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RESUMO

VASCONCELQOS, M. F. Cuidados paliativos ao paciente com HIV/AIDS: uma
abordagem bioética. 2012. 101 f. Dissertacdo (Mestrado) - Centro de Ciéncias da Saude,
Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2013

INTRODUCAO: os Cuidados Paliativos s&o cuidados ativos e totais ao paciente, cuja
doenca ndo responde mais ao tratamento curativo, tém grande importancia na
assisténcia em pacientes com doengas cronicas, progressivas, avancadas, degenerativas,
incuraveis ou doencgas em estagio final a exemplo da Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida, a AIDS. OBJETIVOS: este estudo teve como fio condutor os seguintes
objetivos: investigar a compreensao de enfermeiros acerca das finalidades dos Cuidados
Paliativos; Identificar as observancias éticas adotadas por enfermeiros na promocéo de
Cuidados Paliativos a pacientes com HIV/AIDS. METODOLOGIA: trata-se de uma
pesquisa exploratéria com abordagem qualitativa, realizada na Clinica de Doencas
Infectocontagiosas (DIC) e no Servico de Assisténcia Materno Infantil (SAE-MI) do
Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW/UFPB), localizado na cidade de Jodo
Pessoa-PB. Participaram do estudo dezoito enfermeiros. A coleta de dados ocorreu de
outubro a dezembro de 2012, mediante a aplicacdo de formulario contendo questdes
pertinentes aos objetivos propostos para a pesquisa. A coleta dos dados ocorreu de
outubro a dezembro de 2012. RESULTADO E DISCUSSAO DOS DADOS: O material
empirico do estudo foi analisado qualitativamente por meio da técnica de analise de
conteldo, a partir das seguintes fases: pré-analise; exploracdo do material; tratamento
dos resultados. Da analise qualitativa emergiram as seguintes categorias tematicas:
Categoria I: Finalidades dos cuidados paliativos: alivio da dor e sofrimento e melhorar a
qualidade de vida do paciente e familia; Categoria Il: Cuidados Paliativos direcionados
ao paciente com HIV/AIDS: observancias éticas. Esta Ultima contemplou duas
subcategorias, a saber: Respeito aos principios da bioética na pratica dos cuidados
paliativos ao paciente com HIV/AIDS; Respeito a Dignidade Humana, Sigilo
Profissional e Privacidade. Os resultados ressaltaram que as finalidades dos cuidados
paliativos, de acordo com a compreensédo dos enfermeiros evolvidos na investigacao, foi
a de melhorar a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares. Apontaram também
que os profissionais reconhecem a importancia da equipe multiprofissional e
multidisciplinar para promocéo da referida modalidade de cuidar. No que diz respeito as
observancias éticas adotadas pelos profissionais, destacaram os principios da bioética, o
respeito a dignidade humana, o sigilo e a privacidade. Estes foram considerados de
suma importancia para nortear a pratica assistencial do enfermeiro no &mbito dos
cuidados paliativos direcionados ao paciente com HIV/AIDS. CONSIDERACOES
FINAIS: Espera-se que este estudo venha contribuir para subsidiar a pratica clinica do
enfermeiro que lida com pacientes sob cuidados paliativos, particularmente no tocante
aos aspectos bioeéticos da referida pratica. Além disso, visa contribuir para ampliar o
quantico de publicagdes cientificas para a comunidade cientifica, haja visto 0 numero
reduzido de estudos direcionados a esta tematica, no ambito da literatura nacional.

KEY WORDS: Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida; Cuidados Paliativos;
Enfermagem; Bioética



ABSTRACT

Vasconcelos, M. F. Palliative care for patients with HIV / AIDS: a bioethics. 2012.
101f. Thesis (MA) - Center for Health Sciences, Federal University of Paraiba, Jodo
Pessoa, 2013.

INTRODUCTION: Palliative care is the active and total patient whose disease no
longer responds to curative treatment, have great importance in the care of patients with
chronic, progressive, advanced, degenerative, incurable disease or end stage such
Immunodeficiency Syndrome Acquired AIDS. OBJECTIVES: This study was to thread
the following objectives: to investigate the understanding of nurses about the goals of
palliative care; to identify the ethical observances adopted by nurses in promoting
palliative care to patients with HIV / AIDS. METHODOLOGY: This is an exploratory
qualitative approach. Regarding the scenario of the research, it was performed in the
Clinic of Infectious and Contagious Diseases (DIC) and the Maternal and Child Care
Service (NCS-MI), University Hospital Lauro Wanderley (HULW), located in the city
of Jodo Pessoa. Participants were eighteen nurses; to enable data collection, we used a
form containing questions relevant to the proposed objectives for the research. Data
collection occurred from October to December 2012. DISCUSSION AND ANALYSIS
OF DATA: The empirical study was analyzed qualitatively using the technique of
content analysis, from the following phases: pre-analysis, material exploration,
processing of results. The qualitative analysis yielded the following thematic categories:
Category |: Purposes of Palliative Care: Improving the quality of life of patients and
their families; Category Il: Palliative Care targeted to patients with HIV / AIDS: ethical
observances. The latter included two sub categories namely: bioethical principles,
respect for human dignity, confidentiality and privacy. The results emphasized that the
purpose of palliative care, according to the understanding of the nurses involved with
the research was to improve the quality of life of patients and their families. It also
pointed out that professionals recognize the importance of multidisciplinary and multi-
professional team, to promote that type of care. Regarding ace ethical observances
adopted by professionals stood out bioethics principles, respect for human dignity,
confidentiality and privacy. These were considered of paramount importance to guide
their care practice nurse within palliative care targeted to patients with HIV / AIDS.
FINAL - It is hoped that this study will then help to subsidize bioethical reflection
regarding the practice of palliative care patients with HIV / AIDS. Also contributing to
increase the quantum of publications to the scientific community and, especially, for
nursing professionals who work in health care. Considering the small number of studies
focused on the respective subject in the context of national literature.

KEY WORDS: Acquired Immunodeficiency Syndrome; Palliative Care, Nursing,
Bioethics



RESUMEN

Vasconcelos, M. F. Cuidados paliativos para pacientes con VIH / SIDA: un abordaje
bioético. 2012. 101f. Tesis (MA) - Centro de Ciencias de la Salud de la Universidad
Federal de Paraiba, Jodo Pessoa, 2013.

INTRODUCCION: Cuidados Paliativos son cuidados activos y totales al paciente cuya
enfermedad no responde a tratamiento curativo, tienen gran importancia en la asistencia
a pacientes con enfermedad crénica, progresiva, avanzada, degenerativa, incurable o en
fase terminal, a ejemplo de la Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida SIDA.
OBJETIVOS: Este estudio tuve que enhebrar los siguientes objetivos: investigar la
comprension de los enfermeros sobre los objetivos de los Cuidados Paliativos;
Identificar las observancias éticas adoptadas por las enfermeras en la promocién de los
Cuidados Paliativos a los pacientes con VIH / SIDA. METODOLOGIA: Se trata de un
enfoque cualitativo exploratorio. En cuanto a la hipétesis de la investigacion se llevo a
cabo en la Clinica de Enfermedades Infecciosas y Contagiosas (DIC) y el Servicio de
Atencion Materno Infantil (NCS-MI), Hospital Universitario Lauro Wanderley
(HULW), ubicado en la ciudad de Jodo Pessoa. Participaron dieciocho enfermeras, para
permitir la recoleccién de datos se utiliz6 un formulario que contiene preguntas
relacionadas con los objetivos propuestos para la investigacion. La recoleccion de datos
tuvo lugar entre octubre y diciembre de 2012. DISCUSION Y ANALISIS DE DATOS:
El estudio empirico se analizaron cualitativamente mediante la técnica de analisis de
contenido, a partir de las siguientes fases: pre-analisis, exploracion de materiales, el
procesamiento de los resultados. El andlisis cualitativo arrojo las siguientes categorias
tematicas: Categoria I: Fines de Cuidados Paliativos: Mejora de la calidad de vida de los
pacientes y sus familias; Categoria Il: Los cuidados paliativos dirigidos a pacientes con
VIH / SIDA: observancias éticas. Este Gltimo incluia dos sub categorias a saber: los
principios bioéticos, el respeto de la dignidad humana, confidencialidad y privacidad.
Los resultados destacaron que el objetivo de los cuidados paliativos, de acuerdo a la
comprensidn de las enfermeras envueltos investigacion fue mejorar la calidad de vida de
los pacientes y sus familias. Asimismo, ha recordado que los profesionales reconocen la
importancia del equipo multidisciplinar y multiprofesional para promover ese tipo de
atencion. En cuanto a las celebraciones as éticos adoptados por los profesionales
destacaron principios de la bioética, el respeto de la dignidad humana, la
confidencialidad y la privacidad. Estos fueron considerados de vital importancia para
guiar su practica asistencial enfermera en los cuidados paliativos dirigidos a pacientes
con VIH / SIDA. FINAL - Se espera que este estudio ayudara entonces a subsidiar la
reflexion bioética sobre la practica de los pacientes que reciben cuidados paliativos con
el VIH / SIDA. Ademas, contribuye a una mayor cuantia de las publicaciones a la
comunidad cientifica y en especial para los profesionales de enfermeria que trabajan en
el cuidado de la salud. Teniendo en cuenta el pequefio nUmero de estudios se centraron
en el tema respectivo en el contexto de la literatura nacional.

PALABRAS CLAVE: Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida, cuidados paliativos,
enfermeria, bioética



SUMARIO

L0 5100710 15
2 REVENDO A LITERATURA ..ottt 21
2.1 Virus da Imunodeficiéncia Humana/ Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
HIV/IAIDS . ...ttt e et e b et e e sb e e e be e s ae e e teenreeenes 22
2.2 CUIdAd0S PAlIALIVOS .....ccvvevieiiiieiieiic st 26

2.3 Cuidados Paliativos ao paciente com HIV/AIDS..........cccooviieiieeiiiie e 33
2.4 Bioética: prinCipios € dileMas.........cooeiiiiiieiieie e 41
3 CAMINHO METODOLOGICO ... sseeessessessss s essees 49
4 ANALISE E DISCUSSAQO DOS DADOS........c.oveveiieeereesesiesessisissssessesesssessesasseens 55
5 CONSIDERACGOES FINAIS ..o sesisss st ssses s s s sesaeneens 75
REFERENCIAS ..ottt 78
APENDICES ...ttt 91
APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ..........cccocevvvivnivnnennnne. 92
APENDICE B — FOMMUIAIIO ....oviiiiiiieicieeese s 94
APENDICE C — Obras utilizadas para ilustrago ...........ccccovererinieiienenesescseeeeiees 96
AN NN | SRS 98



Obra: A juventude

Fonte: http://jco.ascopubs.org/content/20/7/1948.full

INTRODUCAO



O cuidar faz parte da existéncia humana. Este € considerado uma arte por
permitir transmitir emogdes e sentimentos aos outros através de acles, é reconhecido
como uma ciéncia, porque exige conhecimentos e habilidades de quem cuida. Compde a
natureza, o vir-a-ser humano e, portanto, assume uma dimensdo existencial
(WALDOW; BORGES, 2008).

De acordo com Prochet et al. (2012), o cuidado resulta do processo dinamico de
cuidar requerendo a capacidade de mudar o préprio comportamento frente as
necessidades do outro e envolve atitudes de honestidade, humildade, esperanca e
coragem, as quais sdo consideradas requisitos, qualidades essenciais, para o
cuidar/cuidado.

Silva e Sudigursky (2008, p. 506) destacam que “[...] precisamos cuidar e ser
cuidados durante o nosso ciclo vital; mas no final desse ciclo, surge a necessidade de
um cuidar peculiar impregnado da valorizagdo do ser.” Este cuidar ¢ a esséncia dos
Cuidados Paliativos, que tem como foco de atencédo a busca da qualidade de vida para o
paciente em fase de terminalidade (SILVA; HORTALE, 2006).

O termo paliativo deriva do vocabulo latino pallium, que significa manta ou
coberta, denotando a ideia principal desta filosofia de cuidados: proteger, amparar,
cobrir, abrigar, ou seja, cuidar quando a cura de determinada doenca ndo é mais
possivel. Consiste mais do que controlar sintomas: implica o cuidado do individuo com
enfoque multidimensional, considerando ndo apenas a sua doenca, mas sim sua
dimensao fisica, psicoldgica, social e espiritual (ARAUJO; SILVA, 2012).

A Organizacdo Mundial de Saide (OMS) conceitua os cuidados paliativos como
cuidados ativos e totais do paciente cuja doenga ndo responde mais ao tratamento
curativo. Trata-se de uma diferenciada abordagem de cuidado, que propde melhorar a
qualidade de vida do paciente e de seus familiares, através da adequada avalia¢do e
tratamento para alivio da dor e dos sintomas, além de proporcionar suporte psicossocial
e espiritual (WHO, 2002).

Nesse enfoque, os cuidados paliativos desenvolvem a atencdo aos pacientes sem
possibilidades terapéuticas de cura, buscando o controle efetivo da dor e de outros
sintomas advindos da doenca, assim como o cuidado, compreendendo as dimensdes
psicologicas, sociais e espirituais desses pacientes e suas familias (SANTOS, 2009).
Trata-se, portanto, de uma modalidade de cuidar que se baseia em principios e
conhecimentos inerentes as diversas especialidades, que possibilita intervencdes clinicas
e terapéuticas nas diversas areas (MATSUMOTO, 2009).



A insercdo dos Cuidados Paliativos, na préatica assistencial, € primordial para
pacientes sem possibilidades terapéuticas de cura, tanto no inicio da doenga como em
sua fase final. Isto porque na vida, 0 paciente ndo se resume somente a um corpo fisico,
em que, na condicdo de terminalidade, nada pode ser feito, mas é um ser que tem o
direito de receber o melhor cuidado, mediante uma assisténcia que lhe promova
qualidade de vida e manutencdo do conforto e atue no auxilio das funcdes fisioldgicas,
respeitando suas necessidades, de maneira humanizada (SOUSA et al., 2010).

Logo, os Cuidados Paliativos tém grande importancia na assisténcia em
pacientes com doencas crénicas, progressivas, avancadas, degenerativas, incuraveis ou
doencas em estagio final como, por exemplo, a Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida, AIDS.

Vale ressaltar que os Cuidados Paliativos e a AIDS estiveram intimamente
associados desde os primeiros tempos da Histdria dessa doenc¢a, uma vez que ndo havia
tratamento especifico e 0s recursos terapéuticos disponiveis para combater as doencas
oportunistas mais comuns eram pouco eficazes. Com a inexisténcia de tratamentos
curativos para AIDS, cabia a equipe multiprofissional apenas o manejo e alivio
sintomatico do paciente. No entanto, com o advento da terapia com antirretrovirais
(TARV) prolongou-se o tempo de vida, mas a cura permanece distante de nossa
realidade, sendo estes cuidados, adjuvantes no tratamento de muitos pacientes
portadores da doenca, que padecem das complicacbes e com iminéncia de morte
(MICHELIM et al., 2007).

E inegavel o valor das novas TARV para uma melhoria significativa na
qualidade de vida e sobrevida dos pacientes com HIV/AIDS. O desenvolvimento e o
avanco das novas TARV, associados a politica brasileira de distribuicdo universal de
medicamentos produziram uma melhoria significativa na qualidade de vida e sobrevida
dos pacientes portadores de AIDS. Porém, dificuldades na adeséo ao tratamento e o
surgimento de resisténcia a TARV ainda sdo fatores que auxiliam na progressao da
doenca, promovendo o surgimento de dor, desconforto e sofrimento que podem em
ltima instancia, culminar com a morte (SOUZA; SOUZA, 2009). Por outro lado,
evidenciam-se efeitos colaterais que afetam a qualidade de vida destes, como também se
enfrenta desafios como a cronificacdo da doenca, aumento da incidéncia de tumores
(carcinomas  agressivos),  dislipidemias,  diabetes  mellitus, lipodistrofias,
osteopenia/necrose Ossea, disfungdo hepética, neuropatia periférica e outros (AIRES et
al., 2008).



Desta forma, as pessoas com HIV/AIDS passaram a ter uma longa sobrevida,
porém em fases avancadas da doenca e por conta da faléncia terapéutica, boa parte
destes pacientes apresenta necessidades especificas, para as quais os cuidados curativos
se tornam inadequados; sendo os cuidados paliativos a melhor possibilidade para a
melhoria da qualidade de vida desses pacientes (SOUZA; SOUZA, 2009; SALTZ;
JUVER, 2008).

Nessa perspectiva, 0s cuidados paliativos surgem como adjuvante no manejo
desses pacientes, pois seu foco de atencdo nao € a patologia a ser curada, mas o doente e
suas necessidades fisicas, psicossociais e espirituais (AIRES; SOUZA, 2008). Desse
modo, estes cuidados sdo essenciais aos pacientes com esta infecgdo, por promover
atencdo integral as suas necessidades e melhorar sua qualidade de vida nas diversas
dimensGes do processo saude-doenca.

Vale salientar que os cuidados paliativos ofertados ao paciente com HIV/AIDS
adotam os mesmos fundamentos basicos sugeridos pela OMS, onde se destacam a
afirmacéo da vida e o reconhecimento da morte como um processo natural; a promogéo
do alivio da dor e outros sintomas; a integracdo entre as necessidades espirituais e
psicoldgicas no cuidado ao paciente em fase de terminal; implementacdo de suporte aos
familiares durante o processo da doenga, morte e o luto (SOUZA; SOUZA, 2009).

Nessa concepcao, os cuidados paliativos constituem um campo interdisciplinar
em relacdo aos cuidados totais, ativos e integrais, e propdem que as acGes de saude
sejam prestadas por uma equipe multidisciplinar composta por médicos, enfermeiros,
psicllogos, assistentes socais, assistentes espirituais, técnicos de enfermagem e outros
profissionais de saude, centrados na qualidade de vida do paciente e familiares
(SOUSA, et al., 2010, CAMPBELL, 2011).

Portanto, a equipe multidisciplinar é de suma importancia na assisténcia a
esses pacientes, em virtude de sua alta complexidade, implicando na demonstracao de
que nenhuma profissdo consegue abranger todos os aspectos envolvidos no tratamento,
0 que faz destacar a significancia do trabalho coletivo, permitindo a sinergia de
habilidades para promover uma assisténcia completa (TAMBORELLI et al., 2010).

O enfermeiro, como membro da equipe multidisciplinar tem um papel
fundamental na promocéo de cuidados paliativos ao paciente com HIV/AIDS para que
possam minimizar seu sofrimento e favorecer uma melhor qualidade de vida ao paciente

e familiares respaldados na filosofia destes cuidados e em principios éticos.



Wittmann-Vieira e Goldim (2012) destacam que o0s principios éticos que
fundamentam a préatica dos Cuidados Paliativos valorizam a autonomia do paciente
como um dos pontos basilares na busca da exceléncia dos cuidados prestados pela
enfermagem. Os autores acrescentam que 0os mencionados principios inserem-se em um
dos principais fundamentos da Bioética, o respeito a dignidade da pessoa humana.

A Bioética, como ética da vida, tem como campo de reflexdo temas relacionados
com 0 nascer, 0 viver e 0 morrer, e estd balizada em quatro principios - beneficéncia,
autonomia, justica e ndo-maleficéncia, que lhe ddo fundamentagdo para lidar com as
novas descobertas e suas aplicacdes, consideradas como ameacas, quando nao reais,
imaginadas, para a sobrevivéncia da humanidade. Estes quatro principios, que nao
possuem um carater absoluto, nem tém prioridade um sobre o outro, servem como
regras gerais para orientar a tomada de decisdo frente aos problemas éticos e para
ordenar os argumentos nas discusses de casos geradores de conflitos (SAAD et al.,
2009).

Neste contexto, é notdria a importancia da bioética para nortear os profissionais
de salde, em particular a equipe de enfermagem no gque concerne a pratica dos cuidados
paliativos direcionada ao paciente com HIV/AIDS.

O interesse pela referida tematica surgiu da minha vivéncia profissional, fazendo
parte da equipe de enfermagem, atuando como auxiliar de enfermagem em uma clinica
de Doencas Infectocontagiosas de um hospital publico, hd dez anos, onde tenho
prestado assisténcia, com frequéncia, a pacientes com patologias fora de possibilidades
terapéuticas de cura, dentre elas a AIDS, como também tenho observado o
posicionamento ético adotado pelos profissionais de enfermagem ao assistirem estes
pacientes.

