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RESUMO: O avango tecnoldgico na assisténcia a saude, aliado ao aumento da prevaléncia de
doencas cronicas pedidtricas, tem contribuido para o crescimento do niumero de pacientes
com CondigGes Cronicas Complexas (CCC). Esses pacientes demandam cuidados continuos em
redes de atencdo especializadas e requerem a elaboracdo de planos interdisciplinares
estruturados para uma desospitalizacao segura. O objetivo do estudo é relatar a experiéncia
clinica de uma equipe multiprofissional na conducdo do processo de desospitalizacdo de
criangas com CCC. Trata-se de um estudo retrospectivo e descritivo, na forma de relato de
experiéncia, realizado em um hospital universitario localizado na cidade de S3ao Paulo, no
periodo de julho de 2019 a mar¢o de 2022. Foram incluidos pacientes pedidtricos
dependentes de ventilagdo pulmonar mecéanica (VPM) que participaram do processo de
desospitalizacdo acompanhados por equipe interdisciplinar. A maioria das criancgas
apresentava diagndstico de Encefalopatia Cronica Ndo Evolutiva e Sindrome de West,
condicOes que levaram a dependéncia de VPM. Quando atingiam condi¢Bes clinicas favoraveis
para alta hospitalar, a equipe médica promovia reunides com todos os profissionais
envolvidos para o planejamento do processo de desospitalizacdo, incluindo treinamento dos
familiares e organizacdo da transicdo do cuidado para o domicilio. As acdes desenvolvidas pela
equipe evidenciam a importancia do trabalho multiprofissional integrado para a condugdo do
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processo de desospitalizacdo, contribuindo para a continuidade segura do cuidado no
domicilio e para a melhoria da qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares.

Palavras-chave: Praticas interdisciplinares. Desospitalizagdo. Pediatria. Condig¢des cronicas.

ABSTRACT: Technological advances in healthcare, combined with the increasing prevalence
of chronic pediatric diseases, have contributed to the growing number of patients with
Complex Chronic Conditions (CCC). These patients require continuous care within specialized
healthcare networks and the development of structured interdisciplinary care plans to ensure
safe hospital discharge. The aim of this study is to report the clinical experience of a
multidisciplinary team in managing the hospital discharge process of children with CCC. This
is a retrospective and descriptive study, conducted as an experience report, at a university
hospital located in the city of Sdo Paulo, Brazil, from July 2019 to March 2022. Pediatric
patients dependent on mechanical ventilation (MV) who participated in the hospital discharge
process under the supervision of an interdisciplinary team were included. Most of the children
had a diagnosis of non-progressive chronic encephalopathy and West syndrome, conditions
that led to dependence on MV. When patients reached clinical conditions favorable for
hospital discharge, the medical team held meetings with all professionals involved to plan the
discharge process, including family training and the organization of the transition of care to
the home setting. The actions developed by the team highlight the importance of integrated
multidisciplinary work in managing the hospital discharge process, contributing to the safe
continuity of care at home and to improving the quality of life of patients and their families.

Keywords: Interdisciplinary practices. Dehospitalization. Pediatrics. Chronic conditions.

RESUMEN: Los avances tecnoldgicos en la atencidn sanitaria, junto con el aumento de la
prevalencia de enfermedades crdnicas pediatricas, han contribuido al crecimiento del nimero
de pacientes con Condiciones Crénicas Complejas (CCC). Estos pacientes requieren cuidados
continuos dentro de redes de atencidon especializadas y necesitan la elaboracién de planes
interdisciplinarios estructurados para garantizar un alta hospitalaria segura. El objetivo de este
estudio es relatar la experiencia clinica de un equipo multidisciplinario en la conduccién del
proceso de alta hospitalaria de nifilos con CCC. Se trata de un estudio retrospectivo y
descriptivo, realizado bajo la modalidad de relato de experiencia, en un hospital universitario
ubicado en la ciudad de Sao Paulo, Brasil, durante el periodo comprendido entre julio de 2019
y marzo de 2022. Se incluyeron pacientes pediatricos dependientes de ventilacion mecanica
(VM) que participaron en el proceso de alta hospitalaria y fueron acompafiados por un equipo
interdisciplinario. La mayoria de los nifios presentaba diagndstico de encefalopatia crénica no
evolutiva y sindrome de West, condiciones que llevaron a la dependencia de VM. Cuando los
pacientes alcanzaban condiciones clinicas favorables para el alta hospitalaria, el equipo
médico realizaba reuniones con todos los profesionales involucrados para planificar el proceso
de alta, incluyendo la capacitacion de los familiares y la organizacion de la transicidon de los
cuidados al domicilio. Las acciones desarrolladas por el equipo ponen de manifiesto la
importancia del trabajo multidisciplinario integrado para la conduccion del proceso de alta
hospitalaria, contribuyendo a la continuidad segura de los cuidados en el domicilio y a la
mejora de la calidad de vida de los pacientes y sus familiares.

