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Destacados: (1) El nivel de educacion y el ingreso familiar
influyen en las condiciones de alfabetizacién en salud.(2)
Internet como principal fuente de informacién sobre la salud
de los cuidadores. (3) Capacidad limitada para encontrar
buena informacion sobre salud por su cuenta. (4) Prestacion
de apoyo y soporte social limitado a cuidadores de NANEAS.

Objetivo: explorar la alfabetizacién en salud de los cuidadores
primarios de nifios que requieren cuidados especiales de salud, e
identificar limitaciones, potencialidades y la relacién con variables
socioeconomicas, fuentes de informacion y apoyo social. Método:
estudio transversal, descriptivo y analitico, realizado con 139
cuidadores. Los datos fueron recolectados entre diciembre de 2022 y
abril de 2023, en un hospital del sur de Brasil, a través del Children with
Special Health Care Needs Screener, del Health Literacy Questionnaire
y de un cuestionario de caracterizacién. El analisis incluyé estadisticas
descriptivas e inferenciales. Resultados: se identificaron limitaciones
en la atencién activa, el apoyo social y la capacidad para encontrar
buena informacion de salud. Se observaron potencialidades en la
evaluacidén de la informacion y en la interaccién con los profesionales
de la salud. Se encontrd asociacion positiva entre las variables
educacién e ingreso familiar con las escalas comprensién y apoyo
profesional en salud (p=0,006), apoyo social a la salud (p=0,000) y
evaluacion de la informacién en salud (p=0,038). Conclusion: las
intervenciones para cuidadores deben fortalecer la atencidn activa, el
apoyo social y el acceso a la informacion, considerando la influencia
de los factores socioecondmicos y la importancia de la comunicacién
con los profesionales para mejorar el acceso, la comprensiéon y el
seguimiento de las orientaciones, aumentando la calidad y la seguridad
de la atencidn.

Descriptores: Alfabetizacion en Salud; Nifio; Enfermedad Cronica;
Cuidadores; Enfermeria Pediatrica; Seguridad del Paciente.
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Introduccion

La alfabetizacion en salud es reconocida como
un determinante social importante y modificable de
la salud, advirtiéndose una relacidon con la calidad de
vida de los ciudadanos. La alfabetizacidon en salud es
el conocimiento y las habilidades personales adquiridas
a través de las actividades diarias, las interacciones
sociales y las generaciones, que permiten a las personas
acceder, comprender, evaluar y utilizar la informacion
y los servicios, con el fin de mantener y promover el
bienestar y la buena salud para si mismas y para quienes
las rodean. El conocimiento y las habilidades personales
estédn mediadas por las estructuras organizacionales y la
disponibilidad de recursos®.

Los estudios apuntan a la necesidad de reconocer
la alfabetizacién en salud como algo que trasciende al
sujeto. Esto implica comprender que las habilidades
personales necesarias para abordar problemas de salud
estan influenciadas por el entorno en el que se aplican.
Por lo tanto, debe considerarse la interaccién entre la
complejidad y las demandas del sistema de salud y las
capacidades de las personas(?3,

La alfabetizacion sanitaria inadecuada se considera
un problema de salud publica. En ese marco, es
importante reconocer las condiciones de alfabetizacion
en salud de la poblacién, para posibilitar el mejoramiento
de la educacién y la planificacién en materia de salud
publica®. Los cuidadores de nifios con enfermedades
cronicas complejas representan un grupo critico dentro
de la poblacion, ya que ademas de ser responsables de
su propia vida y salud, también deben velar por la salud
y el bienestar de los nifios bajo su responsabilidad®“->.

La Maternal and Child Health Bureau (MCHB) de
Estados Unidos ha denominado a esta poblaciéon como
Children with Special Health Care Needs — CSHCN, que en
Brasil se denomina Criancas com Necessidades Especiais
de Saude (CRIANES)®. Actualmente, la terminologia
“nifios que requieren cuidados especiales de salud”,
adoptada en este estudio, ha sido utilizada con base en
un movimiento epistemoldgico que entiende la necesidad
como inherente a la condicién de salud, y no al nifio en
si, como indican estudios contemporaneos-®, Existe un
alto riesgo de que estos nifos presenten o ya padezcan
condiciones fisicas cronicas, del desarrollo, conductuales
o0 emocionales, y requieran de cuidados especiales y
permanentes para la conservacién de su salud, mayor
utilizacion de los servicios de salud y atencion de diferentes
profesionales de multiples especialidades, ademas del
cuidado que habitualmente requieren los nifios®2).

Dadas estas condiciones, estos niflos dependen en
gran medida de las habilidades de sus cuidadores para

comprender y evaluar criticamente la informacion de
salud, comunicarse con los profesionales de la salud y
navegar por el sistema de salud?. En consecuencia, para
evaluar las condiciones de alfabetizacion en salud de los
cuidadores de NANEAS (Nifios con Necesidades Especiales
de Atencion en Salud), es fundamental utilizar un
instrumento integral que incorpore la multidimensionalidad
de la alfabetizacién en salud®t-12),

Los cuidadores de nifios que requieren cuidados
especiales de salud enfrentan desafios diarios para
garantizar una atencion segura y apropiada, lo que requiere
habilidades para comprender y aplicar la informacion
de salud. Sin embargo, las barreras relacionadas con la
alfabetizacion en salud, como las dificultades para obtener
e interpretar informaciéon médica, pueden comprometer
la toma de decisiones, la adherencia al tratamiento y la
seguridad infantil®.

