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RESUMO

NOBREGA, Vanessa Medeiros da. Preparo familiar para alta hospitalar de criancas com
doencas crénicas: uma abordagem de métodos mistos. Tese (Doutorado em Enfermagem)
Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem, Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa,
2020. 167f.

Introducdo: A familia é responsavel pelos cuidados a crianca com doenca crbénica no
domicilio e necessita ser preparada durante a hospitalizacdo para maneja-los. Obijetivo:
avaliar trés modalidades de preparo para alta hospitalar de familias de criancas com doenca
crbnica, na perspectiva da gestdo do cuidado. Método: pesquisa de meétodo misto
convergente, desenvolvida de dezembro de 2017 a janeiro de 2019, em hospital paraibano,
com 25 familias de criangas com doenca crbnica alocadas nos grupos intervengdo (Gl),
extensdo (GE) e setorial (GS), com modalidades distintas de preparo de alta, atendendo os
preceitos éticos em pesquisa. A coleta de dados ocorreu em dois momentos, com aplicacéo de
duas escalas para mensurar o nivel de incertezas (Mishel) e o manejo familiar da doenca
(FaMM), e a realizacdo de entrevistas em ambos, sendo um deles dois meses apds a alta
hospitalar. A analise tematica indutiva mediou a analise qualitativa dos dados e a estatistica
descritiva e inferencial, a analise quantitativa, seguida da integracdo e comparacdo dos
resultados para a construcdo das metainferéncias. Resultados: o Gl apresentou tendéncia a
minimizagdo do nivel de incertezas (p=0,074), identificando-se como possiveis fatores, ao dar
voz as familias, a aproximacdo e o didlogo para o levantamento de suas duvidas e
expectativas em relacdo ao preparo e a melhor percepcdo da vida dos filhos apos a alta
hospitalar (p=0,074), decorrente da compreensdo da vida da crianca, além da doenca aliada a
estabilidade clinica apresentada. O GE apresentou tendéncia a ter menos dificuldades em
relacdo a doenca apoés a alta (p=0,080), cujos relatos apontam para o apoio da rede de atencédo
apoOs contato do projeto de extensdo com o0s municipios onde essas familias residiam, da
resolutividade do problema que interferia na salde da crianca alcancada durante a
hospitalizacdo, além da capacitacdo recebida para cuidar dela no domicilio. No caso do GS, a
tendéncia alcancada (p=0,058) revelou maior preocupacdo das familias com a doenca e a
repercussao na sua vida e na da crianga por ndo ter conhecimento que as ajudem na avaliagcéo
da crianca e na tomada de decisdo, associada a fragilidade nas informacdes fornecidas acerca
da doenca e tratamento. Conclusdes: o Gl e o GE apresentaram potencialidades no preparo de
alta hospitalar para responderem ativamente a doenca e por conseguinte, facilitar a gestdo da
condicdo da crianga com doenca cronica no domicilio.

Palavras-chave: familia; crianca; doencga crbnica; preparo para alta hospitalar; cuidados
domiciliares.



ABSTRACT

NOBREGA, Vanessa Medeiros da. Preparation of families for the hospital discharge of
children with chronic diseases: the mixed methods approach. Thesis (PhD in Nursing) for the
Postgraduate Program in Nursing, Federal University of Paraiba, Jodo Pessoa, 2020. 167f.

Introduction: The family is responsible for the home care of children with chronic diseases
and must be prepared to manage them during hospitalization. Objective: To evaluate
three modalities for the preparation of relatives of children with chronic diseases for hospital
discharge, from the perspective of care management. Method: A convergent mixed-method
research study conducted from December 2017 to January 2019 in a hospital in the state of
Paraiba with 25 children with chronic diseases, allocated to intervention group (I1G), extension
group (EG), and sectorial group (SG), with different modalities for the preparation for
discharge and observance of the ethical precepts in the research. Data collection was carried
out at two moments, by applying two scales for measuring the uncertainty level (Michel) and
family management disease (FaMM), with interviews in both periods, one of which was
two months after hospital discharge. By means of inductive thematic analysis, a qualitative
examination of the data was performed, with descriptive and inferential statistics and
quantitative analysis, followed by integration and comparison of the results to create the meta-
inferences. Results: The IG showed a tendency to minimize the uncertainty level (p = 0.074)
and identified approximation and dialog to set out their doubts and expectations in relation to
the preparation and a better perception of the children’s life after hospital
discharge (p =0.074) as possible factors when giving voice to the families, as a result of
understanding the child’s life beyond the disease, combined with the clinical stability he
presented. The EG showed a tendency to having less difficulty in relation to the disease after
discharge (p = 0.080), and the testimonies from this group signal to the support of the care
network after the extension project contact with the municipalities where these families lived,
to the resolution of the problem that interfered in the child’s health, accomplished during
hospitalization, and to the training received to care for him at home. In the SG, in turn, the
tendency achieved (p = 0.058) revealed a higher level of worry in the families with the
disease and its repercussions on the lives of the relatives and of the child himself, for not
having sound knowledge that could help them evaluate the child and make decisions, linked
to the inconsistency of the information given about the disease and the treatment.
Conclusions: The IG and the EG showed potential in the preparation of the hospital discharge
to the family management of children with chronic diseases in the home.

Keywords: preparation for hospital discharge; family; child; chronic disease; home care.



RESUMEN

NOBREGA, Vanessa Medeiros da. Preparacion familiar para el alta hospitalaria de nifios con
enfermedades crénicas: enfoque de métodos mixtos. Tesis (Doctorado en Enfermeria)
Programa de Posgrado en Enfermeria, Universidad Federal de Paraiba, Jodo Pessoa, 2020.
167f.

Introduccién: la familia es responsable de la atencion domiciliaria de los nifios con
enfermedades crénicas y debe estar preparada para manejarlos durante la hospitalizacion.
Objetivo: evaluar tres modalidades de preparacion de familiares de nifios con enfermedades
cronicas para el alta hospitalaria, desde la perspectiva de la gestion de la atencion. Método:
investigacion de método mixto convergente realizada de diciembre de 2017 a enero de 2019
en un hospital del estado de Paraiba con 25 familias de nifios con enfermedad cronica,
asignados a los grupos de intervencion (Gl), extension (GE) y sectorial (GS), con diferentes
modalidades de preparacién para el alta y observancia de los preceptos éticos en la
investigacion. La recopilacion de datos se realiz6 en dos momentos, con la aplicacion de dos
escalas para medir el nivel de incertidumbre (Mishel) y el manejo familiar de la enfermedad
(FaMM), con entrevistas en ambos periodos, uno de los cuales, dos meses después del alta
hospitalaria. Por medio de andlisis tematico inductivo se Ilevo a cabo un examen cualitativo
de datos y el andlisis cuantitativo se realiz6 a través de estadisticas descriptivas e
inferenciales, seguido de la integracion y comparacion de los resultados para la construccion
de las metainferencias. Resultados: EI GI mostré una tendencia a minimizar el nivel de
incertidumbre (p = 0,074), e identifico como posibles factores, sobre la base de lo expresado
por las familias, la aproximacion y el didlogo para plantear sus dudas y expectativas en
relacion a la preparacion y a una mejor percepcion de la vida de los nifios después del alta
hospitalaria (p = 0,074), como resultado de la comprension de la vida del nifio mas alla de la
enfermedad, combinada con la estabilidad clinica que presentaba. EI GE mostrd una tendencia
a tener menor dificultad en relacién con la enfermedad después del alta (p = 0,080), cuyos
testimonios apuntan al apoyo de la red de atencion después del contacto del proyecto de
extension con los municipios donde vivian estas familias, a la resolucion del problema que
interfiri6 en la salud del nifio, lograda durante la hospitalizacion y a la capacitacion recibida
para cuidarlo en casa. A su vez, en el GS, la tendencia alcanzada (p = 0,058) revel6 una mayor
preocupacion de las familias, con la enfermedad y sus repercusiones sobre las vidas de los
familiares y del propio nifio, por no disponer de conocimientos capaces de auxiliarlos en la
evaluacion del nifio y en la toma de decisiones, vinculado a la inconsistencia de la
informacién brindada sobre la enfermedad y el tratamiento. Conclusiones: ElI Gl y el GE
mostraron potencial en la preparacion del alta hospitalaria para el manejo familiar de nifios
con enfermedades crénicas en el domicilio.

Palabras clave: preparacion para el alta hospitalaria; familia; nifio; enfermedad cronica;
cuidado a domicilio.



APRESENTACAO

Enquanto cursava a graduacdo em enfermagem, durante a assisténcia prestada aos
pacientes, sempre gostei de estar proxima deles e de seus acompanhantes, dialogando para
entendé-los melhor e identificar suas necessidades de cuidado. Nesses encontros, tive a
oportunidade de ver que cada ser é Unico e tem suas singularidades, o que me possibilitou
vivenciar experiéncias enriquecedoras nas conversas estabelecidas ao assisti-los. Nesses
momentos de encontros, percebia o anseio deles em partilhar suas angustias, sofrimentos,
dificuldades vividas durante a busca pelos cuidados e expectativas em relacdo ao futuro, ou
seja, era um espaco para falar e ser escutada, a fim de conseguir apoio para resolver os
percalcos dessa caminhada. Essa experiéncia foi mais marcante quando me deparei com
familias de criancas com condigdo cronica, na Clinica Pediatrica do hospital, 0 que me
instigou a desenvolver, em meu trabalho de concluséo de curso, pesquisa no intuito de me
aprofundar nessas vivéncias e conhecer a rede de apoio social dessas familias. Nessa pesquisa,
com o auxilio da ferramenta do ecomapa, que deveria ser coordenadora da rede de atencao
para minimizar os entraves vivenciados por essas familias, pude identificar fragilidades no
apoio recebido pela atencdo priméaria a satde e o forte vinculo estabelecido por essas familias
com os especialistas que trabalhavam no hospital e favoreciam o0 acesso ao servico
ambulatorial e hospitalar quando a crianga necessitava de assisténcia.

Diante desse achado, emergiu a necessidade de, na dissertacdo de mestrado, analisar
a longitudinalidade e a continuidade do cuidado a crianga com doenca cronica na rede de
atencdo a saude. Tendo em vista que a longitudinalidade trata-se de atributo exclusivo da
atencdo primaria a saude e pressupde a construcdo de vinculos com os usuarios, para se
constituir como fonte preferencial e regular de atencdo para eles ao longo do tempo, a
continuidade em suas trés dimensBes (relacional, informacional, de gestdo) remete a
necessidade de construcdo e articulacdo dos servicos da rede de atencdo para garantia da
integralidade do cuidado. Nessa pesquisa, participaram profissionais de salude dos trés niveis
de atencdo, gestores responsdveis por organizar a rede de atencdo a essa populagdo e
familiares de criancas com doencas crbénicas bem como realizei andlise qualitativa das
informacdes contidas nos prontudrios da crianga do hospital e da atencéo primaria, de modo a
viabilizar analise mais robusta do objeto em estudo. Identificou-se que a longitudinalidade e a
continuidade do cuidado a crianca/adolescente com doenca cronica apresentavam fragilidades
significativas, que se iniciavam na gestdo, locus do planejamento das politicas publicas e das

acOes programaticas, e adentrava nos niveis institucional e pessoal da atencdo a saude,



resultando em vulnerabilidades consideraveis para 0s que perpassavam 0 processo da
condig&o crbnica na rede de atencédo, necessitando serem avaliadas no cotidiano das agoes.

Desse modo, decidiu-se realizar, na tese de doutorado, um trabalho com a finalidade
de avaliar essas acGes no cotidiano assistencial e, a0 mesmo tempo, intervir na realidade
identificada, utilizando-se de estratégias baseadas nos pressupostos da metodologia
problematizadora de Paulo Freire, que acreditamos ter potencial para trazer bons resultados no
cuidado relativo a crianga com doenca crénica e sua familia.

Na escolha do local para desenvolvimento da pesquisa, realizou-se uma metassintese
com o objetivo de identificar lacunas nesse conhecimento, cuja fonte de dados constitui-se de
observagdes do Grupo de Estudos e Pesquisas em Salde da Crianca e do Adolescente da
Universidade Federal da Paraiba. Os resultados iniciais revelaram fragilidades nas acGes
cotidianas de cuidado em diversos servicos da rede de atencdo, como também permitiu
identificar a auséncia de estudos para avaliar o preparo para alta hospitalar dessa populagéo,
visto que, por se tratar de uma condicéo cronica, necessitara dar continuidade aos cuidados no
retorno ao domicilio.

Com base nesses achados, construiu-se o projeto de pesquisa de tese, que foi avaliado pela
banca de qualificagdo para finalizagdo e envio a plataforma Brasil para aprovacdo. Nessa
avaliacdo, manteve-se a proposta da pesquisa de métodos mistos e sugeriu-se a criacdo de grupo
controle, visto que somente a pesquisadora ndo conseguiria atender a demanda de preparo da
clinica, para possibilitar a comparacdo dos resultados obtidos entre os grupos apds a alta
hospitalar. Assim, o objetivo da tese passou a ser avaliar modalidades distintas de preparo para
alta hospitalar de familias de criancas com doenca crénica, na perspectiva da gestdo do cuidado.

Apds aprovacdo, iniciou-se a coleta de dados, trabalho arduo, como descrito no Capitulo
3, “Métodos”, em decorréncia dos muitos obstaculos para a inclusdo de participantes, bem
como pelo abalo emocional momentaneo ocasionado a pesquisadora pelas perdas irreparaveis
de algumas familias de seus filhos amados. Ao término dessa longa trajetéria, chegou-se a
finalizacdo da tese de doutorado estruturada nos capitulos a seguir.

O Capitulo 1 — Introducdo, traz o estado geral da arte na atualidade, apresentando estudos
sobre a atuagdo dos profissionais no preparo de alta hospitalar e as lacunas existentes no processo,
tanto nacional quanto internacionalmente, motivos das readmissdes hospitalares. Ademais,
explana sobre a importancia de se pensar em novas estratégias, como a gestdo do cuidado para
realizar o preparo de alta hospitalar das familias de criangas com doenca cronica. Nesse contexto,
langa, como proposta, a realizagdo do processo de alta hospitalar, mediado pelos pressupostos da

metodologia problematizadora de Paulo Freire e a necessidade de realizar pesquisa de método



misto para avaliar estratégias de preparo de alta hospitalar distintas, a fim de identificar qual o
melhor caminho a ser seguido para contribuir com o cuidado dessa populagéo.

No capitulo 2, Marco teorico, apresenta-se a metassintese supracitada, a qual
contribuiu com a aproximacdo e delimitacdo, com o objeto em estudo, e possibilitou
identificar as necessidades de atencdo a salde de criangas com doenca cronica e sua familia,
no preparo para alta hospitalar, na perspectiva da integralidade do cuidado. Também sé&o
apresentados mais dois subcapitulos, um acerca do referencial tedrico do triedro
emancipatério do cuidar, e outro sobre a gestdo do cuidado, no preparo para alta hospitalar,
ambos referenciais tedricos norteadores da discussdo desta tese.

No capitulo 3, “Métodos”, descreve-se sobre 0 método misto convergente concomitante,
sobre o processo utilizado para selecionar os grupos incluidos no estudo e suas distintas
modalidades de preparo para alta hospitalar utilizadas; delineia-se o caminho seguido para a
coleta de dados; esmilca-se 0 complexo procedimento de integracdo dos dados realizados na
analise para construir as metainferéncias; e tece-se sobre as consideragdes éticas do estudo.

Nos subcapitulos do capitulo 4, “Resultados”, sdo apresentadas as analises realizadas
nos conjuntos de dados qualitativos e quantitativos. O primeiro subcapitulo contempla a
analise qualitativa dos dados com os extratos das entrevistas realizadas com as familias; o
segundo, a analise quantitativa dos dados das escalas de Mishel e FaMM; e o terceiro, 0s
resultados da analise integrativa realizada, cuja mixagem de ambos os conjuntos de dados
possibilitou a construcdo das metainferéncias sobre o preparo familiar para alta hospitalar,
apresentadas nesse capitulo.

No capitulo 5, “Discussdo”, articulou-se os resultados obtidos no trabalho realizado
pelas distintas modalidades de preparo para alta hospitalar, com os referenciais teéricos
adotados para argumentar os achados deste estudo e construir novo conhecimento a respeito
do preparo familiar para alta hospitalar de criangas com doenca cronica.

No capitulo 6, “ConsideracGes finais”, apresenta-se sintese da andlise dos resultados
obtidos em cada grupo do estudo, comparando-0s para trazer respostas aos questionamentos
da pesquisa e apontar caminhos para novos estudos a ser realizados. Ademais, enfatiza-se a ia
relevancia do triedro emancipatério do cuidar e da gestdo do cuidado no preparo de alta

hospitalar das familias de criangas com doenca crénica.
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1 INTRODUCAO

O cuidar da crianca em condi¢cbes de saude modificada, como no caso das doencas
cronicas, requer da familia habilidades especificas para 0 manejo adequado. Doencas crbnicas
sdo aquelas “que apresentam inicio gradual, com duragdo longa ou incerta, que, em geral,
apresentam multiplas causas e cujo tratamento envolva mudancas de estilo de vida, em um
processo de cuidado continuo que, usualmente, ndo leva a cura” (BRASIL, 2014). Nesse
contexto, no periodo poés-alta hospitalar, muitas dessas familias desenvolvem cuidados
complexos no domicilio, sem o conhecimento prévio necessario, sem as tecnologias
disponiveis no hospital e, muitas vezes, sem o apoio dos profissionais no gerenciamento dos
cuidados (NOBREGA, V.M. et al., 2019). Mesmo nos casos em que recebem esse suporte de
profissionais, geralmente, suas experiéncias sdo desvalorizadas na pratica assistencial
(SMITH; KENDAL, 2018).

Essa postura dos profissionais de saide ndo produz o efeito desejado ao cuidar, e essa
situacdo enfrentada pelas familias que vivenciam a condicdo crénica traz "constrangimentos
das mais diversas ordens, particularmente, ao terem o0s seus modos proprios de cuidar e se
cuidar desvalorizados ou desconsiderados™” (BELATTO et al., 2016, p. 86).

Considerar a experiéncia da familia no cuidado da crianca é essencial para que o
profissional de salude possa planejar a atencdo a essa crianca e seu cuidador. Contudo, as
significacbes dos profissionais da salde sobre o processo de alta hospitalar de um hospital
universitario da regido sul do Brasil, identificou que essa alta era mecanizada e focada na
doenga da crianca e do adolescente. Assim como 0 processo de alta humanizado era
desfavorecido pela ambiéncia hospitalar hostil e pela dificuldade de comunicacdo entre os
profissionais e os pacientes e/ou cuidadores (FONTANA; CHESANI, MENEZES, 2017).

Ademais, 0 preparo para alta, muitas vezes, ocorre de maneira pontual e ndo atende aos
anseios dos familiares, como o de aprender um cuidado inovador para assegurar a manutencédo
da vida de seus filhos no retorno ao domicilio (GOES; CABRAL, 2017). Esse achado pode ser
resultado do modo de comunicacdo utilizado pelos profissionais de satde, predominando a do
tipo informativa e de modo néo regular (MARTINS; AZEVEDO; AFONSO, 2018).

Essa realidade revela que o cuidado ainda ndo € centrado na pessoa e na familia, como
regem as diretrizes brasileiras de cuidado as pessoas com doencgas cronicas na Rede de
Atencdo a Saude (RAS), publicadas hd mais de cinco anos (BRASIL, 2014).

No contexto internacional, foram encontrados achados semelhantes, em estudo

desenvolvido em hospital infantil no norte da Inglaterra, cujas necessidades dos pais, muitas



20

vezes, ndo foram atendidas, particularmente as relacionadas ao apoio na coordenagdo ou no
acesso aos cuidados de satde para o filho (SMITH; KENDAL, 2018).

Criancas com doenca crbénica requerem um olhar mais atento, de gestores e
profisisonais da atencdo primaria, e um envolvimento e corresponsabilidade para o
planejamento de ac¢des que garantam um cuidado resolutivo (VAZ, E.M.C. et al., 2019).

As familias apreciam uma abordagem sistematica para identificar e articular suas
necessidades e ficam satisfeitas quando recebem apoio, principalmente na trajetoria pelos servicos
de saude da rede, na resolucao de problemas, na elaboracéo de estratégias para o autocuidado, na
explicacdo de doengas, sintomas e medicamentos e no acesso aos servicos fora do horario
comercial (AOUN et al., 2018).

Nessa perspectiva, a gestdo do cuidado constitui-se em ferramenta facilitadora, pois o
preparo para alta hospitalar de familias de criancas com doenca cronica pressupde a garantia da
integralidade das a¢@es, seja no nivel da micropolitica do processo de trabalho da equipe de salde,
ou mesmo dos servicos que compdem a RAS. A finalidade é ofertar suporte longitudinal e
continuamente para o alcance da resolutividade das necessidades de salde dessa populagdo. Para
tanto, ha necessidade de promover encontros de cuidado centrados na producao de vinculos, tendo
em vista que as familias apontam como 6bices a “falta de acessibilidade, desresponsabilizacdo
pelo cuidado, auséncia de resolutividade, desconhecimento dos aspectos da doenga cronica e
busca direta por servigos especializados” (SILVA, M.E.A. et al., 2018, p. 2).

Portanto, a gestdo do cuidado, definida por Cecilio como o “provimento” ou a
“disponibilizagdo das tecnologias de satde”, de acordo com as necessidades singulares de
cada pessoa, em diferentes momentos de sua vida, visando ao seu bem-estar, a seguranca € a
autonomia para seguir com uma vida produtiva e feliz" (CECILIO, 2011, p. 589), pode
contribuir sobremaneira na medida em que amplia as possibilidades de atender as
singularidades desta populacdo. E preciso, para tanto, que ocorra construcio de novos saberes
e reorganizacdo do processo de trabalho, gestdo e planejamento em salde para que as
necessidades sejam efetivamente utilizadas como eixo norteador das praticas em saude
(AZEVEDO et al., 2017).

Segundo Cecilio (2011), para a garantia do cuidado integral, € fundamental que as
seis dimensbes da gestdo do cuidado (individual, familiar, profissional, organizacional,
sistémica, societaria), indissociaveis entre si, sejam atravessadas pelas necessidades em
salde. Quanto mais essas dimensdes forem valorizadas na pratica de cuidado, maior 0s
beneficios para a familia e a crianca com doenca crénica. Ndo obstante, a integralidade é

dependente da facilidade de acesso pelo usuério a RAS, com a elaboragdo de um plano
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terapéutico de cuidado integrado e articulado entre os profissionais e 0s servigos que
constituem a rede (SANTOS, K.H.; MARQUES; SOUZA, A.C., 2017).

Nessa perspectiva, compreende-se, na micropolitica do processo de trabalho, o preparo
de familias de criancas com doenca cronica para alta hospitalar como um processo constituido
pelos diversos saberes e fazeres da equipe multiprofissional, no cuidado a essa populacéo, e que
precisa ser desenvolvido durante o tempo de hospitalizacdo.

Entretanto, configura-se em desafio garantir a adequada integracdo e a articulacdo
dessa pluralidade de saberes e fazeres dos integrantes da equipe hospitalar para as decisoes
em salde, no cenério preponderante da fragmentacdo dos processos assistenciais e na
presenga de conflitos de interesses (AZEVEDO et al., 2017), tanto no &ambito
interprofissional, quanto no organizacional e/ou sisttmico da RAS.

A rede de cuidados de criangcas com necessidades especiais de saude, em municipio da
regido sul do Brasil, acompanhadas em diferentes niveis de atencdo, aponta uma pratica ap6s a
alta hospitalar de familias de criangas com condigdo cronica similar a varias regides do pais. Essas
criancas e suas familias tém acessado, preferencialmente, os servicos de nivel terciario, quando
comparados aos de nivel primario, resultado das dificuldades de acesso aos servigos de atencao
primaria apds a alta, seja por falta de acolhimento ou por despreparo de profissionais da Estratégia
Salde da Familia (ESF) para a continuidade desses cuidados (NEVES et al., 2015).

Esse contexto também é percebido fora do Brasil, em que na avaliacdo da utilizagdo e
dos custos dos servicos de saude por criancas com complexidade médica o Canada,
identificou a busca de varios servicos de saude, resultando em gastos significativos com a
saude infantil. A necessidade do desenvolvimento de trabalhos futuros, com foco em
determinar intervenc@es para diminuir os custos relacionados com utilizacdo desnecessaria e
melhorar os resultados em saude para este grupo vulneravel de criangas, foi uma constatacdo
do referido estudo (COHEN; PATEL, 2014).

Atrelado a essa realidade, constitui-se como problema ainda maior o fato de o
planejamento da assisténcia ndo tracar intervengdes que apoiem 0s pais em seu papel de
gerenciar os cuidados do filho com doenga crbnica, mas limitar-se & prescrigdo de tratamentos e
planejamento de cuidados verticalizados (SMITH; KENDAL, 2018).

Os altos custos sociais decorrentes da condicdo complexa de saide da criangca com
doenca crénica a familia, particularmente relacionados aos encargos financeiros e as
necessidades insatisfeitas pelos servicos de salde, geram estresse substancial em longo
prazo, e resultam, em algumas situacdes, na Sindrome de Burnout, para o cuidador

(COHEN; PATEL, 2014). Nesse sentido, o planejamento para a alta hospitalar deve atentar
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para o impacto dos cuidados a serem desenvolvidos no domicilio da dindmica familiar,
necessitando da participagdo integrada e articulada da equipe multidisciplinar do hospital
para a construcdo de um projeto terapéutico singular, para cada crianca com doenca cronica,
adequado ao seu contexto social e familiar (GOES; CABRAL, 2017). Contudo, estudo
revelou a baixa utilizacdo do projeto terapéutico singular e da contrarreferéncia a atencao
primaria (ROSSETTO et al., 2019).

Essas dificuldades enfrentadas no manejo familiar da crianca com doenca cronica, apos
a alta hospitalar, incorrem em re-hospitalizacGes frequentes, sendo identificadas como possiveis
causas dessa readmissao as lacunas na educagdo em saude do cuidador, a ndo valorizacdo das
necessidades sociais das familias e a ndo preocupa¢do em garantir a continuidade do cuidado na
rede de atencdo na pés-alta (TOOMEY et al., 2016).

As altas taxas de readmissdes de criancas com doencas cronicas podem refletir tanto a
gravidade da doenca subjacente, quanto um planejamento de alta hospitalar inadequado
(TOOMEY et al., 2016). Esses fatos repercutem em internacfes recorrentes e prolongadas de
criancas com necessidades especiais de saude, ampliando a complexidade diagndstica
(NEVES et al., 2015).

Outros fatores de risco para as reinternagdes dessas criangas sdo a exposi¢ao passiva
a fumaca ou a outras adversidades ambientais, o estresse familiar (COLLER et al., 2014), a
ndo adesdo ao tratamento medicamentoso e a falta de apoio informacional e de
acompanhamento apés a alta hospitalar (AMIN et al., 2016; COLLER et al., 2014).
Compreende-se que esses fatores devem ser valorizados no trabalho de preparo para a alta,
com vistas a evitar novas hospitalizagoes.

Uma revisdo sistemética concluiu que muitas das readmissfes hospitalares, mesmo
sendo em criangas com condi¢cdes médicas complexas recém-cirurgiadas, ou com distarbios
neuroldgicos e dependentes de dispositivos tecnoldgicos, podem ser evitadas com o
desenvolvimento da coordenacgéo do cuidado, com o acompanhamento pelo medical home de
cuidados primarios centrados no paciente e com a identificacdo dos fatores modificaveis que
conduziram & hospitalizacdo (COLLER et al., 2014).

Na atualidade, um estudo que levantou casos de readmissdes identificou mudanca do
perfil epidemioldgico das hospitalizacfes e enfatizou a necessidade de os hospitais pediatricos
levarem em consideracdo a crescente complexidade das internacdes pediatricas e a iminéncia
do desenvolvimento de estratégias para reduzir as readmissdes nessa populacéo de alto risco
(BUCHOLZ; TOOMEY; SCHUSTER, 2019).
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Nesse sentido, o planejamento da alta hospitalar configura-se como possivel estratégia
para contribuir para o preparo da familia para cuidar da crianca apds a alta hospitalar, de
modo a reduzir a agudizacdo de sua condicdo cronica e, por sua vez, a necessidade de
rehospitalizacdes. Esta estratégia refere-se a elaboracdo de um plano personalizado,
condizente as necessidades de cada paciente, a fim de garantir o retorno seguro ao domicilio,
tanto no que diz respeito a condigéo clinica quanto a certeza da continuidade dos cuidados no
pos-alta (GONCALVES-BRADLEY et al., 2016).

N&o obstante, preparar para alta envolve negociacdo e trabalho colaborativo entre pais de
criangas com doengas cronicas e profissionais com superacéo da visao simplificadora da realidade
vivenciada com foco na doenga (ICHIKAWA et al., 2018). Para tanto, a pratica assistencial requer
um profissional de satde desvencilhado de seu papel de mero prescritor de cuidados para um de
colaborador, trabalhando em parceria com os pais (SMITH; KENDAL, 2018).

Ao encontro dessa proposta, a metodologia problematizadora idealizada por Paulo
Freire parte da observacdo da realidade vivenciada, na qual o individuo consegue identificar
0s problemas e buscar o conhecimento necessario para, por meio do processo critico-
reflexivo, propor solucBGes para aplicar a realidade e transformé-la (FREIRE, P., 2015a).
Portanto, a metodologia da problematizacdo pode ser uma ferramenta importante no preparo
para alta hospitalar. Nesse preparo, o profissional, por meio da educacdo em salde, identifica
as necessidades singulares dos envolvidos e estabelece parceria colaborativa com as familias
dessas criangas com doenca crénica.

Essa alianca terapéutica com a equipe de salde é alcancada ao realizar o cuidado
centrado na crianca e na familia. Conforme aponta estudo, esse cuidado desenvolve-se por meio
de estratégias, como a formacéo de vinculo, a comunicacdo com escuta qualificada, a educagéo
em saude, a postura acolhedora e o apoio dos profissionais (FERREIRA et al., 2019), atitudes
necessarias para quem almeja trabalhar com a metodologia da problematizacéo.

Contrariamente, esse trabalho de parceria pode ser dificultado pela ma comunicacao
ou falta de informacdo com interferéncia negativa na relagdo profissional-familia (SMITH,;
KENDAL, 2018). Diante desses entraves no preparo para alta, os cuidadores saem do
hospital com incertezas em relacdo a doenga e muitas davidas para 0 manejo dos cuidados
da crianga no domicilio, em decorréncia da falta de orientagcdes e do apoio informacional
(AMIN et al., 2016; LOPES, 2015).

Essa assertiva é reforgada por estudo, cujas evidéncias apontaram a ineficiéncia na

reducdo de readmissdes no prazo de 30 dias de instrucdes de alta hospitalar padronizadas,
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indicando a necessidade do desenvolvimento e da avaliacdo de novas ferramentas e métodos
na educacao dos pais para o cuidado domiciliar (AMIN et al., 2016).

Estudo de intervencdo realizado no Brasil (COELHO et al., 2016) também
evidenciou que os métodos automatizados, rigidos e impessoais ndo promoveram o cuidado
integral e efetivo, enfatizando a gestdo do cuidado no preparo para alta hospitalar como
estratégia para o alcance do éxito almejado.

Uma revisdo com sintese de estudos de caracterizacdo de internacBes potencialmente
evitaveis em criancas com condi¢fes médicas complexas e de estudos com o objetivo de avaliar
intervencgdes para reduzir essas internagdes evidenciou que a implementacdo de intervencoes
com enfoque na transicdo para os cuidados domiciliares, associada a visitas domiciliares e
atividades de educacdo em saude, resultavam em melhorias no gerenciamento dos cuidados e
repercutiam na reducdo de readmissdes hospitalares meses apo6s a alta (COLLER et al., 2014).

Nesse sentido, a gestdo do cuidado pelo profissional de salde ndo deve se reduzir a
gestdo da clinica, pois essa abordagem ndo é suficiente para produzir salde, tampouco
desenvolver a autonomia necessaria para tornar o individuo capaz de conduzir sua vida,
cuidar-se, e se integrar em grupos sociais de apoio (AZEVEDO et al., 2017).

Além da doenga, a crianca com doenca cronica e sua familia ttm uma vida permeada
por desejos, aspiracOes e expectativas futuras e estdo inseridas em um contexto social, em que
ambos devem ser valorizados, juntamente a gestao da clinica para a efetividade e qualidade do
cuidado (AZEVEDO et al., 2017).

Diante do contexto apresentado, compreende-se que uma questdo de pesquisa nunca
sera abordada em toda a sua complexidade quando enfocar somente uma abordagem de
investigacdo. Desse modo, para desafiar o dualismo das abordagens de investigacdo e
possibilitar aproximacao de resposta adequada ao questionamento investigado, emerge a fusao
das abordagens no desenvolvimento de investigacdes pelo método misto. Nessa abordagem, é
possivel concentrar a atencdo em uma situacdo especifica e utilizar abordagens pluralistas
para obter conhecimento sobre essa situagdo. Assim, identifica-se, como lacuna do
conhecimento, estudos de método misto na enfermagem brasileira com criangas com doengas
cronicas e suas familias. Para tanto, compreender os distintos métodos de avaliacdo de
estratégias de preparo para alta hospitalar de familias de criangas com doencas cronicas e a
percepcao familiar sobre o manejo dessa condi¢do, conforma uma questdo complexa que
justifica a necessidade do desenvolvimento de pesquisas com a abordagem de método misto,

com vistas a contribuir com o cuidado dessa populagéo.
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Perante essa realidade, questionou-se: Como distintas modalidades de preparo para
alta hospitalar impactam no nivel de incertezas de familias de criangas com doenga cronica?
Qual a influéncia dos diferentes tipos de preparo para alta no manejo das familias do cuidado
domiciliar da crianca com doenca crénica? Quando comparado o preparo para alta hospitalar,
mediado pela metodologia problematizadora na perspectiva da gestdo do cuidado, a outras
modalidades de preparo para alta, hé diferencas no nivel de incertezas e no manejo familiar do
cuidado de criangas com doenca croénica no domicilio?

A partir desses questionamentos, definiu-se como objetivo geral deste estudo avaliar
trés modalidades de preparo para alta hospitalar de familias de criangas com doenca cronica,
na perspectiva da gestdo do cuidado. Os objetivos especificos foram:

o comparar 0 nivel de incertezas e o manejo da familia em relacdo ao cuidado no
domicilio, antes e apos trés modalidades distintas de preparo para alta hospitalar de
criangas com doenca cronica;

o avaliar a associacdo entre o nivel de incertezas em relacdo a doenca e 0 manejo do cuidado
no domicilio, antes e ap06s o preparo para alta hospitalar em trés modalidades distintas;

o compreender como as distintas modalidades de preparo para alta hospitalar de criancas
com doenca crénica impactam o manejo familiar da doenca no domicilio.

A tese defendida neste estudo é de que o preparo para a alta hospitalar de familias de
criangas com doenca cronica, implementado por meio de uma metodologia que valorize o saber
e as experiéncias e necessidades singulares das pessoas envolvidas, balizada por um processo
inter-relacional empatico entre equipe de salde e familia/crianca, promove, além da
corresponsabilizacdo pelo cuidado, menores niveis de incertezas da familia e mudanca no
enfrentamento das condi¢des impostas pela doenca no domicilio, favorecendo o manejo da
familia da situacéo de adoecimento crénico de um filho.
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2 MARCO TEORICO

O marco tedrico foi subdividido em trés partes. Na primeira apresenta-se os resultados da
metassintese, cuja analise apontou para a importancia de os profissionais realizarem o cuidado
centrado na familia, como também de dialogar com essas familias de crianga com doenca cronica,
a fim de apoié-las para que alcancem a autonomia nos cuidados. Também foi identificada a
necessidade da realizacdo do planejamento de alta hospitalar mais ampliado, que abarque tanto os
cuidados pds alta, como se garanta a continuidade das atividades escolares durante o processo de
hospitalizacdo e a ampliacao da rede de apoio social dos envolvidos.

Na segunda parte, faz-se um diélogo entre o referencial tedrico do triedro emancipatorio do
cuidado de Maria Raquel Gomes Maia Pires e o preparo dessas familias para o cuidado da crianca,
enfatizando a importancia desse referencial para se refletir sobre o planejamento de alta hospitalar.

Na ultima parte do marco tedrico, apresenta-se o conceito de gestdo do cuidado e suas
multiplas dimensdes de Luiz Carlos de Oliveira Cecilio e explicita-se sobre a importancia desse
ao favorecer a articulagdo da rede de atencdo a saude para trazer resolutividade as demandas

das criancas com doencas crénicas.

2.1 Necessidades de criancas com doenga cronica e de suas familias: metassintese para
aproximacédo com o objeto de estudo

Com o intuito de identificar as lacunas no conhecimento para o desenvolvimento
da tese de doutorado, decidiu-se realizar uma metassintese sistematizada como processo
inicial de aproximacdo com a temaética, seguindo o0s passos propostos por Oliveira et al.
(2015): definicdo do objeto; definicdo das fontes; definicdo dos tipos de documentos; e
composicdo da amostra, com suas etapas de exploracédo, de refinamento, de cruzamento,
de descricdo e de analise.

A defini¢do do objeto foi delimitada mediante o seguinte questionamento: Quais
as necessidades de atencdo a salde de criangas com doenca cronica e sua familia no
preparo para alta hospitalar, na perspectiva da integralidade?

A fonte de dados foi constituida pelos estudos orientados pela lider do Grupo de
Estudos e Pesquisas em Saude da Crianca e do Adolescente da Universidade Federal da
Paraiba. Foram selecionados trabalhos do tipo tese, dissertagdo e trabalho de conclusdo
de curso (TCC), que constam no curriculo lattes da pesquisadora. Optou-se por esses

tipos de documentos porque eles contém o trabalho na integra, diferentemente dos
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artigos cientificos que, em geral, contemplam um recorte de pesquisa mais abrangente, o
que possibilitou um conteddo mais vasto para anélise.

De acordo com Fiorentini (2013), a metassintese qualitativa ao reinterpretar os
resultados de dissertacOes e teses possibilita a construcdo de metainterpretacdo ao produzir
nova compreensao para o tema investigado.

Vosgerau e Romanowski (2014) afirmam que, com a expansao dos cursos de Pds-
Graduacao stricto sensu e, consequentemente, dos grupos de pesquisas, houve aumento
significativo de producdes cientificas e a necessidade de realizar estudos de revisao,
mapeamento e anélises criticas das mesmas para evidenciar o que ja foi produzido sobre
a tematica e as lacunas no conhecimento com a finalidade de apontar novos caminhos
para a realizacao de pesquisas.

A metassintese vem ao encontro dessa proposta, pois lanca novo olhar para as produces
de natureza qualitativas possibilitando reinterpretacdes capazes de, por meio do confronto
reflexivo das evidéncias, construir novas sinteses interpretativas (VIANA V.P., 2015).

No desenvolvimento da metassintese de estudos qualitativos, ha trés caminhos para
sua construcdo desde que se preserve tanto quanto possivel, os significados dos textos
originais. Os caminhos séo: integrar os resultados de multiplos estudos de um investigador em
um campo relacionado; sintetizar estudos de diferentes pesquisadores em determinada area do
saber e; transformar os resultados qualitativos de diferentes estudos em dados quantitativos
para realizar analise estatistica (SANDELOWSKI; BARROSO, 2003).

Desse modo, para a composicao da amostra, na etapa exploracdo, decidiu-se pela inclusdo
de estudos realizados entre os anos de 2007 a 2019, periodo em que a referida autora vem
desenvolvendo pesquisas na tematica referente a criancas e adolescentes com doenca cronica.
Nesse periodo, a lider do grupo orientou seis teses de doutorado, 19 dissertacdes e 30 TCCs,
trabalhos que tiveram seus titulos e resumos lidos, a fim de identificar contetdo relacionado a
tematica em estudo. Desses, foram selecionados 27 estudos para compor a metassintese.

Na etapa de refinamento, os estudos foram lidos na integra e o conteddo que
apresentava relacdo efetiva com o objeto em estudo foi documentado e catalogado em
unidades de registros. Posteriormente, o material catalogado passou pela etapa de
cruzamento, na qual se realizou leitura e organizagdo coerente do material coletado entre
as unidades de registros de cada estudo, seguidas de nova leitura do corpus de anélise
com organizagdo final, agrupando as tematicas semelhantes. Essa organizacdo
possibilitou a realizagcdo da proxima etapa, descricdo com consolidacdo dos resultados

dos estudos, apresentados por meio de quadros e textualizacgao.
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Na ultima etapa, a analise, procedeu-se a interpretacdo dos dados com definigédo
das categorias tematicas para anélise e o estabelecimento de uma leitura compreensiva,

critica e profunda do contetdo identificado nos estudos.

2.1.1 Caracterizagao dos estudos

Dentre os 27 estudos selecionados, estdo duas teses de doutorado (D) - (GOMES, 2015;
MOURA, 2016), 13 dissertacbes de mestrado (M) - (HOLANDA, 2008; MOURA, 2009;
DANTAS, 2010; AMADOR, 2011; GOMES, 2011; QUIRINO, 2011; ARAUJO, 2012; XAVIER,
2012; SOUSA, 2013; NOBREGA, V.M., 2014; SILVA, D.C.M., 2015; SILVA, M.E.A., 2016;
VIEIRA, 2019) e 12 TCC (T) - (SILVA, M.A.S., 2008; SOUZA, L.B., 2008; NOBREGA, R.D.,
2009a; NOBREGA, V.M., 2009b; AZEVEDO, 2010; LEITE, 2010; RODRIGUES, 2010;
BEZERRA, 2011; FREIRE, I.G.A., 2011; MACHADO, 2013; PENA, 2013; SILVA, M.EA,,
2013), apresentados no Quadro 1:
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Quadro 1 - Estudos orientados pela lider do Grupo de Estudos e Pesquisas em Salde da Crianca e do Adolescente, da Universidade Federal da Paraiba, na temética doenca
cronica na infancia e adolescéncia, no periodo de 2007 a 2019, Jodo Pessoa, PB, 2020.

Tipo Autor/ano Titulo Objetivo
M HOLANDA, Doenca cronica na infancia e o desafio do | Compreender a percep¢do da familia de criangca com doenca crénica em idade
2008 processo de escolarizagdo: percepcdo da | escolar, quanto ao afastamento do processo de escolarizagdo, vivenciado pela
familia crianga, em virtude da situacdo de internamento hospitalar.
T SOUZA, L.B., | Percepgdo da familia sobre a doenga cronica na | Identificar a percepgao da familia sobre a doenca cronica na infancia.
2008 infancia
T SILVA, M.A.S,, | Cotidiano da familia no enfrentamento da | Identificar as alteragfes no cotidiano da familia que vivencia a experiéncia de
2008 doengca cronica na infancia doenga cronica na infancia; e identificar a rede social de apoio e sua importancia
no contexto que envolve a familia acometida por doenga cronica na infancia.
M MOURA, 2009 | O luadico no enfrentamento da hospitalizagdo | Identificar como as atividades contidas no manual "Como hospede no hospital™
de criangas com doenga crénica contribuem para um enfrentamento mais efetivo da hospitalizagdo da crianga
com doenca crbnica; e avaliar os efeitos da utilizacdo deste manual no
enfrentamento da crianca hospitalizada com doenca cronica.
T NOBREGA, Significado da doenca cronica para a crianga | Compreender o significado da doenca cronica para as criangas em idade escolar.
R.D., 2009a em idade escolar
T NOBREGA, Rede de apoio social a familia com crianca | Identificar e avaliar as redes sociais de apoio a familia de crianca em condicdo
V.M., 2009b portadora de doenca crénica crbnica; identificar e avaliar os vinculos familiares apoiadores da familia de
crianga em condicdo cronica; identificar as potencialidades e fragilidades na
atencdo a familia de crianga em condicéo crénica nos servicos de salde.
M DANTAS, 2010 | Participacdo da familia no cuidado & crianca | Compreender a percepcdo da familia acerca de sua participacdo no cuidado a
com doenga cronica crianca com Paralisia Cerebral.
T AZEVEDO, O cuidado de enfermagem a familia da crianca | Verificar como tem sido produzido o cuidado de enfermagem a familia da
2010 em condicdo crénica hospitalizada crianga em condigdo cronica durante sua permanéncia no hospital junto ao filho
hospitalizado.
T LEITE, 2010 Significado da doenca crénica na infancia para | Identificar o significado da doenca cronica na infancia para a familia cujos filhos

a familia

sdo internados no Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW) localizado
na cidade de Jodo Pessoa — PB.
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RODRIGUES,
2010

Relacdo da equipe de enfermagem com a
familia da crianca hospitalizada com doenca
cronica

Investigar a relacdo da equipe de enfermagem com a familia da crianca
hospitalizada com doenca croénica.