Palabras clave: Practicas interdisciplinarias. Deshospitalizacion. Pediatria. Condiciones
cronicas.
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INTRODUGAO

Os avancgos tecnoldgicos na assisténcia a saude contribuiram para a reducdo da
mortalidade infantil e para o aumento da sobrevida de criangas dependentes de suportes
especializados (Klein et al., 2021a). Essa transicdo epidemioldgica resultou no crescimento de
um grupo especifico de pacientes com Condi¢cGes Crénicas Complexas (CCC). Este grupo
caracteriza-se por agravos a saude com duracdo superior a trés meses e pela necessidade de
cuidados tecnoldgicos e profissionais continuos (Costa; Pontes, 2022; Klein et al., 2021b).

O perfil desses pacientes impOe desafios complexos as equipes assistenciais, aos
nucleos familiares e ao sistema de saude, em razdo de suas limitacdes funcionais e da
dependéncia de suportes vitais. Essas condi¢des clinicas demandam cuidados continuos em
redes de atencdo especializadas e, devido aos frequentes periodos de hospitalizacdo
prolongada, requerem a elaboracdo de planos interdisciplinares estruturados que viabilizem
uma desospitalizacdo segura (Costa; Pontes, 2022; Klein et al., 2021b).

As criangas com CCC podem necessitar de suporte ventilatério invasivo por uma série
de indicagGes clinicas, incluindo displasia broncopulmonar grave, hérnia diafragmatica
congénita, maldcia das vias respiratérias, doencas neuromusculares, traumatismo
cranioencefdlico e lesdo neuroldgica graves. Essas implicacdes clinicas podem comprometer a
capacidade de manter a respiracdo espontdnea, levando a necessidade de tragueostomia
(TQT). Tal intervencdo estd associada a elevacdo das taxas de morbidade e mortalidade
hospitalares, além de ampliar a complexidade do cuidado no domicilio (Baker et al., 2016;
Edwards; O’tolle; Wallis, 2004).

A desospitalizacdo desse grupo visa assegurar a otimizacdo da qualidade de vida,
embora o processo imponha desafios significativos as equipes assistenciais. Para que a alta
hospitalar ocorra de forma segura e planejada, é imprescindivel a atuacdo de uma equipe
interdisciplinar que considere a autonomia e os desejos do paciente e de seu nucleo familiar;
a capacitacdo técnica de cuidadores e dos familiares; a garantia de continuidade do cuidado
bem como o encaminhamento adequado e o acesso a insumos, medicamentos e
equipamentos e a rede de atencdo de saude (Klein et al., 2021b,a).

Nesse contexto, o trabalho interdisciplinar busca atender as necessidades das familias

e fornecer cuidados baseados em evidéncias e centrados na familia. A compreensao desses
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processos de cuidado a partir de multiplas perspectivas, incluindo as de profissionais de

diferentes disciplinas e das familias, é fundamental para aprimorar a assisténcia prestada as
criangas e aos seus cuidadores (Dress et al., 2025).

O saber interprofissional aumenta as potencialidades das praticas em salde,
favorecendo a construcdo coletiva de solucdes voltadas ao cuidado do paciente e de seus
familiares. O cuidado interdisciplinar fundamenta-se na comunicacdo e na negociacdo clinica
continuas, por meio de estratégias compartilhadas de cuidado (Costa; Pontes, 2022). Neste
contexto, a atuacdo da equipe interdisciplinar pode ser orientada pelo mapa desenvolvido por
Baker e colaboradores, que integra os diferentes profissionais envolvidos no processo de
desospitalizacdo, explicita as fun¢des de cada um nas distintas etapas do processo e enfatiza
uma abordagem colaborativa da equipe multiprofissional, com foco na educac¢do do cuidador
(Baker et al., 2016).

