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Resumo
Na oncologia pediatrica, o enfermeiro testemunha diariamente a luta e o sofrimento da crianga e de sua familia no
enfrentamento da experiéncia de doenca. Nessa vivencia, a familia precisa dividir com os profissionais a responsabilidade
pelo cuidado, e necessita de apoio e suporte. O objetivo deste estudo é apresentar uma reflexdo tedrica sobre o compromisso
moral do enfermeiro no cuidado a familia da crianga com cancer, fundamentado na Filosofia do Cuidado Centrado na
Familia. Neste modelo, a familia é a primeira responsavel pelos cuidados de satde de seus membros e constante na vida
da crianga. Para promover o cuidado o enfermeiro deve engajar-se em um relacionamento auténtico, baseado em um
encontro face a face, contemplando-a como sujeito de seu proprio cuidado, compartilhando experiéncias e comprometendo-
se com suas necessidades. Este compromisso moral deve ser norteado pelos principios éticos de justica, autonomia e
beneficéncia com responsabilidade e conhecimento cientifico.
Descritores: Enfermagem pediatrica; Oncologia pediatrica; Cuidado centrado na familia

Abstract
In pediatric oncology, nurses witnesses daily the struggle and suffering of the child and his or her family. By living the
illness experience, the family must share the responsibility for their child’s care with the health care team in order to
get help and support. The aim of this paper is to present a theoretical reflection on the moral commitment
of nurses in the care of the family of a child with cancer, based on Family-Centered Care Philosophy. The family is the
primarily responsible for the health care of its members and a constant in the child’s life. So to promote care nurses must
engage in an authentic relationship, based on a face-to-face contact, looking at it as the subject of its own caring, sharing
experiences and engaging with their needs. This moral commitment must be guided by ethical principles of
justice, beneficence and autonomy with responsibility and scientific knowledge.
Keywords: Pediatric nursing; Pediatriconcology; Familycenteredcare

Resumen
En oncologia pediatrica, el enfermero es un testigo diario de la lucha y del sufrimiento del nifio y de sua familia frente la experiencia
de la enfermidad. Al vivir esa experiencia, la familia tiene que compartir con profesionales su responsabilidade pro el cuidado del
nifio, necesitando de apoyo y soporte. El objetivo de este trabajo es presentar una reflexion tedrica sobre el compromiso moral del
enfermero durante el cuidado a la familia de nifios con cancer, con fundamento en la Filosofia del Cuidado Centrado en la Familia.
La familia es la primera responsable por los cuidados de salud de sus miembros y constante en la vida del nind. Para cuidar de la
familia el enfermero debe enfrascarse en una relacion auténtica, basando en un encuentro frente a frente, le contemplando como
sujeto de su proprio cuidado, compartindo experiencias y comprometendo con sus necesidades. Este compromiso moral que debe
ser guiado por los principios eticos de justicia, autonomia y beneficencia con responsabilidad y conocimiento cientifico.
Descriptores: Enfermeria pediatrica; Oncologia pediatrica; Cuidado centrado en la familia

* Trabalho apresentado na Disciplina Cuidado Centrado na Familia na experiéncia de doenca e hospitalizacdo do Programa de Pés-
Graduacdo da Escola Paulista de Enfermagem da Universidade Federal de Sdo Paulo, - UNIFESP, vinculada ao Grupo de Pesquisa
cadastrado no CNPg- Nucleo de Estudos da Crianga e do Adolescente-NECAD.

! Mestranda do Programa de P6s-graduacéo da Escola de Enfermagem Anna Nery da Universidade Federal do Rio de Janeiro — UFRJ,
Rio de Janeiro (RJ), Brasil. e-mail do correspondente: belaforneroli@gmail.com

2 Enfermeira Assistencial do Grupo de Apoio ao Adolescente e & Crianga com Céncer - GRAACC, Sdo Paulo (SP), Brasil.

Professora Adjunto do Departamento de Enfermagem Pediatrica da Escola Paulista de Enfermagem da Universidade Federal de S&o
Paulo - UNIFESP, S&o Paulo (SP), Brasil.Lider do NECAD.

4Professora Associada do Departamento de Enfermagem Pediatrica da Escola Paulista de de Enfermagem da Universidade Federal de
S80 Paulo - UNIFESP, Sdo Paulo (SP), Brasil. Lider do NECAD.



126 / Rev. Soc. Bras. Enferm. Ped.