AMADOR,
2011

Cancer infantil: vivéncias do cuidador familiar

Compreender as vivéncias do cuidador familiar no cuidado a crianga com cancer.

BEZERRA,
2011

Dificuldades das familias na atencdo a
crianga/adolescente em condicdo cronica nos
servicos de saude

Identificar as dificuldades vivenciadas pelas familias que possuem filhos com
doencas crénicas internados no Hospital Universitario Lauro Wanderley
(HULW) no que diz respeito ao acesso e a assisténcia prestada nos servicos de
salde.

FREIRE, 1.G.A,,
2011

Vinculo da familia com a crianga no
enfrentamento da doenca cronica

Analisar a contribuicdo do vinculo afetivo da crianga com sua familia no
enfrentamento da doenca crénica; e identificar o papel da equipe
multiprofissional como facilitadora do cuidado e fortalecimento do vinculo mée-
filho, na percepcéo da familia.

GOMES, 2011

Influéncia do ambiente na percepcdo das
criangas em quimioterapia ambulatorial

Investigar a influéncia do Aquario Carioca na percepcao da crianga com cancer,
em relagdo ao contexto do cuidado e bem-estar durante as se¢Oes de
guimioterapia.

QUIRING, 2011

Cotidiano da familia no enfrentamento do
cancer infantil

Apreender o cotidiano da familia de criancas, menores de dois anos, com cancer.

ARAUJO, 2012

Doenga cronica na infancia: a rede e o apoio
social na perspectiva da familia

Investigar, na perspectiva da familia, a rede e o0 apoio social como estratégias no
enfrentamento da doenca cronica na infancia.

XAVIER, 2012

Escolarizacdo de criangas e adolescentes
hospitalizados: do direito a realidade

Identificar a concepgédo dos gestores da educagdo e da saude e dos profissionais
de salde acerca da escolarizagdo da crianca/adolescentes durante a
hospitalizacéo; e apreender a concepcédo da familia de criancas em idade escolar
e adolescentes quanto ao afastamento do processo de escolariza¢do, em virtude
da situagdo de internamento.

MACHADO,
2013

Dificuldades para a efetivacdo do acolhimento
hospitalar durante internacdo da crianga com
doenca crénica

Compreender as dificuldades enfrentadas para a efetivacdo do acolhimento
hospitalar na percepcao dos familiares de criangas com doenca cronica.

PENA, 2013

Atividades ludicas no apoio & crianga com
cancer

Desvelar o papel das atividades ludicas como auxilio no enfrentamento do
cancer infantil.
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associada ao Zika virus: percepcao de maes

T SILVA, M.E.A., | Vinculos familiares apoiadores no | ldentificar os vinculos familiares apoiadores no enfrentamento da doenca cronica
2013 enfrentamento da doenca cronica infantil: | na infancia na perspectiva do cuidado integral.
perspectiva do cuidado integral
M SOUSA, 2013 Significados do viver com o cancer paraa crianca | Compreender os significados de experienciar o cancer infantil sob a ética da crianca
M NOBREGA, Longitudinalidade e continuidade do cuidado a | Analisar a longitudinalidade e a continuidade do cuidado a crianca/adolescente
V.M., 2014 crianga/adolescente com doenca cronica e sua | com doenca cronica.
familia nos servicos de salde
D GOMES, 2015 | Influéncia de um ambiente lGdico sobre o | Analisar a influéncia do ambiente ludico sobre o poder vital das criangas com
poder vital de criancas em quimioterapia | caAncer, seus acompanhantes e equipe de enfermagem, durante o processo de
ambulatorial, seus acompanhantes e da equipe | quimioterapia ambulatorial.
de enfermagem
M SILVA, D.C.M., | Cuidado paterno a criangca com doenga cronica | Analisar a experiéncia de ser pai de crianga com doencga crdnica e o cuidado
2015 paterno a esse filho.
D MOURA, 2016 | Vivéncias de criangcas com diabetes mellitus | Analisar a vivéncia de criancas com diabetes mellitus tipo 1, em relacédo a
tipo 1 doenca e ao tratamento.
M SILVA, M.E.A., | Doenca cronica na infancia e na adolescéncia: | Explicitar como se constroem os vinculos entre familia da crianga/adolescente
2016 vinculos de cuidado constituidos na rede de | com doenga cronica e os diferentes servigos da Rede de Atengéo a saude, tendo a
atencdo a satde Atencdo Primaria a Saude como centro organizador o cuidado; evidenciar de que
modo os vinculos contribuem para manter o controle da doenca crbnica da
crianga/adolescente.
M VIEIRA, 2019 | Gestdo do cuidado a crianga com microcefalia | Analisar a gestdo do cuidado a crianca com microcefalia associada ao

Zika virus na percepcdo das maes.
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Nesses estudos, foram investigadas as necessidades de atencdo das criangas com
doenca cronica e de suas familias no preparo para alta hospitalar, na perspectiva da
Integralidade. Segundo os principios do Sistema Unico de Saude (SUS), a Integralidade
corresponde a garantia de um conjunto articulado e continuo de agdes e servigos preventivos e
curativos, individuais e coletivos, que atenda as necessidades singulares de cada individuo,
pressupondo articulagdo entre as politicas publicas intersetoriais que tenham repercussao em
sua saude e qualidade de vida (BRASIL, 1990a).

Ap0s perpassar todas as etapas da metassintese, foram identificados quatro temas. No
tema "Acolhimento da familia: preparando-a para as mudangas e adaptacfes necessarias
diante da nova realidade", aborda-se a necessidade de ofertar apoio para a familia superar as
adversidades advindas com o diagndstico de doenca crbnica, uma vez que essa realidade
repercutird no preparo de alta dessa enfermidade para o cuidado domiciliar, como também na
importancia da ambiéncia hospitalar nesse processo de acolhimento. No tema “Necessidade de
dialogar para ter conhecimento, empoderar-se e ser ativo no processo decisdrio” aponta
para a necessidade de aproximacao e comunicacao mais efetiva entre profissional e familia para
instrumentaliza-la com o conhecimento necessario para promoc¢do da participacdo ativa no
processo decisdrio, com repercussao positiva no cuidado da crianca. Em “Cuidado centrado
na familia: fortalecendo para o enfrentamento e ampliando a rede de apoio" ressalta-se a
importancia dessa atengdo durante a hospitalizacdo, a fim de propiciar condi¢es adequadas
para melhor enfrentamento das situacGes desgastantes decorrentes dessa vivéncia, indicando
algumas estratégias para os profissionais efetivarem no cuidado desses e ampliar a rede de
apoio da familia. Em "Planejando a alta hospitalar de criancas com doenca cronica: dos
cuidados com a doenca até a garantia das condi¢es necessarias para a continuidade das
atividades escolares" enfatiza-se o papel relevante do profissional de satde no planejamento de
alta para o retorno bem sucedido da crianca com doenca crénica ao domicilio, pensando em
acdes que capacitem a familia para cuidar da doenca, bem como em acbes que garantam, na

pratica assistencial, o direito de ela dar continuidade as atividades escolares.

2.1.2 Acolhimento da familia: preparando-a para as mudancas e adaptacdes necessarias

diante da nova realidade

Para preparar a familia diante da nova realidade de cuidado, o profissional de salde
necessita atentar-se para as questfes psicologicas inerentes ao processo de hospitalizacdo,

bem como para as decorrentes da influéncia da ambiéncia hospitalar. Somente por meio do
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acolhimento dessas necessidades, estabelece-se as condigdes primordiais para preparar a
familia aos cuidados da crianga com doenga crénica, no retorno domiciliar.

Assim, esse tema originou dois subtemas: “Acolhimento dos sentimentos
despertados: do processo de investigacdo diagnostica as vivéncias da familia durante
a hospitalizacdo” e “A influéncia da ambiéncia no acolhimento das familias”,

apresentados a seguir.

2.1.2.1 Acolhimento dos sentimentos despertados: do processo de investigacdo diagndstica as

vivéncias da familia durante a hospitalizacao

A necessidade de hospitalizacdo surge na vida da crianca e de sua familia, ao buscarem
respostas diante dos primeiros sinais e sintomas, assim como para estabilizar o quadro clinico
da crianca quando ha exacerbacdo da doenca. Nesse momento, ndo somente a doenga deve ser
foco de atencdo, mas também as demandas psicossociais devem ser assistidas pela equipe de
salde (MOURA, 2016).

Na fase inicial, os familiares anseiam o estabelecimento rapido do diagndstico, mas, em
decorréncia das semelhancas dos sinais e sintomas entre as doencas, ha dificuldade nesse processo,
mesmo apds longos periodos de hospitalizagdo (ARAUJO, 2012; SILVA, D.C.M., 2015).

Compreende-se que, nesse periodo de investigacdo e definicdo do diagnostico, a
familia vivencia uma crise com sentimentos conflituosos e desequilibrio de seu
funcionamento. O impacto emocional ocasionado na familia, ap6s o estabelecimento do
diagndstico da doenca cronica na crianca (NOBREGA, V.M., 2009b; AMADOR, 2011,
GOMES, 2015; SILVA, D.C.M., 2015), dificulta a assimilagdo das informagdes (QUIRINO,
2011), repercutindo no preparo da familia para a alta hospitalar. Por isso, a importancia do
apoio informacional durante a investigacdo diagnéstica para deixa-la, de certo modo,
consciente da situagdo e mais preparada para que a noticia nao tenha efeito tdo negativo que a
impossibilite/dificulte de se reorganizar emocionalmente.

As familias precisam de apoio e informacdo na fase de estabelecimento do diagnostico
(ARAUJO, 2012) para se adaptar e alcancar novamente o equilibrio familiar (SOUZA, L.B.,
2008), pois essa espera € angustiante diante das incertezas que a permeiam. O acolhimento e 0
apoio informacional preparam, paulatinamente, os envolvidos nesse processo para as
préximas etapas, pois, com o estabelecimento do diagndstico, deverdo restabelecer-se para

enfrentar as novas demandas impostas pela condigdo cronica na infancia.
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Entretanto, ha uma fragilidade na comunicacdo da equipe de salde com os pais para
informar sobre as suspeitas durante a investigacdo da equipe médica (ARAUJO, 2012;
SILVA, D.C.M., 2015) e sobre os tratamentos implementados na crianca (SILVA, D.C.M.,
2015). Esse processo desencadeia sofrimento para a familia (AMADOR, 2011), nao
contribuindo com o seu preparo e enfrentamento para a nova situagéo.

Essa dificuldade de aceitagéo e de enfrentamento da doenca, decorrente da falta de
informacdes esclarecedoras sobre o diagnostico (SILVA, M.A.S., 2008), pode fazer a familia
recorrer ao imaginario e sentir-se culpada pela doenca (AMADOR, 2011).

Outro fator que torna esse momento mais doloroso esta relacionado a inabilidade de
alguns profissionais de saude em comunicar a noticia do diagnostico de uma doenga crénica a
familia (QUIRINO, 2011), ja que, por vezes, ndo sabem lidar com a reacdo e 0s sentimentos
da familia. Geralmente, estdo presentes a tristeza (SOUZA, L.B., 2008; DANTAS, 2010;
SOUSA, 2013), a revolta, a preocupagéo, a culpa (SOUZA, L.B., 2008; DANTAS, 2010), o
estresse (SOUZA, L.B., 2008; SILVA, D.C.M., 2015), a inseguranca e as incertezas frente as
necessidades de cuidado do filho e de mudanca no cotidiano familiar (SOUZA, L.B., 2008;
DANTAS, 2010; FREIRE, I.G.A., 2011; ARAUJO, 2012; SILVA, D.C.M, 2015), o temor, as
duvidas e o desespero diante dessa nova situacdo (SOUZA, L.B., 2008; DANTAS, 2010;
QUIRINO, 2011; GOMES, 2015), o sofrimento (DANTAS, 2010; QUIRINO, 2011,
ARAUJO, 2012; SILVA, D.C.M, 2015) e o medo da morte (SILVA, M.A.S., 2008;
NOBREGA, V.M., 2009b; QUIRINO, 2011; ARAUJO, 2012; SOUSA, 2013).

Esses sentimentos negativos, que podem ser potencializados pela falta de informacéo,
desequilibram o funcionamento familiar e dificultam a aceitacdo do diagndstico (SOUZA, L.B.,
2008; FREIRE, I.G.A., 2011; QUIRINO, 2011), inclusive entre as criancas, que tém sua
percepcdo influenciada pela familia (SOUSA, 2013). Quando presentes ao nascimento de um
filho com deficiéncia, esses sentimentos negativos podem interferir no vinculo e impedir a
mae/familia de agir frente as necessidades bésicas de cuidado (DANTAS, 2010; LEITE, 2010).
Logo, quanto menos a familia for preparada, maior sera o seu desequilibrio e, portanto, maior sera
a dificuldade de reorganizagao familiar diante dessa nova realidade.

Sabe-se que, apds o chogue do diagnostico, a familia precisa de tempo para
restabelecer seu equilibrio (QUIRINO, 2011), tempo também necessario para aquelas familias
de criangca com doenca cronica ao nascimento, pois elas precisarao ressignificar a experiéncia
de parentalidade (DANTAS, 2010).

Durante esse periodo, a familia perpassa por varias fases até a aceitacdo do diagnostico

da doencga cronica. Uma delas € a fase de negacdo da doenga, que é acompanhada de tristeza e
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desespero (LEITE, 2010), de duracdo variavel a depender das caracteristicas da familia. Nesse
desequilibrio, a familia busca informacdes que contradigam a doenca diagnosticada (SILVA,
D.C.M., 2015) na tentativa de restabelecer a normalidade (SILVA, M.A.S., 2008) e evitar as
mudancgas na vida familiar. Quanto mais tempo permanecer nessa fase, mais serdo as
repercussdes negativas para a saude da crianga, visto que, sem a aceitacdo, ela ndo estara
aberta para a implementacdo de tratamento e acompanhamento adequados.

Em geral, a fase inicial do diagnéstico da doenca crénica ¢ a mais dificil de ser
enfrentada (AMADOR, 2011) e a familia deve ser assistida por equipe interdisciplinar e
multiprofissional para facilitar o processo de aceitagdo (SOUZA, L.B., 2008; NOBREGA,
V.M., 2009b). A familia necessitara sair da crise para aceitar o diagndstico, reunir as forcas
necessarias para enfrentar as proximas etapas e contribuir com o tratamento da crian¢a com
doenca cronica (NOBREGA, V.M., 2009b; GOMES, 2015).

Reconhece-se que a falta de informacéo dificulta a aceitacdo e o enfrentamento da
doenca (SILVA, M.A.S., 2008), pois, sem informacdes esclarecedoras sobre o diagndstico, a
familia pode recorrer ao imaginario e sentir-se culpada pela doenca (AMADOR, 2011).

Para superar a crise e favorecer a aceitacdo, a familia necessitara de diferentes tipos de
apoio para conseguir manter a saude familiar e favorecer o enfrentamento das adversidades
(ARAUJO, 2012), com superacdo dos sentimentos desestabilizadores, apds o impacto do
diagndstico e busca de estratégias para se adaptar e alcancar novamente o equilibrio familiar
(SOUZA, L.B., 2008).

Quando a familia ndo elabora estratégias de enfrentamento eficazes apds o diagnéstico
da doenca, o sofrimento perdura por um longo tempo e desfavorece a resiliéncia (SILVA,
D.C.M., 2015). Nesse momento, ter profissionais de saide como aliados e sensibilizados, para
reconhecer essas demandas e ajudar a familia a superar essa fase, minimizara o sofrimento e
propiciard um reestabelecimento mais rapido e menos desgastante, favorecendo o
enfrentamento e a autonomia para o cuidado domiciliar. Nesse momento, as familias precisam
do apoio efetivo dos profissionais de salde para conversar e sanar suas duvidas.

N&o obstante, o acolhimento dial6gico dos profissionais de satde durante a hospitalizagdo
configura-se como fonte de informacbes em relacdo a doenca e aos cuidados e de apoio
emocional, tranquilizando e trazendo seguranca para os familiares, (SOUZA, L.B., 2008;
MOURA, 2009; AZEVEDO, 2010). A abertura para o dialogo entre profissional-crian¢a-familia
favorece a aproximacédo e o estabelecimento do vinculo (NOBREGA, V.M., 2009b; DANTAS,
2010; GOMES, 2011; SOUZA, L.B., 2008; SOUSA, 2013; GOMES, 2015; SILVA, M.E.A,,

2016), duas condi¢des essenciais para o acolhimento resolutivo das necessidades dos envolvidos.
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Com esse trabalho, ha um manejo familiar qualificado da doenca, por possibilitar
resolutividade das demandas de atencdo, em tempo oportuno, e a confianga estabelecida com
a familia converte-se em maior probabilidade de adesdo na préatica cotidiana de cuidado as
orientacdes recebidas, resultando em menor tempo de hospitalizacdo quando a mesma for
necessaria (SILVA, M.E.A., 2016).

Desse modo, a partir da definicdo do diagnostico, a familia comega a desenvolver
estratégias de enfrentamento, negativas ou positivas, dependendo do seu entendimento sobre a
doenca, do contexto e de suas vivéncias em relacdo a doenca (LEITE, 2010), dos diferentes
tipos de apoio recebido (SILVA, M.A.S., 2008; NOBREGA, V.M., 2009b; DANTAS, 2010;
AMADOR, 2011; GOMES, 2011; QUIRINO, 2011; ARAUJO, 2012; MACHADO, 2013;
SILVA, M.E.A., 2013; SOUSA, 2013; SILVA, D.C.M, 2015) e dos recursos individuais e
ambientais disponiveis (DANTAS, 2010).

2.1.2.2 A influéncia da ambiéncia no acolhimento das familias

Toda vez que ha necessidade de hospitalizacdo, had também desestabilizacdo dos
envolvidos (SILVA, M.A.S., 2008; RODRIGUES, 2010), os quais precisam se adaptar e
enfrentar as adversidades decorrentes desse processo para minimizarem o sofrimento. Este é
intensificado em razdo das condi¢Ges ambientais desfavoraveis do hospital e da sobrecarga
fisica e emocional na hospitalizacdo proporcional ao tempo de internamento e/ou
recorréncia da internacdo (SILVA, M.A.S., 2008; LEITE, 2010), assim como nas demandas
inerentes a esse contexto.

O profissional de salde, sensibilizado nos encontros com a familia, consegue identificar
as demandas de cuidado e buscar resolutividade (ARAUJO, 2012). Nesse momento, a atencio
dispensada (NOBREGA, V.M., 2009b; DANTAS, 2010; AZEVEDO, 2010; LEITE, 2010;
RODRIGUES, 2010; AMADOR, 2011; BEZERRA, 2011, FREIRE, I.G.A., 2011; ARAUJO,
2012; SILVA, M.E.A., 2013; NOBREGA, V.M., 2014; GOMES, 2015), o carinho (LEITE,
2010; AMADOR, 2011; BEZERRA, 2011; SILVA, M.E.A., 2013; GOMES, 2015), o cuidado
desenvolvido com responsabilidade e de acordo com as singularidades (NOBREGA, V.M.,
2009b; DANTAS, 2010; AZEVEDO, 2010; RODRIGUES, 2010; AMADOR, 2011,
BEZERRA, 2011; FREIRE, I.G.A., 2011; GOMES, 2011; ARAUJO, 2012; XAVIER, 2012;
NOBREGA, V.M., 2014; GOMES, 2015) e o vinculo (NOBREGA, V.M., 2009b; DANTAS,
2010; LEITE, 2010; RODRIGUES, 2010; AMADOR, 2011; BEZERRA, 2011; FREIRE,
I.G.A., 2011; ARAUJO, 2012; SILVA, M.E.A., 2013; NOBREGA, V.M., 2014; GOMES, 2015)
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influenciam na percepcdo sobre a qualidade do atendimento nos servicos (NOBREGA, V.M.,
2009b; RODRIGUES, 2010; BEZERRA, 2011; FREIRE, I.G.A., 2011; ARAUJO, 2012;
SILVA, M.E.A,, 2013; NOBREGA, V.M., 2014; GOMES, 2015).

Contrariamente, atitudes dos profissionais de salude - como a exigéncia de
cumprimento de normas ndo padronizadas entre a equipe, conversas com tom de reclamagéo,
atitudes grosseiras (RODRIGUES, 2010) e ironias a respeito da aparéncia ou condic¢oes
fisicas da crianca com doenca cronica - ndo sdo bem aceitas pela familia e chateiam os
envolvidos (MACHADO, 2013), o que gera conflitos entre familia e equipe de saude.

Dentre as regras das quais a crianca e seu acompanhante sdo submetidos, encontram-
se as relacionadas a alimentac&o. As regras inflexiveis impostas a alimentagéo no hospital, tais
como alimentos diferentes do habitual e horérios rigidos para alimentacdo, trazem
estranhamento e interferem na nutri¢do, principalmente quando a crianca apresenta reacdes
adversas relacionadas a medicacdo e ndo consegue se alimentar nos horéarios pré-estabelecidos
pelo hospital (SOUSA, 2013).

Outras atitudes que trazem inseguranca e estresse referem-se a muitos profissionais
questionando a familia a0 mesmo tempo, a ndo saber o nome dos profissionais que estdo
acompanhando a crianga no hospital e a desvalorizacdo por parte da equipe de enfermagem sobre
questdes relacionadas aos aspectos emocionais e as duvidas da familia (RODRIGUES, 2010).

Nesse contexto, emerge certa desconfianca pelos familiares acerca dos profissionais
envolvidos no processo de cuidar da crianca, quando ndo observam resultados positivos no estado
de saude da crianca. Essa reacdo é reflexo do modo de organizacdo do processo de trabalho no
hospital, associado a fragilidade do vinculo e a falta de didlogo durante a hospitalizacdo
(NOBREGA, V.M., 2009Db), tanto com o0 acompanhante quanto com os demais membros da familia,
para esclarecimentos sobre a terapéutica e sobre os procedimentos realizados, o que os fazem
desconfiar dos profissionais (NOBREGA, V.M., 2009b; RODRIGUES, 2010; ARAUJO, 2012).
Nessa situacao, ha revolta pela negligéncia de informacdes (ARAUJO, 2012; MACHADO, 2013),
0 que gera descredibilidade na equipe de salde, mau entendimento a respeito do diagnostico e, mais
uma vez, novos conflitos (RODRIGUES, 2010; ARAUJO, 2012; SILVA, M.E.A., 2016).

Apreende-se que os conflitos entre equipe de satde e familia sdo ocasionados, muitas
vezes, por comunicag&o ineficaz entre ambos. Isso é resultado pela insuficiéncia de informagdes
(RODRIGUES, 2010; ARAUJO, 2012; MACHADO, 2013; SILVA, M.E.A., 2016), auséncia
de dialogo, falta de sensibilidade dos profissionais e por interagdes interpessoais dificeis,
incompreensdo (LEITE, 2010; RODRIGUES, 2010; MACHADO, 2013; SILVA, M.E.A,,

2016) ou desinteresse/indiferenca em relacdo as demandas apresentadas pela familia
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(RODRIGUES, 2010; SILVA, M.E.A., 2016) e desvalorizagéo pelos profissionais da equipe de
saude do que é relatado pelas criangas, sobre os erros e acertos que vivenciaram diante dos
procedimentos (MOURA, 2009), desvalorizacdo das percepcdes da mae em relacdo as
alteraces identificadas, que ficam sem os esclarecimentos necessarios (FREIRE, I.G.A., 2011).
Essa realidade interfere consubstancialmente no preparo para alta hospitalar, repercutindo no
cuidado domiciliar.

Ademais, o estresse da familia frente as adversidades decorrente da quebra da rotina,
dificuldades financeiras e modificacdes de suas relacbes com o meio desencadeiam desgastes
fisico e emocional, que, ao serem reconhecidos e trabalhados pela equipe de saude,
contribuem para evitar interferéncia nos cuidados (SILVA, M.A.S., 2008; DANTAS, 2010).

Almejando-se provocar mudancas nas fragilidades identificadas, emerge-se a
relevancia da efetivacdo da ambiéncia hospitalar. A ambiéncia na saide compreende, além da
preocupacdo com espaco fisico estrutural, uma atencdo especial as condicBes sociais e
interpessoais que envolvem os encontros de cuidado entre profissional e usuario, com vistas a
oferta de atencdo acolhedora, resolutiva e humana (BRASIL, 2010).

Né&o obstante, ha necessidade de a equipe de salde estar sensibilizada e empatica para o
outro em sofrimento. As pessoas envolvidas nessa situacdo estdo em vulnerabilidade bioldgica,
social e cultural, solicitando ter suas demandas momentaneas acolhidas, em outras palavras,
necessitando de protecdo, solicitude e cuidado. Assim, essa relacdo se constituira na expressao
ética de sua dignidade e de sua responsabilidade de ser humano, ndo se restringindo ao mero
cumprimento de obrigacBes contratuais em uma relacdo técnica e comercial, uma vez que, se 0
individuo ficar restrito a esse papel, ele estara indisponivel para o encontro (ZUBEN, 2012).

Reconhece-se, desde os estudos de Florence Nightingale, a importancia do ambiente na
recuperacdo das pessoas enfermas (GOMES, 2015), posto que, ao ser constituido por condices
favoraveis, proporciona-se seguranca, satisfacdo e bem-estar (MOURA, 2009; GOMES, 2011;
GOMES, 2015), que contribuem com a recuperac¢do da salde da crianca (GOMES, 2015).

O lddico traz inameros beneficios para os envolvidos no processo de hospitalizacdo de
diversas formas, tanto de modo passivo, quando eles observam, no ambiente, imagens ou
objetos relacionados ao mundo infantil; quanto ativo, quando participam de atividades ludicas
e/ou do brincar terapéutico. Apesar de somente trés dos estudos selecionados terem como foco
o ludico (MOURA, 2009; PENA, 2013; GOMES, 2015), outros estudos (NOBREGA, R.D.,
2009a; NOBREGA, V.M., 2009b; FREIRE, I.G.A., 2011; GOMES, 2011; XAVIER, 2012;

SOUSA, 2013) também salientaram a sua importancia no cuidado a crianga/acompanhante.
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O acompanhante é beneficiado pelo ludico, pois desvia o seu foco dos pensamentos
negativos relacionados a doenca (NOBREGA, V.M., 2009b; GOMES, 2015) com reflexos
positivos em seu enfrentamento. Ao estar em um ambiente agradavel e acolhedor, proporcionado
pelas atividades ludicas, decoracdo e o relacionamento com os profissionais, 0 acompanhante
sente que tanto ele quanto a crianga estdo sendo cuidados. Essa percepgdo ndo ocorreu com
acompanhantes que apresentavam problemas psicoldgicos antes do diagnéstico (GOMES, 2015).

Nessa perspectiva e diante da necessidade da criacdo de espacos apropriados para o
desenvolvimento da crianca, no ambiente hospitalar (MOURA, 2009), foi promulgada, em
2005, a Lei n° 11.104, que torna obrigatoria a instalagdo de brinquedotecas em hospitais que
atendam o publico infantil.

Esse espaco de convivéncia comum propicia contato social, (GOMES, 2011; PENA,
2013; GOMES, 2015), favorecendo a construcdo de vinculos de amizades (PENA, 2013) e a
ampliac&do da rede de apoio. Além disso, a brinquedoteca possibilita o extravasamento de toda
sobrecarga emocional negativa e a estimula a desempenhar um papel ativo frente ao processo
de hospitalizacdo (PENA, 2013).

Ademais, a utilizacdo de recursos lidicos no hospital constitui-se como excelente
ferramenta para facilitar a comunicacdo da crianga sobre suas vivéncias, favorecendo a
identificagdo das necessidades individualizadas de cuidado de cada crianga (MOURA, 2016).

Os pais-acompanhantes percebem os beneficios das brincadeiras e atividades ludicas
durante a hospitalizacdo (PENA, 2013) e sdo beneficiados, nesse processo, pois, ao verem 0
filho mais animado e interagindo durante os momentos ludicos (GOMES, 2015), o ser crianca
em sofrimento da lugar ao ser crianca inserida no mundo ludico, que remete o0 acompanhante a
condicdo de saude, fazendo-o esquecer, mesmo que por instantes, da doenca e do tratamento,

transparecendo uma sensacao de normalidade, que acalenta suas preocupacdes.

2.1.3 Necessidade de dialogar para ter conhecimento, empoderar-se e ser ativo no processo

decisorio

A familia busca informacGes para elaborar estratégias de reorganizagdo da vida frente
as novas demandas que surgem diante dos cuidados prestados (AMADOR, 2011; SILVA,
M.E.A., 2013; SILVA, D.C.M, 2015), como também para se preparar psicologicamente para
os eventos futuros (LEITE, 2010; AMADOR, 2011), amenizando o sentimento de impoténcia

diante da doenca (AMADOR, 2011). Dessa forma, reconhece-se a influéncia do
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empoderamento proporcionado pelas informagdes no enfrentamento e na aceitacdo da doenca
(SILVA, M.A.S., 2008; QUIRINO, 2011).

Uma familia bem orientada pode ser fonte de informacédo para profissionais de salde,
principalmente nos casos de crianca com doenca cronica rara (BEZERRA, 2011). Essa
apropriacdo do conhecimento € primordial ndo somente para esses casos raros, mas para as
doencas crbnicas de uma forma geral, pois, além de compartilhar informagdes com o0s
profissionais de saude que atenderdo seu filho, colabora com a participacdo da familia no
processo decisorio em relacdo ao tratamento e a terapéutica.

A aquisicdo de conhecimentos e habilidades, ndo somente pelo cuidador principal, mas
por todos os membros da familia para o cuidado, facilita a vida cotidiana e o controle do
estresse (LEITE, 2010). Os familiares, ao serem instrumentalizados pelas informacdes
adquiridas, sentem-se seguros para cuidar, obtendo bons resultados no estado clinico
(SOUZA, L.B., 2008), fortalecendo a assertiva da informagdo como ferramenta chave para o
cuidado ampliado da crianga com doenca crénica.

Entretanto, ha conhecimento insuficiente da familia para o cuidado no domicilio
(MOURA, 2009). Essa falta de informacéo a respeito da doenca, do tratamento, dos cuidados
relacionados a doenca e as singularidades dos casos (FREIRE, I.G.A., 2011), dos tramites
burocréticos para acesso ao beneficio social (SILVA, M.A.S., 2008; SILVA, M.E.A., 2013),
interfere nos cuidados, principalmente na fase inicial do diagnéstico (LEITE, 2010), como
também pode fazer a crianca sentir-se culpada pela doenca por falta de esclarecimentos
(NOBREGA, R.D., 2009a; LEITE, 2010; SOUSA, 2013). Ainda, as familias demonstram ter
caréncia de informacdes sobre a doencga cronica da crianga, considerando-as superficiais
(SOUZA, L.B., 2008; FREIRE, I.G.A., 2011), inadequadas, equivocadas e/ou
incompreensiveis, interferindo no conhecimento sobre a doenca e comprometendo a salde da
crianca e o enfrentamento (ARAUJO, 2012) com repercussdo no cuidado domiciliar.

A aquisicdo de informacdes € inviabilizada pela falta de didlogo com a familia e estressa,
tanto ela (RODRIGUES, 2010; ARAUJO, 2012) quanto a crianca, pelo medo do desconhecido
por se configurar como ameaga para ambas (MOURA, 2009; RODRIGUES, 2010). Quando a
crianga ndo compreende a necessidade do tratamento e da hospitalizacdo, cria fantasias em seu
imaginario, 0 que repercute no seu desenvolvimento e no modo como vivenciara esse processo,
além de trazer impacto negativo sobre o seu emocional (MOURA, 2009).

Essa realidade vivenciada traz sofrimento pelas incertezas diante da doenca e do
tratamento (RODRIGUES, 2010). As mées sentem-se inseguras, preocupadas e insatisfeitas

durante a hospitalizacdo, por ndo haver dialogo com a equipe de salde sobre o estado de
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salde da crianga e por ndo poder participar do processo decisério das terapéuticas
(AZEVEDO, 2010; RODRIGUES, 2010; BEZERRA, 2011), situagdo que potencializa o
sentimento de inutilidade (RODRIGUES, 2010).

Esse sentimento é reforcado quando, na hospitalizacéo, 0 acompanhante fica submisso as
condicBes de saber-poder no hospital, a fim de evitar desgastes com medo de represéalias no
atendimento ao filho (RODRIGUES, 2010; MACHADO, 2013). Essa situagdo é mais opressora
principalmente, nos casos de acompanhantes timidos, que ficam inibidos para perguntar (FREIRE,
I.G.A., 2011) ou para expor alguma demanda e aguarda, passivamente, o profissional ter iniciativa
de reconhecer e trazer resolutividade as necessidades da crianca (RODRIGUES, 2010).

A familia anseia ser escutada e co-participe no processo decisério em relacdo ao
tratamento e aos cuidados. Como ndo encontra abertura para a efetivacdo desse desejo, 0
vinculo com a equipe de saude do hospital é fragilizado.

A abertura do profissional para o didlogo verdadeiro com a familia favorece a
formacéo de vinculo (SILVA, M.A.S., 2008; NOBREGA, V.M., 2009b; RODRIGUES, 2010).
Esse vinculo construido entre profissionais de saude e familia/crianca com doenca crénica,
com o passar do tempo, traz confianca e favorece o enfrentamento (NOBREGA, V.M., 2009b;
GOMES, 2015), bem como o preparo de alta hospitalar.

Ao estabelecer uma relacdo mais proxima e dialogar com a crianca, o profissional de
salde conhece suas percepcBes sobre o procedimento a ser realizado, de modo que possa
elucidar possiveis equivocos (MOURA, 2009), como também favorece a aquisicdo de
conhecimentos a respeito da doenca e do tratamento (GOMES, 2011). Nessa troca, 0
profissional, ao ser sincero, além de contribuir com a reducdo da ansiedade e promover a
autonomia (MOURA, 2009), abre espaco para a participacdo da familia e da crianga, inclusive
na avaliacdo dos cuidados recebidos (GOMES, 2011; GOMES, 2015).

Essa atitude deve ser fomentada e valorizada pela equipe de saide, pois a familia, ao
estar empoderada, serd parceira nos cuidados, acompanhando o tratamento e minimizando
situacdes que possam levar a complicagdes ou sofrimento maior para a crianca hospitalizada.

Essas evidéncias indicam a necessidade de se repensar o processo de trabalho dos
profissionais de saude do hospital, a partir da necessidade do estabelecimento de encontros
dialogicos como base primordial para o cuidado ampliado e qualificado da familia e da crianca
com doenca cronica. Para tanto, reflexdes entre os profissionais de salude sdo necessarias para
sensibilizad-los e buscar estratégias inter-relacionais e comunicacionais mais condizentes e

acolhedoras nos encontros que atendam as necessidades de quem esta sendo cuidado por eles.
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Reconhece-se a influéncia significativa para a continuidade dos cuidados pela familia
da comunicacdo efetiva com troca de informacdes e explicacdes com linguagem acessivel
para a compreensao e a aprendizagem da mesma (SILVA, M.E.A., 2016).

A comunicacéo, quando fragilizada, além de dificultar o relacionamento entre equipe
de saude e familia, pode levar a compreensdo distorcida sobre as demandas inerentes a
doenca (BEZERRA, 2011), fato que limita o cuidado no domicilio (DANTAS, 2010;
FREIRE, 1.G.A., 2011) e contribui para o agravamento do quadro clinico da crianca
(ARAUJO, 2012; MACHADO, 2013), despertando sentimentos desfavoraveis para o
enfrentamento familiar (DANTAS, 2010; FREIRE, I.G.A., 2011).

A familia demonstra-se insatisfeita com as orientacbes dadas pelos profissionais
relacionadas ao cuidado, 0s quais, muitas vezes, respondem rispidamente ao serem
questionados (RODRIGUES, 2010). Essa atitude cria uma barreira relacional entre
profissional de saude e familiar/crianga, com reflexos na qualidade da aten¢éo percebida.

Como o apoio informacional ndo acontece como deveria, no cotidiano da pratica
hospitalar, os cuidadores recorrem a internet para entender termos escutados na conversa entre
0s médicos e conhecerem melhor a doenca (NOBREGA, V.M., 2009b). Essa atitude tem duas
vertentes, uma positiva e outra negativa. Positiva, pois consegue informacdes sobre a doenca
e 0s cuidados, sentindo-se mais segura em seu papel no domicilio; e negativa, uma vez que
nem sempre as fontes consultadas sdo confidveis e, como ndo h& conhecimento prévio para
avaliar as informac@es consultadas, pode tomar decisdes equivocadas em relacdo aos cuidados
do filho. Essa realidade fortalece a necessidade de didlogo com a familia e a crianca que, pois
isso, além de ajuda-los a discernir sobre a veracidade das informacGes adquiridas no meio
digital, ou mesmo em seu meio social, contribui na aproximacéo e formacdo de vinculo para
corresponsabilizagdo no processo de cuidado.

Nesse sentido, a simples transmissdo de informacdo pelo profissional sem dialogo
interfere na compreensdo da familia sobre o contetdo informado (AMADOR, 2011) e abre
espaco para a possibilidade de conhecimentos ddbios e incipientes (ARAUJO, 2012), nio
favorecendo a instrumentalizacdo para o cuidado domiciliar.

N&o obstante, familia e crianca necessitam de orientacGes precisas e claras para evitar
equivocos na compreensdo da mensagem e privacOes demasiadas das atividades quando
retornar ao domicilio (FREIRE, 1.G.A., 2011; GOMES, 2011). As informagdes, quando sao
claras, coerentes e em tempo habil, relacionadas a doenga, tratamento e cuidados, fortalece e

promove autonomia do cuidador e da crianga com doenga cronica (SILVA, M.E.A., 2013).
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Essa autonomia é fundamental para o cuidado no domicilio e a equipe de salde deve
estar ciente de que a familia, ao receber alta hospitalar, serd a responsavel e desempenhara
papel essencial no controle da doenca no domicilio. Para tanto, necessita de espaco para o
dialogar com os profissionais durante a hospitalizacdo e sanar suas duvidas, de modo a
proporcionar um cuidado adequado e singular a criangca com doenca cronica.

O acompanhante influencia diretamente na recuperacdo da crianga hospitalizada
(RODRIGUES, 2010) e, portanto, necessita ser instrumentalizado para o cuidado por meio da
informacdo, de modo que se sinta seguro para atuar diante das mais diversas situacdes, seja no
hospital ou no domicilio.

Por meio do didlogo, também €é possivel ampliar a percepcdo da familia para que
consiga reconhecer, em seu meio, a rede de apoio social a qual recorrerd em busca de ajuda
com os cuidados, tanto da crian¢a quanto da propria familia.

Como fonte de apoio, o didlogo, além de sanar dividas, traz seguranca (FREIRE, 1.G.A.,
2011) e satisfagdo para o familiar acompanhante na hospitalizagdo, ao reconhecer que suas opinioes
sdo valorizadas pelos profissionais de salide (BEZERRA, 2011), minimizando a ansiedade frente a
hospitalizacéo e tranquilizando-o (AZEVEDO, 2010; RODRIGUES, 2010; SILVA, M.E.A., 2013).

Outrossim, a crianca também necessita ser orientada quanto a terapéutica
medicamentosa (GOMES, 2011) para se apropriar do tratamento e contribuir com o
autocuidado (SILVA, D.C.M., 2015). A crianga quando bem orientada sobre a doenga e 0
tratamento consegue identificar sinais e sintomas indicativos de crise para evitar agravamento
de sua situacdo de saide (MOURA, 2009; NOBREGA, R.D., 2009a; GOMES, 2011), assim
como conhecer medicamentos para prevenir reaces adversas do tratamento, de modo a trazer
menos desconfortos, ou mesmo reconhecer sinais e sintomas indicativos da iminéncia da
hospitalizacdo, aceitando melhor a situacdo (GOMES, 2011). Nesse processo, a orientacao
fornecida por meio do dialogo amplia os horizontes para o reconhecimento das singularidades
envolvidas no processo de aprendizagem e autoconhecimento.

O diélogo sobre os cuidados contribui para a autonomia quanto a responsabilizacao
da crianca com o tratamento. Essa, ao estar consciente do seu estado de salde, € mais
participativa para desenvolver habilidades de autocuidado (MOURA, 2009). Assim,
reconhece-se o0 didlogo como uma poderosa ferramenta para promocdo do
autoconhecimento e aceitacdo da doenca (SILVA, D.C.M., 2015).

Por vezes, a familia, evita dialogar sobre a doenca, com medo de trazer sofrimento
(LEITE, 2010), pensando estar protegendo a crianca. Contrariamente, essa atitude de

superprotecdo pode dificultar um convivio saudavel entre o binbmio/familia (LEITE, 2010),
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trazer restricdes demasiadas das atividades da crianca (LEITE, 2010; RODRIGUES, 2010),
que podem dificultar a sua autonomia com o autocuidado (MOURA, 2009; LEITE, 2010), por
interferir no conhecimento sobre a doenca e aquisicdo de responsabilidades com o tratamento
(MOURA, 2009), fazendo-a se sentir inferior (LEITE, 2010).

Criangas conscientes reconhecem as limitagcbes impostas pela doenga e respeitam,
durante a exacerbacéo, ou a fim de evitar agravamento do quadro clinico (NOBREGA, R.D.,
2009a). Na realidade, quando a doenca nao traz, para o cotidiano das criancas, dor ou sintoma
desconfortavel, é percebida como algo normal (NOBREGA, R.D., 2009a), somente se
sentindo doentes quando ha exacerbacdo dos sinais e sintomas (GOMES, 2011; SOUSA,
2013) ou ao surgir toxicidade do tratamento (GOMES, 2011). Esse é um fator que pode ser
preocupante, dependendo do compromisso assumido perante o seu autocuidado, visto que,
decorrente da sensacdo de normalidade, pode ocorrer abandono do tratamento, repercutindo
em agravamento do seu quadro clinico.

Por isso, a importancia de utilizar linguagem acessivel para facilitar o entendimento
sobre a doenca, tratamento e as mudancas de habitos necessarias no dialogo entre profissionais
e as criangas para compreensdo adequada das informacfes (MOURA, 2009).

Durante a hospitalizacdo, a equipe de saude hospitalar, por intermédio do didlogo
cuidativo com processo inter-relacional empético e comunicacdo apropriada, inicia o preparo
da familia e da crianga para o cuidado domiciliar, desde os primeiros dias de internagdo de
modo mais efetivo. Trabalhando nessa perspectiva, os profissionais instrumentalizam o0s
envolvidos para tomar decisdes condizentes, com elaboracdo de estratégias eficazes de
cuidado e o reconhecimento das limitacdes reais impostas pela doenga. Desse modo, produz-
se 0 manejo da familia adequado da doenca crénica e, portanto, tem-se condi¢des de colaborar

para sua melhor qualidade de vida.

2.1.4 Cuidado centrado na familia: fortalecendo para o enfrentamento e ampliando a rede

de apoio

O cuidado, quando centrado na familia e ndo na doenca, fortalece os envolvidos com a
condi¢do crénica ndo somente com as habilidades técnicas necessarias para o cuidado da
crianca, mas também para o enfrentamento das adversidades que podem surgir com a doenca
crénica. Nesse enfrentamento, reconhece-se a relevancia da rede de apoio a essa familia e a

importancia de se pensar em estratégias para fortalecé-la no cotidiano de cuidado.
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Nessa perspectiva, apresentam-se dois subtemas centrais quando se fala de cuidado
centrado na familia na hospitalizacdo: “O olhar de cuidado para a familia e suas vivéncias

na hospitalizacdo” e “Rede de apoio social: ampliando as possibilidades de cuidado”.

2.1.4.1 O olhar de cuidado para a familia e suas vivéncias na hospitalizacao

Mesmo com os avangos relacionados ao cuidado ampliado, a doenga continua como
foco de atencdo dos profissionais da equipe de salde hospitalar, em detrimento ao cuidado
centrado na crianca e na familia (AZEVEDO, 2010; RODRIGUES, 2010; BEZERRA, 2011,
FREIRE, I.G.A., 2011). Esse foco ndo atende a perspectiva do cuidado integral (GOMES,
2015), por limitar o cuidado a atencdo técnica (RODRIGUES, 2010), interferindo na escuta, na
interacdo e na formacdo de vinculo (BEZERRA, 2011).

Sabe-se que o tratamento/acompanhamento da crianca com doenca crénica é longo e
continuo, exigindo reestruturacdo emocional e adaptacdo familiar (DANTAS, 2010), o que
pode desgastar as relacdes e o fisico/emocional dos membros da familia.

Ademais, atrelado as lutas sociais vivenciadas nesse cotidiano, que desgastam a
familia, estd o sofrimento da criancga e suas necessidades em decorréncia da doenca. Este traz
repercussdes fisicas/bioldgicas, mental/emocional para a satde da familia, particularmente, do
cuidador principal (SOUZA, L.B., 2008; DANTAS, 2010; QUIRINO, 2011) quando, apesar
de sua dedicacdo, ndo vé melhora da crianca com o tratamento, desfavorecendo o
enfrentamento e sobressaindo a sensacdo de esgotamento das forcas para continuar em frente
e superar os percalgos do caminho (SILVA, M.A.S., 2008).