Asi, identificar las condiciones de alfabetizacion en
salud de una poblacién proporciona informacion util y
necesaria a las organizaciones y profesionales de salud
para mejorar las acciones y servicios de salud®?, Estudios
internacionales aportan cada vez mas evidencia sobre la
relacion entre la alfabetizacion en salud inadecuada de
los cuidadores, la incapacidad de gestionar el cuidado
domiciliario y el empeoramiento de los resultados de
salud de estos nifios, lo que se relaciona con una baja
adherencia al tratamiento, errores en la administracion
de medicamentos en el hogar y un mayor nimero de
hospitalizaciones no programadas*4'”). Sin embargo, en
Brasil, este escenario es poco conocido y no se advierten
investigaciones que demuestren las condiciones de
alfabetizacion en salud de esta poblacién, la que justifica
la necesidad de este estudio.

Este estudio pretende llenar este vacio identificando
las limitaciones y las potencialidades de los cuidadores
para navegar por el sistema de salud, obtener y aplicar
informacion y tomar decisiones para el cuidado de estos
ninos. Para ello, el estudio tuvo como objetivo explorar
la alfabetizacién en salud de cuidadores de nifilos que
requieren cuidados especiales de salud, identificando
limitaciones y potencialidades y la relacién con variables
socioecondémicas, fuentes de informacién y soporte
social.

Método

Diseio del estudio

Estudio cuantitativo, transversal, descriptivo y
analitico®®, reportado de acuerdo con las directrices del
Strengthening the Reporting of Observational Studies in
Epidemiology (STROBE)®?,
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Lugar y periodo

El estudio se realizé entre diciembre de 2022 y abril
de 2023 en Porto Alegre-RS, Brasil, y se desarrolld en las
unidades pediatricas de un hospital de alta complejidad. El
servicio de pediatria cuenta con 131 camas y es referencia
nacional para la atencién de nifios con enfermedades
cronicas de mediana y alta complejidad, como
enfermedades gastrointestinales, genéticas, oncoldgicas,
hematoldgicas, neuroldgicas, enfermedades hepaticas,
candidatos a trasplante y trasplantados hepaticos,
trasplante de células madre hematopoyéticas, entre otras
enfermedades crénicas.

Poblacién

Cuidadores primarios de nifios que requieren
cuidados especiales de salud, hospitalizados en unidades
pediatricas.

Criterios de seleccion y definicion de la muestra

Se entiende por cuidador principal o primario a
una persona que se identifica como Unica responsable
del nino y de brindarle cuidado diario de manera
permanente o parcial, sin remuneracion, y sin hallarse
necesariamente ligado al nifio por vinculos de sangre,
sino afectivos. Se considerd nifio al individuo que tenia
menos de 12 afios durante el periodo de recoleccién de
datos®9, Para definir la elegibilidad como NANEAS, se
establecié que deberian estar presentes en al menos un
dominio indicado a través de la aplicacion de la versién
brasilefia del instrumento Children with Special Care
Screener (CSHCN Screener®) entre los tres existentes, a
saber, uso de medicamentos, uso de servicios de salud
y limitaciones funcionales®V,

En un principio se realizaron consultas a las historias
clinicas electrénicas de los pacientes hospitalizados en
unidades pediatricas para identificar a aquellos menores
de 12 afios. Posteriormente, con el objetivo de rastrear los
NANEAS, se aplicé al cuidador principal la version brasilefia
del instrumento CSHCN Screener®?V, A los cuidadores
principales cuyos nifos fueron identificados como NANEAS
se les entregaron al mismo tiempo los instrumentos
de caracterizacion de cuidadores y el cuestionario de
evaluacion de alfabetizacion en salud: HLQ-Br.

Se incluyé en el estudio a personas mayores de 18
afios, que hablaban portugués brasilefio (idioma de las
versiones validadas de los instrumentos) como primera
lengua habitual y que se identificaron como cuidadores
principales, en hospitalizacién y en domicilio, de NANEAS
menores de 12 afios, que ya habian recibido al menos un
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alta hospitalaria. No se establecieron criterios de exclusion
para la seleccién de la muestra.

El nimero minimo de participantes calculado para
la muestra fue de 124 cuidadores, considerando un
incremento del 10% por posibles pérdidas y negativas,
habiéndose obtenido un total de 138 participantes. El
calculo considerd una potencia del 80%, un nivel de
significancia del 5% y un nivel de Cohen de 0,512, Este
calculo se realiz6 utilizando la herramienta PSS Health,

version online®3),

Instrumentos de recoleccion de datos y variables
de estudio

Para identificar a los NANEAS hospitalizados, se
aplicd la version brasilefia del CSHCN Screener®. Se trata
de un instrumento de cribado, desarrollado originalmente
en inglés, traducido y adaptado al portugués brasilefio,
que mostrd buena consistencia interna. El instrumento
puede identificar y evaluar las demandas de atencidén
de los nifios que requieren cuidados especiales de salud
relacionados con una condicion crénica, mas alla de la
presencia o no de un diagnéstico clinico®2, El uso de
este instrumento se justificd por su sensibilidad para
identificar las multiples dimensiones de las necesidades
de salud de los nifios. Esto incluye el criterio de mayor
riesgo de enfermedades crénicas segun la definicion
original del Children with Special Care Needs, que
considera condiciones con duracién minima de 12 meses.
Aunque los nifios de la muestra ya presentaban
condiciones crénicas establecidas, el instrumento se
aplicé para confirmar la elegibilidad en el momento
de la recoleccién y para identificar los dominios de las
necesidades especiales de atencion de salud, dado que se
tratd de un estudio destinado a evaluar la alfabetizaciéon
en salud de los cuidadores de nifios ya identificados con
necesidades de cuidados especiales de salud.

