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Estudo qualitativo que analisou aspectos envolvidos no preparo para alta hospitalar de criangas com
doengas cronicas que influenciam o cuidado no domicilio. Dados das entrevistas de 25 familias foram
interpretados segundo analise tematica indutiva e referenciais freirianos. Identificaram-se aspectos
do processo de hospitalizagdo, como engajamento e postura dos profissionais no encontro com

os familiares e atitude da familia frente ao saber dos profissionais; da familia, como tempo de
diagnéstico da doenga, conhecimento construido na hospitalizagao, literacia em sadde familiar, atitude
para superar o medo inicial e envolvimento da crianga no autocuidado; e da rede social familiar, que
influenciaram a (re)moldagem do cuidado domiciliar. Compreende-se a necessidade de superar a
visdo bancéria no preparo para alta hospitalar, para a familia desenvolver seu potencial e transformar a
realidade dos cuidados domiciliares dessas criancas.
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Introducgao

A crianga com doenga crdnica necessitard de cuidados continuos apds a alta
hospitalar. Assim, durante a hospitalizagio, os profissionais de satide devem atentar
para a repercussio dos encontros estabelecidos e das experiéncias vivenciadas pelas

familias que influenciario o cuidado ofertado a crianga no domicilio.

Sem adequado preparo para alta hospitalar, dificulta-se o manejo dos cuidados
no domicilio, ocasionando readmissoes frequentes dessas criangas. Essas readmissoes
decorrem de lacunas no processo de educagio em satide familiar, com desvalorizagio de
suas singularidades, e da nio articulagio com os demais servicos da Rede de Atengdo a
Satide (RAS) para garantir a continuidade dos cuidados ap6s a alta hospitalar'. Estudo
alertou para a necessidade de buscar estratégias para minimizar essas readmissdes, pois,

a cada nova hospitaliza¢io, aumenta-se a complexidade do cuidado dessas criangas™

Muitas vezes, o preparo para alta hospitalar ndo contribui para o protagonismo dos
pais no gerenciamento dos cuidados da crianga com doenga crénica, por se limitar a
prescri¢io de cuidados sem valorizar suas singularidades’. Essa prescrigdo verticalizada
nio ¢ capaz de desencadear o processo de autonomia familiar, cujo empoderamento a
capacita para a tomada de decisdo em relagio aos cuidados. Essas familias almejam que
os profissionais de satide acolham suas expectativas e seu contexto de vida para além
da doenga?, ao realizarem o planejamento de alta hospitalar. Entretanto, na maijoria
das vezes, ocorre uma alta nio dialégica com a familia, apds a estabiliza¢do do quadro
agudo, com foco na clinica’, sem agregar os distintos saberes dos profissionais da
equipe®. Tampouco sio desenvolvidas articulagdes com os demais setores envolvidos

na atengdo a essas criangas apds a alta hospitalar, como a escola.

O preparo para alta hospitalar perpassa o processo de educagio em satde durante
a hospitalizagdo. Paulo Freire afirma que, para contribuir com a transformagio do
conhecimento e da realidade de vida, ¢ necessdrio que os individuos conhe¢am o outro e
asi criticamente’®. Esse processo de conhecimento mutuo no preparo para alta hospitalar
¢ fundamental para a continuidade do cuidado no domicilio. Diante da escassez de
estudos nessa perspectiva de Freire, questionou-se: que aspectos relacionados, direta e/ou
indiretamente, a0 preparo para alta hospitalar podem influenciar o cuidado  crianga com

doenga crénica no retorno ao domicilio?

Este estudo objetivou analisar os aspectos envolvidos no preparo para alta hospitalar

de criancas com doengas cronicas influenciadores do cuidado no domicilio.
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Metodologia

Estudo descritivo-exploratdrio, qualitativo, embasado nos referenciais de Paulo
Freire, para analisar os aspectos relacionados, direta e/ou indiretamente, a0 preparo
para alta hospitalar, os quais podem influenciar os cuidados domiciliares da crianca

com doenga cronica.

Os critérios de elegibilidade dos participantes foram: ser cuidador de crianga com
doenga cronica e idade entre 0 e 12 anos incompletos; e a crianga estar hospitalizada
na unidade pedidtrica durante o periodo de captagio. Excluiram-se as familias cujas
criangas, durante o perfodo de hospitalizagio, ndo confirmaram o diagndstico de doenga
cronica, foram hospitalizadas para reverter ostomias (como colostomia, gastrostomia e
traqueostomia), foram internadas hd mais de um ano ou no possufam contato telefonico
para agendamento da entrevista. Cinco familias convidadas nio aceitaram participar do

estudo por motivos pessoais.

Participaram das entrevistas 25 familias de criangas com doengas cronicas que foram
hospitalizadas em um hospital publico federal do Nordeste brasileiro, entre janeiro
de 2018 e janeiro de 2019. Uma tnica pesquisadora experiente na técnica de coleta
realizou entrevistas semiestruturadas por chamada telefénica ou pessoalmente, dois
meses apds a alta hospitalar da crianga. Esse intervalo de tempo possibilitou a familia
refletir sobre as vivéncias durante a hospitalizagio e ressignificar seu mundo a partir
desse conhecimento construido, para transformar a realidade. Nessas entrevistas,
buscou-se apreender a avaliagio subjetiva da familia quanto ao preparo para alta
hospitalar, a repercussio do conhecimento construido e as experiéncias vivenciadas
com os cuidados domiciliares a crianga com doenga crénica. As entrevistas, com duragio
média de 40 minutos, foram gravadas por meio do aplicativo Blackbox™ para
Android. Para encerrar essa etapa, utilizou-se o critério de suficiéncia, quando, a partir
da reincidéncia das informagdes, foi possivel responder ao objetivo do estudo sem, no

entanto, desprezar informagoes singulares’.

