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A Aids é uma epidemia estavel no Brasil.
Segundo Boletim Epidemioldgico,! até
junho de 2008 foram notificados 506.499
casos da doenga no Pafs, dos quais 192.187
no Estado de Sao Paulo. Apesar dos pro-
gressos das novas terapias antirretrovirais
(ARV) e da politica brasileira de distribui-
¢do universal de medicamentos, com
impacto positivo na qualidade de vida e
sobrevida dos pacientes, sabemos que
dificuldades como a de adesdo ao trata-
mento e desenvolvimento de resisténcia
aos ARV facilitam a progressao da doenca,
trazendo dor, desconforto, sofrimento e,
muitas vezes, amorte.

Segundo AIRES et al,®> os cuidados
paliativos sdo importantes para pacientes
com HIV/Aids, pois, apesar dos beneficios
dos ARV, a terapia apresenta efeitos
colaterais e desafios:

o cronificacdo da doenga com o
aumento da incidéncia de tumores
(carcinomas agressivos);

o dislipidemias, diabetes mellitus,
lipodistrofias, osteopenia/necrose
0ssea, disfuncao hepatica, neuropatia
periférica e outros; e

o falta de adesdo que fara a doenca
evoluir rapidamente e esgotarem-se
as possibilidades de tratamento.

De acordo com a Organizacdo Mundial
de Saude (OMS):*® “os cuidados paliativos

sdo os cuidados totais e ativos aos pacientes cuja
doengca ndo responde mais aos tratamentos
curativos, e quando o controle da dor e de outros
sintomas psicoldgicos, sociais e espirituais
tornam-se prioridade. O objetivo é oferecer a
melhor qualidade de vida possivel aos pacientes
efamiliares.”

Em 2002, a OMS reviu e ampliou esse
conceito: “Cuidado paliativo é a abordagem que
promove qualidade de vida de pacientes e seus
familiares diante de doengas que ameacam a
continuidade da vida, através de prevengdo e
alivio do sofrimento. Requer a identificacdo
precoce, avaliagdo e tratamento impecdvel da
dor e outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual.”

E um grande desafio modificar a percepgio
de que cuidados paliativos ndo devem ser
restritos a pacientes em final de vida, e reconhe-
cer que varios dos seus aspectos devem ser
aplicados desde o diagndstico da infecgao,
mesmo quando o individuo se encontrar ainda
assintomatico. Portanto, faz-se necessario
ressaltar que esse tipo de cuidado nao se opde
aos cuidados curativos, mas implicam a
continuidade dos cuidados e a complemen-
taridade das duas abordagens.

A ilustracdo abaixo demonstra esta
concepc¢do, pois, a medida que se assume a
Aids como uma doenga crénica, possibilita-se
a utilizacdo desse modelo em todo curso da
infeccdo, intensificando os cuidados paliati-
vos conforme progressio da doenca.’
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Para MACIEL’ o tratamento em cuidados
paliativos deve ser multidimensional e iniciar-
se no momento da revelacdo diagndstica de
uma doeng¢a que ameace a continuidade da
vida. Durante o periodo de diagnéstico, bem
como o curativo, todos os profissionais devem
estar habilitados para prover assisténcia;
porém, os momentos mais complexos e de
doenca avancada devem ser reservados as
equipes de cuidados paliativos.

Essa modalidade de assisténcia pode ser
facilmente adaptada aos cuidados das
pessoas vivendo com Aids (PVHA), reconhe-
cendo que muitos aspectos dos cuidados
paliativos sdo aplicaveis desde o diagnostico
e durante todo o curso da doenca, em conjun-
¢do com outros tratamentos e visando a
melhoria da qualidade de vida desses
pacientes, com equilibrio entre os aspectos
fisicos, psiquicos, sociais e espirituais.
Assim, esses pacientes podem ser cuidados
em hospitais, casas de apoio, hospital-dia,
ambulatério e no préprio domicilio.

Os cuidados paliativos na Aids seguem os
mesmos principios basicos propostos pela
OMS, ou seja:

o afirmar a vida e olhar a morte como
processo normal;

o Nem antecipar nem retardar a morte;

« prover alivio para a dor e outros
sintomas;

e integrar aspectos psicolégicos e
espirituais no cuidado ao paciente; e

« oferecer um sistema de suporte para
ajudar a familia durante a doenga do
paciente e o luto.

As principais necessidades geralmen-
te identificadas nos pacientes com Aids, na
trajetoria da doenca, podem ser exemplifica-
das como:

o Fisicas: conforto (higiene, alimentacao,

carinho), controle da dor e de outros
sintomas.

o Emocionais: sentimentos de rejeicao,
isolamento, raiva, culpa, perdas pessoais,
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medo da morte, confusdo mental e
depressao.