El CSHCN Screener® contiene cinco elementos y cada
uno tiene dos subelementos (a y b), excepto el elemento
cinco, que solo tiene uno. Todas las opciones de respuesta
son “si” o0 “no”. Los subitems se interrogan a partir de
una respuesta afirmativa en el respectivo item y buscan
relaciones entre estas afirmaciones y la existencia de algin
problema de salud cuya duracién real o esperada sea de al
menos doce meses. Cualquiera de los items que reciba una
respuesta afirmativa, junto con sus respectivos subitems,
ya indica que el nifio tiene alguna necesidad especial de
atencion sanitaria. Los cinco items se distribuyen en tres
dominios de necesidades especiales de atencion de salud que
requieren atencién especializada por parte de los servicios
de salud y educativos, a saber, el uso de medicamentos, el
uso de servicios de salud y la limitacidon funcional@®,
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Se aplico el Cuestionario de Caracterizacién de
NANEAS y cuidadores primarios, desarrollado para este
estudio, considerando la relevancia de conocer los factores
socioecondmicos, demograficos y culturales de la familia y el
historial de salud del nifio para un diagndstico preciso de la
alfabetizacién en salud del cuidador. El cuestionario contiene
variables sobre: caracterizacion de NANEAS - origen de las
necesidades de atencidn sanitaria especial (congénitas,
causa adquirida y diagndstico médico), categorias de
demandas de atencién (de desarrollo, tecnoldgicas,
medicamentosas, habituales modificadas, mixtas y
clinicamente complejas), motivo de la hospitalizacion
actual, fecha de hospitalizacion y nacimiento, sexo, motivo
y fecha de rehospitalizacién tras el primer alta hospitalaria,
numero de visitas a urgencias o ingresos hospitalarios en
el ultimo afo y motivo, utilizacién de otros servicios de
salud; y la caracterizacion socioecondémica del cuidador —
grado de parentesco con el NANEAS, fecha de nacimiento,
sexo, educacion, profesién/ocupacion, ingreso familiar, si
tiene o no otros hijos, existencia de otras personas que
requieran de atencion especial de salud y dependan de
su cuidado, principales fuentes de informacion de salud
(televisidn, periddico, radio, internet y otras), ciudad y
estado de residencia y existencia de otro cuidador principal.

Para evaluar las condiciones de alfabetizacion en salud
de los cuidadores primarios, se aplicé la version brasilena
del Health Literacy Questionnaire (HLQ-Br). El Health
Literacy Questionnaire es un instrumento multidimensional
que fue traducido al portugués brasilefio y validado con
794 usuarios adultos del Sistema Unico de Salud (SUS)
de tres regiones diferentes de Brasil. En este proceso de
validacion obtuvo buenas propiedades psicométricas. Es un
instrumento multidimensional, con 44 items distribuidos
en nueve escalas que se dividen en dos partes. La Parte 1
tiene cuatro opciones de respuesta entre “totalmente en
desacuerdo” y “totalmente de acuerdo” (puntajes del 1 al
4), la Parte 2 tiene cinco opciones de respuesta entre “no
puedo hacerlo o siempre es dificil” y “siempre facil” (puntajes
del 1 al 5). Este instrumento no proporciona una puntuacion
global, sino que puntia con el promedio individual de las
nueve escalas. La puntuacion mas cercana al limite superior
o inferior indica, respectivamente, las potencialidades y las
limitaciones de los cuidadores en el cuidado de su salud®4.

Para aplicar la version brasilefia del HLQ en este
estudio, se obtuvo autorizacidén de uso de la Universidad
Deakin, Australia, a través de la direccion de correo
electrénico “HLQ-info@swin.edu.au”.

Recopilacion de datos

La recoleccidn de datos se realiz6 en la historia clinica
electronica del paciente y mediante entrevista al cuidador

principal de NANEAS, realizada en una sala reservada de las
propias unidades pediatricas, garantizando la privacidad. El
equipo de investigadores fue previamente capacitado para
recolectar datos de historias clinicas y aplicar cuestionarios.

Procesamiento y analisis de datos

Los datos fueron analizados mediante el programa
estadistico Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS/PASW), versidon 27.0. En el analisis descriptivo de
las variables cuantitativas se utilizé media y desviacién
estandar, y para el andlisis de las variables categodricas
se utilizaron frecuencias absolutas y relativas. La decision
sobre el tipo de distribucidn se basé en el tamafio de
la desviacion estandar (que no puede exceder la mitad
de la media para considerar la distribucion simétrica) y
la proximidad entre la media y la mediana (diferencia
menor al 20%). El nivel de significancia adoptado fue
del 5% (p<0,05).

Para comparar medias se aplicé la prueba t de Student
o Andlisis de Varianza (ANOVA) junto con la prueba de
Tukey. Ademas, para evaluar la asociacion entre variables
categdricas se aplicé la prueba Chi-cuadrado de Pearson o
la prueba exacta de Fisher. Para evaluar la asociacion entre
las variables ordinales y las puntuaciones del HLQ-Br, se
utilizé la prueba de correlacién de Spearman.

Aspectos éticos

Este estudio tuvo su proyecto aprobado por el
Comité de Etica en Investigacién de la institucidon en
estudio bajo dictamen N.© 5.751.478. Los aspectos éticos
se respetaron y siguieron de acuerdo con la legislaciéon
vigente. Los participantes firmaron el Formulario de
Consentimiento Libre e Informado.

Resultados

La muestra estuvo compuesta por 139 cuidadores
primarios de NANEAS hospitalizados. La mayoria de estos
cuidadores eran del sexo femenino (89,9%), con edad
entre 31 y 60 afios (62,6%), habian finalizado sus estudios
secundarios (55%), eran amas de casa (79%), con renta
familiar que oscilaba entre uno y dos salarios minimos
(73,4%) y provenian de diferentes municipios de la region
sur de Brasil (95,6%).

