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RESUMO

Objetivo: promover a reflexdao acerca da aplicabilidade da Teoria de Myra Estrin Levine nos cuidados
paliativos em pediatria. Método: abordagem reflexiva sobre a aplicabilidade da Teoria de Myra Estrin Levine
nos cuidados paliativos em pediatria como estratégia para a qualificacdo dos cuidados de enfermagem com
criancas em fase terminal. Resultados: o enfermeiro precisa reconhecer que quando ndo ha metas de cura ao
paciente terminal, ha metas do cuidado que suprem as necessidades do doente terminal. Conclusdo:
percebeu-se a eficacia da aplicabilidade dessa teoria nos cuidados paliativos em pediatria para a criacao de
um vinculo efetivo e necessario para a assisténcia integral e qualificada, o qual envolve a valorizacao do ser
humano no processo saude-doenca, beneficiando o paciente, sem violar a sua autonomia e capacidade de
tomar decisdes. Descritores: Cuidado Paliativo; Enfermagem; Teoria de Enfermagem; Pediatria.

ABSTRACT

Objective: to promote reflection about the applicability of Myra Estrin Levine Theory of palliative care in
Pediatrics. Method: reflective approach about the applicability of Myra Estrin Levine Theory of palliative care
in Pediatrics as a strategy for the qualification of nursing care with children in terminal phase. Results: the
nurse needs to recognize that when there are not goals of healing to the terminal patient, there are goals of
care that meet the needs of the terminally patient. Conclusion: it was noticed the effectiveness of the
applicability of this theory of palliative care in Pediatrics, for creating an effective and necessary link to the
integral and qualified care, which involves the development of the human being in the health-disease process,
benefiting the patients, without violating their autonomy and ability to make decisions. Descriptors:
Palliative Care; Nursing; Nursing Theory; Pediatrics.

RESUMEN

Objetivo: promover la reflexion acerca de la aplicabilidad de la Teoria de Myra Estrin Levine en los cuidados
paliativos en pediatria. Método: enfoque reflexiva sobre la aplicabilidad de la Teoria de Myra Estrin Levine en
los cuidados paliativos en pediatria como estrategia para la calificacion de los cuidados de enfermeria con
ninos en fase terminal. Resultados: el enfermero precisa reconocer que cuando no hay metas de cura al
paciente terminal, hay metas de cuidado que suplan las necesidades del enfermo terminal. Conclusion: se
noto la eficacia de la aplicabilidad de esa teoria en los cuidados paliativos en pediatria, para la creacion de
un vinculo efectivo y necesario para la asistencia integral y calificada, lo cual envuelve la valorizacion del ser
humano en el proceso salud-enfermedad, beneficiando al paciente, sin violar su autonomia y capacidad de
tomar decisiones. Descriptores: Cuidado Paliativo; Enfermeria; Teoria de Enfermeria; Pediatria.
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INTRODUCAO

A Organizacao Mundial de Salde conceitua
os Cuidados Paliativos como uma abordagem
que melhora a qualidade de vida dos
pacientes e seus familiares frente a problemas
associados a doenca terminal, através da
prevencao e alivio do  sofrimento,
identificando, avaliando e tratando a dor e
outros problemas fisicos, psicossociais e
espirituais.’

Os cuidados paliativos sao considerados a
filosofia do cuidar prestada aos pacientes fora
de possibilidade de cura. Propéem uma
mudanca na forma de cuidar dos pacientes
terminais alterando o paradigma de cura para
o cuidado. Estes cuidados nao tém objetivo
curativo, nem buscam retardar ou apressar a
morte do doente, seu enfoque € a melhora da
qualidade de vida através da prevencao e
alivio do sofrimento pela identificacao e
controle da dor e outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais.” Trata-se, portanto,
da terapéutica prestada ao paciente e a sua
familia, quando se reconhece que a cura deixa
de ser o objetivo principal do cuidado. Assim,
a compreensao da morte foi sendo integrada
nos cuidados de salde e pode-se observar que
a auséncia de cura para uma doenca e sua
possivel progressao poderiam nao indicar o
final do tratamento, mas a mudanca do alvo
das intervencées.?

