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RESUMO

Introdugao: No Brasil ha um aumento da prevaléncia de doengas cronicas constituindo,
atualmente, um problema de saude publica, pois sdo uma condi¢ao de longa duracéo e
com grande demanda por parte dos servicos de saude. Dentre essas, encontra-se a
doenga renal crénica (DRC), com um aumento progressivo do numero de pessoas em
dialise, além dos altos indices de mortalidade e incapacidades cronicas. A condigao de
doenga crbonica traz ao paciente angustia, estresse, medos, ansiedades e sentimentos
que para sua elaboracdo sera fundamental o papel da equipe de saude e do cuidador
familiar principal. Percebe-se, portanto, que assim como o paciente, a familia é
significativamente afetada pela DRC e por seu tratamento, ja que esta tera que se adaptar
a persisténcia de um quadro clinico que apresenta instabilidade e incertezas com
necessidades de cuidados permanentes ao custo de grande sobrecarga nos mais
diversos aspectos de suas vidas. Nesse contexto, em que a familia constitui um grupo de
risco para o desenvolvimento de sintomas psicolégicos bem como diversas enfermidades
cronicas, se faz fundamental avaliar o nivel de elaboracdo do processo de adoecimento
vivenciado nesse grupo em seus mais variados aspectos para que, entdo se possa tragar
melhores estratégias de intervengdo. O objetivo deste estudo foi avaliar a saude mental
de pacientes renais crénicos e de seus cuidadores e sua associagao com qualidade de
vida, sintomas de ansiedade e depressao, sintomas e niveis de estresse, niveis de fadiga
e crencas sobre a morte, além da condicao clinica destes pacientes, buscando observar a
associagao entre as variaveis investigadas no cuidador e no paciente e as variaveis
clinicas e laboratoriais do paciente. Pacientes e Métodos: Estudo de coorte prospectivo,
em pacientes com DRC em terapia renal substitutiva (Hemodialise/Dialise Peritoneal) em
tratamento no HU/CAS-UFJF no periodo. Foram convidados todos os pacientes e seus
respectivos cuidadores tratados na clinica de diadlise do CAS/HU que preenchessem os
critérios de inclusdo. Critérios de Inclusao: Foram avaliados todos os pacientes com no
minimo seis meses de tratamento hemodialitico e seus cuidadores, de ambos os sexos,
maiores de 18 anos, que assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Para a selegao dos cuidadores consideramos este como a pessoa homeada pelo
paciente como o responsavel pelo cuidado de sua saude em casa. Variaveis analisadas:
idade, sexo, cor, renda, escolaridade, estado civil, ocupagao, (de acordo com o IBGE),
etiologia da DRC, comorbidades, uso de psicofarmacos, Hemograma completo, indice de
saturacdo de transferrina e Ferritina, Calcio, Fosforo, Fosfatase Alcalina, Horménio da

Paratiredide (PTHi), Creatinina, Uréia, Kt/v. Ainda foram avaliados o6bito, depresséo,



ansiedade, qualidade de vida, nivel de estresse e fadiga e crengas sobre a morte. Os
dados clinicos e laboratoriais foram retirados dos prontuarios. Analise Estatistica: Os
dados relacionados a avaliagao dos questionarios foram descritos como média + desvio
padrdao, mediana (variagdo interquartil), percentagem ou frequéncia conforme a
caracteristica deles. Posteriormente separamos em dois grupos aqueles pacientes que
ainda estavam em acompanhamento e os que evoluiram para o 6bito e realizamos uma
comparagao entre a avaliagdo da depressao, qualidade de vida, estresse e fadiga e as
variaveis clinicas e laboratoriais dos pacientes no TO (tempo inicial do estudo).
Posteriormente comparamos estas mesmas variaveis entre pacientes no TO versus
pacientes T1, cuidadores TO versus cuidadores T1 e pacientes versus cuidadores no T1
(segundo momento do estudo — ap6s quatro anos de seguimento). Avaliamos ainda de
forma descritiva as perspectivas sobre a morte e as correlacionamos com as variaveis
socio demograficas e de saude mental. Finalmente realizamos uma analise de sobrevida
usando o modelo de regressdo de Cox. Foi considerado um intervalo de confianga de
95%, com p<0,05, utiizamos o software estatistico SPSS 17.0. Resultados: Na
comparacgao entre TO vs T1 entre pacientes, houve diminuicdo da ansiedade comparando
TO vs T1 (7,42 £ 5,35 vs 5,14 £ 4,38, p=0,02). Em relagdo ao estresse houve uma
tendéncia a diminuicdo do estresse total (1,25 £ 1,13 vs 0,75 £ 1,0, p=0,08); essa
diminuigao foi devido a diminuigdo dos sintomas psicologicos do estresse (2,38 + 1,0 vs
0,95 + 1,0, p=0,001). Na qualidade de vida houve uma tendéncia a melhora nos aspectos
sociais (60,71 £ 32,42 vs 72,32 £ 34,38, p=0,08). Na comparacao entre TO vs T1 entre
cuidadores, houve diminuicdo da ansiedade entre os cuidadores nos dois momentos (8,71
+ 3,84 vs 7,52 + 4,44, p=0,01). No suporte social emocional, houve uma tendéncia na
melhora (3,0 £ 0,72 vs 3,28 + 0,83, p=0,08). No estresse total ndo observamos diferencas,
porém com relagédo aos sintomas fisicos do mesmo, observamos uma diminuigéo (1,90
0,99 vs 1,33 £ 0,91, p=0,05) assim como nos sintomas psicoldgicos (2,0 + 0,74 vs 1,23
1,13, p=0,02). Na qualidade de vida houve uma tendéncia no aumento da vitalidade
(44,52 £ 27,29 vs 54,41 + 18,69, p=0,09). Na avaliacédo da relagao entre as diversas
variaveis e as perspectivas sobre a morte, houve associagao positiva entre ansiedade e a
percepcao de morte 7 (morte como fracasso) (r=0,53, p=0,02) e entre depressao e a
percepgcdo de morte 1(morte como sofrimento e soliddo) (r=0,51 e p=0,03). N&do houve
correlacdo da ansiedade e depressdo com a percepgcao de morte entre os pacientes. O
estresse apresentou associagao positiva em cuidadores com a percepgao de morte 6
(morte como coragem) (r=0,52, p=0,03) e a percepcao de morte 1 (r=0,48, p=0,05), sem

