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PREFACIO

E com muita alegria que atendo ao convite das docentes
Camila Fernandes Mendes e Maria da Penha Baido Passamai para
prefaciar o livro “Letramento Funcional em Satide dos Responsa-
veis por Criancas com Cardiopatia Congénita: tecnologia educati-
va para a promogao da saude e do cuidado” A obra tem por fulcro as
seguintes questdes: O grau de Letramento Funcional em Saude dos
responsaveis por criancas cardiopatas revela um nivel adequado de
competéncias e habilidades dessas pessoas para acessar, compreen-
der, avaliar e aplicar informacdo em saude, de forma a fazer julga-
mentos e a tomar decisdes no dia-a-dia, no que tange ao cuidado,
promocdo da salide e prevencédo de doencgas? E o aporte da tecno-
logia em saude, em especial de uma cartilha educativa, pode me-
Ihorar o Letramento Funcional em Satide das pessoas responsaveis
por criancas cardiopatas, aperfeicoando o cuidado e a promocao da
saude, bem como, melhorando a qualidade de vida dessas criangas?

Uma revisdo da literatura descreve os aspectos epidemiolégi-
cos e clinicos das cardiopatias congénitas, relaciona o letramento
funcional em saude e o cuidado nas cardiopatias congénitas, além
de trazer os principais instrumentos de medida do letramento
funcional em saude, a exemplo do Test of Functional Health Litera-
cy in Adults (TOFHLA) em suas duas versdes (curta, o Short Test of
Functional Health Literacy in Adults (S-TOFHLA) e a breve Brief Test
of Functional Health Literacy in Adults (Brief TOFHLA)) e do Rapid Es-
timate of Adult Literacy in Medicine (REALM). Traz a descricdo de
uma pesquisa realizada em duas fases - analitica e metodoldgica.
Na primeira descreve os participantes do estudo, que foram pais e/
ou responsaveis de criangas com cardiopatia congénita. Na segun-
da descreve a elaboracdo de uma cartilha educativa, contextualiza-
da e embasada pelo grau de Letramento Funcional em Saude dos
pesquisados. A pesquisa foi realizada no Hospital de Messejana Dr.
Carlos Alberto Studart Gomes (HM), em Fortaleza-Ceara, local es-
colhido por ser um grande centro de tratamento para criangas com



cardiopatia congénita, sendo considerado um centro de referéncia
em cardiologia do Norte e Nordeste do Brasil.

A maioria dos pesquisados eram mulheres, sendo as maes as
principais participantes do estudo. A maioria possuia o ensino fun-
damental. Com relagdo ao desempenho no S-TOFHLA, mais da me-
tade tinha limitado Letramento Funcional em Saude, além de des-
conhecimento sobre a cardiopatia, relatado pelos responsaveis das
criangas cardiopatas. Esse desconhecimento disse respeito, princi-
palmente, as atividades fisicas, aos direitos da crianca cardiopata,
aos cuidados na hora de uma crise, a alimentagao, as medicagdes
e aos cuidados pessoais e de higiene. Considerando todos esses
aspectos, foi elaborada uma cartilha enfocando os cuidados e in-
formacgdes pertinentes as cardiopatias infantis. A composicdo do
conteldo e a escolha das ilustracdes foram baseadas nas duvidas
relatadas pelas maes, na experiéncia das pesquisadoras e nas con-
sultas a livros, artigos cientificos, dissertagdes, teses e manuais.

Sabe-se que a expectativa de vida dessas criancas esta au-
mentando devido as novas tecnologias cirurgicas, levando-as até
uma idade adulta. E, pois, importante melhorar o letramento das
maes para que essas dispensem cuidados mais qualificados para
seus filhos. Ao final, o livro traz a cartilha “Cuidando do coracdo do
meu filho” na integra, que contém espaco para registros da crian-
ca e de sua cardiopatia, de orientagdes alimentares, sobre vacinas,
cuidados com remédios, atividades fisicas, quadro clinico, cuida-
dos com os dentes e a ferida, direitos dessas criangas e espaco para
o relato de sua historia pessoal.

O livro é derivado da Dissertacdo de Mestrado de Camila
Mendes e sua orientadora Penha Passamai no Mestrado Profissio-
nal em Saude da Crianca e do Adolescente da Universidade Esta-
dual do Ceara-UECE, e representa uma boa opg¢do de leitura aos
interessados pelo tema, assim como aos acometidos, familiares
e cuidadores. Assim, parabenizo as autoras pela sensibilidade da
obra e recomendo sua leitura.

Dra. Thereza Moreira
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1 INTRODUCAO

Letramento Funcional em Saude (LFS) pode ser definido
como o conhecimento, motivacdo e competéncias das pessoas
para acessar, compreender, avaliar e aplicar informacdes em sau-
de, de forma a fazer julgamentos e a tomar decisdes no dia-a-dia,
em relagdo ao cuidado da saude, a prevencao de doencas e a pro-
mocao da saude, para manter ou melhorar a qualidade de vida
(SORENSEN et al., 2012).

Como ainda é uma definicdo em construcdo, outros con-
ceitos podem ser encontrados. A Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) define o Letramento Funcional em Saide como sendo as
“competéncias cognitivas e sociais que determinam a motivacao
e a capacidade dos individuos para obter acesso, compreender e
utilizar a informagao em meios que promovem e mantém uma boa
saude” (WHO, 1998, p. 10).

Segundo Parker et al. (1995), que iniciaram as pesquisas em
letramento em 1995, os baixos niveis de Letramento Funcional
em Saude podem comprometer o funcionamento do sistema de
saude, por afetar a dindmica da comunicagao entre o usudario e o
profissional de saude, tornando precdrias as condi¢des de cuida-
do através do Sistema Unico de Saude (SUS) (PARKER et al., 1995;
GAZMARARIAN et al., 1999; USDHHS, 2000; BERKMAN; TERRY; COR-
MACK, 2010, IOM, 2011). Desse modo, é relevante ressaltar que o
Letramento Funcional em Saude é importante para a promocao da
saude, para a prevencao de doencas e para os cuidados clinicos.

Outros fatores que afetam o Letramento Funcional em Sau-
de sdo o sistema educacional, a cultura, o trabalho e a comuni-
dade, setores que, além de formar os contextos de letramento,
fornecem elementos para uma intervencdo, constituindo um
desafio e uma oportunidade para melhorar o Letramento Fun-
cional em Saude (IOM, 2004).
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Estudos americanos, na década de 1990, sobre letramento
ligado a saude, mostram uma associagao entre baixa escolarida-
de e menor adesao a medicagao, ao conhecimento da doenca e
ao autocuidado (SORENSEN et al., 2012). Nos ultimos anos, o Le-
tramento Funcional em Saude vem sendo discutido em diversos
paises, visto que nao basta apenas a alfabetizagdo ou uma boa
escolaridade para o completo entendimento sobre os termos de
satde. E preciso o conhecimento mais amplo para a tomada de
decisdes acerca da propria saude (SAMPAIO et al.,, 2015).

As doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) sdo doen-
¢as multifatoriais que se desenvolvem no decorrer da vida e sdo
de longa duragéo. Seguindo essa tendéncia mundial, no Brasil, as
DCNT sao a causa de aproximadamente 74% das mortes (dados
de 2012). Atualmente, elas sao consideradas um sério problema
de saude publica e ja sdo responsaveis por 63% das mortes no
mundo, segundo estimativas do Ministério da saude. Devido ao
aumento das doencas cronicas nao transmissiveis (DCNT) e por
estas requerem um tratamento demorado, é preciso que haja
uma boa comunicacdo entre o profissional e o usuario do ser-
vico de saude, para que haja um emponderamento da doenca,
melhorando o autocuidado.

Sao poucos estudos que relatam a cardiopatia congénita
como uma doenca crénica da infancia. A doenca crénica na in-
fancia apresenta uma prevaléncia bastante elevada com impli-
cacbes para o desenvolvimento da prépria crianga e também da
relacdo familiar. Dentre as doencas crOnicas da infancia, desta-
cam-se a fibrose cistica, doencas hepaticas, cardiopatias congé-
nitas, paralisia cerebral e cancer (CASTRO; PICCININI, 2002).

Em um estudo com familiares de cardiopatas, através de
um mapeamento sistematico de literatura nas bases MEDLINE,
Cochrane, CINAHL, LILACS e SCIELO, do periodo de 1997 a 2007,
com base em 17 artigos, foram observados conhecimentos so-
bre os seguintes aspectos: patologia propriamente dita, promo-
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¢ao de atividade fisica, alimentacdo e saude bucal adequadas,
prevencdo de endocardite bacteriana, cuidado da crianga por
ocasido de crises de cianose e, finalmente, cuidados na adminis-
tracdo de farmacos. Com o resultado desse estudo, observou-
-se que alguns desses conhecimentos citados acima sdo pouco
explorados, como os cuidados por ocasido de crise de cianose,
a promocao de atividade fisica e a administracdo de farmacos.
Fica, pois, evidente que o conhecimento dos pais acerca desses
aspectos é incompleto e fragmentado, ocorrendo tanto em pai-
ses desenvolvidos, quanto naqueles em desenvolvimento (DA-
MAS; RAMOS; REZENDE, 2009).

A analise dos trabalhos, com relagdo ao conhecimento dos
responsaveis, sobre a doenca do seu filho, aponta para o déficit
de conhecimento, independentemente da posicdo econémica
do pais onde foi realizado o estudo. A crianca com cardiopatia
congénita pode necessitar de cuidados bem especificos, uma
vez que apresenta caracteristicas fisiologicas préprias da ma
formacéo cardiaca. E inadequado a reintroducdo desta crianca
na familia apds o diagndstico, ou, até mesmo, apds a corre¢ao
cirdrgica, sem que seja oferecida aos pais uma intensa orienta-
¢ao, assim como uma rede de apoio que garanta suporte para
o cuidado que se deve ter com a crianca cardiopata. Além dis-
so, € necessario que se fomente os programas e protocolos de
cuidados com essas criangas, assim como as orientagdes dadas
em nivel ambulatorial, a fim de suprir as evidentes lacunas no
conhecimento dos pais (DAMAS; RAMOS; REZENDE, 2009).

