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Resumo: Introducéo: Segundo dados de 2018, no contexto mundial, 37,9 milhdes de pessoas
vivem com HIV/aids (PVHA) e ocorrem 1,7 milhdes de infecgbes novas por ano *2. A partir
dos anos 90, com o advento da terapia antirretroviral (TARV), o HIV/aids adquiriu 0 modelo
de uma infecgdo cronica 3* 3, incluindo os cuidados paliativos como modelo de cuidados para
esse publico. Com o desenvolvimento dos tratamentos antirretrovirais o HIV/aids se
transformou em uma patologia crébnica com mudanca das necessidades e formas de
enfrentamento. Objetivo: O artigo tem como objetivo principal responder a pergunta: em que
consiste os cuidados paliativos em HIV/aids? O objetivo secundéario busca elencar os principais
necessidade de salde baseados na literatura. As necessidades de salde sdo primordiais para o
Processo de Enfermagem em salde coletiva. Metodologia: Revisao integrativa da literatura
com buscas realizadas nas bases de dados Scopus, BVS, Embase e PubMed por meio dos
descritores “Palliative Care”, “HIV” e “Adquired Imunnodeficiency Syndrome”. Os
referenciais tedrico-metodolégicos foram: revisdo integrativa da literatura por Mendes,
Silveira, Galvdo, 2008 23; formulagdo da pergunta pela estratégia PICO por Santos, Pimenta,
Nobre, 2007 35; Necessidades de salide por Campos, 2004 4. Resultados: No total 271 artigos
foram encontrados, porém 33 foram utilizados para composicdo do artigo. Os estudos
encontrados foram majoritariamente dos paises: Estados Unidos (48%), Quénia (9%) e Africa
do Sul com Uganda (9%). As metodologias mais utilizadas nos estudos foram: revisédo de
literatura (24%), abordagem apenas qualitativa (18%) e ensaios clinico randomizado (12%).
Conclusdo: Os cuidados paliativos em HIV/aids consistem em dois principais pontos:
assisténcia a saude e necessidades de saude. Na assisténcia a saude os cuidados paliativos séo
efetivos no manejo de sintomas fisicos, combate ao estigma, sofrimento psicolégico e espiritual.
As necessidades de satde dessa populacéo vdo de encontro com a proposta de reproducdo social

do modelo neoliberal.
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1. Introducéo

Segundo dados de 2018, no contexto mundial, hd em média 37,9 milhGes de pessoas
que vivem com HIV, com 1,7 milhdo de novas infec¢des por HIV. Desde o inicio da infeccdo
pelo HIV aproximadamente 32 milhdes de pessoas morreram por acometimentos associados a
aids, com 770 mil mortes em 2018. 62% da populacdo mundial que convive com HIV/aids tem
acesso ao tratamento antirretroviral (TARV). Na América Latina, estima-se que 1,9 milhdo de
pessoas vivam com HIV, com acesso ao tratamento para 1,2 milhdo “. No Brasil, de 2007 a
junho de 2018 foram notificados 247.795 casos de HIV com 37.791 casos de aids em 2017 2.

A partir dos anos 90, com a ampliacdo do acesso aos antirretrovirais, pessoas que vivem
com HIV/aids (PVHA) passaram a ter aumento do tempo de sobrevida, com melhora em relacédo
a infeccdo, assumindo assim carater cronico *. A OMS incluiu, em 2004, a infeccdo pelo HIV
e a doenga aids como agravos que necessitam de cuidados paliativos *°. Essa mudanca do perfil
epidemioldgico, exige a necessidade de intensificacdo dos cuidados paliativos as PVHA, que
devem ser aplicados desde o diagndstico da infeccdo °. O tratamento atual do HIV/aids diz
majoritariamente a respeito do curso recidivante da doenca e do tratamento com antirretrovirais,
como adesdo ao tratamento e consequéncias do tratamento e da doenca, como dor, nduseas,
comorbidades fisicas e psiquiétricas, além de consequéncias sociais e espirituais 3.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), cuidados paliativos compreendem
abordar as doencas que tém diminutas ou nenhuma possibilidade de cura, com objetivo de
melhorar a qualidade de vida dos individuos e de suas familias, diante de doencas e agravos
que oferecem risco a vida. Seus alicerces se ddo através da prevencdo, identificacdo e
tratamento precoce do sofrimento bioldgico, psicolégico, social e espiritual *°. Segundo este
mesmo 6rgdo, os cuidados paliativos possuem como principios: promover alivio da dor e de

sintomas desagradaveis; afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida;
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ndo acelerar nem adiar a morte; integrar aspectos psicolégicos e espirituais nos cuidados do
paciente; oferecer suporte capaz de oferecer ao paciente viver da forma mais ativa possivel até
sua morte; oferecer suporte aos familiares da doenca até o luto; abordagem multiprofissional
ao paciente e seus familiares, acompanhando também o processo de luto; melhora da qualidade
de vida durante o curso da doenca; deve ser incluido de forma precoce, em conjunto com as
medidas de prolongamento da vida 29,30

Os objetivos da salde coletiva na perspectiva marxista sdo: compreender a experiéncia
dos individuos e grupos sociais nos ambitos da producédo e distribuicdo social de doencas,
analisar a articulacdo com as praticas sociais e como 0s grupos sociais identificam necessidades
e formas de enfrentamento. Nessa perspectiva, 0 processo saude-doenca considera que 0S
modos de reproducdo social variam de acordo com 0s processos historicos e estruturais
associados as condicbes de trabalho, vida e relacdo com os fortalecimentos, desgastes e
manifestacoes biopsicossociais 344

Sendo assim, na perspectiva da satde coletiva houve alteracdo do HIV/aids ao longo do
processo historico ligado a abordagem dos cuidados paliativos. No inicio da epidemia do
HIV/aids os cuidados paliativos eram voltados para o fim de vida devido a escassez de
tecnologias voltadas para o tratamento. Com o desenvolvimento dos tratamentos antirretrovirais
0 HIV/aids se transformou em uma patologia cronica com mudanca das necessidades e formas
de enfrentamento. Sendo assim, na atualidade os cuidados paliativos tornaram-se ferramenta
para cuidados a PVHA desde o diagnostico e desenvolvido no prognostico 38

Os cuidados paliativos exigem a participacdo de uma equipe multiprofissional, em que
a enfermagem é uma das categorias que compdem a equipe. A enfermagem é fundamental para
0 cumprimento das premissas dos cuidados paliativos pois possui como objeto de trabalho o
cuidado por meio do contato direto com o usuério do servico de satide 4.

O Processo de Enfermagem é o principal instrumento utilizado no trabalho do
enfermeiro, uma vez que guia o raciocinio clinico de forma cientifica a fim de sistematizar os
cuidados de enfermagem e melhorar a delegacéo de tarefas a equipe de enfermagem com base
nas necessidades dos individuos & 7. Consolidado pela Organizacdo Mundial da Satde em
1985, o Processo de Enfermagem consiste em quatro etapas: levantamento de dados,
planejamento, interpretacéo e avaliacdo®. As necessidades de satide no ambito da salide coletiva
sdo consideradas fundamentais para elaboracdo do Processo de Enfermagem, uma vez que

destaca o objeto no qual pretende-se intervir.



Segundo Campos (2004), necessidades em saude no ambito da salde coletiva podem
ser divididas em 3 categorias: necessidade de presenca do Estado, necessidade de reproducéo
social e necessidade de participacdo politica. A necessidade de presenca do Estado diz respeito
a garantia e acesso a servi¢os universais a fim de promover o bem-estar social, causando assim
impacto na vida dos individuos. A necessidade de reproducéo social é referente a atribuicdes
do Estado que possibilitam a reproducdo da vida social. Por fim, a necessidade de participagdo
politica diz respeito a organizacio da sociedade civil para suprir a auséncia do Estado *.

