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OLIVEIRA, H. H. Letramento em saude de cuidadores informais de
pacientes submetidos a cirurgia neurolégica: uma andlise qualitativa. 2024,
44 péag. Trabalho de conclusdo de curso (Bacharelado em Enfermagem),
Universidade Estadual Paulista “Julio de Mesquita Filho”; Botucatu, 2024.

RESUMO

Introducédo: O letramento em saude (LS) € fundamental para que os
cuidadores informais desempenhem seu papel no cuidado do paciente no
pés-operatorio. Objetivo: Compreender o nivel do LS de cuidadores
informais de pacientes submetidos a cirurgia neuroldgica, por meio de suas
experiéncias com o tratamento cirdrgico e os cuidados no pds-operatorio.
Métodos: Estudo qualitativo tendo como referencial tedrico o0s
pressupostos do LS e como metodolégico a analise de contetudo de
proposta por Bardin. O estudo foi conduzido em 2023 em unidade de
internacdo neuroldgica em hospital publico no interior paulista. Os critérios
de inclusédo foram: cuidadores informais de pacientes neurocirirgicos com
18 anos ou mais. Os instrumentos de coleta de dados foram: questionéario
sociodemogréafico, o European Health Literacy Survey Questionnaire
shortshort (HLS-EU-Q6) para medir LS e o Ask Me Three® para guiar as
perguntas norteadoras. Resultados: Dos 71 cuidadores informais, 71,8%
(n = 51) eram mulheres, com idade média de 47 + 13.0 anos, e 61,9% (n =
44) apresentaram LS provavelmente problematico. Por meio do Ask Me
Three®, emergiram trés categorias e oito subcategorias. Da pergunta, “Qual
€ o principal problema do paciente?”, a categoria central foi “Identificando
as necessidades de cuidado no pos-operatorio”, que se subdividiu em trés
subcategorias. Na segunda pergunta, “O que devo fazer?”, emergiu a
categoria central “Compreendendo e apresentando duvidas sobre o
cuidado a ser realizado”, com trés subcategorias. Na terceira pergunta, “Por
que € importante para vocé fazer isso?”, a categoria central foi
“Considerando a importancia do cuidador e do cuidado na recuperacédo do
paciente”, subdividida em duas categorias. Consideragdes Finais: Dos
cuidadores, 61,9% (n = 44) apresentaram um LS provavelmente



problematico. Apesar disso, esses cuidadores demonstraram compreensao
sobre a designacéo da doenca e a capacidade de estabelecer uma ordem
dos acontecimentos que levaram o0s pacientes as circunstancias atuais.
Mostraram-se engajados em buscar informac¢des com a equipe de saude e
a tomar decisdes para o0s cuidados no pos-operatorio, destacando seu
papel crucial na continuidade do cuidado fora do hospital. A pesquisa
também evidenciou a importancia de estratégias e ferramentas de
comunicagdo acessiveis, como o Ask Me Three®, com potencial de

contribuir o LS desses cuidadores.

Palavras-chave: Letramento em Saude; Cuidadores; Neurocirurgia;
Cuidados Pds-Operatorios; Enfermagem Perioperatéria.



OLIVEIRA, H. H. Health literacy of informal caregivers of patients
undergoing neurological surgery: a qualitative analysis. 2024, 44 pages.
Graduation paper (Bachelor's degree in nursing), Universidade Estadual
Paulista “Julio de Mesquita Filho”; Botucatu, 2024.

ABSTRACT

Introduction: Health literacy (HL) is essential for informal caregivers to fulfill
their role in patient care during the postoperative period. Objective: To
understand the level of HL from informal caregivers of patients undergoing
neurological surgery, based on their experiences with surgical treatment and
postoperative care. Methods: This qualitative study used HL as the
theoretical framework and Bardin’s content analysis as the methodological
approach. The study was conducted in 2023 in a neurological inpatient unit
of a public hospital in the countryside of Sdo Paulo, Brazil. Inclusion criteria
included informal caregivers of neurosurgical patients aged 18 or older. The
data collection instruments were sociodemographic questionnaire, along
with the European Health Literacy Survey Questionnaire Short-Short (HLS-
EU-Q6) to measure HL, and the Ask Me Three® tool to guide key questions.
Results: Of the 71 informal caregivers, 71.8% (n = 51) were women, with a
mean age of 47 + 13.0 years, and 61.9% (n = 44) showed likely problematic
HL. Through the Ask Me Three® tool, three categories and eight
subcategories emerged. In response to the question, “What is the patient’s
main problem?”, the central category was “ldentifying postoperative care
needs,” which was divided into three subcategories. For the second
question, “What should | do?”, the central category was “Understanding and
clarifying doubts about care to be provided,” with three subcategories. For
the third question, “Why is it important for you to do this?”, the central
category was “Recognizing the importance of the caregiver and care in the
patient’s recovery,” divided into two subcategories. Conclusions: Of the
caregivers, 61.9% (n = 44) displayed likely problematic HL. Despite this,
these caregivers demonstrated an understanding of the disease designation

and the ability to establish a sequence of events that led the patients to their



current circumstances. They were actively engaged in seeking information
from the healthcare team and making decisions for postoperative care,
highlighting their crucial role in the continuity of care beyond the hospital
setting. The research also underscored the importance of accessible
communication strategies and tools, such as Ask Me Three®, with the

potential to enhance these caregivers’ HL.

Keywords: Health Literacy; Caregivers; Neurosurgery; Postoperative Care;

Perioperative Nursing.
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1 - INTRODUCAO

O termo Health Literacy, tem sido traduzido no Brasil como
alfabetismo em saude, literacia em saude e letramento em saude. O
Letramento em Saude (LS) é definido pela Organiza¢do Mundial da Saude
(OMS) como “habilidades cognitivas e sociais que determinam a motivagao
e a capacidade dos individuos de ter acesso a compreender e utilizar
informacdes de forma a promover e manter boa saude”.

Em consonéancia, a definicdo mais recente do termo vem da iniciativa
Health People 2030 dos Estados Unidos, onde LS é definido como o grau
em que os individuos tém a capacidade de encontrar, compreender e usar
informacdes e servigos para tomar decisfes e acodes relacionadas a salude
para si mesmos e para 0S outros?.

