados ao . : .
em salude dos cuidadores de usuarios

Municipio da regido Servico de Atencao

SOARES et al. (2021)

OLIVEIRA et al. (2022)

Central do Brasil.

Ambulatorio de
nefrologia de um
hospital de ensino, da
regido sudoeste de
Goias.

domiciliar

Portadores de doenca
renal créonica em
tratamento pré-dialitico
em acompanhamento
ambulatorial.

vinculados ao Servico de
Atencdo Domiciliar de uma capital
brasileira.

Descrever as condicdes de letramento
em salude de portadores de doenca
renal crénica em tratamento pré-
dialitico.
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4. METODO

A descricdo metodologica do estudo e de redacdo dos manuscritos foi orientada
pelas diretrizes para relatos de estudos observacionais do Guideline STROBE (The
Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology) ( ELM et al.,
2007).

4.1 Delineamento do Estudo

Trata-se de um estudo de abordagem quantitativa, transversal, descritivo e
analitico (HULLEY et al., 2015).

4.2 Campo de Estudo

O estudo foi realizado nas unidades pediatricas do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA), que é um hospital publico e universitario, vinculado
academicamente a Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS). O HCPA é
um dos principais centros publicos de atencdo a saude no Rio Grande do Sul, recebe
pacientes provenientes de todo o Estado, de outras unidades da federacdo e de
paises vizinhos.

E um hospital de referéncia para atendimento de pacientes de alta complexidade
adultos e pediatricos. O Servico de Pediatria presta atendimento multiprofissional,
integral e humanizado a criancas e adolescentes de 0 a 18 anos de idade portadores
de doencas agudas e cronicas, referéncia nacional para pacientes com doenca
hepética, candidatos a transplante hepatico e transplantados, doencas
gastrointestinais, genéticas, oncoldgicas e entre outras doencas cronicas (HCPA,
2022).

O HCPA possui 5 unidades de atendimento pediatrico, sédo elas: a Unidade de
Internacao Pediatrica Sul — 10°S que atende pacientes clinicos e cirdrgicos em seus
36 leitos (14 quartos semi-privativos, uma enfermaria com 06 leitos, 02 leitos
privativos), a Unidade de Internacdo Pediatrica Norte — 10°N que atende paciente
clinicos e cirargicos em seus 31 leitos (03 enfermarias de 05 leitos, 03 enfermarias de
04 leitos e 02 quartos semi-privativos), a Unidade de Oncologia Pediatrica — 3° L que

atende pacientes oncolégicos em seus 24 leitos (sendo 3 deles destinados ao
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Transplante de Medula Ossea Aut6logo), a Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica —
UTIP que possui 13 leitos distribuidos em trés areas adjacentes (area um com 4 boxes
individuais, com pressédo negativa, destinados a pacientes de maior complexidade;
area dois com 1 sala com 4 leitos e 2 boxes individuais; e area trés com 1 sala com 2
leitos e 1 box individual) e a Unidade de Emergéncia Pediatrica que é composta por
13 leitos (HCPA, 2022).

4.3 Populacéo e Amostra

A populacdo do estudo abrangeu os cuidadores principais das criangcas com
necessidades especiais de saude hospitalizadas nas Unidades Pediatrica do HCPA.
Levando em conta o Estatuto da Crianca e do Adolescente, foram consideradas
criancas os individuos que tinham idade inferior a 12 anos no periodo da coleta dos
dados (BRASIL, 1990).

Por cuidador principal compreende-se, aquele individuo que se identifica como
o responsavel pela crianca e por exercer os cuidados diarios de forma permanente ou
parcial, ndo remunerada e que ndo necessariamente possuem lacos consanguineos,
mas sim emocionais.

Para definicdo de elegibilidade como CRIANES, definiu-se que devam estar
presentes ao menos em um dominio indicado através da aplicacdo do instrumento
Children with Special Health Care Needs Screener (CSHCN Screener®) dentre os trés
existentes, quais sejam, Uso de medicamentos, Uso de servi¢os de saude e Limitacao
funcional (ARRUE et.al, 2016).

A Instituicdo em estudo é referéncia para atendimento de criancas com doencas
cronicas como: desordens genéticas (osteogénese imperfeita, fibrose cistica e outras
doencas de investigacdo genética), doencas hepaticas, transplante hepatico,
reabilitacdo intestinal, doencas respiratorias, neuroldgicas, nutricionais, cancer infantil
e transplante de medula 6ssea. Atende também criangas com outros problemas de
saude agudos e cronicos.

Foi calculado um tamanho de amostra de 124 cuidadores para testar se existe
uma diferenca minima nas médias de letramento em saude, com 0 acréscimo
de 10% para possiveis perdas e recusas este numero foi de 138. O calculo considerou
poder de 80%, nivel de significancia de 5% e d de Cohen de 0.51(SOARES et al.,

2021). Este calculo foi realizado por meio da ferramenta PSS Health verséo on-line
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(BORGES et al., 2021). O tipo de amostragem adotado para este estudo foi a
amostragem intencional.

Foram incluidos no estudo aqueles que tém o portugués brasileiro como sua
primeira lingua usual, maiores de 18 anos e que se identificaram como cuidador
principal, na hospitalizacdo e no domicilio, da crianga com necessidades especiais de
saude com idade inferior a 12 anos, a qual ja havia tido pelo menos uma alta hospitalar
para o domicilio. Foi excluido do estudo aquele individuo que se identificou como
cuidador principal cuja crianga hospitalizada néo foi identificada como CRIANES apés
a aplicacdo do CSHCN Screener®.

Abaixo estdo descritas as estratégias por etapas implementadas para a
identificagdo, triagem e recrutamento dos participantes deste estudo:

12 — No periodo da coleta dos dados foi realizada consulta diaria (via sistema
eletrnico) a lista de pacientes hospitalizados nas Unidades Pediatricas da instituicao
em estudo para identificar aqueles menores de 12 anos;

22 — Os cuidadores das criangas menores de 12 anos que preencheram os
critérios de inclusdo foram convidados pelo pesquisador a participarem deste estudo,
aguele que aceitou participar assinou o TCLE em duas vias;

3° — Foi aplicado ao cuidador principal que aceitou participar do estudo, a versao
brasileira do instrumento Children with Special Health Care Needs Screener (CSHCN
Screener®) (ANEXO A), com o objetivo de rastrear as CRIANES menores de 12 anos
hospitalizadas.

42 — Excluiu-se do estudo os cuidadores principais cujas criangas menores de 12
anos nao foram identificadas na etapa anterior como CRIANES. Os cuidadores das
CRIANES menores de 12 anos identificadas na etapa anterior foram recrutados e
responderam aos questionarios de caracterizacdo (APENDICE A) e de avaliacdo do
letramento em saude (ANEXO B).

4.4 Procedimentos para a Coleta dos Dados

A coleta de dados contém informag@es de fontes primaria e secundaria, captadas
do prontuério eletrénico do paciente e junto do cuidador principal da CRIANES. A
coleta dos dados foi realizada pela autora deste estudo e por auxiliares de pesquisa

previamente capacitados para a aplicacdo dos questionarios, em salas reservadas e
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com privacidade nas préprias unidades pediatricas, no periodo de dezembro de 2022
a abril de 2023.

Inicialmente foram realizadas consultas nos prontuarios eletrdnicos dos
pacientes internados nas Unidades Pediatricas da instituicho em estudo para
identificar aqueles menores de 12 anos. Apds, com 0 objetivo de rastrear as
CRIANES, foi aplicado com o cuidador principal, o qual aceitou participar deste estudo
mediante assinatura do TCLE, a verséo brasileira do instrumento Children with Special
Health Care Needs Screener (CSHCN Screener®) (ANEXO A) (ARRUE et al., 2016).

Aos cuidadores principais cujas criancas foram identificadas como CRIANES, no
mesmo momento, aplicou-se 0s instrumentos de caracterizacdo do cuidador e da
CRIANES (APENDICE A) e o Questionario de Avaliacdo do Letramento em Salde -
HLQ-Br (MORAES et al., 2021) (ANEXO B).

Instrumentos para a coleta de dados e variaveis

Para a coleta dos dados foram utilizados trés instrumentos distintos, os quais
estdo descritos neste topico.

Primeiramente aplicou-se a versdo brasileira do instrumento Children with
Special Health Care Needs Screener (CSHCN Screener®) (ANEXO A). O CSHCN
Screener® € um instrumento de triagem, elaborado originalmente na lingua inglesa,
capaz de identificar e avaliar as demandas de cuidados da crianga que necessita de
atencdo especial a saude relacionada a uma condicdo cronica, independente da
presenca de um diagnéstico médico (BETHELL et al., 2015).

