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EDITORIAL

“Pa i din trecut spre viitor in ingrijirile paliative 1 n SIDA”

Dr. Sorin Petrea, medic primar boli infectioase, sef Sectia de Zi pentru Copii, coordonator
Program SIDA Copii Institutul National de Boli Infectioase “Prof. Dr. Matei Balg”, Bucuresti,
Romania

Adresa pentru corespondenta: e-mail: odettesorin@mateibals.ro

Anul 1990. Spitalul de Boli Infectioase Colentina (in prezent Institutul National de Boli
Infectioase “Prof. Dr. Matei Balg”) trece peste reglementarile Ministerului Sanatatii de a
“concentra” toti pacientii cu infectie HIV / SIDA intr-un singur spital din tara. Rezultatul:
spitalul Colentina ajunge sa interneze in cateva luni sute de copii cu SIDA, proveniti In marea
lor majoritate din leagane, case de copii, sectii de distrofici, dar si din familii, care Tnsa dupa
diagnosticare, se temeau sa-si mai ia acasa copilul. Romaniei i se recunoaste recordul
nefericit de tard cu un numar impresionant de cazuri, ajungand sa detina jumatate din
cazurile de SIDA pediatric din Europa.

Conditiille mogtenite precare, lipsa medicamentelor specifice si mortalitatea extrem de mare
la timpul respectiv, au fost contrabalansate de o atitudine uimitoare de a ingriji acesti copii,
privati de afectiune si coplesiti de suferinte fizice, invatand sa acompaniem ingrijirea
medicala cu exprimarea sentimentelor, reusind astfel sa schimbam statutul de copil suferind,
n copil indragit, aflat in centrul atentiei omului mare, care desi nu era parinte, a preluat rolul
“rasplata” pe care o primeam de la ei si care a insemnat: un zambet, gesturi de tandrete,
licarul privirii de cate ori ne vedeau. Si moartea venea altfel, in bratele asistentei medicale
sau ale infirmierei, mureau “iubiti”! Pagii acestia i-am parcurs impreuna cu oameni care
depasisera etapa derutei n fata suferintei prin experienta ingrijirilor paliative, deschizand
usa principiului “love, tender and care”!

Foarte rapid am avut acces la experienta de un deceniu a lumii medicale internationale in
ingrijirea pacientului cu SIDA, concomitent cu sansa de formare, alaturi de Dame Cicely
Saunders si echipa multidisciplinara de la St. Christopher’s Hospice. Preluand din experienta
care n cazul unei boli incurabile, atentia trebuie sa se indrepte in foarte mare masura spre
simptome.

Anul 1996. David Ho lanseaza principiul HAART (Highly Active Antiretroviral Treatment),
transformand SIDA intr-o infectie virala cronica si oferind, astfel, speranta unei vieti normale,
astazi devenita realitate.

Conceptul ingrijirilor paliative a patruns in specialitatea de boli infectioase si SIDA, aplicat
deocamdata doar in spital, acesta fiind pentru moment locul asociat de pacient cu
sentimentul de siguranta si confort. Desi poate parea nesemnificativ, pentru noi este un alt
pas prin care putem oferi o ingrijire complexa, de care are nevoie pacientul cu SIDA. Contam
n consolidarea acestor ingrijiri pe noi punti cu scoala roméaneasca de ingrijire paliativa,
pentru a trece de la stadiul unor hcercari timide la aplicarea unui model, deja consacrat, in
acord cu standarde si protocoale de buna practica, aliniate cerintelor europene.

Anul 2010. Daca tratamentul antiretroviral a schimbat calitatea vietii persoanei cu infectie
HIV/SIDA, avem convingerea ca ingrijirile palitive vor putea curénd sa ofere pacientului cu



SIDA dreptul de a fi tratat ca o persoana incé in viata, de a fi sustinut in exprimarea
sentimentelor si emotiilor despre moarte, de a participa la deciziile care se iau in privinta

cu demnitate si, poate cel mai important, de a nu muri singur!
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Rezumat

Obiective:

Ingrijirea paliativa incepe s& faca parte din ce in ce mai mult din ingrijirea pacientilor cu boli
incurabile, atat in paralel cu tratamentul specific al bolii de baza cat si dupa ce acesta nu mai
are indicatie.

Material si metoda:

Fata de perioada de inceput, de acum 30 de ani, echipele de paliatie au evoluat si gi-au
diversificat interventiile, adaptandu-se nevoilor identificate.

Rezultate:

Pentru pacientii cu cancer, de la o echipa de paliatie se agteapta mai ales un control
simptomatic eficient si implicarea pacientului si familiei in decizii. Pentru pacientii cu HIV /
SIDA, echipele de paliatie trebuie sa-si gaseasca propriul drum spre integrarea in cultura
medicala.

Concluzii:

Identificarea corectd a particularitatilor nevoii de ingrijire la aceasta categorie de pacienti
este calea cea mai sigura pentru asigurarea unui raspuns adecvat nevoilor lor si implicit

Cuvinte cheie: ingrijire paliativa, evaluare sistematica, HIV
Introducere

Ingrijirea paliativa este o abordare care imbunétateste (sau mentine) calitatea vietii
pacientilor gi familiilor acestora, in fata problemelor asociate cu boala amenintatoare de
viata, prin prevenirea si inlaturarea suferintei, prin identificarea precoce, evaluarea corecta si
tratamentul eficient al durerii si al altor probleme fizice, psiho-sociale si emotionale (1).

Pe masura ce tot mai multe afectiuni se transforma din rapid letale in boli cronice, cu
tratamente de lunga durata si deteriorare progresiva, boli cu care persoanele afectate pot trai
ani de zile, nevoile de ingrijire ale persoanelor afectate de boala se schimba si sistemul
medical trebuie sa urmareasca aceste nevoi. Pe langa tratamentele cu viza curativa, care



devin lungi si cateodata grevate de efecte secundare greu de tolerat, incepe sa fie
importanta si calitatea vietii, pe parcursul desfasurarii acestor tratamente, cat si atunci cand
acestea nu mai pot fi aplicate, in stadiile terminale de boala. Faptul ca aceste doua tipuri de
interventii (cel cu viza curativa, specific, gi cel cu viza paliativa) devin din ce in ce mai
complexe, face foarte dificil ca aceeasi echipa medicala sa le desfasoare la aceleasi
standarde de calitate pe amandoua. Asa ca din ce in ce mai mult, atat pentru pacientii cu
cancer dar gi pentru cei cu HIV/ SIDA, insuficiente de organ, etc, echipe specializate de
ingrijire paliativa isi fac aparitia cu scopul de a integra preocuparea pentru calitatea vietii
tratamentului specific (2,3,4,5,6). Apoi, in stadiile avansate, cand tratamentele specifice cu
viza curativa nu mai au indicatie, cand deteriorarea functionala gi incarcatura simptomatica
sunt mari, scazand si mai mult calitatea vietii, cand pacientul si familia au si mai multa nevoie
de ajutor pentru a face fata provocarilor aduse de boala, si mai ales in perioada terminala de
boala, se simte nevoia unui serviciu specializat. n fata suferintelor aduse de bolile incurabile,
orice ajutor este pretios, iar unul specializat cu atat mai mult. Expresia “nu mai este nimic de
facut” ar putea sa se transforme in “ar fi bine sa aveti o discutie cu echipa de ingrijiri
paliative, care va poate ajuta sa faceti fata schimbarilor care se petrec acum in viata
dumneavoastra” (7).

Dunlop si Hockley (8) compara echipele de paliatie cu un medicament nou: cu potential
terapeutic cert, dar care inca nu a ajuns sa fie complet cunoscut. Desigur, ca pentru orice
medicament nou, ar trebui sa fie respectate si indicatiile, astfel ca el sa nu se dovedeasca
lipsit de eficienta pentru ca a fost utilizat acolo unde nu-gi avea rostul. Ducand mai departe
comparatia cu medicamentul, am putea spune $i ca, pentru eficientd maxima, administrarea
trebuie facuta la timp, si nu pastrata pentru momentul in care pacientul abia mai poate sa
rasufle. Potentialul unei echipe de paliatie este cu atat mai evident pentru cresterea calitatii
vietii pacientilor cu cat solicitarea ei se face mai din timp n cursul evolutiei bolii (9). Echipa
are astfel timp sa identifice problemele pacientului gi familiei, sa intervina si s& gaseasca
solutii pentru problemele identificate si sa& previna mare parte din situatiile de criza care se
ivesc in viata unui pacient cu boala incurabila in faze avansate (10).

Ce se agteapta de la o echip a de palia tie?

De la 0 echipa care se ocupa de pacienti cu cancer, se asteapta in primul rand ca aceasta
sa fie experta in controlul simptomelor si Th mod deosebit in tratamentul durerii (11).
Controlul simptomatic eficient reprezinta baza pe care se cladegte o calitate a vietii cat mai
buna posibil pentru pacientii cu boli active, progresive. Primul pas in tratamentul simptomatic
este o evaluare riguroasa, sistematica (12), pentru ca ea va duce, in final, la serviciile cele
mai potrivite pentru fiecare pacient (13). Stromgren (14) a demonstrat cd mentionarea in
documentele medicale a simptomelor este un argument puternic in favoarea tratarii lor. Un
simptom care nu este mentionat, este putin probabil sa fie tratat. in plus, evaluarea este un
proces continuu, iar instrumentele de evaluare folosite de echipele de paliatie (chestionare
de autoevaluare) creeaza o punte in comunicarea dintre medic si pacient. In felul acesta
pacientul are posibilitatea sa-si exprime problemele pentru care are nevoie de ajutor, dar si
ofera informatii relevante pentru planul de ingrijire (15). Prin procesul de evaluare (si
reevaluare) corect aplicat, echipele de paliatie implinesc cea de-a doua asteptare pe care o
au pacientii si familiile acestora de la ele: aceea de a adapta interventiile paliative la nevoile
individualizate, implicand pacientul si familia in decizii (16).

Ca urmare a unei evaluari simptomatice sistematice si riguroase asupra tratamentului
simptomatic al pacientilor oncologici, care erau tratati conform uzantelor la MD Anderson
Cancer Center, tratamentele au fost optimizate (17). Ca sa ne referim numai la durere, care
a fost gasita subtratata, cregterea dozelor de opioid s-a facut la 60% dintre pacienti, iar la
32% a fost schimbat opioidul. Aceasta argumenteaza inca o data importanta evaluarilor
simptomatice sistematice si folosirea unor instrumente de evaluare adecvate.



Modul prin care ingrijirea paliativa a reusit sa se impuna si sa faca diferenta in calitatea vietii
pacientilor cu boli incurabile este tocmai abilitatea de a face distinctia intre o interventie bine
facuta (tehnic vorbind) si o interventie benefica pentru pacient (adica ceea ce ar raspunde
cel mai bine nevoilor identificate). Progresul facut in 30 de ani de ingrijirea paliativa in
aceasta directie a facut ca unele interventii care erau considerate ca agresive si inutile de
miscarea hospice la inceputurile ei sa faca acum parte din ceea ce se considera ingrijire
paliativa de calitate, adica duc la ameliorarea calitatii vietii unor pacienti in anumite situatii
(analizele de laborator, radiografiile, hidratarea, antibioticele, unele interventii chirurgicale,
transfuziile de sange) (18). Evolutia se explica prin adaptarea echipelor de paliatie la nevoile
particulare ale unor categorii de pacienti cu boli incurabile, active si progresive: hemopatii
maligne, insuficiente de organ in faze avansate, boli neurologice si degenerative etc.

Echipa de ingrijiri paliative pentru pacien  tii cu HIV/SIDA

Pentru pacientii cu HIV / SIDA, identificarea altor probleme decét controlul simptomelor, care
sa reprezinte nevoi particulare ale acestei categorii de pacienti poate determina si 0 anumita
structura a echipei interdisciplinare de paliatie. Din experienta acumulata mai ales in
ingrijirea pacientilor cu afectiuni oncologice, pentru a putea vorbi de echipa interdisciplinara,
se considera ca trebuie sa existe un nucleu de baza format din medic, asistent medical si
asistent social sau psiholog, la care, in functie de nevoile specifice identificate si de resursele
disponibile, pot sa se adauge si altii. Pentru a face serviciul de paliatie cat mai adaptat
nevoilor de ingrijire ale pacientilor cu HIV /SIDA, pentru a putea avea componenta optima a
nucleului de baza al echipei, intuitia $i bunele intentii ale celor care doresc sa inceapa un
asemenea serviciu trebuie dublate de evaluarea nevoii de ingrijire paliativa specifica acestei
categorii de pacienti. Exista incercari de evaluare a nevoii de ingrijire paliativa cu chestionare
de calitatea vietii, citate in literatura de specialitate, toate aratand in mod constant o diferenta
clara intre perceptia medicului curant (echipei medicale) privind nevoia de ingrijire a
pacientului si perceptia pacientului in cauza (14,19).

Pentru tara noastra este deschisa provocarea integrarii echipelor de paliatie n tratamentul
pacientilor cu boli incurabile in general, aga ca aceasta include i pacientii seropozitivi.
Rezultatele studiilor internationale aduc dovezi ca echipele de paliatie cresc calitatea vietii
pacientilor cu HIV/SIDA (20), dar integrarea in cultura medicala locala a unui serviciu de
ingrijiri paliative este un proces care se desfasoara pe un interval de timp de ordinul anilor.
Acest proces de integrare (care nu este neaparat o reusita pentru toate programele care il
Thcep) a fost descris de Bruera (21) ca avand patru etape:

1. Negarea: stadiul in care nu se vede utilitatea unor programe de ingrijire paliativa. Pentru
ca evaluarea simptomatica nu este practicata sistematic, nevoia nu e documentata, astfel
Thcat aparent exista un control simptomatic bun si nu se justifica un nou serviciu (in
absenta dovezilor, orice parere e buna). Etapa poate fi depasita printr-o simpla evaluare
a nevoilor

2. Palifobia: stadiul in care problema este recunoscuta, dar solutia inspira teama.
Personalul medical se simte amenintat, ca si cum competenta profesionala le este pusa
la indoiala. Tn acest stadiu este important modul in care echipa de paliatie reuseste sa se
integreze activitatii existente, fara sa forteze schimbari prea rapide (in controlul
simptomatic, de exemplu).

3. Palilalia: stadiu plasat de autorul articolului intre 2 si 4 ani de la debutul programului, in
care paliatia este descrisa de persoanele cu putere de decizie ca foarte importanta sau
prioritara, fara sa se faca nici un efort de sustinere a activitatii echipei de paliatie. Echipa
este solicitata numai pentru situatii extrem de dificile, care nici nu au neaparat de-a face
cu ingrijirea paliativa. Majoritatea programelor dispar in acest stadiu.

4. Paliactivitatea este stadiul la care se doreste sa se ajunga, cel in care recunoasterea
echipei capata o forma administrativa si finantare, este implicata in programul de
educatie si, in general, activitatea echipei face parte din rutina clinica.



Plecand de la experienta altor tari, de la ceea ce s-a dovedit viabil, pentru pacientii cu HIV /
SIDA, la noi in tara se poate pleca de la explorarea nevoilor reale pe care le au acesti
pacienti, evaluare care ar aduce nu numai identificarea (sau confirmarea) nevoilor de ingrijire
paliativa, dar i cea mai potrivita structura a echipei. S-ar putea ca pentru pacientii cu HIV /
SIDA structura echipei sa fie alta decat pentru pacientii cu cancer, pentru ca si evolutia celor
doua afectiuni este diferitd. S-ar putea ca dintre tipurile de servicii posibil de organizat
(echipa de domiciliu, echipa de spital, unitate de sine-statatoare, sectie/departament in
cadrul unui spital, cabinet de consultatii, centru de zi), s& se constate ca nevoia pacientilor
indreptateste dezvoltarea preferentiala a unuia anume.

Documentarea nevoii de ingrijire si planificarea riguroasa, care presupun o investitie de timp,
poate aduce beneficii mult mai mari ulterioare pentru pacienti decat graba de a infiinta un
serviciu care sa se constate ulterior ca nu este chiar cel mai potrivit. De asemenea,
dezvoltarea unui serviciu de paliatie trebuie sa tina cont de timpul pe care il presupune
pregatirea membrilor echipei atat din punct de vedere profesional céat si din punct de vedere
al muncii In echipa.

Concluzii

In concluzie, pentru a argumenta si a raspunde nevoilor de ingrijire paliativa a pacientilor cu
HIV/SIDA, este nevoie de o evaluare riguroasa a nevoii de ingrijire. Pentru aceasta evaluare
este totusi nevoie de implicarea unei echipe initiale care sa fie sustinuta pana la integrarea in
cultura medicala locala, si care sa si raspunda unor nevoi care pe masura ce sunt
identificate, nu pot fi Iasate complet descoperite, in asteptarea rezultatelor finale ale
evaluarii.

Experienta de pana acum arata ca de capacitatea de a adapta principiile generale ale
careia i se adreseaza, depinde cat de adecvat este raspunsul echipei in incercarea de
cregtere a calitatii vietii pacientilor si familiilor lor.
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Rezumat

Obiectiv:

Articolul descrie abordarea terapeutica optima (,state of the art”) a copiilor infectati cu HIV.
Metoda:

Analiza practicii clinice, a ghidurilor si definitiilor internationale, precum gi a literaturii
medicale de specialitate, pentru a prezenta modul optim de tratament al copiilor cu HIV.
Rezultate:

Literatura de specialitate indica fara echivoc necesitatea unei abordari integrative, holistice a
terapiei copiilor infectati cu HIV, confirmata de experienta centrelor de ingrijiri specifice.
Cunostintele actuale de ingrijiri paliative ofera solutii variate pentru problemele complexe dar
frecvente ce apar la copiii infectati cu HIV.

Solutiile adecvate includ managementul simptomelor, preventia, precum gi o combinatie a
tratamentului curativ si paliativ cu sprijinul psihologic si social.

Concluzii:

Morbiditatea si mortalitatea cauzate de infectia HIV/SIDA la copil necesita interventii
medicale prompte, ce includ tratamentul antiretroviral (HAART — tratament antiretroviral
foarte activ), dar si managementul altor afectiuni (aparute fortuit sau ca urmare a infectiei
HIV). Abordarea holistica este recomandata, aspectele urmarite fiind nu doar medicale, ci si
psihologice, sociale, spirituale sau comunitare. ingrijirile trebuie initiate precoce, inca de la
momentul confirmarii diagnosticului de infectie cu HIV. O importanta deosebita va fi acordata
ameliorarii simptomelor, in mod special durerii, abordarii familiale a copiilor infectati cu HIV,
efectelor asupra personalului de Tngrijire, aspectelor legale si etice.

Cuvinte cheie: Ingrijiri paliative, copii, HIV, SIDA, abordare holistica

(Textul integral in limba engleza)
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Rezumat

Introducere:

Ingrijirile paliative sunt acele Ingrijiri active ce constau intr-o abordare globala a nevoilor
medicale, psihologice, sociale si spirituale ale persoanelor suferinde de boli grave aflate in
stadii terminale, obiectivele urmarite fiind calitatea vietii persoanei si sustinerea familiei;
ingrijirile paliative sunt acordate de catre o echipa de asistenta in centrul careia se afla
pacientul alaturi de familia sa, inconjurat de medici, asistenti medicali, psihologi sau asistenti
sociali.

Obiective:

Sublinierea importantei ingrijirilor paliative in cadrul activitatii medicale curente la pacientii
infectati HIV.

Material si metoda:

Analiza activitatii Departamentului de ingrijiri paliative din cadrul Spitalului Clinic de Boli
Infectioase Constanta, Roménia pe parcursul ultimului an.

Rezultate:

In perioada analizata, au primit asistenta paliativa 82 de pacienti, cunoscuti cu infectie
HIV/SIDA. Simptomatologia intalnita la acesti bolnavi a fost reprezentata de: durere (26),
convulsii (9), diaree (8), anxietatea (23) si depresia (9). Patologia care a determinat
acordarea de ngrijiri paliative a fost dominata de afectiunile oncologice iar 14 pacienti au
decedat pe parcursul ultimului an.

Concluzii:

Dincolo de tratament, bolnavii cu infectie HIV, dar mai ales bolnavii aflati in faza terminala a
stadiului de SIDA, au nevoie de ingrijiri paliative, consiliere gi psihoterapie sustinuta.

Cuvinte cheie: HIV, paliafie, consiliere, psihoterapie

Introducere

Calahan configureaza ingrijirile paliative spunand ca: “Ajutorul acordat oamenilor pentru a
muri in pace este mai important decat lupta contra bolilor sau a infirmitatilor”.

In acceptiunea Societatii Roméane de Paliatologie si Tanatologie (SRPT) ingrijirile paliative

sunt acele ingrijiri active ce constau ntr-o abordare globala a nevoilor medicale, psihologice,
sociale si spirituale ale persoanelor suferinde de boli grave, oncologice si nononcologice,
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aflate in stadii terminale, obiectivele urmarite fiind calitatea vietii persoanei si sustinerea
familiei (1).

Ele au aparut ca o necesitate, ca o reactie fireasca la dureroasa si nedreapta afirmatie “ nu
mai este nimic de facut” (1) recunoscandu-se faptul ca bolnavii cu afectiuni incurabile au
necesitati fizice, psihice gi spirituale, care de regula sunt neglijate din perspectiva
prognosticului infaust al bolii. Aceste nevoi sunt izvoréate din dorinta pacientului, care
intelegand ca vindecarea nu este posibila, doreste si asteapta doar intelegere, grija si
preocupare pentru ei ca oameni (1). Aceasta ii face sa nu se simta abandonati, sa nu
resimta lipsa de speranta, disperarea, singuratatea, sentimente ce antreneaza suferinta
fizica si contureaza un sfarsit sumbru, nedemn si inuman.