A presente investigacdo fundamenta-se em diversos es-
tudos que tém evidenciado que o baixo nivel de Letramento
Funcional em Saude é frequente (PARKER et al., 1995; DE WALT
et al.,, 2004; IOM, 2004; JOVIC-VRANES et al., 2009; WHCA, 2013).
Na populacdo norte americana, por exemplo, nove em cada
dez adultos tém a possibilidade de manifestar falta de compe-
téncia necessaria para gerir a propria saude e prevenir doencas
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(IOM, 2009). Segundo a Fundacédo Paulo Montenegro, 52% dos
brasileiros com idade entre 15 e 64 anos atingem no maximo o
nivel rudimentar de alfabetizacao, ou seja, apenas compreende
textos simples e curtos (KANJ; MITIC, 2009). Nesse mesmo as-
pecto, a World Health Communication Associates (WHCA, 2013)
comenta que pesquisas tém demonstrado que, no Reino Unido,
nos Estados Unidos, na Austrdlia e no Canadd, de 20% a 50% da
populacdo tem baixa competéncia em Letramento Funcional
em Salde (PARKER et al., 1995).

Além do papel exercido pelo profissional da saide no am-
bito da pediatria, uma atencao especial deve ser dada ao com-
portamento dos responsaveis por uma crianca com cardiopatia
congénita. Na hora da alta hospitalar, verifica-se uma dificuldade
desses responsdveis em cuidarem sozinhos da crianga, sobretu-
do se essas pessoas tiverem baixo nivel de Letramento Funcional
em Saude, visto que sdo vastas as medicacdes e muitos os cui-
dados especiais necessarios a essa crianca. Fica claro que existe
uma dificuldade no acesso as orientacdes da equipe interdisci-
plinar e no entendimento dessas orientacdes. E, pois, relevante o
grau de Letramento Funcional em Saude dos responsaveis pelo
cuidado da crianga cardiopata. Dessa forma, é possivel refletir e
buscar uma maneira de efetivar a comunicagdo entre os respon-
sdveis e a equipe de saude, a fim de que eles, os responsaveis,
tenham a competéncia e a compreensao necessarias para cuidar
de criancas cardiopatas.

Em relacao as evidéncias cientificas, nos estudos de Soren-
sen et. al. (2012) sobre o Letramento Funcional em Saude e nos
estudos de Damas, Ramos e Rezende (2009), optou-se pelo cui-
dado as criangas cardiopatas nos pressupostos do Letramento
Funcional em Saude. Segundo a revisao de literatura e a expe-
riéncia da pesquisadora, existe uma necessidade, por parte dos
responsaveis, em entender a cardiopatia e os cuidados especifi-
cos que se deve ter com uma crianga cardiopata.
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As orientacbes recebidas por ocasido da alta tém a finali-
dade de dar suporte para o inicio de cuidados importantes na
continuidade do tratamento em domicilio. Muitas informacdes
na rotina dos atendimentos, no sistema de saude, sdo forneci-
das aos usuarios por escrito (CARVALHO et al., 2008). A familia
porém, pode nado se sentir capaz de manter a harmonia entre o
seu cotidiano e o convivio com a recupera¢do doméstica do seu
familiar. Por outro lado, hd algo na mae de uma crianca que a
torna particularmente qualificada para proteger seu filho, nessa
fase de vulnerabilidade. Isso a torna capaz de contribuir posi-
tivamente com as claras necessidades dessas criancas (WINNI-
COTT, 1997).

Diante da problemética apresentada aqui, por ser fisiotera-
peuta especialista em Desenvolvimento Infantil e em Fisiotera-
pia cardiovascular e por trabalhar com criancas cardiopatas ha
10 anos e observar os cuidados prestados a essas criancas pelos
responsaveis, surgiu o interesse pelo tema. O presente estudo
serd orientado pelas seguintes questdes:

+ O grau de Letramento Funcional em Saude dos res-
ponsaveis por criancas cardiopatas revela um nivel
adequado de competéncias e habilidades dessas
pessoas para acessar, compreender, avaliar e aplicar
informagao em saude, de forma a fazer julgamentos e
a tomar decisdes no dia-a-dia, no que tange ao cuida-
do, a promocao da saude e a prevencao de doencas?

+ O aporte da tecnologia em saude, em especial uma
cartilha educativa, pode melhorar o grau de Letra-
mento Funcional em Saude das pessoas responsaveis
por criangas cardiopatas, aperfeicoando o cuidado e a
promocao da saude, bem como, melhorando a quali-
dade de vida dessas criancas?
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 CARDIOPATIAS CONGENITAS: ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS E
CLiNIcoS

As cardiopatias congénitas podem ser definidas como a
ma formacao cardiaca, na fase precoce do periodo embrionario
ou fetal, que resulta em alteragdes cardiocirculatérias presentes
no nascimento, causadas por fatores ambientais ou anormalida-
des cromossémicas (UMEDA, 2014).

A prevaléncia de cardiopatias congénitas (CC) esta entre
oito a dez criangas em 1000 nascidas vivas. A incidéncia, no Bra-
sil, é de 25.757 novos casos/ano, distribuidos nas regides, segun-
do as estatisticas: Norte 2.758; Nordeste 7.570; Sudeste 10.112;
Sul 3.329; Centro-Oeste 1.987 (PINTO JUNIOR, 2015).

A cardiopatia congénita tem impacto na mortalidade pe-
rinatal, sendo apontada, no Brasil, em 2007, responsavel por 6%
dos 6bitos infantis, abaixo de 1 ano de idade (PINTO, 2010). Em
um outro estudo, em 2010, no estado de Sao Paulo, para mes-
ma faixa etaria, foi relatada mortalidade de 8,5% (CANEO et al.,
2012). No Cear3, a incidéncia é de 1.159 novos casos/ano, tendo
sido notificados, em 2010, 31 casos (2,7%), (PINTO JR, 2015). Em
aproximadamente 20% dos casos, a cura é espontanea, estando
relacionada a defeitos menos complexos e de repercussdo he-
modinamica discreta (CROTI et al.,, 2012).

A doenca representa um impacto na vida das pessoas e,
quando envolve uma crianca que necessite de hospitalizacéo,
torna-se uma vivéncia marcante, envolvendo também a familia.
Para a crianca, que, de forma inesperada, é separada dos fami-
liares e de sua rotina, o mundo lhe parece desaparecer. Esta ex-
periéncia acarreta desgastes fisicos e psicoldgicos para os fami-
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liares, que podem reagir de diferentes formas. Séo frequentes,
por exemplo, o aparecimento do medo, da inseguranca, da de-
presséo, entre outras formas (FORTE; SATO, 2006 apud ROCHA;
ZAGNEL, 2009).

As criancas, hospitalizadas por disturbios respiratérios,
sofrem atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor, com al-
teragdes posturais, por causa da doenga de base, pelo tempo
prolongado de internacdo hospitalar e pelas modificagées do
estado geral (UMEDA, 2014). Por isso, é importante que a familia
tenha conhecimento sobre a patologia da crianga, a fim de pre-
venir complicacdes futuras.

A crianca com cardiopatia é habitualmente mais hipoativa
desde o nascimento, pela prépria doenca e também pela res-
tricdo dos familiares e dos profissionais da saude. Isso acarreta
baixa autoestima, decorrente da auto insuficiéncia e piora a qua-
lidade de vida (UMEDA, 2014, p. 195).

A sobrevida de criangas com cardiopatias congénitas au-
mentou consideravelmente devido ao avango tecnolégico
(AHA, 2009). Atualmente, cerca de 80% das criancas com cardio-
patia congénita chega até a idade adulta (PINTO JUNIOR, 2015).
E, pois, importante que os familiares conhecam como proceder
e orientar essas criancas da maneira mais correta possivel.

Mesmo com os grandes avancos, as cardiopatias con-
génitas comprometem o desenvolvimento e a sobrevida. As
principais alteracdes sdo a insuficiéncia cardiaca congestiva,
as complicagdes pulmonares e cerebrais, o desequilibrio acido
base, dentre outras. Essas alteracdes levam a um hipodesenvol-
vimento pondero estatural pela diminuicdo do fluxo sistémico,
comprometendo o fluxo tecidual, déficit de ingestdo caldrica,
descondicionamento fisico (UMEDA, 2014).
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Para Andrade (2002), a descoberta da cardiopatia congéni-
ta acarreta efeitos traumaticos em toda a familia. E, pois, neces-
sario que medidas sejam tomadas, para a melhoria do bem-estar
e a qualidade de vida de criancas com cardiopatia congénita. Es-
ses efeitos traumaticos “transpdem a prépria doenca do coragéo,
pois o individuo e a familia se deparam com a possibilidade da
faléncia de um 6rgdo permeado por um simbolismo que se es-
tende a diversas esferas da vida” (ANDRADE, 2012).

O incentivo aos responsaveis é primordial para a crianca,
e o profissional de saude pode ajuda-los, disponibilizando in-
formacgdes e explicagdes acerca dos procedimentos. Uma das
melhores abordagens é encorajar os pais a permanecerem com
seu filho e a participarem dos cuidados, se possivel (SOUZA,
2008). Os profissionais da salde sdo catalisadores de mudan-
¢a. Ajudam a familia a reconhecer seus padrées nao funcionais,
mostram as possibilidades da familia se relacionar de maneira
diferente, dentro do contexto de cada crianca (SOUZA, 2007).
Agindo assim, esses profissionais estardo ajudando no desen-
volvimento da crianca.

Estudo aponta que 80% das informagdes médicas, apre-
sentadas em uma consulta, sao imediatamente esquecidas e
aproximadamente metade das informagées recordadas sao in-
corretas (KESSELS, 2003). Os familiares devem ter conhecimento
sobre a patologia para melhor orientar e estimular a crianca a
assumir um modo ativo de vida, seja pela prética de atividade
fisica, seja, quando pequenas, pela importancia do posiciona-
mento adequado no leito, seja pelos medicamentos, seja pelos
sinais de alarme de uma crise, tratando-os de forma imediata
(UMEDA, 2014).

