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Tomada de deciséo da crianca e familia:
visao da enfermagem

Mariana Lucas da Rocha Cunha®

Resumo

A sociedade é frequentemente desafiada por transformacfes constantes que afetam o0s
relacionalmentos humanos. Em nossa realidade assistencial lidamos com individuos de diferentes
geracOes, sejam com colegas de profissdo, familias ou 0s nossos proprios pacientes e é esperado que
isto interfira nas relacbes que estabelecemos com eles. O ambiente de cuidado também vem se
transformando, influenciado pelas transicGes da economia e pelos avangos tecnologicos. A
enfermagem dentro deste contexto evoluiu de atores puramente assistencialista para gestores do
cuidado, do ambiente e dos recursos. E as transformagdes deste cenério vem influenciando o cuidado
as criangas e familias, sobretudo, no que se refere a cuidado compartilhado entre familia e equipe. A
tomada de decisdo da crianca e familia no contexto hospitalar vem sendo construida ao longo do
tempo, entre conflitos e expectativas pouco objetivas do que se espera de cada elementos no cenario
do cuidado. A possibilidade de estabelecer uma relacdo colaborativa entre crianca-familia e a equipe
de enfermagem configura-se como elemento para promogdo da autonomia e consequente tomada de

decisdo compartilhada entre os envolvidos neste processo.
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A sociedade é frequentemente desafiada por transformacBes constantes que afetam os
relacionalmentos humanos. Em nossa realidade assistencial lidamos com individuos de diferentes
geracdes, sejam com colegas de profissao, familias ou 0s nossos proprios pacientes e esperado que isto
interfira nas relagdes que estabelecemos com eles.

Nos deparamos com individuos nascidos em diferentes geracGes que apresentam crencas,
comportamentos e necessidades condizentes com a sua época. Para aqueles individuos conhecidos
como Geragdo X ou “Perdida”, nascidos entre 1961-1979, sdo considerados *“descolados” ou
modernos, gostam de tecnologia e procuram-se comportar e ter uma aparéncia jovial. Sdo focados e
interessados.

Pessoas pertencentes a Geragdo Y ou “nativos digitais”, sdo definidos como a geracdo da
internet, nascidos nos meados de 1970 até meados de 1990, nasceram em um mundo de avangos
tecnoldgicos e prosperidade economica. Muitas vezes, foram filhos de pais carentes de atencdo, e
desta maneira, foram superestimados com presentes, atenclGes e atividades, sdo percebidos como
impacientes.

Na denonimada Geragdo Z ou “Zapping”, nascidos na segunda metade da década de 1990 e
nos anos de 2000, sdo elementos muito familiarizados com o “webworld”, ttm como caracteristicas
trocar o tempo todo o foco de atengdo nas coisas (como televisdo, telefone, internet). Sdo volateis na
profissao, para eles, a comunicagdo ndo tem barreiras e sdo imediatistas, impacientes e impetuosos.

O ambiente de cuidado também vem se transformando, influenciado pelas transi¢des da
economia e pelos avangos tecnologicos. Os hospitais em boa parte da nossa realidade, perdeu o foco
das casas de irmandades, que tinham como objetivos primordiais prestar caridade e abrigar pobres e
desabrigados, principalmente quando doentes ou por morrer 2, sem se preocupar com o resultado
financeiro. As constantes descobertas na area da satde durante o século XX, o desenvolvimento da
tecnologia, a crescente sofisticacdo da hotelaria, a necessidade de expansdo de servigos de apoio a
assisténcia e outros fatores, fizeram com que a organizacgdo hospitalar, gradualmente, se tornasse mais
complexa, com caracteristicas e objetivos diferentes. @ Atualmente, sdo considerados como grandes
empresas, que além do cuidado, precisam se preocupar com o retorno do investimento, modernizacao
e otimizacao de recursos materiais e humanos.

A enfermagem dentro deste contexto também evoluiu de atores puramente assistencialista para
gestores do cuidado, do ambiente e dos recursos. E a ética do cuidado em enfermagem, seguindo
paralelamente as transformagfes da sociedade, também sofreu grandes mudancas, originariamente de
uma postura de subserviéncia médica, que progrediu lentamente para a acompreensao da autonomia
profissional e que atualmente vem enfrentando complexos desafios frente aos padrdes éticos e legais

gue tém se desenvolvido nos direitos do consumidor, do paciente e dos avancos tecnoldgicos. Fez-se



necessario definir o que significa uma boa prética de enfermagem, embasada nos principios da ética
como autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. ©

O conceito de promocao da autonomia embasa a condi¢do primaria para a tomada de deciséo.
A tomada de decisdo é um processo que comeca antes e termina depois da decisdo em si. Dentro do
contexto de salde, pacientes devem ser livres para escolher ou rejeitar as interveng6es nos cuidados de
sua saude, sem coercdo, e devem ser dadas todas as informagdes necessarias sobre sua condicdo e 0s
tratamentos possiveis, para que eles possam fazer uma escolha informada. ® E preciso incluir a
familia nesta questdo quando tratamos da crianca doente e hospitalizada.