A anilise temdtica indutiva'®, em suas seis etapas, subsidiou a interpretagio dos dados, 2
luz da perspectiva freiriana com os pressupostos da pedagogia do oprimido e da pedagogia
da autonomia”®. Na primeira etapa, que consistiu na familiariza¢io com o conjunto de
dados, ocorreram a transcrigio das entrevistas na {ntegra e as leituras repetidas do material
empirico, possibilitando adentrar na segunda etapa, que consistiu no processo inicial
de codificagdo dos recortes dos extratos dos dados. Na terceira etapa, agruparam-se os
c6digos em pré-temas, de acordo com as similaridades e relagdes estabelecidas, de modo a
trazer respostas para as questoes centrais e para o objetivo do estudo. Esses pré-temas foram
revisados na quarta etapa, juntamente com o conjunto de extratos incluidos em cada um
para analisar a representatividade dos sentidos e significados dos achados para a realidade
em estudo. Com isso, possibilitou-se definir os temas na quinta etapa e a construgio do
relatério final com o suporte na interpretagio dos achados dos referenciais escolhidos para

andlise, representando a tltima etapa do processo analitico.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, parecer n. 4.711.314,
respeitando as diretrizes para pesquisas com seres humanos. Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento e garantiu-se o seu anonimato na apresentagao dos
resultados, por meio de uma codificagio (letra F acompanhada de um nimero ordinal).
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Resultados e discussao

No quadro 1, apresenta-se a caracterizagio das criangas com doengas cronicas e de
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seu cuidador principal.

Quadro 1. Caracterizagao dos participantes

Crianga com doenga cronica Cuidador
Sexo Doenga cronica Idade Tempo de diagnéstico Hpeelille s b Parentesco Idade s cis
em uso estudo
Pdrpura de Henoch-
F1 M Schonlein com 4 anos 4 meses - Mae 27 anos 7
complicagdes renais
F2 M Estenose subglotlca, Tanoe4 T més Tragueostomia recente Méae 29 anos 3
traqueomaldcea meses
F3 M Doepga granulomatosa 7 meses 3 meses - Mae 23 anos 11
cronica, tuberculose
F4 F Pioderma gangrenoso 6 anos 5anos Curativo Mae 23 anos 5
F5 M Bronquiectasia 10 anos 11 meses - Mae 30 anos 8
F6 M Sindrome nefrética 2a10m Tanoe1més - Mae 23 anos 9
F7 F Raral|3|a cerebral, danose6 Desde o nascimento Gastrostomia recente Mae 22 anos 7
sindrome de West meses
F8 F Fibrose cistica 1T més 15 dias - Mée 20 anos 7
F9 M Doenga renal crénica Tano 3 meses Cistostomia Mae 32 anos 6
F10 M Hepatopatia cronica Tano 21 dias - Mae 24 anos 6
F11 M Psoriase generalizada 9 anos 3 meses - Mae 30 anos 6
F12 M Anemia falciforme 11 meses 1 més - Mae 28 anos 11
F13 F HldrocefallAa, pemga 3anose 11 Desde 6 nnascimento Catef(erlzagao vesical Mae 28 anos 1
neurogénica meses intermitente
F14 F Cirrose hepancah, d_oen(;a 10 anos Tanoe 11 meses Oxigenoterapia recente Avo 47 anos Analfabeta
pulmonar cronica
F15 F Hemanglo_ma Tanoe7 8 meses Traqueostomia Mae 42 anos 5
oronasofaringe meses recente
F16 F Sindrome nefrética 7 anos 15 dias - Mae 35anos 11
F17 M Diabetes mellitus 8 anos 4 dias Insulinoterapia recente Mae 34 anos 13
F18 M Kawasaki 4 anos Tmés - Mae 26 anos 4
Hipotiroidismo, 3anoses
F19 M comunicagao intra-atrial, Desde o nascimento - Mae 45 anos 11
p meses
sindrome de Down
F20 M Febre reumatica 11 anos 1 més - Mae 3 anos 8
Fenda labiopalatina,
F21 F malformagdes 8 meses Desde o nascimento Gastrostomia recente Mae 29 anos 11
congénitas
F22 F Budd-Chiari 2anos e 10 13 dias - Mae 27 anos 4
meses
Purpura
F23 F trombocitopénica 11 anos 4 dias - Mé&e 40 anos 6
idiopédtica
F24 M Sturge Weber 8 meses 5 dias - Mae 16 anos 9
F25 M Tetralogia de Fallot 2 ?;ssez / Desde o nascimento - Méae 18 anos 10
Fonte: dados da pesquisa.
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A partir da andlise dos dados, identificaram-se dois temas relacionados ao preparo
que influenciam os cuidados domiciliares da familia apés alta hospitalar da crianga com
doenga crénica, apresentados na figura 1:

Receber apoio da rede social

Engajamento dos profissionais de
saude no prepado para alta

Literacia em salde do cuidador

Postura dos profissionais nos
encontros com a familia

Suporte informativo ofertado pelo
hospital

Postura da familia na tomada de
decisdo frente aos cuidados

Postura da familia frente ao saber
profissional

Envolvimento da crianga no seu

Tempo de convivio com o diagnéstico autocuidado

Figura 1. Temas e cédigos identificados pela analise tematica indutiva. Fonte: dados
da pesquisa.