Considerando a magnitude da epidemia de HIV/aids, a importancia dos cuidados
paliativos para PVHA, o papel fundamental da equipe de enfermagem nos cuidados paliativos
e 0 Processo de Enfermagem como principal ferramenta utilizada na Enfermagem, o presente
estudo tem como objetivo principal responder por meio da literatura ja existente: em que
consiste os cuidados paliativos de PVHA? Com base na literatura encontrada e introduzida, o
objetivo secundario consiste em identificar as principais necessidades de satde para PVHA no
ambito dos cuidados paliativos.

2. Metodologia

Trata-se de revisdo integrativa de literatura que consiste em fornecer analise ampla sobre
0 tema cuidados paliativos a PVHA. Busca reunir e sintetizar resultados cientificos acerca da
questdo enunciada, a fim de aprofundar conhecimento acerca do tema investigado 3.

Foram seguidas as etapas 2°:

1) identificacdo da pergunta norteadora de forma clara e especifica. A pergunta foi
desenvolvida utilizando-se a estratégia PIC 3°: (P) Publico - pessoas vivendo com HIV/aids
(PVHA); (1) Intervencéo - Cuidados Paliativos; (C) Contexto - Servicos de salde nos ambitos
ambulatorial e domiciliar. Assim, a pergunta que esse trabalho busca responder é: em que
consiste os cuidados paliativos de PVHA? 2) Bases de dados e elucidacdo dos critérios de
inclusdo/exclusdo. A selecéo da producéo cientifica foi feita por meio do acesso as plataformas
de dados: Scopus, Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Embase e PubMed. Foram usados 0s
descritores (D): “Palliative care” (D1), “HIV” (D2) e “Acquired Immunodeficiency Syndrome”
(D3). Para a realizagdo da busca foi usado o operador booleano AND da seguinte forma: D1
AND D2; D1 AND D3. Dessa selecdo, os critérios de inclusdo foram: artigos nos idiomas
portugués, inglés ou espanhol; publicacdo compreendida no periodo de 2009 a 2019; ser

publicado em periddicos cientificos; a populagédo estudada apresentar idade igual ou superior a



18 anos; intervenc6es em cuidados paliativos focadas em PVHA; dados/intervencdes referidos
ou em relagdo a servigos de satde referidos a assisténcia domiciliar, ambulatorial e na atencéo
primaria, considerando diferentes complexidades e foco em cuidados paliativos para PVHA.

Os critérios de exclusdo foram: ndo ser publicado em periddicos cientificos; artigos que
apresentem como populacdo estudada exclusivamente profissionais de satde ou familia; foram
excluidos artigos com o objetivo de apresentar o desenho do estudo e estudos que tratam da
assisténcia hospitalar. As buscas foram realizadas em julho de 2019

3) Categorizar e definir informacGes-chave a serem extraidas associado ao nivel de
evidéncia, A organizacdo das informagdes foi feita por meio da constru¢do de um banco de
dados no em editor de texto. Nele, foram divididas as seguintes categorias por artigo: nome do
artigo, autor/ano de publicacdo/local do estudo, objetivos, amostra, metodologia, resultado,
discussdo e conclusdo. A coleta das informagdes-chave foi organizada e categorizada segundo
similaridade.

4) Avaliacdo de forma critica os estudos incluidos e interpretacdo dos e interpretagdo
dos resultados. Todos os resultados encontrados foram submetidos a leitura de seu titulo e
resumo. Os artigos duplicados ou que ndo eram pertinentes foram descartados. Os artigos
pertinentes ou que houve duvidas em relacdo a sua pertinéncia foram lidos na integra. Se apds
a leitura se mantiveram pertinentes, os dados foram extraidos interpretados no conjunto das
categorias de andlise.

5) Apresentar sintese do conhecimento.

Baseado nos dados encontrados, o presente estudo busca trazer necessidades de salde
para PVHA em cuidados paliativos baseado nas necessidades de salude propostas por Campos
(2004) 4

3. Resultados

Foram encontradas nas bases de dados 271 documentos com remocdo de 148 por
duplicata, sendo mantidos 123 documentos para analise dos titulos e resumos. 51 documentos
foram excluidos, restando 72 que foram agregados em uma pasta. Apos a leitura minuciosa dos
documentos, 33 foram selecionados para compor o banco de dados dessa revisdo integrativa de
literatura. Os resultados encontram-se na Figura 1.

Dos 33 documentos que compdem esta revisdo integrativa da literatura houve

publicacdes de 11 paises de estudos individualmente e 2 duplas de paises que foram estudados



juntos (Africa do Sul e Uganda; Quénia e Uganda). 16 estudos sdo provenientes dos Estados
Unidos (48%), 3 do Quénia (9%) e 3 da Africa do Sul junto com Uganda (9%). Os anos com
maior volume de publicacdo foram 2018 com 8 publicagdes (24%) e 2015 com 5 publicacbes
(15%). Os periddicos que mais publicaram sobre a tematica foram o Journal of Pain and
Sympton Managment com 7 publicagdes (21%), AIDS care com 4 publicagdes (12%) e 3 do
Amarican  Journal of Hospice and Palliative  Care  Medicine  (9%).

As metodologias de estudo mais utilizadas foram nos estudo selecionados foram: 8
revisdes de literatura (24%), 6 estudos de abordagem apenas qualitativa (18%) e 4 ensaios
clinicos randomizados (12%).

Segundo os resultados da revisao de literatura, as principais categorias tematicas que
envolvem os cuidados paliativos de PVHA sdo: 3.1. Demandas e modelos de cuidado; 3.2.
Demandas fisicas, psicoldgicas e espirituais; 3.3. Barreiras sociais: estigma, pobreza,

isolamento social e caréncia ao acesso; 3.4. Cuidados e concepgdes sobre o fim de vida.



Figura 1 - Fluxograma do processo de coleta e selecdo para composicao da Revisdo Integrativa

da literarura
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Tabela 1 — Publicacdes selecionadas para a Revisdo Integrativa da Literatura

Titulo Periddico Pais do Ano | Metodologia
Estudo
Palliative Care in Management of Advanced HIV/aids 7 Primmary Care: Revisdo de
Clinics in Office Estados 2011 literatura
Practice Unidos
Palliative Care Program for Human Immunodeficiency Virus- American
Infected Patients: Rebuilding of an Academic Urban Program 34 Journal of Revisdo
Hospice and Estados 2011 | retrospectiva
Palliative Care Unidos de prontuario
Medicine
Expanding the Reach of Palliative Care to Community-Based Journal of Pain Relato de
Home Care Program ® and Symptom Africado | 2010 | experiéncia
Management Sul
Building a Palliative Care Program in Ethiopia: The Impact on HIV | Journal of Pain
and AIDS Patients and Their Families “° and Symptom Relato de
Management Etiopia 2010 | experiéncia
Randomized clinical trial of a community navigation intervention Ensaio clinico
to improve well-being in persons living with HIV and other co- AIDS Care EUA 2018 | randomizado
morbidities *°
Palliative Care as an Essential component of the HIV care Revisdo de
continuum?® Lancet HIV Inglaterra | 2018 literatura
Access to palliative care in HIV services in Cape Town Coorte
AIDS care Africado | 2018 | retrospectiva
Sul
Effect of participation in a randomised controlled trial of an
integrated palliative care intervention on HIV-associated stigma % Ensaio clinico
AIDS care Quénia 2018 | randomizado
End-of-Life Care and Bereavement Issues in Human Nursing Clinics
Immunodeficiency Virus-AIDS 1° of North Estados 2018 Reviséo de
America Unidos literatura