O processo de desospitalizacio também envolve aspectos potencialmente
estressantes para os cuidadores, que passam a assumir grande parte da responsabilidade pelo
cuidado da crianca no ambiente domiciliar. O aprendizado das praticas de cuidado pode gerar
ansiedade nos familiares, especialmente pela auséncia, no domicilio, da assisténcia continua
proxima dos profissionais de saude, disponivel no ambiente hospitalar. Neste sentido, o
cuidado interdisciplinar torna-se fundamental para promover a autonomia e a seguranga do
cuidado domiciliar (Chiang et al., 2021).

Portanto, a intervencdo interdisciplinar voltada a desospitalizacdo de pacientes com
CCC é essencial para a otimizacdo da assisténcia a salde e a mitigacdo de sobrecargas
biopsicossociais no bindbmio crianca-familia. O presente estudo tem como objetivo relatar a
experiéncia clinica de uma equipe multiprofissional na condugdo da desospitalizagdo de

criangcas com CCC.

METODOLOGIA

Este estudo caracteriza-se como um relato de experiéncia com abordagem
retrospectiva e descritiva, conduzido em um hospital universitario no municipio de Sao Paulo,
no periodo de julho de 2019 a margo de 2022.

A amostra, selecionada por conveniéncia, foi composta por pacientes pediatricos (0 a

18 anos) em acompanhamento interprofissional, transferidos das unidades de Terapia
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Intensiva (UTI), de internacdo ou de Pronto Atendimento Pediatrico. O desfecho primario

estabelecido foi a desospitalizacdo segura apds a conclusao diagndstica. Foram excluidos os
pacientes que ndo preenchiam os critérios para internacdo de longa permanéncia (acima de
30 dias de internacdo hospitalar) e que ndo necessitaram de desospitalizacdo.

A equipe era composta por médico, fisioterapeutas, residentes de fisioterapia,
enfermeiras, nutricionista, farmacéutica e assistente social. A experiéncia ocorreu em uma
unidade semi-intensiva pediatrica, destinada ao cuidado de criangas com doengas cronicas
complexas, dependentes de ventilagdo pulmonar mecanica (VPM), e com necessidade de
internacao prolongada. Os pacientes internados nessa unidade eram acompanhados 24 horas,
sete dias por semana, pelas equipes médicas, de enfermagem e fisioterapia, recebendo
assisténcia diaria multiprofissional.

Os critérios de elegibilidade para a desospitalizagdio fundamentaram-se na
dependéncia de VPM, associada ou ndo a oxigenoterapia suplementar. Adicionalmente,
considerou-se a dependéncia total para as Atividades de Vida Didria (AVDs), especificamente

no que tange a via alimentar e ao autocuidado.
DESCRICAO DA EXPERIENCIA

Neste periodo, 40 criancas com CCC foram submetidas ao processo de
desospitalizacdo. Observou-se  predomindncia de patologias relacionadas ao
neurodesenvolvimento, especificamente a Encefalopatia Cronica Ndo-Evolutiva (ECNE) e a
Sindrome de West, associadas a quadros de grave comprometimento funcional. Tais
condi¢des frequentemente demandam tecnologias de suporte a vida, como ventilagao
mecanica invasiva e via alternativa de alimentagdo por gastrostomia (GTM). Uma vez atingidos
os critérios de elegibilidade para a desospitalizacdo, procedeu-se ao planejamento
interdisciplinar, visando a transicdo segura entre o ambiente hospitalar e o retorno para casa.

A equipe médica coube a elaborac3o do plano terapéutico, bem como a emissdo de
laudos técnicos para a solicitacdo do aparelho de VPM em modalidade domiciliar. Essa
demanda foi articulada junto ao Servico Social, responsavel pelo tramite administrativo com
a Rede de Atencdo a Saude, visando ao fornecimento de insumos padronizados e a viabiliza¢do

da dispensacdo de medicamentos de alto custo.
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A equipe de enfermagem realizou o treinamento e a orientagao da familia quanto aos

cuidados diarios com a crianca, incluindo a troca de fixacdo da TQT, os cuidados com a GTM,
a instalacdo das dietas e a administracdo de medicamentos. A equipe de fisioterapia coube a
transicdo e adaptacdo do aparelho de VPM para o aparelho portatil domiciliar, bem como a
orientacdo ao familiar responsavel pela crianca sobre os alarmes do aparelho, troca e limpeza
do circuito. A equipe ainda conduziu o treinamento quanto ao procedimento de aspiracao e
aos cuidados com a TQT, incluindo as indicagdes para sua realizacdo e possiveis
intercorréncias, como pequenos sangramentos, nduseas e vomitos. Seguindo para observacdo
de como o cuidador faz o procedimento e ensinamento de outros familiares além do cuidador
principal.