De la muestra, 39 cuidadores (28,1%) tenian otra
persona dependiente a su cuidado que requeria atencién
sanitaria especial, ademas del NANEAS. Los cuidadores
principales fueron predominantemente madres (84,2%)
con otros hijos ademas del NANEAS (69,1%), y 86
(61,9%) cuidadores principales reportaron contar con el
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apoyo de un segundo cuidador principal para la atencién
del nifio: el padre en el 38,1% de los casos.

Los participantes eran cuidadores primarios de nifios
que requerian atencion especial de salud relacionada con el
uso de medicamentos para una condicién crénica (94,2%),
utilizaban mas los servicios de salud que la mayoria de los
nifios de la misma edad (100%) y tenian alguna limitacion
funcional o incapacidad para realizar actividades comunes
a la mayoria de los nifios (53,2%). De estos nifios, 137
(97,8%) tenian mas de una necesidad de atencidn especial
de salud y 98 (70,5%) también eran nifios dependientes de
tecnologias que utilizaban al menos un dispositivo médico.

En el analisis de grupos de combinaciones de
dominios de necesidades de atencion especial a la salud
de NANEAS, sélo tres (2,2%) necesitaron Unicamente
Servicios de Salud (SS); cinco (3,6%) utilizaron los

Servicios de Salud (SS) y presentaron Limitaciones
Funcionales (LF), mientras que 62 (44,6%) utilizaron
Medicacién y SS y la mayoria (69 - 49,6%) de los NANEAS
presentaron LF y requirieron el Uso de Medicacion y SS.

Como se describe en la Tabla 1, considerando las
puntuaciones medias de las nueve escalas del cuestionario
HLQ-Br, se identificaron limitaciones en la alfabetizacidn
en salud de los cuidadores relacionadas con la Atencién
activa de salud (Escala 3 - Parte 1), Soporte social para
la salud (Escala 4 - Parte 1) y Capacidad para encontrar
buena informacion sobre salud (Escala 8 - Parte 2). Se
identificaron potencialidades en la alfabetizacién en salud
de los cuidadores con respecto a la Evaluacion de la
informacion sobre salud (Escala 5 - Parte 1) y Capacidad
para interactuar activamente con los profesionales de la
salud (Escala 6 - Parte 2).

Tabla 1 - Puntuaciones medias de las escalas e items del HLQ-Br* que indican mayores limitaciones y potencialidades de

la alfabetizacion en salud de los cuidadores primarios de NANEAS hospitalizados' (n = 139). Porto Alegre, RS, Brasil, 2023

Escalas y preguntas del HLQ-Br* Media Desviacion estandar
Parte 1 (Puntuaciones 1-4)

Escala 1 — Comprension y apoyo de los profesionales sanitarios 3,02 0,53
P#17 — Cuento con los profesionales de la salud que necesito para... 3,25 0,71
P*8 — Tengo al menos un profesional de la salud con quien... 2,79 0,91
Escala 2 — Informacion suficiente para cuidar la salud 3,03 0,47
P*23 — Tengo toda la informacién que necesito para... 3,68 0,64
P+14 — Estoy seguro de tener toda la informacion que necesito... 3,01 0,73
Escala 3 — Atencion sanitaria activa 2,82 0,51
P*6 — Paso mucho tiempo involucrado con... 3,40 0,95
P*21 - Hay cosas que hago regularmente para... 2,51 0,70
Escala 4 — Soporte social a la salud 2,96 0,59
P*19 — Tengo un fuerte apoyo... 3,24 0,76
P*5 — Cuando me siento enfermo, las personas que me rodean... 2,75 0,78
Escala 5 — Evaluacion de la informacion de salud 3,13 0,45
P*7 — Cuando veo nuevas informaciones sobre salud... 3,37 0,62
P*4 — Comparo la informacion de salud obtenida... 2,94 0,76
Parte 2 (Puntuaciones 1 - 5)

Escala 6 — Capacidad para interactuar activamente con profesionales de la salud 4,00 0,57
P*20 — Hacer preguntas a los profesionales de la salud para... 4,39 0,83
P*2 — Asegurarse de que los profesionales sanitarios... 3,60 0,96
Escala 7 — Navegar por el sistema de salud 3,70 0,74
P#13 — Asegurarse de encontrar el lugar adecuado para... 4,01 1,07
P*1 — Encontrar el servicio de salud... 3,31 1,08
Escala 8 — Capacidad para encontrar buena informacion sobre salud 3,60 0,64
P*#10 — Obtener informacién sobre salud para... 3,81 0,91
P#18 — Obtener informacion sobre... 3,37 1,19
Escala 9 — Comprender la informacién de salud y saber qué hacer 3,99 0,57
P*#21 — Entender que los profesionales de la salud... 4,38 0,71
P#12 — Leer y comprender la informacion... 3,81 1,06

*HLQ-Br = Version brasilefia del Health Literacy Questionnaire (traduccion libre al espafiol); 'NANEAS = Nifios con Necesidades Especiales de Atencion en

Salud; *P = Pregunta

www.eerp.usp.br/rlae



Rev. Latino-Am. Enfermagem 2025;33:4688.

Todos los cuidadores participantes habian transitado
al menos una hospitalizacién con el NANEAS durante los12
meses anteriores a la recopilacion de datos para este estudio.
De éstos, 30 (21,6%) fueron hospitalizados sélo una vez, 74
(53,2%) fueron hospitalizados de dos a seis veces, 23 (16,5%)
fueron hospitalizados de siete a once veces y 12 (8,7%)
fueron hospitalizados doce o mas veces durante el periodo.