O LS é um importante determinante dos resultados de saulde?,
porém, mostra-se pouco compreendido no ambiente perioperatério e na
determinacdo de resultados cirlrgicos*. Em uma revisédo sistematica que
avaliou o LS no contexto cirargico, incluindo 51 estudos e 22.139 pacientes,
revelou que a prevaléncia do baixo LS afeta mais de um tergo dos pacientes
(34%), principalmente na subespecialidade de transplante abdominal e
cirurgia mamaria®.

Um estudo multicéntrico realizado em 11 paises, incluindo 1.365
pacientes adultos submetidos a transplante cardiaco, por meio do
instrumento Subjective Health Literacy Screener (SHL), apontou que 33,1%
(n = 450) dos pacientes tinham baixo nivel de LS. Dado que, no Brasil, de
98 pacientes, 62 (63,3%) apresentaram baixo nivel de LS®.

Baixos niveis de LS tém sido associados a piores resultados em
termos de salde®, como a compreenséo inadequada do procedimento
cirirgico e das instrucées de alta*. Também, associam-se a um maior risco
de atendimento de emergéncia, maior numero de hospitalizacdes, baixa

adesdo ao regime de medicacdes e taxas de mortalidade mais elevadas? *
6
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Embora estudos tenham identificado a prevaléncia de baixo LS entre
pacientes em geral e grupos especificos, essa prevaléncia entre pacientes
neurocirdrgicos ainda néo foi descrita?. Apesar disso, segundo Shlobin et
al, a lembranca do paciente de neurocirurgia apos as discussfes de
aconselhamento € baixa e as perspectivas deles geralmente sédo erroneas
e diferem das dos neurocirurgiées?.

A neurocirurgia pode ser definida, de acordo com o Conselho
Americano de Cirurgibes Neurologicos (ABNS), como especialidade
cirdrgica que fornece cuidados no tratamento da dor e de doencas que
podem alterar a funcao e atividade do sistema nervoso, de suas estruturas
de suporte e seu suprimento vascular’.

Pacientes que sao submetidos a cirurgia neuroldgica acabam tendo
grande incidéncia de complicacdes poés-operatérias® e necessitam de
cuidados. Destarte, enfatiza-se que cuidados pds-cirargicos sdo essenciais
para a melhor recuperacdo dos pacientes neurocirdrgicos, pois séo
necessarios para um efetivo controle de complicacbes pds-operatorias
como infeccdes, complicacdes vasculares, complicacdes metabdlicas e
nutricionais. O adequado controle dessas complicacBes s6 € garantido por
meio de medidas de prevencéo e uma abordagem multifacetada que mitiga
0s seus impactos®.

Os cuidadores informais representam o nudcleo do cuidado ao
paciente nas estruturas hospitalares e no pdés-operatorio de cirurgias
complexas, como a neurocirurgiat®. O cuidador exerce funcdo de forma
diadica, ou seja, se ha alguém para ser cuidado, ele é aquele quem cuida®’.
Além disso, mostra-se necessario para auxiliar o paciente na execucao de
tarefas, bem como para adesdo e acompanhamento em reabilitacdo
especializada.

Desse modo, diante da relevancia da tematica, compreender o LS
dos cuidadores torna-se essencial para a transicdo do cuidado hospitalar

para o domicilio, justificando a realizacdo da pesquisa.
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2-0OBJETIVO

Compreender o nivel do LS de cuidadores informais de pacientes
submetidos a cirurgia neuroldgica, por meio de suas experiéncias com o

tratamento cirdrgico e os cuidados no pds-operatorio.
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3 - METODOS

Estudo descritivo-exploratorio, com abordagem qualitativa, tendo
como referencial tedrico os pressupostos do LS e como metodoldgico a
andlise de contetdo de Bardin'?.

A coleta de dados foi realizada em unidade de internacéo
neuroldgica de adultos em hospital publico, referéncia para 68 municipios,
no interior de Sao Paulo, Brasil. Essa unidade de internacdo possuia 17
leitos de internacdo durante a coleta de dados no periodo de 07 de marco
a 15 de dezembro de 2023.

A amostra do estudo foi intencional. Participaram cuidadores
informais de pacientes submetidos a cirurgias neurolégicas, sendo
considerado cuidador informal o individuo que ndo recebeu remuneracdo
para exercer o cuidado do paciente no pds-operatério e que se considerou
o principal responsavel para a atividade.

Os participantes foram identificados por meio de visita na unidade de
internacdo, baseado nos critérios de inclusdo: cuidadores informais dos
pacientes, maiores de 18 anos, submetidos a cirurgias neurolégicas, com
algum nivel de dependéncia, que estavam em processo de alta hospitalar
ou tivessem recebido alta hospitalar e o cuidador declarar interesse em
participar da entrevista.

A coleta de dados foi realiza por um dos pesquisadores capacitado
para conduzir a coleta de dados. Nenhum dos participantes do estudo tinha
conhecimento prévio sobre o pesquisador. Eles foram informados sobre sua
formacado académica, seu interesse no assunto e o0s objetivos da pesquisa.

O convite para participar da pesquisa foi realizado pelos
pesquisadores, por comunicagao direta, no dia previsto para alta hospitalar,
na presenca do paciente. Primeiramente foi coletado os dados
sociodemograficos e apos foi realizada as perguntas norteadoras, com
gravacao de audio, em smartphone, com duracdo média de 1,2 minutos da

entrevista completa. Cada entrevista foi transcrita, conservando a
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veracidade das falas. Somente dois dos autores codificaram os dados.
Nenhuma entrevista foi repetida e ndo teve anotacdo de campo nesse
momento. Depois das transcri¢des, as entrevistas ndo foram devolvidas aos
participantes. Finalizou-se a coleta de dados quando as entrevistas foram
consideradas suficientes para responder ao que foi proposto. Os temas
foram identificados posteriormente a coleta de dados.