Este instrumento foi traduzido e adaptado para o portugués brasileiro, mostrou
boa consisténcia interna e recebeu a denominacado de “Triagem de Criangcas com
Necessidades Especiais de Saude”. E um instrumento autoaplicavel ou pode ser
administrado por meio de entrevista com o cuidador da crianga, sua aplicagao leva em
média trés minutos para ser concluida (ARRUE et al., 2016).

O instrumento contém cinco itens e cada um possui dois subitens (a e b), exceto
o item cinco que possui apenas um. Todas as opgdes de resposta sdo do tipo “sim”
ou “ndo”. Os subitens sdo questionados mediante resposta afirmativa (sim) no
respectivo item e buscam relacbes dessas afirmativas com a vigéncia de qualquer
problema de saude cuja duracao real ou esperada seja de no minimo doze meses.

Qualquer um dos itens que obtiver resposta afirmativa, juntamente com seus
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respectivos subitens, ja indica que a crianca possui alguma necessidade especial em
saude. Os cinco itens sao distribuidos em trés dominios de necessidades especiais
de saude que exigem atendimento especializado de servigos de saude e educacional.

O primeiro dominio, “Uso de Medicamentos”, € constituido por apenas um item
gue avalia a necessidade de uso de medicamentos prescritos devido a uma condi¢cao
cronica, que nao sejam vitaminas.

O segundo, “Uso de Servigos de Saude”, composto por no minimo um de trés
itens, quais sejam: necessidade de acompanhamento médico, educacional ou
psicossocial maior do que a maioria das crian¢cas da mesma idade; necessidade de
fisioterapia, terapia ocupacional ou fonoaudiologia; e presenca de algum tipo de
problema emocional, de desenvolvimento ou de comportamento para o qual a crianca
necessite ou realize tratamento ou acompanhamento.

E o terceiro dominio, “Limitagdo Funcional”, é constituido por apenas um item
gue avalia a presenca de alguma limitacdo ou incapacidade para realizar atividades
comuns a maioria das criancas.

Aos participantes que preencheram todos os critérios de incluséo, aplicou-se o
Questionario de Caracterizacdo da CRIANES e do cuidador principal (APENDICE A).
Este instrumento foi desenvolvido pela proponente do estudo, considerando a
relevancia de conhecer os fatores socioecondmicos, demograficos e culturais da
familia e o historico de saude da crianca para um diagndstico apurado sobre o
letramento em saude do cuidador, conforme indicado na literatura (PASSAMAI et al.,
2012). Este questionario foi preenchido por meio da entrevista com o cuidador
principal e conforme necessario, através da consulta ao prontuario eletrbnico do
paciente.

O questionario de caracterizacado elaborado contém as varidveis sobre: a
caracterizacdo da CRIANES — origem nas necessidades especiais de saude (causa
congénita, adquirida e diagnostico médico), categorias das demandas de cuidados
(desenvolvimento, tecnolégicos, medicamentosos, habituais modificados, mistos e
clinicamente complexos), motivo da internacdo atual, data da internacdo e de
nascimento, sexo, motivo pelo qual e a data da re-internacdo apds a primeira alta
hospitalar, nimero de idas a emergéncia ou internacdes hospitalares no ultimo ano e
0 motivo, utilizacdo de outros servicos de saude, meio de transporte para 0s
atendimentos de saude e atendimento pelo Servico de Atencdo Domiciliar); e a

caracterizacdo socioeconémica do cuidador — grau de parentesco com a CRIANES,
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data de nascimento, sexo, escolaridade, profissdo/ocupacéo, renda familiar, possui
outros filhos, outras pessoa com necessidades especiais de salude dependente dos
seus cuidados, principais fontes de informagcdo de saude (televisdo, jornal, radio,
internet e outros), cidade e estado de residéncia, outro cuidador principal e condi¢des
de moradia (alugada ou propria).

E por fim, o instrumento de avaliacédo do letramento em saude — versao brasileira
do Health Literacy Questionnaire - HLQ-Br (ANEXO B). O Health Literacy
Questionnaire € um instrumento multidimensional que foi traduzido para o portugués
brasileiro e validado com 794 adultos usuarios do Sistema Unico de Satde (SUS) de
trés regibes distintas do Brasil. Neste processo de validacdo obteve boas
propriedades psicométricas e foi denominado como HLQ-Br. Este questionario pode
ser autoadministrado ou aplicado por meio de entrevistas. O tempo de preenchimento
do questionario varia dependendo das habilidades do entrevistado quando
autoadministrado ou quando oralmente administrado (MORAES et al., 2021).

O HLQ-Br possui 44 itens distribuidos em nove escalas que séo divididas em
duas partes, a Parte 1 tem quatro opcdes de respostas entre “discordo totalmente” e
“concordo totalmente” (escores 1 - 4), a Parte 2 tem cinco op¢des de respostas entre
“nao consigo fazer ou sempre dificil” e “sempre facil” (escores 1-5). Este instrumento
nao fornece pontuacéo global e sim escores com a média individual das nove escalas.
A pontuacdo mais préxima do limite superior ou inferior indica, respectivamente, as
potencialidades e as limitacées dos cuidadores nos cuidados em relagao a sua saude
(MORAES et al., 2021). A figura 1 representa essas informacdes.

Figura 1 — HLQ-Br: escalas com respectivos niumeros de itens e opcdes de respostas
e suas pontuacoes (MORAES et al., 2021).

Escala 1 - Compreensé&o e apoio dos profissionais de salde (quatro itens)

Opgoes de resposta para cada um dos
itens:

3 Discordo totalmente = 1

0O Discordo =2

O Concordo =3

0O Concordo totalmente = 4

Escala 2 - Informac@es suficientes para cuidar as saude (quatro itens)

Escala 4 - Suporte social para a satde (cinco itens)

Parte 1
|
ﬁﬁ?ﬁﬁ
8
g
w

- Cuidado ativo em saude (cinco itens) }

Escala 5 - Avaliacdo das informacfes em salde (cinco itens)

Escala 6 - Capacidade de interagir ativamente com os profissionais de salde ( cinco itens Opgbes de resposta para cada um dos

{ )
itens:
[ Escala 7 - Navegar no sistema de satide (seis itens) } 0O Nio consigo fazer ou sempre dificil = 1

Parte 2
|

O Geralmente dificil = 2

Escala 8 - Capacidade de encontrar boas informacdes sobre satde ( cinco itens) O As vezes dificil = 3

0O Geralmente facil = 4
O Sempre facil=5

Escala 9 — Compreender as informaces sobre salide e saber o que fazer ( cinco itens)
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4.5 Analise dos Dados

Os dados foram codificados e digitados em uma planilha do Programa Excel for
Windows®, transformada em um banco de dados do programa Statistical Package for
Social Sciences (SPSS/PASW) versdo 27.0 e posteriormente foram realizadas as
analises neste mesmo programa.

Na andlise descritiva das varidveis quantitativas utilizou-se média e desvio
padrdo e para analise das variaveis categéricas foram utilizadas frequéncias absolutas
e relativas. A deciséo pelo tipo de distribuicdo foi baseada no tamanho do desvio
padrdo (ndo podendo ultrapassar a metade da média para considerar a distribuicdo
simétrica) e na proximidade entre média e mediana (diferenca inferior a 20%). O nivel
de significancia adotado foi de 5% (p<0,05).

Para comparar médias, foram aplicados o teste t-student ou a Analise de
Variancia (ANOVA) em conjunto com o teste de Tukey. Ainda, para avaliar a
associacdo entre as variaveis categoricas, os testes qui-quadrado de Pearson ou
exato de Fisher foram aplicados. J4 para avaliar a associacado entre as variaveis
ordinais com os escores do HLQ- Br, foi utilizado o teste da correlacdo de Spearman.

Através do HLQ-Br nédo é possivel a estratificacdo das condicfes de letramento
em saude dos individuos, jA que o mesmo nao fornece uma pontuacdo global do
questionario, mas sim escores para cada uma das nove escalas separadamente. Esta
pontuacéao indica os pontos fortes e as limitacdes de cada pessoa em relacdo ao seu
letramento em saude, conforme sejam maiores ou menores o0s Vvalores,
respectivamente. O calculo dos escores se da pela soma de cada item das escalas e
esse valor é dividido pelo nimero de itens da escala, sendo o valor apresentado como
média de pontuacao (OSBORNE et al., 2013).