Essa compreensao foi sofrendo alteracoes
com o passar dos anos e, a partir do século
XX, a morte passou a ocorrer com maior
frequéncia no ambiente hospitalar e nao mais
no domicilio como era comum anteriormente.
Durante muito tempo, os pacientes fora de
possibilidades de cura foram esquecidos pelos
servicos de saude, ja que o foco principal da
medicina era curar. Contudo, essa realidade
vem sendo modificada, gerando melhor
aceitacao da finitude do ser humano e da
limitacdo da cura.”

O Cuidado Paliativo se confunde
historicamente com o termo hospice, que
definia abrigos (hospedarias) destinados a
receber e cuidar de peregrinos e viajantes. O
relato mais antigo remonta ao século V,
quando Fabiola, discipula de Sao Jerénimo,
cuidava de viajantes vindos da Asia, da Africa
e dos paises do leste no Hospicio do Porto de
Roma." Segundo a mesma autora, varias
instituicoes de caridade surgiram na Europa no
século XVII, abrigando pobres, orfaos e
doentes. Essa pratica se propagou com
organizacoes religiosas catolicas e
protestantes que, no século XIX, passaram a
ter caracteristicas de hospitais.
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No inicio do Século XX, o médico William
Osler escreveu sobre cuidados paliativos com
uma abordagem centrada nas pessoas e nao
em suas doencas, baseando-se no respeito ao
sofrimento humano. Por volta de 1960,
surgiram 0s conceitos atuais dos Cuidados
Paliativos com Cecily Saunders, criadora do
Movimento Hospice e Cuidados Paliativos e
fundadora do Saint Christophe’s Hospice, em
Londres, o primeiro hospital destinado ao
tratamento de pacientes na fase do fim da
vida. Ela buscava identificar as reais
necessidades dos pacientes, enfatizando a
exceléncia no tratamento de sintomas e
abordando a pessoa como totalidade, em seus
aspectos fisicos, emocionais e espirituais.
Contribuicoes importantes também foram
realizadas pela psiquiatra Elizabeth Kibler-
Ross que, em seu livro On Death and Dying,
publicado em 1968, descreve a crise
psicologica dos pacientes terminais,
apontando suas necessidades e discutindo
autonomia e a ideia de morrer com
dignidade.’

No Brasil, essa modalidade de assisténcia
sO surgiu no inicio da década de 1980, pois o
regime ditatorial vigente a época influenciava
o sistema de salde priorizando a modalidade
hospitalocéntrica que ¢é essencialmente
curativa. A apropriacao dos cuidados
paliativos no Brasil se deu depois que
médicos, teodlogos e psicologos retornaram do
exterior e adaptaram a filosofia hospice de
outros paises a realidade brasileira, passando
a ser multiplicadores da assisténcia
paliativista.

Por volta de 1983, foi instituido no Rio
Grande do Sul o primeiro servico de cuidados
paliativos, sendo que o0 avanco nhessa
prestacao de cuidados veio a ocorrer na
Ultima década do século XX e a primeira
década do século XXI com a fundacdao da
Associacao Brasileira de Cuidados Paliativos
(ABCP), a proliferacao dos servicos de
cuidados com énfase no atendimento
domiciliar e a criacao da Academia Nacional
de Cuidados Paliativos em 2005.°

Em 1998, o Ministério da Saude inaugurou a
primeira Unidade Hospitalar de Cuidados
Paliativos no Instituto Nacional do Cancer
(INCA), a qual recebeu o nome de Centro de
Suporte Terapéutico Oncolégico e, apos essa
data, esta forma de cuidado se expandiu para
outras instituicées.” No ano de 2007, o
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, hospital
universitario, inaugurou o Nucleo de Cuidados
Paliativos (NCP). Esta Unidade faz parte do
Servico de Enfermagem Cirlrgica da
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instituicao e esta situada no 9° andar, ala Sul
da referida instituicao.?

Pode-se constar que os cuidados paliativos
se constituem em uma modalidade de
prestacao de assisténcia recente no nosso pais
e que vem se consolidando de forma
incipiente, tendo em vista o desconhecimento
por parte de muitos profissionais da area de
saude, que ainda se encontram atrelados ao
modelo hospitalocéntrico e a falta de politicas
publicas destinadas a lidar com o processo de
terminalidade, portanto, ndao bastam ciéncia e
tecnologias sofisticadas, se nao forem
praticadas por profissionais que as conhecam
e saibam integra-las a uma assisténcia
humanizada, que valorize e respeite o ser
humano em sua totalidade.’ Diante disso,
objetiva-se:

¢ Promover a reflexdo acerca da
aplicabilidade da Teoria de Myra Estrin Levine
nos cuidados paliativos em pediatria.