A angustia, o sofrimento e o cansaco fisico sdo somatizados pelo psiquico
(RODRIGUES, 2010) e, nesse momento, a familia precisa de apoio psicologico para melhor
enfrentar a situacdo e conseguir supera-la (SILVA, M.A.S., 2008; AZEVEDO, 2010), bem
como de apoio de reforco, salientando os esforcos empenhados e os resultados positivos
obtidos, que dao forgas e esperanga para continuar a buscar estratégias de adaptagéo frente a
nova realidade (DANTAS, 2010; AMADOR, 2011).

O pai tenta esconder seus sentimentos e silenciar-se diante do diagnostico (SILVA, D.C.M,
2015), tentando manter-se firme no seu papel familiar e transparecer a sensacao de normalidade
(ARAUJO, 2012). Contudo, ao ter essa atitude, impossibilita a identificacio dos pais necessitados
de apoio psicoldgico, prejudicando-o (GOMES, 2015), pois podem alimentar sentimentos que
dificultam a aceitacdo do filho com necessidades especiais (DANTAS, 2010) e interferir no

vinculo e nos cuidados a crianga com doenca cronica.
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Assim, na hospitalizacdo, é importante o profissional de salde atentar para as
necessidades do acompanhante e da familia, que, muitas vezes, ndo sdo reconhecidas como
foco de cuidado pela equipe hospitalar. O familiar-acompanhante ¢ o que mais sofre com essa
situacdo, pois almeja ter a atencdo da equipe hospitalar para suas necessidades durante a
hospitalizacdo, mas, na pratica, ndo acontece (FREIRE, I.G.A., 2011).

Por estar vivenciando os percal¢os da caminhada mais de perto, o cuidador principal,
que geralmente acompanha a crianca na hospitalizacdo, é o mais afetado por essas condicGes
desgastantes, necessitando de cuidado de uma pessoa que o acolha/ampare, escutando suas
angustias para amenizar o sofrimento, renovar suas forcas e trazer seguranga para
desempenhar seu papel (ARAUJO, 2012).

Para ser esse alicerce, a mae necessita ter informacdes para se sentir segura e transmitir
tranquilidade ao filho, de modo a ajuda-lo no enfrentamento (NOBREGA, V.M., 2009b). A
familia, como um todo, sente-se abandonada e almeja didlogo com a equipe de enfermagem
para apoia-la e reduzir o estresse durante a hospitalizacdo (AZEVEDO, 2010; RODRIGUES,
2010). Esse dialogo com a equipe de satude multiprofissional do hospital, além de ajudar com
guestdes técnicas, a exemplo da necessidade de planejar adaptacGes ambientais para o cuidado
no domicilio para os casos de criancas com distarbios neurolégicos (DANTAS, 2010), deve
envolver o contexto da familia e suas necessidades (RODRIGUES, 2010).

O cuidador precisa de uma pessoa de confianca que, além de escutar e demonstrar
interesse pelos seus problemas, empenhe-se em ajuda-lo a solucionar para aliviar a sobrecarga
emocional (AMADOR, 2011). Desse modo, a oferta de apoio emocional é constituida, além da
disponibilidade em ouvir e ajudar na resolucéo das demandas, pela compreensdo dos problemas
vivenciados e pela demonstracdo de carinho (AMADOR, 2011), o que contribui no alivio das
tenses e traz sensacdo de bem-estar e serenidade (NOBREGA, V.M., 2009b).

Portanto, nesse ambiente turbulento, os lacos da unidade familiar sdo modificados com
0 diagnoéstico da doenca crbnica, podendo ser fortalecidos, ampliados ou rompidos
(QUIRINO, 2011). Quando h& unido do nucleo familiar e uma base fortalecida, favorece-se o
processo de enfrentamento (FREIRE, I.G.A., 2011; ARAUJO, 2012). Outro fator positivo
para 0 processo de adaptacdo, bem-sucedido, da familia, ocorre quando o pai tem um papel
mais participativo no cuidado a crianga (QUIRINO, 2011).

A mae com dedicacdo demasiada ndo tem tempo de cuidar de si e dos demais
membros do nucleo familiar, o que, além de interferir no vinculo entre estes e a crianga com

doenca crénica (DANTAS, 2010), pode sobrecarregar a principal cuidadora, por ndo aceitar a
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divisdo de papéis no cuidado a crianca com doenga crénica e por afetar o seu enfrentamento
(DANTAS, 2010; QUIRINO, 2011; ARAUJO, 2012).

N&o obstante, também € importante que os profissionais fomentem a participacao
paterna no acompanhamento durante as consultas para o pai compreender as necessidades de
cuidado do filho, a fim de evitar desavencgas entre o casal e colaborar para sua maior
participacdo (QUIRINO, 2011) e envolvimento.

Compreende-se que a parceria do pai, na corresponsabilizacdo pelo compartilhamento
das demandas de cuidados com a mée, evita sobrecarrega e somente um membro, e ambos,
nessa parceria de apoio, terdo espago para se restabelecer fisica e emocionalmente, por haver
0 revezamento dos papéis no cuidado.

A capacitacdo dos membros da familia, de modo a propiciar cuidado participativo de
responsabilizacdo coletiva pelos cuidados domiciliares, fortalece a rede de apoio (ARAUJO,
2012) e ajuda a aliviar a sobrecarga da mae, enquanto principal cuidadora (QUIRINO, 2011).

No caso da principal cuidadora ser a mée, esta est4 envolvida em um contexto no qual
abdica da prépria vida por acreditar ser prioridade dedicar-se a crianga com doenca cronica
(LEITE, 2010). As renlncias ocasionadas na vida da mée, ap6s o diagndstico, repercutem em
mudancas (FREIRE, I.G.A., 2011) que podem culminar em desajustamento na relagéo entre o
binbmio, como superprotecéo, agressividade ou impaciéncia (SOUZA, L.B., 2008).

Ao colocar o filho como centro de todas as suas acdes, a mae renuncia aos seus estudos
(FREIRE, I.G.A., 2011), ao convivio social (QUIRINO, 2011), aos cuidados com a prépria
salde (LEITE, 2010; AMADOR, 2011; QUIRINO, 2011) — por ndo conseguir concilia-los com
0 acompanhamento do tratamento (QUIRINO, 2011) e com o emprego formal (SILVA, M.A.S.,
2008; DANTAS, 2010; FREIRE, 1.G.A., 2011; QUIRINO, 2011; SILVA, M.E.A., 2013) — ou
solicita a reducdo da carga horéria de trabalho (SILVA, M.E.A., 2013), que traz prejuizos
biopsicossociais para ela e repercutira desfavoravelmente na sua relagdo com o filho.

H& também estresse no nucleo familiar ocasionado pelas dificuldades financeiras
enfrentadas (SILVA, M.A.S, 2008; NOBREGA, V.M., 2009b; BEZERRA, 2011). Essas
podem repercutir negativamente na relagdo parental com os outros filhos (LEITE, 2010) e
tornar a vivéncia com a doenca mais dolorosa (ARAUJO, 2012).

O pai sente que o papel de sustento financeiro do lar é de sua responsabilidade e, com
isso, prioriza o trabalho, em detrimento da prestagdo de cuidados a crianca com doenca
crénica (SILVA, D.C.M., 2015). Por vezes, trabalha em varios locais, a fim de conseguir arcar

com as despesas e ndo ha tempo disponivel para ficar com a familia.
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No alivio da sobrecarga materna, o apoio paterno no compartilhamento do cuidado é
essencial (LEITE, 2010; ARAUJO, 2012). O pai deseja compartilhar os cuidados com a mée e
sente-se satisfeito quando consegue desempenhar atividades de cuidado direto ao filho
(SILVA, D.C.M., 2015). Contudo, as maes devem dar espaco para O pai poder
correponsabilizar-se pelos cuidados.

H& maes que, por reconhecer a limitagao paterna no cuidado, delegam a¢des de cuidados
mais simples (ARAUJO, 2012), oportunizando aproximacdo paulatina, de modo que o0 pai
aprimore as habilidades sob supervisao e aconselhamento materno para, futuramente, conseguir
desempenhar satisfatoriamente cuidados mais complexos.

A desconfianca materna € um obstéculo para o pai se aproximar e aprimorar os cuidados
ao filho. Pela falta de conhecimento, o pai sente-se inseguro e receia ficar sozinho com a crianca
e esta necessitar de intervencdo em que ndo consiga desempenhar adequadamente o cuidado,
podendo trazer prejuizos para a saude da crianca (SILVA, D.C.M., 2015).

Entretanto, a percepcdo ainda preponderante do pai, em relacdo ao dom materno para
cuidar, traz um conformismo e acomodacao frente a necessidade de se responsabilizar pelos
cuidados diretos ao filho com doenca crbnica, aguardando passivamente a ajuda ser
solicitada (SILVA, D.C.M., 2015). Diante dessa situacao, ha relatos maternos de que a ajuda
paterna nos cuidados é pontual, restringindo-se a olhar a crian¢ca enquanto a mae realiza as
atividades domésticas (QUIRINO, 2011).

Quando ndo ha uma base familiar fortalecida, rompimentos familiares podem surgir em
virtude das demandas de cuidado da criangca com doenca crénica. Esses rompimentos sao
ocasionados pelos conflitos familiares diante das demandas de cuidado, principalmente em
unides anteriormente dificeis (SILVA, M.A.S., 2008); desavencas entre o casal por ndo
compreender a necessidade das hospitalizacbes (NOBREGA, V.M., 2009b) e do afastamento da
mée do domicilio (SILVA, M.A.S., 2008; NOBREGA, V.M., 2009b); de divergéncias nas
decisdes relacionadas ao cuidado (QUIRINO, 2011); do relacionamento conjugal prejudicado
pela dedicacdo exclusiva da mde aos cuidados a crianga (LEITE, 2010); ou pela atencéo
diferenciada do padrasto entre seus filhos legitimos e a crianga com doenca cronica
(NOBREGA, V.M., 2009b).

Quando culmina em separacdo, a mae sofre com o abandono do marido, pois, na
ocasido, o marido afasta-se dos filhos (SILVA, M.A.S., 2008) e essa auséncia e
distanciamento paterno, além de trazer sofrimento para a crianga, sobrecarrega a méae
(NOBREGA, V.M., 2009b).
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Apesar dos vinculos estabelecidos no hospital, este ndo é um ambiente desejavel, e
sim necessario, diante do tratamento (LEITE, 2010). Familia e crianca anseiam pela alta
hospitalar para a retomada de suas atividades cotidianas e para ficarem proximas das
pessoas queridas (MOURA, 2009; FREIRE, I.G.A., 2011; SOUSA, 2013), e quando essa
alta ndo ocorre, sentem-se frustrados (MOURA, 2009).

No entanto, algumas familias com dificuldades financeiras preferem permanecer no
hospital, mesmo apds a estabilidade do quadro clinico da crianga. Elas receiam, apds a alta
hospitalar, ndo terem condicgdes de arcar com as despesas medicamentosas e com o tratamento
em casa (ARAUJO, 2012) e, por isso, sentem-se mais amparadas nesse local.

Outro fator que pode estar envolvido na decisdo de permanecer no hospital refere-se a
sobrecarga dos servicos hospitalares, que dificulta o acesso da familia quando necessita de
atendimento para o filho, trazendo sofrimento pela peregrinacdo em busca de acesso a assisténcia
(NOBREGA, V.M., 2014). Nessas circunstancias, sente-se segura por ter conseguido acesso e
receia receber alta e ndo conseguir manter o quadro clinico da crianca em casa, momento
novamente em que peregrinara pelos servicos de saude em busca de acesso.

Contrariamente, as que tém vinculo com médicos especialistas justificam a preferéncia em
buscar os cuidados hospitalares quando necessitam de atengdo, mesmo que 0 caso seja de
resolutividade simples, pois esses médicos facilitam 0 acesso aos servigos da rede hospitalar
(ARAUJO, 2012; NOBREGA, V.M., 2014; SILVA, D.C.M., 2015). Nesse sentido, atentar para que
esses familiares sejam acolhidos e tenham o suporte adequado para o filho na RAS, apos alta
hospitalar, € parte integrante do cuidado, por evitar desgastes e sofrimento decorrentes dessa busca.

Portanto, a hospitalizacdo, além da assisténcia para estabilidade do quadro clinico da
crianga com doenca cronica e do cuidado centrado na familia, configura-se como um espaco
de aprendizagem e as relacOes estabelecidas devem favorecer o empoderamento familiar, a
fim de contribuir para uma vivéncia hospitalar menos traumatica e uma melhor qualidade de
vida dos envolvidos nesse processo.

Percebe-se que ha inimeras situacdes desgastantes no processo de hospitalizacéo, o que
torna esse momento dificil e tortuoso para a acompanhante e familia, e esses necessitam
compartilhar suas experiéncias e receber apoio e palavras de conforto (FREIRE, 1.G.A., 2011).

Nesse contexto, uma relacdo respeitosa e empatica entre profissionais de salde e
familia, durante a hospitalizag&o, favorece o fortalecimento do vinculo e reconhecimento das
demandas de cuidado (ARAUJO, 2012), refletindo em bem-estar e melhora na qualidade de
vida dos envolvidos nesse processo (BEZERRA, 2011).
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Diante do exposto, compreende-se que a crianca esté inserida em um sistema familiar
interligado, no qual se o todo ndo estiver bem, o equilibrio dificilmente sera estabelecido e, na
hospitalizacdo, essa realidade, ao ser reconhecida e valorizada como contexto de cuidado da
equipe de saude, favorece o alcance do cuidado ampliado. Para tanto, a relacdo de respeito,
amistosa, a inter-relacdo empatica e a comunicacao eficaz constituem-se como primeiro passo
para o favorecimento da identificacdo das demandas de cuidado do acompanhante e da familia
de criancas e adolescentes com doenga cronica, de modo que o cuidado englobe todos os

envolvidos nesse processo.

2.1.4.2 Rede de apoio social: ampliando as possibilidades de cuidado

Quando héa necessidade de nova hospitalizacdo, hd modificacéo e redistribuicdo dos papéis
de responsabilidade materna para a manutencdo do lar entre os membros do nucleo familiar
(LEITE, 2010; ARAUJO, 2012; SILVA, M.E.A,, 2013), alterando a dinamica familiar (SOUZA,
L.B., 2008; LEITE, 2010). Nesse momento, recorrem a sua rede social em busca de apoio.

A rede de apoio social € importante para trazer resolucdo as demandas familiares
(DANTAS, 2010; AMADOR, 2011) e minimizar os efeitos das situagcdes desgastantes na
dindmica familiar (DANTAS, 2010). Quando a familia ndo recebe o apoio necessario,
conflitos familiares surgem, o que traz sofrimento, interferindo, também, no processo salde-
doenca da crian¢a (LEITE, 2010).

O cuidador reconhece, em sua rede de apoio, como aliados no enfrentamento e fontes
de apoio, o conjuge (AMADOR, 2011; FREIRE, I.G.A., 2011; GOMES, 2011; QUIRINO,
2011), as instituicdes de saide (NOBREGA, V.M., 2009b; AMADOR, 2011; FREIRE, I.G.A,,
2011; QUIRINO, 2011; SILVA, M.E.A., 2013; GOMES, 2015), os profissionais de saude
(SILVA, M.A.S., 2008; NOBREGA, V.M., 2009b; AMADOR, 2011; BEZERRA, 2011;
SILVA, M.E.A., 2013), outras mé&es/pais que vivenciam condi¢do cronica na infancia
semelhante (NOBREGA, V.M., 2009b; AMADOR, 2011; QUIRINO, 2011; ARAUJO, 2012;
MACHADO, 2013; SILVA, M.E.A., 2013; GOMES, 2015; SILVA, D.C.M., 2015), a igreja
(MOURA, 2009; NOBREGA, R.D., 2009a; NOBREGA, V.M., 2009b; DANTAS, 2010;
LEITE, 2010; QUIRINO, 2011; SILVA, M.E.A., 2013), a familia extensa (SILVA, M.A.S.,
2008; NOBREGA, V.M., 2009b; DANTAS, 2010; LEITE, 2010; FREIRE, 1.G.A., 2011,
QUIRINO, 2011; SILVA, M.E.A., 2013; SILVA, D.C.M., 2015), amigos e vizinhos (FREIRE,
I.G.A., 2011; QUIRINO, 2011; ARAUJO, 2012; SILVA, M.E.A., 2013; SILVA, D.C.M.,

2015), que ofertam diferentes tipos de apoio.
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Muitas vezes, a primeira fonte de socorro do ndcleo familiar é a familia ampliada
(SILVA, M.A.S., 2008; LEITE, 2010), quando ha lacos fortalecidos (SILVA, M.A.S., 2008)
para colaborar na redistribuicdo dos papéis assumidos anteriormente pela mée no domicilio
(LEITE, 2010), favorecendo o enfrentamento das adversidades cotidianas e o seguimento dos
cuidados ao filho (QUIRINO, 2011). A mae, enquanto principal cuidadora do filho, necessita
desse apoio para manter o equilibrio e a estruturacdo familiar (QUIRINO, 2011).

Nesse momento, 0 apoio instrumental da familia ampliada ¢ fundamental para o
enfrentamento (AMADOR, 2011) e traz satisfacdo para a familia nuclear por cooperar na
resolucdo de problemas simples (ARAUJO, 2012), como dispensar cuidados aos irmaos
saudaveis e a propria crianca com doenca crénica (SOUZA, L.B., 2008; SILVA, M.E.A,,
2013) e também fornecer ajuda financeira (ARAUJO, 2012; SILVA, M.E.A., 2013).

No que concerne a renda, a renuncia ao emprego formal ou reducéo da carga horéria,
associada ao aumento de gastos decorrentes do tratamento e acompanhamento, gera um 6nus
financeiro que a compromete (HOLANDA, 2008; SILVA, M.A.S., 2008; NOBREGA, V.M.,
2009b; LEITE, 2010; BEZERRA, 2011; ARAUJO, 2012; SILVA, M.E.A., 2013; SILVA,
D.C.M., 2015), mesmo quando realizado em centros especializados subsidiados pelo Estado
(SILVA, D.C.M., 2015). Isso acontece porque as familias nem sempre conseguem ajuda
financeira ou transporte para o local do tratamento e/ou custeio de alimentacdo (BEZERRA,
2011), interferindo no atendimento das demandas da crianga com doenga cronica, inclusive a
escolar (HOLANDA, 2008).

As questdes financeiras também refletem nos momentos de lazer da familia
(NOBREGA, V.M., 2009b; LEITE, 2010), que, ao abdicar desses momentos, potencializa o
estresse (FREIRE, I1.G.A., 2011). O lazer constitui-se como fonte de apoio a familia, que
proporciona interacdo social positiva e contribui desviando o foco da doenca (AMADOR,
2011), trazendo bem-estar e melhor qualidade de vida.

Na auséncia de apoio da familia ampliada pela fragilidade do vinculo entre os
membros antes do diagndstico (SILVA, M.A.S., 2008; NOBREGA, V.M., 2009b; ARAUJO,
2012), ha sobrecarga de algum membro da familia nuclear, o que dificulta o enfrentamento
deles (NOBREGA, V.M., 2009b).

Dentre os membros do nucleo familiar que apoiam a mée, estdo o pai e 0s irméaos
saudaveis. Alem de aliviar a sobrecarga materna, promove-se o vinculo entre eles e a crianca
com doenca cronica e a aceitacdo das renuncias familiares em decorréncia da doenca.

No que diz respeito a inclusdo dos irmdos saudaveis no ambiente de tratamento, ao

corresponsabiliza-los em pequenas agdes de cuidado, favorece-se 0 vinculo com a crianca
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com doenca crénica (GOMES, 2015), bem como a aceitacdo das mudancgas necessarias na
vida familiar (ARAUJO, 2012).

Contudo, vale salientar que os irmdos saudaveis precisam ser assistidos nesse
processo, pois podem reagir diferentemente frente & doenca (ARAUJO, 2012), desenvolvendo
um comportamento tanto negativo (ciime) quanto positivo (ajuda nos cuidados, solidariedade
com o irm&o) (SOUZA, L.B., 2008; ARAUJO, 2012).

Nos estudos selecionados, observaram-se essas duas possibilidades: positiva, na qual a
irma assumiu o cuidado da crianga com doenca crénica dependente (ARAUJO, 2012); e negativa,
quando o irmdo se sentiu desconfortavel com as cobrangas da mée para que ele deixasse de
participar de suas atividades sociais para cuidar do irm&o com cancer (QUIRINO, 2011).

Caracteristicas distintas foram identificadas nessas duas situacdes e podem trazer
respostas para os comportamentos divergentes: o nimero de membros integrantes. A familia
da irma que assumiu os cuidados sem queixas era composta por 13 membros, provavelmente
com melhor divisdo dos papeis, e, na outra, o nucleo familiar era composto somente pela mée
e seus filhos, no qual, por ser a Unica alternativa possivel, a mée recorria ao irmao saudavel,
em busca de ajuda nos cuidados a crianga com doenca crénica, fazendo-o sentir o peso de
assumir as responsabilidades atipicas para a idade. Dessa forma, evidencia-se que, quanto
menor a familia, mais sobrecarregados sdo os integrantes, ndo somente em relacdo aos
cuidados da crianga com doenca crbnica, mas também aos cuidados da vida cotidiana.

Corrobora essa situacdo outro achado que ocorreu com familia composta pela mae e
seus trés filhos mediante a necessidade de hospitalizacdo. Nesse caso, 0 irmdo mais velho
assumiu o cuidado com o irmdo saudavel e se sentiu sobrecarregado com as responsabilidades
durante a auséncia da méde no domicilio, gerando constantes conflitos dele com a mée e a
crianca com doenca cronica (NOBREGA, V.M., 2009b).

A mae, para acompanhar o filho na hospitalizacdo, ndo esta abdicando somente de
seus papéis, mas se distanciando dos relacionamentos com 0s demais membros da familia,
inclusive dos outros filhos (LEITE, 2010; ARAUJO, 2012). Como desfecho dessa realidade,
0s irmaos saudaveis tém déficit da atencdo materna pela dedicacdo em tempo integral aos
cuidados da crianga doente e sentem-se desamparados pela auséncia (SILVA, M.A.S., 2008;
NOBREGA, V.M., 2009b; LEITE, 2010).

Para prevenir o desgaste da relagdo made-filho e o sentimento de abandono, o
revezamento entre os pais da crianca no cuidado com o filho doente e o saudavel (ARAUJO,
2012; SILVA, D.C.M., 2015), ndo somente no acompanhamento durante a hospitalizacdo, mas

no domicilio, constitui-se como estratégia relevante para reverter essa situagéo.
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Diante do exposto, os profissionais de salde, ao prepararem a familia para a alta
hospitalar, precisam conhecé-la e sua rede de apoio para ajudar o cuidador principal a aceitar o
apoio e redistribuir os papéis (AMADOR, 2011). Outra funcéo é ajudar o cuidador a despertar e
reconhecer 0s possiveis pontos de apoio de sua rede social, que podera recorrer em busca de
cuidado a crianca com doenca cronica. Assim, a rede de apoio social sera ampliada, facilitando a
resolucdo das demandas que perpassam o cotidiano dos envolvidos no processo de cuidar.

Durante a hospitalizagdo, a inexisténcia de espagos para 0 acompanhante cuidador
expressar seus sentimentos e anseios afeta a sua qualidade de vida e a da crianca (AMADOR,
2011). Oferecer espagos para a interagdo social positiva e momentos de lazer favorece o
enfrentamento pelo apoio emocional recebido (SOUZA, L.B., 2008; SILVA, M.E.A., 2013).

Esses espacos contribuem para o estabelecimento do vinculo entre as mées cuidadoras
(GOMES, 2015) que necessitam dele para serem escutadas e compartilhar sentimentos e
experiéncias no cuidado de seus filhos (SILVA, M.A.S., 2008; QUIRINO, 2011).

Esse apoio mituo entre as maes, na rede social constituida no hospital, ajuda em seu
fortalecimento, no enfrentamento das situacdes adversas (NOBREGA, V.M., 2009b; QUIRINO,
2011; SILVA, M.E.A., 2013), contribui na autoestima do acompanhante, nos cuidados
dispensados a crianga hospitalizada (NOBREGA, V.M., 2009b), na troca de experiéncias de
cuidado entre as maes durante a hospitalizagdo (FREIRE, 1.G.A., 2011), bem como essa
vivéncia hospitalar a faz perceber o problema de salde de seu filho como mais positivo ao
comparar com outros mais graves (SILVA, M.A.S., 2008).

As maes/cuidadoras que vivenciam a mesma situacdo relacionada a condi¢édo croénica,
constituem-se como fonte de apoio, quando ha troca de saberes e experiéncias que minimizam
as dificuldades enfrentadas no cotidiano de cuidado. Além disso, as médes mais favorecidas
economicamente ajudam financeiramente as mais carentes de recursos (SILVA, M.E.A., 2013).

Nessa perspectiva, a formacdo de grupos de apoio com acompanhantes/familias de
criangas com doencas cronicas favorece o compartilhamento de experiéncias e identificacdo de
estratégias para a solucao dos problemas vivenciados no dia-a-dia (DANTAS, 2010). Ao mesmo
tempo, traz seguranca e satisfacdo para as familias, ao promover o encontro com pessoas que
passaram por situaces semelhantes e a superaram (SOUZA, L.B., 2008). Esse acolhimento
também favorece a adesdo ao tratamento (ARAUJO, 2012), ao deixar a cuidadora mais
confiante pelo conhecimento adquirido para cuidar de seus filhos.

Evidenciou-se que participar de grupos de apoio de criancas com a mesma doenga ajuda no
enfrentamento, por manter a esperanga e trazer alivio aos cuidadores quando constatam que outras
pessoas nas mesmas condicdes se recuperaram (NOBREGA, V.M., 2014; SILVA, D.C.M., 2015).
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Quando ha informagbes duvidosas na troca de experiéncia entre 0s acompanhantes, a
familia tenta recorrer a equipe médica em busca de esclarecimentos (FREIRE, 1.G.A., 2011),
a qual deve atentar para essas demandas.

Ao trabalhar com o grupo de acompanhantes e estarem atentos, os profissionais
conseguem identificar aqueles desestruturados emocionalmente, com viséo negativa, que pode
afetar tanto a saude do filho quanto das pessoas ao seu redor (GOMES, 2015). Esses
necessitam de intervencao para superar essa fase e poder enxergar caminhos mais favoraveis,
tanto para o seu proprio bem-estar quanto o de seu filho.

Quando o cuidador principal é o pai, este tem mais iniciativa para recorrer a rede de
apoio social em busca de ajuda nos cuidados com o filho (SILVA, D.C.M., 2015).
Inversamente, ha maes que centralizam a reponsabilidade de cuidado para si, concebendo-se
como a unica que sabe cuidar da crianca, atitude que obstaculiza a aceitacdo em compartilhar
os cuidados do filho com outras pessoas (DANTAS, 2010; ARAUJO, 2012) e as impedem de
recorrerem a sua rede de apoio em busca de pessoas que possam ajuda-las no cuidado.

Outra fonte de apoio que contribui para o enfretamento da condi¢do cronica é a busca
da espiritualidade e religiosidade (NOBREGA, R.D., 2009a; SOUSA, 2013), geralmente,
seguindo as praticas religiosas da familia, que proporciona bem-estar (MOURA, 2009).

Apos o diagndstico da doenca, muitas familias recorrem ao apoio espiritual da rede, que
favorece o equilibrio emocional, a aceitacdo da doenca crénica e 0 enfrentamento das
adversidades (SILVA, M.AS., 2008; SOUZA, L.B., 2008; NOBREGA, V.M., 2009b;
DANTAS, 2010; LEITE, 2010; AMADOR, 2011; QUIRINO, 2011; SILVA, D.C.M,, 2015). O
apoio espiritual fortalece e ajuda a suportar as adversidades da caminhada (ARAUJO, 2012),
contribuindo para a continuidade dos cuidados (SILVA, M.A.S., 2008; NOBREGA, V.M.,
2009b; DANTAS, 2010; AMADOR, 2011; QUIRINO, 2011; SILVA, D.C.M., 2015). A vivéncia
em congregacdes religiosas favorece receber o apoio de seus membros que, além das oracoes,
ajudam no suprimento das necessidades emergenciais no tratamento da crianga (SILVA, 2013).

Quando ocorrem situacOes desconcertantes relacionadas a doenca, a busca de resposta em
forca superior traz conformidade frente & impossibilidade de mudar a realidade (SILVA, D.C.M.,
2015). Acreditar na cura advinda de um Ser Superior renova as forgas para dar seguimento aos
cuidados, ao amenizar o sofrimento e evitar 0 pensamento voltado a possibilidade de morte
(LEITE, 2010; QUIRINO, 2011; SILVA, D.C.M., 2015). Percebendo os beneficios de a familia
receber 0 apoio espiritual, a equipe de salde precisa compreender e valorizar a relacdo com a

espiritualidade e religiosidade e ajuda-la nessa busca (AMADOR, 2011).
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Com o passar do tempo, os pais vivenciam o cuidado de uma forma mais positiva,
quando a familia se adapta a essa nova realidade de cuidado da crianga, contribuindo com a
superacdo das dificuldades e a deixa mais confiante para a tomada de decisdo (DANTAS,
2010; SILVA, D.C.M,, 2015).

A seguranga da familia, proporcionada pelo éxito do cuidado ofertado no domicilio
apos alcancar o equilibrio da dindmica, com o apoio de sua rede social, fomenta-a a
adquirir habilidades, cada vez mais complexas, para gerenciar os cuidados de modo mais

tranquilo e efetivo.

2.1.5 Planejando a alta hospitalar de criangas com doenca crénica: dos cuidados com a
crianca e a doenca a garantia das condi¢es necessarias para a continuidade das

atividades escolares e dos cuidados na Rede de Atencéo a Saude

O planejamento de alta hospitalar deve abarcar desde acfes que visem a capacitar a
familia para o cuidado domiciliar da crianca até acBes que garantam a continuidade dos
cuidados na RAS e o retorno bem-sucedido da crianca ao seu meio social, a exemplo da escola.

No que diz respeito a escola, precisa-se pensar em agdes que propiciem o retorno bem-
sucedido da crianca com doenca cronica as atividades escolares. Esse olhar é necessario, tendo em
vista que as frequentes descompensacdes de seu quadro clinico tém implicado em recorrentes e/ou
prolongadas hospitalizaces, ocasionando afastamento do meio escolar (NOBREGA, R.D., 2009a;
NOBREGA, V.M., 2009b; LEITE, 2010; RODRIGUES, 2010; XAVIER, 2012).

Esse afastamento da crianca de seu ambiente social e familiar traz desconforto,
desanimo e insatisfacdo (NOBREGA, R.D., 2009a; PENA, 2013). Além disso, em alguns
casos, as proprias limitacdes fisicas impostas pela doenca interferem na vida escolar, no
desempenho de seu processo de ensino-aprendizagem e em seus relacionamentos sociais
(HOLANDA, 2008; SOUZA, L.B., 2008; NOBREGA, R.D., 2009a; NOBREGA, V.M.,
2009b; LEITE, 2010; XAVIER, 2012; SOUSA, 2013).

Essas situagOes sdo percebidas pelas criancas com doencas cronicas como fatores
limitadores de sua vida (HOLANDA, 2008) e as frequentes auséncias a sala de aula e suas
repercussdes os preocupam (HOLANDA, 2008; NOBREGA, R.D., 2009a). Quanto mais a
doenca cronica for vista pela crianga como fator limitador de seu cotidiano, mais tristeza e
insatisfacdo trara para sua vida, por impedi-la de realizar atividades de que gosta e que s&o
comuns para a sua idade (NOBREGA, R.D., 2009a; SOUSA, 2013).
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Nesse momento, a familia necessita de apoio dos profissionais para desenvolver
habilidades para ajudar a crianga na convivéncia social (NOBREGA, R.D., 2009a), tanto
durante a propria hospitalizacdo como no seu retorno ao lar. Quando do retorno ao domicilio,
a Atencdo Primaria a Saude (APS) deve atentar-se para esse processo de reinsercéo da crianca
as atividades escolares e promover, juntamente a familia, mecanismos que apoiem a crianga
em suas necessidades, principalmente as emocionais.

Somente fornecer atestado médico para abonar as faltas escolares ndo traz beneficios,
em decorréncia da defasagem no contetdo escolar, durante a hospitalizagdo (HOLANDA, 2008;
MOURA, 2009; NOBREGA, R.D., 2009a; LEITE, 2010; XAVIER, 2012), com repercussio na
avaliago escrita realizada (NOBREGA, R.D., 2009a).

A familia preocupa-se com o afastamento da escola e busca justificar as faltas durante
0 internamento para n&o ter interferéncias maiores na vida escolar (NOBREGA, R.D., 2009a;
LEITE, 2010). Contudo, a distancia entre o hospital, o domicilio e a escola da crianca, ndo
somente a geogréfica, pode comprometer ainda mais o enfrentamento da doenca, bem como a
reinsercdo escolar apoés a alta.

Canais de comunicacdo entre hospital e escola precisam ser estabelecidos durante a
hospitalizacdo para facilitar o processo de adaptacdo da crianca ao retorno escolar apos a alta
(HOLANDA, 2008; GOMES, 2011). Porém, evidenciou-se a falta de dialogo/parceria entre
escola e servigos de saude para minimizar os efeitos negativos na escolarizacdo (MOURA,
2009) decorrentes das hospitalizacGes.

Essas criancas estdo na escola em processo de formacgdo, que necessita ser continuo
para conseguirem resultados positivos ao final. Quando ha uma quebra dessa rotina, ha
interferéncia nesse processo, maior ou menor, dependendo do tempo de afastamento dessa
realidade que dificultard a aquisicdo de requisitos minimos exigidos para o alcance de
resultados prosperos. Esse processo de formacdo, se malconduzido, trara repercussdes futuras
negativas em sua vida pessoal e profissional.

Por isso, é primordial o desenvolvimento de trabalho conjunto familia-escola-hospital-
sociedade, com planejamento adequado para o acompanhamento do curriculo escolar no
hospital da admisséao a alta para evitar interferéncia significativa na vida da crianga com doenca
cronica e garantir o seu direito de estudar, realidade que contribui com o enfrentamento da
doenca (HOLANDA, 2008; XAVIER, 2012). Durante as hospitalizagdes prolongadas, a
pedagogia hospitalar deve ser a estratégia de manutengéo do vinculo escola-crianca.

Reconhece-se a relevancia dessa parceria entre escola e profissionais de satde do hospital

para o retorno exitoso da crianga com doenca cronica a sala de aula (HOLANDA, 2008;
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NOBREGA, R.D., 2009a). Quando n3o ha essa parceria, pode haver dificuldade de adaptagdo da
crianga, 0 que a desmotivara a prosseguir com a vida escolar (NOBREGA, V.M., 2009b).

Os profissionais de saude devem cooperar na instrumentalizacdo da familia no
planejamento de estratégias, para que a crianca consiga dar continuidade ao processo de
escolarizagio, mesmo diante de suas limitagdes (NOBREGA, R.D., 2009a; XAVIER, 2012).

Compreende-se que as atividades escolares séo inerentes ao cotidiano das crian¢as com
doenca cronica e influenciam a sua vida e o seu desenvolvimento. Mediante essa assertiva, 0s
profissionais de salde da equipe hospitalar, sensibilizados para o reconhecimento da relevancia
de estratégias em prol do favorecimento dessa continuidade, cooperam na prevencdo de
sofrimentos e desgastes ainda maiores para a vida presente e futura dessas criangas.

Ainda no planejamento de alta hospitalar, necessita-se pensar em a¢des de acordo com as
singularidades dos envolvidos com a condicdo cronica para capacitar a familia para o atendimento
as demandas da crianca com doenca cronica (DANTAS, 2010) e proporcionar espagos para
desenvolver habilidades técnicas para a autonomia nos cuidados domiciliares (MOURA, 2016),
seja pela familia ou pela crianca.

O olhar para as singularidades € essencial, posto que o papel do cuidador é influenciado
pelas concepcdes da familia sobre o cuidado, bem como por caracteristicas da propria crianca
(AMADOR, 2011), como agitagdo (que dificulta os cuidados) (FREIRE, I.G.A., 2011) e o grau de
dependéncia (pela idade ou condicfes decorrentes da doenca), que traz mais cansaco fisico e mental,
sobrecarregando, geralmente, o cuidador principal (QUIRINO, 2011; SILVA, D.C.M., 2015).

Na identificacdo dessas singularidades, o didlogo entre profissionais de saude e familia
é importante para reconhecer as demandas de cuidado em suas diferentes dimensdes
(AMADOR, 2011). Por meio delas, possibilita-se a constru¢do de um projeto terapéutico em
conjunto, uma vez que os familiares serdo responsaveis por implementa-lo na pratica
cotidiana (MOURA, 2009; DANTAS, 2010; AMADOR, 2011; PENA, 2013; SOUSA, 2013;
NOBREGA, V.M., 2014). Ao valorizar as necessidades de cuidado na construcdo desse
projeto, segundo a perspectiva familiar, colabora-se ndo somente com a adeséo ao tratamento,
mas também para que as ac¢Oes planejadas sejam mais efetivas, uma vez que a familia sera
instrumentalizada para desempenhar seu papel com mais propriedade frente aos cuidados.

Na perspectiva de continuidade dos cuidados, contribui-se com a adaptacdo familiar
e proporciona-se melhor a qualidade de vida quando se desenvolve estratégias em prol de
um trabalho articulado entre o hospital e os demais servicos da RAS para o
acompanhamento pelas equipes multiprofissionais (DANTAS, 2010). Esse trabalho ¢é

realizado por intermédio da gestdo do cuidado.
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No entanto, lacunas na comunicacao e articulagdo entre 0s servicos e os profissionais da
RAS (AMADOR, 2011; QUIRINO, 2011; BEZERRA, 2011; ARAUJO, 2012; NOBREGA,
V.M., 2014) e as barreiras burocraticas (SILVA, M.A.S., 2008; BEZERRA, 2011; FREIRE,
I.G.A.,, 2011; NOBREGA, V.M., 2014) dificultam o acesso aos servicos (AMADOR, 2011;
NOBREGA, V.M., 2014), ao tratamento medicamentoso (BEZERRA, 2011; NOBREGA, V.M.,
2014), & realizacdo de exames (AMADOR, 2011; QUIRINO, 2011; NOBREGA, V.M., 2014),
principalmente os de alto custo (NOBREGA, V.M., 2014), ao agendamento de consultas
(AMADOR, 2011; NOBREGA, V.M., 2014) e a resolutividade das demandas de saude da crianca
e da familia (BEZERRA, 2011; NOBREGA, V.M., 2014).

Essas lacunas fragilizam o acesso de primeiro contato pela familia, que interfere na
formacdo do vinculo (NOBREGA, V.M., 2009b; QUIRINO, 2011; ARAUJO, 2012;
NOBREGA, V.M., 2014; GOMES, 2015; VIEIRA, 2019) e nos encaminhamentos necessarios
(QUIRINO, 2011; NOBREGA, V.M., 2014), com repercussdo no tratamento (NOBREGA,
V.M., 2009b; GOMES, 2015). Diante dessas circunstancias, a acessibilidade dos servicos de
salde é deficiente e ndo atende as necessidades da familia (AMADOR, 2011; BEZERRA,
2011) repercutindo em hospitalizac6es recorrentes com fragilizacdo do vinculo com a APS e no
fortalecimento de vinculos com a atencdo secundaria e terciaria (SILVA, M.E.A., 2016;
VIEIRA, 2019), principalmente quando a acessibilidade é facilitada pelo médico especialista,
trazendo seguranca para a familia (SILVA, M.E.A., 2016).

Nesse contexto de lacunas na comunicacdo e articulagdo entre 0s servigos e 0s profissionais
da RAS, a familia desamparada (BEZERRA, 2011; ARAUJO, 2012) sofre com a peregrinacdo em
busca de assisténcia dos servicos por falta de coordenacao do cuidado pela ESF, principalmente ao
observar 0 agravamento do quadro clinico da crianca e ndo conseguir atendimento em tempo
oportuno (NOBREGA, V.M., 2014). Ademais, essas lacunas dificultam a continuidade do cuidado
da crianca nos momentos de recidivas da doenca por ndo compartilhamento de informacoes,
fragmentando o cuidado (ARAUJO, 2012; NOBREGA, V.M., 2014).

A familia tenta ser o elo entre os servicos e faz o repasse das informacbes para 0s
profissionais que cuidam da crianca (NOBREGA, V.M., 2014), assumindo o papel central na
continuidade informacional da rede. No entanto, devido aos processos mentais, conscientes ou
inconscientes, pode haver lapsos nos quais se priorizam algumas informacgdes em detrimento de
outras, que poderiam ser mais relevantes para o cuidado, ou mesmo devido ao fato de o
cuidador ndo ter conhecimento suficiente sobre a doenca e as terapéuticas implementadas, ndo

se constituindo como fonte fidedigna de informacGes para a continuidade dos cuidados.
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Por fragmentacdo e desarticulagdo dos servigos de saude da RAS, a familia encontra
contradicGes nas informacoes e orientagOes sobre os cuidados que trazem inseguranga e medo,
aumentando o sofrimento (LEITE, 2010; FREIRE, I.G.A., 2011; QUIRINO, 2011; SILVA,
M.A.S., 2008). Perante esse fato, compreende-se a importancia da comunicacdo entre 0s
profissionais/servicos de salde para a elaboracdo de um plano de cuidado integrado e
articulado, coerente na sua construgdo para evitar duvidas.

Familias de baixa renda ndo tém como arcar com o custeio de exames, alimentacdo
especial e outros recursos terapéuticos necessarios para o cuidado domiciliar (SILVA, M.A.S.,
2008; LEITE, 2010; GOMES, 2011) e necessitam esperar pela liberagéo por parte do servigo
publico, que demora e colabora com o agravamento das condicdes clinicas da crianca (LEITE,
2010; GOMES, 2011; NOBREGA, V.M., 2014). Para esses casos, 0 beneficio financeiro do
governo, o fornecimento de insumos pela RAS e o0 apoio dos profissionais de salude com as
despesas é indispensavel para a continuidade do tratamento (SILVA, M.A.S., 2008;
NOBREGA, V.M., 2009b; SILVA, M.E.A., 2013; NOBREGA, V.M., 2014).

A burocracia desanima os familiares na busca de suporte nos 6rgdos governamentais
(SILVA, M.A.S., 2008), destacando a relevancia da assistente social no apoio e na orientacéo
durante a hospitalizacdo a respeito dos beneficios e no como ter acesso para ajudar com as
despesas do tratamento (ARAUJO, 2012), desejo das familias para dar melhores condic@es de
vida para a crianga com doenga cronica (NOBREGA, V.M., 2009b).

Situacdo que também pode levar a descompensacdo do quadro clinico sdo as barreiras
burocraticas da RAS para recebimento de medicamentos ou a distribuicdo ineficiente, que,
associada a falta de recursos financeiros da familia, impede a crianca com doenca cronica de
receber a terapéutica medicamentosa adequada (LEITE, 2010; BEZERRA, 2011; NOBREGA,
V.M., 2014). Na maioria das vezes, ha a necessidade de recorrer a judicializacdo da salde para
obter 0s recursos para o tratamento da crianga.

Outro aspecto relevante relacionado ao tratamento medicamentoso refere-se ao
esclarecimento sobre as reacBes adversas para evitar abandono da terapéutica (ARAUJO, 2012;
FREIRE, 1.G.A., 2011) e ao tempo necessario para produzir efeito, pois a demora em perceber
resultados, apds inicio da terapéutica, faz a familia desconfiar e procurar outros profissionais de
salde (FREIRE, 1.G.A., 2011). O acompanhamento dessas criancas pelos profissionais €
primordial para estabelecer a confiangca junto a familia, evitando, assim, equivocos sobre a
terapéutica medicamentosa, 0s quais possam trazer prejuizos para a sua saude.

Entretanto, hd médicos especialistas que ndo despertaram para as singularidades da

assisténcia a crianga com doenga cronica e continuam com atendimento prescritivo (FREIRE,
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I.G.A., 2011). Sem o acolhimento adequado, fazem exigéncias para o tratamento que a familia ndo
tem condicBes de efetivar, na pratica (NOBREGA, R.D., 2009a), por ndo ofertarem uma atencio
condizente com as singularidades dos casos (NOBREGA, R.D., 2009a; FREIRE, I.G.A., 2011).