Oferindu-le controlul durerii gi al celorlalte simptome (tuse, dispnee, greata, varsaturi,
constipatie, depresie, anxietate etc), abordand problemele complexe sociale, psihologice si
spirituale ale acestor oameni, medicina paliativa a aratat ca intotdeauna se mai poate face
ceva (2).

Ingrijirile paliative sunt acordate de catre o echipa de ingrijire In centrul careia se afla
pacientul alaturi de familia sa, inconjurat de medici, asistenti medicali, psihologi, sau asistenti
sociali.

Exceptand durerea netratata, in afectiunile terminale, cea mai mare suferintd este provocata
de comunicarea dificila despre boala. Rolul echipei de ingrijiri paliative este acela de a
realiza o apropiere fatd de bolnav si fata de familia acestuia printr-o comunicare deschisa,
astfel incat pacientul sa aiba o atitudine pozitiva fata de boald si o mai mare incredere in
viitor (1).

Desi ingrijirile paliative au existat dintotdeauna, etapa moderna a inceput dupa anul 1990,
odata cu diagnosticarea gi decesul primelor cazuri cu infectie HIV/SIDA.

Aparitia infectiei HIV/SIDA a revolutionat conceptele medicinei paliative, inlocuind modelul
secvential uzitat in oncologie cu modelul concurential in care practic, ingrijirea paliativa
incepe odata cu consilierea pretestare (3).

Plecand de la premiza ca factorul principal la profesionigtii care lucreaza cu pacienti care pot
muri este factorul emotional, in asistenta acestora devine absolut necesara prezenta unor
persoane cu abilitati care sa gestioneze la maxim acest factor printr-o comunicare adecvata.

Diferenta dintre ingrijirile paliative din infectia HIV si alte boli rezida din diferenta infectiei HIV
fata de celelalte patologii.

Aspecte diferentiale ale infectiei HIV fata de alte patologii sunt:

-caracter de boala infectioasa cu unele mecanisme de transmitere determinate, care obliga
la schimbarea obiceiurilor/comportamentelor in situatii dificile ;

-incidenta predominanta la pacientii tineri ;

-mortalitate crescuta in absenta unui tratament eficace pentru eradicarea infectiei;
-complexitatea diagnostica si terapeutica;

-caracteristicile psihosociale ale unor cazuri care cresc dificultatile in masurile preventive si
de asistenta;

-frecventa utilizare a sistemelor sanitare pe perioade lungi de timp;

-diversele necesitati ale persoanelor afectate care obliga la o abordare globala a acestora

(4).

In anii ‘90 Centrul din Constanta a inregistrat un numar mare de cazuri de infectati cu HIV,
ceea ce a determinat relatii vaste cu numeroase ONG-uri care gi-au aratat disponibilitatea de

precoce si mai pregnant ideile medicinii paliative si s-a cristalizat o necesitate a paliatiei in
asistenta acestor pacienti.
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Experienta indelungaté a colectivului de medici care asista acesti pacienti, a facut ca paliatia
sa fie inclusa in asistenta medicala curenta. Cei mai mari beneficiari sunt pacientii cu
spitalizari prelungite, asistati in cadrul sectiei de boli infectioase cronice. Pentru bolnavii in
stadiu de SIDA avansat a fost creata o infrastructura in cadrul acestei sectii, constand intr-un
departament cu 5 paturi, in care asistenta pacientilor este asigurata de un medic cu
competenta in ingrijiri paliative, un psiholog si 5 asistente.

Principiile generale care au stat la baza activitatii au constat in evaluarea complexa a
pacientilor, explicarea diagnosticului, a etapei de boald, a prognosticului si a optiunilor de
tratament. Individualizarea tratamentului a reprezentat o prioritate, acesta fiind revizuit ori de
cate ori au aparut modificari in evolutia bolii. Aceasta individualizare a avut in vedere atat
abordarea suferintei fizice, cat si a celei psihice (1).

Bolnavul cu infectie HIV Tsi pune toata speranta in medicul specialist (infectionist) si in
psiholog, de la care asteaptd, dincolo de tratamentul prescris, apropiere, caldura, atentie si
ihcurajare.

In aceasta lucrare ne propunem sa analizam activitatea acestui departament pe parcursul
ultimului an.

Analiza activita tii Departamentului de Tngrijiri paliative din cadru | Spitalului Clinic de
Boli Infec tioase Constan ta in anul 2009

In perioada 1 ianuarie - 31 decembrie 2009 au primit asistenta paliativa 82 de pacienti
cunoscuti cu infectie HIV/SIDA. Dintre acestia, 46 de pacienti au avut simptomatologii care s-
au remis intr-un interval scurt de timp, necesitdnd doar o singura internare si urmarirea
ulterioara in ambulator, 36 de pacienti au necesitat spitalizari multiple, prelungite, uneori
soldate cu deces.

Simptomatologia intalnita la acesti bolnavi a fost reprezentata de: durere, varsaturi, prurit,

convulsii, anxietate, tulburari de somn, depresie, tulburari de comportament, tulburari de
personalitate, diaree, anorexie sau pierdere in greutate (Tabel 1, Figura 1).

Tabel 1 - Simptomatologia pacientilor spitalizati

SIMPTOME Nr. PacientiFRECVENTA
Durere 26 (31.70%)
Anxietate 23 (28.04%)
Depresie 9 (10.97%)
Convulsii 9 (10.97%)
Diaree 8 ( 9.75%)
Tulburari de comportament 7 (. 8.53%)
Prurit 7 (. 8.53%)
Varsaturi 4 ( 4.87%)
Tulburari de personalitate 3 ( 3.65%)
Anorexie 2( 2.43%)
Pierdere in greutate 2( 2.43%)
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Figura 1 - Simptomatologia pacientilor spitalizati
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Referitor la pacientii care au necesitat multiple spitalizari, 7 pacienti au fost naivi si 29 de
pacienti experimentati, dintre acestia, majoritatea in esec terapeutic.

Dintre pacientii experimentati, 7 aveau nivel viral nedetectabil gi valori mari ale CD4,
cuprinse intre 650-1069 cel/mm3, 7 prezentau valori ale CD4 cuprinse intre 100-200
cel/mm3, 18 pacienti aveau imunodepresie severa cu valori ale CD4< 50 cel/mm3.

Patologia asociata infectiei cu HIV, care a determinat acordarea ingrijirilor paliative pentru
durere gi anxietate la acesti pacienti, a fost dominata de afectiunile oncologice (8 pacienti)
precum limfoame nonhodgkiniene, hepatocarcinom, tumora de corp de pancreas, tumora de
corp vertebral, sarcom Kaposi, cancer de col uterin, dar si alte afectiuni care au necesitat
astfel de Tngrijiri: osteonecroza coxofemurala, tuberculom intracerebral, toxoplasmoza
cerebrala, herpes zoster varicelosus, artrita psoriazica, ciroza hepatica decompensata, colica
renala.

Simptomul dominant pentru care acesti pacienti au primit ingrijiri paliative a fost durerea de
intensitate crescuta, intalnita in 26 de cazuri. Evaluarea durerii a fost facuta cu scara analog-
vizuala (4). 14 dintre acesti pacienti au primit analgezice utilizate pe scara durerii in treapta
3, respectiv Morfina si derivati ai acesteia, 9 incadrati in treapta 2 si 3 in treapta 1 (1, 5) .

Cauzele de durere identificate de noi in infectia cu HIV sunt determinate de:

- boala HIV/ SIDA: neuropatia si mielopatia HIV, sarcomul Kaposi, infectii secundare
(intestine, tegumente, etc), organomegalie, artrita, vasculita, miopatia, miozita;

- terapia HIV - ARV, antivirale, antimicobacteriene, chimioterapice (Vincristina), radioterapia,
tratamentul chirurgical, proceduri (bronhoscopie, biopsie);

- alte cauze nelegate de HIV: discopatie, neuropatia diabetica.

Anxietatea, definita ca o stare afectiva neplacuta ce asociaza senzatia de pericol iminent (4),
a fost inregistrata in 28% din cazuri. Nu s-a constatat o relatie directa intre aceasta gi stadiul
bolii, dar controlul ei imbunatateste atat capacitatea pacientului de a primi informatii, cat si
aderenta la tratament (Tabel 2).

Evaluarea anxietatii a presupus luarea in calcul a urmatoarelor:
- de cét timp dura?

- cand si unde a aparut?

- a existat o teama sau o ingrijorare specifica?

- cat cunoaste/intelege pacientul despre boala?

- cat afecteaza somnul sau capacitatea de concentrare?
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- tratamente asociate ce au dat manifestari fizice.

Aceasta a fost urmata in frecventa de convulsii (9 cazuri), varsaturi (2 pacienti), diaree (2
cazuri) si prurit (5 pacienti). Tulburarile de comportament au fost intalnite la 7 pacienti, iar
cele de personalitate la 3, unul dintre acestia fiind utilizator de droguri.

Convulsiile au aparut in cadrul unor meningoencefalite TBC, cu Cryptococcus sau herpetice,
in encefalopatia HIV in cazul pacientilor in stadiu terminal.

Referitor la medicamentele folosite in paliatie, cel mai utilizat a fost Tramadolum
(comprimate si fiole), urmat de Morphynum, Codeinum Dihidrocloricum, Midazolamum,
Diazepamum, Chlorpromazinum, Meprobamatum, Phenobarbitalum, Codeinum si
Loperamidum. Rolul farmacistului Th procurarea si mai ales in gestionarea acestora a fost
hotarator pentru buna functionare a departamentului.

Tabel 2 - Cauzele de anxietate identificate la pacientii nostri

Cauze situationale Reactii emotionale de ajustare exgerate
Teama de spital, de investigatii
Griji pentru familie, probleme materiale

Cauze psihiatrice si psihosociale Atac de panica

Fobii-frica de durere, frica de izolare
Stigmatizarea

Depresie, delir

Pierderea independentei si cresterea
dependentei de altii

Moartea unor persoane cu HIV

Boli neasteptate

Cauze organice Durere

Greata, slabiciune
Tumori cerebrale
Hipoxie

Embolie pulmonara
Insuficienta cardiaca, respiratorie
Insomnie

Dispnee
Hipercalcemie
Glob vezical
Septicemie
Deshiratare

Cauzata de medicamente Steroizi

Neuroleptice

Bronhodilatatoare

Sindrom de abstinenta la benzodiazepine,
alcool

Tuberculostatice( izoniazida, cycloserina)
Antihipertensive

Cauze date de gandurile pacientului Ganduri despre trecut : oportunitati, irosire,
vina

Ganduri despre viitor: teama de durere, de
inactivitate, de pierderea independentei gi
luciditatii, ganduri legate de moarte.
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Printre pacientii care au primit Tngrijiri paliative s-au inregistrat 14 decese, cele mai multe
datorate afectiunilor oncologice.

Interventia psihologica a tinut cont de unicitatea fiecarui pacient si a contextului clinic,
ingrijirea pacientilor cu infectie HIV implicand un sistem individualizat, bazat pe metode de
evaluare corespunzatoare.

O activitate aparte de consiliere psihologica gi psihoterapeutica a fost asociata terapiei
paliative la bolnavii terminali, aflati in stadiul de SIDA, spitalizati in departamentul cu profil de
ingrijiri paliative, special destinat acestor bolnavi. Asistenta sustinuta in echipa: medic,
psiholog, asistenta, pe toata durata sederii in sectie, a adus un plus de incredere, de
speranta, din partea bolnavului, prin diminuarea perceptiei fenomenelor negative si implicit
alinarea suferintei.

Concluzii

Intreaga activitate a dovedit ca dincolo de tratament, bolnavii cu infectie HIV,dar mai ales
bolnavii aflati in faza terminala, au nevoie de consiliere si psihoterapie sustinuta (4).

Comunicarea eficienta in relatia medic-psiholog-pacient a condus la intretinerea sperantei si
la o colaborare utila si sincera ce a avut un efect favorabil asupra evolutiei bolii. Medicii si
psihologii au avut satisfactia unei munci bine realizate, iar bolnavii au devenit capabili sa
priveasca in fatd noua realitate si sa primeasca ajutorul de care au avut nevoie.

Experienta acumulata in timp in aceasta arie de activitate, ne va permite sa efectuam si o
analiza de tip“cost-eficienta”, extrem de utila in argumentarea necesitatii de generalizare a
acestui tip de asistenta in toate unitatile care ingrijesc pacienti cu infectie HIV/SIDA.
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CLINICAL LESSONS

Considera tii privind ingrijirile paliative la copilul cu infe ctie HIV
pornind de la un caz clinic

Matilda Borduselu, medic primar medicina de familie, diploma interuniversitara in ingrijiri
paliative Franta, doctorand al Universitatii de Medicina si Farmacie Carol Davila, Institutul de
Boli Infectioase ,Matei Balg”, Bucuresti, Romania

Adresa pentru corespodenta:
tel: 0040-0722412455
e-mail: matilda.borduselu@gmail.com

Rezumat

Se prezinta cazul unui copil de sex feminin, de 1 an si 6 luni, cu infectie HIV cu cale de
transmitere verticald, depistat recent, in stadiul clinico-imunologic C3. Copilul se afla in
evidenta Institutului de Boli Infectioase Matei Bals din Bucuresti. Dupa introducerea
tratamentului antiretroviral, pacienta a prezentat un sindrom de reconstructie imuna sever
(IRIS — Immune Reconstitution Inflammatory Syndrome).

Am ales acest caz pentru a evidentia dificultatile care pot apare in managementul
simptomelor si mai ales in managementul durerii la copilul mic si dificultatea stabilirii unei
granite intre curativ gi paliativ in astfel de cazuri. Degi in mod normal evolutia copilului cu
IRIS, sub supraveghere atenta, este favorabila, pot aparea complicatii neprevazute si rapid
fatale. Moartea subita este de asemenea intalnita. Profesionistii au dificultati in stabilirea
prognosticului. Recunoagsterea de catre medic, impreuna cu familia a unui stadiu avansat
sau terminal al bolii si trecerea de la terapia curativa spre cea mai mult de suport este greu
de realizat datorita evolutiei specifice a bolii, a negarii frecvente a gravitatii bolii de catre
parinti si a educatiei medicale specifice.

Pe de alta parte, ingrijirile paliative sunt ingrijiri complementare si nu alternative; durerea si
celelalte simptome trebuiesc identificate si tratate, iar tratamentul trebuie sa fie
complementar terapiei curative, pana cand problema este rezolvata.

Cuvinte cheie: copil infectat HIV, durere, granifa curativ-paliativ
Informa tii asupra cazului

EM, in varsta de 1 an si 6 luni este in evidenta de 4 luni la Institutul de Boli infectioase Matei
Bals.

Diagnosticul: Infectie HIV simptomatica, stadiul clinico-imunologic C3, cu cale de transmitere
verticala; Cardiomiopatie HIV cu insuficienta cardiaca secundarad; Anemie plurifactoriala;
Malnutritie protein-calorica stadiul 11l; Retard psiho-motor.

Antecedente personale fiziologice: primul copil, nascut spontan, la 9 luni, greutate la nastere
3200 g, Apgar 9.

Istoric: copil polispitalizat pentru afectiuni respiratorii $i digestive in spitalul regional, este
diagnosticat in urma cu 4 luni, in acelasi timp cu mama, cu infectie HIV, fiind ulterior
transferat la Institutul Matei Bals.

Motivele interndrii: sindrom febril prelungit, malnutritie protein-calorica grad 3 la copil depistat
HIV pozitiv.
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Examen clinic la internare: stare generala alterata, G=5000g, L=68cm, suprafata corporala=
0,307m?, febra 39T sub tratament antitermic, tequmente palide, c ianoza periorala,
formatiune chistica fluctuenta, culoare violacee cu diametrul 0,5 cm la nivelul regiunii
scapulare stangi; ganglioni superficiali nepalpabili; aparat respirator — dispnee mixta,
wheesing, tuse productiva, raluri brongice si subcrepitante Th ambele arii pulmonare; aparat
cardiovascular - cianoza periorala gi a extremitatilor, zgomote cardiace ritmice, fara sufluri,
AV=120/min, puls periferic prezent; aparat digestiv — candidoza orofaringiana, varsaturi
alimentare, scaun normal, abdomen suplu, nedureros, ficat cu marginea inferioara la 3 cm
sub rebord, consistentd normald, splina nepalpabila; fontanela anterioara inchisa, plans
iritabil, hipertonie a membrelor cu tendinta la deflexie; fara semne de iritatie meningeala, fara
semne neurologice de focar; organe de simt: reactioneaza la zgomot, urmareste cu privirea.
La internare valoarea CD4 era de 57cel/mm?, iar RNA-HIV>10.000.000de copii/ml, iar dup&
6 saptamani CD4=352/mm?®, iar RNA-HIV=7.450.499 de copii/ml.

S-a initiat tratament profilactic cu Sulfamethoxazole/Trimethoprim 10mg/kgcorp/zi ca
profilaxie primara pentru pneumonia cu Pn. jirovecii, Azitromicina 20mg/kgcorp/sapt. pentru
profilaxia MAC, Izoniazida 5mg/kgcorp/zi pentru profilaxia M. Tuberculosis; tratament
antifungic, antibiotic, cu imunoglobuline i.v., corticoid HHC 10mg/kgcorp/zi; tratamentul de
suport a constat in Ondansetron 0,15mg/kg la nevoie pentru prevenirea varsaturilor,
Acetaminofen (Paracetamol) i.v. 15mg/kg/doza si Metamizol sup. pediatric - la nevoie,
pentru combaterea febrei gi a durerilor; Ranitidina i.v. 10mg/12ore — tratament protector
gastric.

Evolutia in serviciu: de-a lungul spitalizarii copilul a prezentat mai multe episoade de
decompensare a insuficientei cardiace, cu evolutie favorabila sub tratament tonicardiac gi
diuretic.

Terapia antiretroviralad a fost debutata la 7 zile de la internare, cu Zidovudina
16mg/kgcorpx2/zi si Lamivudina 4mg/kgcorpx2/zi; din a 8-a zi, s-a adaugat
Lopinavir/Ritonavir 80mg/20mg 1mlx2/zi, oprit dupa 2 saptamani din cauza varsaturilor,
anorexiei gi curbei ponderale stationare (ziua 22).

Din ziua 26, starea generala devine grava, reapare febra, prezinta polipnee cu frecventa de
54 resp/min, raluri brongice difuze, cianoza de tip central, AV=140/min, tipat slab, fara
redoare de ceafa, fara semne neurologice de focar. Bilantul biologic a evidentiat leucocitoza
cu neutrofilie si sindrom inflamator prezent (VSH=95mm la o ora).

In continuare, pacienta a prezentat sepsis cu localizari multiple — pulmonare si cutanate,
pentru care a primit tratament cu Meropenem si Linezolid, 21 de zile, cu evolutie favorabila.
Pentru candidoza digestiva a primit Fluconazol i.v. cu disparitia depozitelor candidozice la
nivelul cavitatii bucale si a faringelui si ameliorarea tolerantei digestive. La o luna de la
internare, s-a realizat un consult ftiziologic care a stabilit, coreland datelor clinice, biologice si
radiografia cardio-pulmonara, diagnosticul de tuberculoza pulmonara, initindu-se tratament
cu lzoniazida 10mg/kgcorp/zi, Rifampicina 10mg/kgcorp/zi si Pirazinamida 25mg/kgcorp/zi.

Din ziua 55, reapare febra, asociatad cu adenopatie importantd axilara stanga. in ziua 65
copilul E. M. este transferat la Spitalul de ftiziologie pentru investigatii de specialitate,
urmand ca apoi sa revina in clinica de boli infectioase. In tot acest interval nu s-a putut pune
in evidenta un agent patogen responsabil de patologia prezentata.

Diagnosticul de IRIS (1) s-a pus pe agravarea starii generale la o pacienta cu infectie HIV
stadiul clinico-imunologic C3, la trei saptamani dupa introducerea terapiei antiretrovirale,
corelata cu cregterea valorii CD4 si scaderea replicarii virale si cu sindromul infectios si
inflamator prezent.
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Revenind la managementul simptomelor, trebuie precizat ca din ziua 26, cand a aparut
sindromul functional respirator gi pana in ziua 60, pacienta a prezentat dispnee, cu polipnee
>40resp/min, tiraj costal, asociata cu episoade de dispnee paroxistica, tratate cu HHC
(corticoizi) 10mg/kgcorp si Aminofilin 15 mg; pentru varsaturi, in afara odansetronului, a fost
utilizat alternativ Metoclopramid in doza de 0,3mg/kgcorp/zi; pentru tratamentul durerii
medicatia a constat in antialgice din treapta | OMS (Acetaminofen si Metamizol); in ziua 40-a
de la internare, s-a pus in evidenta la nivel scapular stg. un abces cu diametrul de 2 cm, care
a fost incizat intr-o clinica de chirurgie in ziua urmatoare.

O alta problema aparuta a fost abordul venos, din ce in ce mai dificil pe parcursul spitalizarii,
facand necesara la un moment dat abordarea unei cai venoase profunde, prin denudare;
abordul venos central nu a fost posibil din motive tehnice. Lipsa sau abordarea dificila a unei
cai venoase periferice a reprezentat un motiv de suferintd atat pentru copil, din cauza durerii,
cat si pentru personalul insarcinat cu realizarea recoltarilor de sange sau administrarii de
tratamente.