« Sociais: falta de suporte financeiro,
familiar e convivio social.

o Espirituais: medo da morte real e social,
medo do castigo divino, falta de fé e
esperanca, vivéncia de lutos, busca de
sacramentos e sentido de viver.

Para abordar o paciente em cuidados
paliativos se faz necessaria a intervenc¢do de
uma equipe multidisciplinar, minimamente
integrada por médico, enfermeira, técnico ou
auxiliar de enfermagem, assistente social e psi-
célogo. E de extrema importancia o apoio de
outros profissionais de saide, como nutricio-
nista, dentista, fisioterapeuta, farmacéutico,
terapeuta ocupacional e de apoio espiritual.

Diante desse cenario, a Coordenacdo do
Programa Estadual de DST/Aids-SP - vincula-
da a Coordenadoria de Controle de Doencas da
Secretaria de Estado da Satude de Sdo Paulo
(CCD/SES-SP) - vem estruturando uma
politica de atencao integral as PVHA que
propde agregar, nas acdes de prevencdo e
assisténcia, o direito do paciente e seus fami-
liares de receberem cuidados paliativos.

Este documento tem o objetivo de divulgar
a filosofia dos cuidados paliativos e propor
recomendacdes para os servigos e profissio-
nais de saude da rede especializada em
DST/HIV/Aids do Estado de Sdo Paulo que
estimulem a pratica dos cuidados paliativos
nas a¢des de assisténciaas PVHA

Controledador

O manejo apropriado da dor presente nos
pacientes HIV/Aids é uma tarefa comple-
xa devido a proépria condigdo clinica, suas
comorbidades, uso frequente de varios me-
dicamentos e muitas vezes associado a

problemas socioeconémicos de dificil solu-
cdo. Cabe a equipe multiprofissional saber
reconhecer as necessidades do paciente,
diagnosticar e investigar seus sintomas e
introduzir tratamento adequado as suas
queixas, principalmente valorizando a queixa
de dor. Os profissionais da equipe precisam
estar familiarizados com o diagnéstico e o
tratamento da dor para poder beneficiar o
paciente em qualquer estagio da infeccao.

Vale lembrar que o conceito de dor é
bastante complexo e envolve fatores fisicos,
psiquicos, sociais e espirituais. Portanto, a dor
deve ser tratada por uma equipe multiprofis-
sional, que devera desenvolver projetos
terapéuticos individualizados, pois a dor é
universal, mas sua experiéncia é individual e
subjetiva.

Para o sucesso do tratamento é preciso:

« desenvolver bom vinculo
com o paciente, pois uma relacdo
segura ajudard muito na adesao
ao tratamento;

e introduzir nos prontuarios a dor
como 5° sinal vital;

o trabalhar com histoéria de vida com
foco na questio da dor;

o avaliar a intensidade da dor através
de instrumentos como:

a. escala numérica verbal: o
paciente confere um nimero
para a intensidade da dor de
0 (auséncia de dor) a 10
(dor mais intensa possivel);

b.escala analégica visual: o
paciente assinala a intensidade
da dor em uma linha de 10 cm, na
qual o extremo da esquerda é a
auseéncia de dor e o extremo da
direita a dor mais intensa possivel;
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c. escala verbal: sdo usadas palavras para
descrever a intensidade da dor (dor

ausente, leve, moderada, intensa); e

d.também é de grande importancia
o autorrelato do paciente e a
observagdo de seu comportamento,
dando atencdo especial a gemidos,
choro, expressao facial e movimentos

corporais.

o realizar exame fisico;

» usar escada analgésica (OMS) que
orienta o tratamento farmacolégico da
dor com opioides e podem ser usados
sozinhos ou combinados com outros
analgésicos e adjuvantes (atiinflama-
tério ndo-hormonal, corticdide,
antidepressivo, anticonvulsivante);

o realizar reunioes clinicas com oferta de
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o"o :

material que oriente o tratamento
farmacoldgico;

« convidar profissionais de outras

institui¢cdes que trabalhem

com cuidados paliativos com o objetivo
de trocar experiéncias e desmistificar
as crengas existentes em relacdo

aos opioides;

o avaliar o quanto a dor interfere no

desenvolvimento das atividades
da vida diaria (AVD) e na qualidade
de vida do paciente;

o avaliar os efeitos colaterais e propor

medidas de conforto; e

« avaliar o contexto sociocultural em
que se encontra o paciente (cuidador,
rede de suporte social, ambiéncia

e crencas).