O convivio proximo com estes pacientes despertou o desejo em ampliar 0s meus
conhecimentos no campo do cuidar do ser humano com enfermidades que ameagam a
vida, como no caso a AIDS. Assim, optei por fazer o Curso de Graduagdo em
Enfermagem buscando um conhecimento mais especializado para a assisténcia ao
paciente sem possibilidade terapéutica de cura, visto que estes pacientes apresentavam
uma demanda diferenciada de cuidar.

Nesta ocasido, tive a oportunidade de cursar disciplinas que me possibilitaram
uma maior compreensao da importancia do profissional de enfermagem no cuidar de

pacientes com HIV/AIDS, bem como da conduta ética a ser adotada na préatica do cuidar



destes pacientes. Dentre estas merecem destaque as seguintes disciplinas: Semiologia,
Doengas transmissiveis, Terapia intensiva, Etica e Bioética.

Esta vivéncia foi fortalecida com a minha insercdo no Nucleo de Estudo e
Pesquisa em Bioética (NEPB), da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), onde
procurei introduzir-me como membro, na busca de oportunidade para ampliar 0 meu
conhecimento no campo dos cuidados paliativos e da bioética. Neste espaco, tive a
oportunidade de produzir artigos cientificos, participar de um curso de capacitacdo em
Cuidados Paliativos e de ingressar em um Curso de Especializacdo em Cuidados
Paliativos, promovido pela Pinus Longaeva Assessoria e Consultoria em Saude e
Educagdo, o qual tem me possibilitado um melhor desempenho nas minhas atividades
assistenciais direcionadas ao paciente sem possibilidades terapéuticas de cura, dentre
estes a pessoa com HIV/AIDS, bem como aos seus familiares.

Considerando a relevancia dos Cuidados Paliativos para a pratica do cuidar em
enfermagem aos pacientes com HIV/AIDS e do nimero reduzido de publicagdes acerca
da referida tematica na literatura nacional, este estudo teve como eixo norteador as

seguintes questdes:

* Qual a compreensdo de enfermeiros sobre as finalidades dos Cuidados
Paliativos?
 Quais as observancias éticas que o enfermeiro considera para a promogao

de Cuidados Paliativos direcionados a pacientes com HIV/AIDS?

Diante do exposto, este estudo teve como objetivos:
» Investigar a compreensdao dos enfermeiros acerca das finalidades dos
Cuidados Paliativos;
« ldentificar as observancias éticas adotadas por enfermeiros na promocao

de Cuidados Paliativos a pacientes com HIV/AIDS.



-

Fonte: Fonte: http://jco.ascopubs.org/content/20/7/1948.full

2 REVENDO A LITERATURA
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Neste capitulo apresentaremos inicialmente algumas consideracdes sobre o HIV/
AIDS. Em seguida um breve percurso do surgimento dos Cuidados Paliativos no
cenario internacional e nacional e como os cuidados paliativos s&o aplicados ao paciente
com HIV/AIDS. Na sequéncia estudamos alguns conceitos da bioética, histdrico e seus

principios, bem como sua aplicacdo na pratica do cuidar.

2.1 Virus da Imunodeficiéncia Humana/ Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(HIV/AIDS)

Para uma melhor compreensdo do que representa a infeccdo pelo HIV/AIDS,
apresentaremos neste topico alguns aspectos sobre a HIV/AIDS a partir do surgimento
da doenca, caracteristicas do virus HIV, transmisséo, panorama epidemioldgico sucinto,
testes para detectar o HIVV/AIDS bem como tratamento da populacdo acometida.

A AIDS - Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, caracterizada clinicamente
por astenia, perda de peso, dermatose, deterioracdo do sistema imunoldgico e o sarcoma
de Kaposi, é causada pelo virus HIV (Human Immunideficiency Virus), um retrovirus
humano da subfamilia Lentivirus (descrito em 1983), responsavel pela fragilidade do
sistema imunolégico bem como a debilidade do seu portador (PIERI; LAURENTI,
2012)

O HIV surgiu no final do século XX, mas a sua propagacao so teve inicio em
1970, quando a comunidade médica tomou conhecimento, mas s6 nos anos 80 foram
identificados os primeiros casos nos EUA, Haiti e Africa Central, descobertos e
definidos como AIDS. Em 1982, se classificou a nova sindrome, surgindo a partir dai as
primeiras preocupacfes das autoridades de saude publica nos EUA com a nova e
misteriosa doenga, no Brasil o primeiro caso foi identificado em S&o Paulo (BRASIL,
2013., MATOS, 2013).

No inicio da epidemia, em 1980, até junho de 2011, o pais tinha 608.230 casos
registrados de AIDS, de acordo com o ultimo Boletim Epidemiolégico. Em 2010, foram
notificados 34.218 casos da doenca e a taxa de incidéncia de AIDS no pais foi de 17,9
casos por 100 mil habitantes. Além disto, calcula-se em 250 mil a quantidade de
infectados com HIV que desconhecem ter o virus. Em 2011, em torno de 12 mil pessoas
morreram em decorréncia da AIDS no Brasil, e que a cada ano, entre 25 mil e 30 mil

pessoas sdo infectadas no pais. De 1980 a junho de 2011, no Nordeste, foram notificados,


http://www.aids.gov.br/pagina/o-que-e-aids
http://www.aids.gov.br/publicacao/2011/boletim_epidemiologico_2011

no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo (SINAN), declarados no SIM e
registrados no Siscel/Siclom, um total de 78.686 casos (BRASIL, 2012,2013).

No tocante a epidemiologia ressalta-se que a contaminacdo pelo virus da
imunodeficiéncia humana é mundialmente prevalente e vem se alastrando nas Gltimas
décadas, constituindo uma verdadeira pandemia, e que apesar dos avancos cientificos e
do conhecimento dos diversos aspectos da doenga, os casos de HIV/AIDS continuam
aumentando. Em todo mundo, havia 34,2 milhdes de infectados com HIV em 2011. De
acordo com dados do relatério do Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/AIDS
a doencga provocou no ano passado a morte de 1,7 milhdes de pessoas. (UNAIDS, 2012)

Em todo o mundo, o impacto mais forte do HIV foi nos adultos em idade
sexualmente ativa (aproximadamente dos 15 aos 49 anos), onde a mortalidade atingiu
mais do dobro em alguns lugares. Em outras &reas, o HIV/AIDS é considerado a
principal causa de morte entre adultos. O virus afeta quase todas as faixas etarias, sendo
na populacdo jovem, onde a infeccdo cresce mais rapidamente, milhdes de criancas tém
sido igualmente infectadas desde o inicio da epidemia, tem-se também observado que
milhdes de criangas perderam as maes devido ao HIV/AIDS (BRASIL, 2010).

Na Paraiba desde que iniciou-se a notificacdo da doenca em 1985, 5.096 pessoas
foram diagnosticadas com AIDS. De acordo o SINAN, de janeiro a 20 de novembro de
2012, foram notificados 291 casos. Na lista das cidades paraibanas com a maior
quantidade de casos aparecem Jodo Pessoa (1.597), Campina Grande (669), Santa Rita
(237), Bayeux (234), Cabedelo (153), Patos (100), Guarabira (72), Mamanguape (66),
Sapé (65), Rio Tinto (65), Cajazeiras (54), Sousa (51) e Itabaiana (48). (SINAN, 2012)

A Transmissdao do virus se dar somente através de veiculos como sangue,
esperma, secrecdo vaginal e leite materno, desta forma para que o virus seja transmitido
€ necessario que ocorra a relacdo sexual, o compartilnamento de seringas, ou através de
acidentes com agulhas e objetos cortantes infectados, na transfusdo de sangue
contaminado, na transmissédo vertical da mée infectada para o feto durante a gestacéo ou
no trabalho de parto e durante a amamentagéo. (FIOCRUZ, 2010).

De acordo com a literatura, ha dois sorotipos de HIV: o HIV-1 considerado
principal sorotipo em todo o mundo e o HIV-2 que ocorre mais vulgarmente na Africa
Ocidental. Ambos causam AIDS e os canais de transmisséo s&o 0s mesmos. No entanto,
a transmissdo de HIV-2 ¢ ligeiramente mais dificil e o HIV-2 causa uma progressao
mais lenta das infecgdes relacionadas com o HIV e com a AIDS. Para multiplicar-se no

organismo humano, o HIV utiliza especialmente os linfocitos T-CD4, responsaveis pelo



comando da resposta especifica antigeno-anticorpo, por meio da glicoproteina gp120, o
virus tem a capacidade de se ligar ao receptor CD4 (componente da membrana dos
linfocitos) e penetrar nas células, usando o DNA destas para se multiplicar. Ao
completar seu ciclo reprodutivo, rompe a célula, causando sua morte; 0S Nnovos Virus
(virions) caem na corrente sanguinea, infestando outros linfécitos e continuando, assim,
sua replicacdo (BRASIL, 2012).

A infeccdo pelo HIV pode ser dividida em quatro fases clinicas: infecgdo
aguda; fase assintomatica, também conhecida como laténcia clinica; fase sintomatica
inicial ou precoce e AIDS.

No inicio, o pico da viremia e da atividade imunoldgica assemelhou-se aos de
outras infecgdes virais, podem surgir: febre, adenopatia, faringite, mialgia, artralgia,
rash cutaneo maculopapular eritematoso, ulceracdes muco-cutaneas em mucosa oral,
esofago e genitalia, hiporexia, adinamia, cefaléia, fotofobia, hepatoesplenomegalia,
perda de peso, nauseas e vOmitos; os pacientes podem apresentar candidiase oral,
neuropatia periférica, meningoencefalite asséptica e sindrome de Guillain-Barré
(BRASIL, 2011).

Na fase assintomatica, Sdo poucas ou inexistentes as alteracdes no estado geral,
algumas pessoas podem apresentar linfoadenopatia generalizada persistente, flutuante e
indolor que podem mesmo passar despercebida. Na fase Infeccdo sintomatica inicial
podem surgir sinais e sintomas inespecificos, de intensidade variavel e processos
oportunistas de pouca gravidade, principalmente em pele e mucosas (FONSECA et al,
2007).

O diagnostico da infeccdo pelo HIV é feito através de dois grupos de testes
realizados a partir da coleta de uma amostra de sangue, os testes de triagem e 0s testes
confirmatorios. Os testes de triagem desenvolvidos para detectar todos os individuos
infectados, e os confirmatorios desenvolvidos para identificar os individuos que nao
estdo infectados, mas tém resultados reativos nos ensaios de triagem. Os testes de
triagem possuem um alto grau de sensibilidade, enquanto os testes confirmatdrios
possuem um alto grau de especificidade (BRASIL, 2008).

O tratamento da AIDS é feito através da TARV que consiste em um conjunto de
acOes destinadas ao uso de medicamentos tais como a zidovudina, a lamivudina e o
efavirenz (BRASILEIRO; CUNHA, 2011). A zidovudina (AZT) foi a primeira droga
desenvolvida para o tratamento da infecgdo pelo HIV no final dos anos 80. Em 1996, foi
disponibilizado o uso da terapia de alta atividade antirretroviral (HAART),



transformando o tratamento antirretroviral por possibilitar o aumento da expectativa de
vida das pessoas que vivem com o HIV. (VELOSO; FINK; LIMA, 2010).

No entanto, existem importantes barreiras no sucesso, a médio e longo prazo do
tratamento. As principais dificuldades estdo associadas com a toxicidade dos
medicamentos, adesdo do paciente e resisténcia viral, a ndo adesdo ao tratamento com a
associagdo dos Antirretrovirais tem sido considerada como um dos mais ameagadores
perigos para a efetividade do tratamento, na dimens&o individual e para a disseminagao
da resisténcia viral em nivel coletivo. A resisténcia € dividida em priméria, que ja esta
presente mesmo antes do uso da medicacdo pelo individuo infectado, e secundaria,
considerada aquela que aparece em consequéncia da pressao seletiva exercida pela
TARV (CASEIRO, 2007. CAVALCANTI, 2005)

E oportuno destacar que o Brasil foi um dos primeiros paises em
desenvolvimento a garantir o acesso universal e gratuito aos medicamentos
antirretrovirais no Sistema Unico de Satde (SUS), em tendo como respaldo legal a Lei
n°® 9.913, que dispds sobre a obrigatoriedade de acesso universal e gratuito a estes
medicamentos no sistema publico de saude, e reafirmou o compromisso com a
cidadania plena e a satude como direito de todas as pessoas que vivem com HIV/AIDS
no pais (BRASIL, 1996).

Vale salientar que o Brasil possui um dos mais abrangentes programas de
tratamento para AIDS entre paises em desenvolvimento. Em 2012, o Ministério da
Saude investiu mais de R$ 850 milhdes na compra de medicamentos para tratar 217 mil
pacientes de HIV/AIDS. E importante ressaltar que a integracio de acdes de tratamento
e prevencdo, no Brasil resultou na reducdo da mortalidade, morbidade, hospitalizagdes,
e aumento da expectativa de vida das pessoas vivendo com HIV/AIDS. Entretanto, a
estabilidade da resposta brasileira a epidemia de AIDS muito depende de uma acéo
coordenada entre os trés niveis de governo e do empenho de seus gestores (BRASIL,
2013)

Contudo, esta terapia de alto custo e requer aderéncia 6tima, visando alcangar
carga viral indetectavel e evitar resisténcia viral, a disseminacdo da terapia an-
tirretroviral altamente ativa em paises ricos transformou a caracteristica da infeccao
pelo HIV de pena de morte para doenca cronica. O acesso ao tratamento produziu
dentre outros resultados, um aumento da expectativa e da qualidade de vida para a
populacdo acometida por essa infeccdo. Cumpre assinalar que a equipe
multiprofissional tem papel essencial quanto a adesdo a TARV como também na



assisténcia aos pacientes que apresentam reacfes a medicacdo, ja que esta na maioria
das vezes provoca Varios efeitos colaterais (BRASILEIRO; CUNHA, 2011., MALTA et
al., 2005)

Mesmo na era da terapia antiretroviral altamente ativa (HAART), HIV/AIDS
continua a ser uma doenga grave, progressiva, incuravel e potencialmente com risco de
vida. Os pacientes com HIV / AIDS avancada continuam a viver ndo s6 com um risco
de morrer da doenca em si, mas também de co-morbidades significativas como a
hepatite viral, tuberculose, sifilis anemia, depressdo, hipertensdo arterial, alergias a
medicamentos, nefropatias, diabetes dentre outras. (RACHEL KRUG et al., 2010).

Desta forma, a assisténcia a estes pacientes deve ser multidimensional e iniciar-
se desde o0 momento da revelacdo diagnostica e transcorrer durante todo tratamento,
devendo todos os profissionais estar habilitados para prover tais cuidados; porém, 0s
momentos mais complexos e de doenca avancada devem ser reservados as equipes
especializadas, indicando-se desse modo a assisténcia prestada pela equipe de
Cuidados Paliativos (BEPA, 2009).

Essa modalidade de assisténcia pode ser facilmente adaptada aos cuidados das
pessoas vivendo com AIDS, reconhecendo que muitos aspectos dos cuidados paliativos
sdo aplicaveis desde o diagnostico e durante todo o curso da doenca, em conjungdo com
outros tratamentos e visando & melhoria da qualidade de vida desses pacientes, com

equilibrio entre os aspectos fisicos, psiquicos, sociais e espirituais.

2.2 Cuidados Paliativos

Neste topico abordaremos os aspectos conceituais, um breve percurso historico
dos Cuidados Paliativos no cenério internacional e nacional e como os cuidados
paliativos séo aplicados ao paciente com HIV/AIDS

O vocabulo Cuidados Paliativos teve origem do termo latino pallium, palavra de
origem greco-romana, esta relacionado ao casaco de 1a que era usado pelos pastores
para enfrentar o clima adverso e que tem como significado manta ou coberta
(FERREIRA; LOPES; MELO, 2011). Enquanto que o conceito de cuidados paliativos
teve origem no movimento hospice, a palavra hospice originou-se do latim hospes,
significando estranho e, posteriormente, anfitrido; evoluindo para hospitalis, que
significa amigavel, ou seja, “bem vindo ao estranho”, tendo passado para o significado

de hospitalidade. A palavra francesa hospice é traducdo do vocébulo latino hospitium,



cujo significado é hospedagem, hospitalidade, e traduz um sentimento de acolhida
(CHAVES et al., 2011., MELO; CAPONERO, 2009)

O desenvolvimento e a disseminagdo dos Cuidados Paliativos pelo mundo teve
inicio com o movimento hospices. E oportuno destacar que a origem dos hospicios
remonta a matrona romana Fabiola, discipula de S&o Jer6nimo, que no século IV da era
cristd abriu sua casa aos necessitados, peregrinos viajantes oriundos da Asia, Africa e do
Leste, ela cuidava dos mesmos alimentando-os, vestindo-os e dentro de suas acOes de
caridade também fazia visitas os enfermos e prisioneiros, praticando assim o que se
considerava obras de misericordia cristd (CREMESP, 2008., PESSINI, 2004).

No século XVII, o primeiro hospicio nomeadamente para doentes foi o de Lyon
criado por madame Jeane Garnier em 1842, na Franga. Em 1846, a enfermeira Florence
Nightingale fundou na Inglaterra em Dublin uma casa para alojar pacientes terminais,
chamada “Our Lady Hospice”. Nesse mesmo periodo foram abertos em Londres outros
hospicios, entre eles o “St. Columba” (1885) ¢ o “St. Lukes” (1893), este foi o tnico
fundado por um médico, o Dr. Howard Barret, para acolher pobres moribundos. Em
1905, na Gré-Bretanha, em Hackney, surge o “St. Joseph Hospice”, fundado pelas Irmas
Irlandesas de Caridade. Essas foram as primeiras instituicbes para abrigar doentes,
pessoas que necessitavam de cuidados especializados (SANTOS, 2011., SALTZ,
JUVER, 2009).

Vale salientar que o desenvolvimento e a disseminacdo dos cuidados paliativos
no mundo a partir do moderno movimento hospice s6 teve inicio em 1967, com a
fundacdo do St. Christopher's Hospice no sul de Londres, ap6s um processo que durou
dez anos, gracas a Cicely Saunders que no periodo de 1957 a 1967, construiu uma
ampla rede social com apoio de autoridades do governo e religiosas, e juntos,
construiram o referido hospice (FLORIANI; SCHRAMM, 2010). No inicio de sua
fundag&o a filosofia dos Cuidados Paliativos, visavam sobretudo, melhorar o final de vida dos
pacientes vitimas de cancer. Esta visao foi estendida progressivamente a fase terminal de outras
doencgas, diversificando-se em fungdo das destas doencas e da idade dos pacientes,
especialmente dos mais jovens, vitimados pela sindrome da imunodeficiéncia adquirida (AIDS)
(CHAVES et al., 2011).

Cicely Saunders foi a primeira especialista no manejo de sintomas de pacientes
em fase terminal. Ela nasceu em 1918 no norte de Londres, concluiu trés cursos de
graduacdo a saber: servico social, enfermagem e medicina. Como médica em 1957,

comecou a investigar o tratamento da dor em doentes terminais, vindo a desenvolver a



definicdo de dor total em 1964. O conceito de dor total, introduzido por ela, enfatizava a
importancia de se interpretar o fenémeno doloroso ndo somente na sua dimensao fisica,
mas também nas suas dimensGes emocionais, sociais e espirituais que influenciam na
génese e na expressdo da queixa dolorosa, e repercute globalmente na qualidade de vida
dos pacientes: afeta 0 sono, o apetite, a habilidade de pensar, de se relacionar. A dor mal
controlada é um precipitante importante de estresse emocional. No ano 1967, a Dra.
Saunders inaugurou Hospice St. Christopher, o qual é referéncia no mundo em
Cuidados Paliativos, e em 14 de julho de 2005 veio a morrer de cancer de mama
cercada pelos cuidados e tratamento em que ela foi pioneira (TORRES; VIDAL, 2006).

Gragas a Saunders ampliou-se a discussédo da atencdo aos pacientes terminais
fora da Inglaterra, no Canadd o médico cirurgido Balfour Mont indignado com as
condicdes que as pessoas sem possibilidades terapéuticas de cura morriam, iniciou suas
atividades e em 1974, cunhou o termo palliative care e fundou um servico de cuidados
paliativos, a Palliative Care Unit, do Royal Victoria Hospital, em Montreal, iniciando
neste pais a disseminacdo do movimento (BOULAY; RANKIN, 2007).