Titulo Periddico Pais do Ano | Metodologia
Estudo
Active ingredients of a person-centred intervention for people BMC Ensaio
on HIV treatment: analysis of mixed methods trial data? Infectious Quénia 2018 clinico
Disease randomizado
Palliative care needs in Malawi: Care received by people living | Curationis Malawi 2016 | Qualitativo
with HIV 27 exploratério
Living with AIDS in Uganda: a qualitative study of patients’ BMC Qualitativo
and families’ experiences following referral to hospice # Palliative Uganda | 2015 | transversal
Care
Nurse-led palliative care for HIV-positive patients taking Ensaio
antiretroviral therapy in Kenya: a randomised controlled trial 22 | Lancet HIV Quénia 2015 clinico
randomizado
Journal of
Use and Predictors of End-of-Life Care Among HIV Patients Pain and Estados 2016 Coorte
in a Safety Net Health System 32 Symptom Unidos retrospectiva
Management
Symptom Clusters in People Living with HIV Attending Five Africa do Estudo
Palliative Care Facilities in Two Sub-Saharan African PLoS ONE Sule 2015 | transversal
Countries: A Hierarchical Cluster Analysis 28 Uganda multicéntrico
American
Journal of
Integrating Early Palliative Care for Patients With HIV: Hospice and Estados 2014 | Qualitativo
Provider and Patient Perceptions of Symptoms and Need for Palliative Unidos
Services ° Care
Medicine
Palliative HIV Care: Opportunities for Biomedical and Current Estados Reviséo de
Behavioral Change © HIV/aids Unidos 2014 literatura
Reports




Titulo Periddico Pais do Estudo | Ano | Metodologia
‘My dreams are shuttered down and it hurts lots’—a BMC
gualitative study of palliative care needs and their Paliative Quénia/Uganda | 2013 Entrevista
management by HIV outpatient services in Kenya and Care qualitativa
Uganda 3®
International
Challenges and responses in providing palliative care for Journal of Revisdo de
people living with HIV/AIDS 18 Palliative Estados Unidos | 2015 literatura
Nursing
The Role of Palliative Care in the Current HIV Treatment |  Palliative Estados Unidos | 2013 | Reviséo de
Era in Developed Countries?* Care in HIV literatura
Characteristics of an Ambulatory Palliative Care Clinic for| Journal of Estudo
HIV-Infected Patients 3 Palliative Estados Unidos | 2013 | retrospectivo
Medicine
Can palliative care integrated within HIV outpatient
settings improve pain and symptom control in a low- AIDS Care Tanzénia 2015 | Prospectivo
income country? A prospective, longitudinal, controlled longitudinal
intervention evaluation **
Intensity and correlates of multidimensional problems in Sex Africa do Sul/ Estudo
HIV patients receiving integrated palliative care in sub- | Transmission Uganda 2012 | transversal
Saharan Africa 4 Infections multicéntrico
Prevalence, Burden, and Correlates of Physical and Journal of Estudo
Psychological Symptoms Among HIV Palliative Care Pain and Africado Sul/ | 2012 | transversal
Patients in Sub-Saharan Africa: An International Symptom Uganda multicéntrico
Multicenter Study *° Management
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Titulo Periddico Pais do Ano | Metodologia
Estudo
What Palliative Care-Related Problems Do Patients Journal of Revisdo
Experience at HIV Diagnosis? A Systematic Review of the Pain and Inglaterra | 2011 | sistemética da
Evidence 38 Symptom literatura
Management
Living Conditions and Palliative Care Needs among End-of- | Biomedical Estudo
Life Former Commercial Plasma Donors Affected with and China 2010 | transversal de
HIV/AIDS in Rural Henan of China ¥ Enviromental abordagem
Science mista
The Journal Estudo
Integration of Palliative Care Throughout HIV Disease * of Pain Uganda | 2012 transversal
multicéntrico
Correlates of Patterns of Health Values of African Americans| Journal of Estudo
Living With HIV/AIDS: Implications for Advance Care Pain and Estados | 2018 | descritivo de
Planning and HIV Palliative Care % Symptom Unidos abordagem
Management mista
American
Journal of
Anticipating Needs at End of Life in Narratives Related by Hospice and | Estados Qualitativo
People Living With HIV/AIDS in Appalachia 2 Palliative Unidos | 2018 descritivo
Care
Medicine
Palliative Care in the Management of Human Primmary
Immunodeficiency Virus/Acquired Immunodeficiency Care: Clinics | Estados Revisdo de
Syndrome in the Primary Care Setting 2° in Office Unidos 2019 literatura
Practice

11




Titulo Periddico Pais do Ano | Metodologia
Estudo
Journal of
Palliative Care, Hospice, and Advance Care Planning: Views the Quialitativo
of People Living with HIV and Other Chronic Conditions “° | Association Estados | 2016 com grupo
of Nurses in Unidos focal
AIDS Care
Journal of
Social Work Qualitativo
Addressing the Spiritual Needs of People Infected With and in End-Of- | Suazilandia | 2013 | com entrevista
Affected by HIV and AIDS in Swaziland #’ Life and semi-
Palliative estruturada
Care
Integrating Palliative Care Into HIV Outpatient Clinical Journal of Longitudinal
Settings: Preliminary Findings From an Intervention Study Pain and Vietnd 2010 nao
in Vietnam (Green, Tuan, Hoang, Trang, Thanh, Hung, Symptom randomizado
2010) Management

3.1. Demandas e modelos de cuidados

3.1.1. Demanda dos servicos de saude

Segundo a literatura, as principais demandas de salde encontradas dizem respeito ao

encaminhamento de outros servigos ou para a atengdo ambulatorial, o que motiva a PVHA e

sua familia a procurarem o servico ambulatorial e encaminhamento para os hospices.

O estudo realizado por Ruiz e Cefalu (2011) através da revisdo de prontuario de

encaminhamentos realizados em 2009 para um ambulatério de cuidados paliativo para PVHA
na Louisiana constataram que as principais demandas dos usuarios encaminhados foram:
sofrimento psiquico ou abuso de substancias (50%), perda da capacidade funcional progressiva
(23%), resisténcia a mdltiplas drogas antirretrovirais (23%), dificil manejo de sintomas
relacionados ao cancer (23%), deméncia por aids (13%), leucoencefalopatia multifocal
progressiva (13%)

Perry et al., 2013 por meio da revisao de prontuarios buscaram descrever a experiéncia

de um ambulatério de cuidados paliativos em HIV/aids no Alabama. Os principais motivos para
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0s encaminhamentos a esse servi¢o foram: dor (94%, sendo em 91% dos casos dor cronica),
depressdo (50%), ansiedade (21%), insbnia (33%) e constipagdo (32%). Os resultados
mostraram que as PVHA nesse ambulatério apresentavam como sofrimento psicoldgico
depressdo (43,35%), ansiedade (40,32%), abuso de substancias atual (7%) e abuso de
substancias prévio (56%) 3.

Mitchell, Shah, Selwyn (2019) em revisdo bibliogréfica buscaram as principais
demandas de cuidados paliativos em HIV/aids na atencdo primaria. As demandas encontradas
foram: necessidade de planejamento de cuidados avancados perante progndstico incerto,
necessidade de manejo da dor e sintomas, progressao do HIV/aids em relacdo as limitagdes da
TARYV e complexidade psicossocial. Os principais sintomas de encaminhamento para o servico
de cuidados paliativos levantados foram: dor (90%), depressdo (48%), constipacdo (32%),
insdnia (30%), ansiedade (21%). A dor crénica em HIV/aids limita as atividades de vida diaria
10 vezes mais do que na populagdo em geral 2.

Too, Watson, Harding e Seymour (2015) através de entrevistas qualitativas transversais,
buscaram compreender a motivacdo das PVHA e suas familias para procurarem uma clinica
que integra cuidados ambulatoriais e domiciliares em Kampala. As principais necessidades que
as levaram a buscar desse servigo foram: necessidades fisicas (sintomatologia persistente) e
sofrimento emocional e psiquico *..