A familia possui lugar definido naquele ponto em que a
crianga em desenvolvimento trava contato com as forcas que
operam a sociedade. O protétipo desta interacao é encontrado
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na relacdo original entre a crianca e a mae. Relacdo essa que,
por vias complexas, o mundo apresentado pela mae pode vir
auxiliar ou impedir a tendéncia inata da crianca ao crescimento
(WINNICOTT, 1997). E dentro dessa realidade e problematizacdo
que o Letramento Funcional em Saude se insere, pois o indivi-
duo letrado pode apoderar-se da doenca do seu filho, melho-
rando, assim, o cuidado com a crianca cardiopata.

2.2 LETRAMENTO FUNCIONAL EM SAUDE E O CUIDADO NAS CAR-
DIOPATIAS CONGENITAS

Na lingua portuguesa, o vocdbulo letramento reflete as
praticas sociais de leitura e escrita utilizadas pelas pessoas em
diferentes contextos (KLEIMAN, 1995, RIBEIRO, 2004; TFOUNI,
2006a; 2006b; 2008 apud PASSAMAI et al., 2011). Letramento
Funcional em Saude é o grau que o individuo tem na capacidade
de obter, processar e entender informacdes e servicos basicos
para tomar decisdes apropriadas em saude. Em uma aborda-
gem ampla, o construto Letramento Funcional em Saude deve
ser compreendido a partir da relacdo entre as habilidades das
pessoas que recebem os cuidados e/ou tratamentos médicos
com os profissionais de saude e os sistemas responsdveis pelo
cuidado e tratamento do sujeito em questdo (PARNELL, 2015).
O individuo deve utilizar o letramento de modo a aumentar as
suas competéncias e tornar-se um cidadao ativo.

O sujeito letrado terd uma maior adesao ao tratamento e
podera prevenir agravos. E preciso, pois, que haja uma diminui-
¢do na vulnerabilidade que o baixo letramento causa. Para isso,
sd0 necessdrias politicas publicas que possam avaliar o Letra-
mento Funcional em Saude, contribuindo, assim, para a promo-
¢do da saude (GOODFELLOW, 2011). Letramento Funcional em
Saude é uma preocupacao séria de saude publica.
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De acordo com um recente relatério nacional, mais de um
ter¢o dos americanos tém Letramento Funcional em Saude limi-
tado (BETZ et al., 2008). Quando as habilidades de Letramento
Funcional em Saude dos responsaveis sao limitadas, o resultado
pode afetar diretamente sua capacidade de lidar com a doenca
crénica de seus filhos. Pode-se verificar, por exemplo, que a ca-
pacidade de prestacdo de cuidados adequados a uma crianca
com asma pode ser afetada, quando o Letramento Funcional em
Saude é limitado (WOOD et al., 2010).

Para a sauide da crianca cardiopata, a de sua familia e da co-
munidade em contexto, o Letramento Funcional em Satde sig-
nifica compreender os fatores que estao influenciando a saude e
saber como lidar com esses fatores. Um individuo com um nivel
adequado de Letramento Funcional em Saude tem a capacidade
de assumir a responsabilidade por sua prépria satide, pela saude
de sua familia e da sua comunidade.

E importante porém, distinguir o Letramento Funcional em
Saude do letramento geral. A definicdo mais atual de Letramento
Funcional em Saude foi proposta por Sorensen et al. (2012), apbs
uma revisao sistematica sobre o tema, que capta as principais
ideias e conceitos acerca do tema. O esquema (FIGURA 1) mostra
que o conhecimento, a motivacdo e a competéncia sdo o cen-
tro nos quais permeiam quatro ideias principais: o0 acesso que
possibilita o usuario buscar informacdes em saude, a compreen-
sao que é a habilidade de entender as informacdes, a avaliacao
que é a capacidade de tomar decisGes sobre as informagbes e,
por fim, a aplicacdo da informacao para melhoria da saude do
usudrio. Nesse esquema o letramento atua na prevencédo, na
promocao e nos cuidados em saude. Estudiosos em letramento
o identificam como um recurso a ser utilizado na saude publica
(PAVLEKOVIC, 2008; WOLF, 2010; ROOTMAN, 2008; ISHIKAWA,
2009; AUSTRALIAN BUREAU OF STATISTICS, 2008, ADAMS et al.,
2009; FREEDMAN et al., 2009, WHCO, 2013).
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FIGURA 1 - Modelo conceitual integrado de Letramento Funcional em Saude

Fonte: Sorensen et al.(2012).

Quando limitado, tem sido associado a uma diminuicdo
na adesao e compreensdo do tratamento proposto pela equi-
pe de saude, gerando uma comunicacao ineficaz entre usuario
e profissional da saude (KESSELS, 2003). Portanto é importante
a criacdo de politicas de saude destinadas a avaliacdo do letra-
mento da populagdo usudria do SUS, a fim de trazer melhorias
na vulnerabilidade em que os usudrios se encontram acerca da
comunicacdo (VON WUHLISCH, 2011).

2.3 INSTRUMENTO DE MEDIDA DO LETRAMENTO FUNCIONAL EM SAUDE

Existem varios instrumentos de medida que permitem
quantificar o Letramento Funcional em Saude. Sdo exemplos: o
Test of Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA) e suas duas
versdes; a curta, o Short Test of Functional Health Literacy in Adults
(S-TOFHLA) e a versdo breve Brief Test of Functional Health Liter-
acy in Adults (Brief TOFHLA). O Rapid Estimate of Adult Literacy
in Medicine (REALM) ou The e Health Literacy Scale, a escala de
letramento e HEALS, que mede o conhecimento, a vontade e
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as competéncias em encontrar, avaliar e aplicar informacao de
saude veiculada pelos meios eletrénicos. O TOFHLA é um teste
constituido por duas partes e estéa disponivel em Inglés e Espa-
nhol. No Brasil, a verséo breve foi traduzida e adaptada cultu-
ralmente por Carthery-Goulart et al. (2009), que se ativeram a
terminologia usada por Baker et al. (1999).

A versdo curta do TOFHLA foi denominada Short Test of
Functional Health Literacy - STOFHLA / S-TOFHLA (NURSS et al.,
1995). Foi elaborada por meio da selecdo de 36 itens de com-
preensdo de leitura (duas passagens) da versao original, e ba-
seada no método Cloze. Aos participantes, sdo fornecidos textos
referentes a temas de medicina, em que algumas palavras foram
eliminadas, deixando-se, no seu lugar, espacos em branco. Os
participantes devem preencher esses espagos usando palavras
que constam de uma lista, identificando as que considerem mais
adequadas.

Trata-se de um instrumento para mensuracdo do letramen-
to, no aspecto leitura. Além de apresentar boa correlacdo com
a versao original (r= 0,91), o instrumento tem se tornado mais
atrativo para o uso na pratica clinica (BAKER et al., 1999; PAAS-
CHE-ORLOW, 2008; WOLF, 2010; COLLINS et al., 2012), devido ao
curto tempo para aplicacdo (7 minutos). O escore desse instru-
mento varia de 0 - 36 pontos e permite classificar o letramento
para leitura em: Inadequado Letramento Funcional em Saude
(escore 0-16); Marginal Letramento Funcional em Saude (esco-
re 17-22); Adequado Letramento Funcional em Saude (escore
23-36). O S-TOFHLA é recomendado para uso quando se deseja
fazer triagem de pacientes no local de atendimento, determinar
nivel de letramento para desenvolver um programa de educa-
¢do em saude, ou incluir nivel de letramento como varidvel des-
critiva em pesquisa (PASSAMAI et al., 2011).
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2.3.10 Papel das tecnologias educacionais em satide: as cartilhas

A utilizacdo de materiais educativos impressos na drea da
satde é pratica comum no Sistema Unico de Saude (SUS). Ma-
nuais de cuidado em saude, folhetos e cartilhas sdo capazes de
promover resultados expressivos para os participantes das ativi-
dades educativas (ECHER, 2005).

Existem vdrias tecnologias impressas utilizadas como subsi-
dio a educacdo em saude, em diversos contextos, entretanto es-
sas tecnologias nem sempre passam pelo processo de validacdo
e pouca literatura é encontrada sobre o rigor cientifico da elabo-
racao, neste caso, de uma cartilha (TEIXEIRA; SABOIA, 2011). Afir-
ma Echer (2005) que, para dar o primeiro passo para elaboragao
de uma tecnologia educacional, é necessaria a revisao bibliogra-
fica do tema a ser abordado. O processo como um todo contribui
para a realizacdo de trabalhos de melhor qualidade.

Sendo a educacdo um modo de cuidar que transcende os
preceitos bésicos do cuidado, a cartilha é um dispositivo para
mediar a educacdo em saude melhorando as relagdes entre
usuario e profissionais da saide, em um contexto cultural e cicli-
co das relagées humanas, e este aprender atua transformando o
meio que nos rodeia (FERRAZ et al., 2005). No entanto a revisdao
de literatura na sistematizacdo dos temas e conteudo que sus-
tentaram a cientificidade da cartilha é necessaria. A cada tema
deve ser apresentado e organizado segundo o perfil do publico-
-alvo. A qualidade dos temas e conteldos de tecnologias educa-
cionais podera ser obtida por meio de pesquisas a fontes formais
confidveis, como livros, artigos técnicos e observac¢oes diretas
da realidade que se pretende apresentar (BACELAR, 2011). Al-
gumas ferramentas enfocam principalmente o conteido da
informacao, com pouca énfase na formatacao ou legibilidade.
Entretanto a avaliacdo de informacdes escritas requer avaliacdo
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do conteudo, do design e do formato, para direcionar a cartilha
e melhorar a qualidade do produto (CHERYL, 2011).

Os pacientes necessitam de informacgdes para tomar deci-
sOes, por isso o conteudo do material educativo precisa da par-
ticipacdo dos profissionais de saude e o seu conteido deve ser
direcionado amplamente para que o publico alvo possa usa-lo
com facilidade de compreensao. Existem orientacdes e exem-
plos excelentes de boa legibilidade. Um produto de qualidade
tera que levar em conta todos estes fatores (CHERYL, 2011).