No Brasil, 0 modelo de cuidados paliativos teve inicio da década de 1980, época
em que ensino de enfermagem e medicina, estava voltado para os aspectos bioldgicos
com abordagem multiprofissional, enfatizando as intervengfes fragmentadas
direcionadas a um mesmo paciente, o que levou a manifesta¢cbes de muitos profissionais
sob a forma de pesquisas abordando a morte, o morrer e o paciente terminal. O primeiro
servico de Cuidados Paliativos foi instituido no Rio Grande do Sul, em meados de 1983,
pela Dra. Miriam Martelete, do Departamento de Anestesiologia do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal do Rio Grande do Sul; o segundo, em S&o Paulo, em
1986, na Santa Casa de Misericordia de S&o Paulo, denominado Servigo de Dor e
Cuidados Paliativos. Em 1989, surgiram o Centro de Estudos e Pesquisas Oncoldgicas
(CEPON), em Floriandpolis e o Grupo Especial de Suporte Terapéutico Oncolégico
(GESTO), no Instituto Nacional do Cancer (INCA) no Rio de Janeiro. Depois destes,
outros servigos foram surgindo, mas todos sem vinculos entre si ou sem uma elaboragéo
comum de protocolos para as acOes de cuidados paliativos (RODRIGUES; ZAGO,
2009., FIGUEIREDO,2006).

Desta forma, alguns obstaculos foram vivenciados para implantagdo da
assisténcia paliativa no Brasil como o tamanho continental do pais; as diferencas
socioecondmicas dos estados; a diferenca de acesso ao sistema de saude; a formagéo

cartesiana nos cursos da area da salde; a resisténcia dos profissionais em aderir ao



paradigma do cuidar quando ndo ha mais cura; a dificuldade em trabalhar de forma
interdisciplinar, entre outros. Mas mesmo diante disso, alguns profissionais de salde
que prestam assisténcia direta a esses pacientes inquietaram-se, o que levou nas ultimas
décadas a um crescimento numérico de eventos, congressos cientificos e publicagdes
acerca de Cuidados Paliativos focalizando as necessidades do paciente até o final de sua
vida (BOEMER, 2009),

Em 1997, fundou-se a Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) e
na ultima década, em 2005, foi fundada a Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP), agregando os profissionais da saude que praticam essa filosofia de cuidado,
como também, promovendo eventos que divulgam os Cuidados Paliativos para
profissionais da saude e leigos (FERRAI et al, 2008), o que impulsionou a discusséo
acerca desta modalidade de cuidar e a luta por sua insercdo nos programas de atencéo a
salde, assim como para 0 reconhecimento da Medicina Paliativa como especialidade
médica (RODRIGUES; ZAGO, 2005).

De acordo com as estimativas da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), cerca
de 24 milhdes de adultos necessitam de Cuidados Paliativos no fim da vida, 66% destes
tem mais de 60 anos de idade. Apesar dessa crescente necessidade, 42% dos paises
ainda ndo tém servicos especializados em cuidados paliativos, enquanto 80% das
pessoas vivem em paises com pouco ou nenhum acesso a medicamentos para o
tratamento de dor moderada a grave. Isso significa que milhdes de pessoas mais velhas,
especialmente no mundo em desenvolvimento, estdo vivendo e morrendo de dor e
sofrimento desnecessarios. Em 2011, 136 paises do mundo, dos 234 (58%) tinham um
ou mais servigos de cuidados paliativos estabelecido (WORLDWIDE..., 2011).

A assisténcia com foco nos Cuidados Paliativos é uma necessidade crescente no
mundo moderno, haja vista a observacdo de que cerca de cinquenta e dois milhGes de
pessoas morrem a cada ano. Estima-se que dezenas de milhdes morram com sofrimento
desnecessario, 0 que tem sido bem documentado em centenas de artigos cientificos e
relatérios publicados na literatura especializada. Tanto nos paises desenvolvidos quanto
naqueles em desenvolvimento, as pessoas estdo vivendo e morrendo com subtratamento
da dor, com subtratamento dos sintomas fisicos, com problemas psicosociais e
espirituais nédo resolvidos e com medo da soliddo. Em um grupo de 182 paises avaliados
pela Economist Intelligence Unit (EIU) para o indice de qualidade de morte, o Brasil
encontra-se na 752 posicdo, o que chama a atencdo, considerando-se o pais uma das
grandes nac¢des emergentes no mundo (EIU, 2010)



Enquanto nos Estados Unidos existem mais de dois mil programas de Cuidados
Paliativos, no Brasil eles sdo pouco mais de 30 e menor ainda é o nimero daqueles que
oferecem atencdo baseada em critérios cientificos e de qualidade. A grande maioria dos
servigcos ainda requer a implantacdo de modelos padronizados de atendimento que
garantam a eficécia e a qualidade (ANCP, 2012).

Os Cuidados Paliativos englobam um amplo programa interdisciplinar de
assisténcia aos pacientes com doencas avangadas, buscando aliviar seus sintomas mais
estressantes. Nessa perspectiva, a assisténcia paliativa ndo deve ser considerada apenas
uma alternativa ap0s a ineficacia do tratamento curativo, mas um conjunto de cuidados
prestados ao paciente, desde o inicio de sua terapéutica, configurando assim uma
abordagem especializada para ajudar a pessoa a viver melhor, favorecendo todo e
qualquer tratamento que promova sua qualidade de vida até 0 momento de sua morte
(BOEMER, 2009).

Dessa maneira, a qualidade de vida € o conceito central nos Cuidados Paliativos,
e deve ser atingida mediante conforto, alivio e controle de sintomas, suporte espiritual e
psicossocial e apoio durante o processo de luto. Assim, quando ndo existe mais a
possibilidade de cura o objetivo passa a ser a qualidade de vida na terminalidade, tendo
como foco de atencdo o paciente e sua familia (FLORIANI; SCHRMAMM, 2007).

A diversidade conceitual acaba por ampliar o leque de principios que regem a
organizacdo dos Cuidados Paliativos modernos, assim alguns foram instituidos para
nortear tal pratica, sendo estes: a promocdo do alivio da dor e de outros sintomas
desagradaveis; a afirmacdo da vida e a compreensdo da morte como um processo
inerente a vida; a compreensdo de que a morte ndo deve nem ser adiada e nem
acelerada; a oferta de um sistema de apoio ao paciente para ajuda-lo a manter sua vida
ativa o quanto possivel enguanto ndo lhe sobrevenha a morte; f) a oferta de um sistema
de apoio também aos familiares durante o processo de enfrentamento da doenca do
paciente e durante seu luto; a necessidade de integrar ao cuidado do paciente, aspectos
espirituais e psicologicos, que assegurem suporte ao paciente, para que tenha qualidade
de vida (ANCP, 2012., MATSUMOTO, 2012).

E oportuno destacar que para promogdo da pratica dos Cuidados Paliativos ha
necessidade de uma equipe multidisciplinar para assistir o paciente nas suas diversas
dimensdes. Segundo Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) ((2012) essa

equipe deve ser composta por enfermeiro, psicologo, médico, assistente social,



farmacéutico, nutricionista, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional,
dentista e assistente espiritual.

A importancia da abordagem multidisciplinar e interdisciplinar no tratamento do
paciente fora dos recursos de cura deve ser ressaltada, para produzir uma assisténcia
harmonica e convergente a esse individuo e a sua familia, tornando-se indispensavel
para a proposta de Cuidados Paliativos a procura resgate dos valores éticos e humanos,
visto que a doenga e seu tratamento atingem dimensdes biopsicossociais e espirituais
(OLIVEIRA; SILVA, 2010., SALTZ; JUVER, 2008)

Destarte, a melhor maneira de assegurar Cuidados Paliativos adequados para um
ndmero maior de pacientes é o estabelecimento de uma politica nacional. Sendo as
acOes planejadas de acordo com os diferentes niveis de atengdo, considerando as
necessidades e especificidades regionais (MACIEL et. al.,, 2006) Dessa forma, o0s
servicos paliativos podem ser oferecidos em regime de internacdo hospitalar, assisténcia
ambulatorial e domiciliar para pessoas com diferentes idades e doencgas. Cabe aqui
ressaltar que os Cuidados Paliativos ndo se limitam as unidades hospitalares mas,
podem ser realizados em centros especializados nesse tipo de atencdo e até mesmo na
casa do paciente (KRUSE et. al., 2007).

Nos cuidados paliativos a assisténcia ao paciente e familia é garantido através do
conceito de rede de cuidado e cadeia de servigos, que integram e organizam as
instituicGes de saude, esta rede de atencdo contempla alguns modelos de atendimento
em unidades especializadas, sendo estes: ambulatorio, internacao hospitalar, hospedaria
e internacdo domiciliar (ANCP, 2012).

A hospedaria é destinada a pacientes estaveis, com sintomas bem controlados de
intensidade leve a moderada, abrigam pacientes com condigdes de permanecerem em
seus domicilios, mas ndo o fazem por distintos fatores. J& a internacdo domiciliar
destina-se aos portadores de doenca avangada, em progressdo, com necessidade
continua de monitoramento de sintomas. Uma equipe de referéncia realiza as visitas
periodicamente e dependendo do modelo de assisténcia, fornece 0s insumos necessarios
a continuidade do cuidado, como medicamentos e material médico — hospitalar.

O acompanhamento ambulatorial destina-se ao atendimento de pacientes com
doenca avancada de forma precoce, bem como a seu familiar/cuidador, em uma fase em
que a doenca, apesar de significativa, tem pouco impacto sobre o perfil funcional do
doente. Espera-se que nesta fase, o controle de sintomas e a abordagem emocional
possam contribuir para a melhoria da qualidade de vida, com a possibilidade de ter



impacto também sobre a sobrevida do doente. Assim, preconiza-se o trabalho em equipe
multiprofissional (MACIEL, 2009).

No Brasil, as atividades relacionadas a Cuidados Paliativos ainda precisam ser
regularizadas na forma de leia, ainda imperam no pais um enorme desconhecimento e
muito preconceito relacionado aos Cuidados Paliativos, principalmente entre o0s
médicos, profissionais da saude, gestores hospitalares e poder judiciario. Além disso, se
confunde atendimento paliativo com eutanésia e ha um enorme preconceito com relacéo
ao uso de opidides, como a morfina, para o alivio da dor (ANCP, 2012)

Em relacdo ao aspecto legal, O Ministério da Salde vem consolidando
formalmente os Cuidados Paliativos no ambito do sistema de saude do pais através de
Portarias. A primeira referéncia aos Cuidados Paliativos na legislagéo brasileira diz
respeito a Portaria n° 2.413 de 1998, do Ministério da Saude (BRASIL, 1998a), a qual
trata de cuidados prolongados e codifica os Cuidados Paliativos. No entanto, ela
estabelece que estes cuidados s6 podem ser desenvolvidos em unidades que estiverem
credenciadas para alta complexidade em Oncologia.

A Portaria 881/19 de 2001 institui o Programa Nacional de Humanizacdo da
Assisténcia Hospitalar; 3.535 de 02 de setembro de 1998 - Insere varias modalidades
assistenciais como o servigo de Cuidados Paliativos nos centros de atendimento em
Oncologia de alta complexidade (CACON I); ITEM 4-1; Portaria 19 de 2002 - Institui
no Ambito do Sistema Unico de Sadde (SUS) o Programa Nacional de Assisténcia a Dor
e Cuidados Paliativos; Portaria 1.319 de 2002 - Criou no ambito do SUS os Centros de
Referéncia em Tratamento da Dor.

A portaria n® 2.527, de 2011, que redefine a Atengdo Domiciliar no &mbito do
Sistema Unico de Satide (SUS), na Secdo Il Das Modalidades de Aten¢do Domiciliar,
no Art. 23. Que inclui necessidade de Cuidados Paliativos; como um dos critérios de
incluséo para cuidados na modalidade Atengdo Domiciliar 2.

O Ministério da Saude, de acordo com Programa Nacional de DST e AIDS, tem
como meta também a implantacdo dos Cuidados Paliativos em todos os servicos de
assisténcia especializada em HIV/AIDS, visando a melhoria da qualidade de vida desses
pacientes com equilibrio entre os aspectos fisicos, psiquicos, sociais e espirituais. Dessa
forma, em janeiro de 2013, publicou a portaria conjunta n° 1, de 16 de janeiro de 2013,
que altera na tabela de Servico Especializado no Sistema de Cadastro Nacional de
Estabelecimentos de Salde (SCNES), no Servico 106 - Servico de Atencdo a
DST/HIV/AIDS, e institui 0 Regulamento de Servicos de Atengdo as DST/HIV/AIDS,


http://www.brasilsus.com.br/legislacoes/svs/117520-1.html

que define sua modalidade classificacdo que Assisténcia Domiciliar Terapéutica em
AIDS como assisténcia multiprofissional prestada as pessoas com HIV/AIDS, no
domicilio, com programacéo eletiva, englobando desde atendimento de curta duracéo,
até a assisténcia voltada a pacientes que necessitam de atencdo constante e de cuidados
especificos de baixa complexidade ou em carater paliativo, com caracteristicas de média
duracdo, com garantia de continuidade de cuidados e integrada as redes de atengdo
(BRASIL, 2013).

Deste modo, o Ministério de Salde deixa explicito nesta portaria que oS
Cuidados Paliativos devem fazer parte da assisténcia especializada prestada aos

pacientes com HIV/AIDS, respeitando as suas particularidades.

2.3 Cuidados Paliativos ao paciente com HIV/AIDS

Assim a Assisténcia Domiciliar Terapéutica devera proporcionar Cuidados
Paliativos aos pacientes em HIV/AIDS, e dessa forma controlar a dor e outros sintomas,
melhorando o conforto fisico e bem-estar do paciente.

H4&, porém, algumas particularidades de pacientes com HIV/AIDS em Cuidados

Paliativos a serem observadas: a idade € geralmente mais jovem, aumentando o
sofrimento psiquico; a doenca é multissistémica, com mdltiplos diagndsticos e grande
nimero de tratamentos simultaneos, dificultando a adesdo; ocorrem repentinas e
draméticas mudancas na condicdo clinica, dificultando a identificacdo da fase terminal;
h& mudancas dindmicas nos padrbes de tratamento, fazendo-se necessaria atualizacao
constante por parte dos profissionais; sdo freqiientes o isolamento, o estigma e a falta de
compaixdo da sociedade para com o paciente e familia; sdo grandes os problemas de
estrutura familiar e social geral dificultando a abordagem paliativa; ha grande interagédo
negativa de drogas freqliientemente utilizadas para dor, dificultando a abordagem de
sintomas algicos; ha maior incidéncia de efeitos colaterais de medicacdes; as causas de
sintomas fisicos em AIDS sdo freqlientemente originadas por infeccBes e portanto
potencialmente trataveis, fazendo-se necessario tal conhecimento por parte do medico
paliativista; ha maior subtratamento de dor na AIDS do que no cancer; Ha pior escala
de bem-estar emocional em relagdo a qualquer doenca crénica, independente do estagio
da doenca, exceto a depressdo priméria; ha grande dificuldade de prognosticar o doente
com AIDS e, assim, identificar a fase terminal (AIRES, 2008).



Nesse contexto, o tratamento em cuidados paliativos, para melhorar a qualidade
de vida do paciente com HIV/AIDS, deve ser multidimensional e iniciar-se no momento
da revelagdo diagnostica, transcorrer durante todo tratamento, nos momentos finais da
vida e periodo de luto, e todos os profissionais devem estar habilitados para prover
assisténcia (BEPA, 2009).

Os sofrimentos devem ser avaliados e abordados por uma equipe
multiprofissional, respeitando- se a experiéncia de cada profissional, com uma filosofia
de trabalho que se complemente e apresente ajuda mutua, destacando-se assim 0s
sofrimentos fisicos, psico sociais e espirituais.

Pacientes com HIV/AIDS em fase avangada da doenca tem, em media 10,9 a
12,7 sintomas concomitantes, na sua grande maioria negligenciada por eles préprios e
por seus médicos, os sofrimentos fisicos em doentes em fase avancada variam, sendo 0s
principais a dor, astenia/cagquexia, anorexia, confusdo mental/ deméncia, nausea/vomito
e depressdo. A dor esta presente em cerca de 80% dos pacientes nesta fase da doenca, e
0 manejo apropriado para esta dor € uma tarefa complexa devido a propria condicdo
clinica, suas comorbidades, uso frequente de varios medicamentos (BEPA, 2009;
ANCP, 2012).

Diante de tantos sintomas fisicos a assisténcia farmacoldgica se faz necessaria, e
nos cuidados paliativos ela estd focada principalmente no alivio da dor, mas néo
despreza os outros sintomas, a equipe deve estar informada sobre as disponibilidades
dos medicamentos, como também com relacdo as possibilidades farmacotécnicas e aos
aspectos legais, tem ainda o encargo de esclarecer os pacientes e familiares, quanto ao
uso e ao armazenamento corretos dos medicamentos.

O esquema terapéutico deve conter informagdes e recomendacgdes referentes a
via de administracdo que deve ser preferencialmente oral (VO), seguindo rigorosamente
os intervalos entre as doses, particularizando os medicamentos e as necessidades
individuais dos pacientes. Para promover adesdo, deve-se fornecer esquemas gréaficos,
nos quais sdo dispostos 0s medicamentos ao longo do dia, respeitando as caracteristicas
destes, bem como habitos de vida de paciente e familiares. Ndo esquecendo da
orientagdo, ndo menos importante, sobre interagdes medicamentosas e reagdes adversas
(BRICOLA, 2009).

Um aspecto importante no uso de medicamentos em Cuidados Paliativos diz
respeito & necessidade de tratar os sintomas e ao mesmo tempo, evitar a polifarmécia.

Em geral o paciente quando € encaminhado para a unidade de tratamento paliativo,



apresenta, em média, de 9 sintomas, porém deve-se usar 0 menor numero de
medicamentos possiveis, afim de que as associagdes ndo gerem reacdes adversas, que
comprometam o tratamento. Como citado anteriormente, entre os sintomas mais comuns
estd o controle da dor. Conforme a International Association for the Study of Pain
(IASP), a dor consiste em uma experiéncia emocional e sensorial desagradavel e
subjetiva, associada a um dano tissular real ou potencial (BENDER et al, 2008).

Quanto ao tratamento da dor, a utilizacdo da terapia medicamentosa é de
extrema importancia, refere-se a arte e a ciéncia do uso combinado de trés grupos
farmacoldgicos: analgésicos ndo-opidides, analgésicos opidides, sendo a morfina a
droga de eleicdo, e drogas adjuvantes ou coanalgésicos. As drogas analgésicas devem
se usadas de acordo com a classificagdo da dor, comecando-se com os analgésicos nao-
opioides, englobando os analgésicos antipiréticos (dipirona, paracetamol), os anti-
inflamatorios ndo-hormonais (AINHSs) e coxibes na dor leve, passando pelos opioides
fracos na dor moderada e opioides fortes, como a morfina, nas dores severas. Todos
esses medicamentos podem estar acompanhados de drogas adjuvantes, que concedem o
alivio da dor neuropética e controlam os efeitos adversos dos opioides, favorecendo,
assim, uma terapéutica com menor risco de toxicidade. Adicionalmente, a prescri¢do de
farmacos profilaticos para sintomas persistentes deve ser observada (SALAMONDE et
al., 2006., ANCP, 2012).

Dentre os sintomas presentes necessitados de tratamento farmacoldgico
destacam-se 0s respiratorios, sua abordagem é complexa e engloba o controle ndo s
dos sintomas (principalmente dispneia, tosse e hipersecre¢do bronquica — broncorreia),
mas também de varias doencas (doenca pulmonar obstrutiva crénica [DPOC],
insuficiéncia cardiaca congestiva [ICC], cancer etc.), desta forma a terapéutica
farmacoldgica pode variar se adequando a cada situacéo, podendo ser usado opioides,
Benzodiazepinicos ou Broncodilatadores (ANCP, 2012)

Destacamos ainda 0s sintomas gastrointestinais como nausea e 0 vomito que tem
alta prevaléncia em Cuidados Paliativos e contribuem para o desenvolvimento de
anorexia — caquexia, portanto a sua terapia medicamentosa deve ser criteriosa e
individualizada; a obstipacéo e diarreia também sdo queixas comuns dentre 0s pacientes
devendo-se considerar se a causa é a doenca de base ou os efeitos dos opioides e sO
desta forma estabelecer a terapéutica. Os transtornos mentais bem como os de ansiedade
serdo tratados apos sua identificacdo com os farmacos que se adequem as condicdes de
salde de cada paciente (ANCP, 2012., SAWADA, 2009., SALAMONDE, 2006).