Método

Estudo reflexivo sobre a aplicabilidade da
Teoria de Myra Estrin Levine nos cuidados
paliativos em pediatria como estratégia para a
qualificacao dos cuidados de enfermagem com
criancas em fase terminal, o qual foi iniciado
na disciplina Bases Teoricas e Filosoficas para
o Cuidar em Saude e concluido em Oficina de
Elaboracao da Dissertacao, do Programa de
Pos-Graduacao Mestrado em Enfermagem da
Universidade Federal do Piaui, no periodo
2014-1. Para esta reflexao, tomaram-se por
base os pressupostos da Teoria e artigos que
abordam o tema, no intuito de adquirir maior
aprofundamento e aproximacao com este.

RESULTADO E DISCUSSAO

¢ Cuidado Paliativo Em Pediatria

Uma definicao de cuidados paliativos para
criancas € a apresentada pela Association for
Children’s Palliative Care (ACT) em conjunto
com o Royal College of Paediatrics and Child
Health, a qual diz que: “cuidado paliativo
para criancas e adolescentes com condicoes
que limitam a vida é uma abordagem de
cuidado total e ativo, englobando os
elementos fisico, emocional, social e
espiritual. Ele centra-se no aumento da
qualidade de vida para a crianca e oferece
suporte para a familia incluindo controle dos
sintomas angustiantes, provisao de substitutos
para os cuidados e de cuidado durante a

morte e no luto”."

O desenvolvimento do Cuidado Paliativo
nas Ultimas décadas € notodrio. Porém, as
necessidades das criancas criticamente
enfermas e das suas familias raramente foram
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incluidas nos modelos de Cuidados Paliativos.
Devemos sempre lembrar que as criancas nao
sao adultos em miniatura e que os modelos
existentes para adultos ndo correspondem as
plenas necessidades do publico pediatrico."

A morte em pediatria € um evento nao
natural e normalmente nao esperado, embora
seja uma realidade inquestionavel. Com os
avancos tecnologicos associados ao progresso
da ciéncia médica, cada vez mais criancas
vivem com condicdes clinicas complexas. Nos
Estados Unidos, aproximadamente 55 mil
criancas e adolescentes entre 0-19 anos
morrem anualmente em decorréncia dessas
condicoes. Um terco das mortes ocorre no
periodo neonatal, metade no primeiro ano de
vida e um quarto entre 15 e 19 anos."

O Cuidado Paliativo em pediatria deve ser
considerado para uma série de doencas que
evoluem com condicoes complexas cronicas,
definidas como uma condicado médica que
apresenta ao menos 12 meses de sobrevida e
envolve o acometimento de um ou mais
sistemas de Orgdaos que necessitam do
atendimento  pediatrico  especializado.™
Dentre essas condicdes, podemos citar as
doencas congénitas incompativeis com a vida,
desordens cromossomicas e metabolicas,
condicoes cardiacas complexas e doencas
neuromusculares. Doencas oncoldgicas e AIDS
podem se beneficiar de intervencoes
paliativas precoces. Devemos, porém, lembrar
que as mortes relacionadas com o cancer tém
incidéncia menor do que as mortes por outras
condicdes nao malignas. "

Os principios que norteiam os Cuidados
Paliativos da populacao adulta sao os mesmos
com os Cuidados Paliativos pediatricos,
ocorrendo algumas adaptacdes inerentes a
faixa etaria. O modelo de cuidado integral
para oferecer o Cuidado Paliativo a criancas
que estejam com a vida em risco ou em
condicoes terminais €& o proposto pela
Academia Americana de Pediatria (AAP) e com
base em cinco principios: respeito a dignidade
dos pacientes e suas familias; acesso a
servicos competentes e sensiveis; suporte para
os cuidadores; melhora dos suportes
profissional e social para os Cuidados
Paliativos pediatricos; progresso continuo dos
Cuidados Paliativos pediatricos por meio da
pesquisa e da educacao.™