Os instrumentos de coleta de dados foram compostos por:

Questionario Sociodemogréafico: Sexo (masculino e feminino),
idade (anos), racal/etnia (branco, negro, outro), estado civil (com ou sem
companheiro), anos de estudo (anos), profissdo (area da saude, area
correlata, outros), renda (muito mal, mal, moderada, boa e muito boa),
possuir seguro/plano de saulde (somente publico, publico e privado),
habitacdo na mesma residéncia que a pessoa que presta cuidados (sim ou
nao) e grau de parentesco.

European Health Literacy Survey Questionnaire shortshort form
(HLS-EU-Q6): No Brasil, foi validada por Mialhe et al. (2021)'3, e sua
consisténcia interna foi avaliada atraves do coeficiente Alfa de Cronbach e
o 6mega de McDonald, obtendo coeficiente 0.87. Suas cargas fatoriais
ficaram entre 0,64 e 0,84. O questionario HLS-EU-Q6 é composto por seis
questbes do HLS-EU-Q47. As categorias de respostas sao codificadas
entre um e quatro, sendo 1= muito dificil, 2= dificil, 3= facil e 4= muito facil.
Maiores escores indicam melhores niveis de LS. O valor final do escore do
HLS-EU-Q6 classifica os individuos segundo trés niveis de LS:
Provavelmente Inadequado (< 2), Provavelmente Problematico (> 2 e < 3)
e Provavelmente Suficiente (= 3). (ANEXO A)

Ask me three®; Foi criado pelo Institute for Healthcare Improvement
e o National Patient Safety Foundation. Trata-se de uma ferramenta
educacional projetada por especialistas em LS para envolver os
pacientes/cuidadores em seus proprios cuidados através do aumento da

comunicacéo e ajuda-los a compreender melhor o tratamento e cuidados?®.
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As guestdes norteadoras da etapa qualitativa foram conduzidas seguindo a
ferramenta, de forma invertida, baseado em Bauer!®:

“1. Qual é o principal problema do paciente?”, “2. O que devo fazer?”
e “3. Por que é importante para vocé fazer isso?”

Os dados quantitativos foram tratados por estatistica descritiva e 0s
dados qualitativos pelo referencial metodolégico Andlise de conteudo
proposta por Bardin'?, que se divide em trés etapas: pré-analise, em que é
realizada uma leitura flutuante dos dados obtidos; a exploracédo do material,
fase em que destacam-se pontos relevantes de cada questdo para depois
agrupa-los e organiza-los em categorias tematicas; e ultima, a fase de
interpretacdo dos resultados, na qual os dados empiricos sdo analisados
de acordo com as categorias teméticas reveladas. Os dados qualitativos
tiveram aporte do software NVIVO.

Os participantes do estudo tiveram suas identidades preservadas e
foram identificados pela consoante “C”, sucedida de um numero,
respeitando a ordem da realizagdo das entrevistas. Assim, foram
identificados como: C1, C2, C3 e da mesma forma até a quantidade de
participantes igual a C71.

O estudo seguiu as recomendacdes para elaboracédo de pesquisas
qualitativas do COREQ (Critérios Consolidados para Relatar uma Pesquisa
Quialitativa)'®. A pesquisa seguiu a Resolucdo 510/2016 e foi aprovada pelo
CEP, parecer n° 6.911.464 e CAAE 66696322.8.0000.5411. (ANEXO B).
Os Termos de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) foram assinados,
individualmente, a medida que os cuidadores foram convidados a

participarem da pesquisa, antes do inicio da etapa de Coleta de Dados.
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4 — RESULTADOS

Mostra-se na Tabela 1 que dos 71 cuidadores informais, 71.8% (n =

51) eram do sexo feminino, com idade média de 47 + 13.0 anos, 43.6% com
anos de estudo entre 8 e 13, 78.8% (n = 56) brancos, 50.7% (n = 36)

encontram-se em estado civil casado, 84.5% (n = 60) ndo exercem

profissdo relacionada a area da saude ou correlata, 54.9% (n = 39) com

status de trabalho - trabalhando, 45% (n = 32) classificam sua renda como

moderada, 67% (n = 48) utilizam somente servi¢cos publicos de saude,

53.5% (n = 38) nao reside na mesma residéncia do paciente a ser cuidado,

43.6% (n = 31) tem grau de parentesco como filho(a), tém tempo médio

como cuidador de 7.8 meses (minimo: 0 e maxima: 84), e, 61.9% (n = 44)

tém LS provavelmente problematico, conforme HLS-EU-Q6.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas dos 71 cuidadores informais.

Variaveis
Sexo
Feminino
Idade + DP
Anos de estudo
2-7
8-13
14-20
Cor
Branca
Parda
Preta
Estado Civil
Casado (a)
Solteiro (a)

n

51
47.2 +13.0

14
31
26

56

13

36
18

%

71.8

19.7
43.6
36.6

78.8
18.3
2.8

50.7
25.3
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Vivendo com parceiro (a) 7 9.8
Separado (a) ou divorciado (a) 6 8.4
Viavo (a) 4 5.6

Profissédo relacionada a saude

ou correlata

Nao 60 84.5
Status de trabalho
Trabalhando 39 54.9
Desempregado (a) 21 29.5
Aposentado (a) 11 15.4
Renda
Moderada 32 45
Boa 25 35.2
Mal 9 12.6
Muito mal 4 5.6
Muito boa 1 1.4
Servicos de saude utilizados
Somente publico 48 67.6
Puablico e privado 23 324
Reside com o paciente
Nao 38 53.3
Grau de parentesco
Filho (a) 31 43.6
Esposo (a) 18 25.3
Irméo (a) 10 14.0
Mae 4 5.6
Amigo (a) 3 4.2
Pai 2 2.8
Cunhado (a) 1 1.4
Sobrinho (a) 1 1.4



Primo (a) 1 1.4
Tempo médio como cuidador
(meses) 7.8+16.8
Letramento em Saude
Provavelmente inadequado 4 5.6
Provavelmente problematico 44 61.9
Provavelmente suficiente 23 32.3

Fonte: elaborada pelo autor, 2024.

Posteriormente, a codificacdo e analise dos dados, emergiram

categorias de cada pergunta do Ask Me Three®, conforme Figura 1 a seguir:

Figura 1 — Categorias e Subcategorias elencadas a partir do Ask Me Three®.