INTRODUCAO

No contexto da oncologia pediatrica, o enfermeiro
testemunha diariamente a luta da crianga e de sua familia
no enfrentamento de uma doenga que causa intenso
sofrimento considerando que, no Brasil, assim como nos
paises desenvolvidos, o cancer é a segunda causa de
morte em criancas e adolescentes entrele 19 anos,
conforme os dados do Instituto Nacional do Cancer®; e
que se destaca por suas repercussdes na vida da crianca
e de sua familia.

Apesar de todos os avancos tecnoldgicos em relacéo
ao tratamento do céncer, com o surgimento de novas
medicacles, radioterapia e cirurgias, e da porcentagem
de cura e sobrevida de criancas acometidas por essa
doenca ter aumentado de maneira significativa, o
tratamento ainda é bastante desconfortavel, invasivo e
amedrontador®?,

Nas ultimas duas décadas, a melhoria do progndstico
de criangas com céncer deve-se, a intensificacdo das
terapéuticas antineoplésicas, exigindo profissionais
habilitados para sua implementacdo e de uma equipe
multidisciplinar que compreenda e sensibilize-se com a
complexidade da situacdo vivenciada pela crianca e sua
familia.

Estudos®® sdo unanimes em reforcar que a familia ao
vivenciar essa experiéncia desorganiza-se, alterando sua
rotina e dindmica, tendo de enfrentar longos periodos de
hospitalizacao, (re)internagdes frequentes, terapéutica
agressiva com sérios efeitos indesejaveis advindos do
proprio tratamento, dificuldades pela separacdo dos
membros da familia durante as internages, interrupgéo
das atividades didrias, limitacbes na compreensdo do
diagnostico, desajuste financeiro, angustia, dor,
sofrimento e 0 medo constante da possibilidade de morte.

O Modelo de Cuidado Centrado na Familia vem se
destacando com uma abordagem que promove a incluséo
da familia no cuidado da criancga, assegurando o
planejamento em torno da diade (familia-crianca), na qual
todos os membros séo reconhecidos como foco do
cuidado e ndo somente a crianca®.

A familia é um elemento essencial no cuidado de seus
membros, em especial, para aqueles individuos com maior
grau de dependéncia como as criangas e 0s idosos e
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também para pessoas com condi¢cBes crdnicas de
salide®?, A medida que surge a elaboragdo de novas
teorias e pesquisas investigacionais sobre a inclusdo de
familias nos cuidados de satde, os enfermeiros modificam
seus padrdes usuais de pratica clinica, pois tornam-se
competentes na avaliacdo e na intervencdo com familia®.

Considerando essas evidéncias teoricas e praticas,
elaborou-se este estudo com o objetivo de realizar uma
reflexdo tedrica sobre o compromisso moral do enfermeiro
no cuidado a crianga com cancer e sua familia, a luz do
Modelo do Cuidado centrado na Familia.

Para a construcdo da reflexdo teérica foi realizada
uma revisao bibliogréafica com base na literatura nacional
e internacional na Biblioteca Virtual de Saude (BVS),
sendo utilizados os seguintes bancos de dados:
Literatura daAmeérica Latina e Caribe em Ciéncias da Salide
(LILACS), Literatura Internacional em Ciéncias da Salde
(MEDLINE e na Scientific Electronic Library Online
(SCIELO).

OAGIRDO ENFERMEIRO COM COMPROMISSO
MORAL

A responsabilidade moral do enfermeiro em seu agir
esta relacionada a condicéo de responsavel pelo cuidado
(“fazer”) que executa no outro, e também a maneira que
se comporta perante esse outro. O “fazer” da enfermagem
com compromisso é realizar o cuidado com
responsabilidade, comprometer-se com suas obrigagdes,
seus deveres profissionais, sempre procurando agir da
melhor maneira possivel, de forma correta e coerente para
ndo acarretar danos fisicos e morais no sujeito de seu
cuidado®.

O agir do enfermeiro com compromisso deve ser
norteado pelos principios éticos de justica, autonomia e
beneficéncia com responsabilidade e conhecimento
técnico-cientifico. O mesmo deve adotar atitudes que
incluam a familia como membro da equipe que assiste
seu filho, sempre procurando encoraja-la, para que
participe efetivamente do tratamento, respeitando suas
crengas, valores e o tempo da familia.

Durante a formacdo profissional do enfermeiro, na
graduacdo e ou na pés-graduacdo, e em sua pratica
assistencial, ele deve torna-se capaz de cuidar da crianga
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e sua familia com competéncia, por meio de
comportamentos, habilidades, atitudes e valores pessoais
e profissionais. Como lider da equipe de enfermagem, ele
deve também ser capaz de orientar a todos em relacdo ao
cuidado a familia, respeitando-a em seus direitos e
ajudando-a a desenvolver suas potencialidades. Para isso
ele precisa desenvolver sua capacidade para o cuidado
em todas as dimensdes, oferecendo além do alivio da dor
fisica, o cuidado na dimensdo emocional, provendo
suporte a crianca e familia e preservando-a em sua
esperanca para enfrentar os momentos dificeis e
dolorosos.