O Suitability Assessment of Material (SAM) é uma ferramenta
para avaliacdo da adequacdo de materiais destinados a adultos,
com informacoes relacionadas a saude. A ferramenta foi validada
com 172 profissionais de saude de diversas culturas e com alunos
e professores universitarios na area da salde, nos Estados Uni-
dos. O instrumento analisa o letramento, a adequacéo cultural,
layout e tipografia, gréficos, conteudos e estimulacdo ao apren-
dizado. Ha uma forte correlacdo entre o nivel de leiturabilidade
de um texto e o instrumento SAM (DOAK; DOAK; ROOT, 1996).

Uma mensagem poderd estar vinculada ao material escrito
ou impresso, e para sua elaboracéo, deverdo ser consideradas a
linguagem a ser utilizada e as ilustragcdes, como, por exemplos,
desenhos para atrair, despertar e manter o interesse do leitor
pela leitura (GONCALVES, 2007). Nesse sentido, a elabora¢ao do
material educativo deve ter uma apresentacao clara para o pu-
blico alvo, devendo-se ter cuidado no processo de construcao
do instrumento, diminuindo, assim, as barreiras oriundas da ndo
compreensdo da mensagem. As ilustracdes devem adequar-se
ao tema tratado, ajudar na compreensao e na recorda¢ao mais
faceis do texto. As imagens devem estar relacionadas com a
mensagem e ajudar a clarificar e reforcar a informagao. Devem
ser utilizados desenhos de linhas simples, que funcionam me-
Ihor para ilustrar um procedimento (GONCALVES, 2007).
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Para Doak, Doak e Root (1996), a imagem é um fator de-
cisivo na atitude de ler ou nado a instrucdo, devendo ser amiga-
vel, chamar a atencao do publico-alvo e e retratar claramente o
objetivo do material. As ilustragdes devem apresentar as men-
sagens fundamentais sem nenhum tipo de distracdo e estar na
pagina adjacente ao texto relacionado. A cor também é consi-
derada fator importante na comunicagao visual grafica, por des-
pertar a atencao do espectador (DOAK; DOAK; ROOT, 1996 apud
GONCALVES, 2007).

Outros pesquisadores também sugerem que o layout, uso
de graficos e ilustragbes com estimulacdo de aprendizagem,
motivacgao e adequacdo cultural, pode melhorar a compreensao
da leitura e a habilidade do paciente ao aplicar informacdes de
saude (FINNIE et al., 2010). As formulas de leiturabilidade, além
de amplamente usadas, constituem importante preditores da
adequacao geral de instruges para os pacientes (DOAK; DOAK;
ROOT, 1996, GONCALVES, 2007).

A finalidade do SAM é a avaliacdo da adequacao de mate-
riais e de instrumentos, pois oferece, de maneira objetiva e sis-
tematica, determinado grau de aplicabilidade para determinado
publico, funcionando como guia para a adequacdo positiva de
materiais impressos. Pode ajudar a economizar tempo e dinhei-
ro e melhorar a producdo de materiais eficazes para determina-
do publico (DOAK; DOAK; ROQOT, 1996; SOUSA, 2015).

O Simple Measure of Gobbeledygook (SMOG) é considerado
0 mais rigoroso na avaliacdo de ferramentas de leitura, porque
incide sobre o comprimento de palavras e frases ao invés de
palavras sozinhas (MC LAUGHLINL, 1969). O SMOG quantifica o
nivel de dificuldade de leitura, embora ndo seja a Unica causa de
um texto ser considerado mais dificil ou ndo. Isso ocorre porque
os dois principais fatores que as formulas avaliam, as sentencas
longas e a dificuldade do vocabulario, sdo apenas dois itens den-
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tre outros. Deve-se considerar que o Letramento Funcional em
salide de uma pessoa afeta sua capacidade de utilizar informa-
¢6es de saude e de servicos e, ainda, seus resultados de saude.
Esse entendimento sobre os termos de saude é, portanto, um
importante potencial, considerando a tomada de decisdo do
paciente.

Por outro lado, focalizar exclusivamente o “nivel de leitu-
ra” para avaliar os materiais de educacao nao é suficiente. Esta
estratégia perde importantes fatores que podem influenciar a
compreensdo de leitura, promovendo uma lacuna entre o que
sabemos, o que devemos fazer e o que fazemos na verdade ao
desenvolver materiais de ensino. O material educativo impresso
é utilizado para veicular mensagem de saude e para facilitar o
processo de ensino-aprendizagem e deve ser adequadamente
planejado, avaliado, produzido para atender a necessidade do
paciente e apresentado de forma adequada as caracteristicas do
paciente. (MOREIRA; NOBREGA; SILVA, 2003).

De acordo com Moreira, Nébrega e Silva (2003), o material
impresso facilita aquisicao, aproveitamento e aprofundamento
dos conhecimentos, bem como o processo de ter dominio das
habilidades e da tomada de decisdo. Os autores afirmam que o
material escrito tem tripla funcédo: a de reforcar as informagdes
fornecidas e discussoes orais; a de poder ser utilizada como guia
de orientacdes nos casos de duvidas posteriores; além da funcdo
de auxiliar na tomada de decisdes.

A formula de Simple Measure of Gobbeledygook (SMOG) é
realizada para obter com precisdo a compreensdo completa de
materiais de leitura, sendo uma medida de padrdo ouro para a
classificacdo e também completa compreensao do texto. Fitz-
simmon recomenda que o SMOG deve ser a medida preferida
de legibilidade ao avaliar o material de saude, orientado para o
consumidor, pois avalia com exatidao e relevancia as informa-
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¢Oes apresentadas no material escrito (MC LAUGHLINL, 1969;
FITZIMMON; MICHAEL; HULLEY, 2010;). Para o autor, ao se forne-
cer informagdes de boa qualidade, tem-se uma importancia cri-
tica; o seu impacto positivo é insignificante se essa informacéo
é apresentada em um formato ininteligivel. E preciso encorajar a
conformidade com as diretrizes de legibilidade e assim, melho-
rar a acessibilidade de informacdes para pacientes, aumentan-
do, deste modo, a acessibilidade e facilidade de compreensao
de informagdes de saude orientadas para o consumidor (FITZIM-
MON; MICHAEL; HULLEY, 2010).
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3 METODOLOGIA

O procedimento metodoldgico foi inteiramente detalhado
nesta secao através da natureza do estudo e do desenvolvimen-
to da pesquisa, com o uso do protocolo estabelecido pelos au-
tores do TOFHLA para o levantamento dos dados e a andlise dos
dados(NURSS et al., 1995; PARKER et al. 1995), previamente foi
obtida a licenca para reproducao do instrumento junto Pepper
Corn &Press Inc, representante dos autores, sob nimero 027/10,
cuja copia encontra-se no Anexo A.

3.1 NATUREZA E TIPO DE PESQUISA

O estudo teve duas fases: a primeira, analitica e transver-
sal, com uma abordagem quantitativa; a segunda, um estudo
metodoldgico, consubstanciado através da elaboragao de uma
cartilha educativa, contextualizada e embasada pelo grau de Le-
tramento Funcional em Saude dos pesquisados.

A pesquisa metodoldgica desenvolve instrumentos e cos-
tuma envolver métodos complexos e sofisticados. Refere-se a
investigagdes dos métodos de obtencdo e organizacao de da-
dos e trata do desenvolvimento, da validacao e da avaliacao de
ferramentas e métodos de pesquisa (POLIT; BECK, 2011).

3.2 LOCAL DE ESTUDO

A pesquisa foi realizada no Hospital de Messejana Dr. Car-
los Alberto Studart Gomes (HM), em Fortaleza-Ceard. Local esco-
Ihido por ser um grande centro de tratamento para criangas por-
tadoras de cardiopatia congénita, sendo considerado um centro
de referéncia em cardiologia no Norte e Nordeste do Brasil.
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3.3 POPULACAO E AMOSTRA

A pesquisa teve, como sujeitos, pais ou responsaveis por
criangas portadoras de cardiopatias congénitas que estavam in-
ternadas no HM. A amostra foi constituida com base em uma po-
pulacado de 400 criangas, operadas no ano de 2013, estimando
uma prevaléncia para baixo letramento = 0,52 (e = 5%), apoiada
em estudo prévio de Passamai (2012). A amostra final do estudo
ficou com 194 participantes.

3.4 CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram incluidos no estudo pais e/ou responsaveis de crian-
cas com cardiopatia congénita.

3.5 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Os critérios de exclusdao foram os mesmos utilizados pe-
los autores do estudo original que validou o TOFHLA (PARKER
etal., 1995): apresentar cheiro de alcool na respiracao, sofrer de
evidente doenca psiquiatrica, estar em custddia da policia, ter
doenca grave que impeca a participacdo, ter acuidade visual
menor que 20/50 (Escala de Sinais de Snellen), nao ter pelo me-
nos um ano de escolaridade (autodeclarada).

3.6 INSTRUMENTO E ESTRATEGIA PARA A COLETA, TABULAGAO E
ANALISE DOS DADOS

A coleta de informagdes ocorreu no periodo de janeiro a
maio de 2015. Os responsdveis por criancas com cardiopatia
congénita foram contatados, com o apoio do servico de pedia-
tria e, individualmente, convidados pela fisioterapeuta a partici-
parem do estudo. Os responsaveis responderam a um formula-
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rio com dados sociodemograficos e a indicacdo do género, da
idade, do tempo de internacdo, do diagnéstico, da escolaridade
e das principais duvidas sobre o cuidado que deve ser dado a
crianca cardiopata.

Em seguida, foi avaliado o Letramento Funcional em Saude
pelo questiondrio Test Functional Health Literacy in Adults — TO-
FHLA (NURSS et al., 1995), em sua versao curta, o Short Test of
Functional Health Literacy — STOFHLA (NURSS et al., 1995). Este
teste é composto por um texto lacunado com o procedimento
de Cloze modificado e foi desenhado para medir a habilidade do
paciente em ler e compreender coisas que comumente séo en-
contradas em ambiente de saude, usando materiais reais, como
frascos de remédios e cartdes de consulta. O protocolo utilizado
para a aplicagdo do TOFHLA foi de acordo com o manual de trei-
namento para pesquisa de campo (PASSAMAI, 2012).