Na esfera espiritual os principais sofrimentos sdo medos, sentimentos de perda,
vivéncia de culpa, desespero, desejo de morrer e vontade de viver. A espiritualidade esta
ligada a niveis maiores de satisfacdo na vida, melhor estado de saude e melhor
qualidade de vida e bem-estar, mesmo associados aos sintomas do HIV/AIDS. A
espiritualidade possui relacdo estreita com a melhora da qualidade de vida de pacientes
com doengas cronicas. Estudos apontam que a religiosidade e espiritualidade em
pessoas com HIV/AIDS podem auxiliar no ajustamento psicoldgico e no enfrentamento
da doenca (SEIDL, 2005).

O bem-estar espiritual pode ser destacado como uma das variaveis presentes na
capacidade de resiliéncia e protecdo da saude, e pode auxiliar na diminui¢do de agravos
do processo saude doenga, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida. Além
disso, a espiritualidade pode ser um grande auxilio para o enfrentamento da infeccédo
pelo HIV, auxiliando na adaptacdo a nova realidade e suportando as privacdes e
angustias impostas pela doenga (CALVETTI; MULLER; NUNES, 2008)

Daaleman et al. (2004) refere-se a espiritualidade como a tentativa individual de
buscar sentido na vida e relaciona sua vivéncia com o senso de envolvimento com o
transcendente, manifestando-se muitas vezes fora dos limites de uma religido
institucionalizada. Como metodologia de cuidado, a espiritualidade pode proporcionar a
melhoria na assisténcia ao paciente sem terapéutica curativa.

Para Rippentrop et al. (2005) aspectos como perddo, experiéncias espirituais
diarias, suporte religioso e autopercepcao de religiosidade interferem significativamente
no estado de salde destes pacientes. Além disso, a espiritualidade pode ser uma forma
de estratégia de enfrentamento do paciente sob Cuidados Paliativos, ja que o individuo
poderd atribuir significado ao seu processo saude-doenca, em busca da sobrevivéncia e
com apego a fé, para minimizar o seu sofrimento ou obter maior esperanga de cura
durante o tratamento. Destarte, a espiritualidade como modalidade de Cuidados
Paliativos tem se tornado cada vez mais necessaria na pratica da assisténcia a saude.

O tema espiritualidade, no contexto dos cuidados paliativos possui diversos
significados para os pacientes, para 0s enfermeiros e para a familia, assim como
variadas acOes praticas que a caracterizam. O paciente pode fazer uso de sua
espiritualidade como instrumento de resiliéncia para Ihe ajudar a resistir as pressoes e
aos desconfortos gerados pelos sintomas fisicos e emocionais que habitualmente se
fazem presentes em decorréncia da doenca incurdvel, buscando assim uma melhor

qualidade de vida até o ultimo instante. Além disso, a espiritualidade também pode



ajudar a familia dos pacientes, assim como o0s enfermeiros e demais profissionais a
enfrentar situacOes de adversidade (SILVA; 2011).

A busca por sentido, por algo maior em que confiar, tem sido expressa de
diversas formas, diretas e indiretas, em metaforas ou em siléncio, em gestos ou simbolos
ou, talvez mais que tudo, em uma interacdo terapéutica e numa nova experiéncia de
criatividade (PESSINI; BERTACHINI, 2005). E oportuno destacar que a espiritualidade
como modalidade terapéutica de Cuidados Paliativos é de suma importancia para
assistir pacientes com doencas sem possibilidade curativa como, por exemplo, o
HIV/AIDS.

Inicialmente esta doenca estava associada a orientagcdo sexual do individuo, ja
que atingia estritamente pacientes homossexuais. Somado a isso passou a relacionar a
causa da doenca ao compartilhamento de seringas entre usuarios de drogas. Assim a
patologia passou a abarcar consigo preconceitos e estigmas, que podem causar
sofrimento em decorréncia de determinadas crencas do paciente. Para Zaccara et al.,
(2011) é importante que os profissionais de saude conhecam as praticas espirituais da
pessoa em tratamento, para assim compreender suas atitudes perante o processo de
adoecimento, encontrando um sentido para suas experiéncias e maneiras de promover a
salde e bem-estar.

Outro estudo confirmou que qualidade de vida em individuos HIV positivos
estava diretamente relacionada a fé religiosa, afiliacdo religiosa e estado de saude, que,
com nivel socioecondmico, contribuiam positiva e significativamente para os escores de
Qualidade de Vida dos participantes no Quality of Life Index. Vale ressaltar que a
frequéncia religiosa, a participagdo em eventos sociais e ser membro de alguma
instituicdo religiosa também estiveram ligados a maior estabilidade na QV. Além da
frequéncia de oracdo, que ndo se revelou bom indicador, os aspectos qualitativos da reza
e a forma de rezar foram as variaveis que apresentaram maior efeito sobre a QV.

Além disso, € relevante o conhecimento de cada profissional frente a sua propria
espiritualidade e experiéncias. Profissionais conscientes de sua espiritualidade
promovem melhor o cuidado, visto que se tornam mais sensiveis e capazes de entrar em
um dialogo mais profundo com o paciente, participando do processo de enfrentamento
inerente a qualquer doenca incuravel (ZACCARA et al., 2011). Ressalta-se, portanto, a
importancia da reflexdo sobre as questbes de natureza espiritual no emprego de
Cuidados Paliativos dirigidos ao cuidado do paciente na sua multidimensionalidade,

procurando assegurar que 0 amor seja 0 caminho orientador dessa assisténcia.



Durante todo esse processo enfrentado pelo paciente de grandes sofrimentos
decorrentes do longo curso da doenga, faz-se necessario além do alivio de sintomas com
utilizacdo de terapéutica farmacoldgica adequada, uma assisténcia espiritual voltada
para o bem estar do paciente. Desse modo a comunicagdo assume um papel central, com
intuito de levar o paciente compreender suas condicGes reais sem perder a esperanca de
viver com qualidade diante da angustia provocada pela incerteza face a sua condicéo e
ao seu futuro.

A comunicacdo € inerente a natureza humana desde os primérdios de sua
existéncia. Fazendo o uso de suas habilidades o0 homem evoluiu a partir de um dado
momento na historia, por meio da observacao, inferiu ao seu comportamento o uso do
simbolo, da fala, para poder viver em sociedade mantendo, desse modo, sua
sobrevivéncia.

Comunicar €é estar com o0 outro, fazendo uso de capacidades de relacionamento,
seja, verbal e ndo-verbal, € trocar mensagem entre as pessoas. A comunicacdo € um
componente essencial na relagdo humana e uma ferramenta fundamental do cuidado. O
uso adequado de técnicas e estratégias de comunicacdo pelos profissionais da salde é
medida terapéutica comprovadamente dinamica e eficaz, permitindo ao paciente
compartilhar medos, davidas e sofrimento, contribuindo para a reducdo do estresse
psicoldgico e garantindo a manifestagdo de sua autonomia (SILVA, ARAUJO, 2010).

No que diz respeito ao cuidar do paciente terminal HIV/AIDS os cuidados
paliativos € a modalidade de cuidar especifica destinada a este paciente, e diante dessa
realidade o uso de habilidades de comunicacdo sdo essenciais ao profissional que
convive com essa realidade, porque permitem melhor acesso e abordagem a sua
dimensdo emocional.

Para Aradjo e Silva (2012) o trabalho em equipe interdisciplinar, o uso adequado
de aptiddes de comunicacdo e relacionamento interpessoal estabelece um alicerce que
sustenta os cuidados paliativos. Diante as circunstancias de incertezas, dor e sofrimento,
os relacionamentos sdo ressignificados e a afinidade entre paciente, familia e
profissional, passa a representar a esséncia de um cuidado que sustenta a esperanca,
amparando na vivéncia de periodos dificeis.

Ugas (2009), Souza e Saran (2012) expdem ser fundamental, nesse sentido, que
a comunicacéo estabelecida entre os profissionais de saude, o paciente HIV/AIDS e sua
familia seja uma relacdo de ajuda efetiva, dentro de um ambiente que haja confianga

mUtua, onde o paciente e sua familia possam revelar seus medos e anseios. E necessario



que os profissionais de saude sejam sinceros e se facam entender, fornecendo
informagdes concretas, claras e reais, para que a relacdo que estd sendo construida seja
de total confianca.

As autoras aludem que outros pontos de comunicacdo que influenciam as
estratégias da linguagem verbal é o tom de voz, o qual deve ser firme e seguro quando
necessario. Além do tom de voz, os olhares, expressdes faciais e gestos influenciam na
passagem da mensagem, assim como a postura corporal, distancia fisica que as pessoas
se mantém uma das outras e até mesmo as roupas e acessorios que utiliza.

Araujo e Silva (2012) descrevem ja que neste contato humano incide a difuséo
de mensagens, por meio da fala, gestos, olhares, o conhecimento de técnicas ou
estratégias de comunicacgdo interpessoal que sejam facilitadoras da interacdo e possam
transmitir atencdo, compaixdo e conforto sdo de suma importancia. Todos o0s
profissionais de salde necessitam deste conhecimento, uma vez que convivem em seu
cotidiano com pessoas que estdo vivenciando a terminalidade da vida, nos mais
diferentes cenarios.

O estudo de Silva (2008) demonstra que a distancia entre as pessoas, no caso
entre o paciente e o profissional, interfere na transmissdo de mensagens. A distancia
pode ser classificada como sendo publica, quando € maior que 360 centimetros; social,
quando permanece entre 125 e 360 centimetros; pessoal, entre 45 e 125 centimetros e
intima, quando inferior a 45 centimetros. Cabe ao profissional dosar a distancia, como
sendo a pessoal, estratégia ndo verbal, que permite um contato proximo, ndo invasivo,
necessario para o estabelecimento do vinculo empético.

Neste processo alguns elementos s&o indispensaveis: a comunicacdo auténtica, o
dialogo, o respeito e o reconhecimento do saber e do fazer de cada um dos profissionais
e a possibilidade de participacdo na tomada de decisdo. Vilela e Mendes (2009) entende
que os cuidados paliativos decorrem de uma transformacéo social quanto a morte, bem
como de mudancas no meio biomédico. A comunicacdo franca entre paciente,
familiares e profissionais envolvidos é marca desse tipo de cuidado. Nos fundamentos
dos Cuidados Paliativos, os cuidadores tém um crescimento individual.

Para Sousa e Carpigiani (2010) a comunicacdo em cuidados paliativos é
instrumento indispensavel para que se atenda ao objetivo de cuidar do paciente e

familiar em sua integridade. Desse modo, observa-se que essa comunicagdo ocorre de

forma eficaz, mas ha falhas a serem aparadas. Sugere-se, portanto, uma relagao entre



profissionais mais pessoalizada, um espaco sistematico para reunido de equipe que
abarque todos os profissionais, inclusive os enfermeiros, e a questdo do dialogo a fim de
refletir sobre a finitude humana.

Todos os membros da equipe de salde, precisam saber ouvir 0 paciente e saber
transmitir noticias ruins, usando uma linguagem acessivel, tendo em mente que nesta
fase do tratamento, as acdes ndo terdo mais um carater curativo. E necessario que haja
um consenso entre os profissionais que estdo no campo dos cuidados paliativos, o que
ndo € possivel desenvolver bons cuidados paliativos sem que o paciente saiba sua
verdadeira condicdo; verdade, esta, que pode ser percebida de varias maneiras, verbais
ou ndo verbais, cabendo sempre ao profissional manter a esperanca do paciente, mas
dentro de metas realistas, com uma postura ativa de ndo abandono e com sensibilidade,
ndo com falsas esperancas (FLORIANI; SCHRAMM, 2007).

A equipe de enfermagem exerce papel fundamental nesse contexto: € ela que,
em virtude de seu trabalho, esta em contato direto e mais profundo com a populacéo,
seja em centros de salde, hospitais ou na comunidade, tendo a oportunidade de educar e
esclarecer a populacdo quanto aos cuidados paliativos (VIEIRA; RODRIGUES, 2010).

O enfermeiro deve agir, fazendo um elo entre o paciente, familia e equipe
multiprofissional, buscando recursos que possibilitem a melhor qualidade de vida ao seu
cliente e sendo ele terminal, deve buscar algo que permita uma morte digna (ARAUJO,
2003).

Outro fato importa que o enfermeiro deve passar para sua equipe que a
comunicacdo é um elemento basico do cuidar, deve ser usada para a implementacéo de
das medidas terapéuticas de enfermagem, visando  ajudar o relacionamento
equipe/paciente, e dessa forma prestar uma assisténcia de qualidade (SILVA, 2003).

A equipe de enfermagem estar sempre presentes, mesmo que pareca ainda
ignorar suas acOes no cuidar paliativo, porém suas responsabilidades devem ser
centradas no cuidado aos pacientes, respeitando suas perspectivas, ndo representa uma
atividade facil e nem isolada, € necessidade de conhecer profundamente o paciente,
valorizando seus sintomas, caracteristicas pessoais, cultura e familia, tendo-se a
necessidade de um trabalho multiprofissional, ajudando na qualidade de vida (MELO,
2006., RODRIGUES, 2005).

Em um estudo realizado com pacientes fora de possibilidade terapéutica de cura
chegou-se a conclusdo que o relacionamento interpessoal pareceu ser ressignificado e

adquirindo grande importancia para quem vivencia a terminalidade. Neste sentido, a



comunicacdo mostrou exercer papel de destaque no processo de morrer. Enquanto
atributo essencial do relacionamento interpessoal, a comunicacdo empatica e
compassiva foi enfatizada enquanto instrumento que fornece suporte e sustento para a
pessoa frente a terminalidade (ARUJO; SILVA, 2007).

Os pacientes com HIV/AIDS apresentam uma gama de necessidades
simultaneamente, 0 que demanda da enfermagem diversas competéncias,
principalmente em relagéo ao tratamento medicamentoso. Cabe ao enfermeiro informar
sobre seus beneficios e a necessidade da boa aderéncia ao tratamento, além dos
possiveis efeitos colaterais e formas de controle, para que o paciente se sinta seguro ao
realizd-lo (TSUDA et al.; 2012).

Desta forma, as pessoas com HIV/AIDS em algum momento de suas vidas
precisaram de cuidados dos profissionais de enfermagem, levando estes ao
enfrentamento de situacdes delicadas que trazem a tona questbes éticas, dentre estas
destacam-se pontos bastantes delicados, devido a necessidade de balancear os direitos e
necessidades do individuo e o bem publico. Em meio a estas questdes apontamos as
preocupacfes com a privacidade e a confidencialidade (SORATTO; ZACCARON,
2010).

Para os pacientes com HIV/AIDS, viver com doenca tdo estigmatizada e
potencialmente fatal, pode ser muito estressante, assim muitos encontram apoio através
de aconselhamento ou participando em grupos de apoio para pessoas com HIV/AIDS.
Confidencialidade e sigilo sdo extremamente importantes e necessario por parte das
pessoas que oferecem assisténcia a pessoas vivendo HIV/AIDS.

Frente a isso, a OMS que reconhece que os cuidados paliativos priorizam o valor
da dignidade do individuo, considerando a pessoa como um todo, ndo apenas sob o
ponto de vista do diagnostico ou da doenga. Dentro deste contexto, alguns principios
sdo destacados na filosofia paliativista, em meio a estes existem cinco principios éticos
relevantes na atengdo dos pacientes terminais, a saber (CHAVES et al., 2011):

* Veracidade: fundamenta-se no respeito a verdade, priorizando as relagbes de confian
ca interpessoais. Significa dizer a verdade ao paciente e seus familiares, possibilitando a
participacdo concreta deles nas tomadas de decisdes (MARTA; HANNA; SILVA,
2010).

* Proporcionalidade terapéutica: propde-se a executar uma relacdo proporcionalidade
entre 0s meios terapéuticos empregados e os resultados esperados. Este critério aborda o
julgamento das intervencfes medicas no que diz respeito aos riscos e beneficios da



acao, a utilidade ou inutilidade da medida, levando em consideracao o prognostico e 0s
custos de ordem fisica, psicossocial e econémica (CLAESSENS et al., 2008).

* Duplo efeito: observa que a realizacdo de um ato terapéutico tem dois efeitos — um
positivo e outro negativo. Receia-se que os efeitos negativos da intervencdo médica
possam ser fatais, implicando em uma forma de eutanasia (FLORIANI; SCHRAMM,
2012).

e Prevengdo: prevenir e implementar acGes para abordar possiveis complicacdes
inerentes a evolucdo clinica do paciente a fim de se evitar sofrimentos desnecessarios.

* Ndo abandono e tratamento da dor: 0 primeiro principio considera ser condenavel
afastar-se ou abandonar um paciente porque este se recusa a se submeter a um
determinado tipo de terapia que o médico considerou ser a mais adequada opcdo de
tratamento. O segundo reforca que o paciente, nos momentos de dor, tem direito ao
adequado tratamento algico (CHAVES et al., 2011):

2.4 Bioética: principios e dilemas

Neste contexto, é inegavel que os profissionais da salde ao assistir a pessoa com
HIV/AIDS respeitem o0s principios da bioética. Esta & definida como: “estudo
sistematico da conduta humana no &mbito das ciéncias da vida e da satde considerada a
luz de valores e principios morais” (ENCYCLOPEDIA OF BIOETHICS, 2004, p.19).

O termo bioética foi cunhado na década de 1970 por dois pesquisadores Van
Rensselear Potter e André Hellegers, a fim de incentivar, o publico e profissional,
reflexdes sobre a preservacdo da vida. Para Potter diz respeito a responsabilidade de
manter a ecologia geradora do planeta, sobre a qual a vida humana depende. Ja
Hellegers considera as implicagdes futuras dos réapidos avangos nas ciéncias
tecnologicas referente a violacdo da integridade humana (PERALES, 2011).

Lolas Stepke (2009) assinala que no inicio da década de 1970, Potter publicou
duas obras importantes, um artigo intitulado Bioethics, the science of survival e um livro
Bioethics: bridge to the future, sua preocupacao estava centrado com a dimenséo que 0s
avancos da ciéncia, principalmente no ambito da biotecnologia, estavam adquirindo.
Portanto, sugeriu um novo ramo do conhecimento que auxiliasse as pessoas a refletir
nas possiveis implicacBes, sejam por sua vez positivas ou negativas, dos avancos da
ciéncia sobre a vida. Segundo o autor , Potter reivindicava para a Bioética um campo

amplo de aplicacdo, que englobava a paz, o controle da populacdo, a pobreza, a



ecologia, 0 bem-estar da humanidade e a sobrevivéncia da espécie humana e a do
planeta como um todo.

Figueiredo (2011) ressalta que reconhecendo a necessidade de uma nova
disciplina de reflexdo filosofica dirigida ao campo da salde e ciéncias biomédicas
André Hellegers, criou em 1971 o primeiro instituto do mundo dedicado a bioética
(Kennedy Institute of Ethics) para o desenvolvimento e afirmagdo da Bioética como
uma nova area do saber. A partir dai, passou-se a discutir aspectos da pratica médica
que apresentavam dilemas eéticos, utilizando os referenciais desse novo campo de
conhecimento. Destarte, a aceitacdo do neologismo bioética, segundo as definicdes do
Instituto Kennedy de Bioética perdura até a atualidade.

Sob esse prisma a bioética torna-se uma espécie de ética cientifica que objetiva
garantia da sobrevivéncia humana e a melhoria da qualidade da vida. Constituindo,
assim, uma nova visdo cientifica e geral do mundo que, prioriza a atencdo sobre os
problemas do desenvolvimento e da populagdo e toma em conta as dificuldades
emergentes no campo sanitario (MORI, 2012).

Para Immig (2010) uma serie de fatores socioculturais desencadeou uma
preocupacdo influenciando o debate para a ética aplicada a vida humana desde a
experiéncia clinica, transplante de coracdo, entre outros. Com isso, Logo apés o fim da
Il Guerra Mundial, sobreveio uma grande mobilizacdo por parte dos paises vitoriosos
aliados com a finalidade de impedir que as atrocidades promovidas pelos Nazistas
alemaes voltassem a acontecer. Por este motivo, foi elaborado, o Codigo de Nuremberg,
em consequéncia do julgamento dos crimes praticados pelos nazistas durante a guerra.

Entretanto, o valor da vida de algumas pessoas, em diferentes épocas, ndo foi
respeitado. No decorrer dos anos outros problemas foram surgindo, como as teorias
criadas e atualizadas e com isso a necessidade de novas a investigagdes, tudo a custa da
vida do ser humano e em nome da ciéncia. A bioética configura-se como um campo da
ética aplicada que mais tem avancado e vem sendo utilizado como instrumento no
processo de discussédo, aprimoramento e consolidacdo das democracias, das cidadanias,
dos direitos humanos e da justica social (CARNEIRO et al, 2010).