haver correlagdo no grupo dos pacientes. Ja a percepgao do suporte social nao



apresentou correlagdo com as percepgcdes de morte no grupo dos cuidadores, mas se
correlacionou negativamente no grupo dos pacientes com a percepgao de morte 1 (r=-
0,71, p=0,006), com a percepcao 3 (indiferenca frente a morte) (r=-0,60, p=0,02) e com a
percepcgao 7 (r=-0,601, p=0,02) quando relativo ao suporte social pratico. Ja o suporte
social emocional apresentou associagdo negativa no grupo dos pacientes com a
percepcgao 1 (r=-0,06, p=0,01) e com a percepgéo 3 (r=-0,56, p=0,03). Ja na analise de
sobrevida, o modelo ajustado para idade, sexo, causas da DRC e suporte social foi o que
apresentou residuos normais e evidenciou a idade e o suporte social como fatores de
risco independentes para a mortalidade. Ou seja, quando idade e sexo foram ajustados
para suporte social pratico e emocional, houve uma evidente tendéncia (p=0,06 com IC
0,99-1,23) da idade como fator importante na mortalidade dos pacientes, mostrando que
quanto maior a idade, maior a mortalidade. Quando a analise € ajustada para o suporte
social o fator idade aparece também como uma tendéncia (p=0,09 com IC 0,99-1,23) para
mortalidade. Quando incluida a variavel etiologia da DRC os aspectos de saude fisica e
mental de qualidade de vida evidenciaram a idade com uma tendéncia (p=0,06 com IC
0,99-1,23) a ser fator relacionado a sobrevida dos pacientes. Quando a analise € ajustada
para o suporte social o fator idade aparece como significante (p=0,02 com IC 1,01-1,32)
para mortalidade e o suporte social passa a ter uma tendéncia direta na relacdo com a
mortalidade (p=0,09 com [C1,01-1,32). Conclusao: A DRC e as modalidades de
tratamento dialitico impactam em diversos aspectos da saude mental tanto do paciente
quanto de seu cuidador familiar. Pacientes e cuidadores apresentam niveis semelhantes
de saude mental geral e o suporte social recebido pelo paciente estd associado com a
sobrevida do mesmo. Considerando paciente e cuidador familiar uma diade indissociavel
nos cuidados em saude, € evidente a necessidade de incluir a assisténcia a saude mental

para ambos como rotina dos servigos em nefrologia.

Palavras-chave: Doenca Renal Crénica. Saude Mental. Cuidador. Crencgas. Luto.



Abstract

Introduction: In Brazil, there is an increase in the prevalence of chronic diseases,
currently constituting a Public Health problem, as they are a long-term condition and in
great demand by health services. Among these, there is chronic kidney disease (CKD),
with a progressive increase in the number of people on dialysis, in addition to high rates of
mortality and chronic disabilities. The condition of chronic illness brings anguish, stress,
fears, anxieties and feelings to the patient that, for its elaboration, the role of the health
team and the main family caregiver will be fundamental. It is clear, therefore, that just like
the patient, the family is significantly affected by CKD and its treatment, where it will have
to adapt to the persistence of a clinical condition that presents instability and uncertainty
with permanent care needs, at the cost of great overload in the most diverse aspects of
their lives. In this context, in which the family constitutes a risk group for the development
of psychological symptoms as well as several chronic diseases, it is essential to assess
the level of elaboration of the process of illness experienced in this group, in its most
varied aspects so that one can then outline better intervention strategies. The aim of this
study was to assess the mental health of chronic kidney patients and their caregivers and
their association with quality of life, symptoms of anxiety and depression, symptoms and
levels of stress, levels of fatigue and beliefs about death, in addition to their clinical
condition. Patients, seeking to observe the association between the variables investigated
in the caregiver and the patient and the clinical and laboratory variables of the patient.
Patients and Methods: Prospective cohort study in patients with CKD undergoing renal
replacement therapy (Hemodialysis / Peritoneal Dialysis) undergoing treatment at HU-CAS
/ UFJF. Inclusion Criteria: All patients with at least 6 months of hemodialysis treatment and
their caregivers, of both sexes, over 18 years of age, who signed the Informed Consent
Form (ICF) were evaluated. For the selection of caregivers, we consider this as the person
appointed by the patient as the person responsible for the care of their health at home.
Variables analyzed: age, sex, color, income, education, marital status, occupation,
(according to IBGE), CKD etiology, comorbidities, use of psychiatric drugs, complete blood
count, transferrin and ferritin saturation index, calcium, phosphorus, Alkaline Phosphatase,
Parathyroid Hormone (PTHi), Creatinine, Urea, Kt/v. Death and depression, anxiety,
quality of life, level of stress and fatigue and beliefs about death were also evaluated.
Clinical and laboratory data were taken from medical records. Statistical Analysis: The
data related to the evaluation of the questionnaires were described as mean * standard