Os pontos de corte para a classificacdo do Letramento Fun-
cional em Saude dos pesquisados, segundo o S-TOFHLA (NUR-
SS et al,, 1995), foram: i) Inadequado Letramento Funcional em
Saude (0-16 escores); Marginal Letramento Funcional em Saude
(17-22 escores), categorias agrupadas como Limitado Letra-
mento Funcional em Satde (GINDE et al., 2008; JAY et al., 2009;
HIRONAKA et al., 2009; HIRSH et al., 2010); ii) Adequado Letra-
mento Funcional em Saude (23-36 escores). A permissao para a
utilizacdo do S-TOFHLA foi dada pelos autores do instrumento
de numero 027/10.

Os dados foram consolidados através do Microsoft Excel
e a analise estatistica foi realizada através do software estatisti-
co SPSS 17.0. Inicialmente foram realizadas andlises descritivas
padréo, como medidas de tendéncia central e distribuicdo de
frequéncia. Andlises bivariadas foram realizadas, utilizando-se o
teste qui-quadrado de Pearson e o exato de Fisher. Foram consi-
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derados, estatisticamente significantes, valores de p < 0,05.

O resultado do S-TOFHLA mostrou o nivel de Letramento
Funcional em Saude dos responsaveis por essas criangas cardio-
patas, e, com base nesses resultados, foi produzida uma cartilha
sobre os cuidados que se deve ter com uma crianca cardiopata.

Os temas usados para guiarem a elaboracdo da cartilha
foram selecionados pelas respostas do formulario, dadas pelas
maes, e em consultas a livros, artigos cientificos, dissertacoes,
teses e manuais.

A cartilha foi avaliada quanto a sua adequacao, utilizando-
-se 0 SAM, e o SMOG quanto ao nivel de leiturabilidade, ambos
descritos na subsecdo 2.3.1 da revisdo de literatura.

3.7 LIMITAGOES

Algumas limitagdes poderao ser elencadas para o desenvol-
vimento da presente pesquisa, como aquelas ligadas diretamen-
te a complexidade do constructo e aos instrumentos para levan-
tamento do letramento funcional em saide. Uma das principais
dificuldades advém do préprio constructo “Letramento Funcio-
nal em Saude’, por este ser, ainda, um fendmeno em construcao
e ndo inteiramente explicado em todas as suas dimensoes.

Uma outra limitacdo encontrada diz respeito ao TOFHLA
(NURSS et al,, 1995) se restringir ao letramento impresso, ndo
abrangendo todas as dimensdes implicadas no letramento fun-
cional em saude. A respeito dessa questao, relatério de 2009 do
IOM (IOM, 2009) discute sobre a necessidade de uma medida
compreensiva para abordagem do Letramento Funcional em
Saude que inclua métodos da pesquisa social. Existe na literatu-
ra uma busca do instrumento ideal.

Outra dificuldade da pesquisa diz respeito ao fato do TO-
FHLA ter sido construido para levantar o Letramento Funcional
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em Saude no contexto da populacdo Norte-americana e adap-
tada para a realidade do Sistema Unico de Satde — SUS, no Brasil
(CARTHERY-GOULART et al., 2009). Embora os autores apontem
o instrumento como adequado para a populacgao brasileira, pro-
vavelmente contextos singulares do SUS teriam sido contempla-
dos, caso o instrumento original tivesse sido construido para as
peculiaridades do contexto brasileiro. No entanto, vale ressaltar
que o TOFHLA aborda situacdes comuns a diferentes ambientes
clinicos, independente do pais de origem. Tem-se, por exemplo,
a Passagem A do instrumento em que sdo postas situagdes para
um exame de Raios-X do sistema gastrointestinal superior.

3.8 ASPECTOS ETICOS

A presente pesquisa seguiu todos os tramites, conforme
preceitua a Resolugdo N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 2012), sobre pesquisa envolvendo seres humanos, e foi
devidamente aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos do Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Stu-
dart Gomes (CAAE 38426914.3.0000.5039; parecer n° 902.105).

Todos os integrantes da pesquisa receberam informacdes de-
talhadas acerca dos objetivos do estudo, dos procedimentos e de
seus beneficios. Para tanto, foi realizada uma reunido prévia com
pais e/ou responsaveis pelas criancas e adolescentes cardiopatas.

A Carta de Anuéncia e o Termo de Compromisso do Pes-
quisador foram assinados pela médica responsével pelo setor de
Pediatria do Hospital de Messejana.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi assinado
pelos pais ou responsaveis. Antes da assinatura do supracitado
termo, foi esclarecida aos participantes a garantia do direito de
ndo participacdo na pesquisa, sem nenhum prejuizo para eles.

Beneficios diretos ndo foram previstos para os participan-
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tes da pesquisa, entretanto os resultados poderao auxiliar na
melhor compreenséo sobre o cuidado da crianga cardiopata. As-
sim, os resultados obtidos poderao converter-se em beneficios,
pois poderdo auxiliar as maes e responsaveis no cuidado que
deve ser dado aos seus filhos.

A pesquisadora assumiu a possibilidade de os encontros
virem a gerar nos participantes certo nivel de constrangimento
pela exposicdo de suas duvidas e inquietacdes, porém isso foi
minimizado através de uma conversa tranquila, na qual foram
explicados os detalhes da pesquisa. Foi esclarecido que algumas
perguntas poderiam ser dificeis de serem respondidas devido
a delicadeza do assunto, o que foi amenizado com um didlogo
franco.
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4 RESULTADOS

A maioria dos entrevistados eram mulheres (92,3%), sendo
as maes as principais participantes do estudo (80,9%). A idade
média encontrada no grupo investigado foi 33,5 anos + 9,3;
76,8% tinham entre 18 e 39 anos, e a maioria (59,3%) possuia de
8-11 anos de estudo.

Com relacdo ao desempenho no S-TOFHLA, a média geral
de escores obtida pelos pesquisados foi de 19,9 pontos + 10,704,
e o percentual de limitado Letramento Funcional em Saude ge-
ral foi de 58,8%.

Grafico 1 - Letramento funcional adequado e limitado

Letramento
0

B Adequado ® Limitado

Fonte: Propria autora

As variaveis género, idade, escolaridade, tipo de escola fre-
quentada, habitos de leitura, ocupacdo, tempo de internacdo e
ter conhecimento sobre a doenca foram estatisticamente asso-
ciadas ao limitado Letramento Funcional em Saude da popula-
cado investigada (TABELA 1).
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Quanto a comparacdo entre mulheres e homens, na rea-
lizacdo do teste (TABELA 1), as mulheres tiveram maior indice
de limitado Letramento Funcional em Saude (60,9%; p=0,037).
Além do sexo, a idade também foi associada ao desempenho
em leitura; os mais jovens tiveram melhor pontuacdo no teste
(p=0,013).

O estudo também revelou que, embora 59,3% dos entre-
vistados tenham declarado possuir de 8 a 11 anos de estudo,
dentre estes, 57,4% apresentaram limitado Letramento Funcio-
nal em Saude. A maioria estudou em escola publica (62,0%) e
teve pior desempenho no S-TOFHLA, na comparagdo com aque-
les que estudaram em escola particular (p=0,001). Os dados
revelaram que a auséncia do habito de leitura foi significante-
mente associada ao limitado Letramento Funcional em Saude
do grupo investigado, p<0,001 (TABELA 1).

Os entrevistados agrupados nas profissdes de “agricultor,
auténomo, diarista e aposentado” tiveram mais baixo Letramen-
to Funcional em Saude quando comparados com as demais ocu-
pagdes (p=0,001) (TABELA 1).

ATabela 1 mostra, ainda, que os entrevistados que perma-
neceram mais de 30 dias acompanhando as crian¢as cardiopa-
tas, internadas no hospital, tiveram melhor compreenséo leitora,
quando comparados aos grupos com menor permanéncia no
hospital (p=0,023).

A maioria dos entrevistados relatou ndo conhecer a doen-
¢a do seu filho (65,5%). Dentre estes, 65,4 % tiveram limitado
Letramento Funcional em Saudde; ja os que tém conhecimento
sobre a doenca, em sua maioria (53,7%), apresentam um letra-
mento em saude adequado, p=0,010 (TABELA 1).

34






Tabela 1 - Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas relacionadas ao letramento
de responsaveis por criangas e adolescentes cardiopatas, atendidos em um hospi-
tal de referéncia na cidade de Fortaleza, Ceara, Brasil, 2015

(Continua)

TOFHLA Total

CARACTERISTICAS Limitado  Adequado N p*
N (%) N (%)

Género
Feminino 109 (60,9) 70(39,1) 179 0,037*
Masculino 5(33,3) 10 (66,7) 15
Faixa etéria
18-29 anos 31(46,3) 36 (53,7) 67 0,013**
30-39anos 48 (58,5) 34(41,5) 82
40 - 49 anos 26 (78,8) 7(21,2) 33
50-59 anos 6 (66,7) 3(333) 9
> 60 anos 3(100,0) - 3
Parentesco
Mae 93(59,2) 64(40,8) 157 0,139*%
Pai 5(33,3) 10 (66,7) 15
Avo 7 (77,8) 2(22,2) 9
Tia 5(71,4) 2(28,6) 7
Outro 4(66,7) 2(333) 6
Anos de estudo
1-3anos 7(100,0) - 7 <0,001**
4 -7 anos 35(94,6) 2(54) 37
8-11anos 66 (57,4) 49 (42,6) 115
> 12 anos 6(17,1) 29(92,9) 35
Tipo de escola
Publica 111 (62,0) 68 (38,0) 179 <0,001*
Privada 3(20,0) 12(80,0) 15
Habito de leitura
Néo 48 (77,4) 14 (22,6) 62 <0,001*
Sim 66 (50,0) 66 (50,00 132
Ocupacéao
Dona de casa / Desempregado 64(59,8) 43(40,2) 107 <0,001**
Agricultor, Auténomo, Diarista e Apo- 23(85,2) 4(148) 27
sentado
Empregados Formais sem Nivel Superior 23 (52,3) 21 (47,7) 44
Empregados de Nivel Superior 4(25,0) 12 (75,0) 16
Tempo de internacao
Até 7 dias 43 (58,9) 30 (41,1) 73
8- 30 dias 54 (67,5) 26 (32,5) 80 0,023*
Mais de 30 dias 17 (41,5) 24 (58,5) 41
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Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas e clinicas relacionadas ao letra-
mento de responsaveis por criancas e adolescentes cardiopatas, atendidos
em um hospital de referéncia na cidade de Fortaleza, Cear4, Brasil, 2015