A tomada de decisdo envolve trés elementos principais nesta realidade de cuidado em salde: o
hospital (ou ambiente de cuidado), a crianca e sua familia e a equipe de salude. O impacto que cada
elemento tem no processo de decisdo necessita ser delineado e neste sentido, iremos focalizar uma
fracdo da equipe de salde, de fundamental importancia que é a enfermagem.

O hospital é percebido como um ambiente complexo e despersonalizado, regulado por a¢des
mecanizadas, com regras e rotinas especificas, burocratizado e com a cultura prépria de cada servico.
@10 Existem varios hospitais em um mesmo hospital, o contexto da unidade de terapia intensiva
difere do ambulatério, o ambiente da unidade de internagdo ndo se compara ao do centro cirurgico,
além de que, muitas vezes, a crianca e a familia precisam lidar com a internacdo em unidades de
adultos. Essas situacdes demandam da crianca e familia adaptagdo constante nas suas relagcfes com a
equipe de satde, no seu comportamento e no atendimento de suas necessidades.

A familia frente a doenca e hospitalizacdo da crianca apresenta reacdes e sentimentos
decorrentes desta experiéncia, influenciados por percecdes e emocgdes alteradas, que afetam sua
capacidade de compreender a situagdo. Y Normalmente a vivéncia da familia no hospital é
caracterizada por um periodo de desestruturacdo familiar, realinhamento de papeis, surgimento de
sentimentos como incerteza e ameaca a sua integridade, além de medo, tristeza e ansiedade. A
depender da gravidade da doenca e o fato da hospitalizacdo ser um evento estressantemente
inesperado, submete a familia a dependéncia da equipe de salde, descontrole, fragilidade e isolamento
social; que deflagram ameaca a sua autonomia e consequente estado de vulnerabilidade. ©

Frente as normas e rotinas hospitalares, o familiar pode sentir sua vida invadida pela
imposicdo dos deveres institucionais diversos a suas crengas, valores e habitos de vida e seu contexto
social/familiar. “® H4 momentos em que a familia aceita a situacdo imposta, concordando com as
regras estabelecidas ou resignando-se as condi¢des, e outros enfrenta as dificuldades, buscando seus
direitos, tendo confianca e esperanca, desejando participar do tratamento, querendo ser conhecida pela
equipe e contando com a rede de apoio. ©

As relagbes da familia com a equipe de salude e os conflitos decorrentes destes
relacionamentos; além dos aspectos que envolvem a participacdo da familia no cuidado da crianga

doente e internada, vem sendo explorado de maneira substancial na assisténcia pediatrica. %



A compreensdo desta perspectiva nos obriga a considerar que na histéria, o envolvimento da
familia pela enfermagem, se deu de modo inverso, ou seja, a enfermagem teve seu inicio nos
domicilios dos pacientes, o envolvimento familiar era natural. A transi¢do das préatica de enfermagem
para o contexto hospitalar , durante a Segunda Guerra Mundial, decorreu no afastamento das familias
dos cuidados de seus membros doentes e de grandes eventos no ciclo da vida como nascimento e
morte. Com a evolucdo dos estudos e da assisténcia propriamente dita, a enfermagem iniciou um novo
ciclo no cuidado as familias , com énfase e a obrigacdo de convidar as familias para participar
novamente de seus préprios cuidados de satide.