Datorita starii generale grave, a infectiilor succesive, a candidozei digestive gi probabil si a
medicatiei (Lopinavir/Ritonavir), pacienta primea cu dificultate alimentatia sau o refuza, curba
ponderala fiind stationara dupa 5 saptamani. Aceasta stare a determinat medicul curant sa
decida montarea unei sonde nazo-gastrice. Rezultatul a fost pozitiv din mai multe puncte de
vedere: cresterea ponderala a fost de 1 kg in 3 saptamani, iar copilul accepta mai ugor
prezenta asistentelor medicale in salon, deoarece ele administrau i alimentatia si cea mai
mare parte din medicamente pe sonda, scazand mult interventiile cu caracter traumatic. Pe
tot parcursul spitalizarii au fost administrate perfuzii de rehidratare hidro-electrolitica. Trebuie
adaugat ca nu au fost omisi din tratamentul copilului administrarea de produse hiperproteice,
probiotice, enzime digestiv

Tabelul 1 - Tratamente administrate in functie de tipul de simptomatologie

-antialgice treapta |
Acetaminofen, Metamizol

febra -Acetaminofen, Metamizol -tratament antibiotic,
-rehidratare hidro-electrolitica  antifungic, antiviral

-Odansetron, Metoclopramid

Comentarii la particularit  atile cazului
Am ales acest caz pentru a evidentia atat complexitatea tratamentului gi ingrijirilor de care

are nevoie un copil cu infectie HIV/SIDA in stadiu avansat, cat si rasunetul pe care aceste
ingrijiri 1l au asupra familiei si asupra personalului medical.
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Avand in vedere ca infectia HIV nu este inca vindecabild, notiunea de ingrijiri paliative in
infectia HIV ramane de actualitate. Alaturi de tratamentul curativ, managementul simptomelor
este important, de el depinzand calitatea vietii. Asigurarea confortului copilului este un
imperativ medical de-a lungul intregii bolii, nefiind rezervat doar fazei terminale (2).

In cazul pacientei prezentate, tratamentul de suport si cel vizand ameliorarea sau disparitia
simptomelor au fost utilizate de-a lungul intregii spitalizari. Cu toate acestea, evaluarea
durerii la copilul mic pune probleme deosebite chiar echipelor cu experienta. Recunoagterea
ei este deja un pas important, dar evaluarea, adica cuantificarea, este o etapa esentiala
pentru tratament. Stabilirea tipului durerii (acuta sau cronica), mecanismului de producere
(durere nociceptiva, neuropatica, psinogena — idiopatica, iatrogena) si a intensitatii durerii
sunt necesare pentru a putea stabili o strategie terapeutica corecta.

Grilele de evaluare a durerii pentru copii care pot fi folosite sunt Scara durerii pentru copii
Gustave Roussy, iar avand in vedere ca pacienta prezentata prezinta retard psiho-motor,
mai adecvate sunt scara DESS (Douleur Enfant San Salvadour) sau FLACC (Face Legs
Activity Cry Consolability) - scari de evaluare omologate la nivel international. Bineinteles ca
nu putem trata cu eficacitate durerea decéat atunci cand suntem foarte receptivi la acuzele
pacientului. Cicely Saunders spunea ca durerea trebuie tratatd de indata ce este acuzata de
bolnav, iar uneori trebuie insistat in cautarea ei, deoarece bolnavii pot crede ca pe noi nu ne
intereseaza suferinta lor sau nu cred ca aceasta poate fi rezolvata (3).

Anticiparea durerii gi a altor simptome reprezinta un principiu de baza a ingrijirilor paliative.
Durerea iatrogend, provocata de tratamentele si investigatiile realizate, este o componenta
importanta a durerii la copii. Cele mai frecvente interventii sunt injectiile, punctiile venoase gi
lombare. Aplicarea de patch-uri sau crema cu Lidocaina/Prilocaina cu o ora haintea
interventiei, determina diminuarea pana la absenta durerii, confortul pacientului si a cadrului
medical care realizeaza procedura. Frica anticipatorie si anxietatea sunt manifestari comune
in pediatrie (4). Cu tot efortul echipei de a comunica si a se apropia de copilul din
prezentarea anterioara, copil polispitalizat, el tipa de céate ori ne vede si se opreste doar la
iesirea noastra din camera. Ajutorul dat de mama in diminuarea anxietatii in astfel de
momente este foarte important. De asemenea distragerea atentiei, tehnicile de relaxare,
muzica si hipnoza sunt metode utilizate cu succes in astfel de situatii, dar greu de realizat
intr-un spital de boli acute. Utilizarea de MEOPA (Mixtura Echimolara de Oxigen si Protoxid
de Azot) pentru interventiile de mica chirurgie si pentru pansamente, degi cu eficacitate mai
mica pentru copiii sub 4 ani, scad anxietatea gi durerea la cea mai mare parte din copii gi
previn fobia anticipatorie.

Printre dificultatile managementului durerii copilului cu HIV, pe langa evaluarea dificila la
copilul mic sau la cel cu suferinte neurologice, apar si negarea bolii de catre parinti sau
minimalizarea ei, si consecutiv, minimalizarea durerii si a suferintei copilului (5), dar si
rezistenta personalului medical gi a familiei in administrarea de opioide. Desi legea 339/2005
permite oricarui medic cu drept de practica din Romania sa prescrie opioide, tema de reactii
adverse, de dependenta sau ideea ca ,morfina se da doar in ultima faza” limiteaza foarte
mult utilizarea lor. Schimbarea mentalitatii adanc inradacinate in populatie necesita timp,
rabdare si perseverenta. Formele galenice limitate pentru copii (lipsa preparatelor sub forma
de picaturi, siropuri sau supozitoare) restrang si mai mult utilizarea.

O alta problema aparuta in timpul spitalizarii pacientei E.M. a fost obtinerea dificila sau lipsa
de abord venos periferic. In serviciile de ingrijiri paliative pentru adulti calea subcutanata este
folosita si chiar preferata de unele echipe, datorita abordului usor si monitorizarii facile a
medicatiei. In pediatrie situatia este diferitd, calea subcutanata si cea intramusculara trebuie
evitate pe cat posibil, ele insele fiind sursa de durere. In plus, numarul medicamentelor care
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pot fi administrate subcutanat este restrans, iar in cazul nostru nu ar fi permis, de exemplu,
administrarea antibioticelor necesare tratamentului sepsisului.

Tratamentul dispneei se realizeaza prin pozitie semidecliva, umidifierea aerului, administrare
de oxigen, nebulizari saline, opioide (pe cale sistemica sau in nebulizari), tratament etiologic
(de exemplu: antibiotice, antifungice — pentru diferitele cauze infectioase, diuretic si
vasodilatator — pentru cauzele cardiace), bronhodilatatoare (nebulizate, s.c. sau i.v.),
corticoizi, mergand pana la ventilatia mecanica. Ventilatia mecanica poate fi de folos pentru
pacientii care au o cauza reversibila a insuficientei respiratorii, mult mai dificila fiind decizia n
cazul unei boli in faza terminala. In tara noastra legislatia nu permite (ca in alte tari ale
Uniunii Europene) oprirea sau nepunerea in aplicare a tratamentelor considerate
nerezonabile intr-un stadiu terminal de boald, deci nici indicatia privind ventilatia mecanica
sau oportunitatea ei nu pot fi discutate. La pacienta noastra, faptul ca a fost suspicionat si
apoi confirmat un sindrom de reconstructie imunologica, o include printre pacientii pentru
care tratamentul paliativ este un tratament complementar, iar cel cu viza curativa este
esential.

Starea grava a copilului, cu reveniri gi recaderi induce suferinta personalului medical si
sentimentul, chiar neexprimat, de culpabilitate. Faptul ca nu putem da un raspuns
satisfacator intrebarii nerostite a mamei, ne pune in situatia de a reevalua capacitatea
noastra de decizie si de comunicare.

Mama nu pleaca decét rar din spital, de linga copilul ei si pentru perioade de timp foarte
scurte. Viata ei s-a mutat de aproximativ un an acolo, in spital, cu scurte pauze, cu reveniri in
urgenta si se desfasoara in jurul unor subiecte ca febra, varsaturi, analize, antibiotice,
greutate, alimentatie. Relatia mama-copil este afectata de interventia unui al treilea personaj
— spitalul. Rareori cand se exprima, spune ca ,nu are ce face, trebuie sa faca bine acest
copil”. Negarea bolii? Culpabilitate? Neintelegere? Sau pur si simplu dragoste materna, care
o face sa nu conceapa, sa nu auda o alta varianta? Sau poate ca nu este vorba de boala in
sine, ci doar respinge ideea ca poate fi mortala? Cu atat mai mult cu cét s-a descoperit si ea
de curand cu aceeasi boala...

Tehnica de varf si personalul calificat pot da mamei un sentiment de securitate, dandu-i
senzatia ca aici copilul este ferit de pericole, e ferit de moarte. Acest lucru il constatam la
multe din familiile cu copii cu infectie HIV.

Dar personalul medical intervine si preia o parte din ,functia” ei de mama; administreaza
tratamente, care pot face copilul bine, dar care sunt dureroase. De unde apar sentimentele
ambivalente fati de echipa medicala. Tn astfel de situatii, unii parinti pot simti sentimente de
rivalitate, fata de echipd, pot fi anxiosi si revendicativi, altii preiau in totalitate ideile echipei,
renuntand la punctul lor de vedere. Dar mama pacientei noastre face parte dintre acei parinti,
mai fragili, care nu se mai simt indreptatiti si nu mai indréaznesc sa-si exercite atributiile de
parinte. Toate sarcinile sunt transferate echipei medicale, inclusiv alimentatia — sarcina
dificila, de altfel. Acest lucru, dar gi tipatul si anxietatea copilului in prezenta echipei medicale
cresc riscul de izolare a amandurora.

Infectia HIV este o boala cronica, cu pusee acute. Sindromul de reconstructie imunitara este
un episod dificil al bolii, dar tratabil, fapt care impiedicad medicul curant sa aiba o atitudine
pesimista in fata mamei, in ciuda starii grave a copilului. Dezvoltarea rapida a medicinei,
aparitia permanenta de oi proceduri $i de noi molecule ne fac sa reconsideram permanent
starea copiilor infectati HIV si sa reincepem. In facultate am invétat, ne-am pregatit (si asa
este normal) pentru lupta impotriva bolii — o lupta pana la capat. Corpul uman, obiect de
studiu, este luat in considerare din punct de vedere obiectiv si tratat conform medicinii
bazate pe dovezi. In cadrul ingrijirilor paliative avem dreptul s& ne uitadm ntai la copil si s&-i
oferim ajutorul de care are nevoie, chiar daca nu se ihcadreaza in standardele terapeutice
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(5). Aceasta este complementaritatea pe care o ofera paliatia medicinii moderne. Abordarea
globala a persoanei este un concept readus in actualitate prin intermediul ingrijirilor paliative
(6). El ne reamintegte ca sarcina noastra, ca profesionigti ai medicinei, nu este numai sa
vindecam bolnavul, ci si sa- acompaniem.

Furnizarea de ingrijiri este adesea complicata de prezenta bolii la ceilalti membrii ai familiei,
de problemele sociale multiple, de existenta problemelor psihologice, de dificultatile
financiare.

Stabilirea unei granite intre curativ si paliativ este cel mai frecvent imposibila. Cateva repere
pentru stadiul terminal al bolii HIV/SIDA ar fi dezvoltarea de cancere specifice infectiei HIV,
insuficienta multipla de organ, persistenta unei viremii ridicate (in ciuda unei terapii
antiretrovirale agresive), cu pierderea progresiva a limfocitelor CD4.

Tabelul 2 - Criterii sugestive de deces pe termen scurt (modificat dupa Selwyn PA)

Alte criterii sugestive de deces in termen scurt (7) (sub terapie antiretrovirala TARV)
Raspuns inadecvat sau toleranta scazuta la tratament adecvat TARV

Imposibilitate de a realiza mai mult de doua activitati pe zi

Handicap cognitiv semnificativ clinic

Comorbiditati severe inclusiv cancer

Ciroza clasa Child C

Insuficientd hepatica sau renala

Anticiparea unui stadiu terminal al bolii este de dorit pentru a limita pe céat posibil
investigatiile si tratamentele jenante sau dureroase si pentru a pregati familia pentru procesul
de doliu.

Concluzii

Chiar daca prognosticul pe termen lung al pacientilor cu infectie HIV/SIDA se amelioreaza,
durerea, fie ea fizica sau morala, ramane parte integranta a evolutiei unei persoane atinsa de
aceasta boala si depinde numai de noi daca vom sti sa raspundem necesitatilor acestor
persoane.

Introducerea in foaia de observatie, alaturi de constantele obignuite (temperatura, tensiune
arteriala, etc.) a unei rubrici de evaluare zilnica a durerii, ar putea duce la sensibilizarea
personalului medical si la mai buna evaluare si tratare a acesteia.

Infectia cu HIV/SIDA este inca o boala fatala, care cuprinde suferinta, dependenta, durere gi
—1nca - un necesar de ingrijiri paliative tranzitorii sau finale. Abordarea globala a suferintei
acestor bolnavi este posibila doar prin colaborarea dintre diferitele specialitati si a intregii
echipe medicale.
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Rezumat

Obiective:

Prezentam cazul unui pacient seropozitiv, de sex masculin, de 21 de ani, aflat in evidenta
sectiei adulti VI din 2003 cand a fost diagnosticat cu infectie HIV/SIDA stadiul clinico-
imunologic C3. Pacientul nascut in 1988, in jud. Giurgiu face parte din lotul copiilor infectati
la nagtere sau in primul an de viata in urma contactului cu serviciile medicale. Evolutia bolii
pacientului a fost asa cum era de asteptat, in stransa corelatie cu aderenta sa la terapia ARV
(antiretrovirala).

Disculfii:

Pornind de la evolutia cazului discutam abordarea terapiei specifice ARV in raport cu
medicina paliativa - provocarea actuala fiind evaluarea distincta a contributiei ambelor
discipline, pentru a oferi pacientilor beneficiile celor doua specialitati. Este important pentru
profesionistii medicali implicati Tn ingrijirea bolnavilor HIV sa raméana sensibili la nevoile de
ingrijire paliativa pe tot parcursul bolii. Medicina paliativa are mult de oferit ingrijirii infectatilor
HIV: cregterea aderentei la terapia antiretrovirald activa si la alte terapii, infruntarea
complexelor probleme psihosociale ale pacientilor SIDA gi a familiilor lor.

Cuvinte cheie: infectfie HIV/SIDA, terapie ARV, aderenta, paliatie

Introducere

Pacientul TS de sex masculin, 21 ani, din jud. Giurgiu, depistat din 2003 cu infectie
HIV/SIDA pe fondul unui sindrom diareic trenant.

Istoricul bolii:

Pacientul era de circa 2 ani in evidenta clinicii pediatrie a Spitalului Parhon unde urma
tratament pentru corectarea unui deficit staturo-ponderal prin internari periodice. Pe
parcursul ultimei internari a dezvoltat un sindrom diareic ce nu a raspuns la terapia uzuala,
motiv pentru care a fost transferat Tn institutul nostru. Atat aspectul caracteristic la examenul
clinic de la internare cat si anul nasterii (1988) si provenienta din judetul Giurgiu au sugerat
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diagnosticul, confirmat de altfel de laborator, stabilindu-se o infectie HIV/SIDA stadiul clinico
imunologic C3 cu o Tncarcatura virala de 405.000 copii/mL si un CD4 = 32/mL. Precizam ca
hemoleucograma la internare arata leucopenie cu trombocitopenie, care Tnsa s-au corectat
relativ rapid dupa instituirea terapiei ARV, ajustate la specificul pacientului, cu schema
Lamivudine (3TC) bid, Stavudine (d4t) 30mg bid si Saquinavir (SQV) 200 mg 5 cp bid.

n primii 4 ani de terapie aderenta a fost foarte buna, aceasta si datorita realizarii ,visului”
sau de a creste in Tnaltime. Sub tratamentul ARV pacientul in final a crescut 18 cm. Pe
parcursul acestor patru ani a existat un singur episod de intrerupere a terapiei ARV pentru o
saptamana, perioada in care pacientul a plecat in prima sa tabara cu colegii si nu a luat
terapia de frica sa nu fie intrebat pentru ce o ia. Acest fapt ne-a ajutat sa prevenim
evenimente similare la alti pacienti. Mentionam ca odata cu cregterea n greutate s-a crescut
doza de Stavudine (d4t) la 40 mg bid. Din pacate din decembrie 2007 cand ajunsese la
CD4= 765/mL (viremia era nedectectabila de la 3 luni dupa initierea terapiei) pacientul a
renuntat la tratament, plecand de altfel din tara la munca in strainatate.

Revine la noi in iulie 2009 cu stare generala acceptabila. Examenele de laborator aratand o
viremie de 178.000 copii/mL si un CD4=78/mL. Se reinstituie terapia ARV Tn aceeasi
schema, dar desi pacientul vine sa isi ia terapia lunar constatam in septembrie la controlul de
la 3 luni dupa reluarea ARV un CD4=58/mL. In 14 octombrie pacientul se prezinta cu febra,
stare generala modificata recunoscand ca a urmat terapia inconstant datorita starii de voma
pe care reluarea tratamentului a indus-o si care practic |-a facut sa stopeze terapia de circa 2
saptamani (Figura 1).

Figura 1 - Schema sinoptica a evolutiei pacientului TS de 21 de ani, sex masculin, de la
depistarea sa in 2003 ca seropozitiv si pana la internarea din octombrie 2009. (schema
originala dupa modelul propus de Prof. Dr. Florin A. Caruntu si utilizat in INBI Prof. Dr. Matei
Bals).

T.S., 21 ani, sex masculin
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Prezentarea cazului

Examen obiectiv la internare:

Pacient subfebril, incercanat, palid cu adenopatie laterocervicala bilaterala palpabild, mai
evidenta pe dreapta si splina la 1 cm sub rebord, MV accentuat ih ambele baze cu rare raluri
brongice. De cca 2 ani pacientul fumeaza circa un pachet pe zi.

Date de laborator si imagistice la internare:

NL: 2900/mL, Hb: 6,7 g%, Tr: 93000/mL, restul probelor biologice fiind in limite normale.
Examenul radiologic pulmonar aratand doar un desen peribronhovascular accentuat
hiliobazal bilateral.

Diagnosticul de etapa:

Avand in vedere tabloul hematologic asemanator cu cel de la depistare s-a considerat ca
pancitopenia era probabil prin invazia virala a maduvei hematogene si s-a reinstituit terapia
ARV n schema Lamivudine (3TC) bid, Stavudine (d4t) 40 mg bid si Efavirenz (EFV),
inlocuindu-se inhibitorul de proteaza, cel care teoretic era vinovat de sindromul de greata
acuzat de pacient. Sindromul febril a fost considerat ca posibil datorat unei Pneumocistoze si
s-a instituit terapie si cu Co-trimoxazole (TMP-SMX) 6g/zi.

Evolufie:

Dupa corectarea anemiei cu 2 mase eritrocitare si 4 zile de tratament, aparent starea
generala se amelioreaza dar reapar varsaturile pe care pacientul le atribuie de aceasta data
Co-trimoxazol-ului. Se decide inlocuirea acestuia cu Clindamicina, dar pacientul paraseste
spitalul Tn 23 octombrie din motive personale, contrar avizului medical.

Reevaluare:

In 27 octombrie revine la internare febril cu intoleranta digestiva, cu un deficit de cca 4 kg
fata de internarea anterioara, cu adenopatia laterocervicala dreapta accentuata si
pancitopenie severa NL: 2400/mL, Hb:5,7 g%, Tr:45000/mL, CD4=44/mL si un LDH=1902, in
rest biochimic normal. Se reia schema ARV si se instituie terapie ca pentru neutropenicul
febril cu Ertapenem, Moxifloxacina, Fluconazol si Dexametazona sub care evolutia este
favorabila pentru circa 7 zile. Considerand adenopatia ca posibil de cauza TBC sau cu MAC-
uri se adauga Claritromicina si Etambutol, iar deorece fara sangerare evidenta pacientul
,pierdea” 1g Hb/zi se efectueaza o punctie biopsie osoasa (PBO). Examenul clinic cu ocazia
efectuarii punctiei osoase releva si o crestere cu cca 2 cm a dimensiunilor splinei, care
devine gi dureroasa prin distensia relativ rapida, motiv pentru care s-a instituit terapia cu
Tramadol. Acesta a ameliorat confortul pacientului si somnul.

Tn 13 noiembrie rezultatul PBO stabileste diagnosticul de limfom probabil Hodgkinian iar Tn
16 noiembrie pacientul se transfera la spitalul Fundeni, sectia hematologie. Examenele de
imuno-histochimie ulterioare stabilesc diagnosticul de limfom non-Hodgkinian cu celula mare
tip B ( Figura 2) si in ciuda instituirii terapiei specifice cu Anticorpi monoclonali anti CD20 500
mg/zi si Metil-prednisolon i.v. 1000 mg/zi, in data de 21 noiembrie pacientul decedeaza.
Schema sinoptica a evolutiei clinico-paraclinice in ultimile 6 saptamani sub terapie este
redata in Figura 3.
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Figura 2 - Aspect microscopic al limfomului malign non — Hodgkinian — ganglion limfatic, MO

X 40, coloratie hematoxilina eozina.

Figura 3 - Schema sinoptica e evolutiei pacientului TS de 21 de ani, sex masculin, in ultimile
6 saptamani de viata. (schema originala dupa modelul propus de Prof. Dr. Florin A. Caruntu

si utilizat in INBI Prof. Dr. Matei Bals).