En la Tabla 2 se describen los coeficientes de
correlacion entre las puntuaciones medias de las nueve

escalas del cuestionario HLQ-Br y las variables medias
de nimero de hospitalizaciones de los NANEAS, nivel de
escolaridad e ingreso familiar de los cuidadores primarios.
Las asociaciones positivas y estadisticamente significativas
(p<0,05) indican la relacién entre el nivel de educacion,
las condiciones de ingreso familiar de los cuidadores y sus
limitaciones y potencialidades en alfabetizacion en salud,
como también en relacién al nimero de hospitalizaciones
requeridas por el NANEAS.

Tabla 2 - Correlacién entre las puntuaciones medias de las escalas HLQ-Br* con las caracteristicas socioeconémicas

de los cuidadores primarios de NANEAS'y el nimero de hospitalizaciones de estos nifios (n = 139). Porto Alegre,

RS, Brasil, 2023

Nivel de - Hospitalizacion
o x
Escalas HLQ-Br educacion Ingresos familiares del NANEAS
Parte 1
1 - Comprension y apoyo de los profesionales de la salud r;'=0,238 r*=0,23¢ r;*=0.16
P ¥ apoy P (p=0,006) (p=0,006) (p=0,057)
» - . r=0,15 r=0,09 r=0,17
2 - Informacion suficiente para cuidar de la salud (p=0,084) (p=0,302) (p=0,053)
3 - Atencidn sanitaria activa r;'=0,10 r;'=0,09 r;'=0,08
(p=0,260) (p=0,292) (p=0,334)
4 — Soporte social para la salud r;'=0,33° r*=0,329 r,'=-0,004
. P (p=0,000) (p=0,000) (p=0,96)
5 - Evaluacion de la informacion sanitaria r'=0.17" r'=0,17! r=0191
(p=0,038) (p=0,044) (p=0,019)
Parte 2
. . ) . r;=0,13 r*=0,15 r=-0,12
6 - Capacidad para interactuar activamente con profesionales de la salud. (p=0,115) (p=0,064) (p=0,158)
. r==0,62 r=0,20! r=-0,051
7 — Navegar por el sistema de salud (P=0,467) (p=0,016) (p=0,553)
. . . r=0,35° r=0,26% r=-0,01
8 - Capacidad para encontrar buena informacién sobre salud (p=0,000) (p=0,002) (p=0,837)
. ” . r¥=0,225 r.==0,16! r*=0,01
9 - Comprender la informacién de salud y saber qué hacer (5=0,009) (P=0,049) (p=0,838)

*HLQ-Br = Version brasilefia del Health Literacy Questionnaire (traduccion libre al espafiol); 'NANEAS = Nifios con Necesidades Especiales de Atencion en
Salud; *r, = Coeficiente de correlacion de Spearman; SCorrelacidn significativa al nivel 0,01; 'Correlacién significativa en el nivel 0,05

Respecto a la parte 1 del cuestionario HLQ-Br,
se observo asociacién positiva y estadisticamente
significativa entre las variables nivel de educacion e
ingresos familiares con las escalas 1 - Comprension y
apoyo de los profesionales de la salud (p=0,006), 4 -
Soporte social a la salud (p=0,000) y 5 - Evaluacion de la
informacion sanitaria (p=0,038; p=0,044). Ademas, hubo
una asociacion positiva y significativa entre la variable
hospitalizaciones NANEAS vy la escala 5 - Evaluacidn de
la informacion sanitaria (p=0,019) (Tabla 2).

En la Parte 2, se identificé una asociacién positiva y
estadisticamente significativa entre las variables nivel de
educacion e ingreso familiar con las escalas 8 - Capacidad

para encontrar buena informacién sobre salud (p=0,000:
p=0,002) y 9 - Comprender la informacion de salud y
saber qué hacer (p=0,009; p=0,049). Ademas, se
encontrd asociacion entre la variable ingreso familiar y
la escala 7 - Navegar por el sistema de salud (p=0,016)
(Tabla 2).

La mayoria de los cuidadores informaron tener
Internet (87%) como una de sus principales fuentes de
informacion de salud, mientras que los profesionales de
la salud fueron mencionados como la fuente principal por
19 cuidadores (13,6%) y tres (2,1%) indicaron a otros
cuidadores principales como una de sus principales fuentes
de informacién sobre salud.

www.eerp.usp.br/rlae
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Se identificaron potencialidades en alfabetizacion

en salud respecto a “Comprension y apoyo de los

profesionales de la salud (Escala 1)” en aquellos

cuidadores que reportaron tener a los profesionales

de la salud como una de sus principales fuentes de

informacion sobre salud (p=0,002). Respecto a la

“Evaluacion de la informacion sanitaria (Escala 5)”,

se observaron potencialidades en la alfabetizacién en

salud de aquellos cuidadores que sefialaron a internet

(p=0,026) como una de las principales fuentes de

informacion sobre salud (Tabla 3).

Se identificaron limitaciones en la alfabetizacion en

salud respecto a “Soporte social a la salud (Escala 4)

y “Evaluacién de la informacién en salud (Escala 5)” en

aquellos cuidadores que refirieron no contar con el apoyo

de un segundo cuidador principal para el NANEAS (p =

0,039 - p = 0,037), segun la comparacién de medias

descrita en la Tabla 3.