Na realidade brasileira, a inclusdo da familia neste cenario, iniciou com a preocupacdo de
humanizar o cuidado a crianca enferma, entendida como uma situacdo de crise, ao tira-la do seu
cotidiano e a colocando em contato com uma realidade desconhecida. A questdo da humanizacéo
hospitalar comegou a ser discutida durante os anos 80, com o “Programa Mée Participante” e
consolidou-se nos anos 90, com o chamado “Familia Participante”. Estes programas visavam
minimizar o sofrimento psiquico das criancas e fortalecer a capacidade de resposta favoravel ao
tratamento proposto. ¥

O marco conceitual da inser¢do da familia, foi sobretudo, a regulamentacdo do Estatuto da
Crianga e do Adolescente, que garante a permanéncia de um acompanhante em periodo integral
durante a hospitalizacdo infantil. ® No entanto, sabe-se que a insercdo da familia exigia das
organizacdes de salde, adaptacdo nos processos de trabalho e realinhamento da relagdes interpessoais,
gue na pratica, ndo aconteceu e fomentou as relacdes conflituosas entre familia e equipe de
enfermagem. @©

Com a insercdo da familia no ambiente hospitalar, o foco do cuidado da enfermagem ampliou
para 0 bindmio crianga-familia. No entanto, como este processo ndo foi embasado por um
planejamento gradativo, mas, sobretudo adaptado a concepcéo individual dos profissionais quanto ao
gue significava compartilhar o cuidado da crianca, a familia foi inserida com a expectativa de realizar
cuidados as criangas rotulados pela equipe como simples ou “semelhantes aos domiciares”, ainda que
acdes de responsabilidade da enfermagem. @©

A equipe de enfermagem tem realizado um cuidado centrado em tarefas e a familia tem sido
incluida como uma realizadora de cuidados. Ha o reconhecimento de que o trabalho da enfermagem
esta se distanciando do cuidado integral e humanizado, e portanto, as necessidades do binémio crianca
e familia ndo tém sido identificados nas suas singularidades pelos enfermeiros. *®

Contudo, estudo revela que apesar de parecer satisfatorio, de algum modo, a dindmica do
cuidado a familia estabelecida pelos enfermeiros pediatricos, 0s mesmos vivem dilemas éticos nesta
realidade. Onde os enfermeiros sentem-se angustiados na tentativa de proteger os direitos dos
pacientes, preocupam-se com a falta de informacdes oferecidas a crianga e familia o que afeta
diretamente a autonomia do binémio, enfrentam grandes desafios na rotina de trabalho com condi¢es

pouco favoraveis de trabalho e dificuldades de comunicago entre a equipe interdisciplinar. ©



Parte da solucdo para estes dilemas, é considerar algumas premissas para o dia-a-dia de
trabalho da enfermeira com as familias, € acreditar que “a familia tem um impacto significativo sobre

a salde e o bem-estar de cada um de seus membros, podendo exercer consideravel influéncia sobre

suas enfermidades”, “ a doenca é um assunto de familia” e ainda que, “ enfermeiras tém o
compromisso, bem como a obrigacdo ética e moral, de envolver as familias em seus cuidados de
satde.” ) Cada uma destas assertivas, carrega em si, 0 olhar para a familia como um sistema e que o
que afeta um dos individuos afeta aos outros também. ¢

Para a enfermeira é alinhando o planejamento e a implementacdo da sua assisténcia aos
principios do Cuidado Centrado na Familia (CCF), que sdo: Considerar a familia uma constante na
vida dos individuos, acreditar que o cuidado deve ser construido com base na colaboracdo entre 0s
envolvidos, que ha necessidade da informagdo ser compartilhada entre os envolvidos (crianga-familia
e a equipe de saude), que ha de se trazer valores e crengas de ambos os lados desta relacdo, reconhecer
que cada individuo tem sua maneira de enfrentamento, favorecer a existéncia de uma rede social de
apoio e finalmente, que as familias frente as situagbes de crises como doenca ou hospitalizagdo sdo
familias ), que se pode favorecer a autonomia da crianca e familia.

A enfermeira que trabalha com criancas e familia tem multiplos papéis, dependendo das
necessidades dessas, das situacOes e da assisténcia, deve desempenhar o papel de “Educadora de
saude”, onde ensina formal ou informalmente as familias sobre saude e enfermidade e, age como
principal provedor de informagdes de saude; “Prestadora de cuidados de saude”, prestando cuidados
diretos bem como supervisdo dos cuidados prestados por outros; “Conselheira da familia”, onde deve
ter um papel terapéutico para ajudar a enfrentar problemas e identificar recursos; “Defensora da
familia”, trabalhando no sentido de dar apoio as familias. Estes papéis servem como base para as
intervencdes com as familias e para a promocéo do relacionamento positivo entre os envolvidos.

O relacionamento entre a enfermeira e a familia é parte essencial do cuidado da crianca e
familia ®”, a qualidade e a natureza dos relacionamentos influenciam na experiéncia de cuidado tanto
para a familia quanto para a enfermeira. As relacGes colaborativas entre as enfermeira e as familias
devem ser pautadas em cinco pressupostos: °)

1. O relacionamento familia-enfermeira caracteriza-se pela reciprocidade.

2. O relacionamento familia-enfermeira ndo é hierarquico.

3. Enfermeiras e familias tém, respectivamente, habilidades especializadas para manter a

salde e lidar com os problemas de saude.