Rhodes, Nazir, Lopez, Xuan, Nijhawan, Alexander-Scott, Halm (2016) buscaram em
seu estudo de coorte retrospectiva avaliar o perfil da populacdo encaminhada para cuidados
paliativos ambulatoriais e hospice em um hospital pablico no Texas. A maioria nao tinha planos
de salde e por isso ndo podiam ser encaminhados para cuidados domiciliares e hospice. 79
usuarios morreram, com tempo de morte desde a referéncia em média de 7,5 meses e que 0s
usuarios encaminhados para o hospice o tempo médio de morte variava de 3 a 11 dias. Os
autores discutem que os encaminhamentos aos cuidados paliativos e hospice sdo feitos de forma
tardia pelos servicos e argumentam que é importante promover cuidados paliativos quando a
PVHA se apresenta de forma estavel 26, Fausto e James (2011) por meio de revisdo de literatura
consideram como critérios de encaminhamento para servigos de cuidados paliativos:
comprometimento fisioldgico, queda do desempenho funcional e comprometimento das

atividades de vida diéaria ’.
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3.1.2. Modelos de assisténcia a satde

Os principais modelos de cuidados encontrados por meio da literatura foram: cuidado
domiciliar baseado na comunidade, cuidados paliativos complementares a atencdo primaria e
ambulatorios especificos de cuidados paliativos em HIV/aids.

Defilippi e Cameron (2010) fizeram um relato de experiéncia sobre um projeto piloto
de cuidados paliativos no domicilio por meio de cuidadores da comunidade treinados por
enfermeiras especializadas em cuidados paliativos. Os resultados evidenciaram maior
confianca dos usuarios em relacdo aos cuidadores, aumento da credibilidade dos cuidadores
comunitarios e melhora da adesdo ao tratamento pelas PVHA °,

Wube, Horne e Stuer (2010) através do seu relato de experiéncia relataram a
implantacdo de um programa de cuidados paliativos na Etidpia baseado no cuidado domiciliar
por meio da comunidade treinados por enfermeiras. Os resultados demonstram melhora do
auxilio em urgéncias, melhora da qualidade de vida das PVHA e de suas familias, reducéo do
estigma e aumento do suporte na comunidade 6. Harding (2018) em sua revisdo de literatura
refere que PVHA em cuidados paliativos domiciliares apresentam melhora significativa da
ansiedade, dor e bem-estar espiritual *°.

Wyngaard (2013) buscou determinar a efetividade de um modelo cristdo de cuidados
domiciliares baseados na comunidade, sendo que a maioria dos usuarios eram PVHA. Para 0s
cuidadores a espiritualidade representou papel importante para enfrentamento para dificuldades
enfrentados no quotidiano, auxiliava na promocao do vinculo e esclarecimento da doenca para
a familia. 86% dos usuarios responderam que cuidadores apresentam bom desempenho,
proporcionam suporte espiritual e 77% mudaram percepcdes religiosas apds acompanhamento
pelo servigo #7.

Webel et al. (2018) em ensaio clinico randomizado buscaram avaliar uma intervencao
de cuidados baseados na comunidade a fim de promover cuidados paliativos precoces a PVHA
com comorbidades cronicas associadas. A intervencdo de 36 meses contava com voluntarias
treinadas por uma enfermeira especialista em cuidados paliativos. Houve melhora na
diminuicdo da angustia e nos comportamentos de autogestdo em sadude. O sentimento de culpa
dos participantes da intervencdo diminuiu em 18 meses e ap0s esse periodo voltou a aumentar.
A amostra ndo apresentou alteracdo nos aspectos: manejo de sintomas, qualidade de vida,
habilidade de enfrentamento, isolamento social e planejamento de cuidados. Os autores
justificam os resultados devido a intervencgéo séo ser aliada a uma equipe multiprofissional, ser

incongruente em relacdo a fatores extrinsecos (servigo de salde, cultura), a longa duracdo da
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intervencdo e possivel boa autogestdo dos participantes em relacdo a salde prévia a
intervencao®.

Farber e Marconi (2014) em revisdo de literatura buscaram explorar o papel
complementar dos cuidados paliativos precoces para PVHA na atencdo primaria para melhora
dalongevidade. A contribuicdo dos cuidados paliativos na atencao priméria consiste em, através
da comunicacdo e cuidado colaborativo, trazer a tona uma abordagem holistica e
interdisciplinar com foco na avaliagéo sistematica, intervencdo relativa aos sintomas e atender
a necessidades psiquicas e espiritual. Sendo assim, é possivel 0 manejo clinico do HIV e outra
comorbidades, manejo dos sintomas, adeséo e retencdo a TARV e melhoria da qualidade de
vida®.

Green, Tuan, Hoang, Trang, Thanh, Hung (2010) buscaram avaliar o impacto da
integracdo do servico de cuidados paliativos em um ambulatério de HIV/aids, além da explorar
a acessibilidade, aceitabilidade e viabilidade da intervencdo. Foram identificados altos nives de
acessibilidade e conformidade com os cuidados paliativos. Houve melhor manejo dos sintomas,
47% das PVHA recebeu pelo menos uma consulta de satde mental. O ambulatério apresentou
melhora da qualidade da assisténcia em pouco tempo, acessibilidade e melhora fisica,
psicossocial e do bem-estar °.

Harding et al. (2015) por meio de um estudo prospectivo longitudinal buscou determinar
se 0s cuidados paliativos em um ambulatorio de HIV/aids na Tanzénia promoveram melhor
manejo da dor e de outros sintomas comparado a um ambulatério comum. O grupo do
ambulatorio da clinica de cuidados paliativos apresentou maior reducao da dor por semana e
menor sofrimento psicoldgico e fisico. Os autores atribuiram os resultados a abordagem
multiprofissional dos cuidados paliativos e disponibilidade de drogas adequadas para a dor 2.

Lowther et al. (2015, 2018) realizaram um ensaio clinico randomizado com intervencéo
em um ambulatério de HIV/aids. A estratégia foi encabecada por enfermeiras com abordagem
de cuidados paliativos acerca dos temas uso da TARV e HIV por meio da estratégia Treatment
Outcomes in Palliative Care (TOP Care), que tem abordagem centrada na pessoa e
multidimensional (atuar nos campos psiquicos, aumentar capacidade da expressdao de
sentimento, valorizacdo da vida, compartilhamento de sentimentos e planejamento do futuro).
Os resultados apresentaram que tanto o grupo controle como o da intervencéo os participantes
apresentaram reducédo da dor, melhora na qualidade de vida, melhora da saude fisica e mental
além de melhora em relagdo ao planejamento do futuro. O grupo da intervencéo se destacou

devido a seu melhor desempenho no compartilhamento de sentimento e valorizagédo da vida.
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Constatou-se também que quase todos os participantes receberam suporte emocional da equipe,
aconselhamento sobre adesdo da TARV e discutiram com a equipe acerca dos sintomas fisicos.
Com manejo ndo farmacologico, os participantes apresentaram melhora do bem-estar psiquico.
Sendo assim, concluiu-se que os 3 ingredientes ativos da intervencdo foram: medicacao
adequada, educacio em satde, relacionamento terapéutico 22 %'

Gwyther, Heap e London (2018) em estudo de coorte retrospectiva avaliaram o acesso
das PVHA aos servigos de cuidados paliativos em Cape Town. Os autores verificaram que em
6 meses os usuarios apresentaram melhora em relacdo a diversos aspectos que envolvem o
quotidiano das PVHA, como dor, reducgdo dos sintomas, diminuigdo da angustia, melhora no
bem-estar e da perspectiva de vida; 0s usuarios apresentaram piora de alguns aspectos como
capacidade de pedir conselhos e compartilhar 1,

Huang (2015) conclui sua revisdo de literatura com um modelo de cuidados paliativos
dividido em 3 estagios. O primeiro estagio concerne ao diagndstico e é considerado momento
de grande preocupacdo do usudrio; os profissionais devem oferecer auxilio de maneira
empatica, considerar se o usuario deseja revelar o diagnostico, reforcar visdo positiva
relacionada ao tratamento, esclarecer duvidas e aproveitar da oportunidade para abordagem de
educacdo em salde. O segundo estdgio consiste no suporte e monitoramento durante o
tratamento com abordagens que tratem da adesdo a TARV, desconforto fisico e psiquico,
valorizacdo da rede de apoio e combate ao estigma. O terceiro e Ultimo estagio trata da
aproximacdo do estagio avancado do HIV/aids, que inclui planejamento relativo ao morrer,
cuidado espiritual, ressignificar a vida para além da doenca e referéncia a cuidados

domiciliares?®.