deviation, median (interquartile variation), percentage or frequency according to their



characteristics. Subsequently, we divided into two groups those patients who were still
being followed up and those who died, and we compared the assessment of depression,
quality of life, stress and fatigue and the clinical and laboratory variables of patients at TO
(initial time of study). Subsequently, we compared these same variables between patients
versus patients and patients versus caregivers at T1 (second stage of the study). We also
evaluated the perspectives on death in a descriptive way and correlated them with socio-
demographic and mental health variables. Finally, we performed a survival analysis using
the Cox regression model. A 95% confidence interval was considered, with p <0.05, we
used the statistical software SPSS 17.0. Results: In the comparison between TO vs T1
between patients, there was a decrease in anxiety when comparing TO vs T1 (7.42 £ 5.35
vs 5.14 £ 4.38, p = 0.02). Regarding stress, there was a tendency to decrease total stress
(1.25+£1.13 vs 0.75 £ 1.0, p = 0.08); this decrease was due to a decrease in psychological
symptoms of stress (2.38 + 1.0 vs 0.95 £ 1.0, p = 0.001). In terms of quality of life, there
was a tendency for improvement in social aspects (60.71 £ 32.42 vs 72.32 + 34.38, p =
0.08). In the comparison between TO vs T1 among caregivers, there was a decrease in
anxiety among caregivers at both times (8.71 £ 3.84 vs 7.52 + 4.44, p = 0.01). In emotional
social support, there was a trend towards improvement (3.0 £ 0.72 vs 3.28 + 0.83, p =
0.08). In total stress, however, we did not observe a difference, however, with respect to
its physical symptoms, we observed a decrease (1.90 £ 0.99 vs 1.33 £ 0.91, p = 0.05) as
well as in psychological symptoms (2.0 £ 0.74 vs 1.23 £ 1.13, p = 0.02). In terms of quality
of life, there was a tendency to increase vitality (44.52 + 27.29 vs 54.41 + 18.69, p = 0.09).
When assessing the relationship between the various variables and the perspectives on
death, there was a positive association between anxiety and the perception of death 7
(death as failure) (r = 0.53, p = 0.02) and between depression and perception death 1
(death as suffering and loneliness) (r = 0.51 and p = 0.03). There was no correlation
between anxiety and depression with the perception of death among patients. Stress
showed a positive association in caregivers with the perception of death 6 (death as
courage) (r = 0.52, p = 0.03) and the perception of death 1 (r = 0.48, p = 0.05), with no
correlation in the group of patients. The perception of social support, however, did not
correlate with the perceptions of death in the group of caregivers, but it did negatively
correlate in the group of patients with the perception of death 1 (r = -0.71, p = 0.006), with
the perception 3 (indifference to death) (r = -0.60, p = 0.02) and with the perception 7 (r = -
0.601, p = 0.02) when related to practical social support. Emotional social support showed
a negative association in the group of patients with perception 1 (r = -0.06, p = 0.01) and

perception 3 (r = -0.56, p = 0.03). In the analysis of survival, the model adjusted for age,



sex, causes of CKD and social support was the one that showed normal residues and
showed age and social support as independent risk factors for mortality. That is, when age
and sex were adjusted for practical and emotional social support, there was an evident
trend (p = 0.06 with CI 0.99-1.23) of age as an important factor in patient mortality,
showing that the higher the older, the higher the mortality. When the analysis is adjusted
for social support, the age factor also appears as a trend (p = 0.09 with Cl 0.99-1.23) for
mortality. When the CKD etiology variable was included, aspects of physical and mental
health and quality of life showed age with a tendency (p = 0.06 with Cl 0.99-1.23) to be a
factor related to patient survival. When the analysis is adjusted for social support, the age
factor appears as significant (p = 0.02 with CI 1.01-1.32) for mortality and social support
starts to have a direct tendency in relation to mortality (p = 0.09 with CI1.01-1.32).
Conclusion: CKD and dialysis treatment modalities impact on several aspects of mental
health, both for the patient and his family caregiver. Patients and caregivers have similar
levels of general mental health and the social support received by the patient is associated
with the patient's survival. Considering patient and family caregiver an inseparable dyad in
health care, it is evident the need to include mental health care for both as a routine of
services in nephrology. Conclusion: Chronic kidney disease and dialysis treatment
modalities impact on several aspects of mental health, both for the patient and his family
caregiver. Patients and caregivers have similar levels of general mental health and the
social support received by the patient is associated with the patient's survival. Considering
patient and family caregiver an inseparable dyad in health care, it is evident the need to

include mental health care for both as a routine of services in nephrology.

Keywords: Chronic Kidney Disease. Mental health. Caregiver. Beliefs. Mourning.
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27

1 INTRODUGAO

Com o processo de transicdo demografica, ocorrem mudangas no padrdo de
morbidade do pais. Nesse contexto, a Doenga Renal Crénica (DRC) aparece como um
problema de saude publica, devido a sua prevaléncia, evolucdo e custo financeiro
(FRAGUAS; SOARES; SILVA, 2008).