Identificando as necessidades de
cuidado relacionadas ao
tiagnastico médico

24 PErgunta

"0 QUE DEVO
FAZER?"

Compreendende &
apreszntanda ddvidas sobre o
cuidado a ser realizado

Realizando cuigades Acompanhanda & considerandon
hasicos: alimentagdn, cuidago Tealizago peles
medicagao e profissienais de sadde
incomogan

Fonte: elaborada pelo autor, 2024.

12 Pergunta

"QUAL E O
PROBLEMA
PRINCIPAL DO
PACIENTE?"

Identificando as necessidades
de cuidado no pos-operatdrio

Identificando as necessidades de Identificando as necessidades de
cuidado relacionadas ao molivo cuidado relacionadas aos sinais e
dainternagdo sintomas to paciente
3a pergunta

“POR QUE E
IMPORTANTE PARA
VOCE FAZER
15507

Congiderando aimportancia do
cuidador e do cuidado na
recuperacao do paciente

Identificanda Aimporténcia do cuidado ser
lacunas para o Tealizado por um cuidador com
cuidado vinculo afetivo

Aimporténcia do cuidado na
melhora clinica do paciente
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Dos discursos dos cuidadores, considerando a pergunta norteadora

“Qual é o principal problema do paciente?”, emergiu uma categoria

central:

4.1 - ldentificando as necessidades de cuidado no pds-operatorio.

Essa categoria foi dividida em trés subcategorias:

41.1 -

Identificando as necessidades de cuidado relacionadas ao

diagndstico médico.

Identificar as necessidades de cuidado relacionadas ao diagnostico

médico remete as percepcdes dos cuidadores que identificaram o problema

principal do paciente em pds-operatorio da cirurgia neuroldégica como o

diagnéstico da doenca, ou seja, relacionam o estado atual do paciente a

doenca motivo da intervencéo cirargica:

“Ele teve um tumor na cabega” (C3)

“A hidrocefalia de pressdo normal” (C9)

“O principal problema era um céncer, um tumor no cérebro”
(C15)

“Teve uma descoberta de um aneurisma cerebral localizado

na parte central do cérebro” (C50)

Em suas respostas, os cuidadores ndo descartam as necessidades

pos-cirdrgicas do paciente como problema, mas nao as identificam como o

principal:

“[...] ela tinha um nédulo e precisava fazer a cirurgia [...] fez os
exames e fez a cirurgia, s6 que infelizmente infeccionou”
(C57)

‘AVC, que a deixou debilitada, por causa dele ela ficou

incapacitada” (C69)
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4.1.2 - Identificando as necessidades de cuidado relacionadas ao motivo da
internacao.
O problema principal nesta subcategoria é identificado como o
acontecido que levou as condi¢des atuais do paciente:
“Ela bateu a cabega” (C13)
“[...] ela se embaralhou, caiu e bateu a cabega” (C51)

“E porque ele caiu [...] e bateu a cabeca” (C58)

Nas falas, os cuidadores identificam o problema em uma forma de
causa-consequéncia, ou seja, o acontecido levou ao diagndstico que refletiu
na intervencao:

“O principal problema é o acidente. Ele caiu, bateu a cabeca
e teve que colocar o dreno. Veio para UTI da Neuro, passou
por cirurgia, e agora esta na fase de tratamento para ver se
melhora [...]” (C33)

“Meu pai teve que operar a cabecga por conta de um acidente
[..]” (C47)

“Teve uma queda e bateu a cabega formando um coagulo
(C53)

”

Esses individuos que os cuidadores relacionaram o problema
principal ao acontecido, tiveram histérico de quedas e impactos na cabeca
gue os levaram as repercussfes neuroldgicas e necessidade de

intervencao cirurgica.

4.1.3 - ldentificando as necessidades de cuidado relacionadas aos sinais e
sintomas do paciente.

Por fim, na subcategoria 3 os cuidadores acabam identificando o
principal problema do paciente com as necessidades atuais deles. Ou seja,
visualizam que sua atencdo deverd estar voltada para cuidados

relacionados ao pos-cirargico:
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“O problema principal dela é o estado em que esta hoje” (C8)
“O problema referente a cirurgia eu acredito que seja o
cognitivo. E no momento a alimentacdo, esta muito limitada
alimentacgéo, respiragéo [...]” (C12)

“Daqui pra frente é a recuperag¢ao do pos-operatorio” (C22)
“Agora é o neuroldgico dele, os movimentos, a fala, tudo. Ndo

esta conseguindo comer e se trocar” (C68)

Ao analisar a segunda pergunta “O que devo fazer?”, emergiu uma

categoria central:

4.2 - Compreendendo e apresentando duvidas sobre o cuidado a ser
realizado.
Desta categoria, surgiram trés subcategorias voltadas a

responsabilidade do cuidador.

4.2.1 - Realizando cuidados basicos: alimentacdo, medicacédo e locomocao.
Realizar os cuidados basicos do paciente € uma das respostas mais
presentes nas falas dos cuidadores, seja, auxiliando na alimentacéo,
realizacdo de necessidades fisioldgicas, tarefas domeésticas, cuidado com
medicacdes e necessidades médicas:
“Ajudar, orientar [...], cuidar da ferida dela, fazer os curativos
certo, lavar bem as feridas” (C15)
“O que for possivel. Ajudo dando banho, na alimentagéo,

troca. Fago os cuidados basicos” (C35)

Alguns cuidados relatados se baseiam nas falas de profissionais e

sobre até onde o cuidador tem compreensao do estado atual do paciente:
“Entdo, o médico passou [...] estamos até para conversar com
a nutricionista porque ela vai passar para a gente outros

cuidados. Mas sei um pouco, com a sonda, com aspirar a
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traqueostomia, tomar cuidado nas escadas, virar ela da cama
de um lado para o outro” (C16)

“Tudo que o médico falar: remédio, tratamento correto,
alimentacao, higiene, conversar bastante com ela, fazer
movimentos fisicos e alongamentos para estar ajudando mais
na recuperagéo dela” (C41)

“Entdo, agora pelo que os meédicos me passaram é ter
bastante cautela com a sonda, com a parte da higiene dele e

com os medicamentos” (C47)

Podemos compreender que muitos dos cuidados que seréo
realizados por esses cuidadores surgem da importancia que dao as
explicacbes e orientacbes dos profissionais, muitas vezes o profissional
médico, mas em geral, da satde. E de acordo com essa compreens&o por
parte dos cuidadores que eles demonstrardo confianca naquilo que iréo

fazer.