Os profissionais da RAS sdo membros importantes da rede de apoio dessas familias, e
0 descaso dos profissionais com a integralidade entre as a¢bes de cuidado traz desamparo para
os cuidadores responsadveis (FREIRE, 1.G.A., 2011). Nesse contexto, enfatiza-se a
importancia do planejamento para alta hospitalar ser trabalhado na perspectiva da gestdo do
cuidado, elaborando estratégias que promovam a articulacdo entre os servicos da RAS e
fortalecam o apoio dessas familias (VIEIRA, 2019), a fim de garantir continuidade do cuidado
a crianca como rege as diretrizes de atencdo as pessoas com doencas cronicas.

Apreende-se que o acompanhamento/tratamento, quando retorna ao domicilio, é
permeado por peculiaridades da RAS e da prépria familia que, se ndo acolhidas e trabalhadas
pelos profissionais de saude, trardo repercussdes negativas para o gerenciamento do cuidado
e, subsequentemente, para a salde da crianga com doenca cronica.

Diante dos desafios presentes e futuros das criangas com necessidades especiais de
salde, evidencia-se, atualmente, a potencialidade dos Servicos de Atendimento Domiciliar
(SAD), langados pelo programa Melhor em Casa, do governo federal, em 2011. Esses
servicos, organizados segundo a Portaria n°® 825 de 25 de abril de 2016 do Ministério da
Saude, que redefiniu a Atencdo Domiciliar no &mbito do Sistema Unico de Sadde (SUS) e
atualizou as equipes habilitadas, sdo integrados as redes de atencdo a saude e foram criados
para complementar os cuidados realizados na atencdo béasica e nos servicos de urgéncia,
substitutivos ou complementares a internacdo hospitalar. Esse tipo de atencdo reforca o
conjunto de acbes de promogdo a salde, prevencdo e tratamento de doencas e reabilitacdo
prestadas em domicilio, com vistas a garantir a continuidade de cuidados (BRASIL, 2016).

Segundo o artigo 3, da referida portaria (BRASIL, 2016), os objetivos do SAD sdo:

| - redugdo da demanda por atendimento hospitalar; Il - reducdo do periodo de
permanéncia de usuarios internados; Il - humanizacdo da atencdo a salde, com a

ampliacdo da autonomia dos usuérios; e IV - a desinstitucionalizagdo e a otimizacéo
dos recursos financeiros e estruturais da RAS (BRASIL, 2016, art. 3).

Desse modo, 0 SAD, por meio da gestdo do cuidado, fortalece o gerenciamento do cuidado
ofertado no domicilio, ao promover acolhimento das necessidades das criancas e de suas familias,

contribuindo com a satide da crianga com doenca cronica e com a qualidade de vida da familia.
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A sintese dos estudos apresentados na metassintese tanto proporcionou aproximacéo as
demandas das criancas com doenca cronica e de suas familias quanto possibilitou a identificacéo

das demandas de preparo da familia para alta hospitalar, com vistas aos cuidados domiciliares.

2.2 O triedro do cuidar no preparo para alta hospitalar

O preparo para alta hospitalar de crianca/adolescente com doenca cronica visa a
capacitar a familia, fornecendo as ferramentas para capacita-la com as habilidades necessarias
para apropriar-se e ter autonomia no gerenciamento do cuidado no domicilio.

A familia é a cuidadora priméaria por exceléncia de seus integrantes, estabelecendo,
com eles, interacdes afetivas necessarias para o desenvolvimento da personalidade e da saude
mental, participando dos cuidados fisicos e ambientais e daqueles decorrentes da situacédo de
adoecimento (BELLATO et al., 2016). Nesse sentido, um processo de trabalho da equipe de
salde que vislumbre os pais ou responsaveis como parceiros no cuidado é primordial para a
capacitacdo e autonomia deles no cuidado a crianca (LOPES, 2015).

Reconhecendo a importancia da familia no cuidado de seus integrantes, o
planejamento da alta hospitalar deve ser pensado com base nas necessidades singulares de
cada familia para se constituir como alicerce na apropriacdo de conhecimento para o
desenvolvimento de acdes de autocuidado capazes de colaborar na prevencdo de novas
reinternacdes (TESTON et al., 2016). Além disso, deve iniciar no dia da admissdo, a fim de se
promover o aprendizado de forma gradativa e libertadora.

Nessa perspectiva de cuidado, o triedro emancipatério do cuidar conhecer para cuidar
melhor, cuidar para confrontar e cuidar para emancipar vem ao encontro dessa proposta de
promover autonomia familiar para o cuidado, ao articular saber, poder e ajuda, que possibilitam
a democratizacdo dos poderes, por meio do fortalecimento da autonomia dos sujeitos (PIRES,
2005a).

No conhecer para cuidar melhor, o trabalho desenvolvido requer um olhar além da
doenca, o qual possibilite compreender o contexto socio-historico em que essas relacbes de
ajuda-poder sdo geradas (PIRES, 2005a). O intuito é superar a perspectiva do cuidado
institucionalizado com foco em indicadores quantitativos de producédo (PIRES, 2005a), o qual
tenta padronizar as acOes e alienar os profissionais de seu processo de trabalho, por meio da
imposicdo de ferramentas opressivas e verticalizadas que impossibilitam a compreensdo mais

ampla dessa realidade.
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A partir desse conhecimento real, serd possivel, conjuntamente ao individuo, fortalecer
a autonomia individual e coletiva da equipe de salde, por meio do compartilhamento de
conhecimentos (PIRES, 2005a). O conhecimento € intrinseco ao mundo social fundado nas
relacBes de ajuda-poder, na qual o cuidar para confrontar possibilita a reconstrucdo dos
modos de conviver, atuar e interagir com o mundo e, subsequentemente, a inovagdo constante
do conhecimento como elemento essencialmente politico capaz de fomentar e confrontar
poderes na dindmica da realidade (PIRES, 2005b).

Nesse processo dindmico de desconstrucdo progressiva das assimetrias de poder,
alcanca-se a gestdo inteligente da ajuda-poder (PIRES, 2005b), cujo cuidado tem como foco a
autonomia dos sujeitos com o objetivo da libertagdo da tutela, na ultima etapa do triedro,
cuidar para emancipar (PIRES, 2005a).

A busca da autonomia, enquanto pratica libertadora, visa a engajar cada vez mais o
homem na mobilizacdo de esforcos para a transformacdo da realidade concreta opressora
vivenciada, na qual, mediada por atos prescritivos, impde a consciéncia do opressor ao
oprimido (FREIRE, P., 2015a).

N&o quer dizer que construir autonomia a tornard uma pessoa independente para
cuidar, posto que toda autonomia viva é dependente, seja "do meio, da auto-organizacdo, da
energia vital, da cultura, da histéria, da familia, da sociedade, do Estado", que possibilita o
sujeito decidir em um minimo de desordem e riscos possiveis (PIRES, 2005a, p. 1033).

Desse modo, independéncia e autonomia total € uma utopia na vida em sociedade, pois
uma pessoa dependera de outra em algum momento de sua vida, seja para apoia-la e/ou para
dar suporte na potencializacdo de seu préprio cuidado e no gerenciar de sua vida, assertiva
salientada nas situagOes de adoecimento cronico (BELLATO et al., 2016).

Também prevista pela gestdo do cuidado, essa relagdo de dependéncia € necessaria
para a construcdo da autonomia dos atores envolvidos, com a finalidade de, por intermédio
desse movimento dialético, capacitd-los ao exercicio do poder (PIRES, 2005a).

Na saude, as relacbes de ajuda-poder abrem espaco para a praxis no modelo de
assisténcia ou no processo de trabalho com vistas ao fortalecimento da autonomia dos
sujeitos, sejam esses profissionais ou usuarios do sistema de satde (PIRES, 2005a). Contudo,
0 medo de assumir a liberdade por néo se sentir capaz faz o oprimido acomodar-se ao que lhe
¢ imposto e adaptar-se a estrutura organizacional do dominador (FREIRE, P., 2015a).

O poder presente nas relacOes interpessoais pode tanto dominar como libertar, e nessa

paradoxalidade dialética, o poder exercido deve ter como objetivo colaborar na construgcdo da
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autonomia do outro, visto que "0 'meu’ projeto de autonomia s6 existe como parte da
autonomia coletiva, sabendo-a sempre relativa” (PIRES, 2005a, p. 1027).

Nessa perspectiva, compreende-se primordial no processo de cuidar, das relacdes de
cuidado balizadas nos atributos de responsabilizagdo como compromisso com as demandas do
outro; e de partilhamento do cuidado ao construir uma histéria comum com o outro
(PETEAN; ARAUJO; BELLATO, 2016) favorecedora da alteridade.

Com esse processo, possibilita-se a construgdo de projetos terapéuticos que visem nao
somente ao restabelecimento do corpo, mas da subjetividade do outro, cuja ajuda contribuira
com a emancipacdo da tutela, produzindo efeito de poder mais igualitario (PIRES, 2005a).

N&o obstante, ndo somente os profissionais necessitam se sentir preparados técnica e
eticamente para o cuidado integral, como também a familia necessita se sentir segura para
cuidar da condicdo de saude do filho (SILVA, R.M.M. et al., 2017) para o alcance da
emancipacao no processo de cuidado.

Nessa perspectiva, 0 processo interpessoal estabelecido no preparo para alta garante a
continuidade dos cuidados pelos pais no domicilio, ao respeitar seus desejos, singularidades e
desenvolver estratégias personalizadas para a capacitacdo, de modo que as relacGes
constituidas no ambiente hospitalar sejam favorecedoras do envolvimento familiar e da
participacdo ativa dos pais na tomada de deciséo (LOPES, 2015), como requerido pela gestdo
do cuidado. Caso contrério, o cuidado normalizado é instituido, com inclinacdo a dar
prioridade a tutela em detrimento da autonomia dos sujeitos, em favor da ldgica do
capitalismo (PIRES, 2005a).

O trabalho conjunto entre profissional-pais envolve a possibilidade de estes expressarem
suas opinides e de os profissionais utilizarem a escuta ativa, respondendo as preocupagdes dos
pais com valorizacdo do conhecimento e das experiéncias desses, em um processo de troca
efetiva de informacdes e planejamento muatuo dos cuidados (SMITH; KENDAL, 2018).

A familia deseja dialogar com a equipe de saude para adquirir conhecimentos que a
traga seguranca e contribuam para a reducdo da ansiedade e medos frente aos cuidados
necessarios para dar-lhes continuidade, no pés-alta hospitalar (AMIN et al., 2016).

Para assumir o papel de protagonista, a familia, ao se reconhecer como "presenca que
pensa em si mesma, que se sabe presenca, que intervém, que transforma, que fala do que faz,
mas também do que sonha, que constata, compara, avalia, valora, que decide, que rompe",
apropria-se das condi¢fes necessarias para assumir esse papel (FREIRE, P., 2015b, p. 20).

Na politicidade do cuidado, o trabalho desenvolvido no conhecer para cuidar visa a

reconstrucdo das possibilidades de conviver, atuar e interagir com o mundo e de suas
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imprevisibilidades, concebendo o rompimento, o confronto e a transitoriedade como centro do
cuidado (PIRES, 2005a).

Conhecer profundamente o usuario do servico constitui-se como elemento-chave para
a instituicdo da gestdo da salde, caracterizada pela habilidade de estabelecer as necessidades
de salde do usuério, identificando os riscos; implementar e avaliar as intervencdes realizadas
e prover o cuidado de acordo com a cultura e as necessidades e preferéncias de quem esta
sendo cuidado (MENDES, 2017).

Nesse trabalho, a ajuda e o poder se confrontam e se superam na sintese das acdes
cuidativas, cujas relacBes interpessoais possibilitam a emancipacdo por intermédio da
construcdo de autonomias relativas e processuais dos sujeitos (PIRES, 2005a).

N&o obstante, pensar no cuidado centrado na familia e na pessoa requer reconhecé-lo
enguanto um processo regido pelos principios de:

[...] respeito aos valores, preferéncias e as necessidades definidas pelas pessoas;
coordenacdo e integracdo da atencdo; informacdo, comunicacdo e educagdo;
conforto fisico; suporte emocional e alivio do medo e da ansiedade; envolvimento da

familia e dos amigos; continuidade e transicdo; e acesso a atencdo de qualidade
(MENDES, 2017, p. 18).

O cuidado em sua politicidade configura-se como "uma mediagdo criadora entre a
racionalidade e a pulsdo presente no afeto [...] potencial da mudanca, da desconstrucéo
reconstrutiva, da ruptura dos interditos e sublevacGes opressivas”, com a finalidade de
construir a autonomia, sintese de diversos modos de cuidar (PIRES, 20053, p. 1033).

Assim, ao se libertar do papel de oprimido e assumir nova postura frente as
demandas da doenca crbnica, a familia realizara o gerenciamento do cuidado com mais
propriedade e alcancard melhor qualidade de vida, tanto para ela quanto para a crianca,

perante a autonomia construida apos a gestdo do cuidado no preparo para alta hospitalar.

2.3 Gestdo do cuidado: integracdo entre as necessidades das criancas com doenca crénica e

suas familias e as possibilidades da RAS

A gestdo do cuidado € indispensavel para realizar as articulacbes necessarias entre 0s
servicos e equipes de saude dentro de suas possibilidades de atendimento. Essa organizacao
proativa visa a alcangar a integralidade das ac6es com promocdo de atendimento resolutivo
das demandas das criangas com doenca cronica e de sua familia na RAS.

Para a efetivacdo da integralidade, necessita-se da articulacdo das seis dimensdes da

gestdo do cuidado, a saber: individual - protagonismo do individuo em seu autocuidado;
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familiar - o cuidado desenvolvido por pessoas significativas com quem o individuo relaciona-
se em seu contexto de vida; profissional — envolve o encontro de cuidado do profissional com
0 usuario em seu microespaco de trabalho, sendo o resultado desse encontro influenciado pela
competéncia técnica do profissional, da sua postura ética e da capacidade de construir vinculo
com os individuos que precisam de seus cuidados; organizacional - a atencdo em salde é
constituida por um emaranhado de trabalhos de diversos atores que devem estar integrados e
se complementarem em prol do individuo; sistémica - garantia da articulacdo entre os
diferentes servigos que integram a RAS organizada pelos gestores locais, com a finalidade de
garantir o cuidado integral do individuo; e societaria - entender as politicas publicas em geral
e a da salde, enquanto detentoras de determinantes para melhorar ou piorar as condi¢des de
vida do individuo (CECILIO, 2011).

Contudo, na construcdo das RAS no sistema de salde, com vistas a fortalecer suas
possibilidades de atendimento a populagdo, antes, é preciso conhecer profundamente as
necessidades de seus usuarios como o alicerce para a instituicdo da gestdo da satde da populacéo,
a qual enfoca, além da doenca, o bem-estar fisico, mental e social (MENDES, 2017).

Essa € uma lacuna importante nas politicas atuais sobre a tematica, pois ndo ha
levantamento de base nacional para conhecer a realidade das criangas com doengas crénicas e
suas necessidades, o que fragiliza a dimensé&o societaria do cuidado.

Ademais, observa-se que os limites das politicas publicas brasileiras tém sido replicados nas
demais instancias governamentais no planejamento de a¢des, fazendo com que as criancas com
doenca crbnica continuem invisiveis para o sistema de salide (NOBREGA, V.M. et al., 2017).

Para resgata-las da invisibilidade, € primordial reconhecer as necessidades dessas
criangas e identificar os 6bices em seu atendimento para o enfrentamento dessa situacdo,
considerando a multiplicidade de atores e interesses envolvidos no seu cuidado
(FERNANDEZ; MOREIRA; GOMES, 2019).

Globalmente, os sistemas de salde buscam melhorar seu desempenho através de um
modelo de atencdo centrado no usuario, porém ha lacunas nas orientagbes praticas sobre a
implementacdo desse tipo de modelo (SANTANA et al., 2018).

Nesse sentido, ao trazer para a discussdo o cuidado domiciliar da crianga com doenca
crbnica, apos a alta, identifica-se que a familia assume os cuidados e os procedimentos
técnicos antes realizados pelos profissionais habilitados no hospital (LOPES, 2015).
Entretanto, a responsabilizacio moral da familia pelo cuidado tem culminado em
desresponsabilizacdes ético-legais dos profissionais de satde pela resolutividade efetiva as

demandas dos envolvidos com a doenca cronica, inclusive na infancia e adolescéncia,
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resultando na experiéncia solitdria da familia no gerenciamento e provisdo do cuidado
(BELATTO et al., 2016), fragilizando a dimenséo familiar.

A familia de crianga com doenca crbnica gerencia a maior parte dos cuidados no
domicilio, necessitando dominar, por vezes, cuidados complexos sem receber 0 apoio necessario e
adequado dos profissionais de salde na apropriacdo do conhecimento e das habilidades para
desenvolvé-los (SMITH; KENDAL, 2018). Nessas circunstancias, ha desconexao das dimensoes
familiar e profissional da gestdo do cuidado e no desfavorecimento da integracdo com as demais
dimenses, uma vez que se reconhece nessa alianca o cerne para o seu alcance.

Essas familias desejam ser apoiadas pela equipe de saude na busca de resolutividade
das demandas decorrentes da doenca crénica (NOBREGA, V.M. et al., 2017). Nessa
perspectiva, a gestdo do cuidado propicia a organizacdo e o desenvolvimento de um processo
de trabalho centrado no usuéario e na familia.

Um dos desafios para os profissionais de salde na gestdo do cuidado € integrar a
experiéncia dos pais com seus conhecimentos clinicos para melhorar uma compreensao conjunta
da condicdo de saude da crianca e desenvolver planos eficazes de tratamento e cuidados (SMITH,;
KENDAL, 2018). O profissional deve conhecer as possibilidades da RAS para integrar as
necessidades dos usuérios e desenvolver acBes resolutivas, em busca de alcancar a dimensao
organizacional e sisttmica da gestdo do cuidado. Essa rede complexa, antagonicamente
composta por processos dindmicos e estaveis, é atravessada e constituida pelas relagdes de poder
estabelecidas entre os varios atores organizacionais. Com seus valores e projetos, interesses
disputam sentidos para o trabalho em saude, na producédo do cuidado nessa micropolitica, tendo os
usuarios como cerne dessa estrutura organizacional (CECILIO, 2011).

No cuidado as pessoas com condic¢des cronicas, a equipe multiprofissional tem papel
primordial na elaboracdo de estratégias para conhecer as demandas singulares e planejar acoes
centradas na familia, a fim de capacita-la para o enfrentamento e a superacéo das dificuldades
vivenciadas (LEAO et al., 2014). Consegue-se, assim, por meio da dimens&o profissional, o
fortalecimento das dimensdes individual e familiar do cuidado.

Nesse processo, a interprofissionalidade é imprescindivel, com integracéo de saberes e
conhecimentos dos diversos nucleos profissionais da equipe de salde para o alcance de parte
da integralidade almejada (AZEVEDO et al., 2017). Pensando no preparo para a alta
hospitalar, essa integralidade no cuidado as criangas com necessidades especiais de saude,
como é o caso das doengas cronicas, é entendida ndo somente a nivel organizacional de uma

instituicdo de saude, mas na garantia, apos a alta hospitalar, de acompanhamento por uma
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rede de cuidados multiprofissional para reduzir as reinternacbes (NEVES et al., 2015) e
outros possiveis agravos por meio da dimensao sistémica.

A gestdo do cuidado assegura, ao usuario, a integralidade maxima das acGes de salde,
quando desenvolvida pelas diversas equipes de salde, em seu "microespago”, para assistir 0 USUario,
e articulada a gestdo dos servicos RAS em seu "macrocontexto” (SANTOS, S.C.; TONHOM,;
KOMATSU, 2016). Ademais, promove a qualificacdo do cuidado (NOBREGA, V.M. et al., 2017)
ao longo do tempo. Nesse contexto, o profissional de salde, no microespaco hospitalar de cuidado,
ao trabalhar o preparo para alta, por meio da gestdo do cuidado, potencializa as acOes para que se
efetive a integralidade do cuidado a crianga com doenca crénica no macrocontexto da RAS.

Dessa forma, compreende-se que a micropolitica dos processos de trabalho, nos
servicos da RAS, € perpassada em seu cotidiano por elementos estaveis, que garantem a
regularidade e previsibilidade; e por elementos dinamicos, pois caracteriza-se como um lugar
aberto & producio de possibilidades, de singularidades, do inusitado (CECILIO, 2011). Assim,
a gestdo do cuidado encontra-se aberta para esse contexto da espera do inesperado para a
construcdo do novo, segundo as necessidades de atencdo identificadas e requeridas pelas
pessoas que necessitam desse apoio.

Na perspectiva de conhecimento aprofundado do usuario, os profissionais da equipe da
ESF tém maior possibilidade de alcanca-lo e as familias anseiam que eles mobilizem os
recursos necessarios para ajuda-las, com o cuidado pela facilidade de acessa-los mais
rapidamente (NOBREGA, V.M. et al., 2017).

O vinculo estabelecido entre a familia e a ESF favorece o acolhimento e a garantia de
atendimento independente do estado de saude da crian¢a, minimizando a ansiedade da familia
diante da condicdo de saude do filho com reducdo da busca por servicos de urgéncia e
emergéncia (SILVA, R.M.M. et al., 2017).

Nesse sentido, a equipe de saude capacitada para gerir o cuidado de criangas com doencas
cronicas e suas familias, consegue mobilizar estratégias adequadas para o estabelecimento da
articulagdo entre os profissionais e os servicos da RAS (NOBREGA, V.M. et al., 2017), em suas
dimensdes profissional e organizacional.

O acolhimento e o relacionamento empético da equipe de salde, seja em ambiente
hospitalar ou da ESF, fortalecem a familia de crianca com doenca cronica pelo apoio e
esclarecimentos necessarios fornecidos, o que traz sentimento de seguranca para desenvolver
os cuidados no domicilio (LEAO et al., 2014).

Nessa perspectiva, a gestdo do cuidado no preparo para alta hospitalar, em substituicdo

ao preparo padronizado, conduz o planejamento de alta hospitalar de modo mais apropriado,
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contribuindo para melhor fluxo de informacgdes entre a equipe e o sistema de saide (COELHO
et al., 2016). Essa articulagdo favorece a concretizagcdo de um plano terapéutico de cuidado
integrado e articulado entre os servigos e profissionais, garantindo a continuidade dos cuidados
(NOBREGA, V.M. et al., 2017; COELHO et al., 2016) por meio da gestdo dessas acoes.

Um trabalho articulado entre as equipes de salde das RAS por meio das dimensdes
profissional, organizacional e sisttmica é sine qua non no cuidado das pessoas
envolvidas na condi¢do cronica na infancia para melhorar a qualidade de vida, ao integrar
as necessidades dos usuarios as possibilidades de atencdo e de recursos disponiveis pelo
sistema de salde.

Diante do contexto desenhado, compreende-se que, na dimensdo profissional,
encontra-se o ponto central dos referenciais tedricos adotados nesta tese para revisitar as acoes
de preparo para alta hospitalar de criancas com doencas cronicas. Essa dimensao esta fundada
no encontro de cuidado entre o profissional e essas criangas e suas familias e, nesse encontro,
o profissional lancara médo da sua competéncia técnica e postura ética para construir vinculo, a
fim de qualificar o plano terapéutico.

Todo encontro de cuidado é permeado pelas relacdes de poder que, no caso em estudo,
tanto pode dominar como libertar as familias para a construcdo de sua autonomia, nas agdes
praticas no cotidiano assistencial. Essas acdes mediadas pela metodologia problematizadora
de Paulo Freire revelam-se como possibilidade pratica de execucao do triedro emancipatdrio
do cuidar que contribuiu no empoderamento das familias para o cuidado de seus filhos no
cotidiano do domicilio.

Segundo a concepgéo freiriana, 0 empowerment, ou empoderamento no portugués, pode
ser compreendido como processo emergente das interagdes pessoais, cuja problematizacdo
contribui com o desvelamento da realidade e, nesse envolvimento, o individuo empodera-se
para transformar as rela¢6es sociais de dominacdo (SOUZA et al., 2014).

Esse empoderamento somente tem condicdes de ser fortalecido a partir do momento que
os profissionais de salde apoiam essas familias nesse processo em uma relacéo dialogica. Desse
modo, apreende-se que a gestao do cuidado se configura como estratégia primordial no preparo
de alta hospitalar, na perspectiva de promover a constru¢do da autonomia das familias para o
cuidado no domicilio. Ademais, favorece o apoio longitudinal e continuo as familias, podendo

ampliar a sua capacidade de desenvolver acdes resolutivas as demandas da crianga.
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3 METODOS

3.1 Tipo de estudo

Frente ao tema elegido e a lacuna da literatura identificada, compreendeu-se que 0
emprego de uma das abordagens quali ou quantitativa de pesquisas, isoladamente, ndo traria as
respostas a questdo de investigacdo. Desse modo, elegeu-se a abordagem de métodos mistos
para 0 desenvolvimento do estudo. Nesse tipo de estudo combina-se, em uma Unica pesquisa
projetos qualitativos e quantitativos, cujos elementos de ambos os métodos sdo analisados
separadamente e, posteriormente, fundidos, buscando convergéncias, divergéncias, contradi¢des
ou relacionamentos entre os dois bancos de dados (CRESWELL; CLARK, 2013).

Optou-se pelo estudo de métodos mistos, do tipo convergente, com coleta de dados
concomitante, ou seja, dados qualitativos e quantitativos a0 mesmo tempo, e énfase igual a
ambos 0s conjuntos de dados. Assim, a nominacdo do estudo se configura como
QUAL+QUAN, tendo como foco as familias de criancas com doenca cronica hospitalizadas.
Desse modo, a integracdo dos elementos quantitativos e qualitativos, coletados
concomitantemente, foi necessaria para obter dados diferentes e complementares sobre o
mesmo topico, contribuindo com o desenvolvimento de um entendimento mais completo sobre
os resultados obtidos em cada grupo estudado. Essa abordagem ¢é justificavel, uma vez que os
elementos quantitativos possibilitaram avaliar por meio das pontuacBes obtidas nas escalas,
antes e ap6s o preparo em cada uma das modalidades para a alta hospitalar, a ocorréncia de
mudancas na reducdo do nivel de incerteza e no manejo familiar da doenga nesses grupos em
estudo, bem como comparar 0 desempenho estatistico entre distintas modalidades de preparo
para alta hospitalar. Os dados qualitativos ilustraram e validaram os achados quantitativos
como, também, possibilitaram comparar as evidéncias subjetivas envolvidas no processo de
preparo que ndo seriam possiveis identificar por meio de estudo puramente quantitativo.

A integracdo dos elementos quantitativos e qualitativos aconteceu antes da
interpretacdo final, dando prioridade igual aos elementos para responder as questdes do
estudo. Desse modo, por meio da integracdo desses, possibilitou-se entendimento mais
completo do problema de pesquisa e potencializaram-se as interpretacdes, uma vez que a
limitacdo de um método pode ser compensada pelo outro, favorecendo conclusdes mais
abrangentes sobre o fendBmeno em estudo (CRESWELL; CLARK, 2013).

O intuito da integracdo dos dados foi buscar maior validade ao corroborar os achados

qualitativos e quantitativos para avaliar a capacidade de as trés modalidades de preparo da
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familia para alta hospitalar utilizadas na clinica pediatrica produzir efeitos sobre o nivel de
incertezas relacionadas a doenca e ao manejo dos cuidados domiciliares pelas familias de
criancas com doencas cronicas.

O estudo qualitativo seguiu o delineamento de um estudo descritivo-exploratério e o
quantitativo conduzido pelo desenho de estudo quase-experimental do tipo antes e depois.
Caracterizou-se pela divisdo da amostra em trés grupos, sendo realizadas intervencoes
distintas em dois grupos e um recebeu apenas o preparo de alta hospitalar usual executada
pela equipe de profissionais da unidade em estudo com a funcdo de grupo comparacdo dos

resultados com os demais.

3.2 Local do estudo

O estudo foi realizado na Clinica Pedidtrica do Hospital Universitario Lauro
Wanderley (HULW), um dos locais de referéncia para atendimento e tratamento de
criancas/adolescentes com doencas crbnicas e raras, do Estado da Paraiba, com finalidade
assistencial e de apoio ao ensino, a pesquisa e a extensdo. O referido hospital € uma instituicdo
publica, ndo lucrativa, pertencente a esfera federal e oferece atendimento tanto em nivel de
internamento hospitalar quanto ambulatorial.

A época da coleta de dados, a clinica pediatrica do HULW possuia 32 leitos, sendo 18
clinicos, seis cirargicos e oito estavam inativados por falta de condi¢Ges estruturais para
funcionamento. Além disso, o servico dispunha de uma enfermaria para pacientes externos
que necessitavam realizar, periodicamente, terapéuticas como a pulsoterapia ou a terapia de
reposicdo enzimatica, esta realizada em criancas e adolescentes com Mucopolissacaridose.

Em levantamento realizado das hospitalizacdes ocorridas nesse setor, de 2015 a 2017,
identificou-se que, do total geral de 2572, 31,3% foram de criangas com doengas cronicas. A
média de permanéncia foi de 6,64 dias para o publico geral e para as condicGes cronicas 7,62
dias, em decorréncia de namero significativo de internamentos de até trés dias. Esse estudo
enfatizou, ainda, que, em até 11 dias de hospitalizacdo, prevaleciam as hospitalizacdes por
condicBes agudas e, acima de 12 dias, as condi¢des cronicas (NOBREGA, V.M., 2019), o que
evidenciou a longa permanéncia no setor das criangas e adolescentes com doenca cronica.

As hospitalizacbes de criancas com doencas crbnicas, no setor, ocorrem tanto por
finalidade clinica para tratamento das agudizagdes, quanto para realizacdo de cirurgia, exame
de acompanhamento ou terapéutico para o recebimento de medicamentos especiais em altas

doses em enfermaria denominada de pulsoterapia.



71

A enfermaria de pulsoterapia caracteriza-se como servigo de hospital dia, no qual as
criangas e adolescentes permanecem um periodo do dia para receber medicamentos
endovenosos (como corticoides, imunossupressores, enzimas, moduladores hormonais) para
tratamento de doencas cronicas pré-existentes e manutencdo do quadro clinico estavel.

Para atender as criancas e adolescentes hospitalizados, o setor tem uma equipe
multiprofissional, composta por médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem,
fisioterapeutas, nutricionista, fonoaudiologa, terapeuta ocupacional e assistente social, além
dos profissionais da residéncia medica e da residéncia multiprofissional. Ademais, por se
tratar de um hospital escola, também é campo para estagio dos alunos dos cursos de
graduacdo em salde dessa instituicdo federal.

3.3 Selecao dos participantes

Devido a singularidades no preparo para alta hospitalar, foram incluidas somente
familias de criancas com doenca crénica, tendo em vista que os cuidados deverdo ter
continuidade no domicilio e que esses serdo, em sua maioria, realizados por familiares. Assim,
foram consideradas criancas aquelas na faixa etaria de 0 a 12 anos incompletos (BRASIL,
1990b). Portanto, os participantes foram cuidadores de criangas com doenga cronica
hospitalizadas que atenderam aos seguintes critérios de inclusdo: cuidadores de criangas com
faixa etaria de 0 a 12 anos incompletos; a crianca ter doenca cronica e estar hospitalizada na
Clinica Pediatrica em estudo no periodo da coleta de dados; ser o responsavel pelos cuidados
domiciliares. O critério de exclusdo consistiu-se em: cuidadores de crianga em que havia
duvidas a respeito do diagnostico de doenca cronica, criangas hospitalizadas para reversao de
ostomia (colostomia, gastrostomia, traqueostomia) ou que ndo tivessem perspectiva de alta
hospitalar (considerados moradores do setor) e a familia que ndo possuisse contato telefénico
para 0 agendamento da segunda fase da coleta.

Utilizou-se a amostragem ndo probabilistica, por conveniéncia, sendo incluidas no
estudo todas as familias de criancas com doenga crénica, que atendiam aos critérios de
inclusdo estabelecidos neste estudo, e estavam hospitalizadas no setor em questdao no periodo
de novembro de 2017 a novembro de 2018. Dentre as familias convidadas a integrar o estudo,
trés ndo aceitaram participar, por nao terem interesse, e duas desistiram (uma antes de iniciar
a coleta e a outra ap0s a coleta dos dados quantitativos) de sua participagéo.

Salientam-se adversidades na inclusdo de participantes na pesquisa, em virtude de

problemas internos da unidade pediatrica (necessidade de dedetizacdo do setor, falta de
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insumos, interdicdo do setor de nutricdo) e externos (greve dos caminhoneiros), 0 que
repercutiu na reducéo significativa de admissdo de criancas com doenca cronica na Clinica
Pediatrica do hospital em estudo por cerca de trés meses, coincidindo com o periodo de coleta
de dados (Figura 1).

Inicialmente os participantes seriam distribuidos em dois grupos, o experimental e o
controle. Contudo, ao adentrar no campo de pesquisa para iniciar a coleta de dados,
identificou-se a existéncia de um projeto de extensdo no setor, que tinha como finalidade o
preparo para alta hospitalar de criangas com doencas cronicas. Desse modo, para controle de
um possivel viés de confusdo, decidiu-se pela inclusdo de mais um grupo experimental.
Portanto, os participantes do estudo foram distribuidos aleatoriamente no momento da
inclusdo no estudo em trés grupos denominados de grupo intervencdo (GI, n=7), grupo
extensdo (GE, n=8) e grupo setorial (GS, n=10). O GS constituiu 0 grupo comparacao por se
tratar do preparo de alta hospitalar usual no setor e 0 Gl e 0 GE 0s grupos intervengdes, com
modalidades distintas de preparo. As trés modalidades estdo apresentadas mais
detalhadamente no item 3.5.

A aleatorizacdo dos participantes em cada grupo obedeceu a ordem sequencial de
hospitalizacdo. A primeira crianca com doenga cronica internada durante o periodo de coleta
de dados que atendeu aos critérios supracitados foi alocada no GI, a préxima no GS, e a
seguinte no GE, mantendo esse padrdo das sequéncias de hospitalizagdo para a inclusdo das
demais familias de criancas com doenca cronica. Em decorréncia desse modo de distribuicéo
segundo a sequéncia de hospitalizacdo, algumas varidveis sociodemograficas e de tempo de
diagndstico ndo foram possiveis a randomizacao.

Vale salientar que os participantes ndao foram comunicados em qual grupo seriam
alocados, para evitar influéncia nos relatos ou no preenchimento das escalas. A descricdo da

incluséo dos participantes esta descrita no fluxograma abaixo (Figura 1).



Figura 1 - Fluxograma da amostra do estudo
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3.4 Coleta de dados

Antes de iniciar a coleta de dados, havia aproximacdo da pesquisadora para a
formacgdo de vinculo com os cuidadores que atendiam aos critérios estabelecidos. Nos
primeiros encontros, a pesquisadora estabelecia um didlogo com a familia para conhecer
inicialmente a historia da crianca como também perceber se 0 momento para o convite era
propicio. Caso ndo fosse 0 momento ideal, considerado quando a crianca estava clinicamente
estavel, pois somente assim o cuidador estaria tranquilo para participar do estudo, a
pesquisadora retornava outro dia para nova avaliacdo e realizacdo do convite. Vale salientar,
que a pesquisadora visitava o servigo diariamente, inclusive nos finais de semana, nessa busca
de novos participantes para a inclusdo no estudo.

A coleta de dados foi desenvolvida concomitantemente durante e ap6s a hospitalizacao,
aqui denominadas de fase 1 e fase 2, respectivamente. Na fase 1, a coleta de dados foi iniciada
antes de qualquer intervencdo, referente ao preparo de alta hospitalar, com aplicacéo de duas
escalas para levantamento dos dados quantitativos, seguida de entrevista semiestruturada,
técnica de coleta de dados qualitativos, com o intuito de explorar e aprofundar os resultados
obtidos na coleta quantitativa.

Na fase 1 da pesquisa, que aconteceu durante a hospitalizacdo, foram aplicadas as
escalas "Mishel Uncertainty in Illness Scale for Family Members" (Anexo A) e "Family
Management Measure - FaMM" (Anexo B) com o intuito de avaliar o nivel de incertezas e 0
manejo familiar em relacdo a doenca, respectivamente. Estas foram novamente aplicadas na
fase 2 ap0s a alta hospitalar com todos os participantes do estudo.

A Mishel Uncertainty in Illness Scale for Family Members é uma escala com 31 itens,
autoaplicavel; contudo, para esse estudo, a pesquisadora mediou o preenchimento junto ao
participante, tendo em vista tratar-se de populacdo de baixa escolaridade. Essa escala mensura o
nivel de incertezas da familia em relacdo a doenca de um parente doente, na qual, quanto maior
a pontuacdo, maior o nivel de incertezas. A escala de Mishel foi adaptada culturalmente e
validada para o Brasil por Islene Victor Barbosa, em 2012, versdo que sera utilizada nesta
pesquisa. E composta de quatro subescalas: Ambiguidade, Falta de clareza, Falta de informagéo
e Imprevisibilidade, cuja pontuacdo tem como base a Escala de Likert (1 - discordo plenamente;
2 - discordo; 3 - indeciso; 4 - concordo; e 5 - concordo plenamente) (BARBOSA 1.V., 2012).
Cada subescala tem pontuacéo e itens especificos que estdo assim distribuidos:

* Subescala “Ambiguidade”: itens 3, 4, 8, 13, 15, 16, 17, 18, 20, 21, 22, 24 e 25*, 0s

quais representam uma incerteza mais geral concernente a inabilidade na tomada de
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deciséo, no planejamento e na implementacdo dos cuidados prestados, com pontuacéo
variando de 13 a 65.

* Subescala “Falta de Clareza”: itens 2, 5, 6*, 7, 9%, 10, 14, 29 e 31*, os quais explicitam
fragilidades nas explicacdes recebidas ou dificuldade de compreensdo das mesmas, com
pontuacdo variando de 9 a 45.

* Subescala “Falta de Informagdo™: itens 1, 12, 26, 28* e 30*, os quais se relacionam a
falta de clareza decorrente do ndo compartilhamento, com a familia, das informacGes
sobre o diagndstico e a doenga, pontuando entre 5 e 25.

* Subescala “Imprevisibilidade™”: itens 11* 19* 23* e 27* o0s quais identificam
inabilidade da familia em realizar previsGes diarias ou futuras para a sintomatologia ou
evolucdo da doenca, com pontuacao variando de 4 a 20.

Dos 31 itens da escala, os itens com asteriscos (*) foram pontuados de forma reversa e,
para esses itens, quanto maior a concordancia, menor a incerteza. Para o célculo do escore total,
os itens foram revertidos, subtraindo-se 6 da pontuagdo obtida em cada um desses itens. Segundo
Mishel (1981), considera-se um baixo nivel de incertezas pontuacédo abaixo de 59 pontos, médio
nivel de 59 a 87 pontos e, alto nivel de incertezas, pontuacdo maior que 87 pontos.

A Family Management Measure (FaMM) originou-se a partir de estudos realizados por
Katleen Knafl e Janet Deatrick, em 1990, que culminaram no desenvolvimento do modelo
estrutural do Family Management Style Framework. Esse estudo visava a entender como o
nacleo familiar incorporava a sua vida as demandas da crianca com doencga cronica.
Posteriormente, avancos no modelo foram implementados, em 1996, com a definicdo do
conceito de manejo familiar. Esse foi conceituado como "o papel da familia enquanto responde
ativamente a doenca e diferentes situagdes de cuidado a satde™" (UNC, 2017).

Os principais componentes do modelo sdo: definicdo da situacdo, comportamentos de
manejo e contexto sociocultural. Na definicdo da situacéo, tém-se os sentidos subjetivos atribuidos
pelos familiares aos elementos importantes da situacéo vivenciada. Ja os esforcos direcionados ao
cuidado com a doenca e a adaptacdo familiar, frente a essas demandas, referem-se aos
comportamentos de manejo. No componente sociocultural encontram-se os fatores que influenciam
como a familia define e maneja a situagéo. A partir desse modelo, em 2008, foi construida a FaMM,
uma escala para medir o manejo familiar em diferentes contextos da doenga (UNC, 2017).

A FaMM foi adaptada culturalmente e validada para o Brasil por Carolliny Rossi de
Faria Ichikawa em 2011. Essa versdao da FaMM (ICHIKAWA, 2011), assim como a original,
possui duas secdes, a primeira a ser preenchida pela familia, com 53 itens, subdivididos em seis

subescalas, sendo que a Ultima somente deve ser preenchida por pessoas que conviviam no
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domicilio com cdnjuge ou companheiro. Assim como na escala anterior, a pontuacéo para cada
item seguiu a escala do tipo Likert, em que 1 refere-se ao discordo plenamente e 5 concordo
plenamente da afirmativa do instrumento.
* VC: itens 1, 5*, 10, 16* e 20* contemplam a percepcédo dos pais sobre a vida cotidiana
da crianga. A pontuacéo varia de 5 a 25 e valores elevados indicam vida mais normal para
a crianca, apesar da condicao;
* GD: itens 4, 13, 14, 15, 17*, 18, 19, 25, 27*, 28*, 34* e 41 abordam a percepcdo dos pais
sobre a sua capacidade de gerir a condi¢do do seu filho. Com pontuagéo entre 12 a 60,
valores mais altos indicam que a condi¢do é percebida como mais facilmente gerenciavel;
« TT: itens 3, 7, 12* e 35 referem-se a percepcdo dos pais sobre o tempo e o trabalho
necessarios para gerenciar a condicao de seu filho. Valores mais altos indicam mais tempo
e trabalho gasto no gerenciamento da doenca de escore que varia de 4 a 20 pontos;
*DD: 2, 6,9, 22, 23*, 31, 33, 36, 38*, 39, 42, 43, 44* e 45 dizem respeito a percepcao dos
pais sobre o grau em que a condi¢do de seu filho torna a sua vida dificil. Com escore entrel4
a 70 pontos, valores mais altos indicam mais dificuldade em lidar com a condicéo da crianga;
* GIF: itens 8, 11, 21*, 24, 26*, 29, 30, 32*, 37 e 40* contemplam a percep¢do dos pais
sobre a gravidade da doenca e suas implicagdes para o futuro. O escore de 10 a 50 pontos
revela nivel alto de preocupacdo com a condi¢do cronica da crianca quando valores estdo
mais altos;
* PG: itens 46, 47*, 48, 49*, 50, 51, 52* e 53, com escore de 8 a 40 pontos, valores mais altos
indicam melhor parceria no gerenciamento da condicéo da crianca, refletindo a satisfacdo dos
pais com a forma como o casal trabalha em conjunto para gerenciar a condi¢do do seu filho,
além da percepcdo do grau em que recebem apoio de seu parceiro e partilha pontos de vista
sobre o gerenciamento da doenca do filho. De 8 a 40 pontos, valores (UNC, 2017).

Para calcular a pontuacdo, seguiram-se 0s seguintes passos, em cada subescala da
FaMM: também nos itens indicados por asteriscos (*), realizou-se uma codificacdo reversa,
subtraindo-se 6 do valor que consta no instrumento preenchido. Posteriormente, somaram-se
as respostas ao item positivo e as respostas codificadas reversamente para obter o escore em
cada subescala (UNC, 2017).

Na avaliacdo do escores da FaMM, pontuacdo quanto mais elevada nas dimensdes VC,
GD e PG indica maior facilidade na gestdo da condigdo da crianca, enquanto escores mais
elevados em TT, DD e GIF indicam maior dificuldade na gestdo da condi¢do (UNC, 2017).

Ainda na fase 1, realizou-se entrevista semiestruturada com o principal cuidador da

crianca de todos os integrantes dos trés grupos (Gl, GS e GE), conduzida pela questdo norteadora:
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"Fale-me sobre sua vivéncia e de sua familia no cotidiano de cuidado a [nome da crianga com
doenca cronica]. Quais duvidas vocé tem em relacdo ao cuidado de sua crianca?"'. A coleta da fase
1 da pesquisa forneceu subsidios necessarios para a construcdo do plano de intervencdo realizado
pela pesquisadora, com vistas ao preparo para a alta hospitalar do GI. Para o0 GE e o GS os dados
dessa fase forneceram aporte para as inferéncias na discussao dos resultados.

Vale salientar que, para evitar sobreposi¢do de experimentos e a intervencdo em familias
incluidas no GS, assim que a pesquisadora identificava a admissdo de uma crianga com doenca
cronica, nas visitas diarias que realizava no setor, entrava em contato, por telefone ou
pessoalmente, com a coordenadora do projeto de extensdo para acordar o encaminhamento do
caso, bem como comunicava a equipe do setor. . Assim, pode-se garantir controle ambiental do
experimento durante o processo de hospitalizacao.

A fase 2 do estudo, que seguiu a mesma estrutura da fase 1 quanto a coleta de dados
quantitativos e qualitativos, ocorreu dois meses apOs a alta hospitalar. Nessa fase, a
pesquisadora entrava em contato por telefone com os participantes para agendar previamente
dia, horéario e local de preferéncia para o preenchimento das escalas e realizacdo de nova
entrevista semiestruturada com as familias integrantes dos trés grupos.