A DRC consiste em uma lesao renal que leva a perda progressiva e irreversivel das
funcdes dos rins. Constitui assim, uma condi¢cdo crénica com a possibilidade do retardo
de sua progressdao mediante acompanhamento interdisciplinar sistematico e sem
possibilidade de cura (JUNIOR, 2004; THOMAS; ALCHIERI, 2005).

Como opgdes de tratamento para a DRC existem os sistemas dialiticos que exigem
alteracdes importantes nos habitos de vida e restricbes que ocasionam alteragdes na vida
social, além de se associarem a limitagdes fisicas e a comprometimentos em diversos
aspectos da vida de pacientes e familiares (THOMAS; ALCHIERI, 2005; FRAGUAS;
SOARES; SILVA, 2008). O paciente nessa condi¢cédo se torna dependente de uma série
de cuidados e de seus cuidadores.

E percebido que assim como o paciente, a familia é significativamente afetada pela
DRC e por seu tratamento ao custo de grande sobrecarga nos mais diversos aspectos de
suas vidas (MORENO, 2008). Quanto ao impacto na saude mental de pacientes renais
cronicos e seus cuidadores, Fan et al. (2008) demonstram que no inicio do tratamento,
pacientes e cuidadores apresentam semelhancas em sua saude mental, porém a medida
que a doenga evolui, os cuidadores apresentam piora em sua saude mental,
especialmente quando o cuidado é prestado a um paciente altamente dependente (aquele
com a realizagdo diaria de dialise) (Fan; et al, 2008).

Dentre as consequéncias psicologicas encontradas em pacientes com DRC e seus
cuidadores familiares, temos a depressao como o disturbio mais frequente e sendo uma
condigao autopercebida conforme o agravamento dos sintomas fisicos e que se associa
ainda com piora na qualidade de vida (RIOUX et al, 2012; ARECHABALA et al, 2011;
SURI et al.,, 2011). Situagcao que reforga os achados de Fan et al (2008), relatados
anteriormente.

Prejuizos na saude mental de pacientes com DRC e cuidadores também foram
descritos por Pereira et al (2017) que constataram a presenca de sintomas de ansiedade,
depressao, estresse e fadiga, além de redugdo na qualidade de vida geral nessa
populacdo, especialmente quanto ao aspecto de vitalidade do cuidador (Pereira; et al,
2017).
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Para além dos impactos ocasionados durante o periodo de tratamento, como
exposto, pacientes e cuidadores podem vivenciar as repercussdes dos processos de luto
inerentes a uma doenga tdo limitante e de alta morbimortalidade. Pacientes podem
vivenciar o luto simbdlico pelas perdas de elementos significativos da vida como a saude,
autonomia e liberdade, mas também pela elaboracao da prépria finitude evidenciada pela
DRC, bem como pela perda de outros pacientes com quem mantenha proximidade na
realizagao do tratamento. Ja os cuidadores podem vivenciar luto em decorréncia da perda
do paciente e de sofrerem com dificuldades de elaboragao desse luto.

A finitude humana € um tema que mobiliza intensamente os sujeitos. Considerando
as concepcgdes de morte perpassando por um grande periodo histérico e cultural,
observa-se que com o avango da ciéncia e da tecnologia mudangas socioculturais
provocaram o afastamento da morte do cotidiano das pessoas. A morte passa a ser vista
com certo inconformismo, rompe com o discurso religioso e se aproxima da ideia de
punicdo. Assim, a sociedade atual impossibilita a expressao da dor da morte que passa a
ser reprimida e vivenciada de forma solitaria. Esse contexto favorece o crescimento do
desconforto frente as perdas (BASSO; WAINER, 2011) e a complicagbes no ajustamento
da vida apos a perda, bem como o surgimento de sintomas e transtornos psiquicos em
decorréncia do luto mal elaborado.

No grupo familiar a interagdo entre os membros é intensa e continua com a
constituigdo de fortes vinculos afetivos que perduram ao longo de toda a vida. Nesse
contexto, o adoecimento e/ou perda de um de seus membros produz sofrimento e
alteragdes psicossociais em todo o grupo, especialmente naquele familiar que se manteve
mais proximo ao paciente como cuidador principal (ENCARNACAOQ; FARINASSO, 2014).

O modo de enfrentamento dos familiares, diante da perspectiva de morte do
paciente, € moldado pelo sistema de crencas da familia que, por sua vez, seria formatado
pelas experiéncias de perda e de luto até entdo vivenciados (ENCARNACAO;
FARINASSO, 2014). Assim, as experiéncias de perdas e lutos prévios e singulares de
cada pessoa da familia irdo determinar a experiéncia presente, frente ao adoecimento,
que podera acontecer de formas variadas.