4.2.2 - Acompanhando e considerando o cuidado realizado pelos
profissionais de saude.

Diferente da categoria anterior, percebemos que nas seguintes falas
os cuidadores acabam por transferir a maior parte das responsabilidades
as intervencgdes dos profissionais de saude:

“Agora s6 com a ajuda do pessoal do hospital para a gente
saber, certo? Porque a gente nunca lidou com essa situagdo”
(C7)

‘Entdo, aqui o hospital da tudo que precisa, ndo estou
ajudando com nada” (C58)

“Acompanhamento com os médicos e fisioterapia. Todos o0s

médicos que ele marcou eu levo” (C4)
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Porém, assim como na categoria anterior em que alguns cuidadores
relatam que seus cuidados sdo tomados de acordo com a fala dos
profissionais, muitos estdo aguardando as orientagdes de profissionais para
determinarem o que devem fazer em relacéo ao estado atual do paciente:

“Primeira coisa & procurar um médico, orientagdo médica
antes de fazer qualquer coisa” (C18)

“Eu vou ter que dar total apoio e procurar as orientagcbes dos
meédicos” (C33)

Em suma, esses cuidadores nao transferem totalmente suas
responsabilidades a equipe de salude e aos servicos, mas acabam
identificando esses pontos como principais nas acdes que devem ser

tomadas.

4.2.3 - ldentificando lacunas para o cuidado.
Alguns cuidadores relataram que ndo sabiam o que deveriam fazer,
e 0 uso de falas como:
“Eu ndo sei. No momento eu néo sei” (C31)
“Até o momento nao” (C11)
“Depois da cirurgia? Ainda ngo...” (C14)
Remetem a ideia de que enfrentam dificuldades ao lidar com os
cuidados pés-cirirgicos de pacientes neurolégicos, devido a falta de
conhecimento. Mas que estdo dispostos a aprender e utilizar desse

conhecimento que lhes falta.

As respostas da 3?2 pergunta, a qual encerra o Ask Me Three®, “Por

que é importante para voceé fazer isso?”, expdem uma categoria central:
4.3 - Considerando a importancia do cuidador e do cuidado na recuperacao

do paciente.
Esta, divide-se em duas subcategorias:
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4.3.1 - A importancia do cuidado ser realizado por um cuidador com vinculo
afetivo.

Ao afirmarem a importancia de realizar os cuidados, muitos
cuidadores significam essa importancia ao fato de os cuidados serem para
um membro de sua familia, seja por lagco sanguineo ou matrimonial:

“Porque ela é minha esposa e eu ndo posso abandonar ela
num momento desse” (C7)

“Primeiramente porque ele é meu irmao e alguém tem que
tratar dele, tem que cuidar dele” (C12)

“E importante. Gratificante. Eu sou o esposo dela. Uma honra
para mim, com carinho que eu fago cuidar dela” (C46)
“Porque temos um ligamento, nés somos primas. E familia e
a gente vai ajudar ela” (C49)

Ao observarmos as falas podemos perceber que o que € mais
significativo para estes cuidadores € a relagdo que tem com o individuo, e
ela evidencia a importancia de seus cuidados.

Além de relacdes familiares, essa importancia devido ao vinculo
afetivo também se encaixa em outros contextos, como a amizade:

“Sim, muito importante, porque nossa amizade transcende ao
sentimento” (C50)

4.3.2 - A importancia do cuidado na melhora clinica do paciente.

A importancia relacionada a melhora clinica surge de falas que
expressam o desejo de cuidar voltado aos resultados significativos que
esses cuidados irdo trazer aos individuos:

“Pra ela acabar se recuperando mais rapido, pra poder ter
uma vida saudavel e voltar a ativa nas atividades dela” (C41)
“Para que ele continue saudavel e continue conseguindo se
recuperar do AVC” (C48)

“Para que consiga se recuperar mais rapido” (C53)
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“Para sua recuperagéo e bem-estar” (C60)

Esses cuidadores associam a importancia de seus cuidados a uma
melhoria no estado atual do paciente, evidenciando como sua atencéo e
zelo podem influenciar positivamente tanto a saude fisica quanto o

equilibrio emocional do paciente.
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5 — DISCUSSAO

O destaque do presente estudo é compreender as contribuicées do
LS para os cuidadores de pacientes submetidos a neurocirurgia. A literatura
aponta a importancia do LS dos pacientes, pois é por meio dele que o0s
individuos irdo encontrar, entender e utilizar dos servigcos de forma mais
equitativa para tomada de acdes e decisdes relacionadas aos cuidados em
salde para si mesmos e para os outros?’.

O LS no contexto cirdrgico e neurocirirgico € uma tematica pouco
estudada, especialmente no Brasil?>3. Ao analisarmos as compreensées
acerca desta tematica, vemos que 0s pacientes ndo se recordam das
orientacbes dos neurocirurgibes, tém perspectivas equivocadas e
necessidade de informacdes ndo atendidas?. Os resultados da referida
andlise séo devido a métodos ineficazes de LS, como materiais educativos
complexos e videos de baixa qualidade?.

Assim como 0s pacientes cirlrgicos e neurocirdrgicos desejam mais
informacdes?'’, com os resultados obtidos das falas dos cuidadores em
relacdo a identificacdo de suas responsabilidades, percebemos que
cuidadores de pacientes submetidos a neurocirurgia também desejam mais
informacdes. Para aumentar o LS, interven¢des audiovisuais multimodais,
e-books, modelos fisicos tridimensionais e realidade virtual séo mais
eficazes?.