Em suma, € necessario um preparo continuo, que faca
parte da rotina dos profissionais de salide atuantes nessa
area, por meio de medidas educativas e do aprimoramento
do conhecimento técnico-tedrico, e da atencgédo e
consideracdo aos aspectos das relagbes humanas
desenvolvidas no contexto institucional®,

O relacionamento reciproco entre enfermeiro e familia
é um componente significativo tanto para minimizar o
sofrimento como para a promogao da cura®. O objetivo
da familia e do profissional deve ser a melhora das
condigdes de salde da criancga, aliando o conhecimento
cientifico do profissional e o conhecimento da familia
para juntos desenvolverem um cuidado colaborativo,
minimizando possiveis divergéncias®?.

A comunicacgdo entre as partes envolvidas é
reconhecida como uma estratégia de comportamento
eficaz para manter uma relacéo de colaboragdo com os
pais e evitar angustia e desentendimentos. Isso leva ao
desenvolvimento da confianca e respeito entre enfermeiro
e 0s pais. E um modo de agir com compromisso moral e
responsabilidade, buscando o melhor cuidado ao
paciente e sua familia. Trata-se do agir moral com
compaixdo, com solidariedade. Isso colabora para a
formac&o de uma autoimagem positiva do profissional de
enfermagem e de motivacdo em seu trabalho®™V,

Quando o enfermeiro ignora os desejos da familia
como participante ativo no cuidado da crianca, este
submete-se ao sofrimento moral em raz&o de dilema sobre
o0 “melhor cuidado”. Nesses casos, a melhor solucgéo é o
didlogo e a negociacdo, para nenhuma parte sair
prejudicada e manter o equilibrio emocional da triade
crianga-familia-enfermeiro e promover a recuperacdo do
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paciente®-1d),

O enfermeiro deve aprender a ouvir a si préprio, ao
paciente e sua familia. Se o profissional for capaz de ouvir
asi proprio e ao outro, podera identificar as necessidades
emergentes nas situacdes em que desenvolve a
assisténcia com discernimento e clareza, e entdo, avaliar
as possibilidades e limitages do atendimento®.

Testemunhar a dor e o sofrimento, assim como as
acoes de enfrentamento empreendidas pela familia devem
ser valorizadas pelos enfermeiros , considerando que o
paciente e sua familia tém o direito fundamental de ser
respeitado e defendido. Desta maneira, ouvir o relato de
suas necessidades, seus anseios e suas experiéncias
devem ser compreendidos como significativos e
facilitadores para a pratica da enfermagem®?2,

Todas essas estratégias colaboram para um
relacionamento colaborativo estabelecido entre o
enfermeiro, a crianca e a familia, sendo de grande
relevancia para o estreitamento de lagos que facilitem a
superacdo de um momento dificil com muito sofrimento e
fragilidades.

Mediante a sensibilizacdo do enfermeiro como agente
moral do cuidado espera-se contribuir para uma préatica
humanistica, que considere a crianca e familia como
sujeito e ndo como objeto do cuidado.

CONSIDERAGOESFINAIS

Na érea oncoldgica, a enfermagem pediatrica deve
assumir a posicado de suporte a familia, considerando os
pais como parceiros no cuidado da crianca, reforcando
assim seu compromisso e responsabilidade com essa
clientela.

Reforga-se a necessidade de estabelecer uma
comunicagcdo efetiva, sincera, que mantenha os principios
do Cuidado Centrado na Familia. Neste sentido, o didlogo
constante entre o profissional e a familia € um instrumento
relevante para a transformacdo e ressignificacdo do
sentido que a familia atribui & doenca e ao tratamento da
crianca. Ao ser ouvida em suas duvidas e dificuldades,
tendo espaco para a negociagdo, a familia sente-se
fortalecida em sua autonomia, elemento fundamental para
seu empoderamento.

O enfermeiro ao assumir sua responsabilidade moral
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pelo cuidado o realiza com arte e conhecimento, fazendo
a diferencga na vida das pessoas. Trata-se de uma sintonia
entre quem cuida e quem é cuidado, neste caso a familia
e a crianga com cancer, em um momento dificil de suas

vidas. Amudanca na maneira de olhar paraa criancae a
familia é fundamental neste contexto de sofrimento e
impde-se como um dever do enfermeiro, que executa o
cuidado sob os pilares de uma ética compartilhada.
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