(Continuacgéo)

TOFHLA Total

CARACTERISTICAS Limitado Adequado N p*
N (%) N (%)

Fez cirurgia
Néo 49 (60,5) 32(39,5) 81 0,678*
Sim 65 (57,5) 48 (42,5) 113
Possui conhecimento sobre
adoenca
Nao 83 (65,4) 44 (34,6) 127 0,010*
Sim 31(46,3) 36 (53,7) 67
Possui duvidas sobre a doenca
Nao 67 (59,8) 45 (40,2) 112 0,726*
Sim 47 (57,3) 35(42,7) 82

*Teste do Qui-quadrado de Pearson; ** Teste Exato de Fisher.
Fonte: Propria autora

Os resultados da compreensao leitora dos pesquisados,
no teste S-TOFHLA, mostraram um percentual elevado de limi-
tado Letramento Funcional em Saude (58,8%), além do desco-
nhecimento sobre a cardiopatia, relatado pelos responséveis
das criancas pelas criangas cardiopatas. Esse desconhecimento
diz respeito, principalmente, as atividades fisicas, aos direitos
da crianca cardiopata, aos cuidados na hora de uma crise, a ali-
mentacao, as medicacdes e aos cuidados pessoais e de higiene.
Considerando todos esses aspectos, foi elaborada uma cartilha:
um material educativo, enfocando os cuidados e informagbes
pertinentes as cardiopatias infantis. A composicdo do conteddo
e aescolha das ilustracbes foram baseadas nas duvidas relatadas
pelas maes, na experiéncia da pesquisadora e nas consultas a li-
vros, artigos cientificos, dissertacdes, teses e manuais (O Quadro
1 mostra as etapas para a elaboracdo da cartilha).
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Quadro 1 - Processo de construcdo da cartilha

Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4 Fase 5 Fase 6
Avaliar Le- Relatar Composicao | Escolhadas | Avaliaros Analisar a
tramento principais | do contetdo | ilustragbes |anos de estu- | adequacdo do

duvidas das do (SMOG) [ material escrito
maes (SAM)

Fonte: Propria autora

A adequacdo do material educativo foi analisada segundo
o SAM (DOA; DOAK; ROQT, 1996), e o nivel de leiturabilidade foi
medido de acordo com o0 SMOG (MC LAUGHLINL, 1969). A leitu-
rabilidade, considerada necessaria para a leitura e compreensao
textual, é dimensionada pelo nivel da série escolar. A férmula
SMOG (MC LAUGHLINL, 1969) é um dos itens do SAM (DOAK;
DOAK; ROOT, 1996), usado para avaliar a adequacao do material
escrito. (O Quadro 2 mostra o calculo da leiturabilidade da car-
tilha, de acordo com a férmula SMOG (MC LAUGHLINL, 1969).

Quadro 2 - Analise da leiturabilidade da cartilha para pais e/ou responsaveis por
criangas cardiopatas

Sentencas Palavras Raiz Quadrada'/ Escores SMOG
Complexas | quadrado perfeito
30 6 V4=2 243=5

Fonte: Prépria autora

Conhecendo o nivel de leiturabilidade da cartilha, foi uti-
lizado o SAM (DOAK; DOAK; ROOT, 1996), descrito na subsecao
2.3.1 da revisdo de literatura e de acordo com os Anexos F e G.
Dessa forma, seguindo a ordem dos fatores de classificagao esta-
belecida pelo SAM (DOAK; DOAK; ROQOT, 1996), foram encontra-
dos os seguintes dados de adequacéo da cartilha:

Quanto ao conteudo: i) propdsito explicito e previamente
estabelecido no titulo, na ilustracdo ou introducao: 2 escores,
avaliados como superiores; ii) conteido com os conhecimentos
e as habilidades, visando o comportamento desejavel: 2 escores,
avaliados como superiores; iii) 0 escopo esta limitado as infor-
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macoes essenciais e diretamente relacionadas aos objetivos; po-
de-se aprender a tempo: 2 escores, avaliados como superiores;
iv) ndo ha sumario ou revisao incluida: 0 (zero) escore, avaliado
como nao adequado.

Quanto a demanda de Letramento: v) nivel de 52 série ou
menor (nivel de escolaridade de 5 anos): 2 escores, avaliados
como superiores; vi) estilo informal, voz ativa, maior frequéncia
de sentencas simples sdo usados (poucas informacgdes implici-
tas): 2 escores, avaliados como superiores; vii) palavras frequen-
tes no uso vocabular; as palavras técnicas/conceitos/categorias,
valores julgados sdo explicados por exemplos; palavras que
suscitam imagens sao usadas de maneira apropriada para deter-
minados conteudos: 2 escores, avaliados como superiores; viii)
o contexto é exposto antes da apresentacdao de novas informa-
¢oes: 2 escores, avaliados como superiores; ix) cerca de 50% dos
tépicos sdo precedidos por um organizador antecipatério (uma
afirmagdo que antecipa para o leitor o que vira no texto): 1 esco-
re, avaliado como adequado.

Quanto aos graficos: x) a imagem da capa é amigavel ou
atrativa, chama a atencéo e retrata claramente o propésito do
material: 1 escore, avaliado como adequado; xi) nas ilustragdes
sdo usados desenhos, esbocos, figuras simples e familiares aos
leitores: 2 escores, avaliados como superiores; xii) as ilustragcdes
contém mensagens-chave visuais; o leitor pode compreender
as ideias-chave apenas com as ilustragdes; ndo contendo distra-
¢oes: 2 escores, avaliados como superiores; xiii) ndo ha graficos: 0
(zero) escore, avaliado como nédo adequado; xiv) legendas expli-
cativas e com ilustracdes: 2 escores, avaliados como superiores.

Quanto ao Layout e a tipografia: xv) fatores de layout (ilustra-
¢Oes na mesma pagina/adjacentes do texto; layout/sequéncia das
informagbes consistentes em que o paciente pode predizer o fluir
da informacado; dispositivos visuais orientam a atencdo para pon-
tos especificos ou o contetido-chave; espagos brancos adequados
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sdo usados para reduzir a aparéncia de desordem; cor como su-
porte e ndo causando distracdo; comprimento da linha com 30-50
caracteres e espacos; alto contraste entre as fontes e o papel; papel
sem brilho ou com superficie com baixo brilho: 2 escores, avalia-
dos como superiores; xvi) a fonte do texto é serif maitscula e mi-
nuscula (melhor) ou sans-serif; com o tamanho da fonte, no mini-
mo, 12; hd pistas tipogréficas (negrito, tamanho, cor) para enfatizar
pontos-chave; ndo tem tudo em “CAPS’, no cabecalho e ao longo
do texto: 2 escores, avaliados como superiores; xvii) o texto é sub-
dividido com subtitulos ou “chunks’, ndo havendo mais que cinco
itens sem um subtitulo: 2 escores, avaliados como superiores.

Quanto ao estimulo e a motivacdo para o aprendizado:
xviii) o formato pergunta-resposta é usado para discutir pro-
blemas e solugdes (interacdo passiva): 1 escore, avaliado como
adequado; xix) a informac¢ao é uma mistura de linguagem téc-
nica e comum, que leitor pode nao interpretar facilmente em
termos de vida didria: 1 escore, avaliado como adequado; xx)
toépicos complexos sdo subdivididos dentro de partes pequenas
para que os leitores possam experimentar pequenos sucessos
na compreensao ou resolucdo de problemas, levando a autoefi-
cacia: 2 escores, avaliados como superiores.

Quanto a adequacgao Cultural: xxi) conceitos e ideias cen-
trais do material surgem em consonancia com a légica, a lingua-
gem e a experiéncia da cultura-alvo: 2 escores, avaliados como
superiores; xxii) imagens e exemplos apresentam a cultura de
maneira positiva: 2 escores, avaliado como superiores.

Quadro 3 - Resultado da analise da adequacao da cartilha para pais e/ou responsa-
veis por criangas cardiopatas, segundo o Suitability Assessment of Materiais (SAM)

Total de Escores SAM 36

Total de Escores possiveis do SAM 44
Percentual de Escores 81,8 %
Resultado Superior

Fonte: Prépria autora
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5 DISCUSSAO

A discussdo se deu, inicialmente, considerando-se os da-
dos obtidos sobre as caracteristicas do grupo estudado. Foi feito
o confronto com os dados de outros estudos e com os que fo-
ram achados no S-TOFHLA; todos associados as caracteristicas
do grupo. Por ultimo, foram discutidos os processos para elabo-
racdo da cartilha, levando-se em consideracdo o resultado do
SAM e SMOG.

De acordo com os dados obtidos, o escore médio obtido
no S-TOFHLA foi 19,9 pontos +£10,704 e 58,7%, mostrando, por-
tanto, um limitado Letramento Funcional em Saude. Brice et al.
(2014) aplicaram o TOFHLA em pacientes com hemodidlise, na
Carolina do Norte, USA, e encontraram uma média de 24 esco-
res. Dentre os entrevistados, 55% tiveram adequado letramento;
46% limitado letramento. J& em alguns hospitais, de Sdo Paulo,
Brasil, o resultado do TOFHLA mostrou que 31,7% da populagao
estudada apresentou limitado Letramento Funcional em Saude
(APOLINARIO et al., 2014).

Com relacdo a participacdo das pessoas que cuidam das
criangas que sofrem de cardiopatia, os dados mostraram que
o sexo feminino teve uma maior participacdo e que a grande
maioria das criangas é cuidada pela mae. Nessa fase de inter-
namento, é exigida uma maior presenca da mae, pois ela passa
a ser a principal cuidadora do filho. Isso gera nessas maes um
maior stress, mas, por outro lado, surge uma busca por apoio e
esclarecimentos sobre doenca (WRAY, 2004 apud SIMOES; PIRES;
BARROCA, 2010; LAWOKO, 2007).