Chang et al®* em um estudo de revisdo sistematica envolvendo 51
pesquisas e um total de 22.139 adultos submetidos a procedimentos
cirdrgicos, identificou que 34% (n= 7.527) dos participantes apresentaram
baixos niveis de LS. Este achado foi significativamente associado a
varidveis sociodemogréficas, incluindo idade avancada, sexo masculino,
baixo nivel socioeconémico e de escolaridade, estado civil solteiro,
auséncia de carro ou casa propria e dificuldades com o idioma do pais onde
o estudo foi realizado®. Esses resultados diferem com parte das variaveis

sociodemogréficas identificadas em nosso estudo, como por exemplo: a
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meia-idade, predominancia do sexo feminino, nivel socioeconémico
moderado, entre outras. Porém, mesmo com essa divergéncia, o LS dos
cuidadores do nosso estudo ainda se configura, em sua maioria, como
provavelmente problematico.

Os baixos niveis do LS podem se justificar quando observamos um
estudo brasileiro com cuidadores domiciliares, onde 90% dos cuidadores
domiciliares eram informais, e esse fato se configurava como uma das
caracteristicas que indicava que as condicodes de LS eram limitadas*®.

Dos cuidadores que participaram do estudo, observa-se o
predominio de mulheres, com média de 11 anos de estudo e 47 de idade.
A representacdo de cuidador informal € altamente sexista, constituida
majoritariamente pelo sexo feminino!'181920. Em uma reviséo, de 48
estudos inclusos, apenas quatro tiveram cuidadores do sexo masculino
igualmente representados ou como a maioria da amostra e, além disso, a
maior parte dos cuidadores tinham mais de 40 anos*’.

Como pode ser observado nas categorias tematicas estudadas, o
conhecimento dos cuidadores esta relacionado ao diagnéstico médico.
Com base em artigo especifico sobre cuidadores de pacientes submetidos
a cirurgia cardiaca, uma de suas categorias elencadas destaca a
conscientizacéo dos cuidadores sobre a cadeia causal que leva a cirurgia®,
evidenciando outra das categorias do presente estudo, que o conhecimento
dos cuidadores em relacdo ao problema principal esta relacionado as
causas. Os autores consideram que esses conhecimentos facilitam a
compreensao da doenga como um processo inserido na histéria de vida dos
pacientes e seus familiares. Os cuidadores, portanto, revisam e
contextualizam as experiéncias de adoecimento, ressignificando-as a partir
das expectativas de melhora ou piora do quadro clinico?.

Ao longo dos relatos, muitos cuidadores baseiam seus cuidados nos
discursos e orienta¢des de profissionais, ou até mesmo aguardam essas
orientacbes para comecarem a realizar os cuidados ou terem uma

compreensao acerca dos cuidados que serao realizados. O que podemos
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observar € a falta de preparo desses cuidadores, frente ao pos-operatorio
do paciente, pela equipe de saude. Um estudo realizado com 89 cuidadores
informais de idosos em pdés-operatorio de cirurgia de fémur proximal,
mostrou que somente 14,6% dos cuidadores referem ter recebido
orientacdes dos profissionais de salude acerca da prevencdo de quedas
como cuidado pés-cirtrgico'®.

Ao sinalizarmos que os cuidadores apresentam dificuldades para
identificar os cuidados péds-cirargicos, percebemos o0 quanto essas
dificuldades podem impactar negativamente a salde dos pacientes.

A falta de compreensdo dos cuidadores sobre as necessidades
especificas dos pacientes submetidos a neurocirurgia pode ter sérias
repercussoes, incluindo comprometimento na recuperacdo e aumento do
risco de complicacdes devido ao cuidado inadequado, e isso destaca a
necessidade urgente de educacdo e suporte apropriados para esses
cuidadores de forma que recebam as informacBes necessdarias para
proporcionar um cuidado adequado e contribuir para uma recuperacao mais
eficaz e uma melhor qualidade de vida dos pacientes.

O papel de cuidador informal muitas vezes recai sobre membros da
familia ou cdnjuges??, e esse fato frequentemente confere ao cuidador um
sentimento de dever e responsabilidade, que pode ser tanto um motivador
para realizacdo dos cuidados quanto uma fonte de estresse. Para muitos,
a decisédo de assumir o papel de cuidador é motivada por um forte senso
de dever e amor, o que pode fortalecer os lagos familiares. No entanto, essa
funcdo também pode gerar tensdes e reconfigurar as relacdes familiares,
por isso € importante pensar em como esse papel pode afetar a relagéo
entre o paciente e o cuidador, influenciando a qualidade de vida e o suporte
emocional que ambos recebem?.

A experiéncia subjetiva dos cuidadores é uma das dimensdes que
configura a importancia do cuidar e pode afetar o bem-estar do cuidador, e
consequentemente, a eficacia do cuidado prestado. Os cuidadores
frequentemente relatam uma ampla gama de emocdes, desde a satisfacao
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e o orgulho por ajudar um ente querido, até sentimento de frustracéo e
exaustdo?l. Essa complexidade emocional pode influenciar profundamente
a maneira como eles abordam suas responsabilidades e interagem com o
paciente. Além disso, 0 impacto psicologico, como a ansiedade e a
depressdo, pode surgir devido ao estresse continuo associado ao
cuidado??. O reconhecimento dessas dimensdes subjetivas é fundamental
para desenvolver intervencdes eficazes que apoiem os cuidadores, como
acesso a servigos de saude mental e grupos de apoio, ajudando-os a lidar
com o estresse e a manter uma perspectiva positiva e funcional em seu
papel. E imprescindivel voltar a atencdo para os cuidadores, enxergando
as suas barreiras fisicas, emocionais e sociais, para proporcionar uma
maior qualidade de vida e menor sobrecarga para eles, e
consequentemente, para quem eles prestam cuidados?3.

Nos discursos, quando os cuidadores apontam a importancia do
cuidar voltada a melhora clinica, acabam expressando a vontade de realizar
cuidados que terdo repercussdes na recuperacdo do paciente. Esses
cuidados se mostram eficientes quando analisamos que o apoio do
cuidador nas tarefas como a administracdo de medicamentos,
acompanhamento de sinais vitais, assisténcia em atividades diarias e
acompanhamento com equipe de abordagem interdisciplinar, contribui para
prevencéo de complicacbes pos-cirtrgicas®.