T.S., 21 ani, sex masculin
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Discu tii

Infectionistii de azi, inalt specializati tind sa fie mai putin atenti la problemele ingrijirilor
paliative pentru pacientii lor seropozitivi, decat in prima faza a epidemiei, cand nu aveau la
thdeméana terapia ARV. Nevoia ingrijirilor paliative pentru bolnavii SIDA continua insa paralel
cu dezvoltarea noilor agenti terapeutici, iar disciplinele ingrijirilor paliative $si managementul
complex al SIDA au inca multe de invatat una de la cealaltd. Aceste probleme trebuie sa fie
abordate activ de catre ambele categorii de personal de ingrijire paliativa si specifica anti-
HIV.

Calitatile clinice de compasiune, empatie, de a inspira speranta fac o reala diferenta in viata
celor suferinzi de boli cronice, amenintatoare de viata. Infectia HIV/SIDA determina izolare gi
devasteaza viata personala prin impactul ei. ingrijirea paliativa a bolnavilor SIDA abordeaza
teme clinice majore incluzand managementul durerii si al altor simptome, planul de ngrijire
in faza avansata si problemele psihosociale. Trebuie sa aplicam lectia invatata din ingrijirea
bolnavilor cu cancer la numarul in crestere a tinerilor adulti suferinzi de boli non-maligne.
Clinicienii trebuie sa-si modifice atitudinea de la un management de rutina al unei boli

specific anti-retroviral (1).

Vocatia medicala implica abilitati clinice esentiale - ascultare activa, respectarea autonomiei,
pot fi implementate oriunde in lume. Ingrijirile paliative ale bolnavilor SIDA constau in terapii
directionate comorbiditatilor infectioase si maligne legate de SIDA si tratamente centrate pe
furnizarea confortului si controlul simptomelor. Ele implica servicii multidimensionale si
multidisciplinare incluzand nursing, asistenta sociala, medicina complementara/alternativa gi
terapie fizica. Medicina paliativa orienteaza ingrijirea spre simptom si spre pacient si include
urmatoarele: managementul simptomelor (fatigabilitatea, durerea), tratamentul efectelor
adverse (greata, varsatura), suportul psihosocial (depresia, ingrijirea in faza avansata a
bolii), ingrijirea la sfarsitul vietii (2).

Cresterea "medicalizarii" ingrijirii SIDA se datoreaza partial progresului terapiilor eficiente
care ofera posibilitatea controlului replicarii virale, dar si aparitiei acestei paradigme
biomedicale ca rezultat al pierderii perspectivei asupra bolilor cronice progresive, incurabile.
Provocarea actuald este evaluarea distincta a ambelor discipline, pentru a oferi pacientilor
beneficiile celor doua specialitati. Este important pentru profesionistii medicali implicati in
ingrijirea bolnavilor HIV sa raméana sensibili la nevoile de ingrijire paliativa pe tot parcursul
bolii (3).

Medicina paliativa are mult de oferit ingrijirii infectatilor HIV: cresterea aderentei la terapia
antiretrovirala activa si la alte terapii, infruntarea complexelor probleme psihosociale ale
pacientilor SIDA si a familiilor lor (1).

Atata timp cat pacientul a avut o aderenta buna la terapie evolutia a fost favorabild; faptul ca
analizele de laborator erau bune si CD4 crestea constant la controalele periodice au dus la
scaderea intensitatii comunicarii cu pacientul. Acest fapt a facut imposibila aflarea intentiei
pacientului de a pleca in strainatate si astfel a dus la intreruperea terapiei si in final la
tragicul deznodamant. Cu alti pacienti care au relatat medicului proiectele de viitor a fost
posibila asigurarea terapiei pentru 1-2 luni gi referirea catre centrele de tratament din tara de
destinatie, care au preluat pacientii gratis. Chiar daca pacientul evolueaza favorabil este
absolut necesara o minima discutie cu ocazia intalnirii lunare la ridicarea terapiei, in care sa
se analizeze si sa se reitereze importanta aderentei. In plus, prezentarea celor invatate din
experienta cu acesti pacienti poate preveni evenimente similare la alti pacienti. Faptul ca
terapia pacientului a fost permanent adaptata la acuzele lui: s-a modificat terapia ARV, s-a
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schimbat Co-trimoxazol-ul, s-a administrat Tramadol la durere, au contribuit la confortul
pacientului.

Desi nu suntem de acord nu putem omite prezentarea opiniei unor cercetatori (4) care
considera ca in fazele terminale ale SIDA, terapia ARV ar trebui oprita, acestia considerand
ca prin reactiile adverse medicatia ARV produce mai mult rau.
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Rezumat

Precautiile Universale (PU) reprezinta un concept care considera ca orice pacient poate fi
infectat cu divergi agenti patogeni, care se pot transmite personalului de ingrijire. PU
reprezintad o abordare agresiva, care trateaza tot sangele uman, umorile si secretiile
biologice ca potential infectante cu HIV, virusul hepatitei B, C si alti agenti patogeni cu
transmitere sanguina. De aceea, este necesar sa se aplice masuri de protectie, PU
asigurand protectia atat a pacientilor, cat si a persoanelor care fii ingrijesc, fie acestea
medici, asistente medicale, infirmiere, psihologi, asistenti sociali, sau membri ai familiei,
prieteni, voluntari. Pe scurt, PU constau in: spalarea mainilor, utilizarea corecta a manusilor,
a materialelor de protectie a fetei gi corpului, manipularea corecta a acelor gi
instrumentarului, sterilizarea si dezinfectia.

PU se aplica in cursul oricarui tip de ngrijire medicala si in ingrijirea oricarui tip de pacient,
nu numai in cazul ingrijirilor paliative acordate pacientului cu SIDA. Tn cazul expunerilor
accidentale la sange si alte produse biologice provenite de la pacient, personalul de ingrijire
urmeaza sa aplice protocolul de profilaxie post-expunere profesionala.

Cuvinte cheie: precautii universale; Tngrijiri paliative; profilaxie post-expunere profesionala;
HIV/SIDA

Ce reprezint a Precau tiile Universale la pacien tii cu SIDA ?

Ingrijirea paliativa, prin definitie, presupune acordarea unor ingrijiri medicale, dar nu numai
atat, ci si oferirea de suport psihologic, spiritual si emotional pacientului care ajunge la
momentul Tn care primeaza tipul acesta de ingrijire. Aceasta inseamna ca luam in
considerare confortul pacientului, atitudine care poate fi perceputa in alte specialitati
medicale ca fiind, desi generoasa, exagerata si chiar riscanta pentru personalul de ingrijire.
Cu atat mai mult, aparitia infectiei HIV si a sindromului de imunodepresie dobandita, asociat
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de cele mai multe ori cu moartea, perceptie preluata si de personalul de ingrijire, a indus
teama de infectare, care, la randul ei a generat conceptul de Precautii Universale. Este insa
de amintit ca preocuparile pentru reducerea riscului profesional sunt extrem de vechi, pentru
timpurile noastre ele materializandu-se prin promulgarea de standarde gi recomandari ale
Administratiei pentru Sanatatea si Siguranta Ocupationala din Statele Unite (OSHA), care
recunosc riscul asociat expunerii la agentii patogeni din sange si alte produse biologice (1).

Pornind de la pacientii cu SIDA, care reprezinta o potentiala sursa cunoscuta de infectie,
filozofia Precautiilor Universale s-a extins, admitand ca multi pacienti infectati cu agenti
patogeni cu transmitere sanguina nu sunt identificati, ceea ce necesita ca anumite masuri de
precautie sa fie aplicate tuturor pacientilor, indiferent de diagnostic, in cadrul ingrijirilor
medicale (2).

Precautiile Universale reprezintd o abordare agresiva, care trateaza tot sangele uman,
umorile si secretiile biologice ca potential infectante cu HIV, virusul hepatitei B, C si alti
agenti patogeni cu transmitere sanguina. Oricum, din experienta, personalul de ingrijire este
mai putin expus riscului de infectie cu HIV in cazul pacientilor cu status HIV cunoscut,
deoarece aplica in mod riguros Precautiile Universale, in comparatie cu situatia in care sunt
ingrijiti pacientii cu status HIV necunoscut, si unde apare tentatia de a nu respecta in
totalitate PU.

Precautiile Universale asigura protectia atat a pacientilor, céat si a persoanelor care i
ingrijesc, fie acestea medici, asistente medicale, infirmiere, psihologi, asistenti sociali, sau
membri ai familiei, prieteni, voluntari.

Ce masurile de protec tie presuspun Precau tiile Universale ?

Masurile de protectie se aplica intotdeauna, atunci cand se anticipeaza contactul
tegumentelor si mucoaselor cu:

-sange;

- lichid cefalo-rahidian;

- lichid pleural;

- lichid peritoneal;

- lichid pericardic;

- lichid amniotic;

- sperma si secretii vaginale;

- saliva, urina si fecale, care contin sange vizibil.

Daca la nivel de institutii medicale, spitale, policlinici, hospice-uri, cabinete, PU sunt
respectate si aplicate, conform standardelor si procedurilor de ingrijire, acelasi lucru trebuie
sa se intdmple si In cazul ingrijirilor la domiciliu, printr-o pregatire in acest sens a membrilor
familiei, prietenilor etc., acompaniata insa si de verificarea respectarii acelorasi reguli.

Ne vom referi in continuare la acordarea ingrijirilor paliative pentru pacientii cu SIDA, dar
accentuam faptul ca masurile de precautie sunt universal valabile pentru orice tip de pacient!

Asadar, masurile de protectie sunt urmatoarele:
- purtarea manusilor de unicd folosinta, din latex sau poliuretan, atunci cand:
0 se intra in contact cu mucoasele persoanei infectate, respectiv: nas, gura,
organe genitale si rect;
0 seintra in contact cu tegumentele persoanei infectate, cand acestea prezinta
leziuni, sau, sénge, urina, saliva, varsaturi, fecale;
0 se manevreaza diverse obiecte (haine, lenjerie, prosoape);
o se efectueaza diverse proceduri, precum: injectii intramusculare, perfuzii,
recoltare de sénge, schimbare de pansamente;
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o0 se face curatenie, se igienizeaza, dezinfecteaza locul in care este ingrijit
pacientul.

Daca manusile se degradeaza sau se rup, acestea se scot si se spala mainile, dupa care se
pun manusi noi, pentru a continua activitatea!

Manusile se folosesc o singura data, adica se pun manusi noi la fiecare dintre proceduri!
Manusile nu se spald, acestea se arunca in containere speciale pentru materialele moi
contaminate si nu la gunoiul menajer! Dar, atentie, materialul moale (manusi, fese, vata,
tampoane, pampers) nu se amesteca cu acele sau alte obiecte care pot taia sau intepa, care
la rAndul lor se pun in container destinat acestora!l

Oricum, manusile nu inlocuiesc spalarea pe maini!
- spalarea mainilor, atunci cand:
0 seintra in contact cu tegumentele si mucoasele persoanei ingrijite (inainte si
dupa);
0 se intra in contact accidental cu sénge sau alte produse biologice provenite de
la persoana ngrijita;
0 se scot manusile.
- utilizarea materialelor de protecfie:
0 masti simple sau cu ecran, pentru a proteja fata, gura, nasul si ochii, numai
cand se anticipeaza riscul de expunere la sédnge si alte produse biologice;
o halate sau sorturi, atunci cand se anticipeaza riscul de expunere la sange si
alte produse biologice prin improscare.

Se prefera utilizarea de halate si sorturi de unica folosinta, iar in cazul celor reutilizabile se
respecta recomandarile conform PU, ceea ce presupune dezinfectarea prealabila cu produse
pe baza de clor si spalarea, de preferat la masina, utilizand detergenti obisnuiti. Nu se
recomanda spalarea acestora cu mainile neprotejate de manusi de menaj, si nu de unica
utilizare!

- manipularea corecta a acelor si a altui instrumentar:

o acele si seringile trebuie sa fie intotdeauna utilizate o singura data;

0 nu se recapisoneaza niciodata acele;

0 acele gi seringile se arunca dupa utilizare n containere speciale, cu pereti
rezistenti la intepare sau taiere;

0 containerele nu trebuie umplute complet;

0 containerele cu produse contaminate nu se arunca in acelasi loc amenajat
pentru gunoiul menajer, ci se depoziteaza in locuri separate, in containere
separate, inscriptionate cu “risc biologic”; in cazul ingrijirilor la domiciliu, se
stabilegte o relatie cu o unitate sanitara.

- sterilizarea gi dezinfecfia:

0 in cazul unitatilor sanitare se asigura conform standardelor gi
procedurilor;

o Tn cazul ingrijirilor la domiciliu, se folosesc dezinfectantele pe baza de
clor si detergentii, indiferent de categoria sociala a familiei respective
si bineinteles ca ar fi de dorit ca sterilizarea si dezinfectia sa se
apropie cat mai mult de standardele institutiilor sanitare (3).

Sintetic, masurile prezentate se regasesc in Tabelul 1 (4).
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Tabelull - Precautii universale n ingrijirea pacientilor: proceduri $i masurile de protectie

PROCEDURA

Spalarea
mainilor

Manusi
de
protec tie

Halat de
protec tie

Masca de | Ochelari
protec tie | de
protec tie

Anamneza / discutii cu
pacientul

Ajustarea ritmului unei
perfuzii deja montate

Examinarea pacientului
fara a atinge sange, alte
produse biologice,
mucoase

Examinarea pacientului cu
atingerea sangelui, a
mucoaselor, a altor
produse biologice

Recoltarea de sange

Montarea de catetere
venoase, punctii venoase

Aspirare, punctii pleurale,
punctii medulare,
paracenteza

Se folosesc: halate,
masca, ochelari de
protectie, daca se
prevede stropirea cu
sange sau cu alte
produse biologice

Montarea de catetere sau
sonde pe diverse cai

Se folosesc: halate,
masca, ochelari de
protectie, daca se
prevede stropirea cu
sénge sau cu alte
produse biologice

Manipularea de materiale
de orice fel, murdare

Se folosesc: halate,
masca, ochelari de
protectie, daca
materialele par a fi intens
contaminate

Intubarea si/sau
endoscopia

Montarea de accesorii
arteriale

Operatii sau orice
interventii de urgenta care
pot produce stropirea cu
singe sau cu alte produse
biologice




In concluzie

Indiferent de tipul de ingrijire, institutional sau la domiciliu, in cazul unei expuneri accidentale
prin intepatura cu ac/instrumentar folosit sau stropirea cu sange / produse biologice a
tegumentelor sau mucoaselor, persoana expusa se adreseaza oricarei camere de garda a
unui spital de boli infectioase, in cel mai scurt timp posibil, pentru a se evalua gravitatea
expunerii si a se stabili conduita profilactica (5).
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Rezumat

Profilaxia post-expunere profesionala (PPEP) face parte dintr-un concept, mai larg, al
Precautiilor Universale (PU), fiind de fapt solutia in cazul expunerii accidentale profesionale,
in pofida respectarii PU. Riscul de infectie prin expunere profesionala este totdeauna luat in
considerare, cel putin pentru trei agenti patogeni: HIV, HBV, HCV.

Ingrijirile paliative ale pacientilor cu SIDA implica respectarea PU, iar in caz de expunere,
riscul cunoscut este cel putin pentru HIV. Se impune, de aceea, aplicarea protocolului de
PPEP, si anume: raportarea evenimentului, evaluarea gravitatii expunerii, acordarea
ingrijirilor primare, consiliere psihologica, evaluare clinica si serologica pentru HIV, HBV,
HCV, stabilirea schemei de profilaxie, monitorizare clinica si biologica.

Initierea PPEP trebuie sa se faca cat mai rapid de la momentul expunerii, de preferat in
primele 72 ore si sa aiba o durata de 4 saptamani, daca medicamentele sunt tolerate.
Evaluarea gravitatii expunerii, decizia de initiere si schema terapeutica, precum si
monitorizarea tratamentului profilactic apartin infectionistului.

Cuvinte cheie: ingrijiri paliative, profilaxie post-expunere profesionald, HIV/SIDA,
medicamente antiretrovirale

Introducere

Expunerea cu risc de infectie HIV ca accident de munca a fost definita de Serviciul de
Sanatate Publica al SUA astfel: producerea unei leziuni transcutanate (de exemplu:
intepatura cu ac, taietura cu bisturiu), contactul mucoaselor sau al pielii (in special cind
aceasta prezinta leziuni) cu sange, produse biologice (sperma, secretii vaginale etc.)
tesuturi, orice produs care contine sange vizibil - pentru ca toate acestea au fost incriminate
in transmiterea HIV (1).
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Riscul de infectie cu HIV este considerat de Centrul de Control al Bolilor Atlanta (CDC)
diferit, in functie de modul de expunere la séange, si anume: 0,3 % pentru leziunile
transcutanate, 0,9 % pe mucoase si 0,04 % pe tegumente.

Volumul de sange, minim necesar pentru transmiterea HIV este de 0,1 ml. Supravietuirea
virusului din produsele biologice, aflate Tn mediul ambiant este de maximum 72 ore. Insa,
concentratia de virus scade brutal inca din primele ore! (2).

Factorii care influenteaza riscul de infectie cu HIV sunt:

- factori care fin de surséa : volumul de sange sau de alte produse, incarcatura virala ;

- factori care fin de modul de expunere : profunzimea leziunii, suprafata de contact, natura
suprafetei de contact (piele, mucoase), integritatea suprafetei de contact, durata contactului.

Numarul limfocitelor CD4, al sursei, este un factor predictiv al riscului de infectare (1).

In cazul oricarei expuneri la singe sau produse de sange se are in vedere nu numai riscul
de infectie cu HIV, ci si riscul de infectie cu virusul hepatitei B (HBV) si C (HCV), motiv pentru
care evaluarea si atitudinea profilactica vor lua in considerare, cel putin cele trei virusuri
mentionate.

Atitudinea post expunere trebuie sa cuprinda urmatorii pasi:

- raportarea evenimentului;

- evaluarea gravitatii expunerii;

- acordarea ingrijirilor primare si consiliere;

- evaluare clinica si serologica pentru HIV, HBV si HCV;

- stabilirea unei scheme de profilaxie antiHIV, antiHBV si antiHCV;
- monitorizarea clinica si biologica pentru HIV, HBV, HCV.

Conform recomandarilor CDC niciodata nu se recurge la testarea pentru HIV, HBV si HCV a
acelor sau a intrumentarului care a provocat accidentul! (1).

Profilaxia post expunere profesional  a anti HIV

Chimioprofilaxia antiretrovirala (ARV) trebuie sa aiba in vedere ca, in tratamentul infectiei
HIV dispunem, in prezent, de cinci clase terapeutice, ceea ce inseamna ca virusul provenit
de la pacientul-sursa poate sa prezinta deja mutatii de rezistenta, fata de unul sau toate
medicamentele ARV. Aceasta inseamna ca, in evaluarea gravitatii expunerii trebuie sa intre
n ecuatie istoricul terapeutic al pacientului si schema actuala. Astfel, pornind de la regimul
standard sau extins, dupa caz, dar extrem de limitate in optiuni, recomandate de CDC in
2001 s-a ajuns in prezent la extinderea combinatiilor ARV administrate Th scop profilactic,
prin aparitia de noi clase terapeutice, cu numeroase molecule noi, din ce in ce mai active (1).

Initierea profilaxiei post expunere profesionald (PPEP) trebuie sa se faca cat mai rapid de la
momentul expunerii, de preferat in primele 72 ore si sa aiba o durata de 4 saptamani, daca
medicamentele sunt tolerate. Pentru ca ne referim la expunere profesionala in cadrul
ingrijirilor paliative ale pacientilor cu SIDA, nu este cazul sa asteptam rezultatul testului de
rezistenta pentru a initia profilaxia, si in nici un caz rezultatul testarii HIV a pacientului-sursa!

in selectarea medicamentelor ARV trebuie pus in balanta riscul foarte mare de infectie, fiind
vorba de o expunere n cadrul ingrijirilor paliative ale pacientilor cu SIDA, cu toxicitatea
potentiala a medicamentelor respective. in aceasta situatie, nu cred ca este de neglijat riscul
mare de infectie al personalului de Tngrijire expus, iar toxicitatea si toleranta pot fi “tatonate”
pe parcursul administrarii.

Regimuri de baza preferate (1):
- Zidovudina + Lamivudina sau Combivir;
- Zidovudina + Emtricitabina;
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- Tenofovir + Lamivudina;
- Tenofovir + Emtricitabina;

Regimuri de baza alternative:
- Lamivudina + Didanosina;

- Didanosina + Emtricitabina;
- Emtricitabina + Stavudina;

- Lamivudina + Stavudina.

Regim extins preferat:
- regim de baza + Lopinavir / Ritonavir

Regimuri extinse alternative:
- regim de baza plus:

(0]

OO0 O0OO0Oo

Atazanavir + Ritonavir sau
Fosamprenavir + Ritonavir sau
Indinavir + Ritonavir sau
Saquinavir + Ritonavir sau
Efavirenz

Enfuvirtide.