Apesar das diversas formas de lidar com a perda, de maneira geral a maioria das
pessoas que passam pela perda de um familiar desenvolve respostas de enfrentamento
desadaptativas que podem favorecer o surgimento ou intensificagdo de sintomas
psicologicos, dentre outras consequéncias negativas a sua saude e bem-estar
(ENCARNACAO; FARINASSO, 2014).
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Uma vez entendida a relevancia dos aspectos de saude mental e a abordagem do
luto na nefrologia, a presente pesquisa vem enfatizar a importancia da avaliagédo e da
intervengcao em saude mental durante o tratamento da DRC tanto para pacientes quanto
para seus cuidadores familiares. Destaca ainda, a necessidade da abordagem de temas
sobre morte e luto como as crencas sobre a morte, tanto em pacientes quanto em seus
cuidadores, para que haja uma abertura para se falar sobre morte e elaborar as perdas.
Essa abordagem também é fundamental para que a equipe de psicologia em nefrologia
consiga tracar estratégias de atendimento especificas a este publico durante os cuidados
prestados, especialmente em periodo de luto. Essa perspectiva de trabalho se justifica
para que haja um alcance de melhoria geral da qualidade de vida de pacientes e
cuidadores, com diminuicbes de sintomas e transtornos psiquicos, bem como o

desenvolvimento de habilidades para lidar com as perdas e lutos inerentes a nefrologia.
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2 EPIDEMIOLOGIA DAS DOENGAS CRONICAS NO BRASIL E NO MUNDO

Epidemiologia é o estudo da distribuicdo das doencas nas populagdes e os fatores
que a influenciam ou determinam, cujo conhecimento € aplicado para o controle dos
problemas de saude. Possui como objetivos identificar a causa da doenga e os fatores de
risco relevantes, determinar a extensdo da doenga na comunidade, estudar o curso
natural e a histéria da doenca e de seus prognosticos, avaliar medidas preventivas e
terapéuticas dos modelos assistenciais existentes ou novos e proporcionar bases para o
desenvolvimento de politicas publicas relacionadas a problemas referentes a prevengao
de doencas e promoc¢ao de saude (GORDIS, 2010).

O perfil epidemiolégico e as condi¢gdes de saude de uma populagao refletem as
mudangas ocorridas ao longo do tempo e envolvem um variado conjunto de fatores
relacionados com o estilo de vida, que por sua vez, também sofrera modificagdes ao
longo dos anos influenciado pelas organizagdes historicas da sociedade (que incluem
fatores socioecondémicos, politicos, culturais, fatores de organizagdo das politicas de
saude, dentre outros). Portanto, o modo de vida dos grupos populacionais sera produtor
de padroes de adoecimento e de manutencdo da saude que irdo variar entre as
sociedades e os tempos historicos e essa compreensido € fundamental para
contextualizagao e para a analise do processo saude-doenga (RIBEIRO; BARATA, 2012).

Nesse contexto de analise sdo abordados dois temas: a transicdo demografica e a
transicdo epidemioldgica. O processo de transicdo demografica corresponde a passagem
de um contexto populacional onde prevalecem altos coeficientes de mortalidade e
natalidade para um contexto de reducéao significativa desses valores, passando por quatro
estagios antes de derivar uma sociedade plenamente pés-industrial’. Nessas fases, o
primeiro momento se caracteriza pelas tipicas sociedades pré-industriais’® com taxas de
natalidade e mortalidade elevadas e crescimento populacional lento, e esta primeira fase

abrange a histéria da humanidade até meados do século XVIII quando houve a Revolugao

' Sociedade poés-industrial, também denominada “moderna” ou “desenvolvida’.refere-se a

formacgao social apds a emergéncia da produgdo mecanica, ou industriagizagdo. A intoma relagao
com as tecnologias modifica intensamente os habitos da populagéo, onde os governos possuem
amplos poderem na vida do cidadao (GIDDES, p.92-94, 2012).

2 Sociedade pré-industrial, também chamada de sociedade ndo industrial ou tradicional, é
caracterizada pelo desenvolvimento de cidades com desigualdades pronunciadas de riqueza e
rigueza, associadas ao dominio de reis ou imperadores. As autoridades politicas tinham pouca
influéncia direta sobre os costumes e habitos dos suditos, que normalmente viviam em aldeias
fechadas (GIDDES, p.92-94, 2012).
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Industrial®. Em um segundo momento ha caracteristicas de um pais em processo de
industrializacdo com reducdo importante da mortalidade e permanéncia elevada da
natalidade. Na terceira fase ha uma reducao importante na natalidade e a mortalidade
continua a decrescer. E importante ressaltar que os paises desenvolvidos passaram mais
rapidamente para essas etapas 2 e 3 ainda no século XX enquanto em paises menos
desenvolvidos como os da América Latina, Asia e Africa passam por esse processo mais
tardiamente. A ultima fase desse processo € tipica das sociedades pds-industriais e se
caracteriza pela natalidade e mortalidade reduzidas. Ja a Transigao Epidemioldgica reflete
mudangas significativas no perfil epidemiologico da populagdo mundial, especialmente a
partir da segunda metade do século XIX que foram impulsionados pela alteragcdo da
estrutura etaria da populagao (processo de transicao demografica) e alteragdes no padrao
de morbidade e mortalidade onde houve a gradual substituicdo das doencas infecciosas e
parasitarias para as doencas cronico-degenerativas (PONTES, et.al, 2009).