A utilizacdo do Ask Me Three® desempenhou um papel fundamental
na conducgéo desta pesquisa, oferecendo recursos que foram essenciais
para compreender as contribuicbes do LS para cuidadores informais de
pacientes submetidos a cirurgia neurologica. Essa ferramenta foi elaborada
como um poderoso veiculo de empoderamento do paciente, ao fazer parte
ativa do seu processo saude-doenca e compreensdo acerca do seu
diagnéstico e tratamento'415. O uso invertido, com os profissionais fazendo
0S questionamentos aos pacientes, tem mostrado resultados benéficos
durante o processo educacional com os pacientes'®. Ao adotarem essa

estratégia, pesquisadores tiveram aumento na compreensao dos pacientes
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sobre sua condicdo médica, o plano de tratamento e a sua importancia, e
obtiveram melhoria significativa na satisfacdo do paciente em relacdo a
comunicagdo com meédicos e provedores, além de outros resultados
positivos?®.

Em uma reviséo realizada para identificar as melhores praticas para
melhorar o engajamento do paciente por meio do aumento do LS, de cinco
ferramentas destacou-se o0 Ask Me Three®, devido a aumentar a interagao
entre profissional e paciente, reduzir a ansiedade do paciente e aumentar
sua compreensdo acerca da sua condicdo*. Apesar disso, ndo ha relatos
da utilizacdo da ferramenta em pesquisas no Brasil.

Por fim, ao conduzir questbes norteadoras com base na ferramenta
Ask Me Three®, considera-se que ela pode contribuir para o letramento em
saude dos pacientes, conforme jA mencionado. A ferramenta, que incentiva
0s pacientes a compreenderem melhor sua condi¢do médica ou doencas?*,
na forma em que utilizamos também nos permitiu avaliar o nivel de LS. Isso
evidencia a compreensao dos cuidadores sobre a condi¢cao de sua diade,

incluindo o diagnéstico, o plano de tratamento e sua importancia.
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6 — CONSIDERACOES FINAIS

A maioria dos cuidadores 61,9% (n = 44) apresentou um LS
provavelmente problematico. No entanto, mostraram compreenséo sobre a
designacdo da doenca e/ou condicdo dos pacientes, além de conseguir
organizar 0s eventos que levaram 0s pacientes as circunstancias atuais.
Eles também se mostraram engajados ao buscar informacfes junto a
equipe de saude e a tomar decisdes essenciais para os cuidados no pés-
operatorio, identificando seus impactos na recuperacao clinica.

Essas contribuicdes ressaltam o papel fundamental dos cuidadores
informais na continuidade do cuidado fora do ambiente hospitalar, mesmo
diante das limitacdes de letramento em saude. Além de apoiarem o sucesso
do tratamento, suas acfes evidenciam a importancia de estratégias e
ferramentas de comunicacdo acessiveis e continuas por parte dos
profissionais de saude, como o Ask Me Three®, visando capacitar ainda
mais esses cuidadores para enfrentar as demandas do pos-operatorio.

Por fim, destaca-se o empoderamento que a ferramenta Ask Me
Three® busca trazer aos pacientes e/ou cuidadores, permitindo que possam
compreender e utilizar informa¢cdes de forma a promover e manter boa
saude, ou seja, aumentarem seu LS. No entanto, ressalva-se que,
independentemente da ferramenta, deve-se adapta-la as circunstancias
especificas dos cuidadores e integra-la de forma mais eficaz nos processos

de educagéo e comunicacdo em saude.
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ANEXO A — VERSAO BRASILEIRA DO INSTRUMENTO DE LETRAMENTO EM SAUDE - HLS-EU-Q6

Em uma escala que vai de “muito facil” a “muito dificil”, 1 2 3 4 5

- N ) N30 sei
com que facilidade vocé consegue: Muito o | Muito Jo s:el
igr - Dificil | Facil ;. (espontaneo)
dificil facil

avaliar quando vocé precisa de uma segunda opinido de
outro médico?

usar as informacgdes que seu médico passa a vocé para tomar
decisoes sobre a sua doenca?

encontrar informagdes sobre como lidar com problemas de
saude mental, como o estresse ou depressao?

avaliar se as informagdes sobre os riscos a saude disponiveis
nos meios de comunicagao sao confiaveis?

encontrar informagdes sobre as atividades que sao boas
para o seu bem-estar mental?

entender as informacgdes disponiveis nos meios de
comunicacao sobre como ficar mais saudavel?

Citacdo: Mialhe FL, Moraes KL, Bado FMR, Brasil VV, Sampaio HAC, Rebustini F. Psychometric properties of the
adapted instrument European Health Literacy Survey Questionnaire short-short form. Rev Lat Am Enfermagem. 2021 Jul
2;29:e3436. doi: 10.1590/1518-8345.4362.3436
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DADOS D& EMENDA

Titulo da Pesquisa: Telkmonioramento & leframenio &m sadde de cuidadores: dessnvolvimerio de
protooolo & analise dos deslechos de pacientes submebdos & neurccirurgia

Pesquissdor: Mara Andréda Garcia de Avila
Arpa Tomatica:

Versho: 2

CHAAE- GHEI6IZ2 H.0000.5411

insEuigpo Proponamte: Deparaments de Enfermagem
Patrocimador Primcipal: Finandamento Propric

DADOS DO PARECER

Niomeoro 3o Pamsoer: G.501.4E4

Apresartacdo do Projedo:

Introdugo

A presenie proposia sorge apis oo ancs de dedicacdo a0 ensne & pesquisa, em nsAluigso plblica,

oom um olhar para femidticas que pudessem contritair, em alguma medida, para o Letamento em Sadde
L), em espedal de padientes onimioos &

sous cudadores. A proposta mostrou-se mails relevante com o aprolundamerio da bematica na lhee-
docéncia da proponente & na realizagdo de

pesquisas colaboralivas inlernacionais duranbe a pandemia de COVID=1 5.1 23) Algumas lacunas foram
identificadas, como a auséncia de pesguisas

robusias, conduzidas no Brasil, gue avalism o nivel do LS em sadde & seus desledhos para a saide do
aduli, koo & crianga nio oomexis cindgioo

bem como a necessidade de iImpkemeniar nowos profocolos de culdado de endsmMmagem, fendo como
possibildade o bedemonitcraments 4) & a

ielerdermagem (B]. E preciso considerar que o LS & recents na drea da saddes & que pesquissdores
brasieros vEm se apropriando desse saber que

sumgiu no dmagoe da educagdo em sadde & comuricagdo em sadde, ambos dificsis de ser meEnsurados,
dilereniemenie do LS. Destaca-se a