A interpretacdo dos resultados das escalas do HLQ-Br foi realizada de acordo
com a intencionalidade dos constructos de cada uma das nove escalas do
questionario, as quais estdo descritas nos Quadros 4 e 5. O conteudo foi traduzido

livremente pela autora.
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Quadro 4 — Parte 1 das escalas e intencionalidade dos constructos do Health Literacy
Questionnaire (OSBORNE et al., 2013; MORAES et al., 2021)

Escalas HLQ - Br e Itens

Intencionalidade de cada constructo das escalas
do HLQ

Parte 1

1. Compreenséo e apoio dos profissionais
de saude

Q. 2. Eu tenho pelo menos um profissional de
saude(...)

Q. 8. Eu tenho pelo menos um profissional de
saude(...)

Q. 17. Eu tenho os profissionais de saude que
necessito para (...)

Q. 22. Eu posso contar com pelo menos (...)

Alto: tém um relacionamento estabelecido com pelo
menos um profissional de salide que os conhece
bem e que eles confiam para fornecer conselhos e
informacdes Uteis e ajuda-los a compreender as
informacdes e tomar decisfes sobre a sua saude.

Baixo: as pessoas que apresentam escores baixo
neste dominio séo incapazes de se envolver com os
médicos e outros profissionais de saude. Elas nao
tém um provedor de saude regular e / ou tém
dificuldade em confiar nos provedores de salde
como uma fonte de informacao e / ou de conselhos.

2. Informacgdes suficientes para cuidar da
saude

Q.1. Na minha opinido, tenho boas (...)

Q.10. Eu tenho informagéo suficiente para (...)
Q.14. Eu tenho certeza de que tenho toda
informacéo (...)

Q.23. Eu tenho toda a informacéo (...)

Alto: sdo confiantes de que tém todas as
informacgdes de que precisam para viver e cuidar da
sua condicdo e tomar decisdes.

Baixo: acham que ha muitas lacunas no seu
conhecimento e que eles ndo tém a informacéo de
que precisam para viver e gerenciar suas
preocupaces com a saude.

3. Cuidado ativo da saude

Q.6. Eu gasto bastante tempo envolvido (...)
Q.9. Eu faco planos sobre o que eu (...)
Q.13. Apesar de outras coisas acontecendo
em minha vida (...)

Q.18. Eu decido meus préprios objetivos (...)
Q.21. Ha coisas que eu fago regularmente (...)

Alto: reconhecem a importancia e sdo capazes de
assumir a responsabilidade pela prépria satde. Eles
se empenham ativamente no seu préprio cuidado e
tomam suas préprias decisGes sobre saude.

Baixo: ndo veem sua salde como sua
responsabilidade, eles ndo estdo envolvidos em
seus cuidados de salde e os consideram como algo
que é feito para eles.

4. Suporte social para saude

Q.3. Eu tenho acesso a vérias pessoas que
(..)

Q.5. Quando me sinto doente, as pessoas (...)
Q.11. Se eu precisar de ajuda, eu tenho (...)
Q.15. Eu tenho pelo menos uma pessoa (...)
Q.19. Eu tenho forte apoio da familia (...)

Alto: as pessoas tém o sistema social que desejam
e de que precisam.

Baixo: completamente sozinho e sem apoio.

5. Avaliagao das informagdes em salde
Q.4. Eu comparo informagdes de saude (...)
Q.7. Quando eu vejo novas informacdes
sobre saulde (...)

Q.12. Eu sempre comparo informacdes de
saude (...)
Q.16. Eu sei
informacdes (...)
Q.20. Eu pergunto aos profissionais de saude
sobre a qualidade (...)

como descobrir se as

Alto: capazes de identificar boas e confiaveis fontes
de informacdo. Eles s&o capazes de distinguir
informacdes contraditérias por si ou com a ajuda de
outros.

Baixo: ndo importa o quanto eles tentem, eles néo
compreendem a maioria das informagdes sobre
saude e ficam confusos quando ha informacdes
conflitantes.
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Quadro 5 — Parte 2 das escalas e intencionalidade dos constructos do Health Literacy
Questionnaire (OSBORNE et al., 2013; MORAES et al., 2021)

Escalas HLQ - Br e Itens

Intencionalidade de cada constructo das escalas
do HLQ

Parte 2

6. Capacidade de interagir ativamente com
os profissionais de saude

Q.2. Ter certeza de que os profissionais de
saude (...)

Q.4. Sentir-se capaz de conversar sobre (...)
Q.7. Ter boas conversas sobre sua (...)

Q.15. Conversar com os profissionais de
saude (...)

Q.20. Fazer perguntas aos profissionais de
saude (...)

Alto: séo proativos sobre a sua salde e se sentem
no controle do relacionamento com os profissionais
de saude. Sdo capazes de  procurar
aconselhamento adicional dos profissionais de
salide, quando necessario. Eles continuam indo até
conseguir 0 que querem.

Baixo: s8o passivos nas suas abordagens aos
cuidados de saude, inativo, ou seja, eles néo
procuram ou esclarecem informacdes e conselhos e
/ ou opg¢des de servigo. Eles aceitam informacdes,
sem questionar. Incapazes de fazer perguntas para
obter informacgdes ou para esclarecer o que eles ndo
entendem. Eles aceitam o que é oferecido sem
procurar garantir que suas necessidades sejam
atendidas. Sentem-se incapazes de compartilhar
preocupacodes.

7. Navegar no sistema de saude

Q.1. Encontrar o servi¢o de saude (...)

Q.8. Conseguir consultar o profissional (...)
Q.11. Decidir qual profissional de saude (...)
Q. 13. Ter certeza de encontrar o lugar correto
para conseguir (...)

Q.16. Descobrir quais servigcos de saude (...)
Q.19. Decidir qual é o melhor servico (...)

Alto: capazes de descobrir sobre os servicos e
suporte de salde para que tenham todas as suas
necessidades atendidas. Capazes de navegar por
conta prépria no sistema de saude.

Baixo: ndo sdo capazes de navegar nos servicos de
saude por conta propria e incapazes de encontrar
alguém que possa ajuda-los a usar o sistema de
salde para resolver as suas necessidades de
saude. Nao enxergam para além dos recursos
6bvios e tém uma compreenséo limitada do que esta
disponivel e do que tém direito.

8. Capacidade de encontrar boas
informagdes sobre sadde

Q.3. Encontrar informacao sobre (...)

Q.6. Encontrar informagdes sobre saude (...)
Q.10. Conseguir informacgédo sobre saude (...)

Q.14. Conseguir informagdes sobre satude em

o

8. Conseguir informagbes sobre salde

—~~

Alto: sdo "exploradores de informacdo”. Usam
ativamente diversificadas fontes para encontrar
informacdes e é atualizado.

Baixo: ndo conseguem acessar informacdes de
salde quando necessario. Sdo dependentes dos
outros para oferecer informacgdes.

9. Compreender as informagdes sobre
salde e saber o que fazer

Q.5. Preencher corretamente formulérios (...)
Q.9. Seguir exatamente as instrugdes (...)
Q.12. Ler e entender informacdes (...)

Q.17. Ler e entender todas as informacdes
(..)

Q.21. Entender o que os profissionais de
saude (...)

Alto: s@o capazes de compreender todas as
informacdes  escritas  (incluindo  informacao
numérica) em relacdo a sua salde e capazes de
escrever de forma adequada nos formularios
sempre que necessario.

Baixo: tém problemas em entender qualquer
informacéo de salde escrita ou instrugdes sobre o0s
tratamentos ou medicamentos. Incapazes de ler ou
escrever bem o suficiente para preencher
formulérios médicos.

Para compreender o letramento em saude funcional, interativo e critico descrito

por Nutbeam (2000) através dos resultados das escalas do HLQ-Br, utilizou-se o
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esquema desenvolvido por Osborne et al. (2013), o qual encontra-se descrito no

Quadro 6. O conteudo foi traduzido livremente pela autora.

Quadro 6 — Associagfes entre 0o esquema de letramento em saude de Nutbeam
(2000) e o Health Literacy Questionnaire — HLQ desenvolvido por Osborne et al.
(2013), aplicado neste estudo utilizando o HLQ-Br (MORAES et al. 2021)

Esquema de letramento em saude de Nutbeam Escalas do HLQ-Br

Letramento funcional em saudde: habilidades | 9. Compreender as informacdes sobre salde e
béasicas suficientes em leitura e escrita para ser | saber o que fazer
capaz de agir efetivamente em situacdes

cotidianas. 2. InformacBes suficientes para cuidar da
saude
8. Capacidade de encontrar boas informagdes
sore salde

Letramento interativo em sadde: habilidades 1. Compreenséao e apoio dos profissionais da

cognitivas e de letramento mais avancadas que, saude

juntamente com as habilidades sociais, podem

ser usadas para participar ativamente nas 3. Cuidado ativo da saude

atividades cotidianas, extrais informacgdes e
significado de diferentes formas de comunicacdo | 4. Suporte social para saude

e aplicar novas informagdes as mudancas 6. Capacidade de interagir ativamente com os
circunstanciais. profissionais de saude

7. Navegar no sistema de saude

8. Capacidade de encontrar boas informagdes
sore saude

Letramento critico em salde: habilidades 5. Avaliacao das informag6es em salde
cognitivas mais avancadas gue juntamente com
as habilidades sociais, podem ser aplicadas para | 3. Cuidado ativo da saude
analisar criticamente a informacéo e usa-la para - -
exercer maior controle sobre eventos e situacdes | 4- Suporte social para saude
da vida.