As intervencoes oferecidas pelos Cuidados
Paliativos pediatricos englobam trés niveis:
preocupacoes com o fisico, como os sintomas:
dor, fadiga, agitacdo, nausea, vOmitos e
prurido; preocupacoes psicossociais:
identificacao dos medos e das preocupacoes
da familia e da crianca com suporte
necessario, preservacao de uma comunicacao
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de qualidade, identificacao das expectativas e
das vivéncias anteriores e necessidade de
suportes comportamental e espiritual; e
preocupacdes espirituais. "2

Alguns pontos devem ser levados em
consideracao quando se trata de Cuidados
Paliativos pediatricos: criancas sao seres em
desenvolvimento que apresentam mudancas
intensas de formas variadas durante seu
crescimento e que por essa razao €
frequentemente dificil prever a resposta a
terapia; as criticamente enfermas demandam
um cuidado mais intensivo, se comparadas a
adultos, recebendo intervencdées mais
precoces e numerosas durante a doenca e
proximo da época da morte. O tempo de
doenca da crianca pode ser variavel e
imprevisivel. Quando uma crianca morre, o
luto da familia e até mesmo do circulo de
relacdo da crianca € frequentemente mais
intenso e tem uma maior duracao."

¢ Reflexao sobre os Cuidados Paliativos
de Enfermagem a crianca

Os Cuidados Paliativos, para a
enfermagem, sao inerentes a sua pratica
cotidiana. E dever desse profissional aliar
ciéncia e arte para prestar um cuidado que
ampare, suporte e conforte desde o auxilio no
nascimento ao diagnostico de uma doenca
avancada, que deve ser fortalecido e tornar-
se ainda mais presente na terminalidade,
continuando durante o periodo de luto. Esse
cuidado em pediatria, centrado na familia, é a
arte e a ciéncia de fornecer qualidade de vida
e atencao a todas as vertentes do sofrimento
em criancas criticamente enfermas."

O enfermeiro deve estar consciente dessa
dependéncia, estar preparado para atuar na
transformacao que o estresse causado por
algum  desequilibrio  possa alterar o
funcionamento do organismo humano e deve
ajudar ao paciente para transforma-lo e
auxilia-lo na adaptacao as mudancas oriundas
da doenca.

Muitas criancas nao podem tomar as
decisbes que tangem a sua saude de forma
independente, sendo que, na maioria das
vezes, as decisdbes sao tomadas por um
responsavel. Normalmente, 0s seus
responsaveis que representam 0s seus
interesses tomam as decisdbes em seu
beneficio. Do ponto de vista ético e legal, os
responsaveis devem proteger os seus filhos do
dano e fazer o melhor possivel em prol destes.
A toda hora a crianca deve ser envolvida nas
decisbes pertinentes ao seu cuidado em toda a
extensao possivel.

Para muitos responsaveis, o desejo de
proteger a crianca entra em conflito com a

DOI: 10.5205/reuol.7505-65182-1-RV.0903201518

Cuidados paliativos em pediatria: um estudo...

percepcao de que ela pode morrer. Sem o
conhecimento dos  possiveis  beneficios
médicos e dos riscos associados com as
diversas escolhas, o0s responsaveis nao
decidem no melhor interesse do pequeno. A
informacao deve ser fornecida de uma forma
clara, colocando-se as informacoes
relevantes, para que os responsaveis possam
fazer as suas escolhas baseados nos seus
valores, crencas e interesses das criancas.

Atualmente, os profissionais de salude se
deparam cada vez mais em seus servicos com
pacientes portadores de doencas avancadas e,
em alguns casos, em fase terminal, levando a
uma necessidade urgente de direcionarem os
seus paradigmas de assisténcia para o cuidado
ao invés da cura, no qual se insere os cuidados
paliativos. Essa modalidade de assisténcia nao
deve ser vista como uma alternativa apos o
fracasso do tratamento curativo, mas sim,
como uma forma humanizada de tratar os
pacientes desde o inicio da terapéutica
promovendo uma melhor qualidade de vida
até o momento da sua finitude.

A Enfermagem ao incluir na sua pratica o
cuidado paliativo estara aliando a arte do
cuidar que faz parte de sua esséncia ao
conhecimento cientifico, sendo que esse
cuidado sera prestado de forma humanizada
ja que o que se busca com os cuidados
paliativos é o alivio do sofrimento percebendo
o cliente holisticamente ampliando essa
atencéo para a familia.”