3.2. Demandas fisicas, psicoldgicas e espirituais

Os principais aspectos encontrados acerca de demandas fisicas, psicolégicas, espirituais
foram epidemiologia, categorizacdo de sintomas, tratando-os de maneira individual ou conjunta
(grupos de sintomas) e as demandas provenientes desses sintomas.

Harding et al. (2012) em estudo transversal multicéntrico buscaram determinar a
intensidade dos sofrimentos fisico, social, psicologico e espirituais nos ultimos 3 dias em PVHA
recebendo cuidados paliativo a fim de identificar a gravidade desses sofrimentos. Os

sofrimentos mais intensos em ordem decrescente foram: dor, preocupagéo, outros sintomas e
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preocupacdes relativas ao planejamento do futuro. Além disso, os cuidados domiciliares foram
associados a sofrimentos fisicos e psicoldgicos mais intensos 4.

Merlin, Tucker, Saag, Selwyn (2013) através da revisdo de literatura associada a estudos
de caso trazem como problematicas: o manejo de comorbidades crbnicas associadas ao
HIV/aids, dor como barreira para adesdo do tratamento e como comprometedor da fungéo
fisica, o sofrimento psiquico e uso de substancias. Algumas abordagens sugeridas s&o:
entrevista motivacional com metas realistas, abordagem da equipe multiprofissional, tratamento
medicamentoso para manejo da dor 2%, Huang (2015) em sua revisdo de literatura busca
sintetizar quais sdo os desafios clinicos e sistematicos para cuidados paliativos em HIV/aids. A
categorias apresentadas foram: dificuldade de avaliar dor e outros sintomas, perspectiva dos
profissionais em relacdo ao HIV/aids, crenca das PVHA em relacdo aos cuidados paliativos,
variabilidade dos cuidadores informais, determinantes demograficos e socioecondmicos do
cuidado, avaliagio da efetividade dos cuidados paliativos em HIV/aids 8.

Moens, Siegert, Taylor, Namisango, Harding (2015), através de estudo de abordagem
transversal multicéntrica, buscaram identificar, descrever e comparar grupos de sintomas em 5
ambulatorios de cuidados paliativos (4 na Africa do Sul e 1 em Uganda). Os 5 grupos de
sintomas encontrados foram, em ordem decrescente: sintomas relacionados problemas de pele
(apresentam maior angustia fisica), sintomas de ansiedade generalizada associado a questdes
vesico intestinais (segundo grupo de sintomas mais relativos a angustia psicoldgica e o principal
associado ao uso da TARV), sintomas relacionados a influéncia das relacBes sociais e de
autoimagem (o mais relacionado a com a angustia psicoldgica), sintomas relativos a questdes
gastrointestinais. O uso da TARV e preocupacdo psicoldgica estavam mais relacionados com
os sintomas relacionados a problemas de pele e de influéncia das relacGes sociais e de
autoimagem. A angustia foi considerada mais onerosa para 0S que apresentavam sintomas
relacionados a problemas de pele. O estudo concluiu que devido a coexisténcia de sintomas
fisicos e psiquicos o cuidado a PVHA exige abordagem holistica .

Fausto, James, Selwyn (2011) relatam em sua revisdo de literatura que disturbios
psiquiatricos estdo associados a menor adesdo e eficacia do tratamento. O abuso de substancias
é associado a comprometimento das atividades de vida diaria e a falha da TARV. Depressdo e
ansiedade estdo relacionadas a menor adesdo e maior risco de desenvolver coinfecgdes ‘. Perry
et al. (2013) véo de encontro com a literatura ao constatarem que as PVHA de um ambulatorio
de cuidados paliativos em HIV/aids apresentavam mais sintomas de dor, depressédo, ansiedade,

histérico de abuso de substancias, comprometimento fisico e uma ou mais comorbidades
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severas L. Ruiz e Cefalu (2011) concluiram em seu estudo que os servigos de cuidados
paliativos para PVHA necessita de integracdo com servigos de saude mental e que a mudanca
do perfil do HIV para um acometimento crénico exige separacdo entre o que sdo cuidados
paliativos e cuidados modelo hospice %,

Selman et al. (2013) por meio de abordagem qualitativa buscaram descrever questdes
enfrentadas por PVHA, seus cuidadores e profissionais de salde no Quénia e Uganda e como
0s servicos ambulatoriais os manejam. As categorias tematicas foram: dor e sintomas fisicos,
preocupacOes psicossociais, preocupacdes espirituais. No estudo, dor foi identificada pelas
PVHA independente do uso da TARV, referiram neuropatia periférica e efeito adverso do
tratamento, o que leva a debilidade fisica; 0 manejo da dor é dificultado devido a subnotificacéo,
dificuldade relativa ao acesso de medicacdo (opioides fortes e fracos). As preocupacdes
espirituais estdo relacionadas a perspectiva religiosa atribuida ao HIV; a principal dificuldade
encontrada no manejo é o afastamento da equipe em falar sobre o assunto *.

Simms, Higginson, Harding (2012) em estudo transversal multicéntrico buscaram
mensurar a prevaléncia e correlacdo de sintomas fisicos e psicoldgicos nos ultimos 7 dias e sua
carga associada em PVHA usuéaria de um ambulatério de cuidados paliativos na Africa
subsaariana. As principais demandas encontradas foram: dor (82,6%), sofrimento psiquico

“sentimento de tristeza” 75,4%), sonoléncia (74,1%), fome (71,4%) e preocupagao (73,2%).
Os sofrimentos mais severos e prevalentes foram: fome (36,2%) e dor (35,5%). Foi apresentado
também que o a deterioracdo do status funcional esta associado a maior carga de sintomas
fisicos e psiquicos e que a fome é um desafio para manutencdo do tratamento 8.

Simms, Higginson, Harding (2011) por meio de revisdo sistematica da literatura
buscaram identificar e avaliar as evidéncias relacionadas aos cuidados paliativos no diagnéstico
do HIV. As categorias encontradas foram: dor, fisico, psicoldgico e bem-estar. A dor apresentou
prevaléncia de 31 a 56% em paises em desenvolvimento e 76% em usuarios diagnosticados
com aids em paises subdesenvolvidos. Os sintomas fisicos sdo muito prevalentes em
populacdes de paises subdesenvolvidos e em desenvolvimento; 0s mais comuns sdo: fadiga (47
— 96%), perda de peso (66 — 70%), febre (32 — 42%) e relacionados a pele (13 — 52%). Os
sintomas psicolégicos de maior magnitude em paises subdesenvolvidos sdo ansiedade (95%) e
depressdo (47%). O bem-estar € dividido em: suporte emocional (relagbes sociais), espiritual
(angustia e desesperanca), informacéo e suporte (falta de conhecimento e caréncia de suporte

as necessidades basicas). O estudo conclui que os cuidados paliativos sdo necessarios no
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momento do diagnostico uma vez que todos os sintomas e necessidades das PVHA se
apresentam nos primeiros 6 meses do diagnostico .

Sheng, Qiu, He, Juniper, Zhang (2010) investigaram as condi¢des de vida e de cuidados
paliativos de fim de vida domiciliares em pessoas com aids em uma regido rural da China. Em
escore médio, os usuarios referiram qualidade de vida moderada e que nas 2 Ultimas semanas
experienciaram ansiedade (89,3%), depressdo (76,4%), frustracdo (74,2%), e desespero
(35,5%) 3.

3.3. Barreiras sociais: estigma, pobreza, isolamento social e caréncia ao acesso

Os itens estigma, isolamento social, pobreza e caréncia ao acesso nos estudos
apresentam-se fortemente interrelacionados. O estigma € discutido tanto pelo ponto de vista da
familia, sociedade, posicionamento dos profissionais de saude e sdo apresentados os efeitos de
acOes para combate ao estigma. A pobreza é apresentada como influente tanto na falta de acesso
ao tratamento em cuidados paliativos quanto prejudica o acesso a informacdo e servigos. A
literatura discute também a respeito da identificacdo das necessidades de saude pelos
profissionais.