Com relacdo ao processo de transicdo demografica brasileira, historicamente
podemos dizer que o crescimento da populagdo era baixo até meados do século XIX
relacionado ao movimento de escravos africanos e o baixo deslocamento dos europeus.
Apods o fim da escraviddo ha um periodo de incentivo ao fluxo migratério dos europeus
que eleva o numero populacional, porém sem grandes alteragdes nas taxas de natalidade
e mortalidade. O crescimento populacional praticamente dobra entre os anos de 1900 e
1940. Por um longo periodo de tempo o Brasil se caracterizava por familias numerosas
como ¢é tipico nas sociedades pouco industrializadas e até meados da década de 50 as
taxas de natalidade e mortalidade eram altas. A partir de 1940 ocorre uma queda na taxa
de mortalidade relacionada a melhorias na assisténcia a saude publica do pais, e isso traz
um crescente populacional entre os anos de 1950 e 1960 (RIGOTTI, 2012).

Nesse mesmo periodo historico uma série de fatores contribuiram para a mudanca
do comportamento das mulheres que agora se deslocavam para os grandes centros
urbanos, introduzidas no mercado de trabalho, gerando o consequente aumento dos
custos da reproducdo familiar. Assim, a sociedade brasileira comeca a adequar novos
padrdes de estrutura familiar a nova organizagcao social e econdmica de forma mais
racionalizada (RIGOTTI, 2012).

O grafico 1 é composto de quatro piramides etarias representativas da populagéo

brasileira ao longo dos anos. Esta Imagem foi retirada do texto de Irineu Rigotti (2012) e

® Revolugdo Industrial foi um movimento de substituicdo de mdo de obra humana e animal por
maquinas, especialmente no campo da producdo e do trabalho, iniciado em meados do século
XVIII na Gra-Bretanha e na Europa (GIDDENS; SUTTON, 2016).
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ilustra muito claramente o processo de transigdo demografica da populacao brasileira nos
anos de 1970, 1980, 1991 e 2000. O autor utilizou como fonte de dados os censos
demograficos do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) desses mesmos

anos na elaboragao deste quadro demonstrativo (RIGOTTI, 2012).

Grafico 1- Progresséao da transicdo demografica brasileira por piramide etaria
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Fonte: RIGOTTI, José Irineu Rangel. Transicdo Demografica. Educagcao Realidade. Porto
Alegre.v.37, n.2, p.467-490, 2012.

O grafico 1 evidencia que até os anos 80 a populagdo era predominantemente
jovem o que resultou da redugcdo da mortalidade infantil transformando o novo padrao
demografico brasileiro. Adicionalmente, o aumento da expectativa de vida eleva a parcela
mais velha da populagdo brasileira e, “[...] na primeira década do século XXI, tanto a
populagdo em idade ativa quanto a populacdo idosa aumentaram consideravelmente. A
primeira passou de 109,6 para 130,7 milhdes; enquanto a segunda teve um incremento
de 4,2 milhdes, atingindo 14 milhdes de pessoas, em 2010”. Esse novo perfil demografico

é explicitado no grafico 2.
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Grafico 2 - Piramide etaria da populagao brasileira em 2010.
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Fonte: RIGOTTI, José Irineu Rangel. Transicdo Demografica. Educacao Realidade. Porto
Alegre.v.37, n.2, p.467-490, 2012.

A populacéao brasileira que no ano de 1550 era estimada em 15.000 habitantes e
no ano de 1700 em 300.000 habitantes, chegou aos 3,2 milhdes de habitantes em 1800,
17, 4 milhdes em 1900 e em 51, 9 milhdes em 1950. No censo do ano 2000 o IBGE
estimou a populacdo em 171,3 milhdes de habitantes com uma projecédo para o ano de
2050 de 259,8 milhdes de habitantes (PONTES, et.al, 2009).

Com essa alteragdo demografica e influenciado pela queda da taxa de mortalidade
infantil e pelo aumento da expectativa de vida, emerge o fendbmeno definido como
“‘envelhecimento demografico” ou também denominado “envelhecimento populacional”,
que consiste no acumulo progressivo e expressivo de pessoas nas faixas etarias mais
avancadas (PONTES, et.al, 2009).

Autores destacam que o numero de idosos no Brasil passou de 3 milhdes em 1960,
para 7 milhdes em 1975, e para 20 milhdes em 2008, descrevendo assim um aumento de
700% em um periodo de tempo inferior a 50 anos. Algumas proje¢cdes indicam que no
ano de 2050, havera 66,5 milhdes de pessoas idosas no pais e a piramide etaria que
segue no grafico 3 € uma representagédo da estrutura da populagao projetada para esse
ano em fungéo de sexo e idade (SIMOES, 2016; IBGE, 2004).

Grafico 3 - Projecao da piramide etaria do Brasil para o ano de 2050
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BRASIL: Piramide etaria absoluta
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Fonte: IBGE, 2004. Projecao da Populagao do Brasil por sexo e idade para o periodo de
1980-2050. Revisdo 2004. Metodologia e Resultados. Estimativas anuais e mensais da

populacgao do Brasil e das Unidades da Federagao: 1980-220. Metodologia. Estimativas
das Populag¢des Municipais, pg 71.