Tabla 3 - Asociacidn de las condiciones de alfabetizacion en salud de los cuidadores primarios de NANEAS* segun el

cuestionario HLQ-Br' y las variables red de apoyo para el cuidado y fuentes de informacién en salud (n = 139). Porto

Alegre, RS, Brasil, 2023

Escalas

HLQ-Brt E# E*2 E#3 E*4 E*5 E*6 E*7 E*8 E*9
Variables MS£DE! Ms+DE! MS£DE! MS£DE! MS£DE! MS£DE! MS+DE! Ms+DE!! MS+DE!!
FIT - Otro cuidador

No 2,97+0,51 3,01£0,52  2,73%0,53 2,83+0,58 3,03+0,43 4,0410,54 3,74+0,76 3,58+0,59 4,04+0,50
Si 3,06+0,55 3,04+0,44  2,88+0,49 3,05+0,59 3,10+0,45 3,97+0,59 3,68+0,73 3,60+0,67 3,97+0,60
Valor p** 0,366 0,750 0,086 0,039 0,037 0,448 0,618 0,855 0,489
FI" - Internet

No 2,87+0,44 3,06£0,49  2,93+0,49 2,97+0,56 2,9140,51 4,00+0,61 3,96+0,93 3,55+0,74 4,10+0,54
Si 3,05+0,54 3,02£0,47  2,81+0,51 2,96+0,59 3,16+0,43 4,00+0,57 3,66+0,70 3,60+0,62 3,98+0,57
Valor p** 0,192 0,711 0,349 0,925 0,026 0,99 0,115 0,74 0,42
FI - Periédicol/Libro

No 3,02+0,52 3,02£0,46  2,83+0,50 2,97+0,58 3,10+0,44 4,00+0,58 3,71+0,74 3,57+0,64 3,99+0,56
Si 3,04+0,62 3,04+0,56 2,780,67 2,83+0,62 3,40+0,47 4,00+0,56 3,63+0,77 3,90+0,47 4,03+0,66
Valor p** 0,915 0,914 0,760 0,452 0,041 0,993 0,751 0,098 0,820
FI" - TV/Radio

No 3,06+0,53 3,04+0,46  2,83+0,49 2,97+0,59 2,94+0,59 3,15+0,42 3,74+0,69 3,60+0,61 4,03+0,50
Si 2,91£0,523  2,98+0,49  2,80+0,56 2,94+0,59 3,07+0,52 3,80+0,56 3,60+0,85 3,59+0,72 3,88+0,71
Valor p** 0,14 0,511 0,707 0,815 0,333 0,013 0,335 0,940 0,165
FI" - Profesionales de la salud

No 2,97+0,52 3,01£0,49  2,85+0,50 2,98+0,58 3,11+0,45 4,00+0,58 3,72+0,75 3,61+0,65 4,01+0,58
Si 3,38+0,49 3,13£0,30  2,66+0,52 2,87+0,62 3,24+0,46 3,95+0,55 3,57+0,63 3,50+0,55 3,90+0,48
Valor p** 0,002 0,320 0,134 0,468 0,458 0,725 0,397 0,484 0,446
FI"— Cuidadores

No 3,02+0,53 3,03£0,47  2,84+0,50 2,97+0,59 3,12+0.45 4,00+0,58 3,71+0,74 3,60+0.64 3,99+0,57
Si 3,25+0,47 2,91+0,62  2,13+0,46 2,60£0,34 3,40+0,52 4,06+0,41 3,22+0,63 3,53+0,46 4,00£0,52
Valor p** 0,47 0,676 0,017 0,280 0,304 0,844 0,257 0,853 0,997

*NANEAS = Nifios con Necesidades Especiales de Atencion en Salud; '*HLQ-Br = Health Literacy Questionnaire; *E = Escala; M = Media; ''DE = Desviacion

estandar; FI = Fuente de informacion de salud; **valor p = Prueba t de Student
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Discusion

El estudio innova al analizar las condiciones de
alfabetizacion en salud de los cuidadores de NANEAS,
utilizando un instrumento de evaluaciéon multidimensional.
Esto se traduce en el reconocimiento de las limitaciones
y potencialidades respecto a las habilidades funcionales,
interactivas y criticas de estos cuidadores, asociandolas
a sus condiciones socioeconémicas y a las demandas de
cuidado que requieren los NANEAS®),

Los NANEAS requieren una alta demanda de
cuidados especificos y complejos, ademas requieren de
un tratamiento multidisciplinario y seguimiento durante
un largo periodo. El manejo de este complejo escenario
requiere conocimientos especificos, habilidades
técnicas y de comunicacion por parte del cuidador
principal(?5-26),

En este estudio, todos los NANEAS fueron
identificados como dependientes de los servicios de salud
y tuvieron un numero significativo de hospitalizaciones
durante un periodo de un afio. La mayoria de los NANEAS
fueron reconocidos en la combinacion de los tres dominios
de necesidades especiales de salud, ademas de depender
de dispositivos tecnoldgicos para mantener la vida.
Estos hallazgos ponen de relieve la complejidad de la
atencion que requieren estos nifios y que muchas veces
es requerida por cuidadores en el hogar, sin que exista
preparacion para el alta ni soporte adecuado de la red de
servicios de salud®7-2,

El cuidador principal es reconocido como parte
fundamental de la atencidon segura y de calidad del
NANEAS en el hogar. Desempefia un papel crucial, junto
con los profesionales sanitarios, en la toma de decisiones
relativas a las necesidades de salud de este nifho vy,
sobre todo, en la gestién y ejecucion de las demandas
de atencién domiciliaria. Ademas de los desafios que
genera la complejidad del cuidado, los cuidadores también
enfrentan una serie de dificultades impuestas por el propio
sistema de salud(*>:30-31),

Para afrontar estas demandas y superar las
dificultades impuestas, el cuidador necesita desarrollar
habilidades cognitivas y sociales que le permitan navegar
por el sistema de salud, obtener, comprender y aplicar
la informacién necesaria para gestionar el cuidado,
emitir juicios y tomar decisiones sobre las necesidades y
particularidades de estos nifios®632),