Vale ressaltar que, dentro dessa abrangéncia, a bioética apresenta interagdo com
diferentes disciplinas, ¢ interdisciplinar, ndo so da area da saude, mas também de outras
areas do conhecimento, a exemplo da: Antropologia, Biologia, Psicologia, Economia,
Direito, Politica, Ecologia, Filosofia, Teologia, entre outras. A Bioética envolve

humanizacgdo e personalizacdo dos servicos de salde, com o objetivo de promover 0s



direitos do paciente, no ambito do cuidar, articulando a Etica e a Ciéncia Biomédica
(SOUZA et al., 2012).

Oito anos apos a publicacdo do livro Bioethics: bridge to the future de Potter, a
bioética teve sua consolidacdo académica confirmada com a proposta teérica de Tom L.
Beauchamp e James F. Childress publicaram juntos The principles of biomedical ethics
(em 1979). Estes autores sistematizaram principios basicos com a finalidade de orientar
as decisOes bem como a solugéo de conflitos no &mbito de ac¢do da biomedicina. Em sua
proposta tedrica seguiam a trilha aberta pelo Relatério Belmont em que alguns anos
antes, a qual defendia ideia de que os conflitos morais poderiam ser mediados pela
referéncia a algumas ferramentas morais, os chamados principios éticos (DEJEANNE,
2011).

Dejeanne (2011) relata ainda que os autores Beauchamp e Childress
aperfeicoaram o enfoque da bioética no meio assistencial, ou seja, fundamentaram o0s
principios da bioética — Principios de Etica Biomédica ou ‘Bioética Principialista’
(terminologia usada comumente no campo da ciéncia). Essa difuséo se trata de uma
tentativa de responder uma lacuna de normas especificas, apropriadas e adequadas
suficientemente capazes de regular os juizos sobre os métodos a serem adotados em
situacdes especificas que requerem uma tomada de posicdo, principalmente em casos na
area das ciéncias biomédicas.

De maneira genérica a Bioética constituida sobre principios reflete numa
preocupacdo com o controle social da pesquisa envolvendo seres humanos e Varios
acontecimentos mobilizaram a opinido publica na reivindicacdo da regulamentagéo
ética. Assim, surgiu a Bioética Principialista, fundamentada em um conjunto de
principios derivados de diversas raizes histdricas - autonomia, beneficéncia, ndo
maleficéncia e justica (SCHRAMM; PALACIOS; REGOI, 2008).

Miziara (2012) assinala que atualmente a esses principios vem preconizando a
juncéo de conhecimentos cientificos e o desenvolvimento de competéncias bioéticas,
configurando-se como requisito indispensavel para o exercicio eficiente e habilidade
especifica no campo das ciéncias biotecnoldgicas.

Quanto ao principio da autonomia, este diz respeito a liberdade do individuo, do
dominio de si, ou seja, na capacidade da razdo de impor as proprias instancias as
instancias da natureza humana. Deste modo, 0 respeito a autonomia pressupde que cada

pessoa tem o direito de dispor de sua vida da maneira que melhor Ihe agradar, optando



pelo seu bem-estar no esgotar de suas forcas, quando sua prépria existéncia se tornar
subjetivamente insuportavel (SIQUEIRA-BATISTA; SCHRAMM, 2008).

O termo autonomia tem origem da palavra grega autonomia, juncdo do adjetivo
pronominal “autos”, que significa “o mesmo, por si mesmo”, com ‘“nomos”’ que
significa “compartilhamento, institui¢ao, lei conven¢ao” Consiste em agir livremente de
acordo com sua vontade. Autonomia caracteriza a faculdade de se governar por si
mesmo, possuir liberdade ou independéncia moral ou intelectual, a propriedade pela
qual o homem pretende poder escolher as leis que regem sua conduta (STANCATO;
GONCALVES, 2012).

Segundo Morais (2011) numa acepcdo mais exata, o principio da autonomia
deve ser inscrito na especificidade da tradicdo da cultura moderna, essencialmente
técnico-cientifica. Mais especificamente, vincula-se a importancia que o sujeito adota na
modernidade, inseparavel da reivindicacdo da liberdade de pensamento, do dominio da
razao frente as normas dogmaticas religiosas e ao peso da tradicdo. Souza et al. (2012)
acrescentam que este principio enaltece a preservacdo da dignidade humana,
independente da idade ou capacidade mental do individuo, permanecendo necessaria a
anuéncia de grupos vulneraveis: adolescentes, gestantes, idosos, pacientes graves, entre
outros

Araljo, Brito e Novaes (2009) descrevem que a pessoa autdbnoma reconhece a
liberdade de pensamento e as diversas opcOGes para agir ao que lhe convém. Essas
caracteristicas tém uma estrutura politica, social, e cultural determinada e complicada.
Assim como para o sujeito existe somente uma forma ou caminho para a resolucgéo ou
concretizacdo de algo, dificilmente se pode considerar que ha autonomia, pois essa,
inerente & pessoa, faculta acdo inerente a cada individuo, frente a pluralidade e
diversidade das circunstancias nas quais Vvive.

O Principio da Beneficéncia corresponde fazer o bem ao paciente. Este se
fundamenta segundo Cotet (2009) na imagem do médico que perdurou ao longo da
historia, e que esta fundada na tradigdo hipocrética:

Usarei o tratamento para o bem dos enfermos, segundo minha
capacidade e juizo, mas nunca para fazer o mal e a injusti¢a [...]; no
que diz respeito as doencas, criar o habito de duas coisas: socorrer, ou,
ao menos ndo causar danos (Hipdcrates apud CLOTET, 2009, p. 5).
Este principio envolve analisar 0s riscos e beneficios, tanto atuais como
potenciais, individuais ou em grupo, concordando com o maximo de beneficios e danos

risco minimo (DA SILVA, 2012).



Logo, o principio da beneficéncia encerra-se no preceito de fazer o bem e evitar
o mal, isto é, maximizar os beneficios e minimizar os riscos potenciais, diz respeito a
obrigagdo moral de agir em beneficio dos outros, ou seja, fazer ou promover o bem,
assim como impedir e eliminar males ou danos, requer que sejam atendidos o0s
interesses importantes e legitimos dos individuos (SANTOS; LEON; FUNGHETTO,
2011; DRUMMOND, 2011).

Mondragon et al. (2010) ressalta que o principio da beneficéncia é destinado a
ajudar os profissionais de salde para que se possa compreender se a sua atitude e
comportamento é moralmente adequado no atendimento ao paciente. Estd forma de
interpretar os significados morais de suas acbes leva a uma série de obrigacOes e
virtudes especificas, principalmente, de decidir o que € melhor para o bem-estar do
paciente, num esforco de protegé-lo de possiveis danos.

O principio da ndo-maleficéncia (primum non nocere), o de ndo embutir a
alguém qualquer dano, ou seja, evitar danos, mesmo que um ato ndo beneficie, pode ser
eticamente positivo desde que ndo cause dano. A omissdo pode desencadear danos; tal
principio pde em pauta uma série de indicativos que devem ser levados em consideracao
nas praticas ligadas a biociéncia (PRIMO et al., 2009).

Para Primo et al. (2009) ele est4 universalmente consagrado pela maxima
hipocratica, cuja finalidade é a intencéo de ndo aplicar qualquer tipo de dano, fisico ou
moral, ao paciente. Tem uma base filos6fica muito mais abrangente que a do principio
da beneficéncia, pois ndo causar dano € uma no¢do comum a todas as pessoas e é devida
a todos os individuos sem distincao.

Desse modo, tal principio tém desempenhado papel histérico importante no
campo da bioética, uma vez que, procura garantir que as perdas previsiveis sejam
evitadas, assim também é o equilibrio entre os beneficios que podem ser alcangados
com o potencial de risco ou dano, ou seja, 0 quanto vale a pena arriscar a pesquisa
individual risco potencial, mesmo temporaria, danos para alcangar qualquer beneficio
que pode ser permanente (MATOS, 2009).

A consagracdo no que concerne ao principio da ndo-maleficéncia no que diz
respeito a pesquisa no campo da salde, ja que, exige a descricdo dos riscos que a
pesquisa pode gerar; se é citado uma forma de minimizar os riscos descritos; se ndo ha
riscos permanentes ou que afetem a qualidade de vida do sujeito da pesquisa; se ha uma
explicacdo para a utilizacdo de métodos que possam gerar dor ou desconforto ao
pesquisado. Ele € de fundamental importancia para a pesquisa, visto que ela € realizada



numa tentativa de beneficiar futuramente o sujeito da pesquisa e demais pessoas da
populagéo (TEIXEIRA et al., 2013).

O quarto principio a ser considerado é o principio de justica. De acordo com
Junqueira (2011) este refere a distribuicéo justa de beneficios sociais. O autor comenta
que se costuma acrescentar ao conceito de justica: o de equidade que representa dar a
cada pessoa 0 que lhe € devido segundo suas necessidades, levar em consideracdo a
ideia que as pessoas sdo diferentes e que, assim sendo, também sdo diferentes as suas
necessidades.

Logo, de acordo com o principio da justica, & preciso respeitar com
imparcialidade o direito de cada um. N&o seria uma conduta ética uma decisdo que
levasse um dos personagens envolvidos, sejam profissional ou paciente a se prejudicar.

O conceito de justica na bioética se relaciona diretamente com as politicas
publicas direcionadas as questdes de saude. Outro ponto a se destacar no tocante a
justica é que este principio figura ao lado do principio de ndo-maleficéncia como bem
da coletividade e, por se estender a todos o0s seres humanos em sociedade, apresenta-se
com mais forca em face de principios de ordem individual como a autonomia e a
beneficéncia (CHAVES, 2009).

Todos os principios mencionados devem ser considerados como fundamentos
que norteiam as reflexfes bioética que é o respeito a pessoa humana, ou seja, 0
reconhecimento do valor da pessoa. Em seguida, deve-se buscar fazer o bem para
aquela pessoa (e evitar um mal!); depois respeitar suas escolhas (autonomia); e, por fim,
ser justos (JUNQUEIRA, 2011).

A bioética promove a acessibilidade e eficacia dos cuidados para salvaguardar 0s
principios que o regem, como solidariedade, equidade, integridade e qualidade. Para a
realizacdo do atendimento é definida termos que se referem a ética, humanizacéo e
experiéncia cientifica a ser realizada de uma forma que atenda a necessidades dos
pacientes, da sociedade e da profissdo. Entretanto a relacdo com o mundo coloca
paradoxos e dilemas importantes na consciéncia de acfes, 0s seres humanos se
apresentam frageis durante uma experiéncia dolorosa no fim da vida, por vezes,
submetidos ao calor, frio, sede, fome, inseguranga, fracasso, dor e morte. Expondo-se
como um ser vulneravel (BELTRAN-SALAZAR, 2011)

Para Beltran-salazar (2011) a vulnerabilidade humana predispde o sofrimento
fisico e espiritual. A doenca que faz com que as pessoas necessitem de cuidados com
responsabilidade ética. Essa responsabilidade de cuidar é baseada no contato direto com



0S pacientes, com 0 objetivo de atender as necessidades, considerando 0s custos,
beneficios, riscos com o respeito aos direitos dos doentes e servicos de orientagdo
humanizados.

Tais situacGes envolvem dilemas na pratica do cuidar em salde como a emissédo
de ordens de suspensdo de tecnologia de suporte; eutanasia; tratamento agressivo para
prolongar a agonia, sem produzir mudancas significativas na qualidade de vida
(distanasia); implementacdo de intervencBes que possam causar sofrimento e
indignidade, longe da familia, entre outros.

Ante 0 exposto Junges et al. (2010) assinala que diante da dificuldade em aceitar
a morte emergiu a discussdao sobre o embaraco entre os métodos artificiais para
prolongar a vida e a maneira de deixar a doenga seguir sua historia natural. Dilemas
sobre a eutanasia, a distanasia e a ortotanasia sdo os focos dessa discussdo em todo o
mundo. A eutanasia € ilegal no Brasil, mas é aceita e praticada em alguns paises, nos
quais ndo é considerada agressdo ao Direito e a moral. A distanésia é o investimento
desmedido que trata de prolongar a vida a qualquer custo. A ortotanasia, defini-se com a
atitude médica de acompanhar o moribundo a uma morte sem sofrimento, sem o uso de
métodos desproporcionais de prolongamento da vida, como respiracédo artificial e outras
medidas invasivas.

A bioética é um assunto que envolve a vida; ela estimula a reflexdo, sobretudo
quando se trata de assuntos que envolvem a vida e morte, visto que, a vida € um bem
sublime, todos os homens almejam e deseja cada dia mais vivé-la veementemente; ja a
morte todos a receiam, devido ao desconhecido, ao inesperado. Mas, certos que esse
sera o destino de todos, e 0 que se pode fazer é proporcionar um bem-estar maior na
hora da ‘partida’, proporcionando um fim sem dor e sofrimento (SORATTO,;
SILVESTRINI, 2010).

Portanto, a pessoa mesmo que tenha uma doenca ameacadora da vida, ndo pode
ser visto como uma maquina que precisa de reparos, mas sim considerado como um ser
humano completo, num contexto biopsicoemocional e sociocultural, em qualquer

momento da vida desde a sua concepgao, até seus momentos finais.



Obra: A Exaustdo

Fonte: http://jco.ascopubs.org/content/20/7/1948.full

3 CAMINHO METODOLOGICO


http://jco.ascopubs.org/content/20/7/1948.full

No presente capitulo abordaremos o caminho metodologico percorrido para
realizacdo deste estudo. Trata-se de uma pesquisa exploratéria com abordagem
qualitativa.

Segundo Gil (2008), O estudo exploratorio (que pode usar qualquer um de uma
variedade de técnicas, geralmente com uma pequena amostra) permite ao pesquisador
definir o seu problema de pesquisa e formular a sua hipétese com mais precisao,
também Ihe permite escolher as técnicas mais adequadas para a sua investigagdo e
decidir sobre as questdes que mais precisam de énfase e investigacdo detalhada, e pode
alerta-lo para possiveis dificuldades, sensibilidades e areas de resisténcia.

Segundo Minayo (2007), a pesquisa qualitativa preocupa-se com um nivel de
realidade que ndo pode ser quantificado, ou seja, visa a compreenséo e explicacdo da
dindmica social, trabalhando com um universo de crengas, valores, atitudes, motivos e
aspiracdes.

Quanto ao cenério da pesquisa, este estudo foi realizado na Clinica de Doencas
Infecto-Contagiosas (DIC) e no Servico de Assisténcia Especializado - Materno Infantil
(SAE-MI) do Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW), na cidade de Jodo
Pessoa-PB. A escolha de um hospital de ensino como cenario do estudo se deu por
considerar as facilidades que esse tipo de instituicdo pode oferecer para a realizacdo da
pesquisa, por agregar caracteristicas relacionadas ao ensino, pesquisa e assisténcia.
Como também por se tratar de um hospital de referéncia em doencas infecto-
contagiosas, fato este que o leva a ter em sua estrutura funcional uma unidade de
internacdo que alberga pacientes com HIV/AIDS, e outra unidade que assiste a mées e
recém nascidos também portadores de HIV/AIDS.

A DIC contempla em sua estrutura: 14 enfermarias, 33 leitos para internacgao e
02 para observagdo, caracteriza-se por assistir a pacientes de vérias faixas etarias, bem
como receber doentes de diferentes patologias infecto contagiosas e dentre elas a AIDS;
apresenta em seu quadro de funcionarios uma equipe multiprofissional que oferece
cobertura assistencial a todo Estado da Paraiba além de varios municipios de outros
Estados. O Servigo de Assisténcia Materno Infantil (SAE-MI) atende a gestantes HIV
positivas e desenvolve a assisténcia pré-natal, parto e acompanhamento pds-natal da
mée e do recém-nascido com apoio médico, psicologico e social para ambos.

Cabe ressaltar que outro motivo determinante da escolha deste cenario para a

investigacdo proposta é que além de eu ser servidora com vinculo na instituicdo desde



2002, foi nesse servico gque surgiram as minhas inquietacfes de pesquisadora, tornando-
se vidvel o desenvolvimento dessa pesquisa.

Participaram do estudo dezoito enfermeiros atuantes nas unidades hospitalares
escolhidas como cenario da pesquisa. Foram adotados como critérios de incluséo para a
selecdo da amostra do estudo, apenas enfermeiros atuantes nas unidades selecionadas,
que estivessem em atividade durante o periodo de coleta de dados, estivessem atuando
na assisténcia ao paciente portador de HIV/AIDS ha mais de um ano, que tivessem
disponibilidade e interesse para participar da pesquisa.

O convite para participar do estudo foi feito pessoalmente. Na ocasido, 0S
enfermeiros foram esclarecidos que a aceitacdo do convite era facultativa, que seu
anonimato seria mantido em sigilo, além de ser permitido interromper a participacdo no
estudo a qualquer momento.

Os dados foram coletados de outubro a dezembro de 2012 e de acordo com a
disponibilidade do pesquisado, sendo agendado previamente o local, dia e hora que lhe
conviesse para a pesquisadora entregar o formulario e dar os esclarecimentos
necessarios para a participacao da pesquisa, como também para agendar a devolucéo do
referido formulario, que foi recebido posteriormente. Em alguns casos foi necessario o
adiamento da devolucéo, pois a ocorréncia de situacdes imprevisiveis relacionadas ao
cuidado eram prioridades para os enfermeiros.

O projeto de pesquisa foi submetido & apreciacdo e aprovacdo o Comité de Etica
e Pesquisa do Hospital Universitario Lauro Wanderley, através da plataforma Brasil, foi
aprovado tendo como nuimero do CAAE 04171512.7.0000.5183 (ANEXO A). A
pesquisadora seguiu as recomendacOes da Resolucdo 196/96, que contempla as
diretrizes do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2007). Nesse sentido, 0s
participantes da pesquisa foram informados sobre o objetivo dela e seu carater
voluntério.

De acordo com as exigéncias éticas e cientificas fundamentais, antes da coleta de
informacgdes, cada participante recebeu o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE A). Além disso, foram esclarecidos que as informagdes coletadas seriam
mantidas em confidencialidade pela pesquisadora e seriam utilizadas exclusivamente
para fins académicos. Cabe acrescentar que ndao ha conflito de interesses entre a
pesquisadora e sujeitos de pesquisa, bem como o projeto foi desenvolvido com recursos

proprios.



Para viabilizar a coleta de dados foi utilizado como instrumento um formulario
(APENDICE B) composto de duas partes, a primeira, composta pelas variaveis: idade,
sexo, estado civil, ano de conclusdo do curso, instituicdo de ensino, curso de pos-
graduacdo, curso de atualizacdo, tempo de atuacdo na instituicdo, tempo na assisténcia
ao paciente com HIV/AIDS, e a segunda constituida por questdes abertas referentes aos
objetivos do estudo.

O material empirico obtido foi analisado qualitativamente por meio da técnica
de analise de conteudo, proposta por Bardin (2011), compreendida como um conjunto
de técnicas de andlise das comunicacfes, que tem por objetivo obter processos
sistematicos e objetivos de definicdo do contetdo e indicadores das mensagens, que
possibilitam a indugdo de informacdes sobre as categorias de producdo destas
mensagens.

A técnica da Andlise de Conteudo, segundo Bardin (2011), trata a
informacdo a partir de um roteiro especifico, iniciando com (a) pré-analise, na qual se
escolhe os documentos, se formula hipGteses e objetivos para a pesquisa, (b) na
exploracdo do material, na qual se aplicam as técnicas especificas segundo os objetivos
e (¢) no tratamento dos resultados e interpretacbes. Cada fase do roteiro segue regras
bastante especificas, podendo ser utilizado tanto em pesquisas quantitativas quanto em
pesquisas qualitativas.

Para Bardin (2011), a fase de pré-analise tem por objetivo o de operacionalizar
e sistematizar as ideias iniciais com a utilizacdo ou ndo do computador, é a fase da
organizacdo, em geral possui trés missOes: a escolha dos documentos a serem
analisados, a formulacdo das hipGteses e dos objetivos e a elaboracdo de indicadores
para fundamentarem a interpretacdo final. Esta fase se inicia com a transcricdo do
material obtido através do instrumento proposto para a coleta de dados. Para tanto, na
tentativa de organizar esse material, apds sucessivas leituras, destaca-se em cada
formulario transcrito os fragmentos do texto relacionados aos objetivos da pesquisa. A
leitura do material obtido através da transcricdo dos formularios permite uma anélise
preliminar através da sedimentacao dos contetidos obtidos.