Desi ghidurile enumera doar unele combinatii, in practica, nu se exclud combinatii cu
medicamente mai noi, a caror eficacitate terapeutica, respectiv cu un prag mai inalt de
rezistenta fata de virus, conferd o mai mare siguranta in profilaxie.

in general, nu sunt recomandate in combinatiile ARV administrate In scop profilactic, in caz
de expunere profesionala, Nevirapina si Abacavir, mai ales din cauza reactiilor alergice
frecvente. In afara de acestea, enumeram pe clase de medicamente reactiile adverse mai
importante, ce pot aparea in administrarea profilactica post-expunere profesionala:

- inhibitori nucleozidici de reverstranscriptaza:

(0]

(0]

(0]

(0]

(0]

Zidovudina: anemie, neutropenie, greata, cefalee, insomnie, dureri
musculare, slabiciune;

Lamivudina: dureri abdominale, greata, diaree, pancreatita, eruptii
cutanate;

Stavudina: neuropatie periferica, cefalee, insomnie, anorexie, greata,
diaree, anemie, neutropenie;

Didanosina: pancreatita, acidoza lactica, neuropatie, dureri abdominale,
greata, diaree;

Emtricitabina: cefalee, greata, varsaturi, diaree, eruptii cutanate,
hiperpigmentare cutanata;

- inhibitori nucleotidici de reverstranscriptaza:

(0]

Tenofovir: greata, varsaturi, diaree, flatulenta, cefalee;

- inhibitori non-nucleozidici de reverstranscriptaza:

(0]

Efavirenz: eruptii cutanate, insomnie, somnolenta, tulburari de
concentrare, vise bizare, teratogenie;

- inhibitori de proteaza:

(0]

(0]

Atazanavir: greata, varsaturi, diaree, dureri abdominale, cefalee, eruptii
cutanate, hiperbilirubinemie indirecta;

Fosamprenavir: greata, diaree, alterarea gustului, parestezii periorale,
depresie, eruptii cutanate;

Indinavir: greata, dureri abdominale, nefrolitiaza, hiperbilirubinemie
indirecta;

Lopinavir: diaree, greata, oboseala, cefalee, hipercolesterolemie,
hipertrigliceridemie;
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o Ritonavir: diaree, greata, alterarea gustului, slabiciune, parestezii periorale
hipercolesterolemie, hipertrigliceridemie;
o Saquinavir: diaree, dureri abdominale, greata, hiperglicemie, cresterea
transaminazelor.
- inhibitori de fuziune
o Enfuvirtide: reactie la locul de injectare, insomnie, depresie, neuropatie
periferica, tuse, pneumonie bacteriana.

PPEP se face in Romania in cadrul tuturor spitalelor de boli infectioase, sub controlul
infectionistului, cu experienta in tratamentul ARV!

Sunt de enumerat cateva situatii particulare, in care se poate afla persoana expusa, si
anume: sarcina gi alaptarea, care impun alegerea unei combinatii care sa asigure un risc
minim de toxicitate fata de fat sau sugar.

In cazul muscaturilor, care pot aparea in ingrijirile pacientilor cu SIDA, cu degradare
neuropsihica severa, se ia in considerare evaluarea riscului de infectie, si eventual, aplicarea
profilaxiei ARV.

PPEP anti HBV

Profilaxia post expunere profesionala la virusul hepatitei B se justifica, deoarece riscul de
transmitere este extrem de mare, conform studiilor publicate, de peste 30 %, variind intre 1 si
37 % (3).

Volumul de sange, minim necesar pentru transmiterea HBV este de 0,00004 ml.
Supravietuirea virusului din produsele biologice, aflate in mediul ambiant este de peste 24
saptamani (2).

Daca persoana expusa nu este vaccinata antihepatita B si daca sursa de expunere este Ag
HBs pozitiva, atunci se administreaza imunoglobuline antihepatita B si se incepe vaccinarea
antihepatita B. Datele de care dispunem arata ca nivelurile de anticorpi indusi de vaccinul
anti-hepatita B scad n timp. Oricum, memoria imunitara se pastreaza cel putin 10 ani de la
vaccinarea anti-hepatita B.

Hepatita cronica cu virus B a fost raportata extrem de rar la cei care au dezvoltat anticorpi
protectori dupa vaccinare. Rapelurile nu sunt recomandate, in principiu, nici la adulti, dar nici
la copii, daca acestia au un sistem imunitar integru. Se recomanda Thsa, vaccinarea anti-
hepatita B atunci cand datele de laborator arata niveluri neprotectoare de anticorpi. Asadar,
in cazul in care persoana expusa a fost vaccinata anti-hepatita B va primi un rapel imediat.
Tn cazul In care persoana expuséa nu a fost vaccinata se va efectua vaccinare completa anti-
hepatita B, cat mai repede dupa expunere.

PPEP anti HCV

Profilaxia post expunere profesionala la virusul hepatitei C s-ar justifica, deoarece riscul de
transmitere este mare, conform studiilor publicate, de 1,8 %, variind intre 0 si 7 % (2).

Desi nu exista studii publicate care sa confirme eficacitatea profilaxiei post-expunere la
hepatita cu virus C, cu medicatia existenta in tratamentul hepatitei C, este de stiut ca exista
protocoale in studiu, care prevad - in cazul unei expuneri cu risc crescut - urmatoarele:

- evaluarea gravitatii;

- Ingrijiri primare;

- evaluare clinica si serologica;

- supraveghere clinica si biologica;

- stabilirea unei scheme de chimioprofilaxie anti HCV, in care se administreaza in combinatie
interferon si ribavirina, astfel:
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- Interferon peghilat a2 a sau a2 b: 180 yg o data pe saptamana, sau, in functie de greutate
120 — 150 ug o data pe saptamana, timp de 6 saptamani;
- Ribavirina: 1000 - 1200 mg (in functie de greutate) / zi, timp de 6 saptamani.

Se poate recurge si numai la monitorizarea clinica si de laborator, tratamentul urmand a fi
initiat doar in cazul n care se constata aparitia viremiei HCV sau seroconversia pentru HCV,
alaturi de cresterea transaminazelor.

Uneori, este important de cunoscut si istoricul vaccinarii antitetanice, si daca aceasta nu
exista sau este incompleta se va efectua un rapel antitetanic (ATPA), daca se justifica.

Monitorizarea PPEP consta in evaluare clinica periodica si efectuarea urmatoarelor teste:
hemograma, glicemie, amilazemie, uree si creatinind sanguina, transaminaze hepatice.
Testarile HIV, Ag HBs, Ac HBs, HBV — DNA, Ac HCV si HCV — RNA trebuie efectuate la 6,
12 saptamani si 6 luni de la expunere (vezi Figura nr. 1 de la sfarsitul articolului).

In concluzie

Expunerea profesionala accidentala trebuie sa se declare ca accident de munca, in primele
24 de ore de la producere si sa se aplice protocolul de profilaxie prezentat.

Poate ca in incheiere ar fi de reamintit faptul ca Precautiile Universale trebuie sa se aplice in
toate tipurile de asistentd medicald, incepand cu actul medical care nu se adreseaza numai
pacientului, de exemplu controlul medical periodic, vizitele de puericultura etc. si terminand
cu ngrijirea pacientului cu SIDA, care constituie sursa sigura de infectie, prin faptul ca se
cunoaste statusul de seropozitivitate HIV, si mai mult decét atat, prin viremie extrem de
mare, ceea ce cregte riscul de transmitere a infectiei, prin expunere accidentala profesionala.

Cu toate acestea, n ingrijirile paliative acordate pacientului cu SIDA, expunerea nu trebuie
sa panicheze personalul de ingrijire si In nici un caz nu inseamna intreruperea imediata a
ingrijirilor, echivalenta din punct de vedere psihologic cu “abandonul”, iar din punct de vedere
medical chiar punerea n pericol a vietii pacientului, ci presupune continuarea activitatii pana
la capat, sau, daca durata acestora este mare, se recurge la inlocuire si mai apoi se aplica
protocolul de profilaxie post-expunere profesionala.
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Figura nr. 1 - Fisa clinica de inregistrare a expunerii profesionale cu risc de infectie HIV
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Rezumat

Tratamentele noi antiretrovirale au prelungit supravietuirea persoanelor seropozitive si au
influentat aspectele durerii intalnite la acestea: au scazut incidenta durerii in general, dar au
crescut ponderea celor neuropatice.

Recomandarile de tratament simptomatic (inclusiv cu opioide) nu difera esential de cele ale
durerii cronice din cancer. Datele din literatura internationala arata insa dificultati in
tratamentul cu opioide al durerii la persoanele cu istoric de abuz de narcotice.

In Romania nu a fost identificata aceasta dificultate particulara, mai putin de 1% dintre cei
infectati cu HIV fiind utilizatori de droguri injectabile. Dar o bariera importanta in tratamentul
cu opioide (valabila si pentru pacientii cu cancer) raméane teama nejustificata ca dependenta
se va capata tocmai prin administrarea opioidelor pentru durere.

Cuvinte cheie: durere in HIV/SIDA, opioide
Introducere

Tratamentele specifice actuale au prelungit supravietuirea persoanelor infectate cu HIV,
astfel incat acestea dezvolta pe parcursul evolutiei bolii un numar mare de complicatii cu
tablouri simptomatice in care durerea ocupa un loc important, si care necesita un control
eficient pentru ameliorarea calitatii vietii pacientilor. De aceea incepe sa se faca simtita

perioada terminala, si nu numai pentru situatiile in care apare un cancer asociat infectiei HIV.

Durerea intalnita la pacientii din ingrijirea paliativa este cel mai frecvent cronica, cu toate
particularitatile durerii cronice specifice pacientilor cu afectiuni incurabile. Astfel ea
depaseste definitia de simptom, apropiindu-se mai mult de cea de boala, datoritd multiplelor
aspecte care influenteaza perceptia durerii: fizic, psihologic, social si spiritual. Ceea ce
raporteaza un pacient ca durere este influentat de aspecte culturale, experienta de viata,
asteptari, sisteme de valori si convingeri. Ignorarea acestor aspecte duce la esec in
tratamentul durerii.
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Intemeietoarea miscérii hospice moderne, Dame Cicely Saunders, a denumit aceasta
“durere totald”. Aspectele nonfizice sunt si mai importante atunci cand este vorba despre
persoane seropozitive, a caror stigma o depaseste cu mult pe cea a pacientilor cu cancer

(1).

Breitbart si colaboratorii considera ca 85% dintre pacientii cu sindroame dureroase legate de
HIV nu primesc tratament antialgic adecvat (2). In Romania nu exista date suficiente pentru
evaluarea corecta a acestei probleme, de aceea nu putem decét sa extrapolam datele din
literatura internationala. Datele existente in lume arata ca in ciuda prevalentei mari, durerea
este subdiagnosticata si subtratata la pacientii seropozitivi, din cel putin doua motive:
subdiagnosticarea durerii in general si tendinta de a nu lua n serios raportarea durerii la
persoane cu istoric de abuz. Rezultatul este ca pacientii cu HIV/SIDA au un risc mai mare de
a nu primi un tratament corect al durerii. Aceste lucruri in conditiile in care in ultimii ani au
aparut nenumarate studii gi dovezi ca sunt posibile o evaluare si un tratament corecte ale
durerii la pacientii cu HIV, chiar daca sunt consumatori abuzivi de narcotice, i exista
recomandari ca tratamentul durerii sa faca parte din ingrijirea acestor pacienti la fel de mult
ca profilaxia si terapia antiretrovirala (3). Pe de alta parte, de la statistica lui Breitbart, din
1996, aparitia noilor terapii antiretrovirale se considera ca au determinat o scadere a
prevalentei durerii $i ca au crescut ponderea neuropatiilor periferice (a caror etiologie este
plurifactoriala si include terapia specifica antiretrovirald), ceea ce de fapt a facut durerile mai
greu de tratat (4, 5).

Paralel a posibil a intre durerea cronic a la pacien tii cu HIV /SIDA si la cei cu cancer

Pacientii au de obicei mai mult de o durere (in medie 2-3 dureri concomitente), care fac parte
dintr-un tablou simptomatic complex (care pentru HIV e cel mai frecvent completat de
astenie, pierdere ponderala, depresie, anxietate, tuse). Pentru HIV aproximativ 50% din
dureri sunt legate de boala de baza, 15-30% de tratamentul ei, iar restul durerilor de alte
cauze (6, 7), fata de cancer unde procentele sunt 70% durere data de boala de baza, 20 %
de tratament, 10% de alte cauze.

Pornind de la aceasta, in SUA, ghidurile AHCPR (Agency for Health Care Policy and
Research) privind tratamentul durerii in cancer, fac referire clara si la tratamentul durerii in
SIDA. Ele prevad ca principiile de evaluare si tratament ale pacientilor cu HIV/SIDA nu difera
fundamental de cele ale pacientilor cu cancer si trebuie urmate (8). Diferenta de mentionat
este ca fata de durerea din cancer, cauza care determina durerea pacientilor cu HIV este
tratabild in mai multe situatii (de exemplu infectiile oportuniste) (9).

Ca si pentru pacientii cu cancer, barierele in tratamentul eficient al durerii, mai ales daca e
vorba despre opioide, vin din partea pacientilor, a sistemului medical sau a medicilor.
Pacientii au aderenta slaba la tratamentele antiretrovirale, frica de dependenta si de efectele
secundare ale opioidelor si coreleaza tratamentul opioid cu un stadiu avansat al bolii. O
bariera in tratamentul simptomatic eficient, demonstrata recent de Cohen (10) este ca
minoritatile etnice gi rasiale apeleaza disproportionat mai putin la serviciile de ingrijire
paliativa. Barierele legate de sistem scad din punct de vedere legislativ si economic
accesibilitatea la medicatia necesara. in ceea ce-i priveste pe medici, prejudecatile privind
tratamentul cu opioide, evaluarea incompleta a durerii, lipsa cunostiintelor privind tratamentul
cu opioide si lipsa utilizarii tuturor modalitatilor cunoscute de tratament antialgic sunt cele mai
importante (11).

Tratamentul durerii reprezinta gasirea echilibrului optim intre efectul antialgic si efectele
secundare ale medicatiei folosite. Pentru tratamentul durerii cronice in mod deosebit acest
echilibru este extrem de important, pentru ca se reflecta atat in calitatea vietii pacientului pe
parcursul tratamentului, cat si in complianta la tratament. Toate ghidurile de tratament ale
durerii cronice in cancer pleaca de la principiile de tratament enuntate de OMS:
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administrarea medicatiei pe calea cea mai putin invaziva pentru pacient (orala sau
transdermica), la intervale regulate (anticipeaza reaparitia durerii), folosind conventia
denumita “scara OMS”, individualizarea tratamentului. Pacientii cu HIV au in general o
medicatie constand dintr-un numar mare de tablete i succesul tratamentului antialgic este
cu atat mai probabil cu cat numarul de tablete suplimentare este mai mic (preparate retard)
sau daca poate fi aplicata varianta transdermica (12).

Conventia cea mai larg cunoscuta si acceptata in tratamentul farmacologic al durerii din
cancer, denumita “scara OMS”, reprezinta standardizarea tratamentului antialgic in functie
de intensitatea durerii.

Scara OMS are 3 trepte:

- pe prima treapta se afla nonopioidele, medicatia cea mai potrivita pentru durerea usoara
(cu o intensitate pana la 4 din 10 pe scara analog vizuala (SAV);

- pe treapta a doua se afla medicatia cea mai potrivita pentru o pentru durere moderata
(intensitate 4, 5, 6 SAV), adica opioidele de teapta a ll-a;

- pe treapta a treia se afla medicatia cea mai potrivita pentru durerea severa (intensitate
peste 7 SAV), opioidele de treapta a lll-a.

Opioidele aflate pe treapta a ll-a (Codeina, Tramadolul) au 0 doza maxima, dincolo de care
orice crestere a dozei nu mai aduce beneficiu terapeutic.

Opioidele aflate pe treapta a Ill-a (Morfina, Fentanilul, Hidromorfonul, Oxicodona, Metadona)
NU AU DOZA MAXIMA, acesta insemnand cé orice crestere de doza va aduce cu ea si
cresterea efectului antialgic, fara limitare. Doza eficientd optima, individualizata, se obtine
prin echilibrul dintre efectul antialgic si efectele secundare.

Recomandarile sunt si de utilizare preferentiala a opioidelor din clasa agonistilor (Codeina,
Dihidrocodeina, Tramadol, Morfina, Fentanil, Oxicodona, Hidromorfon, Metadona) si evitarea
celor din clasa agonistilor-antagonigti cum este pentazocina (Fortralul), care pe langa efecte
secundare psihotomimetice inacceptabile Tn tratament cronic, poate declansa fenomenele de
sevraj daca se administreaza unui pacient in tratament cu opioide agoniste pure cum este
Morfina.

Unele observatii si studii farmacologice au ridicat problema interactiunii dintre medicatia
antialgica si cea antiretrovirala ca o dificultate de tratament (mai ales prin competitia pe
citocromul P450), dar in practica s-a demonstrat ca interactiunile sunt nesemnificative i nu
pericliteaza tratamentul antialgic corect si individualizarea dozelor (13).

Studiile cu preparate de morfina orala retard (14), cat si cu plasturi de Fentanil (15) sustin
eficacitatea tratamentului antialgic cu opioide la pacientii cu HIV/SIDA, concretizata mai ales
in scaderea scorurilor durerii i imbunatatirea functionald cotidiana. In plus, Newshan si
Lefkowitz au aratat ca Fentanilul transdermic a fost folosit eficient si la pacientii cu
dependenta de narcotice.

Dificult &ti in tratamentul cu opioide

O cauza frecventa de esec este subdozarea opioidelor. Opioidele nu reprezinta solutia
pentru orice durere si simplul fapt ca se administreaza morfina nu este suficient pentru a
considera tratamentul adecvat, ci este necesara si optimizarea dozelor. Si mai ales,
asocierea cu co-analgezicele pentru tratamentul corect al durerii neuropatice reprezinta una
dintre cheile succesului terapeutic.

Recomandarile actuale in tratamentul durerii neuropatice prevad mai intéi optimizarea dozei
din medicatia de baza de pe cele trei trepte OMS (16) si apoi adaugarea, daca este necesar,
a un co-analgezic (denumit si adjuvant, ceea ce este foarte sugestiv pentru faptul ca el ajuta
si nu se substituie medicatiei de baza). Acest lucru este deseori pierdut din vedere sau se
incearca deliberat compensarea absentei unui opioid din schema terapeutica (de frica



dependentei sau din dificultati administrative) si de aceea tratamentul durerii nu ajunge la
optimul posibil.

Este important de mentionat ca pentru pacientii cu cancer au fost validati cinci factori clinici

(care se regasesc in literatura de specialitate sub denumirea de “sistemul de clasificare

Edmonton pentru durerea in cancer”(17), care identificati la un pacient, reprezinta un indiciu

ca durerea va fi greu tratabila cu opioide:

» durerea neuropatica

* prezenta durerii incidente (puseul dureros cu cauza identificabila)

» alterarea functiei cognitive

« suferinta psihologica mare (anxietate sau depresie)

* mecanismul inadecvat de reactie la stress al pacientului, reprezentat prin istoric de abuz
de alcool sau alte dependente (cu mentiunea ca fumatul nu s-a dovedit ca reprezinta un
astfel de mecanism).

Ei sunt aplicabili desigur si pentru tratamentul durerii cu opioide la pacientii cu HIV/SIDA.

Durerea neuropatica este raportata ca aparand la cel putin 40% dintre persoanele
seropozitive cu boala avansata (cefalee, neuropatii periferice, radiculopatii, mielopatii).
Dificultatea tratarii durerii neuropatice vine din raspunsul incomplet la tratamentul opioid si
necesitatea asocierii frecvente a adjuvantelor, ceea ce presupune si munca desfasurata
pentru gasirea adjuvantului cel mai adecvat unui anumit context, cat si a dozei optime (18,
19).

Dintre toti factorii clinici ai clasificarii Edmonton, istoricul de abuz, care dupa toate datele din
literatura se intalneste mai frecvent la pacientii seropozitivi decét la pacientii cu cancer,
poate face ca medicii sa aiba retineri in prescrierea opioidelor si astfel durerea va fi
subtratata si mai mult la aceasta populatie selectionata. Un studiu recent (20) a aratat ca in
comparatie cu pacientii cu cancer gi durere dar fara istoric de abuz, pacientii cu SIDA, durere
si istoric de abuz au o suferintd mai mare, sunt mai simptomatici, au o ratd mai mare a
anxietatii si depresiei, un raspuns mai scazut la analgetice si o afectare mai mare a activitatii
cotidiene de catre durerea reziduala. Procentul mai scazut de raspuns al durerii la analgetice
s-a corelat cu comportamente problematice legate de medicamente (consumul de doze mai
mari decéat cele prescrise, posibil consum ilicit, si utilizarea opioidelor pentru controlul
celorlalte simptome).

Tratamentul durerii la acesti pacienti necesita abilitate in tratamentul cu opioide. Pentru tara
noastra, unde lipseste totusi argumentul pentru aceasta retinere n tratamentul cu opioide al
durerii (statisticile arata ca dintre cei infectati cu HIV mai putin de 1% au istoric de utilizatori
de droguri injectabile — IDU (21).

Indiferent de istoricul de dependenta din antecedente, o cauza importanta de retinere in a
recomanda tratamentul cu opioide o reprezinta termenul de “dependenta” aplicat
nediscriminatoriu atat dependentei fizice cat si celei psihologice, de fapt absolut diferite in
esenta lor.

Dependenta fizica este o proprietate farmacologica si reprezinta aparitia sindromului de
sevraj (abstinenta) la reducerea brusca a dozei, la intreruperea administrarii opioidului, sau
la administrarea unui antagonist. Acest lucru nu inseamna decét ca la oprirea unui tratament
cu morfina, atunci cand el nu mai este indicat, dozele trebuie scazute treptat.

Dependenta psihologicé (adictia) reprezinta un sindrom psihologic si comportamental
caracterizat prin dorinta necontrolata de a avea un opioid pentru inducerea unui efect psihic
cum este cel euforizant, cat si comportamentul aberant legat de medicament: cautarea
nestapinita a drogului, utilizarea necontrolata in ciuda unor efecte negative pe care le
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produce. Nu este o proprietate farmacologica si trebuie diferentiata clar de dependenta
fizica, mai ales ca este vorba despre persoane fara durere (22). Dependenta psihologica nu
se dobandeste printr-un tratament corect cu opioide pentru calmarea durerii, pentru ca
dozele folosite ca sa se obtina analgezia nu produc euforie, ci numai confort simptomatic.