Por ja ter sido explorado o processo de transicdo demografica brasileiro, sera
apresentado a seguir o seu processo de transicdo epidemioldgica que possui como uma
de suas caracteristicas principais a substituicdo das doengas infecto-parasitarias pelas
denominadas doengas crbénicas nao transmissiveis (DCNT). Porém, as carateristicas
desse processo observadas em paises da América Latina ndo sdao homogéneas pois
ocorre o chamado “modelo prolongado” ou “modelo polarizado” de transigao
epidemiolodgica caraterizado pela sobreposicdo do perfil de doengas, ressurgimento de
doencas antes controladas (como malaria®, célera® e dengue®) com grande morbidade

apesar de nao haver alteragées na mortalidade, com grandes disparidades no perfil de

*Malaria € uma doenga infecciosa cuja transmissdo ocorre por meio da picada de fémeas de
mosquito infectadas. Os criadouros preferenciais desses mosquitos sao colegdes de agua limpa,
quente, sombreada e de baixo fluxo, muito frequentes na Amazénia brasileira. As manifestacdes
clinicas da malaria incluem episddios de calafrios, febre e sudorese, dentre outros sintomas (MS,
2010).

®Colera consiste em uma doenca infecciosa intestinal aguda de transmissdo predominantemente
através de agua contaminada. Se manifesta de formas variadas, desde infec¢coes assintomaticas
até casos graves com diarreia profusa e rapida desidratacao (MS, 20102).

®Dengue é uma doenca febril aguda de causa viral com um curso evolutivo benigno, exceto em
casos de hemorragia que pode ser letal. E considerada um problema de Saude Publica,
especialmente em paises tropicais onde as condicbes ambientais favorecem a proliferacdo do
mosquito transmissor da doencga (MS, 2002).
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saude e doenga da populacdo entre grupos sociais e regides distintas, além de longos
periodos sem alteragdes nos padrdes de doencgas (VIANA, 2012).

Nesse contexto encontra-se o Brasil, marcado pela sobreposicéo desses dois tipos
de doencas incluindo a redugdo da mortalidade por doengas infecciosas e parasitarias e
um aumento da mortalidade por DCNT e de causas violentas (PONTES, et.al, 2009).
Dentre as DCNT, as doengas cardiovasculares, neoplasias malignas, diabetes mellitus
(DM) e doencgas cronico respiratérias representam 60% dos Obitos e esse contexto
representa um grande desafio para a saude publica (VIANA, 2012).

O impacto das mudangas do padrdo demografico sobre a estrutura etaria é
complexo e faz emergir novas demandas, inclusive com relagdo a assisténcia a saude.
Um dos grandes impactos € a maior procura dos idosos pelos servigos de saude, além da
maior frequéncia na internacdo hospitalar e na permanéncia nos leitos quando
comparadas a outras faixas etarias. Ha, ainda, uma relacdo entre o envelhecimento
populacional e o aumento da carga de doengas na populagdo, mais incapacidade e maior
custo para os servigos de saude (SIMOES, 2016; VERAS, 2009).

As doencas cronicas, bem como as suas limitacdes, atualmente ndo sdo apontadas
como causas inevitaveis do envelhecimento, uma vez que a condigao de saude e doencga
de um individuo e/ou populagao ira expressar os determinantes (sociais, econémicos,
comportamentais, pessoais, culturais, ambientais e de acesso aos servigos) ao longo de
todo o curso de sua vida e ndo apenas em momento de idade mais avangada. A partir
desta perspectiva, o foco de atuacdo devera estar concentrado na prevencido e
modificagao dos fatores de risco (VERAS, 2009).

Apesar de n&o ser tratada como uma inevitavel consequéncia, observa-se um
aumento na prevaléncia de DCNT no Brasil e no mundo, associado ao processo de
envelhecimento populacional. Dessa forma, se torna um tema ainda mais relevante, com
necessidades de intervengcdo em seus fatores de risco bem como a elaboracdo de
politicas publicas no ambito da prevengao, planos terapéuticos e promogao de saude e
bem-estar (RIBEIRO; BARATA, 2012).

Com relagao a exposicado aos fatores de risco para o desenvolvimento de DCNT,
estes estdo muito frequentemente relacionados ao comportamento humano e levam o
individuo a adotar o chamado comportamento de risco a saude. Dentre esses fatores
destacam-se o tabagismo, o consumo de alcool, o sedentarismo e o sobrepeso, sendo
estes, alvo de programas publicos de intervencdo no ambito da saude (RIBEIRO;
BARATA, 2012).
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A Organizagado Mundial de Saude (OMS) langou, com dados de 2009, um relatério
de riscos globais para a saude que apresenta a transicdo dos fatores de risco para a
saude da populagdo que passa dos chamados “riscos tradicionais”, que s&o as condi¢oes
precarias de nutricdo e de saneamento, para os chamados “riscos modernos” que
compreendem o tabagismo, obesidade, sedentarismo e seguranca de trafego urbano,
sendo essas situacdes em crescimento (ROCHA; LAPREGA, 2012; OMS, 2009).

E importante lembrar que a transi¢do dos fatores de risco para a saude ocorre de
maneira particular apresentando diferengas em cada pais e entre regides distintas,
considerando as diferengas de renda, educagao, grupos etarios, etc. Os fatores irdo agir
por forma de uma cadeia causal onde estes serdo fatores a propiciar o surgimento de
doencas e complicagées (ROCHA; LAPREGA, 2012).

No grafico 04 se observa a existéncia de interagédo e de transicao desses fatores de
risco descritos pela OMS, onde é notavel a sobreposi¢ao de fatores de risco tradicionais e
modernos, 0 que gera maior exposicao da populagdo ao desenvolvimento de problemas

de saude.

Grafico 4 - Transigao de fatores de risco para a saude
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Fonte: OMS. RISCOS GLOBAIS DE SAUDE: Mortalidade e 6nus da doenca atribuiveis a
grandes riscos selecionados. p.3, 2009.