Enderscn: Chikcass Bubggscdi, a'n

Bairo: Fubds Junicr CEP: 1p=iBgm
o Bumicigis: BOTUCATU
Talwlone:  ||53220-1608 Emuill: oasiiimb unaez be
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importincia do empoderaments do cuidador informal, para que possa culdar de si & dos packenies que
recefsm of SEUS cuidadas, em espacial no

pas-cperaltno, gue & uma continuidade do culdade realzado pela equipe cindrgica. LUim planejamento para
proveer o LS no Sembifo ro Sistema Unico

de Salde deve inldar oom a fommagdao de profissionais de sadde Jlefrados;, desenvolwendo oompelénoias
irdividuais B fos Serdqos de saloe para

que, posierorments, o8 resukados possam alcancar usudrics, a comuridade & a sociedade. E um longo
CAMINGG @& ST HECDde, mas que

Ne0ESSRa e inicado, sobretude com proposias que disloguem 0om as mudangas ccomdas no mundo apds
o imikcio da pandemia COVID-15.

L sl i Pravsscas i 6ri 1404

Hipsdt s
O felemonilopaments aumenta o LE dos oudadores & medhora os deslechos onigioos nos pacienies.

Meindokogia Propost:
Adotar-se-d um métoda misio, por meio de uma abordagem quant-gualitatia que serd conduzida nos anos
de 2033 & 2024 . Na abordagem

quaniitativa serd conduzide um esfudo de coore prospectva, buscando verificar o efeile do
texlemoniinramento, realizado pela equipe cirdrgica no LS

dos culdadones & nos desfechos cirdrgicos. Ma abordagem qualitaliva buscar-se-& compreender a
expenidnoia dos cuddadores Ccom o
Ielemoniloramento, imamentio: crdmioo & culdados no pds-operabing

Objotive da Posguisa:

Dijetive Primario:

Analisar o elefo do felemonicraments no LE, medido pelo HLE-EU-06433), de osdadores informais nos
desiechos no pos-operabing de crianpas,

adulcs e idosos submEelidos a neurocinngia.

Oiyjetive Secundarnio:

Caracierizar o perfil sociodemogrifco de criangas, adulfos e idosos submetidos a neurocirurgia e seus
respecives culdadores informais Verificar a

associapdo entre o LS de cuidadores informails de crancas, adulios e idosos submeSdos a neurccinegia e
o5 desiedhos cinirgioos (necessidade de

Endersrn: Chicaes Butigecdi, a'n

Bairee  Mubdea Juricr CEF: p=isam
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reinfernacdo, tempo de internagio, alendmenio em servigos de emergdncia, mofaldsde, reoperacdo
absenbeismos nos relornes ambulaloriss &

exames, descontinuidade do tratamento, independéncia em atividades de vida didria, enire
outros). Compreender & experidncia dos cuidadores

rmlormais dos pacienbss submeddos o neuwrccinrgia acerca do emaonioramento, onentapbes sobre 0
tralamenio cirdngico & oF culdados

NECESSANCS Mo pos-operanana. Desermolver & Implemeantar wm profoools de lelemonioramento, reallradgo
pela eguipe cinrgica, para atendimenio

dos paclenies rcs pds-operafdrio de neumorungia.

Avaliacdo dos Riscos @ Banohichos:

Riscos:

Rizoos minimos. Possivel algum consirangimento por nao ter conhecimento sobre 05 ponbos & senem
avaliados.

Bt ioins:

Melora dos Desfechos Crimgioos: O presents eshudo, poder contnbuir para a saide dio adullo, do doso &
da rianga submeddas a neurocinurgia &

da famila ao considerar o aspecto mulidimensional do LE, gue integra atrbuics como compefénoias,
Compreensda, infomagdo @ comunicagao, oS

quaks 550 INdEperEayes o pos-operalong.

Comantarkos e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trafa a presenie emenda de soliciar inchsdo de Novos METERDS M Spupe.

Cianiirm gl o Fravscar @50 1484

Carta justificatva da emenda:

Soliciin a inclusdo dos pesquisadones na pesquisa acima cilada sendo apreseniado a atvidade que
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3. Viviane Crisina De Albuquenue Gimenez: coleta, andlise & dsoussio dos dados & relabono
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Lo i gl i P i Gl 1 i

Tral da
pesquisa refererte a0 esiudo 2 (ooors de cnancas).
4. Carcline laiz Rodrigues: andlse dos dados do esiudo 1,2,3

5. Daniela Eanios Siva, Hiego Hennque De Difvera: Fanscncdo & anad kse 4o o dados gualtaivo
|esiuda 3).

Considaragdss sobm o5 Tarmas de apresen talbo obrgabana:

A arvalladcs anfsriormente. A pesquisadons emvia formuldns de informapdes atualzado com oS NOVOS
membrns da eguipe.

Recomondagfes:

Conclus&es ou Pendédnclas o Lista de Insdoquagtes:

Apos andlise em REUNLAD EXTRAORDINARLA, o Colegiade deliberou APROVACAD da EMENDA
apreserniada.

Coinsldarag s Fimals & orfiério do CEFP:

Condorme delberagdo do Colegiado, em REUNIAD EXTRADRDINARLA do Comiti de Etica em Pesquisa
FMEANESP, a BMENDA apresentada enconira-se AFROWVALN.

Ao fral da exeosclo da pesguisa, o Pesquisador deverd enviar o Relaborio Fmal de Alhvdades, na forma de
Hotificagdo, via Plataloma Brasil.
B O Sl TR,

Comié de E3ca em Pesguisa FMB/LUNESP

Este pareoer fol elaborado baseado nos dooumearhos abalxo relscionados:
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