Insa invers, daca istoricul de abuz este preexistent aparitiei durerii a carei intensitate va avea
nevoie de opioid, atunci pacientul va avea nevoie de o doza mai mare de opioid pentru
calmarea durerii si de 0 monitorizare mai atenta, ceea ce face mai dificil tratamentul
antialgic. Dar acest lucru nu trebuie s retind medicul in tratamentul corect cu Morfina. Tn
primul rand pentru ca opioidele ca medicatie pentru durerea cronica se administreaza de
obicei sub forma de tablete, din care substanta activa nu ajunge sa aiba in circulatia
sistemica un varf plasmatic foarte abrupt care sa dea efectul de “rash” (fericirea cautata de
consumatorii abuzivi de narcotice, care folosesc varianta injectabila). Cu atat mai lent se
obtine concentratia plasmatica maxima pentru formele retard, cum sunt tabletele cu eliberare
retard si plasturii cu Fentanil (sistemul matrix). Tn al doilea rand, evitarea formelor injectabile,
atunci cand se poate, este si un mod de protectie pentru persoanele care ingrijesc persoana
HIV pozitiva.

Concluzie

in concluzie, recomandarile OMS pentru tratamentul durerii cronice cu opioide la pacientii cu

cancer pot fi extrapolate fara dificultati la pacientii cu HIV/SIDA. Pentru tara noastra, cel putin
din datele statistice de pana acum, problema dependentei de narcotice a persoanelor cu HIV
nu este o bariera suplimentara specifica in tratamentul cu opioide. Dificultatile in tratamentul

durerii cu opioide la pacientii cu HIV nu difera in mod esential de cele intalnite la pacientii cu

cancer.
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Rezumat

Tratamentul infectiei HIV actual se bazeaza pe asocieri de medicamente si trebuie mentinut
pe perioade foarte lungi de timp, atat ca doze cét si ca ritm de administrare, pentru a putea
controla replicarea virala. Pierderea controlului replicarii virale este urmat de aparitia
simptomatologiei caracteristice SIDA, a tulpinilor virale rezistente la tratament si creste riscul
transmiterii infectiei.

Tn acest context particular al tratamentului infectiei HIV, aderenta la terapie joaca un rol
esential. Din acest motiv am considerat util s punctam cateva date actuale privind
implicatiile aderentei precum si a unor metode de imbunatatire a acesteia in corelatie cu
complexitatea terapiei antiretrovirale.

Aderenta pacientilor la tratament este influentata de foarte multi factori care tin de pacient,
dar si de virus sau de farmacocinetica si reactiile adverse ale medicatiei.

Cuvinte cheie: infecfie HIV, antiretrovirale, aderenfa
Introducere

Aparitia terapiei antiretrovirale, respectiv a schemelor HAART (Highly Active Antiretroviral
Therapy) la mijlocul anilor '90 au prelungit viata pacientilor cu infectie HIV/SIDA odata cu
reducerea marcata a morbiditatii prin infectii oportuniste si a transformat infectia HIV intr-o
boala cronica, imbunatatind radical calitatea vietii acestor bolnavi (1).

Scaderea marcata a morbiditatii prin infectiile oportuniste din infectia HIV a adus in prim
plan unele aspecte ale tratamentului antiretroviral de lunga durata, de ani sau de zeci de ani,
respectiv reactiile adverse pe termen lung si importanta aderentei la tratament. Problematica
tratamentelor ce se intind pe ani de zile nu este noua, fiind similara cu alte boli cu evolutie si
tratament cronice, dar care in infectia HIV/SIDA imbraca aspecte particulare, pe care le vom
discuta in prezentul articol (2).
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Terapia antiretroviral a — date generale

Tratamentul infectiei HIV are drept scop reducerea cantitatii de virus Th sdngele pacientilor,
respectiv a viremiei, pana la valori nedetectabile (3). Mentinerea viremiei la valori foarte
scazute are ca principale consecinte cresterea imunitatii, exprimata prin nivelul limfocitelor
CD4, precum si scaderea riscului de transmitere a infectiei HIV la partenerul/partenerii
sexual/sexuali si respectiv de la mama la copil.

Persistenta multiplicarii HIV in prezenta medicamentelor antiretrovirale din sangele
pacientilor este urmata de selectarea de tulpini virale rezistente si de scaderea limfocitelor
CD4. Aceasta duce pe de o parte la cresterea riscului de transmitere a infectiei HIV, in mod
particular de tulpini rezistente, la partenerii sexuali neinfectati HIV, care astfel vor avea
optiuni terapeutice limitate (4), iar pe de alta parte scaderea limfocitelor va determina
cresterea morbiditatii prin infectii oportuniste.

Schemele actuale utilizate in tratamentul infectiei HIV asociaza cel putin trei medicamente
din cel putin doua clase de antiretrovirale. La initierea terapiei cele trei clase principale
folosite sunt inhibitorii nucleozidici de revers transcriptaza (INRT), inhibitorii nonnucleozidici
de reverstranscriptaza (INNRT) si inhibitorii de proteaza (IP). La pacientii care prezinta
mutatii de rezistenta si/sau care au avut esec terapeutic la primele scheme terapeutice se
recomanda utilizarea medicamentelor din clasele noi de antiretrovirale: inhibitorii de fuziune,
inhibitorii de integraza, blocantii de receptor, in diverse combinatii, respectand principiul
esential de a avea cel putin doua medicamente active (3).

Mentinerea viremiei HIV la niveluri foarte scazute sub tratament ARV (antiretroviral), este
influentata de o serie de factori, si anume: aderenta la tratament, nivelul imunosupresiei la
momentul initierii TARV (tratamentuluyi antiretroviral), variatiile genetice particulare fiecarui
pacient in ceea ce priveste farmacocinetica si farmacodinamica antiretroviralelor, prezenta
unei infectii oportuniste si interactiunile medicamentoase care decurg din necesitatea folosirii
concomitente a antiretroviralelor cu alte medicamente necesare terapiei afectiunilor asociate
SIDA.

Importan ta aderentei la terapia antiretroviral a

Aderenta la terapia ARV reprezinta un element esential al tratamentului in infectia HIV,
deoarece aceasta este vitala pentru succesul terapiei, respectiv pentru un control permanent
al viremiei. Aderenta este considerata in prezent cel de-al doilea factor predictiv pentru
progresia bolii, dupa valoarea CD4 (5).

S-a demonstrat ca o crestere a nivelului de aderenta cu 10%, reduce progresia bolii cu cca
21%(6).

1. Defini tia aderen tei

Aderenta la medicatie poate fi definita ca proportia in care pacientul respecta recomadarile
de tratament ale personalului medical. De obicei rata aderentei pacientilor la terapiile cronice
este de aproximativ 50-75% (7).

Studiile efectuate la pacientii cu infectie HIV aflati in tratament antiretroviral au aratat
rezultate similare, respectiv aderenta calculatd a fost de 71%. Intr-un studiu efectuat pe un
lot de 140 pacienti, numai 6% dintre acestia au avut o aderenta de peste 95%, valoare
considerata obligatorie pentru a obtine un raspuns virologic si immunologic sustinut (8).
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Autorii unui studiu prospectiv care a urmarit 1282 pacienti naivi la tratament timp de 3 ani
dupa initierea TARV a aratat ca pacientii cu aderenta mai mica de 75% au avut un risc de
deces de 2,97 mai mare (95% ClI: 1.33-6.62; p = 0.008) comparativ cu cei cu aderenta peste
95% (9).

Factorii care interfera cu succesul tratamentului antretroviral sunt reprezentati de aspecte
sociale precum: motivatia Tnceperii terapiei, stilul de viata, suportul financiar, sustinerea din
partea familiei, avantajele si dezavantajele inceperii TARV si de aspecte farmacologice,
precum tolerabilitatea si disponibilitatea tisulara a medicamentelor.

De asemenea, inainte de initierea terapiei infectiei HIV, trebuie avute n vedere si alte
considerente: dificultatea schemei de tratament, frecventa dozelor, restrictiile legate de
alimentatie, comoditatea administrarii, profilul de toxicitate si interactiunile medicamentoase.
Desi exista numerosi factori de care depinde eficienta TARV, aderenta reprezinta un factor
care poate fi influentat de catre medicul curant, spre deosebire de alti factori, mai ales cei
farmacologici, dar este deseori neglijat (10).

Aderenta la schema terapeutica este esentiala pentru succesul tratamentului, de aceea a
fost considerata a fi “calcaiul lui Ahile al TARV” (11).

Preocuparea majora in ceea ce priveste TARV este aparitia rezistentei virale, care este
consecinta pricipala a unei compliante deficitare (12).

Aderenta optima este complianta la tratament care conduce la obtinerea unei concentratii
plasmatice a combinatiei de antiretrovirale care inhiba replicarea virala. Studiile au aratat ca
aderenta optima la o anumita schema de tratament este de cel putin 95%, ceea ce se
traduce prin omisiunea a maxim a 3 doze intr-o luna (13,14).

O aderenta de 95% induce o supresie virusologica ideala, pana la nivelul nedetectabilitatii
viremiei HIV, Th 80% dintre cazuri. O scadere a aderentei de pana la 70% (cu 25% mai putin
decét aderenta optima), produce o diminuare drastica a supresiei virusologice, la 33% (15).

Factorii predictivi pentru o aderenfa inadecvata sunt: lipsa de incredere dintre medic si
pacient, abuzul de alcool si/sau droguri, afectiunile psihice active (ex: depresia), lipsa de
educatie si incapacitatea pacientilor de a-si identifica in mod corect medicamentele, lipsa
unei accesibilitati solide la asistentd medicala primara sau la medicatie (16).

Alti factori care limiteazd aderenfa sunt: tratamentul de lunga durata, efectele adverse dificil
de suportat, complexitatea noilor regimuri terapeutice, care trebuie instituite din cauza
aparitiei rezistentei virale, lipsa actiunii curative a tratamentului. Rata aderentei la tratament
variaza de la pacient la pacient, dar si pentru fiecare individ in parte, de-a lungul timpului,
ceea ce face ca aderenta sa fie o caracteristica variabila a pacientului, mai degraba decét
una stabila (13).

Cei mai multi dintre bolnavi vor avea perioade cu aderenta scazuta de-a lungul acestei
terapii cronice, iar aceasta constatare sta la baza predictiei medicului care anticipeaza
aderenta probabila a unui pacient in vederea stabilirii strategiei de tratament antiretroviral
(17).

Aderenfa la TARV a copiilor si adolescenfilor are cateva particularitati. Copiii mici pot avea
serioase dificultati la administrarea medicatiei, mai ales daca nu exista forme de
conditionare specifice varstei. Adolescentii pot refuza pur si simplu sa ia tratamentul, prin
comportamentul lor rebel specific acestei perioade de transformari fizice si psihice. Mai mult,
rolul crucial al sustinerii din partea familiei pentru o buna aderenta, poate fi compromis de
alte impedimente asociate, precum veniturile mici, un parinte infectat cu HIV, stigmatizarea
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sau responsabilitatile neclare din partea familiei referitoare la aderenta copilului la medicatie
sau prin necunoasterea diagnosticului.

In ciuda acestor provocari, TARV este administrat cu succes in cea mai mare parte a
timpului, schimband cu mult prognosticul infectiei pediatrice (18).

2. Implica tiile aderen tei suboptimale

Implicatia cea mai importanta a aderentei suboptimale este esecul terapeutic, urmat de
cresterea mortalitatii si morbiditatii, precum si de aparitia tulpinilor virale rezistente.

Daca aderenta la tratament este foarte precara, esecul virusologic este asociat cu tulpina
salbatica a virusului, dar daca aderenta prezinta un nivel intermediar, cel mai probabil va
conduce la dezvoltarea unor mutatii in genomul viral, care-i vor conferi rezistenta tulpinii
prezente la acesti pacienti.

Date recente sugereaza ca relatia dintre aderenta si rezistenta virala este mult mai
complicata decéat se credea si ca variaza in functie de clasa de antiretrovirale.

Multiple studii efectuate in cazul tratamentului cu un inhibitor de proteaza, au aratat ca
rezistenta este mai frecventa la pacientii cu niveluri crescute ale aderentei, in contextul unei
supresii virusologice incomplete. Intr-un studiu in care au fost analizate genotipic tulpinile
virale ale 57 de pacienti cu viremie persistent detectabila, Tnh ciuda unui tratament ARV stabil.
Pacientii au fost apoi urmariti prospectiv repetandu-se genotiparea. Aderenta a fost
masurata prin numararea neanuntata a comprimatelor la domiciliul participantilor. Media
aderentei pe parcursul studiului a fost de 63,5%. Rezultatele au indicat ca pe parcursul a 12
luni de supraveghere, 23% dintre mutatiile genomului viral asociate cu rezistenta au aparut
la lotul cu o0 aderenta de 92-100% si peste 50% in lotul largit cu aderenta de 79-100%.
Autorii au postulat faptul ca o aderenta crescuta la pacientii cu viremie detectabila,
predispune la aparitia rezistentei la inhibitorii de proteaza, deoarece se produce o presiune
selectiva mai mare pentru aceste virusuri rezistente (19).

Relatia aderenta-rezistenta observata in cazul utilizarii inhibitorilor nonnucleozidici de
reverstranscriptaza (INNRT) este complet diferita. Rezistenta la INNRT este asociata cu
intreruperea terapiei si se dezvolta la niveluri mult mai scazute ale aderentei decéat acelea
care produc rezistenta in cazul utilizarii inhibitorilor de proteaza. O relatie distincta aderenta-
rezistenta se constata si in cazul tratamentului cu INNRT Tn doza unica sau dupa terapie pe
termen foarte scurt. Tratamentul cu o singura doza se considera echivalentul celui mai mic
nivel de aderentd, iar expunerea la INNRT in absenta unei supresii virusologice complete,
este o0 cauza suficienta pentru aparitia rezistentei (20).

Influenta aderentei asupra aparitiei rezistentei in cazul INNRT este diferita de alte ARV, prin
mai multe mecanisme:

- aparitia rezistentei virale la INNRT necesita o singura mutatie genetica punctiforma, in timp
ce dezvoltarea rezistentei la alte ARV, cu exceptia Lamivudinei, se produce prin mai multe
mutatii punctiforme;

- INNRT sunt foarte active si exercita o presiune selectiva foarte mare;

- INNRT actioneaza pe un locus diferit de cel activ, al enzimei-tinta pentru medicament;
mutatiile care confera rezistenta virala nu interfera asadar dramatic cu eficienta enzimei tinta
si, indirect, cu capacitatea de replicare virala;

- INNRT au un timp de Tnjumatatire lung, avand remanenta in plasma pentru o perioada mai
lunga; dupa cateva doze omise se creeaza conditiile favorabile replicarii virale in prezenta
unor concentratii plasmatice suboptimale a medicamentului;

- rezistenta la un INNRT confera aproape intotdeauna rezistenta incrucisata pentru toate
INNRT,;
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- In cele mai multe dintre cazuri, rezistenta virala persista dupa ce tratamentul a fost intrerupt
(10).

Toate acestea duc la concluzia ca INNRT trebuie considerate o clasa de medicamente
relativ fragile, mai ales la pacientii care au o aderenta scazuta (21).

3. Factorii care influen teaza obtinerea aderen tei optime

Factorii care influenteaza obtinerea aderentei optime pot fi clasificati in doua mari categorii,
factori sociali si farmacologici (6).

A.Factori sociali:

- motivarea pentru a incepe terapia, deoarece aceasta este de lunga durata;

- abilitatea de a adera la TARV, avand in vedere programul adesea incarcat al pacientului;
- stilul de viata — calatoriile frecvente, abuzul de droguri si alcool sunt asociate cu rate mici
ale aderentei. Practicarea meditatiei diminueaza anxietatea si incordarea, latura spirituala
fiind foarte importanta in evaluarea factorilor psihosociali implicati in infectia HIV;

- suportul financiar: este esential in cazul tratamentelor scumpe si prelungite;

- suportul familiei: este crucial in cazul tratamentelor scumpe si al stigmatizarii sociale;

- avantajele si dezavantajele inceperii terapiei (22): stabilirea unei conduite terapeutice si
initierea ei mai devreme sau mai tarziu in decursul bolii trebuie atent “cantarita” si discutata
cu pacientul.

B. Factori farmacologici:

- tolerabilitatea regimului terapeutic: efectele toxice ale medicamentelor utilizate Tntr-un
anumit regim se suprapun si pot limita aderenta si cauza disfunctii organice:

- disponibilitatea medicatiei, respectiv interferenta cu alimentatia, cu alte medicamente
necesare tratamentului bolilor asociate SIDA, metabolizarea antiretroviralelor, care poate
varia de la un pacient la altul.

Multe dintre medicamentele de ultima generatie incearca sa amelioreze aceste aspecte
farmacologice fiind mai bine tolerate, conditionate Tn forme care permit administrarea de mai
putine tablete sau in combinatii fixe, prin care se pot administra doua sau trei antiretrovitrale
intr-un singur comprimat.

4. Strategiile pentru imbun atatirea aderen tei

n prezent, cand se cunoaste impactul decesiv pe care 1l are aderenta, s-au dezvoltat o serie
de interventii de crestere a acesteia. Aceste interventii se fac la diferite niveluri - pacient,
medicatie, asistenta medicala si comunitate - si au ca scop intarirea aderentei si
eficientizarea efectului TARV.

A. Interventiile la nivelul pacientului:

- obtinerea unei bune relatii medic - pacient;

- educarea pacientului in privinta bolii si a evolutiei ei;

- obtinerea consimtamantului pacientului de a lua medicatia;

- discutarea cu pacientul privind scopurile terapiei, necesitatea unei bune aderente si
efectele medicatiei;

- incercarea de a convinge pacientul ca schema initiala de tratament are cele mai bune
sanse sa asigure un succes pe termen lung;

- implementarea unui plan de tratament pe care pacientul sa-l inteleaga si pe care sa se
angajeze sa-l respecte;
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- este esential sa se discute importanta impactului rezistentei virale asupra viitoarelor optiuni
terapeutice si care este conduita de urmat atunci cand pacientul uita, amana sau are
tulburari digestive la administraea medicatiei (varsaturi, greata, diaree etc);

- pentru pacientii cu nivel scazut de cultura sunt utile materialele informative audio-video;

- dispozitive pentru stimularea aderentei: blistere, cutii compartimentate, dispozitive sonore
(reminder), schite/scheme/desene ale medicatiei prescrise;

- factori precum: sexul, rasa, nivelul socio-economic sau educational scazut si un istoric
marcat de utilizarea de droguri, hu sunt apriori factori predictivi pentru aderenta suboptimala
(14);

- aprecierea deprinderilor comportamentale (stabilirea scopurilor, a unui program, abilitatile
de comunicare, capacitatea de rezolvare a problemelor) si a factorilor determinanti ai
aderentei care tin de comportament (rutina zilnica: programul de masa, somn, lucru,
activitatile recreative,

relatiile si responsabilitatile fata de familie/societate, planurile de calatorie etc.) sunt
necesare pentru asigurarea unei aderente adecvate.

B. Interventiile la nivelul tratamentului:

- implementarea unui regim terapeutic adaptat pentru fiecare pacient, dupa o evaluare
riguroasa a complexitatii sau simplitatii schemei;

- utilizarea celei mai bune medicatii disponibile Tnh acel moment;

- considerarea factorului cost cand si unde este oportun;

- atentie sporita la constrangerile legate de locul de munca, mai ales pentru regimurile care
necesita administrari la 4 sau la 6 ore; de aceea este de preferat sa se mentina o frecventa
minima a dozelor si a numarului de comprimate;

- comunicarea pacientilor care sunt efectele adverse frecvente si probabile ale TARYV,
Thainte de a incepe tratamentul. Aceasta avertizare sporeste increderea pacientului Th medic
Si, prin urmare, aderenta. Este importanta anticiparea reactiilor nedorite si tratarea lor cat mai
precoce;

- modificarea obiceiurilor alimentare pentru a fi compatibile cu TARV;

- evitarea pe cat posibil a interactiunilor intre medicamentele ARV si medicamentele utilizate
pentru profilaxia sau tratamentul afectiunilor oportuniste;

- depistarea si tratarea cat mai precoce a oricarei infectii oportuniste sau afectiuni aparute.

C. Interventii la nivelul asistentei medicale:

- stabilirea unei echipe interdisciplinare compusa din medici, psihologi, asistenti medicali Si
asistenti sociali care sa asigure suportul necesar unui pacient cu infectie HIV;

- monitorizarea intensiva si regulata este singura solutie de a preintampina fenomenul de
“saturatie fata de tratament”, care apare la toti pacientii pe masura trecerii timpului (23).
Consilierea pentru aderenta trebuie avuta in vedere cat mai des posibil, mai ales daca sunt
ntdmpinate diverse probleme.