A equipe do servico social, em articulagdo com o corpo médico, realizou contato com
as secretarias de saude para viabilizar a aquisicdo do aparelho de VPM domiciliar, além da
solicitacdo e instalacdo de oxigenoterapia domiciliar, quando indicada, e do fornecimento de
insumos necessarios para dietas e aspiragdes.

A equipe de nutricdo definiu o suporte nutricional mais adequado para cada paciente,
incluindo a escolha da férmula lactea, o volume, a frequéncia e o intervalo das dietas. O
planejamento contemplou a adequacdo do volume hidrico e de dieta, bem como a
periodicidade da administracao via GTM.

A assisténcia farmacéutica realizou a orientacdo técnica aos cuidadores acerca do
esquema terapéutico, elaborando um plano sistematizado de administracdo medicamentosa,
com o objetivo de facilitar a adesao ao tratamento e promover maior seguranga no ambiente
domiciliar, incluindo o aprazamento rigoroso das medicacdes.

Por ser um processo interdisciplinar e interprofissional, o planejamento da
desospitalizacdo neste relato de experiéncia seguiu as etapas apresentadas na Figura 1.

A primeira etapa desse processo corresponde a fase preparatéria, que envolve a
formalizacdo do diagndstico pela equipe médica. Muitos desses pacientes chegavam ao
servico sem um diagndstico confirmatério, tanto do ponto de vista clinico quanto funcional.
Concomitantemente a definigdo diagndstica e a estabilizagao clinica, foi realizado o desmame
da VPM. Os pacientes com ECNE descritos neste relato apresentaram dependéncia

ventilatdria prolongada, evoluindo para a necessidade de confecgdo de TQT. Adicionalmente,
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em decorréncia da disfagia diagnosticada, houve indicacdo de GTM para manutencdo da via

alternativa de alimentacao.

Figura 1 - Etapas para o processo de desospitalizacao.

FASE 1 NESTA FASE, E ESTABELECIDO O DIAGNOSTICO DO PACIENTEE,
— POSTERIORMENTE, SAO REALIZADOSOS PROCEDIMENTOS
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g FASE 2 APOS O DIAGNOSTICO CONFIRMADO E ESGOTADO TODAS AS
Z En— » | TENTATIVAS DE RETIRADA DO PACIENTE DO SUPORTE DE VPM
o . 0S PACIENTES SAO SUBMETIDOS A TRAQUEOSTOMIA.
o ESTABILIZACAO
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[«
<
-
w
_ FASE 3 APOS A TRAQUEOSTOMIA E A ESTABILIZAGCAO CLINICA, OS
PACIENTES EVOLUEM PARA A TRANSICAO DO APARELHO DE
FASE DE > : ¢
seEsiieRe VENTILACAO MECANICA HOSPITALAR PARA APARELHO DE
. ¢ VENTILAGAO MECANICA PORTATIL.
SECUNDARIA
FASE 1 NESTA FASE, OS FAMILIARES (PAI, MAE OU RESPONSAVEL)
S CUCADEARA SAO ENSINADOS SOBRE OS CUIDADOS COM
DESOSPI(%ALIZA X0 —> TRAQUEOSTOMIA, O APARELHO DE VPM PORTATILE A
¢ GASTROSTOMIA.
% FASE 2 EQUIPE MULTIPROFISSIONAL REUNIDA (MEDICOS,
> T — FISIOTERAPEUTAS E RESIDENTES) PARA O TRANSPORTE DO
o PACIENTE ATE O AMBIENTE DOMICILIAR.
& O DOMICILIO DO
& PACIENTE
<<
o
— FASE 3 INSTACAO DOS EQUIPAMENTOS NO AMBIENTE DOMICILIAR E
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—
DESTP’:%LE'EAT?E% PORTARIL, OXIGENOTERAPIA SUPLEMENTAR E APARELHO
PORTATIL DE ASPIRACAO).
SEU DOMICILIO GAD)

Fonte: Dados da pesquisa (2023).

Concluida essa etapa, o servico social passa a atuar na articulacdo com as instancias
gestoras do sistema de salde, especialmente as Secretarias Municipais de Saude, visando a
viabilizacdo do suporte ventilatério domiciliar. A especificacdo técnica do equipamento é

definida em conjunto com a fisioterapia, assegurando que as configuragdes minimas
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necessarias e os modos ventilatérios atendam as demandas clinicas do paciente e de

portabilidade para uso domiciliar.