4.6 Aspectos Eticos

Os aspectos éticos foram respeitados e seguidos de acordo com as Diretrizes e
Normas Regulamentadoras de Pesquisa em Seres Humanos da Resolucao 466/12 do
Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012). Este estudo teve seu projeto aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, via
Plataforma Brasil, sob o parecer n°® 5.751.478 e o CAAE N° 63914022.6.0000.5327.
Os pesquisadores participantes deste estudo assinaram a Declaracdo de
Conhecimento e Cumprimento dos requisitos da Lei Geral de Protecdo de Dados
(APENDICE B) quanto ao tratamento de dados pessoais utilizados para a execucio
deste estudo (BRASIL, 2020).
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Para que a versao brasileira do instrumento Health Literacy Questionnaire — HLQ
pudesse ser aplicada neste estudo foi solicitada a autorizacdo de uso a Universidade
de Deakin — Australia pelo endereco de e-mail “HLQ-info@swin.edu.au”, a qual detém
os direitos autorais do instrumento.

Os participantes foram convidados para o estudo pelos pesquisadores, sendo
informados sobre a justificativa da pesquisa, 0s objetivos e a forma como se efetuaria
a participacao. Bem como, sendo explicitado o carater voluntario da participacdo neste
estudo, possibilitando a desisténcia a qualguer momento, sem qualquer 6nus ou
mesmo interferéncia no tratamento prestado a crianca e a familia na instituicdo. Todos
0s convidados que participaram do estudo assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) aprovado pelo CEP em duas vias, ficando uma em posse da
pesquisadora e a outra com o participante (APENDICE C).

Os dados deste estudo estdo contidos no banco de dados desenvolvido
utilizando os programas Excel for Windows®, Statistical Package for Social Sciences
(SPSS/PASW) verséo 27.0 e Word for Windows®, ficando os arquivos armazenados
no computador pessoal da pesquisadora.

Relacionado a participacdo dessa pesquisa, sdo conhecidos riscos minimos,
como incomodos relacionados ao tempo de duracao da aplicacdo dos questionarios,
bem como desconforto ao recordar-se de momentos de fragilidade emocional diante
do diagnéstico e das dificuldades relacionadas aos cuidados com a CRIANES. Nestes
casos a pesquisadora é preparada para acolher e orientar o entrevistado, com base
em sua formacao de especialista em enfermagem pediatrica e em onco-hematologia,
bem como utilizando de sua experiéncia profissional com a CRIANES e sua familia,
podendo interromper a aplicacao do teste caso fosse a vontade do participante. Nao
houve, por parte dos participantes, solicitacdo de desisténcia na participacdo do
estudo.

Os possiveis beneficios da pesquisa estdo associados a qualificar o processo de
educacdo desses cuidadores para o cuidado domiciliar seguro da crianca com
necessidades especiais de saude, identificando possiveis vulnerabilidades
relacionadas as competéncias e habilidades desses cuidadores em acessar,

compreender, avaliar e aplicar as orientacdes recebidas.
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5 RESULTADOS

Os resultados deste estudo estdo apresentados e discutidos em formato de
dois artigos cientificos. O primeiro artigo intitulado “Perfil das criangas com
necessidades especiais de salde hospitalizadas em hospital de grande porte:
caracteristicas e demandas de cuidado” a ser submetido no periddico Jornal de
Pediatria - SBP. E 0 segundo artigo intitulado “Letramento em saude dos cuidadores
principais de criangas com necessidades especiais de saude hospitalizadas” a ser

submetido na Revista Latino-Americana de Enfermagem.

5.1 Artigo 1 - Perfil das criancas com necessidades especiais de saude
hospitalizadas em hospital de grande porte: caracteristicas e demandas de

cuidado

5.2 Artigo 2 — Letramento em saude dos cuidadores principais de crian¢cas com

necessidades especiais de saude hospitalizadas
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Os achados deste estudo possibilitaram a identificacao do perfil e das demandas
de cuidados das CRIANES hospitalizadas em uma instituicdo de referéncia para
tratamento de doencas cronicas complexas. Além disso, proporcionou a avaliagdo das
condicBes do letramento em saude dos cuidadores principais dessa populacao.

[TEXTO SUPRIMIDO]

Devido & complexidade, essas criangas sdo mais vulneraveis a eventos
adversos relacionados a falhas na prestacédo e gerenciamento desses cuidados no
domicilio. As limitacdes no letramento em saude dos cuidadores potencializam ainda
mais a vulnerabilidade dessas criancas resultando em piora ha condicéo de saude e,
possivelmente, em maior numero de hospitalizacbes. Para que a seguranca e a
qualidade dos cuidados no domicilio sejam garantidas, os cuidadores necessitam
obter competéncias e habilidades cognitivas e sociais avancadas de letramento
funcional, interativo e critico em saude.

[TEXTO SUPRIMIDO]

Diante da complexidade e da alta demanda de cuidados que as CRIANES
exigem € esperado que esta populacdo esteja presente em todos os servicos da rede
de atencdo a saude, sobretudo nos servicos terciarios e de alta complexidade. A
identificacdo de CRIANES em outros servi¢os de saude é de extrema relevancia para
aumentar a visibilidade dessa populacdo, podendo assim proporcionar melhorias no
acesso aos servicos de saude e gqualificar a assisténcia e o suporte as CRIANES e
suas familias. Para tanto, destaca-se a importancia da utilizacdo de um instrumento
robusto e amplamente utilizado internacionalmente como o CSHCN Screener® .

[TEXTO SUPRIMIDO]

Reconhecer os pontos fortes e as lacunas existentes na prestacao de assisténcia
e suporte a essas criangas e suas familias para o cuidado seguro da CRIANES no
domicilio, e sobretudo, refletir sobre a relagdo entre as condi¢des do letramento em
saude, tanto do cuidador quanto dos profissionais e servicos de saude responsaveis,
permite a instrumentalizacdo para a realizacdo de intervengcbes educacionais
assertivas que beneficiem ndo apenas individuos, mas também a populacéo.

Assim como, fazem-se necessarios estudos que busquem compreender 0s
impactos que o limitado letramento em saude dos cuidadores tem sobre sua prépria

salude e a da CRIANES. Além desses, estudos qualitativos que explorem as causas
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subjacentes as condicbes multidimensionais do letramento em saude dos cuidadores
sdo essenciais. Desta forma, proporcionando o desenvolvimento de intervencdes
personalizadas para atender as necessidades de letramento em saude de cuidadores
de CRIANES.
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APENDICE A — QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Numero do questionario:

CARACTERIZAC}AO DA CRIANES
(Busca em prontuario eletrénico do paciente e entrevista com cuidador principal)

Origem das necessidades especiais de saude:
Causa congénita: ndo sim () tipo:
Causa adquirida: ndo () sim () tipo:

Diagnostico médico: ndo () sim () qual:

Categorias de demandas de cuidados:

Desenvolvimento (disfungdo neuromotora muscular, limitagdes funcionais e incapacitantes,
em estimulagcéo de desenvolvimento e funcional):

N&o () sim () quais:

Tecnoldgicos (dispositivos mantenedores da vida, como estomias, oxigenoterapia, BIPAP,
CPAP, Trillogy, cateter venoso central, etc):

N&o () sim () quais:
Medicamentosos (uso continuo):
N&o () sim () quais:

Habituais modificados (tecnologias adaptativas nos cuidados cotidianos e nas atividades
de vida diaria para locomover-se, alimentar-se, arrumar-se, no uso do banheiro, etc):

Nao () sim () quais:
Mistos (combinacéo de uma ou mais demandas anteriores, excluindo-se a tecnoldgica):
Nao () sim () quais:

Clinicamente complexos (combinago de todas as anteriores incluindo o manejo
de tecnologias de suporte de vida):

N&o () sim ()

Cddigo do participante:

Motivo da internacgéo atual:




Data da internacéo:

Data de nascimento: Sexo: Feminino () Masculino ()