Harding, (2018) em sua revisao de literatura mostra como barreiras para 0 acesso aos
cuidados paliativos para PVHA: discriminacdo dos servicos de salde, baixa adesao dos servi¢os
aos protocolos de assisténcia paliativa, imprevisibilidade do progndstico e estigmatizacéo do
usudrio ao relacionar cuidados paliativos com a morte. Isso faz com que as PVHA busquem
tardiamente o servico de satde °. Segundo o estudo de Too, Watson, Harding e Seymour, 2015
as principais barreiras para a busca desse servico foram: estigma (reacdo de terceiros a
descoberta do diagndstico, medo de serem discriminados) e pobreza (custo para frequentar o
servigo como impeditivo). O servico foi classificado como tendo impacto positivo com melhora
das condicdes fisicas, psiquicas, além da ressocializagdo e empoderamento das PVHA .

Selman et al (2013) identificou que as preocupacdes psicossociais foram predominantes
e € associado principalmente ao estigma (identificado como fator de isolamento e solidao) e
pobreza (ligado a problemas relativos a alimentag&o, transporte e educagéo dos filhos). Ambos
acarretam em sofrimento psicoldgico e influéncia sob a adesdo a TARV; a equipe de saude
identificou as visitas domiciliares e aconselhamento como forma de manejo e a subnotificacéo
como desafios a essas pautas .

Hall, Hutson, West (2018) obtiveram como resultado que as PVHA em fase avangada

da doenca gostariam de morrer por alguma causa que ndo fosse o HIV para evitarem o estigma.
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O estigma durante a trajetoria de vida causa sentimentos de ansiedade, medo e antecipacdo da
vergonha; os que revelaram o diagndstico perceberam atitudes de estigma proveniente da
familia e da comunidade. A religido é associada a culpa e afastamento da comunidade. Muitos
entrevistados fazem uso de estabilizadores de humor e medicagio para depressio 2.

Logfren et al. (2014) concluiram por meio de pesquisa qualitativa que os profissionais
de saude identificam mais sintomas do que necessidades de saude. Pode-se observar também
que a equipe de saude identifica mais sintomas do que necessidades de saide, evidenciando que
os profissionais ndo conhecem as reais e especificas dos usuarios *°.

Lowther et al. (2018) apresentam os resultados qualitativos do ensaio clinico
randomizado em relacdo a reducdo do estigma. A intervencdo em grupo foi liderada por
enfermeiros e é baseada em cuidados paliativos para PVHA com entrevistas qualitativas para
abordar os temas estigma, combate ao estigma e a importancia da intervencdo sobre esse tema.
Antes do estudo os participantes referiram sentir medo em relagéo a revelacdo do diagnostico,
antecipacdo do sentimento de discriminacdo, isolamento, sentimento de culpa ap6s o
diagnostico, tristeza, baixa autoestima, ideacdo suicida e que quando o diagndstico foi revelado
sentiram julgamento proveniente da familia e da comunidade. Ap6s a intervencdo, 0s
entrevistados referiram melhora relativa a auto aceitacdo, autoestima, autoconfianga e que 0s
ajudou a refletir acerca do estigma. Os participantes se beneficiaram por meio do vinculo com
a equipe e com o grupo. Por fim, as PVHA relataram maior resisténcia ao estigma associado ao
HIV 21, Wube, Horne e Stuer (2010) evidenciaram também a reducdo do estigma através do
cuidado domiciliar com membros da comunidade “°.

Sheng, Qiu, He, Juniper, Zhang (2010) ao pesquisarem o perfil das PVHA em cuidados
domiciliares de fim de vida mostraram que os entrevistados referiram que acOes para reducéo
do estigma fizeram com que eles se sentissem aceitos novamente na comunidade e houve
aumento do suporte social. Referem sentimento de culpa, que a doenca e pobreza afetam a
estrutura familiar ¥’

Logfren et al (2014) identificou que usuarios apresentaram mais necessidades ligadas a
pobreza. Os autores identificaram a pobreza como dificultador do tratamento e desdobramento
do HIV, uma vez que acarreta a falta de conhecimento acerca da doenca e seu tratamento °.
Simms, Higginson, Harding (2012) concluiram que a fome € um dos maiores e mais prevalentes
sofrimento e apresenta um desafio a adesdo do tratamento 2,

Mkwinda, Lekalakala-Mokgele (2016) buscaram, por meio de abordagem qualitativa

exploratoria, explorar as necessidades das PVHA em relacdo aos cuidadores priméarios e
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enfermeiros de cuidados paliativos. As necessidades encontradas foram: necessidades de
cuidados fisicos por cuidadores primarios, necessidades da centralizacdo e melhora dos servicos
de saude, necessidade de informacGes (afeta a tomada de decisdo) e necessidades de recursos
(afeta a nutrigdo e tratamento da doenca) 2. Gwyther, Heap e London (2018) constaram que as
melhoras apresentadas por PVHA em um ambulatério de cuidados paliativos se devem a boa
integracdo dos cuidados paliativos na rotina dos servigos. Os itens pioraram se deram pela ao
estigma e dificuldades do quotidiano do usuario, como estigma e pobreza. O estudo aponta que
a falta de encaminhamentos ao servico de cuidados paliativos para PVHA pode estar
relacionada a falta de informacao da equipe em relagio a essa modalidade de cuidados .
Hall, Hutson, West (2018) em seu estudo buscaram apresentar temas com significados
semanticos e sintaticos sobre necessidades de cuidados de fim de vida. Os resultados mostram
gue PVHA mais marginalizadas apresentaram trajetorias de vida mais conturbadas para manter
estabilidade econdmica perante gastos com salde. Os aspectos econémicos demonstraram

maior isolamento social, rejeicdo familiar e temor de revelar o diagnostico 2,

3.4. Cuidados e concepcoes sobre o fim de vida

3.4.1. Concepgdes sobre cuidados paliativos de fim de vida e hospices

Rhodes et al. (2016) em estudo de coorte retrospectiva constataram que 8,7% da amostra
apresentava plano avancado de vida; desses, 90,3% tinha testamento e apenas 9,7% tinha
procuracdo médica *. Sheng, Qiu, He, Juniper, Zhang (2010) relatam que a visdo sobre a morte
dos usuarios com aids em cuidados paliativos domiciliares de fim de vida demonstra
preocupacdo maior com a familia do que com eles mesmos .

Slomka, Prince-Paul, Webel, Daly, 2016 por meio de grupo focal buscaram saber como
a populacdo afro-americana com HIV associado a outras condi¢cdes crénicas percebem os
cuidados paliativos, hospice e o planejamento avancado de vida em um servico de cuidados
paliativos domiciliares. As PVHA ndo souberam identificar a diferenca entre cuidados
paliativos e hospice. A maioria referiu ndo ter recebido cuidados paliativos e apresentaram
percepcOes negativas relativas aos cuidados paliativos e hospices (“local aonde as pessoas
morrem”). Sobre o plano de fim de vida relatam que preferem postergar o assunto, que a familia
¢ importante na composicdo desse documento e que ndo garante que 0s desejos serdo
cumpridos*.

Mitchell et al. (2018) buscaram explorar valores de salde de pessoas com HIV/aids

entre afro-americanos com abuso prévio ou atual de substancias. Em relacdo aos cuidados
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paliativos de fim de vida 43% preferiram tratamentos invasivos, 33% optam por tratamentos
invasivos e 26% relataram que seria adequada a mistura entre métodos invasivos e ndo
invasivos. A fé ou suporte familiar estdo relacionados a preferir o uso de métodos invasivos
para manutencao da vida. Pessoas com maior soliddo ou dor crénica sdo mais propensos a
preferir tratamentos ndo agressivos ou mistos. J& os que tem perda da meméria tem preferéncia
por métodos ndo invasivos. 43% responderam que todas as categorias seriam piores que a
morte, 0 que indica uma preferéncia por cuidados paliativos de fim de vida 2°. Hall, Hutson,
West (2018) apresentam como resultados que as PVHA em cuidados de fim de vida tém medo

relativo a descoberta do diagndstico de HIV/aids pela familia *2.