Aspectos inerentes ao processo de hospitalizagao

Na hospitalizagdo, o conhecimento é construido sob as experiéncias e reflexdes das
familias de criancas com doencas cronicas decorrentes das relagdes estabelecidas com
as pessoas durante esse periodo. Essas vivéncias podem favorecer o empoderamento da
familia para o protagonismo no cuidado domiciliar e constituem aspectos importantes
a serem valorizados no preparo para a alta hospitalar.

Dentre os aspectos que podem influenciar esse preparo durante a hospitalizagio,
destacaram-se a postura dos profissionais no encontro com as familias; o engajamento
dos profissionais nesse preparo e o tempo de convivéncia com a familia durante a
hospitaliza¢io; e a atitude da familia frente ao saber dos profissionais.

Os encontros entre os profissionais da equipe hospitalar e as familias, se legitimos,
podem ser enriquecedores e promover mudangas significativas no processo de cuidar
de ambos. Entretanto, nem todos estardo abertos para experienciar um encontro
legitimo, ficando no comodismo do distanciamento e no tecnicismo, transformando o
outro em objeto de sua pratica®

Os médicos explicavam o que eu perguntava quando nio entendia. [...] E

porque eles passavam [visita nas enfermarias] com os estudantes, ficavam

explicando para eles, e eu nio entendia. (F10)

Nio compreendia o que eles falavam [...], porque tinha horas que parecia estar
falando em cédigo. (F11)
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[da Sindrome de Budd-Chiari] ele [médico] nio deu muita explicagio nio. [...]
Falou nada nio de cuidados especificos para ter em casa por causa do problema
dela [...]. Tem que ser [orientagGes para] o dia a dia dela. (F22)

A tendéncia dos profissionais foi responder somente ao que era questionado; usar
linguagem de dificil compreensio durante as visitas a crianga na enfermaria; e/ou nio
escutar as necessidades e anseios da familia. Os problemas na comunicagio, bem como
a desvalorizagio do conhecimento prévio familiar, constituem-se importantes barreiras

na relagdo equipe-familia", desencadeando essa ilegitimidade no encontro.

A falta de alteridade nos encontros gerou insatisfagio pela auséncia de compartilhamento
e troca de saberes e de experiéncias para identificar qual conhecimento era realmente
significativo para as familias naquele momento. Ao invés de esclarecimentos e
aprendizados, criaram-se lacunas no conhecimento para o cuidado domiciliar.

Os profissionais nio deram orientagdes para cuidar dele [...] (F19)

[...] ndo tive tanta orientagdo. As orientagdes que esperei ter, quando fosse
para casa, nio tive [...]. Faltou, no preparo para alta, mais orientagio.
Nio sei quais [risos]. (F21)

Se encontros genuinos tivessem ocorrido, com escuta das necessidades e anseios das
familias, ndo haveria espago para essa sensa¢io de incompletude e incertezas. A abertura
para o didlogo proporcionaria a cada individuo reconhecer a autonomia do outro nas
decisdes e o valor do compartilhamento de suas experiéncias para a reconstru¢io do
cotidiano, colaborando com a corresponsabiliza¢io de ambos na busca de novos modos
de agir para transformagio da realidade®, como explicitado a seguir:

Aprendi as comidas que era para dar a ele [crian¢a com anemia falciforme]. Eu tinha
medo de dar as comidas a ele e fazer mal, ento s6 dava mingau. [...] A enfermeira
conversava e dizia, quando ele estivesse com as crises, as comidinhas que era para dar,
dar bastante verdura, alface, [...] ele j4 estd comendo tudo. (F12)

Eles [da equipe de cirurgia tordcica] vinham, [...] diziam a mim que precisava [...] tirar
aquela pecinha [da traqueostomia] para estar limpando [...]. Eles explicaram como
tazia a limpeza, como tira, como bota [...]. Pego o que ensinou sobre os cuidados
com os materiais € estd dando tudo certo [...]. Para mim [...] ndo faltou nada. (F2)
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Apreende-se a relevincia do compartilhamento de conhecimentos durante a
hospitalizagio para um cuidado seguro a crianga no retorno ao domicilio cujo
planejamento de alta se atente a transi¢io do hospital para o domicilio. As familias
precisam estar preparadas e confiantes para realizar o cuidado, principalmente, as
familias das criangas com necessidades especiais de satide. Nesse sentido, ¢ necessdrio
incluir estratégias para engajar a familia e prepari-la durante a estadia no hospital, a fim
de garantir a continuidade dos cuidados e prevenir readmissdes'. Esse trabalho exige
um olhar dos profissionais de satide capaz de reconhecer a necessidade de estabelecer
parcerias horizontais com as familias durante a hospitalizagio, uma vez que sio fonte
primdria de cuidados a crianga e precisam estar capacitadas para desenvolvé-los.