Data da re-internacdo ap6s a primeira alta hospitalar:
Por qual(is) motivo precisou re-internar:

N° de Idas a Emergéncial/internacdes hospitalar no altimo ano e o motivo:

Utilizacao de outros servicos de saude: Ndo () Sim () Quais:

Meio de transporte para os atendimentos de saude:
Atendimento pelo Servigco de Ateng&o Domiciliar: Nao () Sim () Quais:

Continuo () Intermitente ()

CARACTERIZACAO SOCIOECONOMICA E CULTURAL DO CUIDADOR
PRINCIPAL

Grau de parentesco com a CRIANES:

Data de nascimento: Sexo: Feminino () Masculino ()

Escolaridade: Profissdo/ocupacéo:

Renda da familia:

Possui outros filhos: Nao () Sim () Quantos:

Outra pessoa com necessidades especiais de salude dependente dos seus
cuidados:

N&o () Sim () Grau de parentesco:

Principais fontes de informacéo de saude: Televisao () Jornal () Internet ()
Radio ()

Outros, quais:

Cidade/estado que reside:

Outro cuidador principal: Sim () nao () Grau de parentesco:

Condi¢cdes de moradia: Propria () Alugada ()
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APENDICE B - DECLARACAO DE CUMPRIMENTO DA LGPD

HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
DIRETORIA DE PESQUISA

COMITE DE ETICA EM PESQUISA — CEP HCPA

DECLAR%CAO DE CONHECIMENTO E CUMPRIMENTO DA LEI GERAL DE
PROTECAO DE DADOS PARA PESQUISAS AVALIADAS PELO CEP HCPA

Titulo do projeto: LETRAMENTO EM SAUDE DOS CUIDADORES DE CRIANGAS
COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE E O PROCESSO DE ENSINO PARA

O CUIDADO SEGURO NO DOMICILIO

Os pesquisadores declaram conhecer e cumprir 0s requisitos da Lei Geral de
Protecédo de Dados (Lei N° 13.709, de 14 de agosto de 2018) quanto ao tratamento de

dados pessoais e dados pessoais sensiveis que serdo utilizados para a execucéo do

presente projeto de pesquisa.

Declaram estar cientes que o0 acesso e o tratamento dos dados deverdo ocorrer
de acordo com o descrito na verséo do projeto aprovada pelo CEP HCPA.

Nome

Wiliam Wegner

Sara Raquel Kuntz

Thailine Stodulski Theis

Laisa Pioner dos Santos

Assinatura

'Il.p\:‘:;j'\],:}lxlr":‘ 3 ‘\,&J)&?‘“L\_}

B = // vz
I
'io&v—‘n @ierwut deo Sonden

Data: 11 de agosto de 2022, Porto Alegre, RS


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.709-2018?OpenDocument
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

CAAE: 63914022.6.0000.5327

Titulo do Projeto: LETRAMENTO EM SAUDE DOS CUIDADORES DE CRIANCAS
COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE E O PROCESSO DE ENSINO PARA
O CUIDADO SEGURO NO DOMICILIO

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa cujo objetivo é
analisar o letramento em saude de cuidadores de Criangcas com Necessidades
Especiais de Saude hospitalizadas e conhecer a percepcao do cuidador acerca do
processo de orientacdo para o cuidado seguro no domicilio. Esta pesquisa esta sendo
realizada pelas Unidades Pediatricas do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

Se vocé aceitar o convite, sua participacdo na pesquisa envolvera uma ou duas
participacfes em entrevistas individuais. Na primeira entrevista vocé participara
respondendo a um questionario que aborda questbes relacionadas ao quanto vocé
compreende, envolver-se e usa as informacdes e 0s servigos de salde, e também
como vocé percebe a forma como os servicos de saude auxiliam para que vocé
compreenda, envolva-se e use as informacdes e 0s servicos de saude para realizar
os cuidados a sua crianga. Caso seja selecionado para participar da segunda
entrevista vocé participara respondendo perguntas sobre 0s aspectos relacionados ao
processo de educacdo em saude realizado pelos profissionais de saude. Se vocé
aceitar participar desta pesquisa gostariamos de solicitar sua autorizacdo para
acessar o prontuario eletrénico do paciente para consultar as seguintes informacoes:
diagnésticos, tratamento e situacdo de saude das internacdes do Ultimo ano da
crianga.

Os possiveis riscos ou desconfortos decorrentes da participacdo na pesquisa
sdo minimos. Podem eventualmente ocorrer incOmodos relacionados ao tempo de
duracdo da aplicacdo do instrumento para avaliacdo do letramento em saude, bem
como desconforto ao recordar-se de momentos de fragilidade emocional diante do
diagnéstico e das dificuldades relacionadas aos cuidados a crianca com necessidades
especiais de saude. Nestes casos a pesquisadora estara preparada para acolher e
orientar o entrevistado, com base em sua formacéo de especialista em enfermagem
pediatrica e em onco-hematologia, bem como utilizando de sua experiéncia
profissional com a criangca com necessidades especiais de saude e sua familia,
podendo interromper a aplicacdo do teste ou a entrevista caso seja a vontade do
participante.

Os possiveis beneficios decorrentes da participacdo na pesquisa estédo
associados a qualificar a educacéo para o cuidado domiciliar seguro da crianga com
necessidades especiais de saulde, identificando possiveis vulnerabilidades
relacionadas as habilidades para acessar, compreender, avaliar e aplicar as
orientacdes recebidas, assim como, identificando possiveis fragilidades no processo
de educacéo realizado pela equipe de saude.
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A participacao na pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo € obrigatoria.
Caso vocé decida ndo autorizar, ou ainda, desistir da participacdo e retirar sua
autorizacdo, ndao havera nenhum prejuizo ao atendimento que a pessoa recebe ou
possa vir a receber na instituicao.

N&o esta previsto nenhum tipo de pagamento pela participacdo na pesquisa e
vocé nao tera nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.

Caso ocorra alguma intercorréncia ou dano, resultante da participagédo na
pesquisa, o participante recebera todo o atendimento necessario, sem nenhum custo
pessoal.

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados
confidencialmente. Os resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a
identificacdo dos participantes, ou seja, 0 seu nhome ou da pessoa pela qual vocé é
responsavel ndo aparecera na publicacdo dos resultados.

Caso vocé tenha duvidas, poderd entrar em contato com o pesquisador
responsavel Wiliam Wegner, pelo telefone (51) 33596158 ou com o Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo e-malil
cep@hcpa.edu.br, telefone (51) 33596246 ou Av. Protasio Alves, 211 - Portdo 4 - 5°
andar do Bloco C - Rio Branco - Porto Alegre/RS, de segunda a sexta, das 8h as 17h.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e outra
para os pesquisadores.

Nome do participante da pesquisa

Assinatura

Nome do pesquisador que aplicou o Termo

Assinatura

Local e Data:

Rubrica do participante Rubrica do pesquisador

CEP Hospital de Clinicas de Porto Alegre (MR 01/06/2020)
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ANEXOS

ANEXO A - CHILDREN WITH SPECIAL HEALTH CARE NEEDS SCREENER
(CSHCN SCREENER®)

“Vou fazer algumas perguntas para vocé sobre os problemas de saiide ou doengas que podem afetar o comportamento, a aprendizagem, o

erescimento ou desenvolvimento da crianca ataalmente (dia de hoje).” Vocé pode me responder SIM ou NAQO

A(0) [nome crianca necessita de algum QO 1 - Sim. Qual(is)?
1 | medicamento, de uso continuo, indicado pelo médico?
Remédios prescritos por um médico

0 - Néo — vd para a questdo 2

1a O uso deste medicamento se deve a alguma doenca. O 1-5m. Qual(is)?
problema de satde ou de comportamento? O 0-Nio

ib Este problema de saiide tem durado ou tem a previsio de O 1-5im
durar um ano ou mais? O 0-Nio

% A(0) [nome cnanca ] necessita de acompanhamento O 1-Sim. Qualiis)?
médico mais do que a maioria das criancas daidade dele(a)? (5 g _NzFp

A(0) [nome crianca necessita de acompanhamento O 1 - Sim, Qual(is)?
2.1 | escolar®, mais do que a maioria das criancas da idade
dele(a)?*classe especial (mediador)-NAO é reforce ou explicadora

0 -Nao

A(0) [nome crianca necessita de acompanhamento (1 - Sim. Qual(is)?
22 psicossocial, mais do que a matoria das criancas da idade .
dele(a)? (psicélogo, psiguiatria, TO, neuro) 0 -Nao

Se todas as questdes 2, 2.1 ¢ 2.2 - forem NAO simultaneamente —vd para a questdo 3
Se o familiar responder SIM em qualquer uma das questées (2, 2.1 ou 2.2) — va para a questio 2a

Este acompanhamento (médico, escolar on psicessocial) 0 1 -Sim
2a | se deve a alguma doenga, problema de satde ou de

comportamento? O 0 -Nao

Este problema de saiide ou de comportamento tem durado ou 0 1 -Sim
I | tem a previsio de durar um ano ou mais?