A terceira fase tem inicio quando o aparelho de ventilagdo domiciliar é disponibilizado

no hospital para uso do paciente. Neste momento, inicia-se o processo de transicdao do
aparelho de VPM hospitalar para o equipamento domiciliar. Essa transicao ocorre de forma
gradual, até que o paciente consiga permanecer 24 horas em uso do aparelho portatil. Essa
fase é conduzida em conjunto com a equipe médica, sendo solicitados exames
complementares, como gasometria arterial, para confirmar a estabilidade da funcdo
respiratdria com o paciente em uso do aparelho de VPM domiciliar. Com isso, finaliza-se a
etapa preparatdria do processo.
A etapa de execuc¢do tem inicio com o treinamento dos familiares quanto ao procedimento de
aspiracdo da TQT. Nesta fase, os residentes de fisioterapia, supervisionados pelos
fisioterapeutas preceptores, orientam familiares e responsaveis sobre a realizacdo adequada
do procedimento e, sobretudo, em que situa¢des deve ser realizado, considerando os riscos
inerentes por se tratar de um procedimento invasivo. Além disso, sdo abordados aspectos
basicos relacionados ao funcionamento do aparelho de VPM portatil e ao uso da
oxigenoterapia.

Apos a estabilizacdo do paciente no aparelho de VPM domiciliar, associada o processo
de treinamento dos familiares quanto aos cuidados com a TQT e com a GTM (este realizado
pela equipe de enfermagem), bem como a orientagdo sobre o preparo e a administracdo das
dietas, procede-se a definicdo da alta hospitalar e ao planejamento do transporte do paciente
para o ambiente domiciliar.

O transporte é realizado em conjunto pelas equipes médica e de fisioterapia
(fisioterapeuta responsavel e residente). Embora seja realizado por meio de ambuladncia de
suporte avancado (UTI mdvel), alguns cuidados especificos sdo necessdrios, como a garantia
de quantidade suficiente de oxigénio para todo o trajeto e a verificacdo da disponibilidade e
autonomia de energia elétrica para o funcionamento do aparelho durante o transporte,
assegurando, assim, a seguranga do paciente.

Por fim, alcanca-se a terceira fase da execucdo, correspondente a chegada do paciente
ao domicilio. Neste momento, o fisioterapeuta realiza a instalagdo do aparelho de VPM

portatil e do sistema de oxigenoterapia suplementar, verificando o adequado funcionamento
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dos equipamentos. Os cilindros de oxigénio domiciliares sdo ajustados para uso, e o aspirador

portatil é devidamente instalado.
Somente apds a verificacdo de todos os equipamentos e da organizacdo do cuidado no
domicilio a equipe se despede do paciente e retorna ao hospital. A Figura 2 apresenta um

resumo do percurso do processo de desospitalizacao.

Figura 2 - Jornada Interdisciplinar da Desospitalizagao.

EQUIPE INTERDISCIPLINAR NA DESOSPITALIZACAO

T=h MEDICO PEDIATRA:
Confirmacgao do
diagnostico

% ENFERMEIRO:
4 Orientagdo e treinamento

de traqueostomia e
gastrostomia

FARMACEUTICO: 459
Orienta uso correto
de medicagoes

PO
(ED) FISIOTERAPEUTA

SR _
. Realiza transic3o para
\ suporte ventilatério

==
— . domiciliar
| AR 2 PSICOLOGO:
NUTRICIONISTA: '¢ D ST
Planeja alimentagao < 1> / acompanhamento
correta para suporte . ' a nova "realidade”

nutricional

4 ASSISTENTE SOCIAL:
Viabilizagao do suporte
ventilatério domiciliar

Trabalho em equipe para o melhor cuidado da crianga
Fonte: Os autores (2026).

DISCUSSAO

A desospitalizacdo corresponde a transicao do ambiente hospitalar para o domiciliar,
com a manutencado dos cuidados necessarios no domicilio. Este processo apresenta diversos
beneficios, tais como: a permanéncia da crianca no seio familiar, a reducdo do risco de
infeccao hospitalar, a melhoria da humanizagao da assisténcia, maior conforto e atengao ao
paciente e aos seus familiares, além de diminuir a coleta de exames e a administragao de
medicamentos. Pode ainda contribuir para a reducdo da morbimortalidade associada a
reinfec¢Ges (Alencar; Martins, 2014; Vasconcellos et al., 2018).