Por vezes, pode existir um acolhimento maior das necessidades, mas ainda assim
identificaram-se fragilidades recorrentes na atuagio dos profissionais em relagio a
escassez de informagdes fornecidas sobre os medicamentos utilizados pela crianga.

Com as medicagdes, eles s6 falaram dos cuidados com a Bezentacil, que era para
ele ficar tomando, mas nio explicaram o porqué. (F12)

A médica conversou bastante sobre essa doenga dela [...]. Eu entendo, mas,
para explicar para os outros, as vezes eu nio entendo [consigo] [risos] [...].
Nio [explicou sobre os cuidados com a corticoterapia] porque, da outra vez
que eu vim aqui [para consulta], més retrasado, eu parei a medicagio dela. [...]
Ele disse umas cinco vezes: “Pelo amor de Deus, por que vocé parou? Vocé estd
ficando doida? Ela sé nio baixou no hospital por causa de Deus”. E eu nio
sabia, pedi desculpa [...]. Ndo me explicou por que nio podia parar, mas acho
que foi coisa grave, porque ela podia chegar ao hospital. (F16)

Muitas criancas com doengas cronicas utilizam medicamentos de uso continuo.
Dois pontos interferiram na apropria¢io desse conhecimento pela familia: a falta
de informagido na hospitalizagio e a postura do médico durante a consulta, que,
além de nio esclarecer as duvidas, teve uma atitude que gerou constrangimento e,
provavelmente, sentimento de culpa materna.

O conhecimento fragilizado sobre a terapia medicamentosa incorre em erros na
sua administragdo, com prejuizos para a satde da crianga, desde a instabilidade clinica
até situagdes mais graves, com risco de morte. Portanto, a familia ndo pode esperar
aprender com o erro e necessita ser preparada durante a hospitalizagio para conhecer
adequadamente a terapia medicamentosa indicada para continuidade no domicilio,
dominando informages como preparo e dose do medicamento; via e cuidados na
administrago; intera¢des medicamentosas; e reagdes adversas.

O apoio informacional sobre a terapia medicamentosa e as mudangas na conduta
terapéutica sio fundamentais para fortalecer o conhecimento' e garantir a seguranga
da criancga. Por conseguinte, necessita-se disponibilizar as familias e as criangas com
doengas cronicas, de acordo com o seu nivel de cognigdo e maturidade, informagoes
em linguagem clara e de forma oportuna.
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Quando esse apoio informacional acontece mediante didlogo no cotidiano
assistencial, proporcionam-se oportunidades para as familias exporem suas duvidas e
vivéncias; e refletirem sobre suas observa¢es durante a hospitalizagio. Em um processo
dialégico, suas observagoes podem ser fonte de aprimoramento e aprofundamento do
conhecimento, sobressaindo o cuidado técnico e compreendendo os meios e os fins das

agdes executadas pela equipe multiprofissional ™.

A obtengio de informagdes durante a hospitalizagio também foi influenciada
pela postura da familia (que pode ser passiva, observadora ou questionadora)
frente ao saber profissional.

Tudo o que explicavam a gente entendia, porque ficava atento [...]. Se falassem
alguma coisa que eu ficasse com alguma duvida, [...] perguntava qual o motivo
de estar fazendo, e eles explicavam [...]. Logo no comego, fazia a limpeza nela
[traqueostomia] trés, quatro vezes por dia e duas vezes a noite. Hoje nio, s6
aspira de manhi e a noite, antes de dormir. As vezes nem precisa, eu s lavo o
aparelhinho que remove [cinula]. (F15)

Nio entendo tudo o que é explicado, porque tem vezes que falam outra lingua
[...] que a gente ndo conhece [...]. Geralmente fico calada quando nio entendo,
escutando o resto da conversa para ver se entendo. Quando vejo que nio entendo
mesmo, procuro perguntar para nio me desesperar [....]. Os profissionais eram
sempre muito comunicativos [...]. As informagdes que recebi me deram suporte
para saber o que fazer no momento da convulsio, os cuidados que deve ter. [...]
O problema foi no dia da alta que os residentes deles chegaram e sé entregaram

o papel com o laudo, mandou eu ler, mas nio informou muita coisa. Acho que
deveriam ter conversado mais, ou a doutora [nome da neurologista] ter passado e
explicado mais. (F24)

[...] prestei atengdo e escutei ela falando para os estudantes que era de 65-70%
[saturagio de O,]. Af, de outra vez, eu jd sei né? [...] S6 fazia escutar o que eles
[profissionais] diziam um para o outro. (F25)

A postura completamente passiva da familia desfavorece o processo de ensino-
aprendizagem, visto que haver tentativa de adaptar-se ao que lhe € posto, nem
sempre contextualizado a sua realidade, sem a criticidade necesséria. Esse tipo de
pensar denomina-se “ingénuo”, pois a esséncia é acomodar-se as normas, ajustando-se
a elas e negando as suas singularidades®.

Relativo a postura observadora, essa tem duas vertentes a depender do contexto em
que ocorre. O conhecimento adquirido por meio da observagio sé serd construtivo
quando for possivel enxergar o fenémeno em sua totalidade. Caso contrério, a familia
poderi utilizd-lo em um contexto inadequado, com prejuizos para a satide da crianga.
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A postura ativa favorece que as pessoas reflitam profundamente sobre a realidade
em seu entorno, em busca de transformé-la com “co-labora¢io” de outras pessoas®.
Portanto, familias questionadoras terdo um processo de ensino-aprendizagem mais

promissor para conseguir transformar o mundo a sua volta.