Na figura 1, apresenta-se um mapa conceitual com diagrama procedural da
operacionalizacdo das duas fases do presente estudo, com o delineamento do projeto
qualitativo e quantitativo desenvolvidos no método misto e suas respectivas técnicas de coleta
de dados e andlises realizadas em ambos os elementos. Observam-se também, no mapa, 0s

grupos incluidos no estudo e o preparo de alta recebido por cada um (Figura 2).
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Figura 2 - Mapa conceitual com diagrama procedural da operacionalizagio do estudo
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Fonte: elaborado pela autora, 2020.



79

De acordo com a preferéncia dos participantes, essa fase ocorreu no ambulatério de
especialidades, durante nova hospitalizagdo, ou via contato telefnico, sendo esta a opgéo
mais escolhida pelos participantes. Para atender essa preferéncia das familias participantes, a
pesquisadora utilizou o aplicativo Blackbox™ para Android, um gravador profissional
gratuito de chamadas para capturar as entrevistas realizadas por contato telefonico.

Na segunda fase, todos os integrantes dos trés grupos, além de preencherem as escalas,
participaram de entrevista semiestruturada, conduzida pelas questBes norteadoras: "Como
vocé avalia o preparo para alta hospitalar realizado durante a hospitalizacdo?"; "Qual sua

percepcao em relacdo aos cuidados domiciliares de sua crianga apds a alta hospitalar?"

3.5 As modalidades de preparo para alta hospitalar e o referencial teérico-metodolégico da

intervencao baseada nos pressupostos da metodologia problematizadora

Para o Grupo Intervengdo (GI), construiu-se plano de intervencdo que contemplou
capacitacdo técnica concernente aos procedimentos necessarios a serem realizados na crianca,
orientacdes de cuidado, informacdes sobre a doenca e fomentacdo para o reconhecimento da
importancia do vinculo com a ESF para a continuidade dos cuidados no domicilio. O plano de
intervencdo foi norteado pelos fundamentos da Metodologia problematizadora idealizada por
Paulo Freire, pois se reconhece que, quanto mais criticamente for a aprendizagem, mais se
aguca a curiosidade sem a qual ndo nos apropriamos do conhecimento necessario (FREIRE,
P., 2015b) para a transformacéo da realidade.

Segundo Paulo Freire (2015a), os homens sdo seres conscientes e vivem em relacdo
dialética entre os condicionamentos e a sua liberdade, permeados pelas situacdes-limite, nas
quais acreditam existir um limite, que, para além, ndo existe mais nada, impedindo-os de se
libertarem, necessitando se aperceberem dessa situacdo concreta e histérica de uma dada
realidade, a fim de enfrentarem a realidade e superarem o0s obstaculos, por intermédio de
respostas transformadoras. Somente assim, a opressao sera vencida e a humanizagéo alcangada.

No processo de reconquista da libertagdo, o sujeito revela as suas "vises impregnadas
de anseios, de davidas, de esperangas ou desesperancgas que implicitam temas significativos”
(FREIRE, P., 20154, p. 116), base que norteara o planejamento da intervengdo no preparo para
alta dessas familias.

Nesse sentido, discutiu-se conjuntamente o pré-planejamento realizado pela
pesquisadora com o cuidador, para elencar a prioridade dos temas geradores e alterar/excluir

e/ou incluir novos temas ao plano de intervencdo, de acordo com necessidades apontadas.
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Nesse processo, 0 cuidador despiu-se do papel de oprimido, iniciando-se um processo de
insercdo no papel de protagonista principal nas decisdes acerca do cuidado.

Na investigacdo dos temas geradores, busca-se captar o pensar e o atuar das pessoas
frente a realidade e, com esse esforco, possibilita-se ao individuo realizar uma andlise critica a
partir das dimens0es significativas levantadas de sua realidade e reconhecer a interagdo de
suas partes, para que seja adotada uma nova postura critico-reflexiva diante das "situacdes-
limite" (FREIRE, P., 2015a).

Os temas sdo geradores, pois sdo capazes de desdobrarem-se em outros temas que, por
sua vez, disparam novas acgoes a serem efetivadas e, por isso, nesse processo de investigagéo,
0 sujeito ndo se faz consumindo ideias, mas produzindo-as e transformando-as na ac¢ao e na
comunicacdo, pois o didlogo é mediatizado pela palavra e esta constituido por duas
dimens0es, a acdo e a reflexdo (FREIRE, P., 2015a).

Portanto, os conteudos trabalhados nos encontros dialdgicos foram organizados e se
constituiram na visdo do mundo dos cuidadores, na qual se encontravam 0s seus temas
geradores. O que se almejou foi que o cuidador, paulatinamente, questionasse-se sobre seus
problemas contextualizados em sua totalidade e, refletindo-os criticamente, encontrasse
solucBes plausiveis com base no conhecimento explorado durante os encontros com a
pesquisadora, que instigava a reflexdo problematizando as situagGes vivenciadas pelo
cuidador em um entendimento coparticipado.

Nesse processo, 0 homem deve ser capaz de modificar o olhar sobre suas vivéncias, em
gue a angustia por se ver imergido em uma situacdo da qual ndo tem saida, seja transformada
para o desvelamento da situacdo objetivo-problematica, apds a inser¢do na realidade, da qual
necessitara de seu engajamento para soluciona-la (FREIRE, P., 2015a). "A partir da situacdo
presente, existencial, concreta, refletindo o conjunto de aspiracdes”, que se desvelardo os
temas geradores, universo que, identificado durante a investigacéo, serd devolvido, ndo como
contetdo pronto a ser depositado, mas como problema que necessita de solucao por parte das
pessoas participantes (FREIRE, P., 2015a, p. 119).

Essa situacdo existencial codificada em sua concretude, ou seja, a representacdo da
situacdo, com alguns dos seus elementos constitutivos em interacdo, deve ser descodificada
por meio da cisdo com descricdo da situacdo e andlise critica para ganhar significacdo
(FREIRE, P., 2015a).

Nas etapas de descodificacdo, o participante exterioriza sua percepcao estatica ou
dindmica em relacdo as suas vivéncias, situagdes em que se encontram envolvidas 0s seus

temas geradores. "A descodificacdo € analise e consequente reconstituicdo da situacéo vivida,
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reflexo e abertura de possibilidades concretas de ultrapassagem [...]. Assim, a consciéncia
passa a escutar os apelos que a convocam sempre mais além de seus limites: faz-se critica"
(FREIRE, P, 20153, p. 14-15).

Esse processo dialético provoca o sujeito a colocar o problema identificado como
obstéculo e interrogacdo para que se conscientize dele e reconheca-o em todas as suas nuances,
a fim de transpor essa situacdo (FREIRE, P., 2015a).

Portanto, para a implementacdo do plano de intervencdo, utilizaram-se metodologias
que necessitavam da participacdo ativa das familias no processo de ensino-aprendizagem. As

estratégias foram adequadas para as singularidades e as»>demandas apontadas pela cuidadora,

conforme quadro 2:

Quadro 2 - Estratégias no preparo de alta hospitalar das familias do Gl, Jodo Pessoa, 2020

Familia

Doenca crénica e
complexidade dos
cuidados*

Estratégias de preparo para alta hospitalar

Gl1

- Plrpura de Henoch-
Schénlein com complicactes
renais

- Baixa complexidade

- Desenhos esquematicos para dialogar sobre a doenca e o tratamento
pela dificuldade em compreender o conteldo escrito;

- Apoio informacional diario no esclarecimento das ddvidas apds
conversa da cuidadora com a equipe medica;

- Estimulo para o reconhecimento da importancia da continuidade dos
cuidados na atencéo primaria a salde.

GlI2

- Estenose subglotica e
traqgueomalécea com
insercdo  recente  de
traqueostomia (TQT)

- Média complexidade

- Apoio emocional e informacional problematizado para esclarecimento
de duvidas sobre a doenca e tratamento, utilizando imagens do
dispositivo;

- Dialogos problematizando o contexto domiciliar para cuidadora
identificar fatores ambientais que possam interferir nos cuidados com a
crianca e com 0s insumos materiais e pensar estratégias para supera-los;

- Refletir sobre os cuidados adequados no processamento dos insumos
materiais, de acordo com o contexto de vida da familia;

- Refletir sobre o procedimento de aspiracdo da TQT em ambiente
domiciliar, incluindo dificuldades no manuseio com o aspirador
domiciliar;

- Apoio informacional no esclarecimento de termos técnicos utilizados
pela equipe médica;

- Orientagdo para procurar a assistente social, a fim de regularizar o
beneficio assistencial (bolsa familia) suspenso em decorréncia da
impossibilidade de a cuidadora levar os demais filhos para
acompanhamento mensal na USF (peso e cartdo de vacina) por estar
hospitalizada com a crianga com doenca cronica por longo periodo;
Estimulo para o reconhecimento da importancia da continuidade dos
cuidados na atencdo priméria a salde

GI3

- Doenca granulomatosa
cronica, Tuberculose
- Baixa complexidade

- Refletir sobre os cuidados ambientais adequados, apés fornecimento de
texto cientifico que versava sobre o produto toxico (querosene) utilizado
na limpeza diéria do piso do domicilio, de acordo com o contexto de vida
da familia;

- Dialogos sobre estratégias de estimulagdo para contribuir com o
desenvolvimento da criangca (apresentava atraso em decorréncia dos
longos periodos de hospitalizacdo) apds entrega de textos ilustrativos;

- Apoio emocional e informacional problematizado para esclarecimento
de davidas ap6s o fornecimento de texto sobre a doenca e o tratamento;

- Refletir sobre as informacBes acessada na internet e orientacdes sobre
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como conseguir fontes confidveis de informaces online;
- Estimulo para o reconhecimento da importancia da continuidade dos
cuidados na atencdo primaria a satde.

Gl4

- Pioderma gangrenoso
- Média complexidade

- Dialogos para a cuidadora refletir sobre possibilidade de
aprimoramento dos cuidados e prevencdo de efeitos colaterais dos
medicamentos ap6s fornecimento de textos informativos sobre o
tratamento medicamentoso, avaliacdo da pele e curativos, fomentando-a
a conversar com a dermatologista sobre 0 novo conhecimento para a
tomada de deciséo;

- Dialogar e refletir sobre as estratégias de cuidados com a pele, de
acordo com o contexto domiciliar;

- Fomento para a continuidade das atividades escolares, refletindo sobre
os beneficios para o psicolégico da crianca e as estratégias para efetiva-
la na pratica;

- Estimulo para o reconhecimento da importancia da continuidade dos
cuidados na atencéo primaria a salde.

GI5

- Bronquiectasia
- Baixa complexidade

- Apoio informacional problematizado para esclarecimento de ddvidas
apos o fornecimento de texto sobre a doenga e o tratamento;

- Refletir sobre os cuidados ambientais e estratégias para fluidificar as
secrecBes de acordo com o contexto domiciliar;

- OrientacBes acerca da importdncia de manter o calendario vacinal
atualizado;

- Estimulo para o reconhecimento da importancia da continuidade dos
cuidados na atencdo primaria a salde.

Gl6

- Sindrome nefrética
- Baixa complexidade

- Fornecimento de textos informativos sobre a doenca, o tratamento
medicamentoso e seus efeitos adversos e as necessidades alimentares da
crianga para a tomada de deciséo;

- Dialogos para refletir sobre opgdes de lanches para a crianga levar a
escola de acordo com a suas preferéncias;

- Entrega de orientacBGes para a equipe escolar acerca dos cuidados da
crianga;

- Estimulo para o reconhecimento da importancia da continuidade dos
cuidados na atencdo primaria a salde.

GI7

Paralisia cerebral,
Sindrome de West, com
insercdo  recente  de
gastrostomia (GTT)
Média complexidade

- Fornecimento de folder ilustrativo sobre GTT e os cuidados com o
preparo e administracdo da dieta;

- Simulagdo por meio de maquete do funcionamento do dispositivo
utilizado na GTT para trabalhar o medo da saida do dispositivo quando
estivesse realizando os cuidados com a ostomia;

- Fornecimento de material ilustrativo intitulado “Manual pratico de
orientacBes para profissionais e cuidadores de criancas com paralisia
cerebral” (BARBOSA J.M., 2014) - disponivel na dissertacdo de
mestrado Jaqueline Miranda Barbosa, link:
https://www.locus.ufv.br/bitstream/handle/123456789/6799
/texto%20completo.pdf?sequence=1

- Apoio emocional e informacional problematizado para esclarecimento
de davidas sobre a doenga e o tratamento

- Didlogos sobre estratégias de estimulagdo para contribuir com o
desenvolvimento da criangca ap0s entrega de material ilustrativo; a
alimentacéo e hidratacdo adequada para a criangca com GTT e adaptacBes
ambientais para superacdo das dificuldades na hora do banho de acordo
com o contexto domiciliar

- Refletir sobre a posicdo da crianca no leito para identificar estratégias
de conforto fisico e respiratdrio.

- Estimulo para o reconhecimento da importancia da continuidade dos
cuidados na atencdo primaria a salde.

Fonte: elaborado pela autora, 2020.
*Segundo critérios de classificagdo da complexidade da doenga cronica na crianca (quadro 3) Cano et al., 2016.
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Quadro 3 - Definicdo da complexidade das necessidades especiais de crianca com doenca cronica por area e
categorizagdo das necessidades em menor ou maior necessidade

Necesidades especiales Definicion Necesidad menor Necesidad mayor

1 Atencion especialistas Seguimiento > 12 meses == 3 especialistas = 4 gspecialistas
(incluye salud mental y =1 vez por ano
y bucal)

2 Medicamentos de uso Uso > 12 meses =4 medicamentos, todos = 5 medicamentos,
cronico administrados via oral o terapia EV o gue

necesite administracion
en el hospital

3 Alimentacion Formulas especiales o Necesidad de formula Mecesidad de nutricion
alimentacion parenteral especial para nutricion parenteral (ciclada
oral o enteral o continua)
4 Asistencia tecnologica Cualguier dispositivo Uso de elementos Necesidad de ventilacion
necesario para vivir ortopédicos, asistida (invasiva o no
o mejorar la calidad monitorizacion no invasiva),
de vida invasiva, sondas, tragueostomia,
ostomias, valvulas marcapasos, dialisis,
derivativas, oxigeno sondeo vesical

intermitente en
neovejiga o mitrofanoff

5 Rehabilitacion Cinesioterapia, Transitoria (< 12 meses), Permanente
fonoaudiologo, terapia 0 permanente con (= 12 meses) y/o con
ocupacional y/o maximo 2 sesiones terapia frecuente
psicopedagoga por semana, o mas (= 3 sesiones por

frecuentes pero semana)
cubiertas por jornada
escolar

6 Educacion especial Escuela especial, Escuela especial o Asistencia a escuela
hospitalaria o necesidad necesidad de adaptacion hospitalaria mas alla
de adaptacion curricular curricular del periodo de

hospitalizacién

Fonte: extraido de CANO, J.C.F, et. al. Modelo de atencién y clasificacion de nifios y adolescentes con
necessidades especiales de atencion en salud - NANEAS: recomendaciones del Comité NANEAS de la Sociedad

Chilena de Pediatria. Rev Chil Pediatr., v. 87, n. 3, p. 227, 2016.

Assim, para a capacitacdo técnica de cuidados, adotou-se estratégia de simulacédo de
procedimentos bem como a demonstracdo do funcionamento do dispositivo tecnoldgico e,
para o aprimoramento dos conhecimentos sobre a doenga, tratamento, cuidados e rede de
atencdo a salde, utilizaram-se recursos visuais (folders ilustrativos, textos informativos,
imagens) adequados para disparar o dialogo, com a finalidade de que a familia se apropriasse
deles para contribuir com os cuidados domiciliares.

No dia da alta das familias do Gl, foi entregue um resumo de alta com orientacoes
para o cuidado no domicilio, o qual reforcava o conhecimento trabalhado durante o preparo de
alta. Disponibilizava-se também para a familia o resumo de encaminhamento para a ESF, com
informacdes necessarias para a continuidade do cuidado pelo servigco. Vale salientar que o
resumo de alta com orientacfes para os cuidados domiciliares surgiu a partir de solicitacoes
das familias durante 0s encontros para se sentirem mais seguras.

No Grupo Extensdo (GE), o trabalho foi realizado pelos integrantes do grupo da
docente e dos discentes que desenvolvem um projeto de extensdo universitaria intitulado
"Preparo para alta hospitalar de criangas com condi¢des crbnicas de saude”. O grupo é
coordenado por uma professora da graduacdo de enfermagem, que também é enfermeira do

setor em estudo, por alunos de graduacdo de diversos cursos da area da saude e por
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profissionais da equipe multiprofissional da clinica pediatrica (técnico de enfermagem,
fisioterapeuta, nutricionista, assistente social), que colaboravam, apoiando o trabalho
desenvolvido pelo projeto.

Para decidir as demandas a serem trabalhadas no preparo de alta hospitalar, as alunas
do projeto utilizavam-se de um roteiro estruturado para entrevistar as familias de criangas com
doenca cronica. Esse levantamento de dados era discutido com a coordenadora do projeto, que
acionava os colaboradores de acordo com as demandas identificadas, para tracar um plano de
acao em conjunto. Esse plano era implementado pelas alunas da graduacdo com o apoio da
coordenadora e da equipe multiprofissional da clinica. Na iminéncia da alta hospitalar, era
preparado e entregue a familia um resumo de alta encaminhando a crianga com doenga
crbnica para a continuidade dos cuidados na ESF, além de tentativas de contato com esse
servico da area de abrangéncia dessas familias para se fazer a contrarreferéncia do caso ao
servico de atencdo primaria. Esse repasse, segundo a coordenadora, nem sempre era exitoso
por dificuldades de contato telefénico com a ESF de referéncia das familias.

O Grupo Setorial (GS) recebeu o preparo para alta usual realizado pela equipe
multiprofissional do hospital. Nesse trabalho, ndo havia um planejamento conjunto com a
finalidade de preparar a familia para a alta hospitalar, mas cada profissional, individualmente,
realizava as orientages aleatoriamente, com repasse de informagOes que consideravam
importantes a familia ter conhecimento para a realizacdo dos cuidados domiciliares.

O preparo para alta do GS, na maioria das vezes, focava na doenca e no tratamento, no
qual o profissional descrevia o que era para ser realizado no domicilio sem preocupagdo com
0 contexto socioecondmico e com as singularidades da familia ao discorrer as orientagdes.

O médico especialista e sua equipe (de residentes e internos) entregavam, no momento
da alta, um resumo a familia com as informacdes referentes a hospitalizacdo. Esse resumo de
alta trazia sintese da histéria da doenca e dos tratamentos implementados, durante a
hospitalizacdo, para a tomada de decisdo na consulta de egressos, que, normalmente, acontecia
uma semana apos a alta, como também tinha a finalidade de facilitar o acesso da crianga ao
servigo, caso houvesse piora clinica. Esse mesmo resumo é rotina no setor e, portanto, foi

entregue a todas as criancas hospitalizadas, inclusive as incluidas nos demais grupos.
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3.6 Analise dos dados

A analise de dados na abordagem mista integrativa € complexa, pois requer do
pesquisador habilidade para integrar as inferéncias e conclusdes dos dados qualitativos e

quantitativos realizadas separadamente, conforme se observa na Figura 3:

Figura 3 - Mapa conceitual com a operacionalizagdo da andlise de dados no estudo.
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Fonte: elaborado pela autora, 2020.

Os dados quantitativos foram tabulados no Excel - Microsoft for Windows 2010 — e,
posteriormente, foram processados no programa R utilizando o0s testes estatisticos para
andlise dos grupos avaliados e a estatistica descritiva, por meio da frequéncia relativa e da
analise de correspondéncia para cada subescala, a fim de se verificar em qual dominio o
grupo apresentou ou ndo mudancas no cuidado a crianca apés a alta hospitalar.

Na verificagdo da associagdo entre os dominios das duas escalas, foi utilizado o teste
de correlagdo de matrizes, considerando correlagdo fraca quando o “r” apresentou-se entre
0,1 e 0,3; moderada entre 0,4 e 0,6; e forte entre 0,7 e 1,0, entendendo-se como positiva
quando ambos os dominios correlacionados se movem na mesma direcdo e, negativa,
quando se movem em direcdes opostas (DANCEY; REIDY, 2019).

Para comparar quantitativamente as performances das familias e verificar se existiam
diferencas significativas entre os seus resultados, antes e ap0s a alta hospitalar em cada um

dos grupos em estudo, utilizou-se o teste de Wilcoxon (W) e o teste de Kruskall-Wallys



86

(KW) para comparacdo intergrupos, além do indice de Resposta Integrada (RI), cujo GS
constitui-se o grupo comparagao por ter recebido apenas o preparo de alta hospitalar usual
no setor. Desse modo, os resultados obtidos pelos grupos serviram de base para avaliar a
capacidade das distintas modalidades de preparo para alta hospitalar nas mudancas no nivel
de incertezas e no manejo familiar, em relagéo aos cuidados da criangca com doenga cronica.
Para todos os testes, utilizou-se nivel de significancia de 5% e os resultados estdo
apresentados na secao 4.2.

A partir dos resultados obtidos com a aplicacdo dos instrumentos, foi avaliado o indice
de Resposta Integrada (R1), proposto por Beliaeff e Burgeot (2002) e modificado por Sanchez
e colaboradores (2013). Para o calculo do RI, foi verificada a razdo entre os valores das
questdes dos pacientes dos grupos intervencao e extensdo, com adicdo de uma unidade) e a

média dos valores do grupo referéncia (Protocolo Usual), seguida de logaritimizacéo.

Yi =10g10 (Xi+1/Xo) 1)
As médias gerais (u) e desvios padrdo (s) de Y; foram calculados, e os valores

logaritimizados (Y;) foram padronizados utilizando a férmula do tamanho de efeito:

_ (- @)

5

zz’

Para criar a linha base centrada em O e representar a variacdo de cada questdo do
instrumento de acordo com essa linha, foi calculada a diferenca entre cada resposta
padronizada (Zi) e a média dos valores de cada questdo do grupo referéncia (Zo), obtendo-se o
indice de desvio (A) que determina o tamanho de efeito em cada grupo estudado em sua

respectiva fase.
A=7Zi-2, 3)

A soma dos valores de A determina o valor de RI para cada grupo em sua respectiva
fase. Os dados de cada questdo foram representados em gréafico tipo radar, indicando o desvio
da resposta investigada em relacdo ao grupo referéncia. Sendo assim, os valores de Rl do
grupo com protocolo usual foram considerados como valores de referéncia, de modo que
valores das questbes maiores que os valores na referéncia indicam inducdo da resposta e

valores inferiores indicam inibi¢do da resposta.

RIB=X (A) (4)
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No que diz respeito aos dados qualitativos, seguiram-se 0s seis passos da analise
temética indutiva: familiarizacdo com os dados, transcricdo dos dados verbais, codificagdo
inicial, classificacdo dos cddigos em pre-temas, revisdo dos pre-temas, definicdo dos temas,
construcdo do relatorio final (BRAUN; CLARKE, 2006). Todo material empirico coletado
nas entrevistas, que foram transcritas na integra, constituiu o corpus de analise. As entrevistas
transcritas foram lidas repetidamente para familiarizagdo com o conjunto de dados e,
posteriormente, iniciado o processo de codificacdo. Esses codigos foram agrupados em pré-
temas e subtemas, de acordo com as afinidades e as relacdes estabelecidas entre eles, os quais
foram organizados em torno de questdes centrais para responderem aos questionamentos e
objetivos do estudo. Posteriormente, esses pré-temas e subtemas foram refinados por meio de
revisao dos extratos codificados, bem como da revisdo do conjunto de dados de cada um deles
guanto a precisdo dos significados e representatividade da realidade estudada. Nesse ponto,
identificou-se a esséncia, nomeando os temas para anélise e a construgdo do relatdrio final,
apresentado na secdo resultados do preparo para alta, para a elaboracdo das estruturas de
analise e construcdo dos temas.

Apobs a andlise dos dados qualitativos e quantitativos, separadamente, eles foram
integrados e comparados para elaboracdo de metainferéncias a respeito do preparo para alta
hospitalar, a fim de confirmar ou refutar a tese inicial.

A integracdo dos elementos qualitativos e quantitativos ocorreu a partir das questdes
de pesquisa, gerando um conjunto de dados em cada abordagem, que foi mixado durante a
analise dos dados. Nesse momento, os dois conjuntos de dados foram reunidos em uma
analise combinada, relacionando-os e comparando-os para as interpretacdes finais.

Nesse processo de construcdo, a analise foi uma sucessdo de idas e vindas do referencial
tedrico ao material empirico produzido e vice-versa, 0 que exigiu um novo mergulho durante
toda a andlise dos dados, a fim de gerar um relatério consistente da realidade encontrada antes e
apos a alta hospitalar do Gl, do GE e do GS. A finalidade foi analisar a capacidade das distintas
modalidades de preparo da familia para alta hospitalar, com vistas a garantir a continuidade dos
cuidados da crianca com doenga crénica no domicilio, minimizando os niveis de incertezas e

propiciando autogestdo adequada da condicdo de saude da crianca.
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3.7 Consideracoes éticas

O estudo com CAAE 73818317.5.0000.5183 foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do HULW, parecer n° 2.382.594 de 15 de novembro de 2017, e sua execugdo seguiu
as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos, preconizadas
pela Resolugdo n° 466/12 de 12 de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Salde
(BRASIL, 2012).

Para tanto, todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice B) e, na apresentacdo dos resultados, garantiu-se o anonimato dos
participantes por meio de siglas. Os participantes do grupo “interveng@o” foram identificados
por GI, os do grupo do projeto de extensao “GE” e do grupo que recebeu o preparo de alta
somente da equipe de saude do setor, por GS. Todas essas siglas foram acompanhadas de um
namero ordinal de identificacdo (GI1, GI2, ..., GI7; GE1, GEZ2, ..., GES8; GS1, GS2, ..., GS10).

O estudo ofereceu riscos minimos previsiveis, como desconforto relacionado a espera
para responder as escalas e entrevista e 0 despertar de sentimentos acerca dos assuntos. Para
que eles fossem reduzidos, a pesquisadora garantiu o direito do participante de expressar seus
sentimentos livremente ou de desistir do estudo em qualquer momento, caso fosse sua
vontade, sem nenhum dano ou prejuizo para alta hospitalar.

Salienta-se que ao final da coleta de dados das duas fases, a pesquisadora
disponibilizou-se para realizar a intervencdo baseada na metodologia problematizadora com as
familias incluidas nos GE e GS, bem como para conversar com as mesmas, a fim de esclarecer
as suas davidas, em local e momento mais adequado para elas. Esses momentos de encontro
eram agendados de acordo com o desejo de cada cuidador. Ademais, também foi ofertado
atendimento e apoio pelas midias digitais, quando assim desejassem, de acordo com as

demandas que fossem surgindo.
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4 RESULTADOS

Conhecer as familias e suas criancas faz parte do processo de construcdo de
planejamento de alta adequado. Nos quadros 4 e 5, apresenta-se breve caracterizacdo das
criangas com doenca cronica, da cuidadora e de suas familias:

Quadro 4 - Caracterizacdo das criancas com doenga cronica, segundo o sexo, doenca cronica, idade, uso de
procedimento técnico no cotidiano, tempo de diagnostico e de hospitalizagdo, Jodo Pessoa, PB,

2020.
Familia*  Sexo Doenga crénica Tempo de Procedimento Tempo de
diagndstico  técnico em uso  internacdo
Gl1 M Purpura de Henoch-Schénlein 4a 4 meses - 27 dias
com complicagdes renais
GI2 M Estenose subglotica, ladm 1 més Traqueostomia 21 dias
traqueomaléacea recente
GI3 M Doenca granulomatosa cronica, 7m 3 meses - 19 dias
Tuberculose
Gl4 F Pioderma gangrenoso 6a 5 anos Curativo 16 dias
GI5 M Bronquiectasia 10a 11 meses - 13 dias
Gl6 M Sindrome nefrética 2a10m lanoel - 14 dias
més
GI7 F Paralisia cerebral, Sindrome de West ~ 3aém nascimento Gastrostomia 39 dias
recente
GE1 F Fibrose cistica im 15 dias - 21 dias
GE2 M Doenca renal crénica la 3 meses Cistostomia 9 dias
GE3 M Hepatopatia cronica la 21 dias - 21 dias
GE4 M Psoriase generalizada 9a 3 meses - 52 dias
GE5 M Anemia falciforme 11m 1 més - 3 dias
GE6 F Hidrocefalia, bexiga neurogénica  3allm nascimento Cateterizacdo 6 dias
vesical
intermitente
GE7 F Cirrose hepética, doencga 10a lanoe Oxigenoterapia 50 dias
pulmonar crénica 11meses recente
GES8 F Hemangioma oronasofaringe la7m 8 meses Traqueostomia 8 dias
recente
GS1 F Sindrome nefrética 7a 15 dias - 11 dias
GS2 M Diabetes mellitus 8a 4 dias Insulinoterapia 4 dias
recente
GS3 M Kawasaki 4a 1 més - 10 dias
GS4 M Hipotiroidismo, Comunicacdo intra-  3a 8m nascimento - 34 dias
atrial, Sindrome de Down
GS5 M Febre reumatica 1la 1 més - 7 dias
GS6 F Fenda labiopalatina, 8m nascimento Gastrostomia 50 dias
malformagdes congénita nas méos recente
GS7 F Budd-Chiari 2al0m 13 dias - 13 dias
GS8 F Purpura Trombocitopénica 1la 4 dias - 6 dias
idiopética
GS9 M Sturge Weber 8m 5 dias - 13 dias
GS10 M Tetralogia de Fallot, otite cronica, 2a7’m nascimento - 31 dias
hérnia umbilical de grande porte

*Gl: grupo intervencdo; GE grupo projeto extensdo; GS: grupo profissionais do setor. OBS: utiliza-se o termo
recente para a dependéncia tecnoldgica, quando ela se iniciou durante a hospitalizagéo vigente.
Fonte: dados da pesquisa, 2020.
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Observa-se que 60% das criangas com doenca cronica (n=15) eram do sexo masculino; 40%
da amostra encontravam-se na faixa etéria de 1 a 3 anos (n=10), seguido de menor de 1 ano (20%,
n=5) e 36% (n=9) necessitavam de procedimentos técnicos para cuidados com a doenca. Quanto ao
tempo de diagnostico, para 32% da amostra, ocorreu entre um més e seis meses (n=8) e 28% com
menos de um més e com mais de um ano cada (n=7). Em relag8o ao tempo de hospitalizacéo, 32%
ficaram entre sete a 15 dias (n=9) e 24%, mais de 30 dias (n=6), como se observa no Quadro 4.

Quadro 4 - Caracterizacdo das familias de criangas com doencga cronica segundo o principal cuidador, idade,
escolaridade, idade dos outros filhos, renda antes do diagndstico da doenca cronica e a atual, Jodo
Pessoa, PB, 2020.

Idade Tempo de Idade dos Renda anterior  Renda atualmente
Familia Cuidador cuidador estudo outros filhos  ao diagnéstico
Gl1 Mae 27a 7 anos 9a Insuficiente Insuficiente
8a
Gl2 Mae 29a 3 anos 12a Suficiente Insuficiente
10a
7a
3a
GI3 Mae 23a 11 anos - Sobrava dinheiro Suficiente
Gl4 Mae 23a 5 anos 2a Insuficiente Insuficiente
GI5 Mae 30a 8 anos 5a Insuficiente Insuficiente
2a
2a
Gl6 Mae 23a 9 anos 7a Sobrava dinheiro Suficiente
2a10m
GI7 Mae 22a 7 anos - Sobrava dinheiro Insuficiente
GE1 Mae 20a 7 anos 1a9m Insuficiente Insuficiente
GE2 Mae 32a 6 anos 7a Sobrava dinheiro Insuficiente
5a
GE3 Mae 24a 6 anos 7a Suficiente Insuficiente
5a
GE4 Mae 30a 6 anos 13a Insuficiente Insuficiente
10a
2a
GE5 Mae 28a 11 anos 10a Insuficiente Insuficiente
GE®6 Mae 28a 11 anos - Sobrava dinheiro Insuficiente
GE7 Avo 47a Analfabeta 18a Suficiente Insuficiente
5a (neto)
2a (neto)
GES8 Mae 42a 5 anos 17a Insuficiente Insuficiente
10a
GS1 Mae 35a 11 anos 16a Suficiente Suficiente
12a
GS2 Mae 34a 13 anos - Suficiente Insuficiente
GS3 Mae 26a 4 anos 10a Insuficiente Insuficiente
8a
6a
GS4 Mae 45a 11 anos 16a Suficiente Insuficiente
GS5H Mae 38a 8 anos 20a Insuficiente Insuficiente
17a
16a
13a
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12a
5a (Continuacdo)
Idade Tempo de Idade dos Renda anterior  Renda atualmente
Familia Cuidador cuidador estudo outros filhnos  ao diagnostico
GS6 Mae 29a 11 anos 8m Sobrava dinheiro Suficiente
GS7 Mae 27a 4 anos 7a Sobrava dinheiro Sobra dinheiro
5a
GS8 Mae 40a 6 anos 18a Suficiente Suficiente
14a
GS9 Mae 16a 9 anos - Sobrava dinheiro Suficiente
GS10 Mae 18a 10 anos - Insuficiente Insuficiente

Fonte: dados da pesquisa, 2020.
Quanto a caracterizacdo das familias dessas criancas, no Quadro 5, evidencia-se, em

96%, a mde como a principal cuidadora. A maioria da amostra era composta por mulheres
jovens, identificando-se no Gl a predominancia da faixa etéaria de 21 a 25 anos (57,1%, n=4),
e de 26 a 30 anos no GE (n=3), e GS (n=3) com 37,5% e 30%, respectivamente. No que se
refere aos anos de estudo, na amostra, predominou de 5 a 8 anos (n=11—-GI=4, GE=5,
GS=2), sendo que no GS prevaleceu de 9 a 12 anos (n=4). A renda familiar mudou em 48%
da amostra (n=12), sendo a renda atual insuficiente para 72% (n=18) do total de participantes,
que representa 71,4% no Gl (n=5), 100% no GE (n=8) e 50% no GS (n=5).

Com a analise indutiva dos dados, foi possivel identificar dois temas: Preparo para alta
hospitalar com seus subtemas “estratégias de preparo para alta” ¢ “encontros e desencontros na

producdo do entendimento”; e (Re)modelando os cuidados no contexto familiar apos alta hospitalar.

4.1 Preparo para alta hospitalar

No preparo da familia de crianca com doenca crbnica para a alta hospitalar, o
planejamento realizado pela equipe de salde deve sobressair-se a visao biologicista e alcancar
horizontes mais ampliados, abarcando também as dimensfes psicoemocional e social e as
relacOes estabelecidas pela familia em seu contexto de vida.

Nesse preparo, os profissionais podem utilizar-se de diversas metodologias e técnicas
para capacitar a familia para o cuidado da criangca com doenca crénica no domicilio. Essas
metodologias e técnicas devem ser condizentes com o objetivo que se pretende alcancar e as
singularidades das familias, para minimizar as ddavidas e, assim, contribuir com o
aprimoramento do cuidado domiciliar.

Nos grupos em estudo foram identificadas estratégias de ensino-aprendizagem na
preparacdo das familias de criancas com doenca cronica para alta hospitalar, sendo essas

desenvolvidas de modo singular, de acordo com a viséo dos profissionais que participaram
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desse processo durante a hospitalizagdo. Dentre elas, explicacdes acerca da doenga, tratamento e
orientacdes de cuidado, capacitacdo técnica para a realizacdo dos procedimentos e observagao
da assisténcia realizada pelos profissionais no hospital para reproduzi-la no domicilio.

Por meio da andlise tematica indutiva do conjunto de dados foram construidos dois
temas: preparo para alta hospitalar e seus subtemas “estratégias para preparo da familia” e
“encontros e desencontros na constru¢cdo do conhecimento”; e re(modelando)os cuidados
domiciliares (Figura 4). Entretanto, para melhor visualizacdo dos achados e possiveis
comparacg0es, os resultados qualitativos serdo apresentados a principio por grupo (Gl, GE e

GS), evidenciando as singularidades das vivéncias em cada tema identificado.



Figura 4 — Mapa conceitual com temas gerais da analise tematica indutiva
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4.1.1 Preparo para alta hospitalar Gl

Tendo como norte, no planejamento do preparo para alta hospitalar das familias
incluidas no GI, os pressupostos da metodologia problematizadora, todo o processo foi
conduzido por encontros dialdgicos, que possibilitaram problematizar o conhecimento de

acordo com o contexto de vida das familias. Desse modo, contribuiu-se com a remodelacao

dos cuidados domiciliares da crianga com doenca (Figura 5):

Figura 5 — Mapa conceitual dos resultados qualitativos Gl
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Portanto, conhecer o contexto de vida e as visdes das cuidadoras acerca das vivéncias

com os cuidados, constituiu-se como primeiro passo para a identificacdo dos temas geradores

(Figura 5):

Figura 6: Temas geradores identificados no Gl
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N&o obstante, o primeiro sentimento despertado nas cuidadoras no retorno ao
domicilio, principalmente naquelas cujas criangas inseriram recentemente dispositivos
tecnoldgicos ou recem-diagnosticadas, foi 0 medo ao desenvolver os cuidados nos primeiros

dias, decorrente da situacdo nova que vivenciavam:

Os primeiros dias em casa ao retornar foi muito dificil no comeco, porque nédo
tinha mais 0 acompanhamento dos profissionais, [...] mas tirando o medo, eu
ndo tive dificuldades no inicio para realizar os procedimentos, [...] fui botando
em pratica o que eu aprendi [...] ficou tudo bem esclarecido (GI2).

Quando cheguei em casa fiquei com medo. Mas com o tempo e as
orientages que fui seguindo, me tranquilizei e deu tudo certo (GI7).

Nos primeiros dias apds realizacdo do procedimento cirlrgico para inser¢do da
traqueostomia nas criangas, a equipe cirdrgica participava do processo de capacitacdo da

cuidadora para manusear o dispositivo na enfermaria:

Pronto, sempre eles vinham, foi mais por parte [do médico] da toracica que
ele veio e disse a mim que precisava ter uma higiene mais profunda, tinha
que tirar aquela pecinha para estar limpando, [...] sobre essas coisas eles
sempre tiveram muito desempenho para falar. Eles explicaram como fazia a
limpeza, como tira, como bota [...]. Eles chegaram e "olhe mae vocé vai ter
sempre que manter a limpezinha, assim e tal", ai no outro dia, vinha outros e
falavam a mesma coisa. Sempre orientando as mesmas coisas (GI2).

Desse modo, com base nas orientagdes prévias realizadas pela equipe cirurgica,
identificou-se a necessidade de orientacGes relacionadas aos cuidados com o procedimento de

aspiracdo e manuseio dos insumos materiais:

Tanto da tua parte como da parte la de cima, que é da equipe
pediatrica la de cima. [...] ficou tudo bem esclarecido, tanto a respeito dos
materiais, da limpeza, dos cuidados [...]. Para mim, ndo faltou nada.
Pego 0 que vocé ja ensinou sobre 0os materiais essas coisas e esta
dando tudo certo (GI2).

Durante os encontros, ao problematizar as situagdes do cotidiano familiar, favoreceu-

se 0 aprimoramento dos cuidados para além dos cuidados com o0s procedimentos tecnicos:

Tudo que eu vou dar a ele eu olho a composi¢cdo no rotulo. Ele ndo vive
saindo muito, ndo vive em lugar que tem muita gente, j& para ndo pegar
tosse, nem gripe para ndo descompensar (GI6).

Vocé me ensinou a compreender mais o jeito dela, [...] me ensinou muita
coisa, [...]. Na parte da hora dela dormir, eu ndo compreendia que ela tinha
dificuldade ai eu a colocava para dormir com um travesseiro baixinho e
agora eu a coloco com um travesseiro alto para dormir e ela passou a
respirar melhor (GI7).
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A capacitacdo tedrica e técnica, quando trabalhada de modo a favorecer essa

compreensdo mais ampliada, possibilita uma adaptagé@o positiva e contribui na prevencéo de

novas hospitaliza¢6es pela apropriacdo do conhecimento pela familia:

Eu estou mudando muita coisa para ele 14 em casa que ele ndo pode. Ja
fiquei mais ligada apds as orientacdes nas coisas que ele precisa evitar [...],
por isso que eu estava mantendo-o sem a febre (GI5).

Aprendi que as coisas [para preparar e administrar a dieta por GTT] dela
tinha que ter mais higiene [...] Aprendi coisas que eu ndo sabia e achava
estranho, como limpar a sonda, o banho que dava nela, que tinha que lavar
bem lavadinho o local da sonda, que eu tinha medo (GI7).

de primeira era como eu estava dizendo, eu ndo tinha ideia do que era isso
[a doenca cronica da crianca]. Agora, ja tenho ideia, ja conhego um pouco,
ja tenho mais conhecimento de como fazer e como néo fazer [para cuidar da
crianga] (GI12).

A terapéutica medicamentosa foi trabalhada pelo Gl com base no conhecimento prévio

das familias e das necessidades apontadas por elas, com foco em suas dificuldades ao

desenvolver esse cuidado no domicilio. Esse modo de preparo contribuiu para a autonomia

familiar na autogestdo da doenca, inclusive para avaliar a finalidade da indicacéo terapéutica a

condicéo da crianga:

[Sobre a medicacdo] Inclusive uma médica que tem la disse que era para ele
estar tomando o calcio e ele comegou a tomar agora, vitamina D. Mas a
outra médica [nefrologista] ndo tinha passado ainda. N&o tinha se
preocupado nessa questdo dos exames para saber se o corticoide esta
fazendo alguma coisa [efeito adverso] (GI6).

Quando as orientacdes sdo condizentes a necessidade apontada pela familia, ha maior

chance de implementacéo no cotidiano domiciliar:

O outro plano alimentar [que recebeu em hospitalizagdo anterior] eu nem
olhei porque aquilo ndo é comida para dar para uma crianca comer [...]. Ai
eu ndo dei nem ideia para aquele. O que vocés passaram ndo, a gente
conseguiu (GI6).

Uma solicitacdo das familias foi receber orientagGes escritas acerca dos cuidados

discutidos durante os encontros para reforcar o aprendizado no retorno ao domicilio:

Eu ja estou sabendo muita coisa depois que eu peguei e li aqueles papeis
(Gl4).

Fazia tudo olhando no papel de orientacdes. Hoje em dia nem preciso mais
dele. J& sei de cabeca (GI17).



97

Nesse aprimoramento do cuidado domiciliar, a emancipacdo alcancada fortaleceu a

iniciativa familiar na busca de novas fontes de informacgdes para ampliagdo do conhecimento

adquirido com o preparo para a alta:

Sempre estou aprendendo coisas diferentes para cuidar dele. Busco
informac@es na tv, na internet também (G13).

Na remodelagdo do cuidado domiciliar, houve influéncias do apoio ofertado a

cuidadora/familia quanto as dificuldades, gravidade e implicacGes relacionadas a doenca:

Tem hora que eu fico preocupada, eu me agonio, fico nervosa imaginado o0s
cuidados com ele, porque eu cuido dele sozinha. [...] O pai dele nédo se
preocupa com ele, sé sou eu. Ele ndo esta nem ai, ndo se preocupa néo. Por
isso que tem horas que eu fico estressada, me agonio (GI1).

Quando o nucleo familiar é composto somente pela cuidadora e os filhos, 0s irmaos

colaboraram no apoio ao cuidado da crianga com doenca cronica para melhores resultados na

minimizacao das dificuldades relacionadas a doenca:

Os irmdos agora estdo mais habituados|...] bem desenvolvidos no caso dele.
Quando eles vao sair, eles procuram proteger a gargantinha dele, quando ele
esta com secrecdo, eles vém e avisam: "mainha esta bom de aspirar ele” (GI2).

O empoderamento da cuidadora no gerenciamento dos cuidados contribuiu para a

manutencdo da saude da crianca, mesmo diante das limitac6es no que se refere ao apoio dos

profissionais da RAS:

Gracgas a Deus, eu consegui, ele esta bem, porque o que eu aprendi aqui
estou aplicando tudo em casa. Eu estou vendo meu filho cada vez mais, cada
noite, cada dia mais, cada momento ele estd aparentando que estd muito
bem. E se fosse depender de 14 [ESF], Ave Maria, € uma negacéo (Gl12).

O preparo para alta hospitalar ao ser planejado com base nas expectativas das

cuidadoras, traz satisfacdo por contribuir com o esclarecimento de dividas, resultando em

seguranga e autonomia da familia para a tomada de decis&o:

[...] a assisténcia para ele eu gostei muito de Ia, porque quando eu precisava
de uma coisa, como informacéo eu sempre perguntava [...]. Eu entendi mais
sobre alguns cuidados dele como observar o xixi (GI1).