J4 0 sexo masculino teve um melhor letramento, semelhan-
te a outros estudos. Isso pode ser explicado devido a educacao
entre as mulheres ndo ser priorizada no Brasil (MORAES, 2014)
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e muitas delas ndo estarem no mercado de trabalho. Outro es-
tudo com pacientes diabéticos, também no Brasil, revela que
nao houve diferenca significante na comparacédo do diagnéstico
entre os sexos (p = 0,404) (SAMPAIO et al., 2015). Ja no estudo
de Macabasco-O’Connell et al. (2011), nos USA, observa-se que a
populacdo masculina tem menos pontuacdo no TOFHLA, devido
a baixa alfabetizacdo dessa populacdo. Apesar da significancia
estatistica, os estudos ndo demonstram resultado homogéneo,
ao se associar o género ao TOFHLA.

No que diz respeito a idade relacionada ao letramento, os
dados demonstraram que participantes com idade entre 18 a 29
anos tiveram, na maioria, um grau de letramento adequado, e
aqueles acima de 29 anos tiveram, em sua maioria, um letramen-
to limitado. Isso pode ser associado a melhoria nas condi¢des de
ensino nos ultimos anos. Varios autores apontam a relacdo in-
versa entre a idade e pior desempenho no teste (LUIS, 2010; MA-
CABASCO-O'CONNELL et al., 2011; PATEL et al.,, 2011; OLIVES et
al., 2011; BACKES; KUO, 2012; PASSAMAI, 2012; MORAES, 2014).

Os dados do IBGE sobre os anos de estudo da populacao
brasileira sdo concordantes com o presente estudo, pois, em
1995, a média de anos de estudo da populacdo de ambos os
sexos era de 5,2; j4, em 2015, passou para 7,7 anos de estudo, a
média masculina era de 5, em 1995 indicando uma melhoria do
ensino no Brasil e diminuicdo do abandono aos estudos. A mé-
dia masculina erade 5,em 1995 e de 7,5 em 2015 e a populagao
feminina era de 5.3 e 8 respectivamente. A Pesquisa Nacional
por Amostra de Domicilios (PNAD) de 2014 constatou que, no
Brasil, houve um aumento da escolaridade média na populagao
entre 18 e 29 anos. Na regido Sudeste, a mais rica do pais, em
2004 era de 9.3 anos de estudo e em 2014 foi atingido 10,5 anos,
j& na regido nordeste em 2004 era de 7 anos de estudo e em
2012 atingiu 9.2 anos de estudo. Os anos de estudo associados
ao TOFHLA demonstram significancia estatistica, similares a ou-
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tros estudos brasileiros e internacionais que indicam que quan-
to maior for os anos de estudo, melhor serd o Letramento Fun-
cional em Saude (LUIS, 2010; PATEL et al,, 2011; GOLBECK, 2011;
APOLINARIO et al., 2014).

Um grande numero de pesquisas, em diversos paises, de-
monstra que o limitado Letramento Funcional em Sadde promo-
ve comportamentos de pior qualidade, dificultando o cuidado
dado a pacientes com alguma doenca e aumentando os custos
em saude (WHO, 2011). Por essa razéo, estudiosos indicam o le-
tramento em salde como uma questao de saude publica, ja que
as pesquisas associam um baixo letramento a taxas mais eleva-
das de internacao, a utilizacdo de emergéncias hospitalares e a
prolongados periodos de recuperacdo e de complicagbes das
doencas (BETZ et al., 2008). Mesmo, levando-se em considera-
¢ao esses aspectos, ainda existem poucas intervencdes a fim de
melhorar o letramento em satde, sendo necessarias iniciativas
que venham promover agdes praticas, tanto na politica como
nas pesquisas.

Acles praticas em educacdo podem levar as pessoas a
um melhor letramento em saudde. Em seus estudos, por exem-
plo, Schoon et al. (2010) apontam que a educacdo da mae é um
preditor para o cuidado da saude do filho na infancia, levando-a
a um melhor cuidado e promovendo um impacto positivo na
vida adulta da criancga. O tipo de escola frequentada, também,
demonstrou que os entrevistados que estudam em escolas
particulares apresentam um melhor Letramento Funcional em
Saude, comparado aos alunos de escola publica. Isso demonstra
uma baixa qualidade no ensino oferecido nas escolas publicas
do Brasil (RIBEIRO et al., 2002). Ainda, de acordo com os dados
obtidos, observou-se que quem tem habito de ler apresenta um
adequado Letramento Funcional em Saude, semelhante com o
estudo de Ribeiro (2002) e Passamai (2012). Em seus estudos as
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autoras relatam que os entrevistados que ndo gostam de ler tém
percentuais inferiores de Letramento Funcional em Saude.

No que diz respeito a ocupacao, nota-se que as profissdes
de agricultor, diarista, aposentado e autbnomo tém um menor
letramento, comparadas a de profissionais de nivel superior.
Essa informacdo é concordante com um estudo realizado em
Sdo Paulo, ao mostrar que individuos com poder socioecono-
mico menor, ou que realizam trabalhos com pouca qualificacdo,
tém um limitado Letramento Funcional em Saude (CARTHERY-
-GOULART, 2009). Mais da metade (55,2%) dos participantes do
estudo sao donas de casa ou desempregadas. Segundo Rocha e
Zagnel (2009), a méde de uma crianca cardiopata vivencia o pro-
cesso de salde e doenca do seu filho, abrindo méo de sua pré-
pria vida e de suas necessidades a favor do filho que sofre, até a
total recuperacgédo deste. Os autores afirmam, ainda que, por ser
prolongado o tempo de internagao e por as criangas realizarem
varios procedimentos cirdrgicos, dificulta o retorno da mae ao
seu trabalho.

Um outro aspecto constatado pelos dados apresentados
no presente estudo diz respeito ao conhecimento que os par-
ticipantes tém sobre a cardiopatia. A maioria dos participantes
do estudo nado conhece a doenca. Segundo Mota (2009), existe
uma desinformacao ou falta de compreensao das maes de filhos
cardiopatas, o que pode ser devido a fatores educacionais ou
a aproximacao cultural entre os profissionais e pacientes. Tudo
isso dificulta a comunicacdo entre as partes, gerando uma an-
gustia e ansiedade nas maes. O dado tempo de internacdo as-
sociado ao Letramento Funcional em Saude demonstra que os
responsaveis por criangas internadas, com tempo maior que 30
dias, apresentam um melhor Letramento Funcional em Saude.
Isso pode ocorrer pelo fator educacao em saude, existente nas
unidades de internacao, e pelo tempo que o responsavel ficaem
contato direto com os termos hospitalares.
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Rocha e Zagnel (2009) relatam que os enfermeiros buscam
atender ndo apenas as necessidades da crianca cardiopata, mas
também ver a mae como uma extensédo dos cuidados da enfer-
magem. Eles procuram atender as necessidades de cada mae,
no periodo de internacdo e doenca do seu filho. Afinal essa mae
também se sente como internada, abrindo mao de sua vida, em
beneficio da total recuperacdo do seu filho. A literatura tem in-
dicado que aqueles pacientes assistidos por equipe interdisci-
plinar apresentam melhores resultados no manejo da doenca
(GOLDSTEIN et al., 2004; SANTOS et al., 2008b apud LUCIANO et
al., 2012).

Com relagado a cirurgia, 58,2% das criancas, participantes
do estudo, j& haviam realizado cirurgia; 41,2% nao haviam fei-
to cirurgia. Ndo houve associacdo entre letramento e cirurgia.
Segundo Pinto JR (2015), as notificacdes publicadas pelo DATA-
SUS/MS, mostraram 1.377 nascimentos de criangas com cardio-
patia congénita, em 2010, correspondente a 5,3% da estimati-
va de nascimentos de 9:1000 usada para este estudo. Sabe-se
que 25% dos nascimentos com cardiopatia congénita requer
tratamento invasivo, no primeiro ano de vida, e, para atender a
demanda, seriam necessarios 6.439 procedimentos por ano no
Brasil, porém, em 2008, apenas 1919 foram realizados. E preciso,
pois, que politicas publicas sejam desenvolvidas para atender a
essa populacdo de criancas com alguma uma doenca crénica,
atendendo, dessa forma, os principios do SUS: universalidade,
integralidade e equidade.

Apesar da complexidade das cardiopatias congénitas, uma
mae deve saber e entender a doenca do seu filho. Araujo (2009),
em um estudo com familiares de criangas com doencas crénicas,
ressalta que a familia precisa conhecer a patologia, suas mani-
festacoes e implicacoes, a fim de desenvolver um cuidado de
qualidade e com autonomia, prevenindo recidivas e agravos a
saude da crianga.
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O tratamento de doencas cronicas geralmente é pro-
longado, complexo e exige cuidados constantes em re-
lacdo a terapéutica em si e em relacdo a determinantes
que possam agravar o estado de sadde da crianca. E
nesse contexto que a familia precisa estar inserida no
processo do cuidar da crianca (ARAUJO, 2009, p. 12).

No que diz respeito ao conhecimento sobre a doenca,
a maioria (65,5%) dos entrevistados afirmou nao conhecer a
doenca do seu filho, e essa maioria possui um Letramento Fun-
cional em Saude inadequado; os que tém conhecimento sobre
a doenca, em sua maioria 53,7%, apresentam um letramento em
saude adequado. A maioria dos participantes do estudo nao re-
latou duvidas sobre os cuidados que deveria ter com o seu filho
cardiopata, o que contrasta com a maioria dos participantes que
nao conhece a doenca do seu filho. Fica aqui o questionamento:
as “ndo duvidas” relatadas foram devido a falta de conhecimen-
to, ou, realmente, ao saber, por completo, cuidar do seu filho.

As principais duvidas relatadas foram sobre atividades fi-
sicas, direitos da crianca cardiopata, cuidados na hora de uma
crise, alimentacado, medicagdes e cuidados pessoais e de higiene.
Resultados similares foram encontrados no mapeamento siste-
matico na literatura sobre as duvidas dos familiares de criancas
cardiopatas, realizado por Damas, Ramos e Rezende (2009). Se-
gundo Simdes, Pires e Barroca (2010), no periodo de doenca de
um filho, a familia procura esclarecimentos sobre a doenga. Com
a incerteza pelo medo da morte da crianga, os pais se centram
na doenca e nos cuidados especiais que a crianca requer.