Assim, esta fase compreende: (a) Leitura flutuante; (b) Escolha dos
documentos (Regra da exaustividade;, Regra da representatividade; Regra da
homogeneidade; Regra da pertinéncia); (c) Formulacao de hipoteses e dos objetivos; (d)
Referenciacdo dos indices e a elaboracdo de indicadores; (e) Preparacdo do material
(BARDIN, 2011).



Tomando como base essas orientacdes, escolnemos o material a ser analisado
e, em seguida, transcrevemos na integra, as respostas de acordo com 0s
questionamentos propostos para o estudo. Na sequéncia, fizemos sucessivas leituras
cautelosas, muitas vezes retomando-a do inicio, a fim de obter uma melhor
compreensdo do conteudo abordado pelos profissionais inseridos no estudo.

A fase denominada exploracdo do material € compreendida como 0 momento
extenso do estudo, podendo haver necessidade de realizar diversas leituras de um
mesmo material (MINAYO, 2010). Corresponde a aplicacdo da técnica sobre o corpus
composto pelo texto (0o ndmero de entrevistas a serem analisadas); consiste nas
operacgdes de codificacdo, desconto ou enumeracdo, em fungdo de regras previamente
formuladas. E uma etapa onde ocorre a definicdo das categorias e a codificacdo. Nesta
etapa os dados sdo agrupados e organizados em unidades, que permitem descrever
caracteristicas pertinentes ao material empirico. E realizado um processo de separaco
das mensagens que servem para a identificacdo das expressdes com sentidos analogas
presentes no discurso de cada participante da pesquisa (BARDIN, 2011).

Durante esta etapa, trabalhamos individualmente cada questdo que se
apresentou comum a todos os participantes e, assim, na sequéncia as outras, tendo
muitas vezes a necessidade, como ja foi dito, de retomar a leitura do inicio, no intuito de
encontrar um mesmo ponto relevante, apresentado numa mesma questdo comum a
todos.

O trabalho de organizacdo dos fragmentos do texto por objetivos para cada
formulério proporcionou maior agilidade nesta fase, onde buscamos reunir em um tnico
quadro os elementos pertencentes a um determinado conjunto ou classe. Cabe aqui
destacar que todos os elementos foram considerados, mesmo aqueles que apareceram
apenas em uma entrevista, uma unica vez e, ndo puderam ser agrupados aos demais.

Assim, de acordo com Bardin (2011), a codificacdo corresponde praticamente a
uma transformacdo do material em uma representagdo do conteddo, no caso, as
mensagens contidas nos depoimentos obtidos através das entrevistas, sendo esse
processo usado com a intencdo de alcancar o nucleo de compreensédo do texto, ou seja, a
categorizacdo ocorre atraves da inferéncia do analista sobre o material produzido e
submetido a codificacdo. A categorizacdo tem como objetivo o de fornecer, por
condensacédo, uma representacdo simplificada dos dados brutos que resulta da inferéncia

do analista.



Nesta etapa foi realizado o reagrupamento das unidades de registro, reunidas sob
a forma de unidades de contexto, em categorias. Desse modo, a partir do material
empirico oriundo das questdes proposta para o estudo foi possivel a construcéo de duas
categorias, a saber:
Categoria I: Finalidades dos cuidados paliativos: alivio da dor e sofrimento e
melhorar a qualidade de vida do paciente e familia;
Categoria Il: Cuidados Paliativos direcionados ao paciente com HIV/AIDS:
observancias éticas
A terceira (e Gltima) fase que comp&e o método da analise de conteudo consiste
na interpretacdo dados que sera apresentada a seguir. Segundo o método, a interpretagdo
€ 0 momento em que o analista atribui significacdo as caracteristicas do texto, resumidas
apos tratamento e apresentadas sob a forma de categorias, esta fase corresponde ao
tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo, consiste no tratamento estatistico
simples dos resultados, permitindo a elaboracdo de tabelas que condensam e destacam
as informagOes fornecidas para andlise, anunciadas no referencial tedrico do estudo
proposto, culminando-se em novas descobertas, sendo isto um alicerce para novas
dimens0es tedricas, ante o elemento investigado (MINAYO, 2010).
Nesta fase, as categorias empiricas construidas foram analisadas a luz da

literatura pertinente ao tema em estudo.
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CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Participaram do estudo 18 enfermeiros, destes 16 profissionais sdo do sexo
feminino e 2 do sexo masculino. Esse quantitativo maior de profissionais de
enfermagem sexo feminino, se justifica por corresponder a 87,24% dos profissionais do
Brasil, de acordo com (COFEN, 2011), j& os do sexo masculino correspondem apenas
12,76% do total dos profissionais de enfermagem. A regido Nordeste é uma
macrorregido que apresenta a maior propor¢do de profissionais de enfermagem do sexo
feminino, com 90,08% dos profissionais, e mais especificamente a Paraiba com 91% de
profissionais do sexo feminino, sendo apenas 9% representado por homens. Quanto a
faixa etaria dos profissionais, esta variou dos trinta e um aos sessenta e um anos, sendo
a faixa etaria entre quarenta e cinquenta e cinco anos a que mais prevaleceu (10
participantes).

Dos enfermeiros inseridos no estudo, 16 atuam na clinica de doencas
infectocontagiosa e dois no Servico de Assisténcia Materno Infantil. No que diz respeito
ao tempo de atuacdo na instituicdo foi possivel constatar que a maioria presta servico a
menos de dez anos correspondendo 0 mesmo tempo que exercem suas atividades nas
unidades selecionadas para realizacdo do estudo, prestando assisténcia ao paciente com
HIV/AIDS.

No que concerne a titulacdo dos profissionais observamos que existe apenas 1
enfermeiro com titulo de doutor e 1 com titulo de mestre, sendo a grande maioria
composta de especialistas, fato este que se justifica pela grande dificuldade encontrada
pelos profissionais para fazerem cursos em nivel stricto sensu (mestrado, doutorado),
visto que demanda uma carga horéria considerada alta para os profissionais que estdo
exercendo suas atividades praticas, ja que a grande maioria dos enfermeiros trabalham
no minimo quarenta horas semanais. Em relacdo a area de concentracéo correspondente
a pos graduacdo destacam-se: Saude da Familia (4); Enfermagem do Trabalho (4);
Saude Publica, Obstetricia, Terapia Intensiva, e Doengas Infectocontagiosas (1). O
destaque de Saude da Familia, enfermagem do trabalho se da pelo fato de que em nosso
municipio existe um ndmero consideravel de instituicbes que oferecem estes cursos,
tornando possivel a realizacdo destes pelos enfermeiros..

Para melhor compreenséo da anélise dos dados, serdo apresentadas as categorias

geradas a partir das respostas aos questionamentos para o estudo.



CATEGORIA I: Finalidades dos cuidados paliativos: alivio da dor e sofrimento e

melhorar a qualidade de vida do paciente e familia

Nesta categoria os enfermeiros inseridos no estudo expressam sua compreensao
acerca da finalidade da pratica dos Cuidados Paliativos. Alguns profissionais ressaltam
de modo enfatico que a referida modalidade de cuidar visa a melhorar a qualidade de
vida de pacientes sem possibilidades terapéuticas de cura e em fase terminal, bem como

de seus familiares. Como revelam os seguintes relatos:

[...] é uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida de pacientes [...]
frente a doengas que ameagam a vida, aliviando a dor, o sofrimento, [...] (E1).

Cuidados assistenciais direcionados aos pacientes sem prognosticos de cura com
intuito de proporcionar alivio do sofrimento [...] (E2).

Cuidados paliativos séo agOes, procedimentos que visam melhoria na qualidade
de vida do paciente e de sua familia [...], proporcionam alivio do sofrimento tanto
fisico como espiritual.(E3)

S&0 os cuidados para aliviar o sofrimento do doente [...] e melhorar a qualidade
de vida do mesmo e dos seus familiares. (E5)

Cuidados dispensados a pacientes [...], visando uma melhor qualidade de vida,
[...], mesmo em condicGes de terminalidade. (E15)

Consiste na assisténcia [...] objetivando a melhoria da qualidade de vida do
paciente diante de uma doenca que ameaca a vida (E17).

Toda assisténcia [...] para tratar, prevenir ou diminuir a dor fisica, [...] cuidados
de forma a beneficiar o paciente e familiares, diante de uma patologia incuravel
[...] objetivando melhorar a qualidade de vida.(E19)

Esses trechos dos depoimentos sdo demonstrativos da relevancia atribuida por
estes profissionais, a qualidade de vida como uma finalidade fundamental para
promocdo dos Cuidados Paliativos ao paciente e seus familiares.

Os Cuidados Paliativos tém como escopo a melhoria na qualidade de vida dos
pacientes sem possibilidades terapéuticas de cura e em fase terminal e de seus familiares
por meio da humanizacdo, da aplicacdo de principios eéticos, epidemiologicos,
cientificos e de gestdo no tratamento, de informagfes, de educagdo para a salde e na
administracdo de cuidados (WITTMANN-VIEIRA; GOLDIM, 2012).

Segundo a OMS, os Cuidados Paliativos apresentam-se como uma abordagem

que melhora a qualidade de vida de pacientes e familiares que enfrentam doencas



potencialmente fatais, por meio da identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor
e de outros problemas, sejam eles de ordem fisica, psicolégica, social e espiritual,
principalmente quando a doenca se encontra em estagio avangado e se tem pouca
probabilidade de cura ou ainda quando se enfrenta a doenca em fase terminal,
constituindo um sistema de apoio ao doente e familia (WHO, 2002; WHO, 2007).

Com base nesse entendimento, é inegavel a importancia da qualidade de vida
como foco central da pratica dos Cuidados Paliativos. Isto que denota que a
compreensdo dos enfermeiros do estudo acerca da finalidade dos cuidados paliativos
estd pautada no que preconiza a OMS.

E oportuno destacar que o conceito de qualidade de vida de um modo geral é
adotado como sinénimo de salde, satisfacdo pessoal, condi¢es de vida, estilo de vida,
dentre outros (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012). Nesse sentido, trata-se da
percepcao que o individuo possui de sua posi¢do na vida dentro do contexto cultural e
do sistema de valores nos quais ele esta inserido (WITTMANN-VIEIRA; GOLDIM,
2012).

Figueredo, Araujo e Figueredo (2006) salientam que a qualidade de vida esta
associada a um amplo conjunto de fatores que englobam a cultura e educacdo, 0s
transportes, 0 meio ambiente, o vestuario, a habitacdo, as crencas, 0s mitos, os valores e
a saude, ndo se limitando apenas aos aspectos econémicos e politicos.

Os autores acrescentam a qualidade de vida abrange aspectos fisicos,
psicolégicos, sociais e espirituais, proporcionando assim, nos ultimos anos uma
tendéncia para a avaliacdo global desta no individuo, em particular no campo da Saude.

Cumpre assinalar que, no &mbito dos Cuidados Paliativos o ser humano é
valorizado na sua totalidade, isto é, numa visdo holistica. Desse modo, a referida
modalidade de cuidar atingira de modo mais efetivo sua finalidade fundamental, que é o
de promover uma melhor qualidade de vida ao paciente sem possibilidades terapéuticas
de cura e em fase de terminalidade, e a sua familia.

De acordo com Pimenta, Mota e Cruz (2006), o termo holistico considera “nao
somente a dimensdo fisica, mas também as preocupacBes psicoldgicas, sociais e
espirituais do existir humano.” Tal entendimento é destacado por alguns profissionais
participantes da investigacdo, no que concerne a pratica dos cuidados paliativos,
conforme esta assinalado nos trechos a seguir:

[...] séo cuidados que buscam melhoria da qualidade de vida do paciente e de
seus familiares [...] visando o bem estar fisico, social e espiritual dos mesmos (E4)



[...] nesse tipo de cuidado abrange o paciente [...] como um todo, para uma
melhor qualidade de vida. (E8)

Cuidados que visam melhorar a qualidade de vida, [...] amenizar o sofrimento, d&
suporte fisico, psico bio social, em sua integralidade interagindo de forma
holistica [...] (E10)

Sao cuidados oferecidos que abrangem as mais diversas areas, ndo somente a

fisica, mas a psiquica/emocional, social, espiritual, [...] em todo o estagio que o

paciente se encontra. (E11)

As falas evidenciadas refletem que os profissionais entendem que a prética dos
cuidados paliativos estd pautada na visdo holistica do ser humano com o fito de
promover uma melhor qualidade de vida ao paciente e também aos seus familiares.

Vasconcelos, Santana e Silva (2012) ressaltam que a concepc¢éo de qualidade de
vida é algo extremamente importante para o paciente e familia na pratica dos cuidados
paliativos, visto que a referida modalidade de cuidar busca medidas e condutas que
respeitam e compreendem o individuo como ser social, portador de valores, crencas e
necessidades individuais. Portanto, precisam ser assistidos na sua totalidade, ou seja,
numa perspectiva holistica. E importante mencionar que a familia é considerada uma
unidade de cuidado no Contexto dos Cuidados paliativos (SALES; D’ARTIBALE,
2011).

Por conseguinte, os familiares merecem também uma assisténcia integral, visto
que muitas vezes suas necessidades psicolégicas excedem as do paciente,
principalmente em detrimento do diagndstico da doenca incuravel, bem como da
aproximacdo da morte do seu ente querido (MENDES; LUSTOSA; ANDRADE, 2009).

Nesse sentido, Sales e D’artibale (2011) recomendam que os profissionais de
salde devam apoiar a familia, sobretudo quando a morte torna-se algo concreto no meio
familiar, uma vez que as pessoas sentem-se desorientadas e envolvidas por sentimentos
de angustia e dor, diante da possibilidade da auséncia do ente querido no lar.

Esteves (2011) alerta que os profissionais que atuam em Cuidados Paliativos
devem rever sua forma de encarar a morte, uma vez que essa pratica pressupde uma
nova maneira de cuidar do ser humano na terminalidade, bem como na promogéo da
assisténcia a familia do mesmo.

Outro aspecto merecedor de destaque diz respeito ao reconhecimento dos
enfermeiros envolvidos no estudo da importancia da equipe multiprofissional e da

assisténcia multidisciplinar para promocao dos Cuidados Paliativos ao paciente e sua



familia, com o escopo de melhorar qualidade de vida dos mesmos. Isto encontra-se
indicado nos relatos a seguir:

[...] sdo os cuidados oferecidos por uma equipe multiprofissional, objetivando
uma melhor qualidade de vida do paciente [...], assim como aos seus familiares.
(E14)

[...] s&o abordagem terapéutica multidisciplinar com a finalidade [...] melhorar a
qualidade de vida do paciente e familiares. (E16)

Consiste na assisténcia promovida uma equipe multiprofissional objetivando a
melhoria da qualidade de vida do paciente diante de uma doenc¢a que ameaca a
vida. (E17)

Toda assisténcia multidisciplinar, [...], objetivando melhorar a qualidade de vida,
tratar, prevenir ou diminuir: dor fisica, espiritual, psicologia, etc. Avaliando e
definindo cuidados de forma a beneficiar pacientes e familiares, diante de uma
patologia. (E19)

Os relatos dos enfermeiros deixam transparecer a relevancia da participagédo da
equipe multiprofissional e da assisténcia multidisciplinar como eixos norteadores na
pratica dos cuidados paliativos para promocdo da qualidade de vida de pacientes e
familiares.

Nesse sentido, Lopes et al. (2013) reforcam que os cuidados paliativos séo
praticados de acordo com a sua filosofia, por uma equipe multiprofissional, visando a
promocdo de uma assisténcia humanizada ao paciente e aos seus familiares. Incontri
(2011) recomenda que para a formacdo da referida equipe deva-se considerar as
necessidades do paciente que se encontra sob a assisténcia dos Cuidados Paliativos.

De acordo Macmilian, Emery e Kashuba (2006) a equipe de Cuidados
Paliativos é constituida por médicos, enfermeiros, farmacéuticos, fisioterapeutas,
nutricionistas, psicélogos, assistentes sociais, arteterapeutas, terapeutas da respiracéo,
terapeutas  holistas,  terapeutas  ocupacionais, terapeutas  recreacionistas,
musicoterapeutas, cuidadores pastorais ou espirituais (capelanias). Além destes
profissionais, Santos (2011) acrescenta o educador, o filésofo e também o especialista
em Tanatologia.

Nunes (2012, p.337) salienta que o valor da atuacdo da equipe multiprofissional
tem como principio fundamental o entendimento de que o doente sofre integralmente.
Desse modo, cada membro da equipe deve assistir o paciente de acordo com sua area de

conhecimento. Ademais, o objetivo comum ¢ o de “garantir que necessidades distintas



do doente, da familia e da equipe possam ser reconhecidas e atendidas pela articulagédo
de agdes de diferentes naturezas”.

Quanto a abordagem multiprofissional, Saunders (2004) considera ser esta de
grande significancia para a promoc¢do dos Cuidados Paliativos ao doente e sua familia,
visto que os profissionais tém competéncias especificas, mas sintonizadas entre si.

Os autores Piva, Garcia e Lago (2011) ressaltam que na pratica dos cuidados
paliativos é imperativo uma abordagem multidisciplinar para propiciar uma assisténcia
voltada para a qualidade de vida de pacientes e de seus familiares no enfretamento de
doencas que pdem em risco a vida.

Outro aspecto fundamental refere-se a interdisciplinaridade relacionada a
equipe que atua em cuidados paliativos é interdisciplinaridade. Os autores Peduzzi e
Oliveira (2009) abalizam que a interdisciplinaridade configura-se em uma relagédo
reciproca entre as diferentes intervencdes técnicas de varios profissionais e a interacao
destes saberes que, por meio de comunicagdo verbal direta e consensualmente escrita,
expbem suas acOes e promovem a cooperacdo mutua. Com isto, possibilita uma
assisténcia global e participativa no cuidar do paciente e dos seus familiares, com vista a
complementaridade de suas acdes.

Para Thiesen (2008), nesta troca de conhecimentos, é estabelecida a inclusdo
dos resultados de diversas especialidades, possibilitando-se a cada profissional
desenvolver esquemas conceituais de analise, de instrumentos e de técnicas
metodoldgicas de assisténcia.

Na visdo de Andrade (2012, p.341) a promocéo dos cuidados paliativos, seja
no ambiente hospitalar ou residencial “requer prioritariamente um trabalho
interdisciplinar, que prima pela complementacdo dos saberes, partilha de
responsabilidades, tarefas e cuidados e negacdo da simples sobreposicdo entre as areas
envolvidas.” Além disso, “a percep¢do das necessidades multiplas do individuo em
Cuidados Paliativos e a certeza de que somente uma area ndo oferecerd respostas
necessarias fazem crescer e se consolidar a busca inegavel por um trabalho efetivamente
em equipe interdisciplinar”.

Nesse enfoque, Araujo, Linch (2011) argumenta que a pratica dos Cuidados
Paliativos deve ser sempre interdisciplinar. Deste modo, para que estas acdes sejam
eficazes deve existir a interdisciplinaridade de modo articulado entre profissionais e a

participacdo do paciente e familia, com objetivos comuns.



Ante o exposto, fica claro que a atuacéo e integracdo da equipe interdisciplinar
sdo imprescindiveis para a promocdo destes cuidados ao paciente e familia com o

escopo de melhorar a qualidade de vida de ambos.

CATEGORIA I1. Cuidados paliativos ao paciente com HIV/AIDS: observancias
éticas
Nesta categoria serdo apresentados os trechos dos relatos dos profissionais
envolvidos no estudo, no que concerne as observancias éticas que eles adotam ao
promoverem cuidados paliativos ao paciente com HIV/AIDS. Estes expressam que a
postura ética assumida pelos profissionais esta fundada sobre bases éticas nitidas, tendo
como fio condutor os principios da Bioética, o respeito a dignidade humana, sigilo e
privacidade.
Para uma melhor compreensdo desta categoria serdo apresentadas duas
subcategorias: Respeito aos principios da bioética na pratica dos cuidados paliativos ao
paciente com HIV/AIDS; Respeito a Dignidade Humana, ao Sigilo Profissional e a

Privacidade.

Subcategoria |: Respeito aos principios da bioética na préatica dos cuidados
paliativos ao paciente com HIV/AIDS

O respeito ao principio da autonomia é de suma relevancia na pratica dos cuidados
paliativos ao paciente com HIV/AIDS, conforme esta assinalado em alguns
depoimentos de enfermeiros inseridos no estudo.

Respeito a autonomia, os direitos e as necessidades do paciente com
HIV/AIDS.[...] (EL).