Para mim, o preparo para alta eu achei que foi completo, [...] fez o processo
dele todinho, com o resumo de alta, essas coisas, [...], ndo faltou nada (G12).

Tudo que me ensinaram no hospital eu fago em casa, me senti muito segura
e gostei muito (GI3).
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Entretanto, uma familia ndo foi possivel com o preparo de alta hospitalar, ajuda-la a se
libertar do papel de oprimido e alcangar a independéncia, o que resultou em né&o
esclarecimento de ddvidas e preocupagéo quanto ao futuro da crianca:

Eu fico com duvidas e imaginando, porque disseram que ndo tem cura, s6
controle e tratamento. Ai eu fico sem entender, preocupada, nervosa. Aquela
agoniacdo imaginando (GI1).

4.1.2 Preparo para alta hospitalar GE

O planejamento do preparo para alta hospitalar das familias incluidas no GE foi pautado
em levantamento de dados realizado por meio de um instrumento padronizado para identificar
as demandas de instrumentalizacdo familiar, que por vezes, pode ndo ter contribuido para o
esclarecimento de diavidas que surgiram posteriormente a coleta de dados. Diante disso, houve

repercussdo na remodelacdo dos cuidados domiciliares em algumas familias (Figura 7):

Figura 7 - Mapa conceitual dos resultados qualitativos do GlI, Jodo Pessoa, 2020
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Fonte: elaborado pela autora, 2020.

No GE, o preparo para alta alcancou diferentes resultados com as intervencdes

realizadas desde o esclarecimento até a manutencdo das duvidas pelos integrantes:

[...] Eu penso que para ser melhor [0 preparo para alta hospitalar]... porque
tem coisas que eu entendo e tem coisas que eu ndo entendo. E tudo muito
novo para mim, bem dizer de uma hora para outra (GE2).
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Quem me explicou foi a enfermeira e a médica. A enfermeira conversava e
dizia quando ele estivesse com as crises 0 que era para fazer, as comidinhas
que era para dar a ele (GE5).

Por vezes, as davidas eram decorrentes das palavras de dificil compreensédo utilizadas

pelos profissionais ao conversar com as familias, o que prejudicava o entendimento:

[...] os residentes falavam as linguas deles, mas eu ndo entendia (GE1).

O ponto que eles precisam melhorar é s6 quando eles falavam coisas que eu
nao entendia (GE4).

Para o esclarecimento de duavidas, as cuidadoras recorreram a internet ou aos

profissionais de salde:

Falavam muita lingua esquisita [...] mas eu ndo perguntava nada e ia
pesquisar na internet. Eu mesmo pesquiso e vejo (GE1).

Os médicos explicavam o que eu perguntava quando ndo entendia. As vezes
eles falavam algumas coisas que eu ndo entendia, ai eu perguntava e eles me
explicavam de outra maneira, mas com o mesmo significado. E porque eles
passavam [a visita nas enfermarias] com os estudantes, ai ficavam
explicando para eles e a gente ndo entenda. Ai quando eu perguntava, eles
explicavam (GE3).

Tudo o que eles explicavam a gente entendia, porque ficava atento [...]. Se
eles falassem alguma coisa que eu ficasse com alguma dudvida, [...] a gente
perguntava qual o motivo de estar fazendo aquilo ali e eles explicavam os
motivos (GES8).

Para algumas familias, o trabalho realizado no preparo de alta hospitalar contemplou
as demandas apresentadas e atendeu as expectativas, contribuindo, inclusive, para a

desmitificacdo de mitos relacionados a alimentacéo:

Aprendi as comidas que era para dar a ele, porque como eu disse eu tinha
medo de dar as comidas a ele e fazer mal, entdo eu s6 dava mingau. Ai eles
disseram que podia dar [...] A enfermeira conversava e dizia quando ele
estivesse com as crises, as comidinhas que era para dar, dar bastante
verdura, alface, ... ele ja esta comendo tudo (GED5).

Se eu tivesse uma escala de zero a dez eu dava um dez. Por todo o
procedimento que foi feito. Antes do internamento teve a consulta com o
doutor [nome], ele me deu todas as informacGes como ia ser o procedimento
cirargico, pelo acompanhamento das enfermeiras, pelo acompanhamento do
internamento (GES8).

Contrariamente, para outras cuidadoras, o preparo de alta hospitalar realizado nao

supriu as suas expectativas:
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Recebi poucas orientacbes no hospital [...] do residente no dia da alta.
Durante a hospitalizacdo eu ndo recebi orientacao, mal eles iam 14 me ver.
Eu é que ficava em cima (GE1).

Na alta eles orientaram mais o horario dos remédios somente, que nao podia
passar da hora [...], como lavar a operacéo [cistostomia] de [nome da crianca]
que era para lavar com sabdo sempre, duas a trés vezes por dia. Que eu lavasse
bem as méos antes de lavar a cirurgia. Essas coisas (GE2).

Quando eu estava no hospital, as orientaces ndo foram muito boas, porque
era para elas terem passado um remédio para tosse dele, um antialérgico e
ndo passou (GE3).
Houve cuidadoras que reproduziram os cuidados observados durante a hospitalizacdo
no ambiente domiciliar:

[...] do jeito que eles faziam 14 nds estamos fazendo em casa [...]. Ficar
prestando mais atencao nela para observar se ela estd tendo uma piora, se
ela sente alguma coisa diferente do que ela ja sentia [...] sempre estar
prestando atencdo nela, na saturagéo dela (GE7).

As orientagcfes por escrito contribuiram na superacao das dificuldades por reforcar o
conhecimento trabalho no hospital em relacdo aos cuidados com a traqueostomia:

No comeco tive um pouco de dificuldade, mas como eu vi no hospital a
enfermeira fazendo, comecei a fazer e aprendi mais a fazer a limpeza.
Quando eu cheguei em casa fiquei relembrando o que as meninas disseram,
pois elas colocaram tudo no papel e eu fui olhando e fazendo (GES8).

No trabalho realizado pelo GE foi possivel identificar lacunas na realizacdo do
procedimento técnico de sondagem vesical pela cuidadora, possibilitando aprimoramento da
técnica:

Eu ndo me preocupava em lavar as maos antes, de realizar todo aquele
preparo com as méos, de limpeza no local e organizacdo do material [para
fazer a sondagem vesical]. Elas no hospital me ensinaram e eu aprendi (GEG).

As orientacdes sobre os medicamentos utilizados pelas criancas foram voltadas para a
indicacdo e a necessidade de manutencdo da terapéutica, sem maiores detalhes:

Com as medicagdes, eles so falaram dos cuidados com a Bezentacil, que era
para ele ficar tomando, mas nao explicaram o porqué (GE5).

Os medicamentos uma € para tirar o amarelo dela. A outra eu ndo sei [...],
eles falam um nome bem estranho, que sdo umas vitaminas (GE1).

A estabilidade clinica da crianga, proporcionada pelo tratamento medicamentoso e/ou
pelos cuidados, fortaleceu a familia quanto a certeza de estar manejando adequadamente 0s

cuidados da crianca:



101

Na verdade, como eu te falei, eu ndo tinha muita no¢ao de como ia ser quando
chegasse, como ele ia reagir, mas gracas a Deus foi tudo bem (GE4).

Algumas cuidadoras conseguiram alcancar a autonomia para a tomada de decisdo no

domicilio:

Qualquer coisa eu ligo para os médicos dela e pergunto, mas eu sei (GEL).

Hoje ja ndo tem aquela secre¢cdo como antigamente, diminuiu muito. Aspiro
ela uma vez durante o dia e uma a noite. Logo no comeco fazia a limpeza
nela trés, quatro vezes por dia e duas vezes na noite. Hoje ndo, s6 aspira de
manha e & noite antes de dormir. As vezes nem precisa, eu s6 lavo o
aparelhinho que remove, limpo, limpa ao redor todinho, coloca de volta e
ela age normal (GES).

Porque o que eu fazia antes, mudou tudo. Eu fazia a técnica de sondagem
toda diferente. [...]. Quando eu fui para uma consulta com o médico [apds a
alta hospitalar], ele pediu sem eu esperar para fazer a sondagem nela. [...]
Ele observou e disse: "mae, esté de parabéns. Nota 10" (GES).

A utilizacdo de um instrumento para o levantamento de dados no planejamento de

preparo para alta ndo possibilitou a intervencdo em orientacbes cuja esséncia ndo foi

compreendida pela cuidadora, comprometendo a tomada de decisdo. A exemplo tem-se a mée

que a crianca estava em amamentacédo exclusiva no momento da hospitalizagéo e foi orientada

a ndo dar agua. A cuidadora continuou seguindo a orientacdo, mesmo na mudanca para a

formula alimentar apds a alta hospitalar, 0 que trouxe prejuizos para a saude da crianca e a

necessidade de novas hospitalizagdes:

Ela ndo tomava &gua e quando colocava o soro ela j& ficava cheinha [...].
Quando foi essa penultima vez que a gente foi hospitalizada, eu comecei a
meter agua nela escondido. Quando foi ontem eu falei com doutora [nome] e
ela disse que era para eu dar agua a ela por causa dos rins. A eu estou
dando, possa ser que agora ela ganhe um pesinho por causa da agua (GE1).

Conflitos podem surgir entre os pais, quando esses discordam no que diz respeito a

percepcdo do estado de saude da crianca. Porém, quando o principal cuidador estd munido

com o conhecimento necessario para o gerenciamento da doenca, ele consegue identificar as

alteracOes precocemente, ndo se deixando influenciar por opinides divergentes:

Eu sempre digo uma coisa e ele [pai] discorda. [...] Como eu convivo mais
com ele eu fico observando. E ele sai de manha e s chega a noite [...]. Uma
semana atrés eu estava dizendo que a cirurgia [cistostomia] estava fechada.
E ele dizendo que ndo. Eu disse que ele estava mijando mais pelo pénis do
que pela cirurgia e ele dizendo que gracas a Deus. Eu "gracas a Deus nao,
porque isso ndo € normal™ e ele "é, quem sabe 0 que Jesus curou e ndo vai
mais precisar de cirurgia”. Eu dizendo que ndo é porque o doutor disse que
o canal da urina dele é fechado (GE2).
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No GS, preparo usual de alta hospitalar, ndo houve necessariamente um planejamento

conjunto de acdes, mas intervencdes profissionais pontuais, na maioria das vezes, focadas na

doenca. Assim, também houve influéncias na remodelagdo domiciliar dos cuidados (Figura 8):

Figura 8 - Mapa conceitual dos resultados qualitativos do GS, Jodo Pessoa, 2020
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Predominou no GS a sensacdo dos profissionais terem falado muito, mas com poucos

resultados satisfatérios no preparo de alta hospitalar realizado com as familias, no que diz

respeito ao conhecimento para o cuidado domiciliar:

A médica conversou bastante sobre essa doenca dela, explicou direitinho. E
porque eu nao lembro muito [...]. Eu entendo, mas para explicar para os
outros as vezes eu ndo entendo [consigo] [risos] (GS1).

O médico explicou tudo direito [...]. Eles falaram algumas coisas sobre os
cuidados, mas eu ja esqueci [risos] (GS3).

N&o concordo ndo [que os médicos e enfermeiros usavam linguagem do dia
a dia] [frase enfatica]. As doencas que é totalmente diferente. E endocardite,
é... entendeu?! Essas coisas (GS5).

Eu ndo entendo tudo que é explicado, porque tem vezes que eles falam outra
lingua que eu ndo entendo. [...] que a gente ndo conhece [...]. Geralmente eu
fico calada quando ndo entendo algo, escutando o resto da conversa para
ver se eu entendo. Ai quando eu vejo que ndo entendo mesmo, eu procuro
perguntar para ndo me desesperar (GS9).
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[da Budd-Chiari] ele [médico] ndo deu muita explicagdo ndo. [...] E um
nome esquisito. Procuramos na internet, mas ndo entendemos nada desse
negocio ndo [...]. Ninguém no hospital falou nada ndo de cuidados
especificos para ter em casa por causa do problema dela, que eu me lembre
[...]. Eles disseram para ter cuidado com ela, mas muita coisa ndo explicou
[...] tem que ser [orientacOes para] o dia a dia dela (GS7).

Minhas ddvidas ja foram esclarecidas [...]. Ele explicou direitinho e eu
consegui entender tudo (GS8).

Assim como no GE, o GS tendeu a discorrer sobre a indicacdo das medicacdes
utilizadas pela crianca, sem maiores detalhes:

Eles [profissionais de salde] [...] me explicaram que o de presséo era para
ele urinar muito, Omeprazol era para o estomago e Bezentacil para os
0ss0s, para a febre reumética [...] (GS5).

Em outro caso, essa abordagem trouxe entraves para o controle da doenga por
desfavorecer compreensao mais ampla do tratamento medicamentoso, podendo ter resultado
em prejuizos maiores para a salde da crianga:

N&o [explicou sobre os cuidados com a corticoideoterapia], porqué da outra
vez que eu vim aqui [para consulta], més retrasado, eu parei a medicagéo
dela. [...] Ai ele disse umas cinco vezes: “pelo amor de Deus, por que vocé
parou? Vocé esté ficando doida. Ela s6 ndo baixou no hospital por causa de
Deus”. E eu ndo sabia, pedi desculpa...[...]. Ndo me explicou o porqué néo
podia parar, mas acho que foi coisa grave, porque ela podia chegar ao
hospital novamente (GS1).

A alimentacdo das criancas constituiu-se em preocupacdo de muitas familias, por se
tratar de uma necessidade basica da crianca, mas que ndo recebeu atencdo adequada no
preparo de alta. A ndo apropriacdo do conhecimento para manejar esse cuidado resultou em
reproducdo dos cuidados hospitalares pelas informacOes superficiais sobre a alimentacdo
adequada para a crianca.

A dieta que orientaram no hospital [...] Era uma dieta muito superficial,
simples, muito béasica para ele (GS2).

N&o recebi nenhuma orientagédo sobre como deveria ser a alimentacdo em
casa. A nutricionista s6 passou para saber da comida do hospital, se ele
comia ou nédo (GS5).

Em relagdo a comida, a doutora [nome] s6 tirou o sal, porque ela disse que
o figado dela néo podia ver sal de jeito nenhum [...]. Ela estd muito ruim de
comer sem sal (GS7).

Identificou-se, no GS, que as explica¢Oes sobre a doenca, tratamento e orientagdes de
cuidado, para doenga crénica que ndo envolviam dispositivos tecnoldgicos ou procedimentos

invasivos, eram realizadas, predominantemente, pela equipe médica:
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As enfermeiras ndo me orientaram em relacdo aos cuidados com ela em
casa. Quem me orientou mesmo foram os medicos (GS8).

As enfermeiras me ajudavam em tudo, [...], mas em relagdo as orientacdes
de alta para quando eu chegar em casa cuidar ndo deram [...]. Aprendi que
deve colocar ele de lado durante a convulsdo para ndo se engasgar e nao
ficar batendo a cabega e se machucando (GS9).

Outra estratégia de adquirir mais conhecimento concernente a doenca, tratamento e
orientaces de cuidado refere-se a observacdo passiva da assisténcia prestada a crianca e a

escuta de conversas entre os profissionais:

[...] entdo eu prestei atencdo e escutei ela falando para os estudantes que
era de 65-70% [saturacdo de O2]. Ai de outra vez eu ja sei né?! [...] S6 faco
escutar o que eles [profissionais] dizem um para o outro. Dizem que ele esta
com otite, sinusite, assim eu escutei no dia que ele foi fazer o exame que ele
coloca no nariz e escutei que estava com a adenoide grande (GS10)

A gastro eu mesma prestei atengdo nos primeiros dias que ela comegou a
comer pela sonda, elas dando de 3 em 3 horas até na madrugada e eu
prestando atencdo. Mas para dizer assim, ensinou... Eu que perguntei [...].
Eu que fiquei prestando atengéo a isso (GS6).

No retorno para casa, situacdes inesperadas podem surgir e a familia necessita de
conhecimento para manter a calma na tomada de decisdo e maneja-las, faltando, nessas
situacOes, atendimento remoto para 0 apoio continuo em tempo oportuno, especialmente na
fase inicial do diagnostico ou de uso de um novo dispositivo e/ou medicamento:

Logo nos primeiros dias ficamos em casa, utilizamos a NPH e a regular. [...]
Quando eu cheguei em casa, muitas duvidas e medos surgiram [risos]. E mais a
questao da medicacdo mesmo, da alimentac&o. [...] no hospital tem um monte
de gente, um monte de médico para socorrer e em casa ndo tem ninguém. Em
casa ficou s6 eu e ele, eu sem saber e fiquei tensa com essas coisas que
aconteceu diferente [hipoglicemias] do que aconteceu no hospital (GS2).

As explicagOes superficiais desfavoreceram a compreenséo mais ampla sobre a doenca
e suas repercussoes, contribuindo para as incertezas da familia na vivéncia com a crianga com
doenca cronica no domicilio:

Eu tenho muito medo que ela caia e bata de frente, porque essa barriga dela do
jeito que fica inchada, para néo piorar mais, porque o figado dela é crescido.
Eu fico de olho nisso nela [...] A barriga dela continua grande, tem dia que esta
baixa, tem dia que esta alta, mesmo tomando a medicacéo (GS7).
Perguntar foi uma acdo desenvolvida pela familia para tentar ter mais informacgdes
para esclarecer suas duvidas:

Eles respondiam o que era quando eu perguntava (GS10)
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Algumas familias, que ndo tiveram seu conhecimento prévio valorizado, consideraram
superficiais as orientacBes para o cuidado, pois estas ndo agregavam conteldo novo ao
conhecimento familiar, mantendo as incertezas em relacdo ao manejo:

Os profissionais do hospital fizeram o bésico, dizer que era para dar a
medicacdo na hora certa, repouso, para ele nédo ir dormir tarde [...], ndo
podia faltar as consultas médicas ai no [nome do hospital em estudo]. Tudo
isso eu ja sabia (GS5).

Outras familias consideravam que os profissionais omitiam informacfes sobre o
diagnostico da crianca ou mesmo desconfiavam do diagndstico informado, por falta de
encontros genuinos e mais esclarecedores com alguns profissionais:

Nao me falaram nada que eu me liguei desse negécio de Budd-Chiari nao.
S6 falaram da trombose do figado. Eu sé vi esse nome, porque a tia dela me
perguntou se eu tinha visto esse nome em cima. Eu nem tinha prestado
atencdo [...]. Mas isso ai é s6 suspeita é? (GS7)

As familias que receberam maior atencdo e tiveram suas expectativas atendidas eram
mais propensas a melhor avaliar o preparo para alta:

Acho que foi bom [0 preparo para alta], que o ideal deles foi esse mesmo.
Que a gente vé tanta coisa no mundo, tanto descaso nos hospitais e eles
foram téo cuidadosos com ela na hora da alta, de tudo [...]. Nas manhas que
estava esse médico e a médica sempre foram e explicaram as coisas tudo
direitinho. O reumatologista examinou ela todinha que a médica tinha
chamado e ele estava passando |4, ele fez essa menina esta com parpura e
tal e tal, eles foram bem cuidadosos (GS8).

Contrariamente, as familias que nédo tiveram as expectativas atendidas demonstravam-
se mais insatisfeitas com reflexos na avaliacdo do preparo de alta e, em alguns casos, no
manejo dos cuidados no domicilio:

Eu acho que para o preparo de alta ideal alta essa questdo [...] de ver que
cada individuo tem um jeito diferente, porque no hospital eles falam muito
genérico, muito que para todo mundo tem que ser assim. E na pratica, [...]
cada pessoa é do seu jeito [...]. Entdo esse jeito de cuidado tem que ser
adaptado, mas... (GS2).

Umas orientacbes foram boas e outras ndo, porque eu ndo tive tanta
orientacdo assim ndo. As orientacdes que eu esperei ter quando fosse para
casa, nao tive essas coisas ndo [..]. Faltou no preparo para alta mais
orientacdo. N&o sei quais [risos] (GS6).

Outra circunstancia que influenciou na avaliacdo refere-se aos encaminhamentos na alta
hospitalar para a resolutividade de algumas questdes ndo resolvidas durante a hospitalizacéo:

A questdo de uniformizar as informagfes para o preparo para alta. Em
relacdo ao leite, por exemplo, uma pessoa diz uma coisa, outra diz outra
coisa. Foi para prefeitura a solicitacdo, veio negado e a gente esta
comprando o leite. Mais de 200 reais cada lata. Tem também a questao da
ressonancia [agendamento] (GS6).
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No GS, muitas vezes, a atencdo recebida no momento da alta restringia-se a entrega e
a leitura do papel com o resumo de alta para o retorno ambulatorial:

Os profissionais eram sempre muito comunicativos [...]. As informacfes que
eu recebi me deram suporte para saber o que fazer no momento que ele tem
convulsdo, os cuidados que deve ter com ele. [...] O problema foi no dia da
alta que os residentes deles chegaram com o papel e s6 entregou o papel
com o laudo, mandou eu ler, mas ndo informou muita coisa ndo. Eu acho
gue deveriam ter conversado mais, ou doutora [nome da neurologista] ter
passado e explicado mais (GS9).

Eles me deram a alta e quando fosse para uma consulta era para eu levar o
papel da alta para eles verem, [...] falaram que era para botar em casa 0
remédio mais trés dias para completar os 10 dias de tratamento e s6 (GS10)

Assim como nos demais grupo, o primeiro sentimento despertado entre as familias de
criancas recém-diagnosticadas, quando se deparavam com o desafio de cuidar da crianca no
domicilio sem o apoio da equipe hospitalar, foi 0 medo, superado pela seguranca proporcionado
conhecimento adquirido passivamente ou ativamente para manejar os cuidados:

Os primeiros dias em casa foi, assim, tipo aquele susto em casa. Eu com
medo dela fazer alguma extravagancia. O médico falou que tinha que ter
cuidado para ndo se machucar, ndo cair, ndo levar corte, ai 0 meu medo
todinho era esse. Ela vive em casa direto. No inicio também, ela fez bem,
aguentou tudo direitinho. [...] As orientagdes eu avalio que foi boa, foi
6tima. [...], explicaram direitinho (GS8).

Eu vejo que no dia que a gente voltou do hospital, meu Deus, como eu
estava com medo. [...] de ficar s6 com ele. [...]. Eu ficava morrendo de medo
de dar baixa, de dar alta. Quando dava baixa de madrugada eu entrava em
panico. Mas agora méae liga "ah, meu Deus deu baixa" Eu digo: "calma,
faca isso" (GS2).

As vivéncias cotidianas também se constituiram em fonte de aprendizado e
contribuiram para seguranca e adaptacdo dos cuidados domiciliares, resultando em
diminuig&o das incertezas e no aprimoramento dos cuidados:

Disse que em casa podia deixar mais a vontade. Mas ndo da porque
[crianga] puxa a sonda [...] Mesmo com o curativo, ela vive brincando com a
sonda. E ndo vou manter ela sempre de luva, porque a mao dela €
fechadinha e pode criar fungos na méo [...]. N&o me ensinaram a fixar a
sonda, mas eu dei um jeito quando eu dou banho nela e faco curativo, eu
prendo na fralda e visto a calcinha e boto a blusinha. Eu mesma criei (GS6).

Nesse aprimoramento do cuidado domiciliar, novas fontes de informag6es podem ser
procuradas pela familia para ampliacdo do conhecimento adquirido no preparo para a alta:

Eu comecei a ver que eu usando meu instinto, meu coracéo, eu via que dava
mais certo. Logico que eu preciso de uma base, eu preciso de informacoes que
as vezes eu ndo sei. [...] A regra que vai servir para um menino, nao é a
mesma regra que vai servir para o meu filho, e eu tenho que filtrar isso [...] A
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dieta [...] por minha conta eu acrescentei umas coisas, tirei outras e ai esta
indo... Eu olho no google, no Youtube, no Interest, no Instagram, tem muita
gente que tem diabetes ha muito tempo e acaba dando umas dicas (GS2).

Dar tempo para a familia repensar as mudangas no cotidiano e adaptar-se as novas
necessidades decorrentes da doenca crénica é essencial para uma adaptacdo bem-sucedida:

Foi um pouco complicado assim, mas conseguimos nos adaptar bem. Foi
muito cansativo, mas conseguimos nos organizar para voltar. [...] se nédo
tivesse esses dias [de atestado para se adaptar aos cuidados no domicilio] eu
teria abandonado o trabalho, ou teria pedido férias, alguma coisa para
poder ficar com ele. N&o teria dado certo (GS2).
A estabilidade clinica da crianga, proporcionada pelo tratamento medicamentoso e/ou
pelos cuidados, fortaleceu a familia quanto a certeza de estar manejando adequadamente 0s
cuidados da crianca:

No inicio eu estava muito insegura mesmo [...]. Agora n&o, gragas a Deus eu
estou bem segura. O que mudou é gque a gente imagina uma coisa muito
mais séria la. Depois que ela saiu, que eu vi os resultados dando certo, tudo,
ela agindo normalmente, ai ali ja me deixou segura de tudo (GS8).

A rede de apoio social contribuiu na remodelacéo dos cuidados a crianga com doenca

cronica no retorno ao domicilio:
Em casa eu fago do jeito que eu acho que esté certo, uso um pouquinho do
instinto também. Minha familia, meus amigos, sempre assim estdo dando
apoio, todo mundo ajuda. E eu estou me sentindo mais preparada, estou
conseguindo lidar com isso melhor (GS2).

As criancas mais velhas com diagndéstico recente, pela escuta passiva durante os
atendimentos e pelas conversas entre os adultos, adquiriram conhecimento sobre a doenga e 0
tratamento para a realizacdo do autocuidado, passando por um processo de adaptacdo do
cotidiano, colaborando com o manejo dos cuidados:

Ela [crianca] j& sabe quando o médico fala alguma coisa, ela j& sabe o que é
ruim o que é bom. E os medicamentos dela, ela mesma lembra do horario de
tomar, ela mesma lembra, ndo precisa nem eu lembrar. Esta tdo no foco da
mente dela que quando o médico falou que o resultado ndo foi muito bom
més passado ela ja comecou a chorar, ja se preocupou. Nao adianta nem eu
me preocupar porque quem se preocupa mais € ela. Ela ficou traumatizada
com esse negocio de “internamento” (GS1).

Entretanto, quando o tratamento requer a realizacdo de procedimentos técnicos
invasivos para o autocuidado, a familia fica receosa em transferir essa responsabilidade para a
crianca. Houve cuidadora que somente confiou em delegar esses procedimentos técnicos para
a crianca apoés insercdo de novas tecnologias, as quais facilitaram a realizacdo deles, porém,

com acompanhamento:
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Ele ja est4 com a canetinha, porque com a seringa eu nem deixava na
verdade, porque eu tinha medo. [...] deu um trabalhinho para conseguir as
canetas, mas ela [av0] disse: vou comprar as primeiras paraele ir

se adaptando [...]. Desde o comeco, ele comecou a aplicar sozinho, ndo tem
medo ndo, aplica bem direitinho. A gente fica s de olho, porgue ele é
pequeno, questdo de erro, porgque logo no inicio, quando ele foi administrar,
ndo apertou até o final, ndo saiu tudo. Ent&o a gente fica s6 de olho, mas ele
faz tudinho [...]. Esta bem desenrolado (GS2).

Houve interferéncia no cotidiano de algumas criancas em decorréncia do tratamento e

de restricdes da doenca, com influéncia em seu comportamento, de acordo com a

compreensdo dessa necessidade, refletindo na autogestao e na estabilidade da doenca:

Em casa eu comecei a deixar ele de repouso, ter cuidado com a
alimentacé&o. A cardiologista falou que se ele for para a escola tem que ficar
quietinho, ndo pode jogar bola, ndo pode fazer a mesma coisa dos outros
meninos. E é muito dificil para uma crian¢a ficar quieta num canto. Ele
ficou muito bravo, ndo aceita ficar desse jeito quieto. Ele gosta muito de
jogar bola (GS5)

Ela vive em casa direto [medo de hemorragias]. No inicio também, ela fez
bem, aguentou tudo direitinho. Ela s6 se soltou mais depois que a médica
disse que ela j& podia ter uma vida normal, brincar, jogar bola, ai ela esta
fazendo tudo isso (GS8).

A autonomia para a tomada de decisao foi influenciada pela apropriacdo do conhecimento

pela cuidadora:

Eu procuro o médico, porque é através dos exames [que identifica as
alteragdes] [...] O ultimo exame que eu fiz, da primeira vez foi melhor. O
outro do més passado ja deu mais alto. Ai eu fiz esse aqui novamente e néo
sei, acho que o exame foi bom ao comparar com o outro. [...]. Esse daqui
deu 54, acho que baixou né?! Acho que o resultado seria bom (GS1).

Porque é diferente vocé cuidar em casa e vocé cuidar no hospital, que tem
muita gente falando, muita gente atrapalhando. Ajudando, mas as vezes
atrapalhando, [...] E em casa, a gente pode adaptar melhor ao jeito dele, ao
gosto dele [...]. Mudou também a insulina, ja é uma coisa melhor, mais
pratica para ele aprender. A que usava |4 no hospital era mais bésica
possivel, pois era a seringa. [...] em casa tem uma estrutura melhor (GS2).

Entretanto, identificaram-se familias que ndo receberam as orientagdes e mantiveram a

modelagem anterior dos cuidados domiciliares, o que pode ter contribuido para a instabilidade

clinica e a cogitagdo de nova hospitalizacdo, em decorréncia do aumento ou da manutengéo de

suas incertezas:

Os profissionais ndo deram orientaces para cuidar dele [...] tu acreditas
que fui para o hospital [nome] [...]. Eu fiquei 1& um dia e meio. S6 ndo
internei mesmo, porque nao tinha vaga (GS4).

As orientagBes que recebi ndo acrescentaram nada [...]. Eles fizeram o basico,
dizer que era para dar a medica¢édo na hora certa, repouso, para ele ndo ir
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dormir tarde [...] Semana passada ele fez o exame de sangue e deu tudo
normal. Ele [médico] s6 achou ele um pouco cansado. A respiracdo dele ndo
estava normal e queria deixar até ele internado. Ai passou uns antibi6ticos
para ele tomar e vou amanha a tarde [para reavaliar a crianca] (GS5).

OrientacBes ndo acrescentaram ao que ja sabia [...]. Comecou a escorrer
novamente [0 ouvido]. [...] era o direito, e agora comegou a escorrer o
esquerdo (GS10).

4.2 Nivel de incertezas da familia em relacdo a doenga e manejo familiar do cuidado antes e

apds o preparo para alta

O nivel de incertezas e 0 manejo do cuidado realizado pelas familias de criancas com
doenca crénica foram medidos por meio da aplicagédo de duas escalas, a de Mishel e a FaMM
respectivamente. A tabela 1 apresenta medidas de validagcdo de consisténcia interna dessas

escalas no presente estudo:

Tabela 1 - Medidas de consisténcia interna das escalas de Mishel e FaMM associadas a validagdo, Jodo Pessoa,

PB, 2020.
Escalas Alfa de Cronbach NUmero de itens
Mishel 0,686 31
FaMM 0,919 53

Fonte: elaborada pela autora, 2020.

A confiabilidade das escalas avaliadas pelo alfa de Cronbach indicou que ambas
reproduzem, de maneira confidvel, a realidade que se propde a mensurar, ou seja, as
incertezas dos familiares frente a doenca da crianca (Mishel) e 0 manejo do cuidado a crianca
com condicdo crbnica pela familia (FaMM).

Os escores da escala de Mishel ndo apresentaram diferenca estatistica significante
entre os trés modos de preparo para alta hospitalar das criangas com condicdes crénicas,

conforme apresentado na tabela 2:



Tabela 2 - Escores total e por dominio da Escala Mishel no pré e pds intervencéo, Jodo Pessoa, PB, 2020.

Situagdo Grupo KW
Dominio* | Experimental (P-valor)
Setorial Extenséo Intervencéo

Pré 39,10+£12,28 | 45,38+7,60 44,86+9,91 0,401

AM Pds 38,70+£12,17 | 45,50+10,78 | 40,29+10,04 0,442
P-valor (W) 0,953 0,726 0,207 -

Pré 33,2045,73 31,88+2,53 32,29+4,50 0,767

FC Pds 33,00+5,92 32,13+3,48 32,00+5,69 0,923
P-valor (W) 0,758 0,610 0,684 -

Pré 16,30+3,30 15,38+2,88 18,29+3,50 0,313

FI Pds 16,80+4,69 14,8843,48 15,29+3,86 0,780
P-valor (W) 0,593 0,672 0,072 -

Pré 14,80+4,89 12,75+5,39 11,86+3,13 0,370

IM Pds 13,7044,35 13,63+4,03 10,57+3,60 0,184
P-valor (W) 0,474 0,735 0,345 -

Pré 103,40+18,17 | 105,38+7,07 | 107,29+14,87 0,802

ET Pds 102,20+19,84 | 106,13+15,72 | 98,14+16,83 0,748
P-valor (W) 0,778 0,799 0,074 -

Comparacao Pré e Pds pelo teste Wilcoxon (W) e entre grupos pelo teste Kruskal-Wallis(KW)
*AM ambiguidade; FC falta de clareza, FI falta de informagdo, IM imprevisibilidade, ET escore total

Fonte: elaborada pela autora, 2020.
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Observa-se que, independentemente do modo de preparo para alta hospitalar de cada

grupo avaliado, ndo houve diferenca estatistica significativa entre os escores das escalas. E

provavel que diferenca estatistica significante possa ser detectada com um N amostral maior,

tendo em vista que se evidenciou tendéncia no GI, no dominio falta de informacéo (p=0,072),

antes e apo6s a aplicacdo da intervencao, refletindo-se no resultado do escore total (p=0,074).

Comparando-se os escores da Mishel no Gl, antes e ap6s a intervencgdo, evidencia-se

maior reducdo nos valores do escore total do que no GS e GE, ou seja, no GI, ha uma

tendéncia que as familias reduzam suas incertezas apds o preparo para alta, por meio do

processo participativo, pautado na dialogicidade e autonomia.

Na Figura 9, abaixo, pode ser observado o comportamento da média e o desvio padrao

do nivel de incertezas dos grupos antes e ap0s a alta hospitalar.

Figura 9 — Escore total da escala de Mishel classificado por grupos (setorial, extensdo e intervencéo)-
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Fonte: elaborada pela autora, 2020.
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Ao comparar 0 grupo antes e apds o preparo de alta hospitalar, identifica-se, no

gréfico, a reducdo da média do nivel de incertezas no Gl e 0 aumento da variabilidade interna

no nivel de incertezas do GE e GS no pos-alta.

Quanto as dimensdes da Escala FaMM, os seguintes valores médio e desvio padréo,

no pré e pos intervencgdo, foram atingidos pelos grupos (Tabela 3):

Tabela 3 - Escore por dominio da Escala FAMM no pré e p6s intervencdo, Jodo Pessoa, PB, 2020.

Dominio* Situacao Grupo KW
Experimental (P-valor)
Setorial Extenséo Intervencédo

Pré 17,5045,56 | 18,88+5,99 14,0044,32 0,181

VC Pds 18,8046,61 | 17,38+7,29 17,57+4,16 0,791
P-valor (W) 0,292 0,581 0,074 -

Pré 44,30+4,67 | 39,13+47,32 | 45,00+9,54 0,144

GD Pds 46,70+6,41 | 42,00+7,01 44,29+5,99 0,472
P-valor (W) 0,171 0,624 0,753 -

Pré 13,8045,01 | 15,0045,16 17,86+2,54 0,150

TT Pds 14,8044,95 | 14,88+4,61 16,71+3,35 0,657
P-valor (W) 0,609 0,888 0,674 -

Pré 36,90+12,71 | 45,00+17,40 | 44,00+11,85 0,362

DD Pbs 33,60+14,66 | 37,63+17,99 | 38,00 +£10,04 0,742
P-valor (W) 0,312 0,080 0,674 -

Pré 25,80+8,48 | 31,00+7,07 30,71+4,46 0,376

GIF Pds 29,10+7,11 | 28,75+2,30 30,14+3,89 0,861
P-valor (W) 0,058 0,596 0,734 -

Pré 33,40+5,56 | 22,38+18,91 | 23,86+16,78 0,524

PG Pds 36,00+5,91 | 22,38419,08 | 23,57+17,14 0,137
P-valor (W) 0,123 0,999 0,854 -

Comparacao Pré e Pds pelo teste Wilcoxon (W) e entre grupos pelo teste Kruskal-Wallis(KW)

*V/C vida da crianga, GD gerenciamento da doenca, TT tempo e trabalho gasto, DD dificuldades da doenca, GIF
gravidade e implicacOes futuras, PG parceria do gerenciamento
Fonte: elaborada pela autora, 2020.

Em relacdo ao manejo da doenca cronica infantil pela familia, medido pela Escala
FaMM, ndo foi identificado diferenca estatistica significante entre as modalidades de preparo,
ou seja, observou-se que, independentemente do tipo de preparo para alta, as familias ndo foram
influenciadas em seu escore final da escala. Ressalta-se, no entanto, no Gl, a tendéncia
(p=0,074) de perceber a vida cotidiana, de seus filhos, mais normal, uma vez que houve
melhora no dominio VC da escala, ap6s a intervencdo e, no GE, a tendéncia (0,080) de terem
mais facilidade no manejo da familia da doenca da crianga representada pelo dominio DD. No
GS, que recebeu o preparo de rotina da unidade, a tendéncia (p=0,058) encontrada refere-se a
maior preocupacdo com o futuro de seus filhos ap6s o preparo para alta.

Os valores de RI foram calculados para os grupos intervencéo e extensdo. Os valores

calculados para o grupo com protocolo usual foram utilizados como referéncia para as
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comparacOes. Nas figuras 10 e 11 é possivel verificar a variacdo das respostas de cada questdo
(linha azul) em relagéo ao grupo referéncia (linha laranja), nos grupos de extensao (GE) e de
intervencao (Gl), respectivamente.

Figura 10 - Resposta Integrada avaliada no grupo referéncia (GS) e no grupo extensdo (GE). Valores acima dos

valores de referéncia (linha laranja) indicam inducdo e valores abaixo dos valores de referéncia
indicam inibicéo.
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Fonte: elaborada pela autora, 2020
Observa-se inducdo no GE dos dominios GD, TT e PG na segunda fase em relacdo ao
GS, e inibicdo nos dominios VC, GIF e DD.

Figura 11 - Resposta Integrada avaliada no grupo referéncia (GS) e no grupo intervenc¢do (Gl). Valores acima
dos valores de referéncia (linha laranja) indicam inducdo e valores abaixo dos valores de referéncia
indicam inibicdo.
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Fonte: elaborada pela autora, 2020

Quando se observa o tamanho do efeito do preparo de alta do Gl nas fases 1 e 2
também em comparacdo ao protocolo usual de preparo de alta hospitalar (GS), identifica-se
inducdo maior nos dominios VC, GD, TT, PG e, menor no GIF.

A partir do calculo das respostas integradas (RI) foi possivel verificar que o somatério

do grupo extensdo, na fase 1, foi igual a -0,24, enquanto na fase 2 foi de 0,020, sendo este
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ultimo valor préximo a linha de base, e, portanto, similar ao grupo do protocolo usual. Ja o
grupo intervencéo, na fase 1, apresentou RI igual a -0,15 e na fase 2, Rl igual a 0,40, havendo

uma elevacdo em relacédo a linha de base (Figura 12).

Figura 12 - Somatorio das respostas integradas avaliada nos grupos extensdo (GE) e intervengdo (GI) nas fases 1 e 2.
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Fonte: elaborada pela autora, 2020

Ao realizar a correlacdo entre os dominios das duas escalas, é possivel observar
correlacdo fraca entre o nivel de incertezas geral, representado pelo o escore total da escala de
Mishel (ET), e o manejo dos cuidados, caracterizado pelos dominios da FaMM em sua
maioria (com excecdo do DD com r de 0,4), trazendo fortes indicios para uma nao associacao
entre as escalas (Figura 13).

Entretanto, ao verificar a associacdo dos dominios da FaMM com os dominios da
Mishel, na matriz de correlacdo abaixo (figura 13), pode-se observar correlagdo moderada e
positiva entre 0os dominios AM com GIF (0,54) e AM com DD (0,63), evidenciando que, quanto
maior a inabilidade da familia na tomada de deciséo, no planejamento e na implementacdo dos
cuidados, maior sera sua preocupacdo com as implicacGes futuras da doenca e maiores também
serdo as dificuldades para lidar com a doenca. Contrariamente, quanto menor a inseguranca da
familia para essa tomada de decisdo, melhor sera o gerenciamento da doenca (GD, r -0,54),

conforme matriz a seguir:
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Figura 13 - Correlacdo entre os dominios das escalas de Mishel e da FaMM.

o (] =
© = L & & = = = = a o
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TPG | 0.05 ©0.33 0.22 '/-o.zz 022 01 oo08 ‘0
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TDD -0.12| -0.2 “\01 0.31 ' 0.4 0.6 /1/ 0.47 .
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Fonte: elaborado pela autora, 2020.

-0.3 -0.01

Quando se volta o olhar para os dominios da escala FaMM, identifica-se correlacdo
moderada e positiva entre os dominios VC com GD (0,44), GD com PG (0,58), GIF com TT
(0,41), GIF com DD (0,47) e TT com DD (0,46); e moderada negativa VC com GIF (-0,5), VC
com TT (-0,64), VC com DD (-0,67), PG com DD (-0,51) e DD com GD (-0,60).

4.3 Preparo para alta hospitalar: integracao dos dados para avaliacao dos resultados

Na abordagem de método misto, a integracdo dos dados pode se dar mediante joint
display, ou seja, apresentam-se, em um quadro, os dados exibidos conjuntamente, que
mostram simultaneamente os resultados quantitativos e quantitativos (Quadro 6, 7, 8 e 9).
Para que, desse modo, seja possivel extrair novos insights, além das informacdes obtidas com
os resultados quantitativos e qualitativos separados. Nesse estudo, a voz dos participantes,
demonstrando suas incertezas e 0 manejo do cuidado a crianca com doenga cronica, €
integrada aos escores das escalas empregadas. A partir dessa integracdo, elaborou-se um mapa
conceitual desses dados (Figuras 14, 15 e 16).

Assim, a partir da identificacdo na escala de Mishel, segundo a qual o GI apresentou
tendéncia quanto a minimizagdo do nivel de incertezas, pode-se evidenciar os fatores que

podem ter influenciado no resultado obtido antes e apds a alta (Quadro 6).
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Quadro 5 - Comparacdo do menor e maior escore obtidos na escala de Mishel (dados quantitativos) e das narrativas nas entrevistas em profundidade (dados qualitativos) com
rupos Gl, GS e GE sobre as incertezas antes e apos a alta hospitalar, Jodo Pessoa, PB, 2020.

0s participantes dos g

Grupo

Quantitativo

(menor-maior escore)

Qualitativo

Antes Depois

Antes

Depois

Gl

(87-124) | (67-120)

Estava bem, mas, de repente, apareceu essa falta de apetitei e febre
[...] essa doenga é muito complicada para entender. [...]. Tem uns que
eu entendo e tem outros que ndo, porque um vem fala uma coisa o
outro vem e fala outra e a gente fica com dlvida (GI1).

Duvidas, como eu disse que tenho, algumas em relacéo a essa doenca
que ele tem. [...] a Unica coisa que eles [médicos] explicam é que ele
precisa passar por esse procedimento [dilatacdo endoscopica por
bal&o] e que, querendo ou nao, aceitando ou nao, ele vai ter que fazer
para ele poder ficar bom (G12).

[...] por conta de ele ser tdo febril, eu fico pensando que pode ser
infeccdo. Como a doutora disse que ele tem imunidade baixa,
qualquer coisinha ele pega (GI3).

Sempre tem davidas [...] O que eu gostaria de saber é sobre o lanche
da escola, porque ele vai comegar esse ano [...]. E também da questéo
de ele ser corticoidodependente. [...]. As vezes eu fico com ddvidas
em relacdo a doenca dele, ao tratamento, mas como a [nefrologista]
dele é muito dura, ai eu acho se eu ficar perguntando ela vai ficar
enchendo o saco dela, [...]. A pessoa fica se sentindo... ndo sabe nem
0 que pensar. Se é melhor com ela ou se é pior sem ela (GI6).

Eu entendi mais sobre alguns cuidados dele como observar o xixi
dele [...]. As vezes os médicos falavam alguma coisa sobre a
medicacdo e eu ndo entendia. Entdo eu perguntava [...] Eu acho que
ele esta ficando melhor (GI1).

Na minha experiéncia o preparo para alta eu achei que foi
completo, [...]. Nao senti dificuldades quando cheguei em casa,
porque ficou tudo bem esclarecido [...] Ele esta bem, porque o que
eu aprendi aqui estou aplicando tudo em casa. Eu estou vendo meu
filho muito bem (GI2).