Os profissionais da sauide devem atentar para que o aten-
dimento nao seja apenas ao paciente, mas também a familia,
assumindo, assim, que as necessidades dos familiares também
e de sua responsabilidade (OLIVEIRA, 2005). Segundo estudos
deYinetal (2011), as doses de medicacdes ofertadas as criangas
sdo erradas, principalmente pelos pais cujo Letramento Funcio-

46



nal em Saude é limitado. E, pois, necesséario que sejam adota-
das medidas para melhorar a administracdo desses farmacos.
Em outro estudo feito por Maragno (2009), os individuos com
limitado Letramento Funcional em Saude apresentam o dobro
de probabilidade de encontrar dificuldades para seguir o trata-
mento medicamentoso quando comparados a individuos com
Letramento Funcional em Satude adequado. E nesse momento
que os profissionais de saude devem desempenhar também o
acompanhamento com a familia da crianca doente, orientando
os resposdveis pela crianca doente no que diz respeito a admi-
nistragdo dos medicamentos.

Um outro aspecto do estudo é em relacdo é que alimenta-
¢do. Segundo os dados revelados, os individuos que possuem um
melhor Letramento Funcional em Saude apresentam um com-
portamento mais sauddvel quanto ao consumo de alimentos,
pois existe uma associagao positiva entre os diversos aspectos do
comportamento consumerista e o Letramento Funcional em Sau-
de (LUIS, 2010). No estudo de Damas, Ramos e Rezende (2009),
foi feito um mapeamento sistematico sobre o conhecimento dos
responsaveis sobre a cardiopatia congénita. No estudo, os auto-
res relatam que é preciso fazer-se recomendacgdes sobre a alimen-
tacdo adequada dessas criangas e sobre a utilizacdo de técnicas
adaptativas de aleitamento materno. No mesmo estudo, os auto-
res destacam os cuidados que se deve ter na hora de uma crise.

A atividade fisica foi mais um aspecto abordado no presen-
te estudo, e os pais mostraram ter um conhecimento incompleto
sobre a necessidade dessa atividade para a crianca cardiopata.
Quando sabem algo, eventualmente desconhecem que a crian-
¢a precisa de avaliacao especializada antes de ser liberada para
fazé-la (DAMAS; RAMOS; REZENDE, 2009). No estudo de Takken
etal. (2012), existe uma restricdo as atividades fisicas, tanto pelos
pais, educadores e profissionais da saude devido ao receio deles
na realizacdo dessas atividades, causado pelo medo dos pais e
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pela falta de pesquisas e de servicos especializados que traba-
Ihem com atividade fisica na crianca cardiopata.

Ao fim das discussdes, pdéde-se concluir que os responsa-
veis pelas criangas com cardiopatia congénita apresentaram um
Letramento Funcional em Saude limitado e pouco conhecimen-
to sobre os cuidados especificos com seus filhos. A partir dai foi
realizado um levantamento bibliografico para se conhecer me-
Ihor as duvidas apresentadas em outros estudos e os cuidados
que as criangas cardiopatas precisam ter durante sua vida. Por
isso, a partir dessas conclusdes, foi elaborado um material edu-
cativo a fim de esclarecer melhor o cuidado a crianca cardiopata.

O material educativo escolhido foi a producédo de uma
cartilha nos pressupostos do Letramento Funcional em Saude.
Foi elaborada pela pesquisadora, com destaque para os temas:
alimentacdo e amamentacdo, cuidados durante a crise, medi-
cagles, vacinacdo, direitos da crianca cardiopata e atividades
fisicas. A ideia inicial dos desenhos partiu da pesquisadora, com
base em sua experiéncia e pensando na adequacdo cultural e
no publico alvo, com o objetivo de ajudar a clarificar e reforgar
as informacdes. Feitas as escolhas, foi contratado um desenhista
para a producao dos desenhos.

A finalidade da cartilha foi a de melhorar os cuidados que
a familia deve ter para com a crianca cardiopata. Segundo Pinto
Junior (2015), é preciso um sistema integrado para o cuidar, que
entregue a uma populagdo circunscrita (criangas cardiopatas) as
necessidades especificas de densidades tecnoldgicas distintas.
O material educativo feito para as criancas cardiopatas procura
oferecer conhecimento a familia durante o processo de trata-
mento (PINTO JR, 2015).

As tecnologias em sauide podem ser classificadas em leves,
leve-duras e duras. As tecnologias leves sdo ferramentas que
permitem a producdo de relagdes entre o profissional e o usua-
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rio, orientando os processos na busca da qualidade do cuidado
prestado aos usuarios (SOUZA et al,, 2014). “E exatamente essa
caracteristica que abre grandes possibilidades para estratégias
que possibilitem a construcdo de novos valores, compreensoes
e relacdes, pois ha espaco para a invencdo” (MERHY; FEUERWER-
KER, 2009). Segundo Machado (2014), apesar de ndo haver um
instrumento para medir o letramento que nao seja de acordo
com todos os contextos, o estudo do Letramento Funcional em
Saude ajuda a avaliar a comunicacdo do profissional de saude
com o usuario, assim como elaborar materiais educativos que
facilitem a comunicacdo entre as partes.

A complexidade das a¢des torna imprescindivel que a
equipe seja interdisciplinar e estruturada, atuando com
visao holistica nos cuidados com a crianga e sua fami-
lia. Porém, tornou-se claro que o cuidado com a familia
existe de forma discreta e incipiente, sendo necesséria
implementacdo sistematizada por toda equipe neste
aspecto (SOUZA, 2008).

Para avaliar a leiturabilidade da cartilha, foi utilizado o
SMOG que mede os anos de estudos (MC LAUGHLINL, 1969). Sao
necessarios cinco anos de estudo para ler a cartilha, atingindo
assim o publico para o qual foi produzida, visto que grande par-
te dos entrevistados (77,3%) apresenta mais de oito anos de es-
tudo, mesmo apresentando um letramento em saude limitado.

O SMOG tem sido recomendado por varias organizacdes
de saude para avaliar leitura, classificar o nivel de recursos im-
pressos, a fim de correlacionar se o material esta adequado a
determinada populagdo (MC LAUGHLINL, 1969; VALLANCE; TAY-
LOR; LAVALLEE, 2008).

O total de escores obtido no SAM foi de 81,8%, sendo clas-
sificado como um material superior. Analisando detalhadamen-
te cada item do SAM (adequacao cultural, layout e tipografia,
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gréficos, contelddos e estimulacdo ao aprendizado), constatou-
-se que o conteudo foi abordado de maneira clara e objetiva. Os
gréficos, layout e tipografia também receberam uma classifica-
¢ao superior. A estimulacdo ao aprendizado teve resultado ade-
quado, pois foi usado o formato pergunta-resposta para discutir
problemas e solugdes, o que resultou em uma informagdo com
linguagem técnica e comum.

O critério referente a relevancia do material e a sua aplica-
bilidade é importante uma vez que, se um material apresenta
um conteudo viélido e compreensivel para um publico-alvo, mas
nado possui uma aplicabilidade vidvel e relevante, este material
precisa ser criticamente repensado (GALINDO NETO, 2015).

Os assuntos abordados na cartilha relatam uma realidade
cotidiana, sendo ainda necessarios outros estudos a fim de se
averiguar sua real contribuicdo para com o processo educativo
dos responsaveis pelas criangas com cardiopatia congénita.
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6 CONCLUSOES

Os responsaveis por criancas com cardiopatia congénita
apresentaram um limitado Letramento Funcional em Saude e
um conhecimento precario sobre a doenca do seu filho, signi-
ficando que esses responsaveis apresentam dificuldades em
processar informacodes recebidas e aplica-las no cuidado com a
crianca cardiopata. Isso demonstra que os responsaveis terao di-
ficuldades para acessar, ler e compreender as orientacdes dadas
pelos profissionais de saude, dificultando o cuidado com o seu
filho, podendo até causar danos a saude dessas criangas, pois
as dificuldades na administracdo de medicacdes e os cuidados
em uma crise poderdo prejudicar a satide da crianga que ja estd
debilitada pelo problema cardiaco.

Nesse contexto, foi elaborada uma cartilha de orientagoes
com base no baixo letramento em saude dos entrevistados,
contendo informagdes praticas sobre o dia a dia da crianca car-
diopata. Sabe-se que a expectativa de vida dessas criancas estd
aumentando devido as novas tecnologias cirurgicas, levando-as
até uma idade adulta. E pois, importante melhorar o letramento
das maes para que essas dispensem cuidados mais qualificados
para seus filhos.

O objetivo geral do estudo foi esclarecido, considerando a
avaliacao sobre o letramento das mées de criangas com cardio-
patia e a elaboracdo de uma cartilha nos pressupostos do Le-
tramento Funcional em Saude, que pudesse aprimorar as acoes
de promocéo da saude e do cuidado a crianga cardiopata. Os
objetivos especificos também foram contemplados, pois a car-
tilha foi avaliada pelo SAM e SMOG, classificando-o como um
material superior, desta forma, adequando-se ao publico para o
qual foi proposto.
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Os resultados encontrados poderdo contribuir para o aper-
feicoamento dos cuidados dispensados as criancas cardiopatas.
Esses mesmos resultados poderao ser, também, um alerta para
que outros materiais educativos de saude utilizem a leiturabili-
dade adequada para a populacdo em questao.

Como etapa subsequente a este estudo devera ser realiza-
da a validacdo da cartilha construida, tanto junto a especialis-
tas, como junto ao publico-alvo, a fim de que a mesma possa se
constituir em um material educativo com propostas de inclusao
na rotina de atendimento a este publico.

Pesquisas posteriores, com a utilizacdo da cartilha como
instrumento educativo permitirdo avaliar seu impacto no em-
poderamento, por esse publico alvo, da operacionalizacdo das
orientagdes nela contidas, culminado com a promocdo da me-
Ihor saude de criancas e adolescentes cardiopatas.
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