O tempo de convivio com o diagnéstico também ¢ um fator a ser considerado no
planejamento do preparo para a alta. Na fase inicial, a familia anseia pelo conhecimento
basilar sobre a doenga e o tratamento. Com o passar do tempo, anseiam por novos
conhecimentos a partir das vivéncias com os cuidados no domicilio.

As informagdes sobre a doenga poderiam ser consideradas padronizadas, mas, se nio
forem adequadas para o entendimento da familia, nio logrario éxito. O tratamento
inclui desde procedimentos até os medicamentos necessirios para o controle da doenca,
e esses devem ser contextualizados a realidade familiar.

Contrariamente a isso, identificou-se predominio da educagio bancdria no processo
de preparo para alta hospitalar dos profissionais. As orienta¢des sio padronizadas, a
depender da patologia de base, e as singularidades das familias nio sio valorizadas.

No hospital eles falam muito genérico, muito que para todo mundo tem que ser
assim. E na prdtica, [...] cada pessoa ¢ do seu jeito [...]. A regra que vai servir para
um menino, nio ¢ a mesma regra que vai servir para o meu filho, e tenho que

filtrar isso [...]. (F17)

O médico explicou tudo direito [...]. Falaram algumas coisas sobre os cuidados,

mas eu ji esqueci [risos]. (F18)

Normas padronizadas tendem 4 domesticagio alienante, cuja burocratizagio da mente
impede a consciéncia do ser e o conformismo e a obediéncia ao que lhe é dito, apresentando
a histéria como determinismo a ser vivido, e ndo como possibilidade. Desconsiderar
a integralidade do ser e reduzi-lo a puro treino reflete 0 modo autoritdrio da relagio
verticalizada’, nio atendendo a suas necessidades. Ao nio atender as singularidades da
familia, a integragdo das orientagdes ao contexto familiar ¢ mais dificil, pois configura-se
como algo estranho e invasivo. Nesse contexto, identificaram-se trés caminhos: a familia
passivamente adapta sua vida ao que lhe ¢ posto; a familia ativamente utiliza como base
as informagdes fornecidas e reflete criticamente sozinha para encontrar solugdes de suas
demandas; ou a familia ignora as orientagdes por nio serem adequadas a sua realidade
ou por ndo as compreender.

Interface (Botucatu)  https://doi.org/10.1590/Interface 210666

9/18



Preparo para alta de criangas com doengas cronicas: olhar freiriano em aspectos ... Nobrega VM, et al

@

Aspectos inerentes a familia e sua rede social

No retorno ao domicilio, o cuidado com a crianga com doenga crénica ¢ (re)moldado
a depender tanto do conhecimento construido pela familia durante a hospitalizagio
quanto do apoio da rede social, da literacia em satide familiar, da atitude do cuidador
para superar o medo inicial e do envolvimento da crianga com doenga cronica no seu
autocuidado. O conhecimento construido na hospitalizagio influencia a atitude da
familia para confiar na sua capacidade e superar o medo inicial no retorno ao domicilio,
préprio da fase de adaptagio aos cuidados.

[...] tirando o0 medo, eu nio tive dificuldades no inicio para realizar os
procedimentos, [...] fui botando em prética o que eu aprendi [...] ficou
tudo bem esclarecido [...]. Para mim, nio faltou nada. (F2)

Quando cheguei em casa, fiquei com medo. Mas, com o tempo e as orientagdes
que fui seguindo, me tranquilizei e deu tudo certo [...] [nome do profissional] me
ensinou a compreender mais o jeito dela, [...] me ensinou muita coisa, [...]. Fazia
tudo olhando no papel de orientagoes. Hoje em dia, nem preciso mais dele. (F7)

Na fase de adaptagio, esse suporte informativo para consulta familiar colabora para
que se consiga trilhar terrenos ainda desconhecidos sem tanta dificuldade®. Disponibilizar
orientagdes escritas constituiu-se em estratégia importante para a familia de criancas
com inserg¢o recente de dispositivo tecnoldgico. Esse material de ficil acesso contribui
para minimizar a inseguranga da fase adaptativa ao trazer o passo a passo da técnica.
Isso, agregado ao conhecimento trabalhado na hospitalizagio, pode reduzir as incertezas e
favorecer a aquisi¢do paulatina da confianga no manejo dos cuidados no domicilio, mesmo

sem o suporte presencial de um profissional de satide.

No retorno ao domicilio, hd familias que buscam ampliar o leque de conhecimentos,
e outras limitam-se ficando na dependéncia dos profissionais de satide para a tomada de

decisio frente aos cuidados.