E o problema pelo qual a crianga faz acompanhamento - seja escolar, médico ou O 0 - Nio

psicossoctal

A(0) [nome crisnca tem dificuldade™ ou nio O 1-Sim

3 consegue fazer alguma atividade que a maioria das criangas da

idade dele(a) faz? *tem alguma [nitagdo. Crianga com O 0-Nio —l'{fpﬂ'fﬂ a quesrrio 4
desenvolvimento normal ndo apresenta limitagdo ou mcapacidade.

3a Esta dificuldade se deve a alguma doenca, problema de satde O 1-Sm
ou de comportamento? o 0 - Ndo
3b Este problema tem durado ou tem a previsdo de durar um ano O L - Sim
ou mais? 0 0 - Nio
Afo) [nome crianga necessita de O 1-Sim
4 acompanhamento de fisioterapia, terapia ocupacional ou ., -
fonoaudiologia? O 0-Nao-vd para a questdo 5
4 Este acompanhamento se deve a alguma doenga, problema O 1-Sm
A | de sande ou de comportamento? O 0-Nio
4b Este problema tem durado ou tem a previsiio de durar um O 1-Sm
ano ou mais? O 0-Nao
A(0) [nome cnanga tem algum problema (O 1. Sim. Qual(is)?
5 | emocional, de desenvolvimento ou comportamento )
que precise de acompanhamento? O 0-Nao
Este problema (emocional, de desenvolvimento ou () 1 -Sim
Sa | comportaments) tem durado ou tem a previsio de durar um
ano ou mais? O 0-Nio




ANEXO B — VERSAO PORTUGUES BRASILEIRO DO “HEALTH LITERACY

QUESTIONNARIE - HLQ”

% MONASH University L\-QQ

Portuguese (Brazil)

Identificagio do Participante

Questionario sobre Compreensiao da Saude e
Cuidados de Saude

Obrigado por dedicar seu tempo para preencher este questionario.
Esperamos que os resultados nos ajudem a melhorar a forma como

prestamos assisténcia a nossa comunidade.

Nos queremos saber como vocé encontra, entende ¢ utiliza
informacdes sobre saude. ¢ como vocé gerencia sua saude ¢

interage com médicos e outros profissionais de saude.

Neste questionario, o termo profissionais de saude se refere a
médicos, enfermeiros, fisioterapeutas. nutricionistas e qualquer
outro trabalhador da area da saude a quem vocé recorre em busca

de conselho ou tratamento.

The Health Litaracy (rasstionmaire (HLQ). © Copyright 3014 Swizturne Univarsity of Technclogy:
Asthoms:- Richard H Csboma, Rachells Pnchhinder, Roy Baterton, Gerald R Elanarth.
Mo part ofthe HLI) can be reproduced. copied, altersd or transbried without the permission ofthe aunthors.
Fardar informatios: ghe-licencesi@swin.edu.au
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Informacdes sobre este questionirio e como preenché-lo.

Esze questionario contém duas partes.

Na Parte 1 vocé € solicitado a indicar o quanto discorda ou concorda com vm grupo de
afirmacdes.

Na Parte 2 vocé € solicitado a indicar o quanto voceé considera dificil ou facil fazer uma
série de atividades.

Para cada afirmacio ou atividade, marque o quadro que melhor descreve

VOCE neste momento.

Por favor, confira se vocé marcou um quadro para todas as afirmacdes ou atividades.

Um exemplo: {?; F F o
&
Q.:, Q C.-; t;;j
3

1. A terra é plana O0O0O%

A Sra. Mamna Silva respondeu que discorda totalmente dessa afirmacio.

A Parte 1 do questionario comeca aqui.
Por favor, indique o quanto vocé discorda ou concorda com cada uma das afirmacoes a

Seguir.
Lembre-se de marcar apenas um quadro para cada afirmacio.

Margue o quadro fazendo um X dessa forma: ¥

Ft,
e
%ﬂﬁ

Dy

1 Na munha opinido, tenho boas informacoes sobre saude

Eu tenho pelo menos um profissional de satde que me conhece
bem

3 Eutenho acesso a varias pessoas que me entendem e me apoiam

4 Eu comparo informacdes de saide obtidas de fontes diferentes

Quando me sinto doente, as pessoas ao meu redor realmente
entendem o que estou passando

6 Eu gasto bastante tempo envolvido com minha satide

Quando eu vejo novas informacoes sobre saude, eu verifico se
elas sdo verdadeiras ou ndo

([ Iy I I I B N I
0000000 5
0
0

Tha Hialth Literacy Quustionmsina (HLO) @ Coprright 2014 Swinbums Uity of Tachnology.
Anthors: Rickard H Csbome, Rachelle Buchbinder, Roy Baturiar, Gurald R Elvworth. No part of the HLO cn bemgroduced, copied, 2kered or
transbried withou! the permpissicn of the anthors. Further mfteeation: ghe-licencesifswin edo.an
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Confinvagio da Parte 1

Por favor, indique o quanto vocé discorda ou concorda
com cada uma das afirmacdes a seguir. Lembre-se de
marcar apenas um gquadro para cada afirmac3o.

8

9

10

11

12

13

14

16

17

18

19

20

21

22

23

Fu tenho pelo menos um profissional de saide com quem en
posso conversar sobre meus problemas de sande

Eun faco planos sobre o que eu preciso fazer para ser saudavel

Fu tenho informacio suficiente para me ajudar a lidar com meus
problemas de satde

Se eu precisar de ajuda, eu tenho muitas pessoas com guem
posso contar

Fu sempre comparo informacdes de sande obtidas de fontes
diferentes e decido o que € melhor para mmm

Apesar de outras coisas acontecendo em minha vida. eu encontro
tempo para me manter saudavel

Eu tenho certeza de que tenho toda informacio que preciso para
cuidar bem da minha saude

Eu tenho pelo menos uma pessoa que pode me acompanhar as
consultas medicas

Eu sei como descobrir se as informacdes de saiude que recebo
estdo certas ou ndo

Eu tenho os profissionais de saude que necessito para me ajudar
a decidir o que en preciso fazer
Eu decido meus proprios objetivos sobre saude e boa forma

Eu tenho forte apoio da familia ou de amigos

Eu pergunto aos profissionais de satde sobre a qualidade das
informacdes de saude que encontro

Ha coisas que eu fago regularmente para me tornar mais
saudavel

Eu posso contar com pelo menos um profissional de saide

Eun tenho toda a informac3o que preciso para cuidar da minha
sande
Por faver, continue na proxima pagina.
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A Parte 2 do questionirio comeca aqui.

Por favor, mndique o quanto dificeis ou faceis sio as
seguintes atividades para vocé neste momento. Lembre-se
de marcar apenas um guadro para cada afirmacdo

Margue o quadro fazendo um X dessa forma : »

1  Encontrar o servigo de satde adequado

5 Ter certeza de que os profissionais de saide entendem os seus
problemas corretamente

3 Encontrar informagio sobre problemas de saide

4 Sentir-se capaz d:: conversar sobre suas preocupacdes de saude
com um profissional de saude

5 Preencher formularios medicos corretamente

6 Ep:nntm: informacdes sobre saide em virios lugares
diferentes

7  Ter boas conversas sobre sua saide com medicos

8  Conseguir consultar o profissional de saide que vocé precisa

9  Seguir exatamente as instrugdes dos profissionais de sande

10 Cons_f:guir informacio snbre_sal']de para que vocé fique
atualizado com as melhores informacdes

11 Decidir qual profissional de saide voce precisa consultar

12 Ler e entender informacdes escritas sobre satde

13 Ter certeza de encontrar o lugar correto para conseguir o

atendimento de saude que vocé precisa

Por favor, continue na proxima pagina.
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Continuacio da Parte 2
Por favor. indique o quanto dificeis ou faceis sio as

seguintes atividades para vocé neste momenfo. Lembre-se
de marcar apenas um quadro para cada afirmacio

14

16

17

18

19

20

2

Conseguir informacdes sobre saude em linguagem que vocé
enfenda

Conversar com os profissionais de sande até que vocé
entenda fudo que precisa

Descobrir quais servigos de saude vocé tem direito

Ler e enfender todas as informagdes em rotulos de
medicamentos

Conseguir informacdes sobre saude sozinho

Decidir qual € o melhor servigo de satde para vocé

Fazer perguntas aos profissionais de saude para conseguir as
informacdes que vocé precisa

Entender o que os profissionais de satnde estio pedindo

que vocé faca
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Obrigado por completar esse questionario.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: LETRAMENTO EM salDE D05 CUIDADORES DE CRIANCAS COM
MECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE E O PROCESSO DE ORIENTACAD PARA
O CUIDADO SEGURO NO DOMICILIO

Pesquisador: Wiliam Wegner

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 63914022.6.0000.5327

Instituigdo Proponente: HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
Patrocinador Principal: Hospital de Clinicas de Porto Alegre

DADDS DO PARECER

Namero do Parecer: 5751478

Apresentagio do Projeto:

As informagdes elencadas nos campos "Apresentagio do Projeto”, "Objetive da Pesquiza” & "Avaliacdo dos
Riscos e Beneficios” foram retiradas do arquivo do projeto e das Informagdes Basicas da Pesquisa
"F"B_INFDRMAQ@EE_BASICAS_DO_F‘RDJETO_WBEQEE". de 26/10/2022.