Opioides forte/adjuvantes

SEVERA )
NAO-OPIOIDE = adjuvante

Opioides fracos/adjuvantes

MODERADA

N&o-opioides/adjuvantes
LEVE

Quadro 1. Escala analgésica da dor e orientagdo farmacolégica

Degraus | Tipo de dor Categoria Exemplo Substitutos

1 Leve Nao -opi oide Antiinflamatério ndo
hormonal (AINH),
paracetamol

2 Moderada Opioide fraco Tramadol

3 Severa Opioide forte Metadona, fentanil
oxicodona

Fonte: adaptado do Manual do INCA, 2001 (www.inca.gov.br)
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Controle de outros sintomas clinicos

A presenca de qualquer sintoma, com
certeza, é fonte de sofrimento e angustia
tanto para o paciente quanto para seus
familiares e equipe de satde. E importante
lembrar que o paciente ndo é um ser exclusi-
vamente bioldégico; é necessario conside-
ralo em sua integralidade.

Segundo AIRES et al,, os principais sinto-
mas fisicos em pacientes com HIV/Aids em
cuidados paliativos sdo: dor, anorexia, fadiga,
confusdo mental, convulsdes, diarreia, dis-
pneia, nduseas e vomitos.

Para prevenir e tratar de forma adequada
esses sintomas deve-se:

o avaliar a sintomatologia, suas causas,
fase da doenca e prognostico;

 rever plano terapéutico utilizando
farmacologia paliativa;

e rever ou introduzir tratamento ndo
farmacolégico como: alteracdo de
dieta, acupuntura, massagens, exercicios
fisioterapicos, relaxamento, técnica
de distracdo mental e outros;

o utilizar protocolos ja definidos
para o controle de sintomas em
cuidados paliativos (ver bibliografia
referendada); e

» ndo esquecer do direito a autonomia -
todo tratamento deve ser discutido e
acordado com o paciente e/ou familiar.

Controle das necessidades psicossociais e
espirituais

Objetivando proporcionar conforto e dar
alivio ao paciente e seus familiares, recomen-
damosaequipe de saude:

» auxiliar o paciente a reorganizar sua
vida considerando o direito a autonomia;

» avaliar o que o paciente sabe sobre seu

diagndstico e progndstico,
informando e orientando sobre suas
reais possibilidades, de acordo com o
seu desejo, considerando o direito a
informacao;

e resgatar a autoestima do paciente;

» resgatar o que ha de sadio no paciente;

o possibilitar o resgate de vinculos
familiares;

o diminuir o sofrimento biopsicossocial
(controlar a dor total e outros sintomas),
considerando o direito ao alivio do
sofrimento;

o satisfazer suas necessidades, visando a
melhoria de sua qualidade de vida
multidimensional (fisico, psiquico,
social e espiritual), considerando o
direito a assisténcia integral;

o dar acolhimento ao paciente e familiares
no enfrentamento da doenga, dos lutos
da Aids e da morte, considerando o
direito a assisténcia ao luto;

« auxiliar o paciente a resolver
pendéncias;

o dar seguranca ao paciente e seus
familiares, facilitando o acesso e a
comunicacdo com o servico e equipe de
saude;

o facilitar o processo de morrer,
permitindo que o paciente/familia
expresse seus sentimentos;

o facilitar o processo de despedida; e

o acompanhar o “evento morte”,
oferecendo suporte emocional e
orientando a familia nas questoes
administrativas (atestado de 6bito e
documentacao para o enterro).

Instituir politicas publicas em cuidados

paliativos ndo é tarefa facil. Os desafios sao
muitos e estdo aqui divididos em trés grupos.
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a) Recursos humanos:

e escassez de recursos humanos nos
servicos;

o falta de profissionais formados em
cuidados paliativos;

« profissionais que ainda prestam
assisténcia compartimentalizada;

o dificuldade em prestar assisténcia
multidisciplinar e interdisciplinar;

o desconhecimento da legislacdo vigente
no atendimento de pacientes fora de
possibilidade de cura; e

o dificuldade dos profissionais de saude
em lidarem com o tema da
terminalidade, perdas, lutos e morte.

b) Medicagdes:
e 0 tratamento da dor deve ser
considerado como um ato médico;

e dificuldade de acesso a opioides ou
outras medicagdes para o
controle da dor;

e mitos relacionados a dependéncia
fisica, adiccdo e abstinéncia; e
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o falta de conhecimento especifico para
o tratamento da dor.

c) Servicos paliativistas

e dificuldade de prognosticar o paciente
com HIV/Aids;

e escassez de servicos que oferecam
cuidados paliativos;

e pouco investimento financeiro;

e servicos organizados no modelo
tradicional da medicina, dificultando a
visdo de cuidados paliativos;

e dificuldade de se estabelecer a rede de
referéncia e contrarreferéncia; e

o falta de recursos para pesquisas.

Nossa tarefa primordial é produzir trans-
formacoes na realidade que ora se apresenta,
visando a melhoria da qualidade de vida dos
pacientes com HIV/Aids e seus familiares,
assistidos nas instituicdes publicas. Para isso,
se faz necessaria uma acdo coletiva entre
Estado e sociedade para que juntos possam
assegurar uma boa politica de cuidados
paliativos as PVHA, dando-lhes o direito de
viver e morrer com dignidade.
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