Los resultados de este estudio demostraron
condiciones razonables de alfabetizacion en salud
entre los cuidadores, reconocidas en las escalas del
cuestionario aplicado, aunque también se identificaron
limitaciones relacionadas con las habilidades
funcionales, interactivas y criticas®®. Cabe sefialar

que la alfabetizacion en salud de un individuo no
es estatica. Factores situacionales como un entorno
desconocido, una interaccion intimidante y factores
emocionales pueden afectar temporal y negativamente
las condiciones de alfabetizacion en salud y la capacidad
de estos cuidadores para gestionar la atencion que
necesitan los NANEAS(32-34),

Se advierten limitaciones en cuanto a la atencién
sanitaria activa por parte de los cuidadores en este
estudio con respecto a las habilidades interactivas
y criticas. Estos cuidadores, a pesar de tener las
habilidades y conocimientos necesarios para practicar
el autocuidado, no actlian para promoverlo, ya que
no lo ven como una prioridad. Hallazgos similares se
identifican en otros estudios en los que el cuidador
principal se dedica exclusivamente a la demanda
intensiva de los cuidados complejos requeridos por los
NANEAS y termina por no involucrarse en su propio
cuidado, lo que muchas veces resulta en una sobrecarga
fisica, emocional y socialt35-37),

Como era de esperar, las madres se identificaron
mayoritariamente como las principales cuidadoras
de los NANEAS durante la hospitalizacién y en el
hogar, como se ha identificado globalmente en otros
estudios(?5-26:3438) | os determinantes sociales que
mostraron una relacion significativa con el estado de
alfabetizacidon en salud de estos cuidadores fueron el
nivel de educacion y el ingreso familiar, como se ha
confirmado en otros estudios(7:39-41),

La falta de apoyo social también expone a los
cuidadores a una sobrecarga fisica y mental, lo que puede
afectar su salud, bienestar y calidad de vida, ademas de
dificultar la practica de habilidades de alfabetizacion en
salud previamente adquiridas y alterar la capacidad para
realizar cuidados a los NANEAS®337), En este estudio, la
mayoria de los cuidadores informaron haber recibido un
amplio soporte de su red de apoyo primaria, incluida
la asistencia de un segundo cuidador para turnarse en
la prestacion de cuidados, pero informaron también no
sentirse comprendidos por sus seres queridos cuando se
sienten enfermos.

En otro estudio, las madres que cuidan a NANEAS
reportan un apoyo social limitado, manifiestan no poder
contar con el apoyo del padre del nifio para brindarle
cuidados en casa y sienten un gran agotamiento mental y
fisico. Respecto a las relaciones sociales familiares, refieren
sentimientos de aislamiento, incomprensidn, falta de
empatia y dificultad para comunicarse. Si bien no reciben
un apoyo familiar adecuado, a través del intercambio
de experiencias estas cuidadoras experimentan fuertes
vinculos con otras madres de NANEAS, por quienes se
sienten comprendidas y apoyadas“?,
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Recibir apoyo social de amigos y familiares se ha
destacado como esencial para gestionar las necesidades
del nifio, compartir el cuidado y, sobre todo, para
incorporar nueva informacion sobre los desafios que se
enfrentan ante la complejidad que implica el cuidado de
un NANEAS. Condiciones mas avanzadas de habilidades
criticas interactivas y comunicativas favorecen el
fortalecimiento de las redes de apoyo primarias y
secundarias y posibilitan una mayor extraccién de
informacion de diferentes fuentest237),

La red social secundaria debilitada también contribuye
a las limitaciones en la alfabetizacion en salud de los
cuidadores. Estudios identifican a las instituciones de salud
y asistencia social como una red de apoyo secundaria y
describen el vinculo entre cuidadores y profesionales de
la salud como conflictivo, fragil o quebrado. La fragilidad
de este vinculo esta asociada a la fragmentacién en la
organizacion de los servicios de salud, mala calidad de
la atencién, limitada responsabilidad por parte de los
profesionales de la salud, brechas en la comunicacién,
orientacion insuficiente y distanciamiento de los
profesionales con relacion al cuidador7:43),

En el caso de los cuidadores de NANEAS, la falta de
habilidades para buscar informacién y desenvolverse en
el sistema de salud por si mismos constituye una barrera
muy relevante para la atencidon domiciliaria e indica
limitaciones en la alfabetizacién funcional e interactiva
en salud de estos cuidadores(®?. Estos nifios requieren
el uso frecuente de servicios de salud y profesionales de
multiples especialidades. Cuanto mayor sea el equipo
de profesionales, mas visitas a los servicios de salud
debera gestionar el cuidador, lo que requiere habilidades
avanzadas de comunicacidn y coordinacion(:3®),

Las dificultades en la navegacién suelen estar
causadas por el propio sistema sanitario. Estudios que
evallan el itinerario terapéutico de los NANEAS identifican
la falta de preparacion de los profesionales de la salud
y la fragmentacién, desarticulacion, falta de estructura
y precariedad de los servicios de salud como barreras
para el acceso y navegacion en la red de servicios de
salud®144-4%) | a comunicacion entre los profesionales de
la salud responsables del tratamiento del nifo es percibida
por los cuidadores como escasa e insuficiente, al igual
que la comunicacién entre profesionales y cuidadoresG”.

Para satisfacer las demandas de atencidon que
requiere el NANEAS, el cuidador debe tener acceso a una
variedad de informacién especifica y a menudo compleja.
Dadas las debilidades en la comunicacidn, preparacién y
orientacion para la transicion del cuidado por parte de los
profesionales y servicios de salud“®, la incapacidad de
acceder por si mismo a la informacion de salud se vuelve
alin mas preocupante.
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En este estudio, la mayoria de los cuidadores
reconocieron a Internet como una de las principales
fuentes de informacion de salud y pocos identificaron a
los profesionales de la salud en este rol. El reconocimiento
de las redes digitales y sociales, asi como de los
profesionales sanitarios como fuentes de informacion
por parte de los cuidadores de NANEAS, también se
ha descripto en otros estudios, en los que se valora
la informacion de los profesionales, pero con pautas
poco compatibles y aplicables a la realidad de la familia
y del nifio. En estos casos se optd por el intercambio
de experiencias con otros cuidadores de nifios con
necesidades iguales o similares“”. Al igual que en este
estudio, otros cuidadores de NANEAS también fueron
reconocidos como una fuente importante de informacion,
intercambio de experiencias y alternativas para cualificar
el cuidado al NANEAS.