O preparo para alta das familias com criangas como o meu filho
deveria ser orientar sempre na forma dos cuidados de limpeza, da
alimentacdo, como proceder caso a crianga venha ter febre. Eu acho
que fui contemplada com essas informagdes (GI3).

A atengdo que tu me destes l4, que vocé pesquisou coisas de
alimentos e tudo, essa atencao, os médicos e os enfermeiros de la
(do hospital) ndo dao ndo, eu ndo vou mentir. Inclusive uma médica
gue tem 14 disse que era para ele estar tomando o calcio que ele
comegou a tomar agora, vitamina D. Mas a outra médica
[nefrologista] ndo tinha passado ainda. N&o tinha se preocupado
nessa questdo dos exames para saber se o corticoide esta fazendo
alguma coisa [efeito colateral] (GI6).

GE

(98-116) | (85-134)

Se eles explicarem direitinho, com calma, eu sei como cuidar dela
depois que tiver alta. Agora se ele explicar rapido eu ndo entendo o
que eles falam na lingua deles. Ai eu pergunto o que eles estdo
dizendo, porque eu néo estou entendendo a palavra[...]. Para mim tem
que explicar mais com calma (GE1)

Tem umas coisas que a doenga, porgue a gente nunca passou por isso

Orientar em relagdo aos cuidados com ela [crianca com fibrose cistica],
nunca fizeram [...] faziam a visita dela, perguntavam se ela estava bem,
essas coisas [..]. Recebi poucas orientacdes no hospital [...] do
residente no dia da alta. Durante a hospitalizacdo eu ndo recebi
orientacdo, mal eles iam 1a me ver. Eu € que ficava em cima (GE1).

Na alta eles orientaram mais o horério dos remédios somente, que
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¢ a primeira vez, ai fica dificil de entender, mas tem coisa que eu
entendo (GE2).

Os médicos disseram que ele tem um problema de anemia que nao
tem cura, toda vez vai ficar assim [...]. Eles [médicos] falaram que
vivia normal, [...] se ele [crianga com anemia falciforme] sentisse
dor, ir a um hospital para dar dipirona. [...] porque ele sente dor, ndo
me explicaram (GES5).

Eles [profissionais de saude] falam tudo, mas podiam dar uma
explicacdo mais detalhada [...] as vezes sd falam o que véo fazer e mais
nada [...] Doutora [hepatologista] s6 veio uma vez aqui e ndo veio mais
para dar uma explicagdo. [...]. Assim fica meio dificil (GE7).

Um médico dizia: isso é coisa de crianca e outro dizia, é resto de
parto, ou dizia, quando crescer vai melhorar, mas nunca teve um
diagnéstico claro sobre o que estavamos vivendo naguele momento
(GES8).

ndo podia passar da hora [...], como lavar a operacgdo [cistostomia]
[...]. Eu penso que para ser melhor [0 preparo para alta]... porque
tem coisas que eu entendo e tem coisas que eu ndo entendo. E tudo
muito novo para mim, bem dizer de uma hora para outra (GE2).

Os profissionais falavam sobre a doenca dele, o problema dele,
explicaram como examinar ele quando tivesse dando as crises,
olhar a barriguinha dele, quando tivesse tendo febre era porque
estava tendo uma crise e era para levar ao hospital (GE5).

O médico explicou como deveriamos cuidar. E praticamente como
cuidava no hospital [...]. Ficar prestando mais atencdo nela para
observar se ela estd tendo uma piora, se ela sente alguma coisa
diferente do que ela j& sentia [...] (GE7).

Antigamente, ndo tinha o acompanhamento de um médico, néo
tinha uma informacéo especifica sobre o que estavamos passando.
[...]. Mas depois que passamos pelo [hospital em estudo], que
doutor [cirurgido] nos encaminhou para esses especialistas que cada
um dele nos fez ver a realidade sobre o que ela tinha, ai hoje sim,
gracas a Deus, estamos tendo toda seguranca hoje (GES8).

GS

(79-134)

(72-134)

Minhas ddvidas maiores sdo em relacdo a essa febre e essa anemia
dele. Eu ndo posso ir para casa sem descobrir o porqué disso (GS4).

Meu conhecimento é muito pouco. Ele vai precisar de muito daqui
para a frente [...]. Eu quero saber direito o que é essa febre reumatica.
Daqui para frente o que pode causar, como ela é direito, se ele vai
poder trabalhar ou ndo pode, porque eu ndo sei (GS5).

Acho que véo dar [orientagBes escritas] quando eu for para casa. E o
certo para a gente ndo esquecer, porque € tanta coisa, tanta coisa,
tantos detalhes que, as vezes, esquece mesmo. SO ndo da para
esquecer a parte de lidar com a sonda (GS6).

Sé me mandaram continuar o remédio da anemia [...]. O profissional tem
que procurar saber das coisas [que a mde tem dudvidas], perguntar,
explicar (GS4).

S6 doutora [cardiologista] deu algumas orientacdes sobre os cuidados.
Os profissionais do hospital fizeram o bésico, dizer que era para dar a
medicacdo na hora certa, repouso, para ndo ir dormir tarde [...], nao faltar
as consultas médicas. Tudo isso eu ja sabia [...]. Ndo recebi nenhuma
orientacdo sobre como deveria ser a alimentag&o em casa (GS5)

As orientagBes que eu esperei ter quando fosse para casa, ndo teve essas
coisas ndo. SO falaram assim: "sabe aspirar? Sabe alimentar? ja aprendeu?"
e pronto. Eu as escutei dizendo que a mée ja havia aprendido e podia
liberar para a alta. [...] [Avaliaram] com base no que eu disse que ja vinha
aprendendo desde a [maternidade] (GS6).
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Falaram que tinha dado uma coisa no ultrasson, mas algo mais
explicado ndo. Disse que deu trombose no figado dela e falou uns
negécios 14, disse que ia comecar uma investigacdo para saber por
que deu isso (GS7).

[O médico] quando viu os exames dela ja fechou o diagndsticol...].
Tenho algumas dividas (GS8).

Eles explicam tudo direitinho. Eu néo entendo tudo que é explicado,
porque tem vezes que eles falam outra lingua que eu ndo entendo. Al,
nesse caso, eu procuro saber geralmente com o residente o0 que é e
eles conseguem me explicar direitinho (GS9).

[da Budd-Chiari] ele [profissional] ndo deu muita explicacdo. Eu s6
Vi esse nome, porque a tia dela me perguntou se eu tinha visto esse
nome em cima [dos formularios do hospital] [...]. Mas isso ai é s6
suspeita né? (GS7).

Minhas ddvidas ja foram esclarecidas [...] Ele [especialista]
explicou direitinho e eu consegui entender tudo [...] Mas o que ela
tem de errado para ter causado essas coisas nela, até agora eu ndo
sei (GS8).

Os profissionais eram sempre muito comunicativos. O problema foi
no dia da alta que o residente chegou e s6 entregou o papel com o
laudo, me mandou ler, mas ndo informou muita coisa ndo. Eu acho
que deveria ter conversado mais, ou doutora [neuologista] ter
passado e explicado mais (GS9).

Fonte: elaborado pela autora, 2020.
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Como enfatizado anteriormente, cada grupo foi submetido a uma modalidade de
preparo para alta hospitalar, sendo que cada uma utilizava estratégias diferentes, conforme
apresentado nas figuras abaixo (Figura 13, 14 e 15). Observa-se, apds a alta hospitalar, que,
em 71,4% dos participantes do Gl (n=5) e em 50% do GE (n=4) e do GS (n=5), houve

reducdo do nivel de incertezas:

Figura 14 - Mapa conceitual com as relacfes dos achados nos dados qualitativos do GE e a comparagéo do resultado
obtido na escala de Mishel do antes e ap6s o preparo de alta hospitalar
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Fonte: Elaborado pela autora, 2020

Figura 15 - Mapa conceitual com as relagdes dos achados nos dados qualitativos do Gl e a comparacao do resultado
obtido na escala de Mishel do antes e ap6s o preparo de alta hospitalar
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Fonte: Elaborado pela autora, 2020
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Figura 16 - Mapa conceitual com as relagdes dos achados nos dados qualitativos do GS e a comparagdo do resultado
obtido na escala de Mishel do antes e apds o preparo de alta hospitalar, Jodo Pessoa, PB, 2020.
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Fonte: Elaborado pela autora, 2020

Na analise do manejo familiar do cuidado mensurado pela escala de FaMM,
evidenciou-se que o Gl apresentou tendéncia a ter melhores expectativas de uma vida normal
para seus filhos, apds a alta (VC p=0,074). As rela¢fes desse dominio, segundo matriz de
correlacdo (Figura 13), apontam para associacdo desse com o melhor gerenciamento da
doenca (GD, r 0,44), em decorréncia da reducdo da inseguranca da familia no que tange a
tomada de deciséo frente aos cuidados (AM, r -0,58), o que promove melhor organizacao das
atividades de cuidados e resulta em menor dispéndio de tempo para realizé-los (TT, r -0,64),
minimizando a percepcdo das dificuldades relacionadas a doenca (DD, -0,67). Ndo obstante,
melhor percep¢do da vida da crianca (VC) minimiza as preocupacdes da familia com as
implicacdes futuras da doenca na sua vida e na da crianca (GIF, r -0,5). Essas associagdes

estdo implicitas nos extratos antes e apos a intervencao sao apresentadas no Quadro 7.
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Quadro 6 — Comparacdo dos extratos das entrevistas em profundidade com as familias do GI que apresentaram
melhora no dominio VC, Jodo Pessoa, PB, 2020.

Familia Antes

Apos

GlI2 Agora quando ele voltar para casa eu ndo sei,
porque muita coisa vai mudar [...] na rotina vai
impedir de fazer algumas coisas para eu poder
estar mais perto dele, para avaliar como ele

esta como ele ndo esta, porque é uma vida.

Agora estou vendo a doenca dele bem melhor,
porque ndo ¢ aquelas doencas feias (voz enfatica), de
se desesperar [...]. A Unica coisa que ele tem de
diferente é esse negocinho [traqueostomia] [...], eu
trato ele normal, sé as precaucdes de cuidado que
foram indicadas aqui mesmo. Ele faz tudo normal,
ele corre, ele cai.

GI3 [...] fico sO6 dentro de casa, até porque da
primeira vez que ele hospitalizou, ndo tinha
diagnostico de nada, nada. Eu evito estar saindo
com ele, ele ndo sai para os cantos. Ai eu fico
imaginando ja na escola como vai ser, por conta

da imunidade dele.

Agora vira para tudo que € lado. Fica de brucos sem
reclamar. Agora esta tentando se levantar sozinho.
Fala papa e vové menos mamae [...] Ele conseguiu
se desenvolver mais do que eu esperava [...] Ele
teve s6 em fevereiro 3 dias de febre. Ndo teve mais.

Fonte: elaborado pela autora, 2020.

No que diz respeito ao dominio DD, que apresenta a percepcao dos pais em relacao as

facilidades ou dificuldades em seguir a terapéutica e as suas habilidades para manejar com

eficacia o cuidado, o GE apresentou tendéncia a melhores resultados (p=0,080). Na matriz

(Figura 13) pode-se identificar correlagdo moderada positiva entre esse dominio e AM (r 0,63),
GIF (0,47) e TT (0,46) e moderada negativa com PG (-0,51) e GD (-0,60). Essa realidade é
evidenciada nos extratos abaixo (Quadro 8), em que a familia apresentou menos dificuldades em

relacdo a doenca quando diminuiu a inseguranca para a tomada de decisdo (AM) pelo apoio

recebido da rede ou pela parceria do casal (PG), com melhora no gerenciamento dos cuidados

(GD) e menor preocupacdo em relacdo ao futuro:

Quadro 7 - Comparacdo dos extratos das entrevistas em profundidade com as familias do GE que apresentaram
reducdo no dominio DD, Jodo Pessoa, PB, 2020.

Familia Antes

Apds

GE7 Essa menina toma remédio de pressdo, porque
tem problema na pressdo fica dois meses, trés
meses sem nem olhar a pressdo. S6 olha aqui
no retorno [...]. Eu moro no sitio. [...] se eles
[profissionais da USF] 14 olhassem pelo menos
a pressdo e fizesse uma esquemagem
[acompanhamento] 14, essa menina estava boa.
Ai a menina fica com falta de ar, roxa os labios
dela e tudo, [...] Quando chega aqui é um
6timo tratamento, mas la nunca teve.

Ela estd melhor, gracas a Deus. Ela usa o oxigénio
mais na parte da noite. A noite ela ndo fica sem, mas de
dia ela tira para ver como reage [...]. Agora esta sendo
acompanhada por uma equipe de satde do PSF [USF]
aqui de [nome do municipio]. O dia da visita do
médico é toda quinta feira, que ele vem. [...]. Vem a
enfermeira na segunda [...] E porque o [hospital] ligou
para a prefeitura por causa do aparelho que ela
precisava, eles souberam do caso e quando ela veio [de
alta] eles [equipe da USF] ficaram acompanhando ela.

GES8 Quando ela entrava no sono profundo, o
hemangioma inchava, ela ficava toda roxa e se
debatendo. Eu tinha que ficar acordada com
ela a noite em pé e quando eu ia dormir, meu
marido ficava com ela. Ficadvamos revezando a
noite toda. Vamos ver como ela vai ficar agora.
[...] O que é mais dificil cuidar atualmente é a

traqueostomia [...]. Mas vou aprender

Ela estd bem, dormindo bem, eu estou dormindo e o
pai também, estd tudo em paz. [...] hoje ela respira
por essa traqueostomia, como uma crian¢a normal.
Ela hoje brinca, ganhou até peso, porque como nao
dormia a noite toda... [...], porque ficava sufocada,
ndo se alimentava bem. Hoje, gragas a Deus, dorme e
se alimenta bem e j& ganhou até peso e esta
crescendo

Fonte: elaborado pela autora, 2020.
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Na varidvel GIF, que traz a visdo dos pais sobre a gravidade da doenga e suas

implicacdes para seus filhos e para o futuro da familia, a tendéncia do GS chegou préoximo a

significancia (p=0,058) e, na matriz de correlacdo (Figura 13), identifica-se associagédo

moderada positiva com AM (r 0,54). No Quadro 9, apreende-se nos extratos das entrevistas

que essa inabilidade para a tomada de decisdo, a qual reflete em maior preocupagédo com o

futuro, esta relacionada a inseguranca da familia pela fragilidade no conhecimento sobre a

doenca e o tratamento da doenca da crianca:

Quadro 8 - Comparacgdo dos extratos das entrevistas em profundidades com as familias do GS que apresentaram
aumento no dominio GIF, Jodo Pessoa, PB, 2020.

Familia

Antes

Apobs

GS1

Eu sou uma mée cuidadosa, eu cuido dela bem,
mas eu nao sou aquela mie “preocupada”
[énfase]. Eu vou cuidar dela normalmente
como uma crianga normal, mas com uns
cuidados a mais com a pressdo, fazer comida
sem sal, tipo assim, mas aquele "cuidado". A
mé&e tem cuidado, é 16gico, mas ndo sei como
aconteceu isso.

[...] o altimo exame que eu fiz, da primeira vez foi
melhor. O outro do més passado ja deu mais alto. Ai
eu fiz esse aqui novamente e ndo sei, acho que o
exame foi bom ao comparar com o outro. Eu acho
que baixou. [...]. Os médicos dizem que é crdnico,
mas a Unica coisa que eu quero é que ela fique boa
e pronto.

GS3

Até agora aqui ninguém me disse nada. No
[outro hospital] me disseram que é um negdcio
que afeta varios drgéos, coracdo, da febre, da
conjuntivite. [...]. Até o0 momento aqui [hospital
em estudo] o médico ndo disse nada de como
cuidar dele em casa néo.

Na alta eles falaram que ele ficou bom, mas que a
Kawasaki podia voltar. Pode demorar um
pouquinho, mas pode de repente retornar 0s
mesmos sintomas [...]. No hospital eles sabem o
remédio que vai dar, mas a gente em casa nao sabe.
S6 se eles passarem. La no hospital eles descobrem
logo a doenga e faz o tratamento mais rapido.

GS4

Minhas davidas maiores sdo em relacdo a essa
febre e essa anemia dele. Eu ndo posso ir para
casa sem descobrir o porqué disso.

A anemia dele estd investigando [...], s6 sei que
estou em casa com ele e estou esperando. [...] eu
fico com medo desse negdcio da médica de gastro
por causa disso, porque eu tenho medo de colocar
essa mangueira [gastrostomia] [...]. Preocupo-me
demais com o futuro dele. Se eu morrer, se [nome
do pai] morrer como ele vai ficar. S6 o que eu
penso na minha vida.

Fonte: elaborado pela autora, 2020.
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5 DISCUSSAO

Ao olhar para o fenémeno de preparo da familia de criangcas com doencas cronicas por
distintas modalidades para alta hospitalar, apreende-se fragilidades no triedro emancipatorio
do cuidar conhecer para cuidar melhor, cuidar para confrontar e cuidar para emancipar
no GS e GE. Esses grupos, no preparo de alta hospitalar, apresentaram fragilidades no
planejamento de alta hospitalar por ndo ter como foco as singularidades das familias e suas
necessidades, bem como ndo houve fomento a participacéo ativa delas no processo de preparo
que repercutiu na sua autonomia para a tomada de decisdo e no ndo empoderamento para o
cuidado em casa. Evidencia-se essa realidade pelas incertezas da doenga e pelo manejo no
cuidado da crianca, identificados pelas escalas Mishel e FaMM, aplicadas neste estudo. Essas
escalas mostraram-se como ferramentas confiaveis para serem utilizadas na pratica clinica
com essa populacdo, pois a reprodutibilidade ou homogeneidade das medidas de ambas,
representadas pela sua consisténcia interna (Alfa de Cronbach), indicou que sdo instrumentos
com confiabilidade da medicdo para a realidade aplicada, cujos valores encontrados
identificaram maior consisténcia interna do que as versbes adaptadas para o Brasil
(BARBOSA L.V, 2012; ICHIKAWA, 2011).

A escala de Mishel apresentou valor de 0,686, considerado satisfatorio
(BALBINOTTI; BARBOSA M.L.L., 2008). Segundo a autora desta escala, em sua versao
original em inglés, que realizou a validacdo de construto e de consisténcia interna com
cuidadores de pacientes com diferentes doencas cronicas, esse coeficiente de alfa € aceitavel,
podendo 0 mesmo variar de 0,64 a 0,89 (MISHEL, 1981).

A escala FaMM indica alta consisténcia interna com alpha de Cronbach de 0,919,
indice desejavel (BALBINOTTI; BARBOSA M.L.L., 2008), mesmo diante da amostra
pequena, validando com alta confiabilidade os achados deste estudo, assemelhando-se ao
estudo de validacdo (0,89), que foi realizado com 262 familias de criangas com doenca
cronica (BOUSSO et al. 2017).

No contexto analisado, percebe-se que a integralidade do cuidado ndo foi empregada
em sua totalidade no preparo dessas familias para alta hospitalar, uma vez que a gestdo do
cuidado desse processo mostrou certas dificuldades na operacionalizagdo de suas dimensoes,
0 que implica em maiores incertezas entre os familiares e reflete no manejo do cuidado no
domicilio. Assim, ao trazer para a discussao o preparo para alta hospitalar em sua dimensao
societaria da gestdo do cuidado, segundo a Portaria 483, do Ministério da Saude, de 2014,

que redefine a Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencgas Crdnicas, no ambito do
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SUS, é de competéncia da atengao hospitalar “programar alta hospitalar com a participacao da
equipe multiprofissional, realizando orientagdes com foco no autocuidado™.

Diante dessa assertiva, encontra-se a primeira lacuna no trabalho realizado pelo
servico em questdo, no processo de alta hospitalar decorrente da fragilizacdo da dimensao
societaria, que repercutiu negativamente na dimenséo organizacional. Nao se observou um
planejamento de alta hospitalar compartilhado pelos profissionais da equipe multiprofissional.
Essa foi uma das dificuldades vivenciadas para o planejamento das intervengdes no Gl, uma
vez gque, sem uma estimativa de tempo habil para realiza-las, a pesquisadora deparava-se, por
vezes, com a alta inesperada da crianga sem aviso prévio, mesmo estando diariamente no
local de estudo e questionando a cuidadora sobre a previsao de alta hospitalar.

Compreende-se que a previsdo de alta hospitalar é fator importante ndo s6 para 0s
profissionais de saude planejarem e implementarem o preparo para a alta, acionando,
inclusive, os demais servicos da RAS para a continuidade dos cuidados, mas também para a
familia melhor se organizar e receber a crianga com doenca cronica no retorno ao domicilio.

Ao se pensar na gestdo do cuidado no preparo para alta hospitalar, essa previsao de
tempo também se constitui como fator relevante. Essa assertiva € verdadeira, tendo em vista
que conhecendo esse tempo, ha possibilidade de melhor organizar as a¢cdes em todas as suas
dimensdes para o alcance da integralidade do cuidado (CECILIO, 2011).

Planejar as acOes de preparo para alta hospitalar remete a dimensao profissional da
gestdo do cuidado. Nessa, os profissionais da equipe multiprofissional assumem papel
essencial para a efetivacdo da gestdo do cuidado, necessitando superar a fragmentacdo das
acoes (AZEVEDO et al., 2017) para realizacdo de trabalho articulado entre seus membros, a
fim de elaborar um plano terapéutico de cuidado (SANTOS, K.H.; MARQUES, SOUZA,
2017) capaz de transpassar as demais dimensdes.

A partir desse olhar, no presente estudo, ao integrar os achados qualitativos e
quantitativos, encontram-se evidéncias mais significativas para a tendéncia a minimizacao do
nivel de incertezas (ET, p=0,074) no Grupo Intervencédo (GlI) e suas melhores expectativas em
relacdo a vida das criancas (VC, p=0,074) ap0s a alta; a percep¢do mais positiva no Grupo
Extensdo (GE) em relacdo as dificuldades advindas da doenca (DD, p=0,080); e a tendéncia
no Grupo Setorial (GS), ao se perceber a doenca da crianca e suas implicagdes para o futuro
(GIF, p=0,058) como mais negativa.

A reducdo do NI no GI pode ser explicada pelo modelo de preparo para alta que se
distinguiu do utilizado no GE (ET, p=0,799) e no GS (ET, p=0,778), com preparo usual do
setor. No GI, o modo de preparo de alta hospitalar valorizou o saber, as experiéncias e as
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necessidades singulares das familias, em seu contexto de vida, cujos encontros, mediados pela
dialogicidade e pelo processo inter-relacional empético, podem ter resultado em mais seguranca
da familia quanto a apropriacdo do conhecimento alcancada para a realizacdo dos cuidados,
fortalecendo a dimensé&o familiar.

O encontro entre profissional de salde e cuidadora, quando baseado nos pressupostos
freiriano, amplia as possibilidades da educagdo em saude, pois o didlogo verdadeiro
proporciona escuta qualificada e o (re)conhecimento do conhecimento prévio da mesma. Assim,
favorece-se a (re)construcdo do conhecimento, ao elaborar um planejamento de preparo de alta
hospitalar capaz de promover melhor qualidade dos cuidados a crianga (SEVERO et al., 2019).

Sabe-se que o preparo para alta deve instrumentalizar as familias com o conhecimento
necessario para ajuda-las a realizarem as adaptacdes e o aperfeicoamento das praticas de
cuidado, de acordo com as singularidades da crianca, do ambiente domiciliar e da situacdo
familiar (McDONALD et al., 2017). Nesse processo, escutar e dialogar com as familias
durante o periodo de hospitalizacdo sobre seus medos e suas angustias foi primordial para
identificacdo das duvidas e fragilidades no conhecimento e nas habilidades para os
procedimentos. Adicionalmente, possibilitou feedback da aprendizagem, contribuindo para
reducdo do nivel de incertezas, evidenciando a importancia da dimenséo profissional na
medida em que a equipe esteve conectada com as demandas e anseios da familia, focando em
sua singularidade.

Ter o feedback das familias em relacdo ao conhecimento produzido durante o preparo
para alta hospitalar, constituiu-se como fator relevante na reducdo do NI, inclusive
identificado em casos no GE e GS nos quais ocorreram essa preocupacdo em buscar 0
feedback familiar, ao comparar o escore da escala antes e o0 depois do processo.

No GE e GS, apesar das diferencas técnicas no processo de trabalho, a dimenséo
profissional foi fragilizada ao predominar a ideia de preparo para alta hospitalar como
narracdo de conteldo a serem apreendidos pelas familias que, na maioria das vezes, tendem a
aquisicdo passiva do conhecimento, com repercussdao na dimensdo familiar e individual.
Para Freire, esse modo de preparo é denominado “visdo bancaria do processo educativo”, na
qual “os homens [s30] vistos como seres da adaptagdo, do ajustamento” ao que lhe é posto
(FREIRE, P., 2015b, p. 83). Essa realidade pode ter refletido em aumento da variabilidade
interna no nivel de incertezas no GE e GS observadas no grafico (Figura 9) ap0s o preparo,
cuja ndo regularidade das estratégias de trabalho realizadas durante a hospitalizacdo no
preparo de alta, agregada ao modelo de educagdo bancéria, inviabilizaram melhores resultados

no dominio NI, nesses grupos.
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Outro aspecto, que pode ter contribuido para a reducéo do NI no Gl, refere-se ao tempo
disponibilizado para o diadlogo no preparo de alta que ocorreu durante todo o periodo de
hospitalizacdo, fortalecendo a dimensao organizacional e profissional da gestao do cuidado.

Sabe-se que o preparo para alta hospitalar € um processo dindmico e as vivéncias
durante a hospitalizagdo podem repercutir em encontros e desencontros na producdo do
conhecimento, a depender de como ocorre a mediacdo da educacdo em saude nesse interim.

Nessa perspectiva, basear o preparo para alta hospitalar em um planejamento engessado,
cuja fonte de informacdes partiu de um momento pontual de levantamento de dados, ndo é
capaz de acompanhar a dinamicidade desse processo para minimizar as ddvidas das familias de
criancas com doenga cronica e aprimorar o0 manejo familiar dos cuidados no domicilio.

Nesse seguimento, quando o preparo acontece proximo a alta hospitalar da crianca e
ndo no transcorrer da internacdo, deixa os familiares apreensivos e inseguros para agir no
domicilio frente a situacdes que ndo estdo familiarizados e que ndo tiveram tempo de
apreender, podendo dificultar o aprendizado e a realizacdo dos cuidados apo6s a alta,
principalmente os relacionados aos procedimentos técnicos (VIANA LS. et al., 2018).

Identifica-se, no GS, a predominancia do poder opressivo da equipe, com aberturas
pontuais para responder as duvidas quando os profissionais se deparavam com cuidadoras mais
questionadoras, porém nem sempre as informacgdes eram esclarecedoras e satisfatorias para elas,
evidenciando as fragilidades na esséncia do que deve contemplar a dimensao profissional no
encontro de cuidado. Como a direcionalidade das a¢cdes ndo contemplava a primeira etapa do
triedro emancipatério do cuidar, conhecer para cuidar, muitas vezes, o preparo de alta era
pautado no conhecimento que os profissionais possuiam sobre a doenca, e 0 tratamento com
orientacOes padronizadas, ditando as regras de como e quando fazer, ndo valorizando o
conhecimento prévio dessas familias. Esse (des)encontro de cuidado ndo ofereceu um terreno
fértil para a construcdo da autonomia dessas maes nos cuidados a crianca no domicilio, pois
tornou vulneraveis as dimensdes familiar e individual da gestdo do cuidado, dimensfes essas
angulares para o manejo da familia adequado e prevencdo de hospitalizaces desnecessarias
decorrentes do controle inadequado da doenga no cotidiano por lacunas no preparo de alta.

Essa assertiva pode ser confirmada na Figura 16 e nos resultados qualitativos, cuja
maioria dos integrantes do GS referiu que as informacdes e explicagdes eram superficiais e/ou
ndo entendiam o que os profissionais do hospital diziam pelas palavras técnicas e dificeis que
utilizavam durante as tentativas de explicagfes. As cuidadoras explicitaram que, embora os
profissionais tivessem lhes falado sobre a doenca e o tratamento, ndo se lembravam,

evidenciando-se obstaculos de compreenséo e, portanto, a falta de éxito das a¢des de preparo
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para alta hospitalar. Essas cuidadoras apenas recordavam as orientagcdes recebidas para a
realizacdo de cuidados sem saber explicar por que deveriam realizar essas agdes.

Para Freire, essa mediacdo opressores-oprimidos € denominada de prescricdo, cuja
acao envolve “a imposi¢do da opg¢do de uma consciéncia a outra [...] que transformam a
consciéncia recebedora no que vimos chamando de consciéncia ‘hospedeira’ da consciéncia
opressora” (FREIRE, P., 2015a, p. 46).

Compreende-se que esse modo prescritivo, formal e desfocado da singularidade das
familias, no preparo para alta hospitalar, interfere na segunda fase do triedro emancipatorio do
cuidar, cuidar para confrontar. Nessa fase, a familia, segura com o seu conhecimento, deveria
ser capaz de confrontar a realidade, de conviver com a condi¢do cronica para reconstruir
possibilidades de inovacdo no cuidado em busca de melhorar a qualidade de vida da familia.
Todavia, faltam-lhe ferramentas para este salto qualitativo do cuidado no domicilio.

A atencdo a saude da crianca é complexa, e esse trabalho deve ser pensado na
perspectiva do conceito de éxito técnico na saude, interligado ao sucesso pratico, elaborados
por Ricardo Ayres (AYRES, 2007). O éxito técnico “refere-se ao sentido instrumental de uma
acdo para o alcance de determinado resultado” (MELLO; SILVA, R.M.M.; PANCIERI 2017,
p. 16). Para que isso resulte em sucesso prético, os profissionais de salde necessitam
compreender mais amplamente o contexto de vida das familias, por meio do dialogo, conversa
e interacdo para a construgdo de acdes com potencial de atender as particularidades e
singularidades de cada crianca (MELLO; SILVA, R.M.M.; PANCIERI, 2017).

Desse modo, o preparo para alta hospitalar prescritivo inviabiliza o éxito técnico e o
sucesso pratico, visto que as agBes sdo descontextualizadas e pensadas como realidade
estatica, ndo contribuindo para a autonomia das familias, meta da gestdo do cuidado com vista
ao cuidar para emancipar (Ultima etapa do triedro emancipatorio), mantendo alto NI.

Nas familias do GS que apresentaram reducdo do NI, identificou-se a hegacao da doenca
em trés familias, ndo condizente com os achados das entrevistas em profundidade. Geralmente,
na escuta inicial, ndo aparentavam ter duvidas a respeito da doenca, tratamento e cuidados.
Contudo, ao dar abertura para o dialogo, surgem essas nuances de situagdes mal resolvidas.

Essas situacOes podem resultar em abandono do tratamento e dos cuidados, com
repercussdes negativas para a sua saude (DANIELSON; MEILN-JOHANSSON;
MODANLOO, 2019). Esse achado aponta para a necessidade de identificar essas familias e
realizar intervencdo nesse processo de negagéo.

Frente as davidas, algumas familias deste estudo consultavam a internet para

esclarecerem-se, o que se apresentou eficaz para a reducdo do NI em cuidadoras com mais de
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oito anos de estudo. Esse achado aponta fragilidades na usabilidade das ferramentas on-line e
a necessidade de os profissionais de salde estarem mais proximos das familias de criangas e
adolescentes com doencas crbnicas para ajuda-las a avaliarem os sites e identificarem os que
possuem informacdes confiaveis (MAZZA et al., 2017), principalmente cuidadoras com
menos de oito anos de estudo

Isso remete ao termo literacia em salude, compreendida como a capacidade dos
individuos de conseguir, processar e compreender informacdes de salde basica para a tomada
de deciséo relacionadas a saude em tempo habil (CENTERS FOR DISEASE CONTROL AND
PREVENTION, 2019).

Estudo identificou relagdo significativa entre escolaridade e literacia em saude, cujo
menor nivel de escolaridade resultou em literacia inadequada, revelando ainda que individuos
com literacia adequada possuiam entre 9 e 12 anos de estudo (OSCALICES et al., 2019). Esses
resultados corroboram achados deste estudo e a necessidade de maior apoio as cuidadoras com
menos de oito anos de escolaridade.

Entregar orientacdes por escrito, estratégia de preparo para alta utilizada pelo Gl e GE,
apresentou-se relevante para minimizar a inseguranca na fase inicial dos cuidados da crianca
com doenca crbénica no domicilio, acdo que potencializou as dimensbes familiar e
individual, pois gerou maior seguranca na realizacdo dos procedimentos. A disponibilizacéo,
pelos profissionais de salde do hospital, de um mapa para os cuidadores com orientacdes para
ajuda-los, nessa fase inicial, a se aventurarem em terrenos desconhecidos, como estratégia da
dimensao profissional, demonstrou-se util, em vista da auséncia de apoio da atencdo
primaria em suas dimensdes organizacional e sisttmica, tanto na formacéo inicial como
continua dessas familias (McDONALD et al., 2017).

Esse material educativo reforca informacbes e orientaces concedidas pelos
profissionais de saude da equipe, norteando a familia, em casos de ddvidas, ao desenvolverem
os cuidados no domicilio (ROSSETTO et al., 2019), corroborando relato das familias.

Quanto ao dominio DD e suas correlagdes, moderada negativa com GD e moderada
positiva com AM, compreende-se que o trabalho realizado, quando reduz a inabilidade da
familia na tomada de decisdo, melhora o gerenciamento da doenca e diminui as dificuldades
relacionadas a doenca.

Reforca essa assertiva os resultados de estudo, ao demonstrarem que, quando ha tempo
adequado no trabalho de preparo para alta hospitalar de educacdo em saude com a familia,
fomentando-a a buscar fontes adicionais de informacGes, e realizar treinamento técnico, por

meio de simulacGes para ela praticar e se sentir mais confiante, ajuda-a a superar a fase de
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ansiedade inicial e a alcangar a competéncia assegurada para o cuidado (McDONALD et al.,
2017). Essa competéncia, em decorréncia do empoderamento, reflexo da reducdo da
ambiguidade na tomada de decis@o e no planejamento de acGes para o cuidado da crianca,
reflete em melhor gerenciamento, minimizando as dificuldades da familia relacionadas ao
controle da doenca cronica.

Promover a autonomia, participacdo, afirmacdo, bem como as habilidades da familia
para a gestdo da condicdo da crianca no domicilio, ndo remete a transferéncia de conhecimento
do profissional para a familia, mas a um encontro horizontal familia-profissional para realizacdo
de trabalho conjunto em que “ambos sdo sujeitos no ato, ndo s6 de desvela-la e, assim,
criticamente, conhecé-la, mas também no de recriar este conhecimento” (FREIRE, 20153, p.
77-8), sendo este agora contextualizado as necessidades singulares da crianca e da familia.

O empoderamento da familia também ¢é fortalecido quando ha garantia da
continuidade dos cuidados pela RAS, apds a alta hospitalar, uma vez que amplia seu poder na
tomada de deciséo, ao potencializar a rede social de apoio, facilitando o reconhecimento dela
pela familia e 0 acesso aos servigos e as acdes necessarias para o cuidado dessa crianca
(SOUZA, M.H.N.; NOBREGA, V.M.; COLLET, 2020).

Sabe-se que, diante do adoecimento crénico, ha dependéncia da assisténcia da RAS e do
apoio da rede social para fortalecer as a¢fes de cuidado e para gerenciar a vida (BELLATO et al.,
2016), em sua dimensao sistémica. Desse modo, a dimenséo familiar é fortalecida quando os
cuidadores reconhecem os pontos de apoio da sua rede social e tém autonomia na tomada de
decisdo em busca do melhor caminho para oferecer a crianca 0 melhor cuidado e qualidade de
vida (McDONALD et al., 2017), com reflexos positivos no dominio VVC.

Isso ocorre, posto que, com a gestdo do cuidado, potencializa-se o poder da familia ao
muni-la com as ferramentas necessarias para trazer resolutividade as demandas de cuidado da
crianca com doenca cronica com autossuficiéncia na tomada de decisdo. Essa autonomia
revigora o empoderamento da familia para o cuidado, quando h& apropriacdo do
conhecimento para o exercicio direto desse cuidado, como também quando possibilita
reconhecer 0s pontos de apoio da rede social formal e informal, que pode recorrer em busca
dessa atencéo.

Diante desse contexto, na dimens@o organizacional, o planejamento de alta deve ser
realizado por uma equipe multidisciplinar com participacdo da familia, para que as orientacdes
adequadas para a prevencdo e controle da doenca, como também para promog¢do e manutengao
da salde, integrem o plano. Somente assim os profissionais, por meio da educacdo em salde,

serdo capazes de propor estratégias que facilitam o aprendizado do outro para a transformacéo
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de sua realidade, minimizando as readmissdes hospitalares (FONTANA; CHESANI;
MENEZES, 2017). Nesse planejamento de alta, ha necessidade de abarcar agdes voltadas tanto
para fortalecerem a dimensdo familiar, para que sejam ressignificadas as dificuldades do
cotidiano relacionadas a sobrecarga de trabalho para os cuidadores e das exigéncias constantes
para a realizacdo do cuidado a essas criangas, quanto a necessidade de reestruturar a dimenséo
sisttmica da gestdo do cuidado, naquilo que é sua esséncia, a saber, a construgdo de conexdes
formais, regulares e regulamentadas entre os servicos de salde, na perspectiva da construcéo
da integralidade do cuidado.

Portanto, evidencia-se a necessidade de desconstrucdo das assimetrias de poder, no
cuidar para confrontar, para a participacdo ativa da familia, no processo decisério com
superacdo do tradicional preparo de alta hospitalar de mera narracao de conteudo, ou seja, que
0 cuidado seja centrado na familia.

Na narracdo de conteldos, as familias tendem a receber a ideia errbnea da realidade
como algo parado, estatico, compartimentado e bem-comportado (FREIRE, P., 2015),
impossibilitando-a de vivificar o conhecimento e trazer sentido e significado dentro do
contexto vivenciado para o alcance de sua libertacdo da tutela de poder, para construcao de
sua autonomia para o cuidado. Essa autossuficiéncia ndo esta dada, mas, para construi-la, faz-
se necessario o0 apoio longitudinal e continuo da equipe de saude.

Esse processo de libertacdo da tutela é norteado pelo conceito central de wayfinding,
no qual o engajamento inicial ativo da familia na aprendizagem, transpondo a simples e
passiva transferéncia de informacdo, proporciona seguranca e capacita-a para interagir com
esses recursos formais, desenvolvendo continuamente esse conhecimento e moldando-o de
acordo com as situagdes vivenciadas no contexto domiciliar (McDONALD et al., 2017).

Entende-se que o preparo de alta hospitalar deve iniciar no primeiro dia de
hospitalizacdo e a ambiéncia hospitalar, durante esse periodo, influencia no preparo da
familia, por refletirem no processo ensino-aprendizagem. Essa ambiéncia inclui o ambiente
fisico, as acOes desenvolvidas pelos profissionais e as relacfes interpessoais, que refletem no
acolhimento e na resolutividade das demandas (FONTANA; CHESANI; MENEZES, 2017).

Dentre as situacdes que desfavoreceram essa ambiéncia, encontram-se 0 pouco tempo
disponibilizado e a linguagem inacessivel e incompreensivel para as familias utilizadas pelos
profissionais durante as tentativas de orientagdes, a falta de coesdo entre as informacoes
fornecidas a familia, o ndo esclarecimentos de davidas, a minimizacgdo do papel da familia no
processo decisorio, a ndo valorizacdo de suas expectativas e a ndo resolutividade dos

problemas de satde da crianca durante a hospitalizagédo
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Desse modo, reconhece-se a relevancia da dimenséo profissional no preparo para alta
hospitalar. Nessa, a equipe de saude deve despir-se do poder opressor que dita as regras do
que a familia deve e ndo deve fazer, para assumir o papel de colaborador. Nesse papel, ao
dialogar com as familias, tem-se a oportunidade de conhecer melhor suas vivéncias e apoia-la
a reconstruir dialeticamente as possibilidades de cuidado para que se empoderem e
transformem a sua realidade, efetivando o cuidar para confrontar.

Compreende-se que a coordenacao dos cuidados para as criangas com necessidades de
cuidados especiais € um processo complexo que precisa ser atendido durante a fase de
internacdo e apds a alta para a comunidade (ZANELLO et al., 2015), implicando no papel
fundamental da dimensé&o sistémica, na organizacao dos servicos.

Contudo, o instrumento oficial da RAS do sistema de referéncia e contrarreferéncia
ndo se demonstra eficiente nem eficaz para que, essa coordenacdo, se efetive na préatica
assistencial. Os profissionais de salde ndo o tém valorizado como modo de comunicagédo
entre os servigos para a continuidade dos cuidados na rede, interferindo no seguimento da
crianca com doenca cronica e na integralidade do cuidado (VAZ, E.M.C. et al., 2019).

Quanto a continuidade do cuidado, ao se voltar para as estratégias utilizadas pelos
grupos em estudo, para estabelecé-la na pratica, o contato telefénico direto com a secretaria
de satde dos municipios de origem realizado pelo GE pode ter levado a um melhor resultado
no dominio DD. O GE apresentou tendéncia a minimizacéo das dificuldades relacionadas a
doenca (p=0,080), mesmo com o relato da renda familiar insuficiente para as suas
necessidades, quando comparado as estratégias do Gl, de entregar resumos de alta com as
orientacOes para a continuidade dos cuidados a ser entregue para a ESF pelas familias, ou do
GS, de resumo médico de alta hospitalar de rotina, o que, por vezes, ndo surtiu o efeito
almejado nesse dominio e na dimensao sistémica.

Na dimensao sistémica, ao ndo se conseguir reconhecer e ter acesso a outros pontos
de atencdo da RAS, limita-se o poder de decisdo das familias, restringindo a atencdo a um
unico servico por auséncia da continuidade informacional, que daria o suporte para 0s demais
servicos da rede também poderem apoiar essas familias no cuidado a crianga.

Estudo realizado no Parana, Brasil, identificou fragilidades no cuidado desenvolvido as
criangas com necessidades especiais no domicilio, decorrente principalmente da baixa utilizacdo do
projeto terapéutico singular e da contrarreferéncia a atengdo primaria (ROSSETO et al., 2019).

Em contrapartida, outros estudos realizados na provincia do Quebec, no Canada,
(AUED et al., 2019) e em Madri e Barcelona (COSTA et al., 2019) apontam uma solucéo

para esse problema, por meio da enfermeira de ligacdo ou de enlace no preparo para alta



131

hospitalar, enfatizando que esse trabalho pode ser realizado no Brasil. Essa profissional
desenvolve papel fundamental na identificacdo desses individuos que necessitardo de
cuidados pés alta; na coordenacdo do planejamento de alta hospitalar; e no acionamento dos
servigos extra-hospitalares, compartilhando informacdes para a continuidade dos cuidados
(AUED et al., 2019; COSTA et al., 2019).

Adicionalmente, na dimensdo sistémica, a estratégia de Servico de Atendimento
Domiciliar (SAD), no Brasil, apresenta potencialidades no cuidado a populacdo em estudo. A
constituicdo de vinculos com a equipe do SAD é primordial para esse cuidado, uma vez que, ao
retornar para o domicilio, a criangca com doenca cronica precisaré de cuidados diferenciados e a
familia necessitara ser capacitada para a realiza-los, capacitacdo essa que perpassara O
treinamento técnico e alcancard a relacdo de apoio longitudinal (ROSSETTO et al., 2019).
Todavia, somente duas criancas foram assistidas por esse servi¢o no retorno ao domicilio, G17 e
GE8, ambas dependentes de tecnologia (GTT e oxigenoterapia, respectivamente). Essa
realidade indica que o SAD esta limitado a assisténcia de criangas com necessidades de saude
de complexidade tecnoldgica, o que pode estar relacionado a escassez de equipes atuando nesse
servico, dificultando o acolhimento dessas familias de crianca com doenca crénica.

O GS foi o Unico grupo a apresentar tendéncia ndo favoravel para o manejo da familia,
representada no dominio GIF (p=0,058). Os cuidadores explicitam que o trabalho da equipe,
que deveria ser pautado pela competéncia técnica, postura ética e formacdo de vinculos,
principios da dimensdo profissional, ndo foi efetivo para minimizar as duvidas e
instrumentaliza-los com o conhecimento necessario para a tomada de decisdo, evidenciada pela
correlacdo moderada positiva com o dominio AM, fragilizando a dimenséo familiar.

As familias das criancas com doenca cronica necessitam de conhecimento sobre a
doenca, tratamento e cuidados a crianga para desenvolver com autonomia a tomada de decisédo
e conseguir manter suas vidas sob controle (VAZ, J.C. et al., 2016).