Respeito o direito do paciente de decidir sobre as acdes que serdo realizadas com
ele. Sua observancia propicia o paciente participar do seu préprio cuidado. (E2)

[...] respeito a vontade dos pacientes e familiares. (E3)

[...] respeito a autonomia [...] do paciente. Ele é capaz de decidir o que é melhor
para si mesmo. (E4)

[...] o paciente deve ter suas vontades respeitadas [...] de modo que sejam
atendidos seus interesses. (E5)

[...] respeito a autonomia do paciente[...] procuro respeitar a vontade e desejo do
paciente. (E6)



[...]. Respeito o principio da autonomia, [...](E7).

Respeito o principios da autonomia [...]. Todo ser humano tem e deve ter
autonomia sobre seus direitos e vontades proprias, [...], quando em plena salde
mental. (ES8)

[...] a pessoa tem o direito para decidir fazer ou ndo aquilo que ela ache melhor
para si mesma. Seu ponto de vista deve ser respeitado (E9)

[...] procuro reconhecer o direito de cada um a partir de suas diferencas. Todo
individuo tem o direito de ser o autor do seu proprio destino e optar pelo caminho
que quer dar a sua vida. (E12)

Esses trechos dos depoimentos sdo demonstrativos da importancia conferida
por estes profissionais quanto ao respeito a autonomia do paciente com HIV/AIDS
como um cidad&o de direito. Desse modo, possibilitando ao mesmo o pleno exercicio de
sua cidadania.

Nesta perspectiva, 0 respeito ao paciente converge no cotidiano dos profissionais
e usuarios dos servicos da saude conforme o inter-relacionamento destes, visando a
valoracéo da vida (MASSAROLLO, SACCARDO; ZOBOLI, 2006).

E oportuno destacar que o principio da autonomia esta pautado no direito a
liberdade individual para tomar decisdes quanto aos assuntos que afetam sua vida, sua
salde, sua integridade fisico-psiquica e suas relagdes sociais, segundo seus valores, suas
expectativas, suas necessidades, suas crengas, entre outros (ZOBOLI; SARTORIO,
2006).

Oliveira e Silva (2010) discorrem que a autonomia é um principio basico
caracterizado pela capacidade da pessoa atuar em sociedade, e que leva as suas acles a
serem condizentes com o0 que acredita e com o que espera de si e dos outros. Na doenca,
a autonomia desse individuo corresponde as escolhas que dizem respeito as decisdes e
condutas relativas ao seu tratamento e ao processo de reestruturacdo de seu modo de
vida.

Com base nesse entendimento, o paciente devera ter conhecimento acerca do seu
estado de saude, tratamento, bem como procedimentos a que terd necessidade de
submeter-se, para que, assim, possa ter melhores condi¢des de decidir e exercer
plenamente a sua autonomia no contexto da atencédo a saude.

No contexto dos cuidados paliativos direcionados ao paciente com HIV/AIDS,
Oliveira e Silva (2010) ressalvam que a comunicacdo € indispensavel para o

reconhecimento da autonomia do paciente. Sendo, portanto, necessario que 0s



profissionais que assistem o doente procurem estimular o didlogo para ajuda-lo a
descobrir e a escolher a melhor opcdo para tomada de decisdo diante de suas
necessidades individuais. Schramm (2012) acrescenta que mesmo que 0 paciente esteja
em fase terminal os profissionais devem considerar a sua autonomia, desde que este
tenha consciéncia de suas decisdes.

Portanto, é inegavel a importancia da valorizagdo da autonomia como um
principio basilar na prética dos cuidados paliativos. Além deste o profissional ao assistir
o0 paciente com HIV/AIDS, sob cuidados paliativos deve também considerar 0s
principios da beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. Essa visdo corresponde também a

dos enfermeiros participantes da pesquisa, contemplada nos seguintes relatos:

[...] procuro o melhor para promover o bem estar do paciente [...]. (E2).

Promovo assisténcia ao paciente com HIV/AIDS sempre mostrando os beneficios
dos procedimentos [...] atendendo suas necessidades. Garantir tratamento justo,
[...] assegurando assisténcia integral [...] (E3).

Procuro promover assisténcia que beneficie o paciente, [...] e que ndo cause
danos durante o cuidado mesmo. Respeito 0 paciente independente de cor raga,
religido, trato com igualdade (E4).

Presto tratamento justo, [...] assegurando assisténcia integral ao paciente com
HIV/AIDS [...] (E5).

[...] como profissional de satde tenho o dever de [...] ndo causar mal e/ou danos
ao paciente. (E8)

[...] procuro agir para [...] o bem do paciente e desenvolver as a¢fes da melhor
forma para ele, utilizando-se dos conhecimentos profissionais. O profissional de
saude tem o dever de ndo causar mal ao paciente e [...] oferecer tratamento igual
para todos, sem discriminacéo (E9).

Procuro fazer o [...] o que é melhor para o paciente. [...], dando assisténcia
integral, igualitaria e sem discriminacéo. (E11)

Atendo a todos com justica, observando as suas prioridades. [...] procuro fazer o
bem acima de tudo. Preservando-os de maleficio. (E15)

Assistir ao paciente fazendo o bem. Prestando os cuidados necessarios. (E18)

As falas evidenciadas refletem que os profissionais entendem que a pratica dos
cuidados paliativos ao paciente com HIV/AIDS também deve pautar-se nos principios

éticos da beneficéncia, ndo maleficéncia e justica.



O principio da beneficéncia é entendido como um ato de bondade ou gentileza,
uma atuacao benévola, apresentando-se como o melhor interesse do paciente, onde se
almejam promover positivamente o bem e evitar ou remover o mal. Neste principio,
considera-se a proporcionalidade, julgando-se a ponderacao dos beneficios e dos danos,
com o objetivo de maximizar os beneficios para o paciente (CHAVES et. al.; 2011).

Nesse enfoque, Barbosa et al. (2010) reforcam que principio da beneficéncia
embasa-se no conceito de fazer o bem aos outros, independente de querer ou ndo. Trata-
se da obrigacdo de se maximizar os beneficios e minimizar os danos, em decorréncia da
obrigatoriedade de se obedecer aos preceitos éticos, reconhecendo a vida do ser humano
e sua dignidade além dos aspectos materiais. Este principio diz respeito principalmente
aos atos e ndo as atitudes, impondo a obrigacdo moral de agir em beneficio dos outros.

No tocante ao principio da ndo-maleficéncia, o profissional deve-se
comprometer a julgar e evitar os danos previsiveis. Ndo basta apenas que este tenha
boas intencdes, € necessario evitar qualquer situacdo que denote riscos, deve-se
averiguar se 0 modo de agir ndo esta prejudicando o paciente HIV/AIDS ou se, de
algum modo, oferece riscos. Assim, a ndo maleficéncia assegura que sejam minorados
ou evitados danos aos pacientes (PENNA et al., 2012).

Para Morais, Casarotto, Zanella (2011) o principio de nao-maleficéncia implica
no dever de se abster de fazer qualquer mal para o paciente, de Ihe ndo causar danos ou
de colocéa-los em risco. Os autores comentam que para atender a este principio, ndo
basta apenas que o profissional de saude tenha boas intencGes de ndo prejudicar o
enfermo. E necessario que este, na sua pratica assistencial, busque evitar os danos
previsiveis.

Relacionando os principios da beneficéncia ao da ndo-maleficéncia com o
tratamento medicamentoso ao paciente com HIV/AIDS, € notdrio que a terapéutica
antirretroviral tém propiciado beneficios consideraveis ao seu usuario, CoOmo 0 aumento
da sobrevida, diminuigéo das internacdes hospitalares e da ocorréncia de complicacdes
oportunistas e da mortalidade associada a patologia. Entretanto, dentre as dificuldades
enfrentadas pelos médicos que cuidam de doentes com HIV/AIDS destacam-se a de
prognostica-los corretamente, a de decidir com seguranca 0 momento de oferecer-lhes
Cuidados Paliativos exclusivos e a de discutir, por exemplo, a suspensdo do tratamento
antirretroviral. O que se verifica muitas vezes € que os doentes sofrem um processo

longo de distanasia e grande parte morre em uso desta terapéutica, mesmo com a nao



eficacia documentada da terapia antirretroviral, levando o enfermo a um prolongado e
penoso processo de morrer (AIRES, 2008 SANTOS, 2011).

Aires (2008) relata que essas dificuldades se dao principalmente, por ser o
HIV/AIDS uma doenca infecciosa potencialmente tratavel que apresenta periodos de
melhora e piora muito rapido, com mudancas rapidas de padrGes de tratamento e,
consequentemente, de progndstico e por existir poucos trabalhos cientificos que
subsidiem as decisdes. Além disso, a populagdo acometida em geral é jovem, o que
pode favorecer a distanasia e problemas sociais e psiquicos dificultam algumas decisbes
terapéuticas. Além disso outra conseqiiéncia, dentre tantas ja mencionadas, € a de que 0s
médicos que cuidam de pacientes com HIV/AIDS sdo mais relutantes em encaminha-los
ao tratamento sob Cuidados Paliativos.

Diante desta realidade, cabe a equipe multiprofissional, em especial ao
enfermeiro, por ser ele o profissional da equipe que convive diariamente com este
enfermo, reduzir possiveis danos e maximizar os beneficios. Os enfermeiros inseridos
no estudo discorrem que este profissional deve tratar o paciente com HIV/AIDS, sempre
mostrando os beneficios dos procedimentos com a finalidade de atender as suas
necessidades, principalmente quando este se encontra em fase avancada da doenca.

Vale considerar que numa relagdo de cuidado, além da sua préatica ativa e
efetiva, do contato profissional entre paciente e enfermeiro, tem-se o contato com a
prépria consciéncia, o que traz a reflexdo ética da assisténcia de enfermagem, nao
apenas na aplicacdo de técnicas sob a visdo das necessidades do paciente HIV/AIDS,
mas embasados nos principios de beneficéncia e ndo-maleficéncia, ou seja, ndo basta
praticar o bem, mas sim, evitar que aconteca algo de ruim (PESSINI, 2010).

No que diz respeito ao principio da justica alguns enfermeiros enfatizaram nos
seus relatos a importancia deste para a promogdo de uma assisténcia justa e igualitaria
sem discriminacao de qualquer natureza. Segundo Goldim (2008, p. 18) o principio da
justica visa “tratar os seres humanos como iguais, [...] de acordo com suas necessidades,
suas capacidades ou tomando em consideragao tanto umas quanto outras.”

Cumpre assinalar que o principio da justica estabelece como condicéo basilar a
equidade, que poderia ser evidenciada como a obrigacgdo ética de tratar cada individuo
conforme o que é moralmente correto e adequado (NEVES; SIQUEIRA, 2010). Assim
como o principio da autonomia € atribuido, de modo geral, ao paciente, e 0 da

beneficéncia ao médico, o principio da justica diz respeito a coletividade. Isto se deve



ao fato de ser um principio ético de ordem social, se ocupa da justica denominada
distributiva, que regula as rela¢6es do estado com os cidaddaos (MORAIS, 2009).

Neves e Siqueira (2010) abalizam que a justica é conhecida como a expressdo de
justica distributiva, que seria contemplar a justa e equitativa apropriacdo dos beneficios
auferidos pelo progresso técnico cientifico por toda a sociedade, de acordo com normas
que respeitem a cooperagéo social.

Essa justica distributiva deve estar nos cuidados de satde em geral, promover a
justa distribuicdo de recursos disponiveis na sociedade por todos os que deles
necessitam, com o intuito de salvaguardar a justa distribuicdo dos meios e cuidados,
através da imparcialidade e acesso aos servigos médicos adequados, dignos e basicos
(CHAVES et al., 2011).

Os trechos a seguir destacam que alguns profissionais participantes do estudo
consideram todos os principios da Bioética para nortear a promocdo de cuidados
paliativos direcionados a pacientes com HIV/AIDS.

Considero todos os principios da Bioética autonomia, beneficéncia, nao
maleficéncia e justica [...] para prover cuidados paliativos ao paciente com
HIV/AIDS. (E1)

Considero todos os principios da bioética. [...]. (E3)

[...]. Respeito os principios da autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e
justica. (E7)

Os principios da autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia, justica. (E8)

[...] levo em conta todos os principios da bioética, [...] ao assistir os pacientes
com HIV/AIDS, [...] (E9).

Respeito todos os principios da bioética ao cuidar do paciente com HIV/AIDS.
(E14)

Levo em consideracao os principios da autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia
e justica. (E15)

As falas referenciadas revelam que estes profissionais reconhecem os principios
da Bioética, quais sejam autonomia, beneficéncia justica e ndo maleficéncia como
observancias éticas para guiar sua pratica assistencial no que diz respeito ao cuidar do
paciente com HIV/AIDS no contexto dos cuidados paliativos.

Os autores Drane e Pessine (2005) salientam que os principios da Bioética -

autonomia, beneficéncia justica e ndo maleficéncia - devem serem valorizados por



pesquisadores no campo da investigacdo cientifica, bem como por profissionais da
salide na pratica assistencial.

Vale ressaltar que a postura ética destes enfermeiros esta respaldada no que
preconiza o Cadigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem, Resolugdo n° 311 do
Conselho Federal de Enfermagem (COFEN, 2007) que estabelece como um dos
principios fundamentais que o profissional de enfermagem deve exercer suas atividades
com competéncia com o escopo de promover a salde do ser humano na sua totalidade
segundo os principios da ética e da bioética.

Nesse sentido, os profissionais de enfermagem inseridos no estudo reconhecem a
importancia dos principios da bioética para nortear a sua pratica assistencial no &mbito
dos cuidados paliativos direcionada ao paciente com HIV/AIDS.

Martin (2004) enfatiza que as acdes para o cuidado estdo fundamentadas nas
consideracGes éticas e seguem quatro principios ou valores: a autonomia, a
beneficéncia, ndo-maleficéncia e a justica, e acredita ainda que a ética tem vasta
contribuicdo para o processo de humanizagdo fundamentando-se racionalmente na
defesa do resgate a dignidade humana.

Subcategoria 1l: Respeito a Dignidade Humana, Sigilo Profissional e
Privacidade

A dignidade humana ¢ algo inerente a todos os seres humanos. E um principio
moral baseado na finalidade do ser humano e ndo na sua utilizagdo como um meio. Por
ser prépria a condicdo humana essa nogdo € também considerada atributo inalienavel,
que ndo pode ser tirado ou suprimido (ANDORNO, 2009).

Fernandes et al. (2008) esclarece que os direitos humanos devem ser enunciados
a luz do valor da dignidade da pessoa humana e esta serve de parametro norteador da
conduta do Estado em relacdo a cada individuo e desses entre si, mediante a relacdo da
bioética com os direitos humanos.

Nesse enfoque, Oliveira (2005) ressalva que o principio da dignidade da pessoa
humana é o alicerce que limita e guia todas as atitudes e acOes referentes ao homem; é a
qualidade moral, que, possuida por uma pessoa, serve de base ao préprio respeito em
que é tida.

Pessini (2005) enfatiza que a dignidade demanda exigéncias éticas, ndo se
referindo somente a uma natureza abstrata como qualidade essencial do ser humano, a

priori comum a todos, mas diz respeito a seres humanos histéricos e concretos.



No que concerne ao respeito a dignidade da pessoa com HIV/AIDS, Garbin
(2009) esclarece que o seu desrespeito se constitui numa violagéo ao seu direito. Por
conseguinte, a assisténcia a pessoa com HIV/AIDS com base nas observancias éticas, é
um ideal a ser alcangado pelos profissionais da area da Saude.

No contexto dos Cuidados Paliativos ao paciente com HIV/AIDS, faz-se
necessaria uma atitude ética dos profissionais de saude, com énfase em um cuidado
auténtico, sem rotulos que o marginalize, no intuito de preservar sua dignidade.

Portanto, o enfermeiro, como membro da equipe de salde, deve assumir uma
postura éetica que dignifique a assisténcia de enfermagem ao paciente com HIV/AIDS
sob cuidados paliativos tendo como destaque central o respeito a dignidade da pessoa
humana.

Os relatos de enfermeiros participantes do estudo destacam a importancia de se
respeitar a dignidade humana do paciente com HIV/AIDS, ao se promoverem cuidados
paliativos, conforme os fragmentos abaixo:

[...] ao promover cuidado paliativo, busco preservar a dignidade humana do
paciente com HIV/AIDS. (E 1)

Procuro agir de forma coerente com os principios do paciente, bem como
garantindo seus direitos [...] e respeitando a sua dignidade. (E 6)

No momento do cuidar respeito a dignidade da pessoa humana. (E9)
[...] procuro respeitar o principio da dignidade humana. (E16)

Essas falas expressam de modo enfatico, a preocupacao destes profissionais em
respeitar o principio da dignidade humana na promog¢do de cuidados paliativos ao
paciente com HIV/AIDS.

Cumpre assinalar que esta conduta ética esta respaldada no Cadigo de Etica
dos Profissionais de Enfermagem (COFEN, 2007). No referido cédigo esta contemplado
como um dos principios fundamentais o respeito a vida, a dignidade humana e aos
direitos humanos.

Nesse sentido, Medeiros et al. (2012) reforcam que o enfermeiro, desde sua
formagéo, e confrontado com a questdo ética que € permeada por uma série de valores
relacionados ao respeito pelo outro, dignidade, sobretudo em relacdo aos cuidados e
também com relacdo ao senso de justica e consciéncia do dever cumprido.

Vale salientar que a dignidade esta presente quando um individuo é capaz de

controlar seu comportamento, o meio ambiente e 0 modo como € tratado pelos outros,



ou mesmo a habilidade para sentir-se valorizado em relacdo aos outros, visto que a
dignidade humana incorpora muitas caracteristicas da privacidade (WOOGARA, 2005;
PUPULIM, SAWADA, 2012).

Jacelon et al. (2004) acrescentam que a dignidade e a privacidade conferem
qualidade a assisténcia, sendo essas de responsabilidade dos profissionais ao realizar as
atividades de cuidado. Manter a individualidade, o respeito a privacidade e o sigilo de
informagdes confidenciais sdo aspectos considerados essenciais a promog¢édo do conforto
ao paciente hospitalizado.

Logo, o respeito a dignidade humana, o sigilo profissional e a privacidade sdo
observancias éticas que devem ser respeitadas por todos os profissionais de salde no
ambito assistencial, em particular ao paciente com HIV/AIDS sob cuidados paliativos.

Nesse contexto, merecem destaque alguns depoimentos de enfermeiros
participantes do estudo que ressaltam a importancia de se respeitarem a privacidade e o
sigilo ao se promoverem cuidados paliativos ao paciente com HIV/AIDS, como
mostram os trechos a seguir.

[..] o nosso cddigo de ética ressalta que o sigilo profissional deve ser
rigorosamente respeitado, inclusive nos casos em que o paciente deseja que sua
condicdo ndo seja revelada nem mesmo aos seus familiares, persistindo a
proibicéo de quebra do sigilo mesmo apds a morte do paciente. [...] (Enf.1)

[..] o sigilo € necessario para que o paciente mantenha sua total confiangca na
equipe que o assiste. Sigo as orientac¢des do codigo. (Enf.3)

[...]. Entendo sigilo profissional o fato de resguardar a histéria do paciente, ou
seja, revelando questdes do seu quadro clinico apenas para equipe profissional
que o assiste ou para aqueles a quem autorizar. [...] respeito o sigilo profissional e
a privacidade ao cuidar do paciente com HIV/AIDS em cuidados paliativos, [...].
(Enf 06)

Respeito o sigilo profissional e a privacidade do paciente com HIV/AIDS sob
cuidados paliativos [....] (Enf 7).

[...] procuro resguardar a privacidade do paciente, [...]. Guardo o sigilo em
relacéo as informacdes sobre o paciente e a doenga, [...]. (Enf.11)

Os relatos evidenciam a postura ética dos enfermeiros inseridos no estudo em
respeitar o sigilo e a privacidade na promocdo dos cuidados paliativos ao paciente com
HIV/AIDS.



Destes, alguns destacaram a importancia do codigo de ética da profissdo para
nortear suas acdes em relacdo as observancias pertinentes ao sigilo. Nesse aspecto,
Alves et al. (2007) reforcam a importancia do codigo de ética como instrumento
normativo para nortear a conduta que o profissional deve seguir no seu cotidiano, em
especial as que envolvem o ser humano.

Quanto ao sigilo profissional o Codigo de Etica dos Profissionais de
Enfermagem contempla no capitulo Il apresentado a seguir, cinco artigos destacando
direitos, responsabilidade e deveres dos profissionais de enfermagem.

CAPITULO Il - DO SIGILO PROFISSIONAL -DIREITOS

Art. 81 - Abster-se de revelar informacdes confidenciais de que
tenha conhecimento em razdo de seu exercicio profissional a
pessoas ou entidades que nao estejam obrigadas ao sigilo.