Tudo que me ensinaram no hospital eu faco em casa, me senti muito segura [...].
Sempre estou aprendendo coisas diferentes para cuidar dele. Busco informagées
na televisdo e na internet também. (F3)

Procuro o médico porque é por meio dos exames que sdo identificadas as
alteragdes [...]. O tltimo exame [proteindria] [...] foi melhor. O outro do més
passado jd deu mais alto. Eu fiz novamente e nio sei, acho que o exame foi bom
a0 comparar com o outro. [...] Esse daqui deu 54, acho que baixou, né?! (F16)
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Para que as familias superem essa dependéncia, “é preciso que cortem o cordio
umbilical, de cardter mégico e mitico, por meio do qual se encontram ligadas a0 mundo
da opressio™ (p. 239). Somente ao se reconhecerem capazes ¢ que poderio se reinventar
e melhorar suas habilidades para transformar a realidade, pois a familia ¢ quem melhor
conhece o seu contexto de vida. O que os profissionais podem fazer ¢ “ensinar-lhe certo
contetido, desafid-lo a que se vd percebendo na e pela prépria prtica, sujeito capaz de saber.

[...] ajudd-lo a reconhecer-se como arquiteto de sua prépria prética cognoscitiva™ (p. 121).

No que concerne ao apoio social da rede, os tipos de vinculos constituidos
influenciam a (re)modela¢io do cuidado domiciliar, podendo favorecer a
implementagio das estratégias apreendidas no preparo para alta hospitalar.

Tem hora que eu fico preocupada, me agonio, fico nervosa imaginando
os cuidados com ele, porque eu cuido dele sozinha. [...] O pai dele nio se
preocupa com ele, sé sou eu. (F1)

Minha familia, meus amigos sempre estio dando apoio, todo mundo ajuda.
Eu estou me sentindo mais preparada, estou conseguindo lidar com isso melhor
[...], todo mundo chega e compra umas coisas diferentes, dzet, sempre chegam
com uma novidade. (F17)

Para cuidar no domicilio, a familia necessita de suporte da rede social e, por vezes,
de acesso a beneficios sociais para custear os gastos com o tratamento da crianga.
Assim, ainda durante a hospitalizagio, ¢ fundamental pensar o cuidado domiciliar na

perspectiva de apoio da rede social para transi¢io segura dos cuidados’®.

A equipe de satide do hospital, ao se articular com os demais servigos da RAS na
alta, possibilita ampliar os vinculos da familia. Esses contatos poderio contribuir
para a resolutividade das demandas de satde no retorno ao domicilio, garantindo a
continuidade dos cuidados com qualidade'” e seguranga.

A aplicagio pritica do conhecimento construido ganhard novas influéncias ao
adentrar o domicilio. Dai a importincia de se conhecer a rede social de apoio, pois “¢
no compartilhamento de significados com seu grupo que os individuos irdo tomar
decisdes sobre sua satde”" (p. 2288).

Aos aspectos abordados anteriormente, agrega-se a importincia da literacia em
satide do cuidador principal. Essa refere-se a capacidade de processar e compreender as
informagdes para tomar decisdes relacionadas a satide em tempo oportuno®. Quando a
familia ndo recebe um preparo para alta que potencialize o processo cognitivo de modo
a fortalecer seu conhecimento, a literacia em satide ¢ comprometida, obstaculizando a
autonomia na tomada de decisio.

A literacia em satide familiar ocorreu com o apoio de suporte informativo, das
observagdes e acompanhamento dos cuidados desenvolvidos no hospital para realizi-los no
domicilio, das orientagdes recebidas durante a hospitalizagio ou dos lapsos desencadeados
por uma interpretagio anterior equivocada.
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Jd estou sabendo muita coisa depois que peguei e li aqueles papéis. (F4)

Estou mudando muita coisa para ele 14 em casa [...] fiquei mais ligada apds as
orientagdes [...], por isso que eu estava mantendo-o sem a febre. (F5)

No hospital me ensinaram e eu aprendi [...]. Eu fazia a técnica de sondagem
toda diferente [...]. Quando fui para uma consulta com o médico [ap6s a alta
hospitalar], [...] ele observou a sondagem e me parabenizou. (F13)

[...] Do jeito que eles faziam 14, nés estamos fazendo em casa [...]. Observar
se estd tendo uma piora, se sente alguma coisa diferente do que jd sentia [...]
sempre estar prestando atengio nela, na saturagio dela. (F14)

Falavam muita lingua esquisita [...], mas eu nio perguntava nada e ia pesquisar na
internet. Eu mesmo pesquiso e vejo [...]. Ela ndo tomava dgua e, quando colocava
0 soro, jd ficava cheinha [...]. Quando foi essa pendltima vez que foi hospitalizada,
comecei a meter 4gua nela escondido. Quando foi ontem, falei com doutora [nome],

que disse que era para eu dar 4gua a ela por causa dos rins, e estou dando. (F8)

As lacunas no conhecimento influenciam a compreensio e a capacidade familiar
de gerir os cuidados domiciliares da crianga com doenga crénica. F8, na época da
hospitaliza¢do, estava amamentando a filha de um més com fibrose cistica e foi orientada
ando dar dgua a crianga. Entretanto, a mie associou a restrigao hidrica a doenga, e nio
ao fato de que o leite materno ¢ completo em sua composigio, suprindo as necessidades
da crianga. Esse lapso na compreensio fez a mie continuar a nio ofertar 4gua a crianca
mesmo apds a introdugio de férmula alimentar infantil, o que estava ocasionando
re-hospitalizagoes por desidratagio. Ela remodelou o cuidado, administrando dgua ap6s
as observagoes realizadas e busca individual de novas informagées, por meio da internet,

mas sem o suporte profissional nessa orientagao.