Nesse sentido, quanto mais a dimensao familiar estiver fragilizada pela escassez de
conhecimento — tanto 0s necessarios para o cuidado direto constituido em sua dimensao
individual quanto aqueles relacionados ao suporte que a familia pode recorrer para
resolutividade das demandas de salde, inerentes a dimensao sistémica — maiores serdo as
dificuldades para transpor os desafios de cuidar dessa crian¢a, tendendo a familia a perceber a
gravidade da doenca e implicacGes para a vida como mais negativas.

Na busca por minimizar as dificuldades e as implicagGes relacionadas a doenca, o preparo
para alta hospitalar, realizado por meio da gestdo do cuidado, revela-se como ferramenta para

superar 0 cuidado instituido, limitado em sua esséncia, para alcancar novos horizontes com o
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cuidado singular, cujo planejamento de aces, integrado e articulado com os demais servicos da
RAS, contribui com a capacita¢do da familia para se emancipar da tutela no cuidado.

No cuidado singular, conhecer as histérias de vida da familia ao lidar com cuidados da
crianca com doenca crbnica, na qual as relaces de poder estdo presentes, e as suas
expectativas em relacdo ao preparo de alta hospitalar, é importante para compreender o
contexto da situagéo no conhecer para cuidar.

Desse modo, consegue-se concretizar os projetos de felicidades no planejamento de
alta hospitalar que, construido com participacdo da familia e com base em seus anseios, ndo é
opressor e tem mais possibilidades de alcancar o sucesso pratico (AYRES, 2007). Nesse
processo de construcdo, no compartilhamento de conhecimentos, favorece-se o cuidar para
confrontar, possibilitando-se espaco para a transformacdo da realidade, a partir da autonomia
da familia, que se emancipa da tutela opressora. Entretanto, entende-se que o alcance da
emancipacao também é dependente do desejo da cuidadora de se libertar dessa tutela.

A gestao do cuidado, portanto, deve possibilitar aos usuarios a oferta de tecnologias
de salde, de acordo com suas necessidades e singularidades, de modo a contribuir com o
desenvolvimento de todo seu potencial de bem-estar, seguranca e liberdade para a tomada de
decisdo, em busca de uma melhor qualidade de vida. Esses aspectos, apontados por Cecilio
(2011) e por Paulo Freire (2015a), configuram-se no ponto de encontro com dialogicidade,
inter-relagdo e autonomia para constru¢do do conhecimento. A reorganizacgao do processo de
trabalho e planejamento do preparo para alta hospitalar de familias e suas criancas com
doencas cronicas devem ser pautados nessas concepcOes, para que alcance o fim em si de
preparar a familia para o cuidado no domicilio.

Mesmo ndo alcangando a significancia estatistica, quando se comparou quantitativamente
as performances dos grupos experimentais com o grupo controle (GS), considerado referéncia
para o indice de Resposta Integrada, evidencia-se efeito importante do Gl ap6s a intervencdo
(RI11=-0,15 e RI2=0,40). No GE, o efeito quase equiparou-se ao grupo comparacéo de preparo
usual de alta (R11=-0,24 e R12=0,020). Esse achado aponta para maior impacto do preparo de alta
hospitalar do GI, agregando valor as tendéncias estatisticas identificadas, que poderia ter chegado
a significancia caso o nimero de observac6es fosse maior.

Reconhece-se como limitagbes deste estudo, o tamanho amostral, decorrente dos
problemas vivenciados durante a coleta de dados, e o tipo de selecéo realizada, que inviabilizou o
controle de algumas variaveis durante a inclusao nos grupos.

Assim, ao olhar o fenbmeno apresentado neste estudo e suas nuances quali e

quantitativas, separadamente, inferéncias foram apontadas sobre o manejo do cuidado as
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criangas com doenca cronica e as incertezas das familias frente a essa situagdo. Contudo,

olhar somente uma das interfaces desse fendmeno isoladamente, ndo possibilita a

compreensdo de sua complexidade. Para tanto, a partir da integracdo dos dados qualitativos e

quantitativos e da interpretacdo mediante o referencial tedrico que embasa este estudo,

possibilitou-se a construcdo das seguintes metainferéncias:

A dimensdo societdria encontra-se fragilizada perante o desconhecimento dos
profissionais da equipe de saude das legislagdes vigentes, que norteia o trabalho e
esclarece as suas atribuicGes no preparo para alta hospitalar, enquanto integrantes da
Rede de Atencdo a Salde. Essas lacunas incorrem em acgdes fragmentadas pouco
eficazes para minimizar as incertezas da familia no cuidado.

As dificuldades da familia, relacionadas ao controle da doenca e aos cuidados no
domicilio, sdo amenizadas quando, no preparo para alta hospitalar, ocorre articulacao de
acbes das dimensfes profissional, organizacional, sistémica e societaria para
viabilizar a construgdo de linhas de cuidado e redes de atencdo, bem como da rede de
apoio formal e informal, que facilitardo e agilizardo a resolutividade das demandas
dessas criangas, que sao continuas e podem ser distintas ao longo do tempo. A seguranca
proporcionada por esse apoio constante e disponivel, sempre que necessario, minimiza o
estado de alerta da familia e suas preocupaces, trazendo seguranca e tranquilidade ao
ter conhecimento dos suportes que podem recorrer no caso de necessidade, colaborando
com a autonomia familiar para a tomada de decis&o.

Na dimensdo profissional, a participacdo ativa da familia, na elaboracdo do
planejamento de alta hospitalar, mediada pela dialogicidade e pelo processo inter-
relacional empatico com valorizacdo de seu saber, contexto de vida, experiéncias e
necessidades singulares, contribui para que as agdes implementadas sejam mais
efetivas, ao proporcionar abertura para a minimizacdo das davidas e aprimoramento do
manejo nos cuidados domiciliares da crianga com doenca crénica, resultando em mais
seguranca da familia quanto a apropriagdo do conhecimento alcancada para a
realizacdo desses cuidados.

Na dimenséo profissional, a postura do profissional, durante os encontros, influencia o
modo de abertura da familia para a formagdo de vinculos e para estabelecimento de um
didlogo franco. Quando se tem uma postura mais empatica, superando a prescritora, 0s
vinculos sdo construidos, diante da confianca estabelecida na relacéo familia-profissional,

favorece-se a exposi¢do de duvidas, medos, anseios e 0 contexto de vida familiar, como
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também se viabiliza a explicitagdo do feedback do conhecimento familiar atual para o
cuidado, que, ao integrar o planejamento para preparo de alta hospitalar, tera mais
condigdes de alcancar o éxito técnico e 0 sucesso pratico.

A dimensdo familiar é fortalecida com os dialogos estabelecidos durante a
hospitalizacdo. Esses dialogos, quando mediados pelos pressupostos da metodologia
problematizadora, favorecem a identificacdo do conhecimento prévio, as fragilidades
existentes nesse conhecimento, as dividas, os medos, os anseios, habilidades para
gerenciar a doenca e os cuidados. Nesse processo dialdgico, com o uso de linguagem
clara e acessivel entre profissional de saude e familia, no conhecer para cuidar os
momentos critico-reflexivos vivenciados, possibilitou-se a familia lancar novos
olhares para aquela situagdo e identificar fragilidades em seu conhecimento,
proporcionando um re-encontro com sua propria historia, capaz de alimentar desejos
de transformar a realidade que antes lhe parecia determinada. No cuidar para
confrontar esse conhecimento, fé-la querer buscar mais para lidar com as situacfes
vivenciadas, contribuindo na minimizacdo do nivel de incertezas em relacdo a doenca
e aprimoramento dos cuidados a crianca.

Na hospitalizacdo, a busca de fontes adicionais de informacGes deve ser fomentada,
contudo, monitorada por meio do dialogo durante o preparo de alta hospitalar para
fortalecer a dimensdo familiar, principalmente em cuidadoras com menos de oito
anos de estudo, por apresentarem fragilidade na literacia em saude.

A gestdo do cuidado potencializa o empoderamento da familia ao fornecer-lhe o
suporte que necessita para realizar o gerenciamento da doenca, contribuindo para a
estabilidade clinica da crianca com doenca crénica e melhor percepcdo sobre a vida
presente e futura da crianca.



135

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo de método misto proposto possibilitou que, mediante a mixagem dos dados
qualitativos e quantitativos, se compreendesse melhor como as distintas modalidades de
preparo para alta hospitalar impactam o nivel de incertezas e o manejo dos cuidados
realizados por familias de criangas com doenga cronica.

Apreende-se que, para trazer respostas as questdes complexas de investigacdo, como
as relacionadas ao preparo familiar de alta hospitalar de criangas com doenca cronica, 0 uso
de somente uma abordagem ndo traria respostas robustas para os achados. Portanto, o método
misto mostrou-se eficiente por agregar valor matuo as evidéncias encontradas em ambas
abordagens de investigacdo, complementando-se e potencializando os achados para a
construcdo das metainferéncias sobre o objeto em estudo.

As diferentes formas de preparar as familias para alta hospitalar impactam no nivel de
incertezas de familias e influenciam no comportamento de manejo do cuidado domiciliar da
crianca com doenca crénica, pois pode-se observar que, no Gl, no qual o preparo para alta
hospitalar foi mediado pelos pressupostos da metodologia problematizadora de Paulo Freire,
as familias tenderam a menores niveis de incertezas e a mudangas mais positivas no
enfrentamento da condi¢do crénica com melhor manejo dos cuidados no domicilio, quando
comparado as demais modalidades de preparo.

O preparo para alta do GE foi mais efetivo, no que diz respeito a construcdo de rede de
apoio formal, a qual contribuiu para a minimizacdo das dificuldades da familia relacionadas a
doenca cronica, por promover acompanhamento clinico da crianca. O contato direto com as
secretarias do municipio onde as familias residiam favoreceu a corresponsabilizacdo da
equipe local de salde para acompanhar as criancas com doenca crdnica no domicilio, por
meio da visita domiciliar, e trazer resolutividades as demandas de saude delas.

Entretanto, quando o assunto é nivel de incertezas, o0 GE reduziu parcialmente esse
nivel, apontando para a fragilidade no preparo de alta de algumas familias com o
conhecimento necessario para o cuidado no domicilio. Essa assertiva € confirmada ao se
observar 0 aumento da variabilidade interna do nivel de incertezas, antes e apds o preparo
para alta e os extratos das entrevistas.

No GS, o trabalho realizado ndo mostrou efeito sobre o nivel de incertezas,

confirmada pela maioria dos extratos das entrevistas e pelos escores da escala de Mishel,
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antes e apds a alta hospitalar, o que repercutiu em preocupagdes das familias com o futuro
da crianga com doenca cronica.

Observou-se maior afinco da equipe setorial em realizar o preparo de alta hospitalar
com familias cujas criancas com doenca cronica necessitavam utilizar dispositivos
tecnoldgicos no domicilio. Esse preparo visava a capacitacdo técnica da cuidadora para
realizar o procedimento, em detrimento de orientacdes para os cuidados singulares, trazendo
insatisfacdo para a maioria das familias.

Esses resultados destacam a importancia da dimenséo profissional para a gestdo do
cuidado na redugao do nivel de incertezas da familia e no manejo dos cuidados no domicilio.
Nesse encontro cuidativo entre profissional e familia, o vinculo construido potencializa a
implementacdo do triedro emancipatorio do cuidar e o alcance da autonomia para 0
cuidado, bem como a corresponsabilizacdo proativa profissional em garantir os meios para a
continuidade dos cuidados na RAS, ap0s a alta hospitalar, em suas dimens@es organizacional
e sistémica da gestéo.

Ao se associar o nivel de incertezas em relacdo a doenca e ao manejo do cuidado pela
familia no domicilio, medida pelas escalas antes e apds o preparo para alta hospitalar,
identificou-se associacdo entre o capacitacdo da familia com conhecimento para a tomada de
deciséo, o planejamento e a implementacdo dos cuidados; e a minimizacao das dificuldades
familiares relacionadas a doenca cronica e a melhora do gerenciamento dos cuidados e da
percepcao sobre o futuro da crianca. O triedro emancipatorio do cuidar, trabalhado segundo
0s pressupostos da metodologia da problematizacdo, contribuiu para a minimizacdo das
incertezas e para o despertar do olhar critico-reflexivo da familia sobre a realidade de cuidado
vivenciada, possibilitando reconhecer lacunas a serem aprimoradas. Essa assertiva pode ser
confirmada nos resultados obtidos no item GD da escala FaMM e nas vozes das familias
explicitadas nos extratos das entrevistas realizada com os participantes das trés modalidades
de preparo utilizadas pelo Gl, GE e GS.

Para a familia estar aberta a mudancas, necessita, antes, reconhecer que 0 Seu
conhecimento estéa fragilizado, bem como identificar os pontos que podem ser aprimorados.
Nesse sentido, o didlogo horizontal entre familia e equipe de saude na dimenséo
profissional, proporciona movimento critico-reflexivo, por meio da problematizacdo do
conhecimento prévio familiar. Esse movimento contribui para que a cuidadora saia de sua
zona de conforto e reconheca a necessidade de transformar esse conhecimento em busca de

melhor qualidade de vida familiar.
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Também ¢é atitude necessaria para os profissionais da equipe hospitalar superar a
acomodacéo da rotina de trabalho para articular suas agdes na dimensdo organizacional e
proverem as familias os meios de alcancarem esse objetivo. Para tanto, conhecer as
legislacBes vigentes e suas atribuicGes para com essa populacdo constitui-se como primeiro
passo em busca de sanar as lacunas existentes na Rede de Atencdo a Salde e construir linhas
de cuidado mais efetivas para se fortalecer as dimensdes sistémica e societaria.

Ademais, as orientacGes por escrito entregues a familia, na alta hospitalar, reforcam o
conhecimento construido no preparo para alta e minimizam a inseguranca, especialmente na fase
inicial dos cuidados da crianga com doenca crbnica no domicilio, decorrente da reducdo das
incertezas e da aquisicdo paulatina da confianca para manejar os cuidados domiciliares com mais
seguranca, mesmo sem apoio profissional, fortalecendo as dimens@es familiar e individual.

Desse modo, ao associar as tendéncias estatisticas com o indice de Resposta Integrada,
que evidenciou o impacto da intervencdo no pés-alta do GI comparado ao preparo usual,
como também com os resultados qualitativos, confirma-se a tese defendida neste estudo.
Entende-se que o preparo para a alta hospitalar de familias de criangas com doenca cronica,
guando realizado por metodologia mediada por processo inter-relacional empético entre
equipe de saude e familia/criancga, contribui para minimizar niveis de incertezas da familia e
em mudanca no enfrentamento das condi¢cdes impostas pela doenca no domicilio. Nesse
processo, ao se valorizar o saber e as experiéncias da familia, bem como as necessidades
singulares das pessoas envolvidas, favorece-se 0 manejo da situacdo de adoecimento cronico
da crianca, além da corresponsabilizacdo pelo cuidado, potencializando a dimenséo familiar
e individual da gestéo do cuidado.

Diante das vivéncias durante a realizagdo deste estudo e dos resultados encontrados,
define-se o preparo de alta hospitalar de familia de crianca com doenca crénica como um
processo dindmico, interativo, empatico, que ndo se restringe a um momento pontual, mas
perdura durante toda o periodo de hospitalizacdo, cujo compartilhamento de saberes e
vivéncias entre profissionais e familia/crianca colabora para (re)construcdo do conhecimento
e o alcance seguro da autonomia nos cuidados para promover melhor qualidade de vida a
crianga com doenca crdnica assim como a seus cuidadores e familia.

Consideram-se os resultados deste estudo relevantes, por apresentarem subsidios para
contribuir com a transformacéo da pratica profissional, no que se refere ao aprimoramento do
preparo de alta hospitalar das familias de criangas com doenca cronica para 0 manejo dos

cuidados no domicilio, contribuindo para o avango do conhecimento.
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No entanto, reconhece-se a necessidade de replicagdo deste estudo em outros
contextos, controlando variaveis como idade e escolaridade da cuidadora e tempo de
diagnostico, para identificar nuances que nao foram possiveis serem vislumbradas nesses
achados. Sugere-se, também, a reralizacao de estudo experimental com o enfermeiro no papel
de gestor do preparo de alta hospitalar, tendo em vista a potencialidade desse profissional em
outros paises, e estudo piloto para a criagdo de protocolo multiprofissional de preparo de alta
hospitalar para nortear as aces da equipe como um todo acerca de suas atribuicdes frente a

€SSe pProcesso.
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APENDICE A - Roteiro para resumo de alta hospitalar

Nome da crianca:

Data de nasc.:

Diagnostico:

Tempo de hospitalizacdo:

Encaminhamento a USF:

Motivo:

Planejamento para a continuidade dos cuidados no domicilio

Metas a serem alcancadas

Acdes a serem desenvolvidas

Jodo Pessoa, __de de20 .

Assinatura e carimbo do(s) profissiona(is) responsave(is)
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para familia

Titulo da pesquisa:. Preparo familiar para alta hospitalar de criancas com doengas cronicas na perspectiva da
gestdo do cuidado

Eu, Vanessa Medeiros da Nobrega, enfermeira e doutoranda do Programa de Pdés-Graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), estou realizando um estudo que tem como objetivo
avaliar o preparo para alta hospitalar de familias de criancas com doenca crénica. Assim, gostaria de convida-lo(a) a
participar dessa pesquisa, que sera realizada aqui no hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW).

Sua participacao sera da seguinte forma: responder a duas escalas, que irdo avaliar o nivel de incertezas
frente a doenga e os cuidados que a familia tem com sua crianga, como também participar de entrevista para
identificar as necessidades da familia na realizacdo do cuidado no domicilio. A partir disso, vocé recebera um
plano de alta hospitalar, que sera desenvolvido pela pesquisadora ou pela equipe de salde durante a
hospitalizacdo. Dois meses depois, sera realizado um novo encontro para avaliar os efeitos desse trabalho nos
cuidados domiciliares.

As entrevistas necessitardo ser gravadas para ndo se esquecer de nada do que foi dito, ao passar para o
papel. Para isso, necessito de sua autorizagdo. Tudo o que for discutido sera mantido em segredo e seré utilizado
somente para esta pesquisa. A pesquisadora mantera sob sua guarda os audios das entrevistas por cinco anos e,
apos esse tempo, serd realizado o descarte adequado.

Informamos ainda que, caso vocé aceite, podera estar no grupo em que receberd as informagBes de
cuidado fornecidas pela pesquisadora ou no outro, em que os profissionais da Clinica Pediatrica realizardo essas
orientacbes. Ap6s o término do estudo, caso sejam comprovados os beneficios do preparo para alta do método
testado, a pesquisadora compromete-se a realizar esse preparo com as familias que néo participaram dele na fase
inicial.

Quando terminarmos este trabalho, os resultados deverdo ser apresentados em encontros cientificos e
divulgados em revistas cientificas, a fim de contribuir efetivamente com o aprimoramento do cuidado as criancas
com doencas crénicas pelos servi¢os de salde. Seu nome nao ir4 aparecer em nenhum momento na apresentacéo
dos resultados. A qualquer momento, o senhor/a senhora podera deixar de participar da pesquisa, e isso nao vai
interferir no atendimento e tratamento seu ou de sua crianca pelos servigos de satde.

Riscos e desconfortos: oferece riscos minimos previsiveis, como desconforto relacionado a espera para responder a
escalas e entrevistas e 0 despertar de sentimentos acerca dos assuntos abordados. Nesse sentido, para minimizar os
possiveis riscos, a pesquisadora deixard vocé expressar seus sentimentos livremente ou mesmo desistir da
participacdo no estudo, caso seja essa a sua vontade, sem nenhum dano ou prejuizo para alta hospitalar.

Beneficios: a sua participacdo contribuiré para avaliar qual o0 método mais adequado para realizar um preparo para alta
hospitalar da crianga com doenca cronica, no qual a familia sinta-se mais segura para os cuidados domiciliares.
Despesas e indenizacdo: Nao havera qualquer custo para sua familia por estar participando deste trabalho, e ndo
havera nenhuma indenizag&o pela sua participagéo.

Este termo sera entregue em duas vias e uma ficard com o senhor/senhora e, caso queira entrar em

contato conosco ou com o Comité de Etica em Pesquisa, os enderegos e telefones s&o:

Pesquisadoras: Programa de Pds Graduacdo em Comité de Etica em Pesquisa:
Enfermagem - Centro de Ciéncias da Saude — UFPB Localizado no 2° andar do HULW.
Telefone: (083) 3216-7109 Cidade Universitaria, Campus |, UFPB.
email: nessanobregam@hotmail.com; Telefone: (083) 3216-7964
neucollet@gmail.com. email: comitedeetica@hulw.ufpb.br

Apos ter conhecimento sobre como colaborar com esta pesquisa, concordo com a participagéo.

Vanessa Medeiros da Nébrega- Assinatura ou digital do responsavel
Enfé Doutoranda da UFPB
Jo&o Pessoa - PB / /
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ANEXO A: Escala Mishel Uncertainty in Iliness Scale for Family Members adaptada e
validada para o Brasil
INSTRUCOES

Por favor, lefia cada afirmacdo. Utilize o tempo necessario para pensar sobre o que cada
afirmac3o diz Em sepuida, cologue wm "X" em cima do mmmero gue melhor descreve
COMmO Voo S8 sente em relacdo ao membro da sua famalia HOTE. Se woce concordar com a
afirmac3o, voce deve marcar enftre Concordo iotalments” ou "Concorde”. Se wooe 030
concordar com a afirmagdo, entdo, marque entre "Diiscordo totalmente” ou "discordo”. Se
VOCE nao fem Certeza sobre COMRO WOCE 52 semie em relac3 ac membro da sua familia,
marque "Indecizo”. Por favor, responda a cada afirmacao.

| Ep=fo =i o goe sle'sls tem de arrads

sotabmerri hrtnoerse
{3 () {3 ey (1}

I En moho omitras Gircidas quoe ndo Soeaen e beecidas.

sotalescrrio oabEoors
{3 () {3 ey (1}

1. En ofio tenho cerier se ele'oly et Scando ooclheer oo picr A divsarcas

sotalescrrio rabEoars
7] {F) ey = (2}

4 Fn oo wal o gelo mim wsara s dior dicles'dols

dotalossmis priaboers
(7 () (3 =) (1)

I A expbcacBes qne nos o wobre elefsly parecam confiisas. pars mesres

ocaloscrrio oEbEooss
(%) (4 (3 ) ()

& 10 oibjetieo de cads tratarecmto diolsdeda esta clarn para oon

sotalescrrio rabEoars
(5 () (3 ey ()

7. En =80 i quands elesls Sie os procedieerio
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sota b oo ol ra =
1 {9 3 = (N

E O wroooress dalo'dols i e g Soores eepoeecdsred

oAl o orialboarrs
{7 i) 3 =1 (N

2. En anmnds moede: s O el e acdke pere peives

sl s oo ol ra =
7 () (3 Z) )

10 O oesdhens e dimeon coisas e ten orershes. siamitcadios.

socalresorric orialoarrss
(7} 7] 3 Ey. 2}

11 Em peosso D giner e e vad dhorer o doenca dale'dals

o i i
{3 () (3 =t (2]

12 O orarearvie: dedo dels & neoiin Sl pora crvisosdioer

fotal o iAo
7] () (3 Z) ()

13 E &ificd sabar 5e 0 Daizemeess oo s ceecbcacdas daledals oeiflo sarvimde.

oAl o oraloars T
) {9 3 ey (N

14 Erwicres e, porod s siooeyi 5. oqe & defasl b o s S

oAl o orialoarrst
) {9 3 ey (N

15 Por ceesa da ineweeisibilidade da doeonca dele'dols om nio pos o oo il



154

docabrcrrig brimbocro
{5} () (3} =l (2}

15 A eolado da doenca dale’'dela monda moriin. Fledela. tars dizs bons & r=mns.

toca brsseri bt bncrrs
{3 {F) {3 ) )

17. En =fo sad oo cnidensi dederdels depois gue sle'sls deaier o bospiml.

doral i bt bncrrs

(3 () (3 =l (2l

1E BEo tmoho idais do gos: acombecers comn aleals

soal g brimbocro
7] () (3 = (2]

12 Fn sealmonts ol = edo'cla tord . dia oo, o rmeien

doral i bt bncrrs

B (-F) (3 = (1}

0. O meembBsdons dics axsems s daleddola 580 iosledRmidess

doral i bt bncrrs
(3] () {3 = (1}

2. A afficass do iredtereeaete & wlctarmreinads

foralrecrri ety
{5} () (3} =l (2}

I E difidl detscrsiner ars quanmn fecapo consemnorsd cuder dele'dala soxmbho

totabrc s b
{5} () (3} =l (2}

3. En geralmanis posso preeer & encolapdo da doenca Sole'dols

pocabrcreis ot
{5} () (3} =l (2}
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4 Devido ao tratarenis, o Qo ale'sla pode ou oo feer mmds momitn.

toalmeniz torizlmeris
(7] () (31 2 (2]

15 En tenho carem gos eles odo encortrardo movis mda de eradio com cle'ala

torabma iz toviad moomg:
(7] (4) E) (=] (1)

15 Eles nlo derar a sleula um dbvgnentico especifico.

torabma iz toviadoomag:
(3) (4) (3) Z] (1)

I7. 0 sofmosee fisico dele'dela & prevdisioel: Bn sei quande als (2] vai melhorar ou picrar.

torabma iz tovidoomag:
(3) (+) (3 2] (1)

IE O damiaticn dale'dala o defnite @ nfo wad rosdar.

torabma iz toviadoomag:
(3) (+) 3 [ (1)

5. En posso dependar dos exdormaeitos para ssiarem presanio: quardio o precisar.

torabma iz toviadoomag:
(3) (+) 3 [ (1)

30 A grevidads da dosnca dele'dala ja fod confirmda

toalmeniz ozl
(3) (+) 3 [ (1)

31 On medicos & o enforpwinos nsamn Engesgem do diz a dia, postamio oo pows somndar o que estlc
dizandn.

totalmanis ot lreyie:
(3) (4) 3] (4 (I)
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ANEXO B: Escala Family Management Measure - FaMM adaptada e validada para o
Brasil

DADOS DE IDENTIFICACAO SOCIO-DEMOGRAFICA
Qual o seu parentesco com a crianga? Idade:

Qual a ultima série que cursou com aprovacao?

Tem outros filhos? ( ) ndo ( ) sim Quantos?
Qual a idade dos filhos?

A renda mensal de sua familia é

( )suficiente () insuficiente () sobra dinheiro no final do més
E antes da doenca sua renda era:
( )suficiente  ( )insuficiente () sobrava dinheiro no final do més

Sexo da crianca: Idade da crianca:

Diagndstico da crianca: tempo de diagnostico:




INSTRUMENTO DE MEDIDA DE MANEJO FAMILIAR

EitE qus-stu:-nanu avalia como a sua familia convive com uma n:nan-:'.a com duen-;'.a
Cranica.

Instrugdes

Para cada afimag3o deste guestionarie, pedimos que vocé dé uma nota de 1 a 5,
sendo que 1 ﬂgnrﬁn:.a “discordo totalmente” e 5 indica “concordo fotalmente”. Por
favor responda a estas questoes com base no que voce pensa, N30 &M COmo Voo
PENS3 que o5 oulres podenam responder. Se (NOME DA CRIANCA) possui mais de
wma doenga n:n:nm-:.a a palavra “doenga” se refere a todos os dlagnnrstlmﬁ juntos.
Alem disso, vanas quesides utllzam a pala'.'r.:l familia”. Ela se refere 3s pessoas
QUE VIVEM Na MesMa casa que wooe, & que voce considera como sendo da familia.

SECAD 1 - a ser preenchida por qualquer familia independente do casal morar junto

Por fawor margue um “x° no quadrado equivalente 3 sua resposta para cada
questao.

Dincowda LContoida
o'l et |zl rraz-le
1 2 3 4 3

1. O dia a dia de (nome da
crianga) & parecido com o de
oulras criangas na mesma idade
dele.

2. A doenga do (nome da crianga)
mterfere mo relacionamento da

farnilia.

2. A doenga do (nome da crianga)
requer '.rlE:ita5 freqientes ao
medico.

4. Esperamos que (nome da
crianga) no futuro seja capaz de
cuidar de sua doenga

3. (nome da crianga) aproveita
menos 3 wida por causa da sua
GOENCE.

&. Cuidar |:|E| doenga de (nome da
crianga) € fremerrtﬂnente PAsito:
dificd.
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T. A doenca de {nome da -:ri.:i";.:i:
& como wma montanha-russa,
cheia de altos & bamos.

£. A doenga de (nome da crianga)
& a3 coisa mais importante em
nossa familia.

-

B. E muito dificil para nos cuidar
da doencga de (nome da crianga).

10. (nome da crianca) participa
de atwidades que deseja apesar
da sua doenca.

Mos preocupamos com o
futuro do (nome da crianca) por
causa da sua doenca.

12. Lidar com a doenca do (nome
da crianca) n3o exige muito
tempo

13. Temos algumas ideias
definidas acerca de como ajudar
{nome da crianca) 3 Conviver com
a doenca

4. Apesar da sua doenga,
esperamos gue, no futuro, (nome
da crianga) possa Viver em su3
pIopria casa.

15. MNos temos  condigaoc
financeira suficiente para pagar
as despesas da doenga do (nome
da criancal.

16. (nome da crianga) & diferente
de outras criangas da mesma
dade por causa de sua dosnca.

7. E dificl saber guando a
doenca de (nome da crianga)
deve vir em pomewro lugar na
familia.

18. Nos esperamos ter um futurc
feliz com {(nome da crianga)

T

8. Quando alguma coisa
nesperada acontece em relagdo
a doenga de (nome da crianga),
nos geralmente sabemos como
dar.
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20. As amizades do (nome da
crianga) sao diferentes por causa
da sua doenca.

21. Mo futuro, nos esperamos
dedicar menos  tempo  3os
cuidados com a doenca de (nome
da crianca).

22 Uma doenga como a que
(nome da crianga) tern toma a

vida familiar muito dificil.

Z3. As afividades de {mome da
-:rian:.:,a: raraments nterferem nas
outras atividades da familia

24 A doenga de (nome da
crianga) requer frequentes
ntemacoes hospialares.

25, Sentimos que estamos
fazendo um bom tabalho no

cuidado com o (nome da cnanga).

26. Pessoas com a doenga como
a de {nome da crianga) tem uma
expectativa de vida normal.

27. Geralmente e dificd saber se
Drecisamos Ser mais protetores
com {nome da crianca)

28, Geralmente nos sentimos
nseguros em relagdo aoc que
fazer para cuidar da doeng¢a de
[(nome da crianca).

28, Mo futuro, sera mais dificl de

cuidar da doenca do {noms da
crianca)

2). Mos pensamos sobre a3

doenga oo (nome da crianga) o©
tempo toda.

21. Parece que a doenga de

(nome da crianga) controla a wida
da nossa familia

32. Muitas doengas sac mais
serias do gue a do (nome da
crianga)l

X3, E dificll conseguir outras
peSS0AsS para nos ajudar com a
goenca do (nome da crianca).

34, Nos nao conseguimos oniar
uma rotina para cuidar da doenga
00 (nome da crianga)
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5. E NEeCE55ano muita
ofganizacac para lidar com a
doenca de (nome da crianca).

5. As vezes ficamos indecisos

sobre como equiibrar a vida da
famifia com a doenga do (nome

da criancal.

A7. E dificil saber o que esperar
da doenga de (nome da crianga)
no futun.

8. Mesmo com a doenca de
(nome da crnanga). nos temos
uma vida famdiar nommal.

28. (nome da cranga) poderia se
gair melhor na escola se nac

fiwesse e5ta Joenca.

40. Temos conflanga de que
podemos cuidar da coenga de

(nome da crianca).

41. Nos temos objetvos que nos
ajudam a lidar com a doenga do
{(nome da crianca).

42. E dificil adequar as atvidades
do cuidado do (nome da crianga)
3 nossa rotina familiar

4. Lidar com a doenca de (nome
da crianga) toma a wida familiar

mais dificil

44, Mos sabemos quando (nome
da crianga) precisa agr como

cranga

45. E muito dificil manter wma
vida normal com a doenca que
(nome da crianca) tem

st encerma a secao 1

A Secdo 2 aborda aspectos do manejo familiar quando existern parceiros adultos na
mesma casa. O termo “parceiros” se refere ao conjuge cu companheire que vive na

Mesma C3sa.

Se woc2 atualmente mora com wm parceiro, por favor continue com o questionario na
proxima pagina. Caso confrario, por favor pare por aqui.



R R T A e

As |:|ue513:|95 nesta prox ma sepao referem- 2 3 WOCE B Seu paru:em:n Para cada
afirmagdo deste questionario, pedimos que vocé dé uma nota de 1 a 5, sendo que 1
significa “discordo totalmente” & 5 mdica “concordo totalmente”. MNovamente, por
favor responda a estas questies com base no gque vocé pensa, N30 em COMOo Vooe
PENS3 qQUe SeU parceins ou os outros podenam responder.

i icredis Cansteda
L laimenin ol b b
1 2 3 4 3

48, Mossa familia & mais unida
nela maneim como Bdamos com a
doenca de (nome da criancal.

47. Meu companheimial e eu
ternos ideias diferentes sobre a
gravidade da doencga de (nome da
erianca) i

48 Estou satisfeito com a maneira

como eu & meu companheire{a)
cuidamos juntos da doencga de
(nome da crianca).

48. Eu & meu companheiro{a)
discutimos sobre como hdar com a

doenca do (nome da crianca).

50. Eu & meu companheiro{a)
SEMpre CONVETsamos antes de
tomar qualquer decis3o sobre os
cuidados com (nome da crianga)

51. Eu & meu companheiro{a)
temos  ideias parecidas  sobre
como deveramos criar o (nome

da crianca).

52. Estou insatisfeito{a) com a
forma como ey & meu
companhera{a) compartilhamos
os cadados com a doenga oo
(nome da cnanca).

53. Eu & meu companheiro{a)
apoiamos um a0 outro  nos
cuidados com a doenga do (nome
da crianca).
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ANEXO C: Parecer Comité de Etica em Pesquisa

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titwio da Pesquisa: PREPARD FAMILIAR PARA ALTA HOSPITALAR DE CRIANCAS COM DOEMCAS
CROMICAS WA PERSPECTIVA DA GESTAD DO CUIDADO

Pesquisador: WVanessa Medeiros da Mdobrega

Area Tematica:

Versbo: 2

CAAME: TI818317.5.0000.5163

Institulgfo Proponente: Hospital Universiténo Lauro Wandedey 1UFPE
Patrocinador Principal: Financlamento Prdprio

DADOS DO PARECER
MHimeroe do Parecer: 2382 504

Apresantacio do Projeto:

Trata-ze de uma emenda ao CEP por meio de envio de documentos relativos 8o projeto de tese de
doutorado, desenvolvido no Programa de Pds-Graduacio em Enfermagem/UFPE, pela enfermeira Vanesss
Medeiros da Nébrega, sob onentacio da Frof D Meusa Collet. O projeto de pesqui=a onginal havia sido
aprowvado por eate CEP am OTMOB201 7, sob parecer n. 2,363 703.

A Emenda encaminhada ao CEF estd sem descricBo das alieracbes na Plataforma Brasil, apresentando
apenas a justificativa de que em decoméncia das significativas alteracbes sugeridas pela banca em seu
exame de qualificac&o no Programa de Pds-Graduacio em Enfermagem no dia 28 de setembro de 2017, &
pesquisadora nBo deu Inkcio & coleta de dedos, aguardando aprovagBo pelo respectivo Comibé de Etica em
Peaquisa do HULW, como rege a Resolugdo 466/12 do CMS. No entanto, no projeto detslhado estio
destacadas todas as alteragies propostas pela pesquisadora responsével.

Resumo apresentado pela pesqulssdora:

Trata-se de uma pesquisa-culdado com abordagem mista inMegrativa, gue serd desenvolvida com o principal
culdador acompanhante de criangas com doenga crdnica intemadas no Hespital Universitano Laurno
Wanderley com o objetive de avaliar o prepare para alta hospitalar de familias de criancas com doenca
crinica na perspectiva da gestao do culdado. A coleta de dados sera
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desenvolyda em duas fases, sendo a fase um no pericdo de intemacao e a fase dois realizada dols meses
apds a alta hospitalar. A amosira serd constiubkda por 110 participantes gue serdo divididos em dods grapos,
o grupa Intervencio, que receberd um preparo para alts pela metodologla da problematizagio, e o grapo
contrale, que receberd o preparo para alta utilzado na rotina da o inica pedidtrica, divis8o esta regida pela
sequéncia de intermamento 4as enlancas e segunds o ciitério de emparslhamento. As thcnicas de colela de
dados para as duas fases serio &3 Escalas de Mishel Uncertainty in Blness Scale for Family Members e
Family Management Magsure & a enfrevista semiestruturads. inicisdments serdo aphcadss &9 escalds com o
inbuiti de avaliar o nivel de incertezas & o manejo familiar em relacao 4 doenga, pols por melo da pontuacio
obtida em cada subitem serd possivel identificar as fragillidades para o culdado, dados estes gue também
subaidiario & enfrevista semiestruberada. Esse levantaments na fase wm servicd no grupo intervencio para
a construgdo do plano de csdedo norteado pelos fundamentos da Metedolegia problematizadora de Paulo
Freire com wista ao prepans para a alta hospitalar, que serd realizado Juntamenie com o ser-pesquissdo-
culdado. Para o grupo controde, o levantamenio de dados na fase um fomecerdo aporte para a discussao
dos achados. Wa iminéncia da aita hospitalar inbcla-se o ser pesquizador-culdador comunicard o afastameanto
ao sef pesquisado-culdado. Na alta serfo entregues dols resumos: um para & familia e outro para ser
entregue aos prafissionals da Unidade Sadde da Familia, gue serd comuniceda por contats telefdnico. Ma
fase dois serd aplicada novamente as duas escalas com todos os participantes do grupo intervengio e
grupo controle & realizada nova entrevista semiestruturada, a fim de avallar o impacts do preparo para & alta
hospdtalar na redugdo das incenezes da doenga & no mane|o familiar. A entrevista semiestruturada na fase
dods sers encerrada segundo o critério de saturagdo tedrica dos dados. A andlise iniclal dos dados
qualitatives & quanitativos sers individesl, por fase @ grupa. Para tanio, & regiessso logistica & a andlise de
cofrespondéncia serdo uillizedss na analise dos dedos guantitativos e andlise de conteddo iematica para os
dados qualitativos. Em seguida, para o cruzamento das duas fases dos dados guantitatives serd utilizado o
teste de Wilcoxon & dos dados qualitativos a angulaclo dos dados. Apds a andlise dos dados qualitaiivos
e quantitativos separadamente em cada fase da pesquisa e grupo. o8 mMesmos Serlo integrados &
comparados para elaboracio de metainferéncias a respeito do preparo para alta hospitalar, confirmando ou
refutando a tess inicial.

Objetive da Pesguisa:

Objetivo geral:

Awaliar o preparo para alta hospitalar de familias de criangas com doenca crinica na peraspectiva da gestio
do culdadao.

Objetivos especificos:

« |dentificar o conhaciments prévio & as experiéncias das familias em redagdo ao culdado de crianga com
doenga crmica;

- apdeender a3 demandas de capacitagio da familia para o culdado domicillar;

« glaborar plano de intervengao pautade na metodolegla problematizadora para capacitar & familia a
gerenclar o cwdado no domicilio de acordo com as demandas identificadas;

« preparar planos de resumo de alta hospitalar com as informagies necessanas para 8 continuidade do
culdado peda familla & peda Unidade Sakde da Familia;

+ gvaliar o manes do cudado @ a8 incertazas em relacio & doenga anies & apds O Preparo pEra o cudado
domeciliar de familias incluidas no grepo inferengdo & o gnipo controle.
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Avallacio dos Riscos e Beneficlos:

Fiscos & beneficios declarados pela pesquissdora:

0 estudo oferece racos minimos previsiveis, como desconforto relacionado & espera para responder &
escalas e enirevista e o despertar de sentimentos acerca dos assuntos. Para que os mesmaos sejam
reduzidos, & pesquizedora garantird o direito do participante de expressar seus sentimentos livremeants ow
deststr do estudo em qualquer momento, caso seja essa & sua vontade, sem nenhum dano ou prejulzo para
alta hospitalar.

Beneficios: avaliacdo de qual o método maids adeguado para realizar um preparc para alta hospitalar da
crianga com doenga crinica, mo gual a familia sinta-=& mais segura para os culdados domicliares.

Comentarios & Conslderacdes sobre a Pesquisa:

As modificagies propostas pelo pesquisador descaracterizam o estudo onginalmente proposto e aprovado
pelo CEP.

A pustificativa da emenda ndo € apresentada no espago destinado para tal na Plataforma Brasil, nem a
descrigho das alteragbes, o que faz o avaliador ter gue realizar a leitwra completa de todo o projeto e
docurmnentos complementares para identificar as modificagbes e analisar sua pertingncia.

Consideracbes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:
Todos os docwmentos de inclusio obrgatdna no protocolo de pesquisa foram apresentados,

conforme recomendactes contidas na Resolugio 466/2012, do CHEME.

Recomendacbes:

Recomenda-se gue:

(O pesquisadona) responsdvel e demals colaboradores, MANTENHAM A METODOLOGIA PROPOSTAE
APROVADA FELD CEP-HULW. Caso haja necessidade de guabguer alteragho, esta deverd ser comunicada
aa CEP, antes de ser realizada.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacies:

Apde andlise dos aspectos élico-metcdoldgicos referantes & Emenda ao protocols de pesquiss ermitida pelo
pesquisador responadvel, considera-se as aieractes solicitadas vidvels e em consondncia com a3 diretrizes
da Resolucho CHS 466/2012, do M5, estando portanto, sem pendéncias elou insdequactes 8 deciarar

Consideragbes Finals a critério do CEP:

Ratificamos o parecer de AFROVACAD da EMENDA ao protocolo de pesquisa, emitido pelo Colegiade do
CEPFHULYY, em reunifo extraordinaria realizada em 08 de novembro de 2017,

OBSERVACOES IMPORTANTES PARA OS) PESQUISADORES

- 0 pesquisador deverd desenvolver & pesquisa conforme delineamento aprovedo no protecole de pesquisa
e st descontinuar o estudo somente apda andlise das razdes da descontinuidade, pelo CEF gue o aprovou,
aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito participante ou
quanda constatar 8 supenoridade de regime oferecido a um dos grupos da pesqusa que requeiram aco
Imediata.

Ewentuais modificactes ao profocolo devem ser apresentadas por melo de EMENDA ao CERMHULW de
forma clara & sucinta, identificando a pare do protocods & ser modificada & suas justificativas.

O protocole de pesguisa. aegundo cronograma apresentado pela pesquisedora responsaved, terd viglnoia
até julho de 2019,

Ao término do estudo, o peaquisedor devera apresentar, online via Plataferma Brasd, atravéa de Motificacio,
o Relatéric final a0 CEFYHULW para emisséo da CertidBo Definitva por este CEP. Informamos gue qualguer
altera¢ao no projeto, dificuldades, assim como o8 evenbos sdversos deverdo ser comunicados & este Comibé
de Etica em Pesquisa através do Pesquisador responsdvel uma vez que, apds aprovagho da pesquisa o
CEP-HULW toma-se co-responsdvel_
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Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relacionados:

Tipo Documeants Arquivo | Postagem Autor Situacso
Informactes Basicas|PE_INFORMACOES BASICAS 1041584] 201002017 Acsito
do Frojeto 6 E1l. 154133
ﬁ Dietalhado | J B _docx ZOOIE017 | Vanessa Medeiros 0F  Aceitn
Brochura 15:39:35 | Mdbrega

inyestigadar __

TCLE / Termos de | TCLE docx 2012017 | Veanessa Medeiros de|  Aceito

Agsentimanto | 15:39:07 | Mdbrega

Justificativa de

LAUSENCIS

Orgamento orcarmento.docs 184 03017 [Vanessa Medelros dg|  Aceito
15:44:30 | Mdbrega

Cranogramsa CrOnNGrama o 181 2017 | Vanessa Medelros dg  Aceito
13:44:12 | Mébrega

[Dutros Heclaracaoppgent Jpo TBUAIZ017 | Vaneasa Medeiros |:IE1 ACED
101550 | Mdbrega

Outros GEP pdf 1B08/2017 |Vanessa Medeiros |:IE1 Aceito
10:14:54 | Nébrega

[Folha de Rosio Tolhaderosto.pdl TEMAF017T | Venesss Medeims ual Aceitn
10:08:31 | Mébrega

Siacio do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciscio da CONER:

Mao

JOAD PESSOA, 15 de Novemnbro de 2017

Assinado por:

MARLA ELIANE MOREIRA FREIRE

[Coordenador)
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