D. Interventiile la nivelul comunitatii:

Teama de marginalizare sociala reprezinta un impediment major al aderentei, care impiedica
pacientul sa-si administreze tratamentul n fata celorlalti, in special daca este vorba despre o
schema de tratament complexa. De aceea, sustinerea psihologica a familiei si a prietenilor
este un factor esential al succesului TARV (6):

- atragerea familiei si prietenilor in sustinerea planului de tratament;

- incurajarea pacientilor infectati HIV sa formeze grupuri de suport;

- mobilizarea de fonduri suficiente pentru tratamentele costisitoare, cu ajutorul asociatiilor de
caritate si a ONG-urilor;

- reabilitarea vocationala si ocupationala.
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E. Alte masuri de crestere a aderentei includ:

- medicul trebuie sa fie privit ca un educator si ca o sursa de informatii, care ofera sustinere
si urmareste pacientul. Aderenta la TARV este imbunatatita atunci cand pacientul are o
relatie pozitiva cu medicul,

- atitudinea de sustinere, fara a judeca pacientul, il incurajeaza sa fie onest in privinta
aderentei si a problemelor asociate;

- permiterea accesului la asistenta medicala oricand, intre vizitele obisnuite, pentru diverse
probleme sau nelamuriri care pot aparea, chiar si in timpul vacantelor (de exemplu: accesul
la un numar de telefon);

- afectiunile intercurente medicale, chirurgicale sau psihice (de exemplu: afectarea hepatica,
scaderea ponderala, dependenta de substante chimice) pot influenta in mod negativ
aderenta, fiind esentiala o modificare in managementul bolii;

- cursuri specifice de perfectionare pentru personalul medical, actualizate periodic.

4. Metode de apreciere a aderen tei

1. Capacele MEMS (Medication Event Monitoring System: sistem de monitorizare a
administrarii medicamentelor) utilizeaza un dispozitiv computerizat introdus intr-un capac al
unui flacon cu comprimate, care inregistreaza durata si frecventa cu care se deschide
flaconul.

2. Numaratoarea comprimatelor poate fi realizata in spital sau in cadrul unor vizite
neanuntate la domiciliu; este mai usor de efectuat daca pacientul utilizeaza un dispozitiv
organizator pentru tablete (flacoane, blistere).

3. Markerii biologici se refera in primul rand la determinarea concentratiilor plasmatice ale
medicamentelor, dar si la viremie. Concentratiile plasmatice nu se pot corela fidel cu nivelul
aderentei, deoarece sunt limitate de: capacitatea de a evalua doar complianta recenta, de
scurta durata, un eventual proces de malabsorbtie, interactiunile medicamentoase si
diferentele individuale de metabolism. O altd metoda presupune determinarea concentratiei
ARV in firul de par, ceea ce ar reprezenta un marker pentru aderenta de lunga durata.

4. Informatiile din registrele medicale si de farmacie: masoara aderenta prin verificarea
datelor la care s-au eliberat medicamentele (10).

5. Interviul pacientului: Pentru a obtine cele mai fidele informatii, pacientului trebuie sa i se
dea ocazia sa greseasca in legatura cu dozele si trebuie intrebat, fara a fi judecat, despre o
perioada precisa de timp; de exemplu: "Tuturor li se intampla sa mai uite cate o doza cand si
cand. Tn ultimele 2 saptamani, cate doze ati omis?”. Masurarea aderentei prin tehnica de
auto-evaluare, face ca pacientii sa devina constienti de importanta rolului lor in realizarea
unei aderente optime si a succesului terapiei.

6. In ultimii ani a fost implementata o metoda vizuala simpl&, care pare s fie echivalenta cu
autoevaluarea pacientilor. Scala analogica vizuala (VAS: Visual Analogue Scale) le indica
subiectilor sa arate un punct pe o linie, care arata cea mai buna parere a lor in legatura cu
cat de mult din fiecare medicament au luat in ultimele 3-4 saptamani.

Desi exista numeroase metode de apreciere a aderentei la TARV, precum: numaratoarea
electronica a comprimatelor, capacele MEMS, analiza concentratiei plasmatice a
medicamentelor, sistemul de monitorizare a medicatiei, estimarile furnizorilor, in practica
medicala, cea mai eficienta metoda este chestionarea pacientului intr-un mod simplu,
impartial. Cei mai multi dintre pacienti sunt sinceri in privinta administrarii medicatiei, atunci
cand sunt intrebati (24).

Concluzii

Aderenta joaca un rol decesiv in succesul terapiei antiretrovirale la pacientii infectati HIV, dar
si in profilaxia raspandirii infectiei pe cale sexuala sau verticala.



Din pacate nu exista solutia perfecta care sa duca la obtinerea aderentei ideale, de aceea
metodele de mentinere sau imbunatatire a aderentei trebuie adaptate fiecarui pacient, a
situatiei lui concrete medicale, sociale, phisice, nivelului de educatie etc.

Practic problema aderentei la terapia antiretrovirala trebuie abordata impreuna cu pacientul
si de catre o echipa multidisciplinara care sa cuprinda medicul curant, asistenta medicala,
asistentul social si nu in ultimul radnd psihologul si psihiatrul.
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Rezumat

Ingrijirile paliative sunt acele Ingrijiri active ce constau intr-o abordare globala a nevoilor
medicale, psihologice, sociale si spirituale ale persoanelor suferinde de boli grave,
oncologice si nononcologice, aflate in stadii terminale, obiectivele urmarite fiind calitatea
vietii persoanei si sustinerea familiei. Igrijirile paliative sunt acordate de cétre o echipa de
ingrijire Tn centrul careia se afla pacientul alaturi de familia sa, inconjurat de medici, asistenti
medicali, psihologi, sau asistenti sociali.

Comunicarea eficienta in relatia medic-psiholog-pacient va conduce la intretinerea sperantei
si la o colaborare utila si sincera ce va avea un efect favorabil asupra evolutiei bolii.
Consilierea se face pe tot parcursul vietii pacientului, fie legat de tratament, fie legat de
momente ale vietii personale (dorinta de a intemeia o familie sau de a avea copii).

Consilierea psihologica de sustinere (suportiva) poate avea loc in toate etapele pe care le
parcurge individul in acceptarea diagnosticului, confruntarea cu boala, acceptarea
tratamentului (aderenta, compliantd), integrarea sociala (stigmatizarea). Principalul obiectiv
in desfasurarea consilierii este depasirea situatiilor dificile din momentul respectiv, oferirea
de intelegere, incurajare, sutinere, empatie, persoana gasind astfel propriile solutii la
problemele pe care le are.

Cuvinte cheie: HIV, paliatie, consiliere, psihoterapie
HIV/SIDA: implica tii psihosociale

Ingrijirile paliative sunt acele ingrijiri active ce constau intr-o abordare globala a nevoilor
medicale, psihologice, sociale si spirituale ale persoanelor suferinde de boli grave,
oncologice si nononcologice, aflate Tn stadii terminale, obiectivele urmarite fiind calitatea
vietii persoanei si sustinerea familiei (1). ingrijirile paliative sunt acordate de catre o echipa
de ingrijire in centrul careia se afla pacientul alaturi de familia sa, inconjurat de medici,
asistenti medicali, psihologi, sau asistenti sociali.

Indiferent de varsta persoanei, infectia HIV/SIDA afecteaza intreaga familie. Oamenii se
opun si rezista natural la schimbari legate de ei ingisi sau de cei pe care ii iubesc, cu atat
mai mult cu cat HIV/SIDA semnaleaza schimbari severe in existenta individului, asociate mai
devreme sau mai tarziu cu moartea.
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in ceea ce priveste consilierea pacientilor cu infectie HIV/SIDA, psihologul trebuie s aiba in
vedere urmatoarele obiective: incurajarea exprimarii emotiilor, scoaterea pacientului din criza
existentiala in care se afla, imbunatatirea abilitatilor de comunicare, reducerea consecintelor
bolii, reducerea sau rezolvarea consecintelor intrapsihice, modificarea structurii personalitatii
in vederea obtinerii unei functionari mai mature, cu o capacitate de adaptare eficienta la
mediu, reducerea sau inlaturarea conditiilor de mediu care determina comportamente de tip
dezadaptativ, dezvoltarea unui sentiment clar al identitatii personale, relatile cu familia,
pregatirea psihica pentru confruntarea cu moartea, terapia de doliu (2).

Reguli de consiliere:

- consilierul trebuie sa aiba cunostintele necesare despre infectia HIV/SIDA,

- sa se ofere un mediu de acceptare neconditionata, suport si ascultare;

- Sa cunoasca evolutia simptomatologiei si a consecintelor acestora in plan psihic;

- sa identifice si sa activeze resursele pacientului pentru o restructurare a modului de
percepere a realitatii;

- Sa se cunoasca stadiile durerii si individualizarea comportamentelor pacientului Th cadrul
acestor stadii;

- sa se evite tendinta de minimalizare a dureri;

- respectarea confidentialitatii, a nevoilor si a deciziilor pacientului;

- sa se evite ancorarea prelungita Tn trecut - accent pe prezent si viitor;

- aprofundarea modalitatiilor de interventie in caz de criza;

- folosirea unui limbaj pe intelesul pacientului.

Este prezent a stigmatizarea la pacien tii seropozitivi ?

O nevoie fundamentala este cea de a avea relatii afective (de iubire) si de apartenenta la o
familie si la un grup. n special copiii cu probleme de sanatate au nevoie sa fie integrati, sa li
se faciliteze accesul la experientele sociale si la o implicare mai mare in relatiile cu ceilalti,
adica maturizare sociala si nu etichetare, izolare sau respingere, "tratament" de care deseori
au parte persoanele cu HIV/SIDA in societate (2). Indiferenta, agresivitatea si ostilitatea
socialad sunt asociate cu respingerea si stigma sociala ("status de seropozitivitate"). Acestea
nu exista in cazul unui alt diagnostic. Uneori respingerea este acceptata ca facand parte din
schimburile sociale ale copilului sau adultului cu HIV/SIDA.

Modul in care se transmite virusul este unul foarte cunoscut si contactul obisnuit, cotidian nu
prezinta niciun pericol. Acest fapt este dovedit atat medical cat si de experienta celor ce
lucreaza zilnic cu aceste persoane.

Si cu toate acestea, stigmatizarea exista, este adesea deosebit de acerba si din cate ne
spun sondajele este in continua crestere. Explicatia psihologica pentru aceasta ostilitate fata
de persoanele infectate este o mare teama (3, 4).

Aducandu-i-se la cunostinta diagnosticul, pacientului nu trebuie sa i se ia orice speranta, ci,
pe cat posibil, s& i se ofere o directie de tratament. Tn felul acesta, bolnavii nu se vor simti
abandonati. Multi dintre ei nu pot intelege mare lucru din simpla formulare a unui diagnostic
medical. De aceea, diagnosticul trebuie prezentat intr-o forma usor de inteles, astfel incat
comunicarea sa fie posibila si mai ales utila.

Aratandu-i-se deschidere si rabdare, el va avea posibilitatea de a pune intrebari
suplimentare pentru a-gi lamuri situatia. Pacientii sunt interesati sa stie cat mai au de trait,
care sunt consecintele pe care infectia o va avea, n viitor, asupra vietii lor, care sunt
incercarile care vor veni si care vor fi efectele tratamentului. In ceea ce priveste prognosticul,
bolnavul trebuie convins ca fiecare persoana este unica iar boala nu are aceeasi semnificatie
pentru toti bolnavii. De fapt, nici cea mai rea prognoza nu este lipsita de o speranta. Prin
urmare, bolnavul nu trebuie nici descurajat si nici indus in eroare; pentru ca a-I minti in
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legatura cu posibila evolutie nefavorabila a bolii poate conduce in viitor la instalarea
dezamagirii si la spulberarea oricarei sperante (2).

Comunicarea eficienta in relatia medic-psiholog-pacient va conduce la intretinerea sperantei
si la o colaborare utila si sincera ce va avea un efect favorabil asupra evolutiei bolii. Medicul
si psihologul vor avea satisfactia unei munci bine realizate, iar bolnavul va fi capabil sa
priveasca in fata noua realitate si sa primeasca ajutorul de care are nevoie.

Consilierea psihologic & un punct de referin ta in evolu tia pacientului cu HIV/SIDA

In ciuda recentelor descoperiri privind remisia si posibila vindecare a infectiei HIV, aceasta a
ramas una din bolile care se asociaza cu lipsa de speranta. Bolnavii cu infectie HIV au temeri
comune: drum spre moarte; dependenta de familie, sot/sotie, doctor, personal de ingrijire;
schimbare in imaginea corporala si in imaginea de sine; deprecierea capacitatii de a avea
succes in munca, scoala sau activitati libere; intreruperea relatiilor personale; disconfort sau
durere in stadiile terminale ale bolii (2).

Abilitatea pacientului de a face fata acestor temeri depinde de echipa medicala, de ajutorul
psihologic (emotional) etc. Bolnavul cu infectie HIV Tsi pune toata speranta in medicul
specialist (infectionist) si in psiholog, de la care agteapta, dincolo de tratamentul prescris,
apropiere, caldura, atentie si incurajare. Interactiunea tacuta cu pacientul, ajutorul personal
chiar gi in lucruri marunte, simpla prezenta, consimtamantul de a continua apropierea de
acesta, atata vreme céat este posibil, toate sunt foarte mult pretuite de bolnav, care se simte
liber s& comunice cu medicul si psihologul sau, in care a investit multa incredere.

Aceasta interactiune include urmatoarele (5):

- infectia in sine (simptome, aspecte clinice, tipul de tratament necesar);

- nivelul anterior psihologic si social, in special cel dinaintea bolii;

- amenintarea ca boala pune in pericol atingerea tintelor si scopurilor specifice varstelor
(adolescenta, cariera, familie);

- atitudini culturale si religioase;

- prezenta unei persoane cu rol suportiv emotional;

- potentialul pe care il are pacientul in ceea ce priveste refacerea fizica si psihica;

- personalitatea pacientului si modul in care acesta face fata situatiilor grele.

Orice boala, indiferent de natura sa, este insotita de o anumita stare de spirit a bolnavului.
Mergand de la surpriza la tulburare profunda, infectia HIV este receptata ca o amenintare de
catastrofa.

Socul initial este un raspuns normal atunci cand agteptariile realiste despre viata si viitor sunt
sfaramate.

"Faza de negare” este una dintre cele mai frecvente prime reactii si aparitia ei este
inevitabila.

"Faza de revoltd” este situata intre socul initial, negare gi tarzia acceptare a realitatii. Aceasta
faza incepe pentru multi printr-un sentiment de neajutorare si nefericire.

In “ Faza de negociere” bolnavul incearca diferite formule de rezolvare colaterald afectiunii
sale.

.Faza de depresie” este ca 0 decompensare reactiva si de epuizare a mecanismelor de
aparare a Eu-lui bolnavului, cu instalarea unei stari depresive.

.Faza de acceptare” incepe cand bolnavul dezarmeaza, acceptand resemnat implinirea
destinului (2).

Aflarea diagnosticului in mod intamplator provoaca stupefactie, neincredere, confuzie gi
multa suferinta. Toate acestea ar putea fi evitate daca persoana depistata cu infectie HIV ar
beneficia de o evaluare psihologica prealabila (pentru a se stabili capacitatea intelegerii
situatiei in care se afla) si, de asemenea, de o minima pregatire (suport emotional,
incurajarea unor atitudini precum speranta, curajul, rdbdarea, implicarea activa in lupta cu
boala etc.) (2).
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Factorii care vor influenta persoana care afla ca are HIV sunt urmatorii:

- stadiul bolii in momentul diagnosticului (descoperita intr-un stadiu incipient, se poate
actiona mai eficient);

- starea mentala si fizica Tnainte de diagnostic (co-infectiile sau tulburarile de comportament
si personalitate pot duce la o evolutie dificila a pacientului, in timp);

- atitudinea persoanei fata de aceasta infectie, inclusiv acceptarea de a face compromisuri,
de a trece prin terapie si de a beneficia de serviciile medicale si de sprijin. Atitudini precum:
optimismul, curajul, speranta, implicarea activa pot face adevarate minuni in ceea ce priveste
evolutia infectiei; dimpotriva: pesimismul, deznadejdea, nerabdarea, refuzul de a comunica
cu personalul de specialitate si de a accepta ingrijirile medicale pot cauza prabusirea rapida
a persoanei in cauza, chiar decesul acesteia;

- calitatea sprijinului din partea familiei, a prietenilor si echipei medicale. Familia trece si ea
prin momente grele, trebuie sa se mobilizeze i, cel putin, la patul bolnavului, sa evite
lamentarile, jelitul, reprosurile, mila;

- masura in care pot fi controlate efectele secundare ale tratamentului.

Important pentru evolutia pacientului cu HIV este nu numai tipul de personalitate pe care
acesta il are, ci si modul in care infectia HIV/SIDA influenteaza personalitatea celui aflat in
aceasta situatie. Cu certitudine, aceasta maladie care se asociaza cel mai adesea cu ideea
de situatie in care viata este pusa in pericol sau chiar cu ideea ca aceasta boala castiga
intotdeauna si, ca urmare, persoana aflata in aceasta situatie sfarseste dupa o indelunga
suferinta prin deces, determina modificarea personalitatii persoanei in cauza. Personalitatea
bolnavului seropozitiv se contureaza si se construieste in functie de personalitatea pe care
individul a posedat-o anterior imbolnavirii, de varsta, sexul, cultura, contextul social si
economic in care traieste acesta (1). Trebuie sa avem in vedere gi sistemul de educatie
medicala si de ingrijire oferit acestei categorii de bolnavi, de asemenea contextul familial gi
climatul afectiv-emotional in care traiesc si sunt ingrijite aceste persoane (2).

Psihologii sunt de parere ca odata ce diagnosticul este comunicat bolnavului seropozitiv,
acesta prezinta, cel mai adesea, o serie de raspunsuri adaptative, cum ar fi:
soc/neincredere; negare imediata si partiala; méanie, revolta; anxietate; depresie.

Subiectul se prezinta pe sine ca fiind o persoana trista, pesimista, disperata, descurajata etc.
Tn cazul unor indivizi care acuza ca se simt ,fara vlaga”, cad nu mai au sentimente (,nu mai
simt nimic”), ori ca se simt nelinistiti, prezenta dispozitiei depresive poate fi dedusa din
expresia faciala a persoanei si din conduita. Pierderea interesului sau placerii este aproape
intotdeauna prezenta, insa in grade diferite de la o persoana la alta (5).

Unele persoane fgi pierd aproape in totalitate interesul pentru activitati pe care altadata le
considerau placute, de asemenea, disponibilitatea pentru activitatile profesionale, mergand
pana la retragerea din viata sociala si profesionala. Acestia au nevoie de consiliere gi
psihoterapie specifica.

Cand are nevoie pacientul cu HIV de consiliere/psih  oterapie si ce tipuri de consiliere
folose ste psihologul?

Aceasta trebuie sa inceapa concomitent cu consilierea pretestare si consta in psihoterapie
individuala sau de grup, psihoterapie sugestiva, terapie cognitiv-comportamentala, consiliere
suportiva, tehnici educationale etc. Interpretarea si aplicarea dinamicii psihologice vor duce
la dezvoltarea de mecanisme de lupta impotriva bolii. Psihoterapeutii ajuta pacientii si in
ceea ce priveste explicarea rezultatelor analizelor efectuate, tipul de tratament si de optiuni,
1i informeaza asupra efectelor secundare ale tratamentului, le ofera informatii privind
drepturile si responsabilitatile pe care le au, ii ajuta sa deosebeasca simptomele normale de
cele cauzate de stresul psihologic. Prin urmare, un psihoterapeut trebuie sa cunoasca
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aspectele legate de boala pacientului, prognosticul, tratamentul pe care il va urma si efectele
sale secundare. El trebuie sa colaboreze si sa comunice permanent cu medicul specialist
care se ocupa de ingrijirea bolnavului, pentru a-l putea ajuta eficient pe pacient (2).

Consilierea psihologica de sustinere (suportiva) poate avea loc in toate etapele pe care le
parcurge individul in acceptarea diagnosticului, confruntarea cu boala, acceptarea
tratamentului (aderenta, compliantd), integrarea sociala (stigmatizarea).Principalul obiectiv in
desfasurarea consilierii este depasirea situatiilor dificile din momentul respectiv, oferirea de
intelegere, incurajare, sutinere, empatie, persoana gasind astfel propriile solutii la problemele
pe care le are.

Consilierea trebuie sa indeparteze posibile scenarii de viata irationala, lipsa de
responsabilitate, lipsa de comunicare in familie, prin consiliere se asista pacientul in
identificarea resurselor proprii i a persoanelor de incredere, care i pot fi alaturi (2).
Consilierea pentru aderenta si complianta este importanta si consilierul trebuie sa tina cont
de faptul ca fiecare persoana este unica, iar istoria de viata a fiecarei persoane este diferita.
Consilierea se face pe tot parcursul vietii pacientului, fie legat de tratament, fie legat de
momente ale vietii personale (dorinta de a intemeia o familie sau de a avea copii).

Unul dintre cele mai puternice tipuri de interventie este interviul motivational - un tip
structurat de consiliere centrat pe facilitarea schimbarii unui comportament ajutand pacientul
sa-gi exploreze si sa-si rezolve ambivalenta (2).

Tratamentul ca atare, in infectia HIV, poate implica anumite reactii adverse. Lipsa unor
explicatii, de altfel absolut necesare, asupra acestor reactii adverse provoaca pacientului
teama si ingrijorare. Atunci cand organismul nu raspunde la tratament conform asteptarilor,
bolnavul se poate simti lipsit de speranta. Pe fondul acestor probleme se poate instala,
secundar, episodul depresiv.

Deoarece diagnosticul si tratamentul infectiei HIV presupun experiente stresante, numeroase
studii au validat ideea ca un procent ridicat din pacienti manifesta anxietate sau depresie
clinica, familiile lor fiind de asemenea influentate negativ de situatia aparuta (1). Aceasta
stare subliniaza necesitatea unor interventii psihologice realizate de catre personal
specializat, dar si o0 instruire adecvata a tuturor cadrelor medicale ce intra in contact cu
pacientii ce sufera de infectie HIV/SIDA.

O importanta deosebita in activitatea de psihoterapie o are climatul psihologic care se
stabileste in cadrul intalnirii dintre psihilog si pacient, acest climat constituind garantia
desfagurarii pozitive, precum si a rezultatelor favorabile ale oricarui act terapeutic.