Resuma: Introdugdo: o letramento em sadde do cuidador & um importante componente para a prestacdo do

cuidade seguro e de alta qualidade & Crianga com Mecessidades Especiais de Salde (CRIANES).

Condigdes inadequadas de leframento em salde do cuidador estdo associadas a maus resultades na salde
da crianga. Melhorar a comunicagdo entre a equipe de salde e o cuidador, considerar o letramento em
salde dos pais no ensino das novas competéncias, observa-los e supervisiond-los durante a capacitagso
para desempenho dos cuidados além de abrir espaco para questionamentos e validar sua compreens3o
sobre a doenga e o tratamento sdo possiveis estratégias para reduzir a incidéncia tanto de eventos
adversos guanto de re—inl.ernal;u:':es evitaveis. Objetivo geral: analisar o letramento em salde de cuidadores
de criangas com necessidades especiais de salde hospitalizadas & a percepcdo do cuidador acerca do
processo de orientagdo para o cuidado seguro no domicilic. Objetivos especificos: identificar as
potencialidades e as limitagdies do letramento em salde dos cuidadores de criangas com necessidades

especiais de salde hospitalizadas; conhecer as caracteristicas das criancas com necessidades especiais de
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salde & suas demandas de cuidados; associar o letramento em salde dos cuidadores de cria Ngas com
necessidades especiais de salde hospitalizadas com suas caracteristicas socioecondmica, demografica e
cultural; conhecer as potencialidades & as lacunas existentes no processo de orientagdo do cuidador
principal sobre o cuidado da crianga com necessidades especiais de salde; investigar a associagio das
categorias de demandas de cuidados especiais da CRIANES com os aspectos do processo de orientagio
para o cuidado no domicilic que podem favorecer ou dificultar as condigies de letramento em salde
funcional, interative e critico do cuidador principal da CRIANES. Método: trata-se de um estudo com
delineamento de meétedo misto de estrategia incorporada concomitante, combinando abordagem quantitativa
e qualitativa. O estudo sera realizado no Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) com os cuidadores
principais das CRIAMES internadas nas Unidades Pediatrica. A amostra quantitativa sera de 133
participantes. Ma etapa qualitativa, o critéric de amostragem sera intencicnal, o nimero minime de
participantes sera de 10 cuidadores principais. Para a coleta dos dados quantitativos sera utilizado uma
ficha de caracterizagio do histdrico de salide da CRIAMES. uma ficha de caracterizagio socioecondmica e
cultural do cuidador principal da CRIANES e o instrumento de avaliagio do letramento em salde — versSo
brasileira do Health Literacy Questicnnaire - HLQ-Br. Todos os dados quantitativos serdc codificados e
digitados em uma planilha do Programa Excel for Windows® e, na sequéncia, analisados por meio do
Statistical Package for Social Sciences (SPSSIPASW) vers3o 20.0. A coleta dos dados qualitativos sera por
meis de entrevista semiestruturada. A analise de dados qualitativos sera pela analise de conteddo do tipo
categorial tematica. A integragdo dos dados quantitativos e gualitativos sera realizada por meio da
imncorporacio de dados. Resultados esperados: espera-se que este estudo possa identificar as condigies do
letramento em sadde dos cuidadores principais das CRIAMES, assim comeo as possiveis lacunas no
processo de ensing aprendizagem destes cuidadores para o cuidado seguro destas criangas no domicilio,

destacando a importancia da atuagdo do profissional enfermeiro na qualificagio deste contexto

Objetive da Pesquisa:

Objetivo Primario:
Analisar as condigdes de letramento em salde de cuidadores de criangas com necessidades especiais de

salde hospitalizadas e a percepgio do cuidador acerca do processo de orientagdo para o cuidado seguno

no domicilio.
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Objetive Secundario:

a- |dentificar as potencialidades e as limitagdes do letraments em salde dos cuidadores de eriangas com
necessidades especiais de salde hospitalizadas.

k- Conhecer as caracteristicas das criangas com necessidades especiais de salde & suas demandas de
cuidados e necessidades especiais.

- Associar o letramente em salde dos cuidadores de criangas com necessidades especiais de salde
hospitalizadas com suas caracteristicas socioecondmica, demografica e cultural.

d- Conhecer as potencialidades e as lacunas existentes no processo de nrientaqﬁ-:l do cuidador principal
sobre o cuidade da crianga com necessidades especiais de salde.

2= Investigar a associagdo das categorias de demandas de cuidados especiais da CRIAMES com os
aspectos do processo de orientagio para o cuidado no domicilio que podem favorecer ou dificultar as

condigies de letramento em salde funcional, interative e critico do cuidador principal da CRIANES.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Relacionado 4 participagde dessa pesquisa, sdo conhecides risces minimes. Podem eventualmente
ocorrer incdmodos relacionades ao tempo de duragdo da aplicagio do instrumento para avaliagio do
letraments em sadde e da enfrevista, bem como desconforto ao recordar-se de momentos de fragilidade
emocional diante do diagnéstico e das dificuldades relacionadas aos cuidados a CRIANES. Mestes casos a
pesgquisadora estara preparada para acolher e orientar o entrevistado, com base em sua formagio de
especialista em enfermagem pediatrica e em cnco-hematologia, bem como utilizando de swa experiéncia
profissional com a CRIAMES e sua familia, podendo interromper a aplicagdo do teste ou a enfrevista caso
seja a vontade do participante.

Beneficios: Os possiveis beneficios da pesquisa serdo associades a qualificar a educagdo desses
cuidadores para o cuidado domiciliar seguro da crianga com necessidades especiais de salde, identificando
possiveis vulnerabilidades relacionadas as competéncias e habilidades desses cuidadores em acessar,
compresnder, avaliar & aplicar as crientagdes recebidas, assim como, identificande possiveis fragilidades no