RESPONSABILIDADES E DEVERES

Art. 82 - Manter segredo sobre fato sigiloso de que tenha
conhecimento em razdo de sua atividade profissional, exceto
casos previstos em lei, ordem judicial, ou com o consentimento
escrito da pessoa envolvida ou de seu representante legal.

8 1° - Permanece o dever mesmo quando o fato seja de
conhecimento publico e em caso de falecimento da pessoa
envolvida.

8 2° - Em atividade multiprofissional, o fato sigiloso podera ser
revelado quando necessario a prestacdo da assisténcia.

8 3° - O profissional de enfermagem, intimado como testemunha,
devera comparecer perante a autoridade e, se for o caso, declarar
seu impedimento de revelar o segredo.

8§ 4° - O segredo profissional referente ao menor de idade devera
ser mantido, mesmo quando a revelagdo seja solicitada por pais
ou responsaveis, desde que o menor tenha capacidade de
discernimento, exceto nos casos em que possa acarretar danos ou
riscos ao mesmo.

Art. 83 - Orientar, na condicdo de enfermeiro, a equipe sob sua
responsabilidade, sobre o dever do sigilo profissional.

PROIBICOES

Art. 84 - Franquear o0 acesso a informagdes e documentos para
pessoas que ndo estdo diretamente envolvidas na prestacdo da
assisténcia, exceto nos casos previstos na legislagdo vigente ou
por ordem judicial.

Art. 85 - Divulgar ou fazer referéncia a casos, situacdes ou fatos
de forma que os envolvidos possam ser identificados.

O capitulo mencionado chama a atencdo por meio dos artigos que o
constituem, para dimensdo da responsabilidade do profissional de enfermagem diante



das implicacOes éticas que permeiam o sigilo profissional. Portanto, € imprescindivel
que o enfermeiro ao assistir o paciente com HIV/AIDS no contexto dos cuidados
paliativos, siga rigorosamente as observancias mencionadas a respeito da preservagado
do sigilo.

Freitas et al. (2012) chamam a atencdo para o fato de que o individuo com
HIV/AIDS merece receber uma assisténcia digna dos profissionais de salde, haja visto
que encontra-se numa fase de vida que apresenta-se fisicamente e psicologicamente
abalado. Ademais, teme pela violacdo da sua condi¢do de infectado.

Nessa situacdo, € de suma importancia que o profissional assista o paciente,
numa perspectiva holistica com vista a melhorar sua qualidade de vida. Além disso,
deve manter em sigilo as informacgdes que o paciente ndo quer que sejam reveladas.
Desse modo, o profissional estara respeitando o paciente em sua dignidade e estara
agindo eticamente em sua pratica profissional.

Abdalla e Nichiata (2008) assinalam que a preservacdo do sigilo ndo esta
relacionada somente as informacgdes reveladas confidencialmente, mas a todas aquelas
que a equipe de saude toma conhecimento no exercicio de sua profissdo, mesmo
havendo desconhecimento do paciente.

Segundo o Codigo de Etica Médica o sigilo profissional é considerado um
direito do paciente e somente ele tem o poder de decidir acerca do rompimento desse
segredo. Esclarece também o referido Cddigo, que se o paciente manifestar o desejo de
ocultar dos familiares suas condi¢cdes de saude, deve o médico e todos aqueles que
tenham conhecimento do diagnostico em virtude do exercicio de sua profissdo, cumprir
com tal deciséo, persistindo essa proibicdo de quebra de sigilo, mesmo que o fato seja
de conhecimento publico ou que o paciente tenha falecido (CFM, 2010).

Nesse contexto, Sales-Peres et al. (2008) asseveram que o segredo profissional
transformou-o num direito-dever, na medida em que, sendo um direito do paciente, gera
uma obrigagao especifica aos profissionais da satde.

Logo, os profissionais de salde deve procurar proteger tudo que esta inserido na
esfera da intimidade do paciente, ou seja, tudo aquilo que é conhecido mediante o
exercicio de seu trabalho, a fim de que possam desempenhar suas atividades com a ética
que Ihes é exigida. Caso contrario, podera receber punicdes tanto do Conselho de Classe
mediante um processo ético, como na esfera civil.

As autoras Felismino, Costa e Soares (2008), enfatizam que no caso de ocorrer a

quebra do sigilo, uma ag&o judicial podera ser impetrada visando a impedir e/ou punir a



instituicdo e/ou profissional que praticou tal ato, quer seja pela quebra de sigilo, quer
seja por invasdo inoportuna da sua intimidade. A punicdo resultante desta agdo podera
ser de ordem civil e/ou do conselho profissional (FELISMINO; COSTA; SOARES,
2008).

De acordo com o Cddigo Penal Brasileiro em seu art. 154 considera crime de
violagdo do segredo profissional: “revelar a alguém, sem justa causa, segredo de que
tem ciéncia em razdo de funcdo, ministério, oficio ou profissdo e cuja revelacdo possa
produzir dano a outrem, [...]” (BRASIL, 1988).

Por outro lado, o Codigo Civil Brasileiro, ressalta no art. 229, que “ninguém
pode ser obrigado a depor sobre fato cujo respeito, por estado ou profissdo, deva
guardar segredo.” O que também ¢ contemplado no Codigo de Processo Penal em seu
art. 207, da seguinte forma: “sdo proibidas de depor as pessoas que, em razao da fungdo,
ministério, oficio ou profissdo, devam guardar segredo, salvo se, desobrigadas pela
parte interessada, quiserem dar seu testemunho.” (BRASIL, 2012).

Cumpre assinalar que, é via de regra ndo revelar segredo, cuja observancia esta
contemplada em todos os codigos de ética dos profissionais de satde (LEITE, 2009),
porém existem as excecdes, como por exemplo as doencas de notificacdo compulsoria.
Neste caso, é permitida a quebra do sigilo, ou seja, € permitido a revelacdo, cujo
respaldo legal encontra-se no art. 269 do Cdodigo Penal, que dispGe como omisséo de
notificacdo de doenga “deixar o médico de denunciar a autoridade publica doenca cuja
notificagdo é compulsoria.” (BRASIL, 1988). Przenyczka, Lacerda e Chamma, (2011)
esclarecem que embora o referido artigo mencione somente o médico, esse deve ser
respeitado por todos os profissionais da area da saude.

Isto posto, fica claro que os profissionais de satde tém a obrigacdo de preservar
o sigilo profissional, exceto em situagdes que tenham respaldo legal.

Outro aspecto, merecedor de atencao por parte dos profissionais de satde diz respeito a
privacidade do paciente. Tal observéncia também foi enfatizada por enfermeiros
participantes do estudo. Os quais deixaram transparecer sua acuidade na pratica dos
cuidados paliativos direcionada ao paciente com HIV/AIDS.

No entendimento de Ferreira e Nichiata (2008), a privacidade deriva do
principio da autonomia, que engloba a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem
da pessoa humana. Esta parte do principio de que a pessoa € livre para decidir a quem e

como deseja permitir que seu corpo fosse exposto para procedimentos médicos,



diagnosticos e assistenciais ou quais informaces a respeito de suas condicfes de saude
devem ser confidencializadas.

Pupulim e Sawada (2012) comentam que a privacidade ndo é somente o artificio
de deixar aproximar-se, envolve também estar em contato ou sem contato com 0s
outros, pois consiste no afastamento temporario e voluntario de uma pessoa, da
sociedade em geral. Esse afastamento pode ocorrer por meios fisicos ou psicoldgicos e
incide em ter o controle seletivo do acesso a si proprio, por meio do qual os individuos
ou grupos podem controlar sua interacdo com o0 meio exterior.

E oportuno mencionar que a privacidade do ser humano é um principio
garantido pela Constituicdo brasileira. E esta respaldado nos Codigos Civil e Penal, nos
Codigos de Etica dos Profissionais da Satide, e em outros documentos da esfera juridica.
O Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem estabelece no Art. 19 como
responsabilidade e deveres destes profissionais: “Respeitar o pudor, a privacidade e a
intimidade do ser humano, em todo seu ciclo vital, inclusive nas situacbes de morte e
pos-morte.”(COFEN, 2007).

A observancia do referido artigo é de fundamental importancia para garantir
uma assisténcia de enfermagem que respeite a dignidade do ser humano, em particular o
paciente com HIV/AIDS sob cuidados paliativos.

Moura e Luce (2004) salientam que no caso do paciente com HIV/AIDS, sua
privacidade é um aspecto considerado essencial para promocdo do seu bem estar no
espaco hospitalar, com vista a salvaguardar sua condicdo clinica dos outros pacientes.
Os autores acrescentam que estudos sobre satisfacdo de pacientes com HIV/AIDS
hospitalizados evidenciaram que respeitar a privacidade do individuo melhora a
percepcdo deste sobre o cuidado e, por conseguinte, sua dignidade (MOURA, LUCE,
2004).

Por outro lado, Pupulim e Sawada (2012) enfatizam que a auséncia de
privacidade € uma preocupacdo constante do paciente soropositivo, principalmente no
cenario hospitalar, ante sua condicdo de ser acometido por uma doenca que emerge
preconceitos, discriminacdo e estigmas. Além disso, tem o fato de ter que compartilhar
0 mesmo espago com outros pacientes, com profissionais da equipe de saude, com
profissionais dos servicos de apoio, estudantes e pesquisadores que circulam livremente
no ambiente do hospital.

Os autores comentam que diante desta realidade o paciente com HIV/AIDS,
durante a hospitalizagdo sente necessidade de ter um ambiente individualizado,



particular como uma forma de obter tranquilidade, na busca de preservar-se e resgatar
sua individualidade.

Nesse sentido, o enfermeiro, a0 promover cuidados paliativos ao paciente com
HIV/AIDS no ambiente hospitalar devera, na medida do possivel, buscar um espaco que
favoreca a manutencéo de sua privacidade e consequentemente o seu bem estar.

Diante do exposto, observa-se que a dignidade humana, o sigilo profissional e a
privacidade séo requisitos essencialmente importantes na conduta dos profissionais de

salde na promocdo dos cuidados paliativos ao paciente portador de HIV/AIDS.
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O presente estudo, através do qual se abordou cuidados paliativos ao paciente
com HIV/AIDS, evidenciou que os enfermeiros envolvidos na pesquisa tém a
compreensdo de que a filosofia dos Cuidados Paliativos esta pautada na pratica do
cuidar ressaltando uma assisténcia com valorizacdo do paciente e ndo apenas com foco
na doenca. Tal filosofia de cuidado ndo objetiva a cura, mas pode ser empregado desde
o diagndstico, momento em que 0 paciente recebe a noticia de ser portador de uma
patologia para qual ndo existe, ainda, terapéutica de cura. Compreendem também, que
durante todo o percurso da doenca, este paciente necessitard ser assistido por uma
equipe multiprofissional preparada, com o entendimento de que todo ser humano
precisa ser cuidado nas dimensdes fisicas psicoldgicas, sociais e espirituais.

Desse modo, da anélise qualitativa do material empirico emergiram duas
categorias: categoria 1. Finalidades dos cuidados paliativos: alivio da dor e sofrimento e
melhorar a qualidade de vida do paciente e familia; categoria 2. Cuidados paliativos ao
paciente com HIV/AIDS: observancias éticas (com suas respectivas subcategorias:
Respeito aos principios da bioética na préatica dos cuidados paliativos ao paciente com
HIV/AIDS; Respeito a Dignidade Humana, Sigilo Profissional e Privacidade).

No que diz respeito a compreensdo acerca das finalidades dos Cuidados
paliativos pelos enfermeiros participantes do estudo, apontou-se a qualidade de vida do
paciente e da familia. A qualidade de vida almejada ndo é s6 para o paciente, mas se
estende a familia que também passa por mudancas no seu cotidiano, tendo que conviver
com todas as transformacGes que ocorrem com seu ente querido, inclusive a de ter a
certeza de que a morte é inevitavel, dessa forma, o luto se apresenta como um evento
que pode estar proximo.

Destacou-se também que os enfermeiros participantes do estudo reconhecem a
importancia de que a equipe, para assistir esse paciente, seja especializada com uma
composigdo multiprofissional e focada numa assisténcia multidisciplinar, com o intuito
de promover cuidados com uma abordagem integral e humanizada. Além disso
enfatizou a importancia da comunicacdo durante todo esse processo, Visto que, esta
precisa ser explorada para que se promova um bom relacionamento entre
equipe/paciente, equipe/ familia e paciente/familia.

Quanto as observancias éticas os profissionais destacaram 0 respeito aos
principios da bioética na pratica dos cuidados paliativos bem como o respeito a
dignidade humana, o sigilo profissional e a privacidade. Por se tratar de uma patologia

estigmatizante e que muitos pacientes podem vir a ndo aceitar o cuidado com medo de



que o seu diagndstico venha a ser revelado e ele passe a ser vitima de preconceitos. E
necessario que os enfermeiros adotem condutas éticas visando a protecdo deste paciente,
o que ficou claro no discurso dos enfermeiros quando ressaltam que sua atitude esta
fundamentada sobre bases éticas nitidas, tendo como fio condutor os principios da
Bioética.

Espera-se que este estudo venha a subsidiar novas pesquisas no campo da
investigacdo cientifica, para que a assisténcia de enfermagem aos pacientes com
HIV/AIDS, sob Cuidados Paliativos se torne mais conhecida por toda a comunidade
cientifica e principalmente por aqueles profissionais que prestam cuidados a estes
pacientes.  Haja visto o numero incipiente de estudos direcionados a respectiva
teméatica, no ambito da literatura nacional, ressaltamos a necessidade de novas

pesquisas, com intuito de se ampliar as discussdes sobre a teméatica em questao.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DO PROJETO DE DISSERTACAO: Cuidados Paliativos ao Paciente com
HIV/AIDS: um estudo a luz da bioética

MESTRANDA: Monica Ferreira de Vasconcelos

ORIENTADORA: Prof?. Dra Solange Fatima Geraldo da Costa.

Prezado o (a) Enfermeiro (a),

Gostaria de convida-lo (a) para participar de uma pesquisa intitulada: Cuidados
Paliativos ao Paciente com HIV/AIDS: um estudo & luz da bioética, este estudo tem
como objetivos: Investigar a compreensdo de enfermeiros acerca de Cuidados Paliativos
e bioética; Identificar o posicionamento ético de enfermeiros ao assistir pacientes com
HIV/AIDS; Verificar as observancias éticas adotadas por enfermeiros para a promocao
de Cuidados Paliativos direcionados a pacientes com HIV/AIDS; Analisar como 0s
principios da bioética sdo utilizados por enfermeiros ao assistir o paciente em Cuidados
Paliativos com HIV/AIDS. Na oportunidade, ressaltamos que esta investigacdo
contribuird para um entendimento do valor da ética para nortear a pratica do enfermeiro
ao assistir o paciente com HIV/AIDS em cuidados paliativos.

Para a realizacdo desta pesquisa, solicito sua valiosa colaboracdo participando
deste estudo, respondendo o formulario em anexo. Vale salientar que sera respeitada sua
decisdo de participar, como também de desistir da mesma em qualquer momento.
Esclareco também que a sua participacdo na pesquisa nao lhe trard nenhum custo, como
também ndo apresenta nenhum risco previsivel para sua sadde.

Solicito sua autorizagdo para apresentar os resultados desta investigagdo em
eventos da area de enfermagem, ou publica-los em periddicos. Informo que por ocasido
da divulgacgéo, sua identidade sera mantida no anonimato, bem como as informacoes
confidenciais fornecidas.

Informo, ainda, que vocé recebera uma copia do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido e que a pesquisadora estard a sua disposicao para qualquer esclarecimento

que considere necessario em qualquer momento do processo de pesquisa.



Ante o exposto, considerando que vocé foi informado (a) dos objetivos da
pesquisa, bem como sera a sua participacdo no estudo proposto, solicito sua anuéncia
por escrito no referido Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Telefones para contato: 83.3216.7735 - Nucleo de Estudos e Pesquisa em Bioética
(NEPB); 83.3216.7964 - Comité de Etica Pesquisa do Hospital Universitario Lauro
Wanderley (CEP HULW).

Participante do estudo

Monica Ferreira de VVasconcelos

(pesquisadora)

Jodo Pessoa / /




APENDICE B

FORMULARIO

DADOS DO(A) PARTICIPANTE

Sexo () feminino () masculino

Estado civil: Idade: Ano de conclusédo do curso:

Instituicdo de ensino:

Curso de pos-graduacao: Ano: Area:

Curso de atualizacdo/capacitacéo: Ano: Area:

Tempo de atuacao neste hospital:

Tempo na assisténcia ao paciente com HIV/AIDS:

DADOS SOBRE A PESQUISA
Qual a sua compreensao acerca de cuidados paliativos?

Comente sobre o0s Principios da Bioética.

- Autonomia:

- Beneficéncia:

- Maleficéncia:

- Justica:

Quais as observancias éticas que o enfermeiro deve adotar para a promogéo de cuidados

paliativos direcionados a pacientes com HIV/AIDS?

Quais as observancias éticas que vocé leva em consideracao ao assistir pacientes com
HIV/AIDS?



- No momento da admissao:

- Durante a internagéo:

Na sua opinido, quais os principios da bioética que o profissional de enfermagem deve

observar ao assistir a pacientes com HIV/AIDS em cuidados paliativos?

Quais os principios da bioética que vocé leva em consideracao ao assistir o paciente
com HIV/AIDS?

Qual a sua compreensdo acerca do sigilo profissional?

Em que situacdo vocé acha que pode haver a quebra do sigilo profissional?

Qual o seu posicionamento ético em relacdo a quebra do sigilo profissional da pessoa
com HIV/AIDS?




APENDICE C
Obras utlizadas para ilustracdo

As obras utilizadas para ilustracdo sdo do pintor sui¢o Ferdinand Hodler (1853-
1918). Que fez de sua amada Valentine Gode-Darel, antes, durante e depois de sua
doenca. Em janeiro de 1914, apenas 3 meses ap0s 0 nascimento de sua filha, Pauline,
Gode-Darel fez uma operagdo para um cancer ginecologico, de que ela morreu um ano
depois. Entre 1912 e 1915, Hodler pintou-a muitas vezes. Ele documentou seu
enfraquecimento e eventual extingdo sem piedade e ainda com simpatia intensa. Ele
criou uma série de pinturas que forcam o espectador a enfrentar o processo de morrer.
Pode ser (til para sentirmos a reacao a estes estagios visuais de sofrimento.
Figura 1, a juventude. Este retrato em tons de vermelho a partir de 1912 mostra Gode-
Darel como uma mulher bonita, jovem e saudavel.
A Figura 2, a doenca. Gode-Darel é um paciente acamado. Hodler fiz esta pintura com
rosas e reldgio em junho de 1914, depois de Gode-Darel passou por uma segunda
operagéo.
A Figura 3, a exaustdo. Em 2 de janeiro de 1915, os olhos fechados. A cabeca € solta
fora do pescoco. A paciente esta dormindo. Seus tracos estdo se tornando mais nitidos,
angular, 6ssea. "Antes de mais nada, Hodler é um intérprete de pessoas, que podem
criar a alma por pintar o corpo, melhor do que ninguém"”, escreveu Paul Klee, em 1911,
a respeito de seu colega artista.
A Figura 4, a dor. Ultimos dias de sua vida. Em 19 de janeiro de 1915, Gode-Darel fala
pela ultima vez para Hodler, que continua a retrata-la. Este esboco horrivel mostra seu
rosto atormentado, sua cabeca caiu profundamente no travesseiro.
Figura 5, a agonia. Um dia antes de sua morte, a paciente perdeu a consciéncia. A boca
¢ aberta; se imagina ouvir um barulho alto. Durante esta fase, torna-se impossivel se
comunicar com a pessoa que esta morrendo. Se durar muito tempo, a morte geralmente
vem como um alivio para a familia e equipe de enfermagem.
Figura 6, a ultima pintura de mortos Gode-Darel. Nesta pintura, feita em 26 de janeiro
de 1915, um dia ap6s sua morte, Hodler simbolicamente transforma a imagem. E
dominada por muitas linhas horizontais. As faixas azuis no topo parecem simbolizar o
céu, onde a alma vai desaparecer. A base escura da cama aponta para um mundo
subterraneo. O cabecalho e o rodapé da cama ndo parecem ser feitos de madeira. Em

vez disso, as duas pinceladas podem simbolizar as medidas de tempo, o inicio e o fim.
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Figura 7, por do sol no Lago de Genebra, de 1915. Hodler repetidamente pintou esta

vista como visto no local onde Gode-Darel morreu.
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