3.4.2. Cuidados de fim de vida

Harding (2018) em sua revisdo de literatura traz como aspectos importantes do fim de
vida: cuidado holistico centrado na pessoa e em sua familia, planejamento de cuidados, escolha
do local para o processo de morrer e foco no manejo dos sintomas. Essas agdes reduzem a
morbidade psicoldgica, reduz a ansiedade e melhora a qualidade de vida *°.

Goodkin, Kompella e Kendell (2018) em sua revisao de literatura destaca os cuidados
paliativos em HIV/aids como agentes de melhora da qualidade de vida e no melhor desempenho
das atividades de vida diaria. Os principais sintomas apresentados na literatura sao: fadiga, dor
(sintoma subnotificado e subtratado), insbnia (presente em todo o percurso da doenca),
diminuicdo da libido e hipogonadismo (pode estar associado ao estigma), diminuicdo da
memoria e da concentracdo ligado a distdrbios neurocognitivos (ocorre nos estagios mais
avancados do HIV) e depressdo (apresenta significativo impacto nas atividades de vida
diaria)*®.

Fausto, James, Selwyn (2011) abordam em sua revisao de literatura a discussao acerca
da interrupcdo da TARV no fim de fim de vida, que deve ser avaliada pela equipe de acordo
com a estabilidade de quadro clinico, vantagens e desvantagens do uso e a decisdo deve incluir

usuario e familia”’.

4. Discussao

A seguir serdo discutidos os temas mais relevantes segundo as categorias de analise

presentes nos resultados. Por fim serdo abordadas as necessidades de salde.
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4.1. Demanda e modelos de cuidado

Para a categoria “3.1.1 Demandas e modelos de cuidado” foram rastreados 7 estudos.
Os principais motivos de encaminhamentos e procura por servicos ambulatoriais em cuidados
paliativos para PVHA foram sintomas fisicos e sofrimentos psiquicos, ambos caracterizados
como persistentes e relatados pelos servicos que encaminham como de dificil manejo 231 34
41, 26.

Os sintomas fisicos mais relevantes encontrados na literatura no momento do
encaminhamento foram: dor, insonia e constipacao 2% 3141 A dor ¢é apresentada com destaque
na literatura e referida como prejudicial as atividades de vida diaria 2°. Ja os sofrimentos
psiquicos mais relatados no encaminhamento foram depressdo, ansiedade e abuso de
substancias 2% 33 sendo a depressdo o mais apresentada nas pesquisas. A epidemiologia do
abuso de substancias atual ou prévio dessa populacdo é maior e pode estar associado a maiores
complexidades psicossociais 2 3. As pesquisas discutem pouco o encaminhamento para o
modelo hospice, o que limita a discussdo acerca do tema.

A categoria “3.1.2. Modelos de assisténcia a saude” abarca 12 estudos sendo 5 sobre
cuidados domiciliares baseados na comunidade, 5 ambulatoriais, 1 atencdo priméaria e 1 modelo
de cuidados. As subcategorias de andlise que serdo discutidas sdo: modelos domiciliares
baseados na comunidade e modelos ambulatoriais associados a cuidados paliativos.

As abordagens de cuidados domiciliares podem em sua maioria foram feitas com
cuidadores informas treinados por enfermeiras > “> 46, uma foi realizada com cuidadores
informais de cunho religioso 4 e um estudo é uma revisao de literatura 6.

Das 4 intervencOes apresentadas nessa categoria, 3 apresentaram como resultados:
melhora a adesdo do tratamento, melhora da reducao do estigma, aumento da qualidade de vida
de PVHA e suas familias, vinculo e confianca entre usudrio e cuidador informal, sendo todos
relatos de experiéncia >4 4", Uma dessas intervencdes apresentou resultados positivos como
diminuicdo da angustia e nos comportamentos de autogestdo em salde, porém ndo houve
alteracdes persistentes nos quesitos qualidade de vida, manejo dos sintomas, habilidade de
enfrentamento e isolamento social °. Apesar dos resultados positivos em todas as intervencoes
serem demonstrados em uma reviséo de literatura 6, todas que apresentaram apenas resultados
positivos se eram relatos de experiéncia, enquanto o ultimo tem metodologia de coorte
retrospectiva com maior duragéo (36 meses) > 45 46.47-

4 estudos apresentaram como objeto de estudo cuidados paliativos em servicos

ambulatoriais. Todos os resultados, apesar de apresentarem intervengdes com profissionais
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diferentes (2 avaliaram o servico ambulatorial e 2 intervencOes lideradas por enfermeiros)
promoveram manejo da dor e outros sintomas, redugdo do sofrimento psicoldgico, melhora da
qualidade de vida e melhor perspectiva relativa ao planejamento do futuro ** 2% 22, Gwyther,
Heap e London (2018) porém destacam que houve piora relativa a compartilhar sentimentos e
pedir ajuda 3,

E importante salientar que houve melhora nas PVHA em relagdo a um ambulatério
comum de HIV/aids e que intervencdo liderada por enfermeiros, diferente das outras que
apresentavam a participacdo da equipe multiprofissional, apresentaram resultados semelhantes.
A escassez de estudos relativos a encaminhamentos da atencdo priméria para servigos de
cuidados paliativos e encaminhamentos para hospice ndo foram discutidos devido a caréncia de

estudos acerca do tema.

4.2. Demandas fisicas, psicologicas e espirituais

Nessa divisdo foram rastreados 11 estudos. Dor é apresentado como o sintoma fisico
mais severo e mais prevalente ** 24 3_A gravidade da dor pode estar relacionada a dificuldade
de manutencdo do tratamento, dificuldade dos profissionais de salde em avalid-la e causar
comprometimento da funcéo fisica '® 24, Moens, Siegert, Taylor, Namisango e Harding (2015)
trazem como pauta a interligacéo dos sintomas fisicos com sofrimento psiquico e impacto nas
relagdes sociais 28.

Os sofrimentos psicologicos mais frequentes em PVHA em cuidados paliativos e
cuidados de fim de vida sdo depressdo, ansiedade e abuso atual ou prévio de substancias e estdo
associados a menor adesdo ao tratamento ” 3% 33° J4 as preocupacdes espirituais giram em
torno da carga religiosa relacionada ao HIV, angustia a desesperanca ¢ 3. Os desafios clinicos
encontrados sdo: afastamento da equipe de salde, determinantes sociodemogréaficos,
determinantes econémicos e fome 18 3638,

As recomendacdes apresentadas na literatura para manejo dos sintomas séo: equipe
multiprofissional, abordagem holistica, avaliagéo efetiva de medidas de cuidados paliativos e
integracéo dos cuidados paliativos em PVHA com servicos de satide mental 18 24 28,34,

E importante avaliar essa categoria associada a “4.1. Demanda e modelos de cuidado”,
pois PVHA apresentam sofrimentos fisicos e psiquicos desde o diagndstico, perpassam pelos
encaminhamentos a ambulatérios com cuidados paliativos a PVHA e perduram até os cuidados

de fim de vida. Apesar da evidéncia de melhoras ligadas ao manejo dos sintomas ainda é
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ineficaz e presente no processo salde-doenca com limitaces fisicas, diminuicdo da adesdo ao

tratamento e no modo de reproducéo social com a pobreza, estigma e isolamento social.

4.3. Barreiras sociais: estigma, pobreza, isolamento social e caréncia ao acesso

11 artigos compuseram essa categoria e propdem os temas apresentados acima de forma
fortemente correlacionados. O estigma e a pobreza foram determinantes ligados ao isolamento
social e a caréncia ao acesso de servicos de cuidados paliativos em HIV/aids.