O enfermeiro precisa reconhecer que
quando nao ha metas de cura ao paciente
terminal, ha as metas do cuidado, sempre
havendo algo a fazer a este individuo. Em
suma, se faz necessario obter serenidade e
equilibrio para enfrentar as tensdes que
envolvem o processo de morrer, além de
promover os cuidados que supram as
necessidades do doente terminal. Possui um
papel importante no cuidado aos pacientes
terminais, pois necessita criar metas para
atender aos desafios envoltos no cuidado a
esses pacientes.

¢ Aplicabilidade da Teoria de Levine nos
Cuidados Paliativos a Crianca

Teorias foram propostas na enfermagem,
entre as quais, a Teoria de Myra Estrin Levine,
que compreende 0 ser humano
holisticamente; também conhecida como um
“Modelo de conservacao”, seu modelo lida
com as interacdées do enfermeiro e do
paciente. As intervencoes de enfermagem sao
baseadas na conservacao da integridade do
paciente em cada um dos dominios de
conservacao - energia, integridade estrutural,
integridade pessoal e integridade social.’®
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A Teoria torna-se relevante por se
preocupar com o paciente que adentra em um
estabelecimento de salde necessitando de
assisténcia biopsicossocial. A aplicabilidade
desta teoria é amplamente necessaria e atual,
singular a atuacao da enfermagem, uma vez
que este profissional exerce influéncia direta
e constante durante todo o tratamento do
paciente. Por conta disso, assenta-se a
necessidade de compreender os propodsitos da
teoria de Myra Estrin Levine, assim como a
aplicabilidade da teoria durante os cuidados
paliativos em criancas.

O enfermeiro é visto como parte do
ambiente e compartilha o repertério de
habilidade, conhecimento e compaixao,
auxiliando cada paciente a enfrentar os
desafios do ambiente na resolucao dos
problemas de sua propria maneira. Para a
crianca em cuidados paliativos cuja condicao
€ de ser criticamente enferma, sempre se
promove o seu bem-estar, minimiza-se a sua
dor e seu sofrimento e tenta-se ao maximo
que tenha uma morte com dignidade. Nao ha
duvidas de que, em decisdes que envolvem
juizo de valor sobre a qualidade da vida,
deficiéncias podem surgir. As emocbes que
envolvem uma crianca proxima a sua morte
podem gerar conflitos. As decisées tomadas
podem gerar consequéncias para a crianca,
familia e os médicos assistentes."’

Como focos principais da teoria, o cuidar
como € uma pratica acessivel, humanizada e
preponderante no contexto da salde. Levine
entende que o "ser humano” deve ser visto
holisticamente, o0 que pressupée a
compreensao do individuo como um ser
complexo. A pratica da enfermagem holistica
baseia-se em uma filosofia que leva em conta
o cuidado total com o paciente, considerando
as necessidades fisicas, emocionais, sociais,
economicas e espirituais, o que condiz com a
filosofia dos cuidados paliativos, ou seja, uma
abordagem holistica e a pratica profissional
interdisciplinar, dai essa teoria servir de
embasamento para a pratica de cuidados em
enfermagem.

Ao prestar cuidados paliativos a crianca, o
enfermeiro  desempenha a  abordagem
holistica, pois volta o seu olhar ndao somente
para a dimensao fisica mas também procura
amenizar as preocupacoes psicoldgicas, sociais
e espirituais da crianca e da familia, pois
acredita que mesmo nao sendo possivel obter
a cura da enfermidade, estara melhorando a
qualidade de vida do ser cuidado ajudando-o
nesse momento particular de sua vida.
Realizar uma associacdo da pratica de
Cuidados Paliativos com a Teoria Holistica de
Enfermagem é de suma importancia por
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envolver a valorizacdo do ser humano no
processo  saude-doenca, beneficiando o
paciente, sem violar a sua autonomia e
capacidade de tomar decisoes.

CONCLUSAO

Percebeu-se a eficacia da aplicabilidade da
Teoria de Myra Estrin Levine nos cuidados
paliativos em pediatria, para a criacao de um
vinculo efetivo e necessario para a assisténcia
integral e qualificada, o qual envolve a
valorizacao do ser humano no processo salde-
doenca, beneficiando o paciente, sem violar a
sua autonomia e capacidade de tomar
decisoes.
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