Por nio ter uma compreensio critica do conhecimento, a cuidadora captou parte
de um todo na hospitalizagio e nio conseguiu apropriar-se do conhecimento. Para que
ocorra essa apropria¢io, ¢ indispensdvel conhecer o todo, ou seja, todo o contexto, para,

entdo, compreender as partes e voltar a0 todo com novos elementos e maior clareza®.

Dialogar com linguagem clara e acessivel é fundamental no processo de apropriag¢io do
conhecimento, pois possibilita aproximar-se da histéria de vida da familia, criar vinculos e
desenvolver a seguranca na relagio profissional-familia-crianga para esclarecer as ddvidas;
compartilhar informagdes e conhecimento; e possibilitar o feedback da compreensio
familiar™. Adicionalmente, reconhece-se a relevincia da articulagio dialdgica entre os
profissionais da equipe de satide para que as orientagdes e informagdes fornecidas sejam
completas, compreensiveis e sem divergéncias para garantir a continuidade dos cuidados

com seguranga, apds a alta hospitalar®.
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Identificou-se também o alcance da literacia em satide, quando a familia conseguiu
avaliar criticamente as a¢des implementadas pelos profissionais de sadide no cuidado ao
filho. A remodelagem do cuidado domiciliar a crianga foi possivel a partir do momento
em que suas singularidades foram atendidas no preparo para a alta hospitalar.

Para tudo que eu vou dar a ele, olho a composi¢io no rétulo. [...] O outro plano
alimentar [que recebeu em hospitaliza¢io anterior] nem olhei, porque aquilo
nio ¢ comida para dar para uma crianga [...]. O que vocés passaram, a gente
conseguiu. [Sobre a medicagio] inclusive uma médica que tem l4 [no hospital]
disse que era para ele estar tomando o cdlcio. Ele comegou a tomar agora
vitamina D. Mas a outra médica [nefrologista] nio tinha passado ainda. Nio
tinha se preocupado nessa questio dos exames para saber se o corticoide estd
fazendo alguma coisa [efeito adverso]. (F6)

A familia é a fonte primdria de cuidado e o centro das decisdes acerca da satde da
crianga. Na hospitalizagio ¢ necessirio haver equilibrio entre o saber-poder profissional
e a valorizago da autonomia familiar para estabelecer um didlogo horizontal e favordvel
ao compartilhamento de conhecimentos e experiéncias, para buscar estratégias de
cuidado mais adequadas as singularidades, agregando o conhecimento empirico das
familias ao cientifico do profissional de saude®. E nessa fusio de horizontes que a
ética da alteridade pode ser construida. Consumir ideias nio possibilita a superagio
dos desafios cotidianos, mas os transforma na a¢do e comunicagio®. Apropriar-se
do conhecimento favorece a avaliagdo critica da situa¢do da criancga, ndo se deixando

influenciar por opini6es contrdrias.

Eu sempre digo uma coisa, ¢ ele [pai] discorda. [...] Como convivo mais com
[crianga], fico observando. Ele sai de manhi e s6 chega 4 noite [...]. Uma semana
atrds, eu estava dizendo que a cirurgia [cistostomia] estava fechada. Ele dizendo
que ndo. [...] Estava mijando mais pelo pénis do que pela cirurgia, e ele dizendo

que gragas a Deus. Eu “gragas a Deus nio, porque isso nio é normal”. (F9)

Essa avaliagdo possibilita uma postura critica dos individuos frente as situagoes
cotidianas®. Quanto mais se apropriarem do conhecimento sobre as necessidades de

satde de seus filhos, mais aptos e seguros estario para tomar as decisdes.

O engajamento da familia nos cuidados na hospitaliza¢io colabora com o
empoderamento para desenvolvé-los no domicilio com autonomia. Assim, contribui-se
com a promogio da satde e a prevengio de agravamento do quadro clinico da
crianga'®. Entretanto, a dificuldade dos profissionais em se articularem como equipe
para planejar conjuntamente a alta hospitalar tem ocasionado altas precipitadas,
nas quais as familias ndo se apropriam do conhecimento bésico para os cuidados
domiciliares, diminuindo altas seguras™. Essas incertezas poderio afetar o modo como

a familia cuida da crian¢a no domicilio.

Outro aspecto que influencia o cuidado domiciliar ¢ o envolvimento da crianga
com doenga crénica no seu proprio autocuidado.
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A cardiologista falou que, se ele for para a escola [...], ndo pode fazer a mesma
coisa dos outros meninos. £ muito diffcil para uma crianga ficar quieta em um
canto. Ele ficou muito bravo, nio aceita [...]. Ele gosta muito de jogar bola. (F20)

Ela vive em casa direto [com medo de hemorragias]. No inicio também, ela fez
bem, aguentou tudo direitinho. S6 se soltou mais depois que a médica disse que
ela j4 podia ter uma vida normal, brincar, jogar bola. (F23)

A doenga e/ou tratamento, por vezes, impoe restrigdes ao cotidiano das criangas,
com influéncia em seu comportamento, assim como na rotina familiar. Identificam-se
duas posturas diferentes das criangas para as mesmas orientagdes. Segundo Freire?,
“muitos erros e equivocos comete a lideranca, ao nio levar em conta [...] a visdo
do mundo que o povo tenha ou esteja tendo [...], que vdo encontrar explicitos ou
implicitos os seus anseios, as suas davidas, a sua esperanga” (p. 250). Portanto, se o
profissional de satide nio conhecer a visio de mundo dessas criangas, nio conseguird
preparé—las satisfatoriamente, o que pode repercutir, de modo negativo, no seu

comportamento, com reflexos na autogestio e na estabilidade clinica da doenga.