O estigma é relacionado na literatura com o isolamento social, pobreza e com influéncia
no uso da TARV, no curso da doenca, relacbes familiares e sofrimento psiquico (ansiedade,
culpa, tristeza, diminuicdo da autoestima, ideacdo suicida, antecipagdo da vergonha, medo da
revelagdo e repercussdo do diagnostico) 12 2% 3637

O estigma se apresentou como barreira ligada ao acesso a servicos de cuidados
paliativos em HIV/aids ou acesso tardio a esses servicos devido a discriminagcdo dos servigos
de salde, baixa adesdo dos servigos a protocolos de assisténcia paliativa, imprevisibilidade do
prognostico, relacionamento dos cuidados paliativos com o fim de vida 2% 4% 41 Quando as
PVHA acessam esses servigos enfrentam outras dificuldades ao cuidado holistico das
necessidades com a dificuldade da equipe de salde em reconhecer as necessidades de salde,
levando a subnotificagdo das mesmas 11936

Visitas domiciliares pela equipe de salde e por cuidadores da comunidade foram
encontrados como forma de corresponder a essa necessidade 6. Os efeitos dessas acoes
encontrados na literatura foram: melhora da auto aceitacdo, autoestima, autoconfianca,
resisténcia ligada ao HIV, reinser¢do das PVHA na sociedade e aumento da rede de apoio 2 %7,

A pobreza para PVHA significa uma barreira a0 acesso a servigos de cuidados
paliativos. Os percal¢cos encontrados por essa populacdo sdo relativos a fome e dificuldade de
locomocdo até o servigco. As consequéncias estdo relacionadas ao menor conhecimento acerca
da doenca e do tratamento, avanco da doenca, dano ao processo decisério sobre a salde,

isolamento social e rejeicdo familiar 11192734,

4.4. Cuidados e concepc¢oes sobre o fim de vida
8 artigos formularam essa categoria com 0s seguintes subtemas: planejamento de fim de
vida, preferéncias relativas aos cuidados de fim de vida, sintomatologias e recomendagdes

relativas ao fim de vida em PVHA.
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Enquanto o planejamento de fim de vida é pouco realizado, grande parte das pessoas
apresentavam testamento 3. As PVHA postergam falar sobre o assunto e apresentam
insegurancas relativas ao cumprimento dos pedidos estabelecidos no planejamento . Isso pode
estar ligado a preocupacao das PVHA mais relacionada com a familia do que consigo mesmas
e a0 medo da descoberta do diagnostico de HIV/aids pos-morte 1237,

As PVHA demonstram dificuldade em diferenciar cuidados paliativos de hospice e
preconceito relativo ao tltimo como “local para morrer”. Isso pode dificultar e prolongar o
tempo de busca por esses modelos de cuidados 2> “°. E importante frisar que dor e depresséo
ainda séo sintomas presentes no fim de vida de PVHA e que a depressdo nesse momento da
vida também impacta sobre as atividades de vida diaria °. Sendo assim, os cuidados paliativos
de fim de vida tém como objetivo melhorar a qualidade de vida e desemprenho nas atividades
de vida diéria.

As recomendacdes para o fim de vida em PVHA encontradas na literatura séo: realizar
cuidados holisticos com foco na pessoa e envolver a familia, planejamento de cuidados, escolha
do local para o processo de morrer, manejo adequado de sintomas e discutir a descontinuidade
do uso da TARV "' %5,

4.5. Necessidades de saude de PVHA em cuidados paliativos: uma perspectiva em
Saude Coletiva

Segundo a literatura os encaminhamentos para servigos ambulatoriais em cuidados
paliativos para PVHA ocorrem quando esses usuarios apresentam sintomas persistentes de
manejo dificil. Dentre esses sintomas 0s mais prevalentes nos estudos foram dor e sofrimento
psiquico (depressdo como o principal) 26313441 As PVHA encaminhadas a esses servicos sio
mais propensas a apresentar dor, depressdo, ansiedade, historico de abuso de substancias,
comprometimento fisico e associagdo de comorbidades severas * 2* 3L Esses sintomas
persistentes apresentam importantes impactos na qualidade de vida por meio da ma adesédo e
comprometimento da eficacia do tratamento e das atividades de vida diéria 7 2% 2834,

As principais abordagens de cuidados paliativos trazidas pela literatura, em ordem
decrescente de relevancia, foram: ambulatérios especificos de cuidados paliativos em HIV/aids
ou acgdes ambulatoriais com embasamento em cuidados paliativos, cuidados domiciliares

baseados na comunidade e complemento a atengdo primaria 4 & 9 15-20.22,45,46. Apesar da pouca
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representatividade a atencdo primaria em cuidados paliativos para PVHA, esse campo da saude
apresenta grandes potencialidades. Na perspectiva dos sintomas e do estigma os cuidados
paliativos em HIV/aids se apresentam como abordagem exitosa, pois apresentaram como
resultados: reducdo da dor e outros sintomas, reducdo do sofrimento emocional e psiquico,
melhora psicossocial e da qualidade de vida, diminuigéo e combate estigma, melhora da adeséo
a TARV 6, 9, 14, 15, 20, 22, 41, 46.

Apesar de muitos estudos apresentarem enfoque em sintomas, 0s desgastes associados
a barreiras sociais sd0 mais onerosos e repercutem em todo o processo saude-doenca. Entre
esses, 0s principais sdo o estigma e a pobreza 11:13.19.21.38.41 pode-se dizer entdo que a pobreza
e 0 estigma sdo determinantes de salde que trazem como principais desgastes na salde de
PVHA afome, isolamento social, temor para revelacdo do diagnostico, postergar o acionamento
do servico de saude, adoecimento psiquico e preocupacdes no fim de vida relacionadas com a
revelagdo do diagndstico 13 15 36, 38,41, 46

Segundo Campos (2004), o Estado no neoliberalismo € considerado o provedor do bem-
estar social e legitima que ac¢des individuais sdo capazes de promover o bem-estar coletivo.
Essa concepcdo de Estado propGe o equilibrio entre crescimento econémico e ordem social,
como se o Estado fosse um “investidor” em sua propria economia *.

No dmbito da saide hd uma dicotomia do Estado como provedor das Politicas Publicas,
porém inoperante. Pessoas marginalizadas socialmente sdo consideradas “gastadores”, ou seja,
ndo corresponderdo ao investimento feito para manutencdo do capital e por isso séo
marginalizadas pela falta de um Estado legitimador dos direitos sociais *.

O estigma e pobreza séo argumentos que reforgam a marginalizagcdo PVHA, sendo esses
considerados os “gastadores”. Tomando como base a seara dos cuidados paliativos para PVHA,
alguns estudos apresentam como intervengdes acerca do tema a¢fes no ambito individual do
servico de saude ou baseado na comunidade para promover o bem-estar social & b 22 45
enquanto outros trazem a tona queixas relativas ao afastamento do Estado 7 14 19 27, 33,37, 38,41
Apesar de novas abordagens e técnicas de cuidados acerca das PVHA, o Estado neoliberal
mantém a de reproducéo social a fim de marginaliza-lo. Portanto as necessidades de saude para
PVHA em cuidados paliativos em Saude Coletiva vdo de encontro com 2 das 3 necessidades
em saude coletiva detectadas por Campos (2004), sendo essas: necessidade de presenca do
Estado e necessidade de participacéo politica .
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5. Conclusédo

Conclui-se que os cuidados paliativos para PVHA consiste em 2 principais pontos:
assisténcia a saude e acOes diante as necessidades de satde. No ambito da assisténcia a salde,
a integracdo de principios dos cuidados paliativos a atengdo primaria e ambulatorial, cuidado
baseado na comunidade se mostraram efetivos no manejo de sintomas, sofrimento psiquico e
espiritual, além do combate ao estigma. No entanto, as necessidades de satde das PVHA séo
mais amplas e vao de encontro com a proposta de reproducao social do modelo capitalista

neoliberal.
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