processo de educacdo desses cuidadores, realizado pela equipe de salde.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Projete de pesquisa para o Exame de Clualiﬁn::aq.in de Mestrado do Programa de Pas-Grad uagﬁn em
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Enfermagem (FPGEMF) da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul. Area de
Conecentragio: Cuidado em Enfermagem e Salde Linha de Pesquisa: Cuidado de enfermagem na salde da
mulher, crianga, adolescente e familia. Metodelogia Proposta: Trata-se de um estude com delineamento de
método misto de estratégia incorporada concomitants, o qual combinara abordagem gquantitativa transversal
e qualitativa descritiva. Enftre as diferentes abordagens no campo dos métodos mistos, para atender aos
objetivos deste estudo, optou-se pela estratégia incorporada concomitante, na qual os dades qualitatives e
quantitativos podem ser coletades concomitantements, porém ha um métedo de coleta principal que guia o
projeto & um método de coleta de dados secundarios para dar apoio aos dados principais (CRESWELL,
2010; SAMTOS et al., 2017; OLIVEIRA; MAGALHAES; MISUEMATSUDA, 2018). Fara este estudo foi
escolhida a abordagem quantitativa como forma principal de coleta de dados & a abordagem qualitativa
comeo forma secundaria de coleta de dados, permitinde que a combinagdo das duas formas de coleta de
dados integrasse as informagdes e contribuindo para a complementaridade dos dados.O estudo serd
realizado nas unidades pediitricas do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), que & um hospital
publico e universitario, vinculado academicamente a Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS)
O HCPA & um dos principais centros plblicos de atengdo 4 salde no Rio Grande do Sul, recebe pacientes
provenientes de todo o estade. de outras unidades da federagio e de paises vizinhos. E um hospital de
referéncia para atendiments de pacientes de alta complexidade adultos e pedidtricos. O Servigo de Pediatria
presta atendimento multiprofissional. integral @ humanizado a criangas e adolescentes de 0 a 18 anos de
idade portadores de doengas agudas e crinicas, referéncia nacional para atendimento de criangas com
doengas crinicas como: desordens genéficas (osteogénese imperfeita, fiorose cistica e outras doengas de
investigagdc genética). doengas hepaticas. transplante hepatico, reabilitagdo intestinal. doengas
respiratenas, neurclogicas, nutricicnais, cancer infantil e transplante de medula ossea. Atende também
criangas com outros problemas de salde agudos e erdnicos. A populagdo do estudo serdo os cuidadores
principais das criangas com necessidades especiais de salide internadas nas Unidades Pediatrica do HCPA.
Levando em conta o Estatuto da Crianga e do Adolescente, serdo consideradas criangas os individuos que
tiverem idade inferior a 12 anos (BRASIL, 1880). Feoi calculado um tamanho de amostra de 124 cuidadores
para testar se existe uma diferenga minima nas medias de letramento em salde, com o acréscimo de 10%
para possiveis perdas & recusas este numers deve ser 138, O caleuls considerou poder de 20%, nivel de
significincia de 5% e de Cohen de 0.51, (SOARES et al., 2021). Este calculo foi realizado por meio da
ferramenta P55 Health versio en-line (BORGES et al., 2021). Ma etapa qualitativa, o critério de
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amostragem sera intencicnal, incluindo no minimao 10 participantes. A coleta sera realizada até que ocoma a
saturacido dos dados, que consiste em realizar a colets de dados até o momento em que novos dados ndo
tragam novos esclarecimentos para o fendmeno estudado (MINAYO, 2017). A coleta de dados tera
informagdes de fonte primaria, captadas do prontuarie eletrdnico do paciente e junto do cuidador principal da
CRIAMES. Os dados guantitativos e gualitatives serdc coletados de maneira concomitante, ndo sendo
necessario finalizar um método para iniciar o outro. A coleta dos dados sera realizada pela autora deste
estudo & por auxiliares de pesquisa previamente capacitados para a aplicagdo dos instrumentos.
Inicialmente serdo realizadas consultas nos prontuarios eletrnicos dos pacientes intemados nas Unidades
Pediatricas da instituicdo em estudo para identificar aqueles menores de 12 anos. Apds, com o objetivo de
rastrear as CRIAMES, sera aplicado com o cuidador principal que aceitar participar do estudo, a versio
brasileira de instrumento (CSHCN Screener®). Para os cuidadores principais cujas criangas forem
rastreadas como CRIANES, serd aplicado o questicnaric caracterizado. Critério de Inclusdo: Na etapa
quantitativa, sera incluide aquele que identificar-se como cuidador principal, na hospitalizagio = no
domicilio, da crianga com necessidades especiais de saldde menor de 12 anos, a qual j& tenha tide pelo
menas uma alta hospitalar para o domicilio. Além disso, referir ter o poriugués como sua primeira lingua
usual. Na etapa qualitativa serd adotado como critério de inclus3o a paricipacdo na etapa quantitativa do

estudao.

Critério de Exclusio: Sera excluido do estudo o individuo menor de 18 anos gue identificar-se como
cuidador principal da CRIANES.

Metodologia de Analise de Dados: Os dados quantitativos ser3o codificados e digitados em uma planilha do
Programa Excel for Windows®, a qual sera transformada em um banco de dados do Statistical Package for
Social Sciences (SPSS/PASW) vers3o 2.0. A normalidade dos dados sera testada com auxilic do teste de
Shapirc Wilk. Assim, para as variaveis continuas, serdc apresentades as médias e os desvios padrio ou
medianas & intervalos interguartis, de acorde com sua distribuigio. Para as varidveis categéricas serfo
apresentadas as frequéncias absoluta e relativa. Serdo aplicados testes paramétricos efou ndo paraméfricos
conforme mormalidade dos dados. A analise dos dados ocorrera com auxilio do pacote estatistico SPSS,
considerando um nivel de significincia de 5%. Para anilise das informagdes qualitativas, oriundas das
entrevistas, sera empregada a analise de contedde do tipo tematica proposta por Minayo (2010). A analise
de contelddo, sob o aspecto operacional, inicia-se com uma leitura preliminar das falas, depoimentos e

documentos, prosseguindose com um nivel mais complexo, transpassando os sentidos explicitos
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do material (MINAY O, 2010). A analise de conteldo deve, cronclogicaments, compor-se de trés fases, quais
sejam, & pré-analise, a exploragio do material & o tratamento dos resultados obtidos e sua interpretagio. Ma
primeira fase, organiza-se o material a ser analisado. Definem-s& unidades de registro, de contexto, trechos
significatives e categonas. Na segunda fase, aplica-se aquile que se definird na fase anterior. Na terceira
fase, tratando-se de abordagem qualitativa, tenta-se desvendar o conteddo implicito ao que esta sendo
manifesto, buscando-se tendéncias, ideologias ou oufras caracteristicas do que se esta a analisar (MINAYD,
2010). Para auxilio na analise & na organizagic dos dados qualitativos, pretende-se utilizar nas etapas de
codificaglo, categorizagio e recodificagde dos dades, o Software QSR Mvive versde 11.0. A analise
integrada de dados ird combinar os dados quantitativos e qualitatives. Sera utilizada a incorporagic de
dados, que ocorre quando ha coleta de dados secundarios com a fung:il:- de apoiar os dados principais.
Para este estudo os dados quantitativos sdo a forma principal de coleta & os dados gualitativos sdo
incorporados como dados secundarios e de apoio (CRESWELL, 2010). A discussdo dos resultados sera

fundamentada nas literaturas nacional e internacional relacionadas ao tema.

Tamanho da Amostra no Brasil: 138

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao cbrigatoria:
Adequados conforme s exigéncias do CEP-HCPA.

Recomendagdes:

Mada a recomendar.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
As pendéncias emitidas para o projeto no parecer M.° 5.708.781 foram respondidas pelos pesquisadores,

conforme carta de respostas adicionada em 28/10/2022. N3o apresenta novas pendéncias.

Consideragdes Finais a critério do CEF:
Diante do expasto, o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, de acordo com
as atribuigies definidas na Resolugdo CNS N.* 486/2012 & na Morma Operacional CNS/Conep N.°

001/2013, manifesta-se pela aprovagic do projeto de pesquisa proposto.

- O projeto esta aprovado para inclusdo ou revisio de regisiros de 128 (cento & trinta & oito)participantes

neste centro.
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- Deverdo ser apresentados relatdrios semestrais e um relatario final.

- 0= projetos executados no HCPA somente poderdo ser iniciados guando seu status no sistema AGHUse

Pesquisa for alterado para “Aprovade”, configurando a aprovagdo final da Diretoria de Pesquisa.

- Textos e antncios para divulgagdo do estudo e recrutamento de participantes deverio ser submetidos
para apreciacio do CEF, por meio de Motificacdo, previaments ao seu uso. A redagdo devera atender as

recomendagdes institucicnais, que podem ser consultadas na Pagina da Pesquisa do HCPA.
- Eventos adversos deverdo ser comunicados de acordo com as Drient.ag:ﬁea da Comissio Macional de Etica

em Pesguisa - Conep (Carta Circular N.® 13/2020-CONEPISECNS/MS). Os desvios de protocolo também

dever3o ser comunicados em relatorios consolidados, por meio de Nm'rﬁc:agﬁc-.

Este parecer foi elaborade baseado nos documentos abaixoe relacionados:

Tipe Documento Arquivo Pastagem Autor Situagio
Informagdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS DO _P 26/10/2022 Aceito
do Projeto ROJETO 1882058, pdf 20:28:34
Outros Carta_resposta CEP.docx 281072022 |SARA RAQUEL Aceito

20:26:20  |HUNTE
TCLE ! Termos de | TCLE.pdf 26/10/2022 |SARA RAQUEL Aceito
Assentimento / 20:23:15 KUNTZ
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhade ! | Projeto_pesquisa.docx 261072022 |SARA RAQUEL Aceito
Brochura 20:21:08 KUNTZ
Investigador
Folha de Roste Folhaderosto_pdf 03M10/2022 |SARA RAQUEL Aceito
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Situagiao do Parecer:
Aprovado

Endarego:  Av. Protisio Aves, 211 Pordo 4 Bloco © 5% andar

Balmo:  Rlo Branco CEP: 90.410-000
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Assinado por:
Daisy Crispim Moreira
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