En otro estudio, se encontré que los cuidadores
de niflos con enfermedades crdnicas tienen mas
probabilidades de acceder a las redes sociales que
discuten la salud del nifio, a pesar de clasificarlas como
las fuentes menos confiables de informacion de salud
en linea. Ademas, cuando encontraron informacién que
contradecia el consejo del profesional, la mayoria de
los padres informaron haber seguido el consejo del
profesional o haber consultado con él antes de tomar
una decision®“®),

En esta investigacion se identificaron potencialidades
en la alfabetizacién interactiva en salud de los cuidadores
en lo que se refiere a la capacidad de interactuar
activamente con los profesionales de la salud. Aunque
la mayoria no identifica a los profesionales de la
salud como una fuente de informacion sobre salud,
se sienten capaces de buscar orientacion adicional de
estos profesionales, haciendo preguntas para obtener la
informacién que necesitan. Este resultado se atribuyé a
la larga experiencia y coexistencia de estos cuidadores
con los profesionales y servicios de salud, debido al
uso frecuente de los mismos servicios para atender las
demandas de atencion del NANEAS©G?),

También se reconocieron potencialidades en
la alfabetizacién critica en salud de los cuidadores
respecto a la capacidad de evaluar informacion de
salud, identificdandose una asociacion estadisticamente
significativa entre la escala correspondiente al item del
cuestionario aplicado con aquellos cuidadores que utilizan
internet como fuente de informacién de salud.

Es importante destacar que internet puede ser
una herramienta valiosa de comunicacion y adquisicion
de informacién sobre salud para estos cuidadores, por
desarrollar la capacidad de interaccién social, mayor
conocimiento sobre la salud, y mejorar la autonomia



y la autoconfianza para la gestion del cuidado. Al
mismo tiempo, también puede convertirse en un gran
riesgo para la salud tanto de los cuidadores como
de los nifios, ya que es una fuente de informacion a
menudo poco fiable e incompleta. Es necesario que el
cuidador tenga la capacidad de identificar fuentes de
informacion buenas y confiables y que pueda distinguir
la informacidn contradictoria®6:49-50), Ante este escenario,
es necesario evaluar la alfabetizacién digital en salud
de esta poblacion.

Este estudio se destaca por dar voz a los cuidadores
de NANEAS, reconociendo sus desafios diarios en la
busqueda de informacion y la toma de decisiones para
asegurar el bienestar de sus nifios. Por haber utilizado
instrumentos validados internacionalmente, ofrece un
retrato fiel de la realidad de estos cuidadores y aporta
una perspectiva inédita sobre esta tematica en Brasil.
Ademas de contribuir desde el punto de vista cientifico,
refuerza la necesidad de acercar los profesionales de la
salud a las familias y robustecer la alfabetizacion en salud
y la autonomia de estos cuidadores.

Las limitaciones de este estudio se relacionan
con la recolecciéon de datos realizada en una sola
institucién de salud, lo que puede no representar la
realidad de los cuidadores en otros contextos, como
aquellos que acceden a servicios de menor complejidad
o que enfrentan diferentes desafios regionales en el
sistema de salud, ademas de la ausencia de un enfoque
cualitativo que explore las causas subyacentes de las
condiciones multidimensionales de la alfabetizacion
en salud de los cuidadores. Asimismo, el estudio fue
transversal, lo que no permitid el analisis de los cambios
en la alfabetizacion en salud.

Por lo tanto, se sugieren nuevos estudios en
mas instituciones de salud y con un enfoque mixto y
longitudinal, que permitan desarrollar intervenciones
amplias y personalizadas para atender las necesidades
de alfabetizacién en salud de los cuidadores de NANEAS.

Conclusioén

El estudio innova al explorar la alfabetizacion en
salud multidimensional de los cuidadores de NANEAS a
nivel nacional, utilizando la asociacion de instrumentos
internacionales solidos y ampliamente aplicados, tanto
para el cribado y clasificacion de NANEAS en dominios
de necesidades, como para evaluar las condiciones de
alfabetizacion en salud del cuidador primario mas alla de
una mera capacidad o limitacion cognitiva.

Los hallazgos revelan la influencia del nivel de
escolaridad del cuidador y del ingreso familiar en
las condiciones de alfabetizacion en salud, ademas
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de identificar a internet como la principal fuente de
informacion de estos cuidadores. La mayoria de estas
personas tienen una capacidad limitada para actuar en
favor de su propia salud y bienestar y cuentan con un
apoyo social limitado, a pesar de contar con el soporte
de un segundo cuidador para cubrir las necesidades
del NANEAS. Ademads, se sienten incomprendidas y
sin apoyo por parte de sus allegados cuando se trata
de su propio estado de salud. Asimismo, tienen una
capacidad limitada para encontrar por si mismos buena
informacion sobre salud.

Cabe resaltar la importancia de reconocer las
limitaciones y el potencialidades de la alfabetizacion en
salud en esta poblacién como un recurso importante que
posibilita la implementacion de intervenciones educativas
asertivas por parte de los servicios y profesionales de
salud responsables de promover la alfabetizacién en
salud, fortalecer la atencién activa, mejorar el acceso,
la comprension y el seguimiento de las orientaciones y
aumentar la calidad y seguridad de la atencion.
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