Uma escuta qualificada e critica da visdo de mundo do outro abre espago para o
didlogo cuidativo, o que é impossivel de ser alcan¢ado por meio do falar impositivo.
Esse ¢ um caminho que pode transformar discursos e agoes para que efetivamente seja
estabelecido um didlogo horizontal com quem demanda o cuidado’.

Diante do exposto, entende-se que o conhecimento construido durante a hospitalizagio
sofre transformagdes ao adentrar no domicilio, que podem ser radicais dependendo da
valoriza¢io da visio de mundo e das singularidades da familia e da crian¢a com doenga
cronica ao realizar o preparo para alta hospitalar. Assim, atentar para o impacto dessas
orientagdes no contexto familiar, ¢ fundamental para minimizar a inseguranga e garantir
um manejo seguro dos cuidados no retorno ao domicilio.

Reconhece-se que, em decorréncia da complexidade do fend6meno estudado e
do ndmero de participantes incluidos, a totalidade dos aspectos que influenciam
esse preparo para os cuidados domiciliares podem nio ter sido evidenciada, o que se

constitui como a limitagio do estudo.

Conclusoes

Apreende-se a dinamicidade do preparo de alta hospitalar, desde aspectos diretamente
relacionados ao perfodo de hospitalizagio (como engajamento dos profissionais no preparo
para alta; postura dos profissionais e a da familia nos encontros; e tempo de convivéncia
familiar com a doenga) até aqueles indiretamente relacionados a esse preparo, como os
inerentes a familia (suporte informativo recebido no hospital, literacia em satde, postura para
atomada de decisio, envolvimento da crian¢a no autocuidado) e sua rede social de apoio
na (re)modelagem dos cuidados da crianga com doenga crénica no retorno ao domicilio.
Perante esse preparo, observa-se a necessidade de que o profissional de satde instigue uma
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visio critica na familia para se concretizar um encontro legitimo, cujo didlogo horizontal,
com compartilhamento de saberes e vivéncias para a (re)constru¢io do conhecimento e da
rede social, seja o fio condutor, colaborando com a autonomia para a tomada de decisio nos
cuidados domiciliares. Essa realidade traz novo 4nimo, com adogio de uma postura mais
ativa da familia frente ao processo decisério, proporcionando mudangas significativas
no processo de cuidar e promovendo melhor qualidade de vida 4 crianga com doenga
cronica e A sua familia.

Este estudo contribui para o avango do conhecimento ao evidenciar esses aspectos
que podem favorecer a constru¢io do conhecimento para os cuidados domiciliares,
trazendo, na andlise, referenciais freirianos que fortaleceram a discussio dos achados.
Assim, fornecem-se subsidios para os profissionais de satide refletirem sobre sua prética,
a fim de sanar lacunas que desfavorecem esse preparo, aprimorando-o, de modo a
contribuir com o manejo familiar dos cuidados no domicilio. Sugere-se a realizagio de
estudos experimentais com vistas a testar estratégias de preparo para alta hospitalar mais
promissoras, a fim de superar as lacunas identificadas.
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This qualitative study analyzed aspects influencing home care involved in preparing for the discharge
of children with chronic diseases from hospital. Data from interviews with 25 families were
interpreted using inductive thematic analysis and a Freirean frame of reference. We identified aspects
of the hospitalization process (staff engagement and posture with family members, family attitudes
towards health professionals’ knowledge) and the family (length of time to diagnosis, knowledge
gained during hospitalization, family health literacy, attitudes to overcoming initial fear, and child
involvement in self-care and his/her social network, which influence (re)shaping of home care).
The findings reveal the need to overcome the “banking” vision in preparing for hospital discharge so
that families can develop their potential and transform the reality of home care for these children.

Keywords: Preparing for hospital discharge. Home care. Family. Child. Chronic disease.

Estudio cualitativo que analizé aspectos envueltos en la preparacién para el alta hospitalaria de nifios
con enfermedades crénicas que influyen en el cuidado en el domicilio. Se interpretaron datos de las
entrevistas con 25 familias segtin andlisis temdtico inductivo y referenciales freirianos. Se identificaron
los aspectos del proceso de hospitalizacién: el compromiso y la postura de los profesionales en el
encuentro con los familiares y la actitud de la familia ante el saber de los profesionales; de la familia:
tiempo de diagndstico de la enfermedad, conocimiento construido en la hospitalizacidn, alfabetizacién
en salud familiar, actitud para superar el miedo inicial y el envolvimiento del nifio en el autocuidado;
asi como de su red social que influyeron en el (re)moldeado del cuidado familiar. Se comprende la
necesidad de superar la visién bancaria en la preparacién para el alta hospitalaria, para que la familia
desarrolle su potencial y transforme la realidad de los cuidados en domicilio de esos nifios.

Palabras clave: Preparacién para alta hospitalaria. Cuidados domiciliares. Familia. Nifios.

Enfermedad crénica.
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