O tempo destinado ao treinamento é de fundamental importancia para a realizacao

adequada dos cuidados domiciliares. Um estudo com cuidadores, destaca as preocupagoes
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dos responsaveis em relagao aos cuidados diarios, principalmente no periodo noturno, bem

como o tempo dedicado ao manejo de equipamentos e suprimentos (Amin et al, 2014. Diante
disso, acredita-se que quanto maior o periodo de treinamento para os cuidados, maior serd a
seguranca dos pais no momento da alta hospitalar.

Como demonstrado neste trabalho, o cuidado na transicdo do suporte ventilatorio é
extremamente minucioso e requer a atuacao qualificada da fisioterapia, em consonancia com
a equipe interdisciplinar, para que os parametros ventilatdrios atendam as necessidades do
paciente em um ambiente ndo controlado, como o domiciliar. De forma semelhante, estudos
destacam que o desconforto respiratdrio e a necessidade de suporte de oxigénio podem
impactar negativamente a transicdao para o aparelho domiciliar, reforgando a importancia de
uma avaliacdo criteriosa por equipe especializada (Baker et al., 2016).

A medida que a alta hospitalar se aproxima, o suporte emocional torna-se cada vez
mais relevante. Dessa forma, a atuacdo da equipe de psicologia é fundamental no processo
de desospitalizacdo. Baker et al. e Chan et al. discutem, em seus estudos, o impacto da doenca
cronica sobre os cuidadores, destacando fatores como privagao de sono, sintomas depressivos
e reducdo da qualidade de vida, aspectos frequentemente associados ao estresse emocional
a serem vivido pelas familias (Baker et al., 2016 e Chan et al., 2019).

Para que o processo de desospitalizacdo ocorra de maneira mais equilibrada e segura,
é essencial a adocdo da pratica interprofissional colaborativa, na qual profissionais de
diferentes areas atuam de forma integrada para oferecer cuidado de qualidade ao paciente
(Peduzzi et al., 2020). Tal abordagem também foi evidenciada neste relato de experiéncia, em
gue cada profissional, a partir de sua expertise, contribuiu para a assisténcia ao paciente e a
familia.

Por fim, para que esse processo seja efetivo, devemos considerar os cinco passos
sugeridos por Kuo et al. e Olafson; Hidalgo; Ocampo. O primeiro refere-se ao
compartilhamento de informacdes, que deverd sempre ocorrer de forma bidirecional entre
todos os membros da equipe interdisciplinar e os familiares, com uma parceria ativa. O
segundo envolve o respeito entre os membros da equipe interdisciplinar e os familiares, que
se sentem mais valorizados quando sdo reconhecidos como um membro da equipe. O terceiro
passo refere-se ao trabalho conjunto e a colaboracdo na tomada de decisdes, que devem

ocorrer de maneira compartilhada entre todos os envolvidos, considerando especialmente as
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preferéncias e valores familiares. O quarto é a negociacdo, a fim de que a decisdo seja

realizada por todos os envolvidos (paciente/familia/equipe), com base na confianca mutua.
Por fim, o quinto passo trata-se do cuidado no contexto da familia e comunidade, a atengao e
tomada de decisOes é baseada nas necessidades da criangca no ambito domiciliar, familiar,
escolar e atividades de lazer na comunidade (Kuo et al., 2012 e Olafson; Hidalgo; Ocampo et
al., 2026).

Neste contexto, o planejamento do processo de desospitalizacdo ndo deve ser rigido,
mas sim flexivel, permitindo a participacdo ativa das familias nas decisoes relacionadas ao
cuidado. A comunicacdo clara e continua favorece a compreensdo das informagdes, muitas
vezes complexas, e contribui para reduzir o estresse vivenciado pelos familiares (Davidson et
al., 2017).

Dessa forma, o cuidado centrado no paciente e na familia torna-se fundamental para
promover melhorias nas atividades de vida didria e na qualidade de vida, agora inseridas em

um novo contexto familiar e domiciliar.
CONSIDERACOES FINAIS

Este relato de experiéncia descreve o papel da equipe interdisciplinar, a importancia
da interdisciplinaridade e os processos envolvidos na desospitalizacdo de criangas com CCC.
Essas acOes visam garantir a seguranca da crianca no ambiente domiciliar, em um contexto
menos controlado que o hospitalar, e promover o cuidado centrado na familia, fortalecendo
a confianca dos familiares para lidar com o novo cendrio de vida e com os cuidados necessarios
no domicilio.

As acOes desenvolvidas pela equipe baseiam-se no trabalho multiprofissional
integrado, o que favorece o processo de desospitalizacdo e contribui para a melhoria da

qgualidade de vida da crianca e de seus familiares.
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