Un climat psihoterapeutic pozitiv se realizeaza prin respectarea mai multor conditii:
increderea bolnavului in persoana terapeutului sau; buna reputatie a medicului terapeut gi
autoritatea recunoscuta a acestuia; capacitatea terapeutului de a capta atentia si interesul
bolnavului sau, inh vederea realizarii unei comunicari eficiente si a unei colaborari cu efecte
pozitive; capacitatea medicului si a psihologului de a intelege problematica bolnavului;
asigurarea unui spatiu fizic placut, linigtit i in care bolnavul sa se simta in siguranta; anumite
calitati psihologice absolut necesare unui bun terapeut, precum tactul, rabdarea, bunavointa,
stradania etc.; terapeutului i se cere o pregatire profesionald temeinica si experienta in acest
domeniu (competenta).

Prezenta consilierii psihologice in Spitalul Clinic de Bol i Infec tioase Constan ta
Dincolo de tratament bolnavul cu infectie HIV are nevoie de consiliere gi psihoterapie, din

acest motiv pacientii aflati in evidenta centrului nostru, au beneficiat de suport psihologic
permanent, inca de la diagnosticare si pana la trecerea in nefiinta.
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Interventia psihologica a tinut cont de unicitatea fiecarui pacient si a contextului clinic,
ingrijirea pacientilor cu infectie HIV implicand un sistem individualizat, bazat pe metode de
evaluare corespunzatoare.

Urmarirea unui numar foarte mare de pacienti (~1000), a fost posibila prin implicarea mai
multor ONG-uri, din care parteneriatul cu Colegiul de Medicina Baylor, desfasurat in cadrul
Centrului de Excelenta, a facut posibil accesul tuturor pacientiilor la servicii psihologice si
psihosociala, prin implicarea unui numar mare de psihologi si asistenti sociali.

O activitate aparte de consiliere psihilogica si psihoterapeutica a fost asociata terapiei
paliative la bolnavii terminali, spitalizati Tn departamentul cu profil de Tngrijiri paliative, special
destinat acestor bolnavi. Asistenta sustinuta in echipa: medic, psiholog, asistenta, pe toata
durata sederii in sectie, a adus un plus de incredere, de speranta, din partea bolnavului, prin
diminuarea perceptiei fenomenelor negative si implicit alinarea suferintei.

Tntreaga activitate a dovedit ca dincolo de tratament, bolnavii cu infectie HIV dar mai ales
bolnavii terminali, au nevoie de consiliere i psihoterapie sustinuta (6).
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Rezumat

Timp, frica si comunicarea sunt bornele kilometrice ale ingrijirilor paliative in cazul copiilor cu
HIV / SIDA. Sunt in egala masura resurse si impedimente.

Copiii au nevoie de incredere, curaj, ajutor gi in fapt de “dreptul de a sti”, bineinteles in acord
cu varsta si convingerile despre diagnostic. Pas cu pas, de la dezvaluirea diagnosticului gi
pana la instalarea semnelor finale, interventia psihoterapeutica — parte a ingrijirilor paliative,
Thcearca sa rezolve pierderile multiple, uneori irevocabile, generate de un diagnostic grav, si
anume: istoria personala, proiectia n viitor, relatiile interpersonale, roluri familiale gi sociale
etc. Copilul care pune o intrebare dificila, delicata pentru adult, aproape cunoaste raspunsul
dinainte si cere doar permisiunea sa vorbeasca despre acel lucru. Asadar, in afara de
suport, explicatiile trebuie sa fie oneste, chiar daca nu sunt complete.

La copii, ingrijirile paliative implica alegeri care sa reduca reactiile emotionale si suferinta
psihologica, cateodata neobignuit de severa, provocata de SIDA. Durerea emotionala, ca
teama de moarte, pierderea sensului si a dorintei de a trai, poate fi la fel de reala si
dureroasa ca si durerea fiziologica. Tocmai de aceea, ingrijirea paliativa pune pret pe durere!

Deci, durerea este o experienta personala, fiecare copil va reactiona in felul si in ritmul lui,
iar parintii, impreuna cu personalul care acorda ingrijirile medicale si nemedicale trebuie sa
tina cont de acest lucru.

Cuvinte cheie: ingrijiri paliative, HIV/SIDA, repere psihologice, comunicare.
Introducere

Timp, frica si comunicare sunt bornele kilometrice ale ingrijirilor paliative In cazul copiilor cu
HIV / SIDA. Sunt in egala masura resurse si impedimente. Oricum fac parte din povestea
fiecarui copil cu care am lucrat, fara de care n-as intelege ceea ce stiu!

Copiii au nevoie de incredere, curaj, ajutor gi in fapt de “dreptul de a sti”, bineinteles in acord
cu varsta si convingerile despre diagnostic, pentru ca numai prin aceasta modalitate pot sa
invete sa-si acorde sanse sa-gi construiasca viitorul sau sa-si alunge temerile, bine pitite,
despre acceptarea realitatilor impuse de o boala progresiva, cum este infectia cu HIV, care
necesita o redefinire permanenta a propriilor limite si posibilitati, corelate unor adaptari fizice
si emotionale ale experientelor personale. Pas cu pas, de la dezvaluirea diagnosticului si
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pana la instalarea semnelor finale, interventia psihoterapeutica — parte a ingrijirilor paliative,
Thcearca sa rezolve pierderile multiple, uneori irevocabile, generate de un diagnostic grav, si
anume: istoria personala, proiectia n viitor, relatiile interpersonale, roluri familiale gi sociale
etc. Copilul care pune o intrebare dificila, delicata pentru adult, aproape cunoaste raspunsul
dinainte si cere doar permisiunea sa vorbeasca despre acel lucru. Asadar, in afara de
suport, explicatiile trebuie sa fie oneste, chiar daca nu sunt complete.

La copii, ingrijirile paliative implica alegeri care sa reduca reactiile emotionale si suferinta
psihologica, cateodata neobignuit de severa, provocata de SIDA. Durerea emotionala, ca
teama de moarte, pierderea sensului si a dorintei de a trai, poate fi la fel de reala si
dureroasa ca si durerea fiziologica. Tocmai de aceea, ingrijirea paliativa pune pret pe durere!
Copiii cu HIV/SIDA au nevoie de reasigurarea ca-si pot exprima temerile pentru ceea ce va
urma, ca nu este o dovada de slabiciune daca plang, drept egal pe care il au si baietii, fara
sa fie sanctionati prin discursul social (disconfortul genereaza emotii dincolo de gen!), ca nu
exista sentimente drepte sau gresite pentru care copilul sa se simta rusinat, culpabilizat si ca
poate fi ajutat sa-si gestioneze emotiile si sa “negocieze” afectiv angoasa mortii.

Deci, durerea este o experienta personala, fiecare copil va reactiona in felul si in ritmul lui,
iar parintii, Tmpreuna cu personalul care acorda ingrijirile medicale si nemedicale trebuie sa
tina cont de acest lucru.

Existad diferente in perceptia timpului in ingrijirile paliative oncologice fafd de cele acordate in
SIDA?

Da, din punctul nostru de vedere. Daca in ingrijirile oncologice timpul este o resursa
importanta, in cazul ingrijirilor acordate Th sindromul de imunodepresie timpul este un
impediment, prin limitare si comprimare. Comprimarea induce comportamente traite Th mare
viteza, cateodata se sar etape numai pentru a parcurge tot traseul.

“Trdim viafa” este sintagma pe care a folosit-o un copil infectat cu HIV, n varsta de 12 ani,
in timpul consilierii post dezvaluire diagnostic. Cumva, mintea a anulat verbul “a muri” prin
verbul “a trai”, la care a adaugat surplusul “viata”. Dispare pleonasmul, raméane mesajul.

Se stie ca experienta spitalului, situatiile limita prin care au trecut — cand dincolo de cuvintele
spuse ale doctorului, raman cele nespuse, greu de rostit, dar care se pot ghici in spatele
privirii tematoare, lunile de spitalizare — dublate de suferinta, dependenta de perfuzii sau
oxigen, umbra parintelui care se lipeste de pereti cu discretie, dozandu-si parca drumurile
catre oficiul medical au avut ca efect maturizarea abrupta a acestor copii, deveniti “oameni
mari” cu mult Tnainte de vreme. Probabil ca si acest salt al varstei psihologice fata de cea
biologica a lasat neacoperit un timp pe care nu sunt dispusi sa-1 piarda.

Si-atunci toate comportamentele vin mai devreme: dragostea, statornicia, dorinta unei familii,
copilul. Totul se petrece aici si acum, maine e foarte departe, iar expresia, banala poate
“peste cafiva ani...” nu face parte parte din vocabularul adolescentilor seropozitivi.

Frica

Elisabeth Kubler Ross descrie reactia pacientului atunci cand primeste vestea unui
diagnostic grav si-n care recunoagte amenintarea vietii, prin cinci etape: negare, furie,
depresie, negociere si acceptare.

Si frica?

Frica nu exclude curajul de-a infrunta etapa finala. Tn cazul copiilor cu SIDA frica are un
echivalent n sentimentul acut de neputinta, prin care de fapt, igi legitimeaza durerea: “eu am
rdbdare si bundvointa, dar ma doare si-mi este tot mai rdu, pana cand sa incerc?” Frica de
durere 1i determina sa aleaga spitalul chiar si in momentele in care mai sunt foarte putine



lucruri de facut, spre deosebire de parinte, care hotaraste sa-si ia copilul acasa, inainte de
sfarsit. Se contureaza ideea “sigurantei” spitalului versus neputinta parintilor de a-i ajuta si a
le reduce suferinta.

Prezenta doctorului, sau, oricum, sentimentul ca este in apropiere gi ca poate ajunge la ei
cand incepe durerea, 1i face pe copiii in stadiul terminal sa aleaga spitalul: “mama hai inapoi
la spital, Tmi mai pune doamna doctor o perfuzie si n-o s& ma mai doard...” (vezi desen).

Frica, secventele ostile si dureroase prin care au trecut si care interfereaza cu prezentul, se
transfera deseori in vise si cosmaruri. Sunt copii care 1si impun sa nu doarma tocmai pentru
a nu retrai momentele de trauma. Aici intra insa si angoasa mortii. Tmi vine in minte cazul
unei fetite de 13 ani, care in timpul somnului de noapte avea acelasi cosmar, in care Tsi
vizualiza moartea: “un animal rosu, cu mai multe capete, iar cu unul dintre el, plin de sange,
ma strange de gat”. Din acest motiv, in cele doua saptamani dinainte de deces, nu dormea
decat in timpul zilei, caAnd nu avea cosmaruri, asociind somnul de zi cu faptul ca nu i se
poate intampla nimic. Hipervigilenta s& nu doarma noaptea, i s-a intamplat totusi de cateva
ori sa adoarma, spre zori — cand cosmarul se repeta, pana cand o trezea mama, momentul
dintre noapte si zi fiind cel in care traia cel mai puternic angoasa mortii. $tia ca daca trece de
acel moment, va mai castiga o zi in plus, isi luase aliati copiii din salon, carora nu uita sa le
aminteasca in fiecare dimineata “rugafi-va pentru mine i n-o s& mi se intample nimic rgu”.
Decesul a survenit la 4 dimineata...
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Comunicarea

Speranta parintilor, contrazisa brutal de degradarea fizica a copilului care se pierde (reduta
pentru acestia) conduce uneori la instrainarea copilului, care cu pretul imposibilitatii de a-gi
clarifica raspunsurile primite, accepta afirmatiile parintelui, care neaga din pacate evidenta.

Exemplu: copil de 14 ani, stadiu terminal, durere neuropata periferica intensa, se ajuta la
mers mutandu-si piciorul drept cu mana, iar in pozitie verticala se putea sprijini pe ambele
picioare maxim 3 — 5 minute. In fiecare zi cand deschideam usa salonului ma intampinau doi
ochi uriasi atintiti asupra mea si o incercare timida de zambet. Este vorba despre Stefan, dar
poate fi oricare dintre copiii cu SIDA, prea mici pentru experientele pe care le poarta cu ei. La
intrebarea mea “cum mai e azi?” raspunde mama in locul lui: “bine, mai bine se sprijina si pe
piciorul drept, se face bine...”. Afirmatia mamei este insa contrazisa de grimasa copilului gi
de furia ca nu are loc sa spuna cat il doare, ce se intdmpla cu el, ce va fi cand n-o sa mai
poata sa-gi foloseasca piciorul. Daca mama s-ar fi rezumat la prima parte a afirmatiei sau ar
fi constatat — in concordanta cu evolutia durerii i limitarea autonomiei functionale a copilului,
ca medicamentele pentru terapia durerii incep sa aiba efect, mesajul ei ar fi avut intr-adevar
rol suportiv si credibilitate pentru perioada urmatoare. incd am in minte cum ma lua de mana
(asigurandu-se ca nu se prabuseste) si ma conducea politicos pana pe coridor, unde imi
raspundea la intrebarea pusa in salon si ma intreba: “vii maine?”. Cliseul s-a repetat o
saptamana, pana cand, in locul copilului care ma intdmpina dincolo de usa, totul s-a incheiat
cu un pat gol.

Ma-ntorc atunci la rostul explicatiilor oneste, chiar daca incomplete, care sa acopere zona de
comunicare specifica stadiului terminal si care macar sa nu alimenteze toate fricile stranse,
daca nu putem spera sa le alunge.

Poate nici n-ar avea rost sa amintim aici despre bariera culturala si rezistenta parintilor la
“cum sé& ne ludm la revedere”, adevarat fiind ca negarea vehementa a realitatii este unul
dintre putinele mecanisme care le permite parintilor s& strabata perioada de final. Insa, cu
sau fara voia acestora, copiii stiu catre ce se indreapta.

Povestea Florinei, o fetita de 11 ani este epilogul acestui articol. Face parte dintre copiii de
care nu ai cum sa te desparti, pentru ca nu pridideste sa se bucure gi sa-ti multumeasca
pentru orice moment petrecut impreuna, care-i acopera toate celelalte dureri, ale ei sau ale
celorlalti la fel ca ea. “Vorbegte-mi, ascultd-ma, sa nu uiti de mine” transmitea n orice
moment in care te aflai langa ea. Sunt afinitati, legaturi, emotii atribuite unor oameni care
functioneaza dincolo de noi si care te acompaniazé o viata !

La momentul depistarii avea 7 ani, 11 cand a murit. Neobignuita cu atentie si cu un psiholog
al ei, era 0 mica vedeta in fata fratilor si a surorilor (inca cinci in afara de ea). Cand mama i-a
adus pe ceilalti frati la testare, sora geamana, Francisca gi-a “permis” sa-gi arate simpatia
fatd de mine; a fost taxata imediat de Florina, care a transat pe loc situatia: “Odette este
prietena mea si-atat!”. La o distantad de 4 ani este internata in pavilionul de imunodepresie,
cu insuficienta respiratorie, unde raméane timp de peste doua luni, in spital producandu-se si
decesul.

Nu voi relua secventele in care o ruga pe mama sa iasa din salon “ca s& putem vorbi”.
Vorbeam, de fapt, ce nu putea vorbi cu mama, sau, in prezenta acesteia. O vreme, au
existat intrebari despre cand va merge acasa; raspunsul mamei era invariabil acelasi:
“sdptdmana viitoare, cand o sa te faci bine”. Dupa o alta vreme, intrebarile au incetat ...
trecusera prea multe saptamani !

Dincolo de toate eforturile personalului din pavilion, de lupta pentru fiecare zi din cele doua
luni de spitalizare, intelegeam toti, inclusiv ea, ca ne apropiem de final. Pentru ca era

sarbatoarea de Pagte, am vizitat-o vineri; ne-am despartit spunandu-mi ca o sa m-astepte.
Atunci am stiut ca stie. De vineri pana marti, era termenul pe care si I-a stabilit, a intrebat-o
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in fiecare zi pe mama céat mai este pana “vine Odette”. Cu o zi Thainte de a ma intoarce, mi-a

scris un bilet, ortografiat atat cat i-a permis perfuzorul si masca de oxigen. Ar mai fi de
adaugat doua lucruri: cuvintele din chenar suna a epitaf gi ca sa predea stafeta, a acceptat

sa “ma imparta” cu Francisca...
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Ingrijiri paliative Tn infec tia HIV

Rugina S, Marcas C
lasi: EA.NOEL; 2008

Recenzie

g AR M g Medicina paliativa reprezinta incercarea
PG B S ' de a mai face ceva dincolo de
arhicunoscutul ”...nu se mai poate face
nimic...”. Reducerea activitatii noastre la
Consuela Marcag a ne dedica numai pacientilor pe care i
putem vindeca este o eroare. Cred ca
acceptam prea ugor ideea ca nu mai
este nimic de facut, mai ales in bolile
majore ale momentului: cancere,
i“ ] liati HIV/SIDA, ciroze_, etc. I?acientul infectat
gryiri pahative cu HIV ne-a “obligat” sa vedem dincolo
in infectia HIV de terapiile conventionale, care la un
moment dat nu mai conteaza pentru el,
ne-a obligat, stiind ca va muri, sa-i
pregatim acest moment cu mult inainte
decét sa-l obligam la “tratament pe
viata”. Devenim mult mai convingatori
alindndu-le durerea, ameliorandu-le
simptomele ce-l deranjeaza, decéat sa-i
supunem unui bombardament de
investigatii gi terapii complexe, care le
afecteaza indubitabil calitatea vietii.

Sorin Rugind

lata motivul pentru care paliatia trebuie sa fie extinsa in toate domeniile medicinii in care
folosirea ei alina suferinta. Ea consta in ingrijiri active, bazate pe o abordare globala a
nevoilor medicale, psihologice, sociale si spirituale ale persoanei suferinde de boli grave
(oncologice si nononcologice) aflate in stadii terminale, cu scopul asigurarii calitatii vietii gi
mai ales a suportului familial. Tn momentul trecerii inexorabile cétre eternitate, pacientul grav,
sau cu boala incurabila, are nevoie atat de ajutorul medicului cat mai ales de acela al propriei
familii. De multe ori acesta din urma lipseste, bolnavul fiind abandonat.

Aparitia acestei carti editata de colectivul de medici din Constanta subliniaza faptul ca aici,
gratie relatiilor de dupa 1990 cu numeroase ONG-uri, au patruns mai precoce $i pregnant
ideile medicinii paliative, a necesitéatii paliatiei Tn asistenta pacientilor infectati cu HIV si
bolnavi de SIDA. Cartea apare ca o necesitate de limpezire a conceptelor medicinii paliative
n contextul asistentei curente acordate pacientului infectat cu HIV/SIDA. Izvorata din
experienta colectivului de medici, dar i din necesitatea de a raspunde nevoilor complexe ale
acestor bolnavi, mai ales n stadiile avansate ale bolii, aceasta aparitie editoriala nu face
decéat sa completeze fericit stradaniile acestui colectiv de a include paliatia n asistenta
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medicala curenta a acestor pacienti.A fost creata infrastructura, unul dintre specialisti a
obtinut competentd, apare aceasta prima editie a ghidului de ingrijiri paliative, iata dovada ca
paliatia a devenit o realitate in Constanta.

Cartea abordeaza aspectele esentiale ale infectiei HIV din perspectiva ingrijirilor paliative.
Cele 3 capitole ale partii intéi abordeaza elemente introductive privitoare la originile medicinii
paliative, definitii necesare gi relatia dintre HIV gi ingrijirea paliativa.

In partea a Il-a, autorii dezvolta aplicatiile paliatiei in principalele aspecte ale bolii, incepand
cu durerea, principalul simptom la care paliatia este o necesitate, urmat de simptomele
respiratorii, gastrointestinale, dermatologice, hematologice, urinare, metabolice i nu in
ultimul rand simptomele neuro-psihiatrice.

Partea a lll-a abordeaza ingrijirile medicale cu caracter paliativ in stadiile avansate ale bolii,
asistarea problemelor nutritionale ale pacientului terminal, a asteniei, fatigabilitatii precum gi
controlul simptomelor in ultimele ore de viata.

Partea a IV-a dezvolta semnificatia clinica a interactiunilor farmacologice a tuturor
medicamentelor folosite in paliatie, amintite Tn capitolele anterioare.

Ultima parte este dedicata aspectelor etice, comunicarii, sprijinului psihoemotional al familiei,
sprijinului psihologic al personalului implicat in ingrijiri, eutanasiei.

Cartea beneficiaza de o documentare bogata, principalele titluri bibliografice fiind incluse
selectiv la final Tn capitolul 34.
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Cea de-a XVllI-lea Conferin ta Interna tional a SIDA (AIDS 2010)
Viena , Austria, 10-23 iulie 2010

Programul conferintei AIDS 2010 va prezenta noi cunostinte stiintifice si va oferi multe
oportunitati pentru un dialog structurat asupra principalelor subiecte legate de raspunsul
global la problematica HIV. O varietate de de tipuri de sesiuni- de la postere la prezentari
plenare si simpozioane- vor putea statisface nevoile diferitilor participanti. Ale activitati
satelite, inclusiv Global Village, simpozioane satelite, expozitii i evenimente asociate, vor
oferi participantilor oportunitati pentru perfectionare profesionala gi stabilirea de relatii
interprofesionale.

Mai multe informatii la : http://www.aids2010.org/.

"We are guests of life”

Intre 15-17 aprilie 2010 va avea loc in Viena o conferinta international intitulata :"We are
guests of life”. Conferinta se adreseaza tuturor persoanelor implicate in ingrijirea paliativa,

inclusiv voluntarii si membri de familie. Limba oficiala a conferintei este germana. Mai multe

informatii la : www.uni-klu.ac.at/pallorg
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