4. Enfermeiras e familias trazem pontos fortes e recursos ao relacionamento familia-

enfermeira.

5. Processos de feed-back podem ocorrer de modo simultdneo em niveis diferentes do

relacionamento.

Estabelecer relagdes colaborativas é parte essencial no contexto da tomada de decisdo da

crianca e familia. Para que a tomada de decisdo seja competente deve envolver o conhecimento dos



riscos e das consequéncias de cada opcao de escolha Y, onde os papeis que devem ser incorporadas
pelas enfermeiras podem auxiliar no fornecer informagdes, defender os direitos da crianca e familia e
ter um papel terapéutico.

Para as criangas, especificamente, as decisGes de salude devem ser baseadas no que é melhor
para a crian¢a, ndo no que € melhor para os outros. O padrdo de melhor interesse é importante em
pediatria, pois ajuda a proteger as criangas. Deve-se considerar o equilibrio entre beneficios e
potenciais danos da decisdo a ser tomada e se possivel pelo melhor juiz desta decisdo. Outra questao
importante é solicitar o assentimento da crianga para 0s procedimentos que Sao possiveis.
“Assentimento implica que a informacdo de salde deve ser prestada as criangas, adaptada a sua
capacidade de compreender, e sua coopera¢do voluntaria deve ser solicitada tanto quanto for
razoavelmente possivel.” ®

Em estudo realizado para analisar as situacdes e contextos que propiciaram ou dificultaram as
relacdes de acolhimento e autonomia, em uma enfermaria pediatrica, demonstrou que o principio da
autonomia foi respeitado nos momentos de cuidados das maes em relacdo aos seus filhos, nas
conversas com as equipes e na apropiacdo do seu espaco e do processo de tratamento. ) Este estudo
reforga a importancia da autonomia das familias, nos momentos que para a enfermagem, muitas vezes
podem ser considerados inexpressivos.

Frente ao exposto, fica evidente que as familias podem vivenciar relagdes positivas no
hospital quando se sentem potencializadas para desenvolver o cuidado a crianga e conseguem
desenvolver o dialogo com a equipe de enfermagem, ® vivenciando uma relacéo colaborativa. E a
pratica do cuidado compartilhado, preconizado por acBes humanisticas e ac¢bes de cuidados na
interacdo dialégica com a crianca e a familia “?, que permea a autonomia e consequente a decis&o
compartilhada.

O cuidado compartilhado com a crianca e familia deve abranger, entre outros requisitos: respeitar
a crianca e familia e inclui-las no plano terapéutico ( respeitar a individualidade), valorizar a
participacdo da familia no cuidado da crianca (definir papéis e o que se espera de cada um), instituir
praticas cuidativas embasadas no dialogo, na negociacao e na participagdo, sensibilizar e
instrumentalizar os profissionais de salde e sobretudo, ter apoio das institui¢des onde o cuidado é
realizado. *%®

As transformacdes promovidas pela realidade que estamos enfrentando no cenario do cuidado
em salde a crianca e a familia, indicam que as mudancas no papel do enfermeiro se fazem necessarias,
quando percebemos que incluir a crianca e familia na tomada de decisdo, pode favorecer a
recuperacao da crianga, melhorar a satisfagdo da crianca e familia, possivelmente diminuir o tempo de

internacdo e consequentemente os custos do cuidado em saude.



Child and family decision making: the nurse's view

Mariana Lucas da Rocha Cunha®
Abstract

Society is often challenged by the constant transformations affecting human relationships. In
delivering care, we deal with individuals from different generations. These individuals can be
coworkers, relatives or even our patients. To some extent, generational differences are
expected to interfere with the relationships we establish with other people. The care
environment has also been transformed by economic transitions and technological advances.
In this context of change, nurses have progressed from strictly care professionals to managers
of the care environment and resources. This transformation has influenced the delivery of care
to children and families, especially with regard to shared care between family and health
team. Decision making among children and their families in the hospital context has been
constructed over time, but this process has been the source of conflict. In addition, the
expectations of each individual in the care scenario have been unclear. Establishing a
collaborative relationship between the child and his or her family and the nursing team helps
promote autonomy and, consequently, shared decision making among those involved in this
care process.

Keywords: Decision Making; Hospitalized Child; Family Nursing; Pediatric Nursing;
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