De acordo com a OMS, o tabagismo € responsavel por cinco milhdes de ébitos ao
ano na populagcédo mundial e no Brasil, normalmente ha o desenvolvimento do habito de

fumar ainda na juventude, com destaque para a prevaléncia do tabagismo em homens e
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maiores taxas na faixa etaria dos individuos maiores de 25 anos, além da maior
prevaléncia entre os sujeitos de menor escolaridade (RIBEIRO; BARATA, 2012).

Ja com relagdo ao consumo de alcool, segundo a OMS, é responsavel por 3,2% a
4% dos obitos ocorridos na populagao mundial e, no Brasil, esse consumo demonstra ser
maior entre os individuos com maior escolaridade e entre aqueles que ndo concluiram o
ensino fundamental, com maior prevaléncia do consumo de risco entre homens
(RIBEIRO; BARATA, 2012), apesar do estudo de Schimidt et al. (2011) indicar o aumento
(27%) significativo do uso de alcool entre as mulheres.

Com relagdo ao sedentarismo, este estda associado a maior mortalidade por
doencas cardiovasculares e diversos tipos de cancer, além de estar associado
diretamente a outros fatores de risco como o sobrepeso e a obesidade. No Brasil, altas
taxas de sedentarismo e de atividade fisica insuficientes sdo evidenciadas em todas as
capitais, especialmente entre as mulheres (RIBEIRO; BARATA, 2012).

O sobrepeso e a obesidade sao problemas crescentes na populagdo em
decorréncia das mudangas de habitos de vida (sedentarismo e alimentagdo inadequada
com elevado uso de produtos industrializados) e se associam ao maior risco para o
desenvolvimento de DCNT, problemas ortopédicos e disturbios psicologicos (RIBEIRO;
BARATA, 2012; SCHIMIDT et al., 2011).

Frente a esse cenario, os 6nus das doencas cronicas em paises de baixa e média
renda crescem rapidamente. Alwan, et al (2010) apontam que em 2008 houve 57 milhdes
de 6bitos no mundo e destes, 33 milhdes (58%) foram devidos a DCNT, principalmente
DM, cancer e doengas respiratorias cronicas (ALWAN; et al, 2010).

Em 2009 a OMS selecionou um grupo de especialistas para a avaliacdo da
situacdo mundial de doencgas crénicas. Foram avaliados 23 paises e para 12 destes, foi
calculadas as taxas de mortalidade para dados recentemente registrados. Do total de
paises avaliados, a taxa de mortalidade por DCNT em pessoas com idade entre 15 e 69
anos foram maiores em paises da Europa ocidental e em alguns paises do continente
africano como pode-se verificar no grafico 5 (ALWAN; et al, 2010).

Apesar deste estudo indicar que a taxa de mortalidade da maioria das DCNT esta
projetada para diminuir, o envelhecimento populacional levara ao aumento substancial
dessas mortes com uma projecdo de aumento de 10,8 milhdes em 2010 para 15,4
milhdes em 2050 para os 23 paises avaliados (ALWAN, et al, 2010).

O Brasil, especificamente, se encontra na 142 posicao (dos 23 paises examinados),
com valor aproximado de 300 6bitos por 100000 adultos com idades entre 15-69 anos.

Dentre as causas de morte pelas DCNT no Brasil temos o maior impacto das doencgas
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cardiovasculares e do diabetes, seguido de diversas outras doengas crbnicas, dos

variados tipos de cancer e, por fim, da doencga respiratoria crénica (ALWAN, et al, 2010).
Este resultado aponta para a importancia e magnitude dos problemas que

envolvem a prevaléncia das DCNT no Brasil e evidencia que este € um grande desafio a

saude publica nacional.

Grafico 5 - Taxa de mortalidade por doengas crénicas em diversos paises
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A gravidade do atual cenario mundial das DCNT, incluindo seu impacto

socioecondémico, ja esta reconhecida e destacada pela OMS e a Organizagao das Nagdes
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Unidas (ONU) as quais vém promovendo intensos debates objetivando a elaboracdo de
estratégias de enfrentamento desta situagdo, considerando este um grande desafio ao
século XXI (DUNCAN; et al, 2012).

2.1 ANALISE DA CONDIGCAO DE SAUDE E DAS DCNT NA POPULAGCAO BRASILEIRA

Para refletir a realidade das condi¢cdes de saude do Brasil € importante considerar
suas especificidades. O Brasil € uma republica federativa cujo territério possui dimensodes
continentais, representando 47% do territério da América do Sul. E o quinto pais mais
populoso do planeta com uma populagdo miscigenada e amplas desigualdades regionais
e sociais. Nos ultimos 40 anos, o pais passou por intensas transformagdes politicas,
econdbmicas, demograficas e sociais com a presengca de um grande desenvolvimento
econdmico com beneficios desproporcionais aos setores mais privilegiados da populagao.
O sistema de salude vigente, o Sistema Unico de Saude (SUS), instituido pela
Constituicdo Federal de 1988 (BRASIL, CF/88) e pela Lei n° 8.080/1990 (BRASIL, Lei
n°8.080/90), se baseia no principio da saude como um direito do cidaddo e deve do
Estado (PAIM; et al., 2011).

Até meados do século XX, a populacio brasileira era predominantemente rural e a
producao agricola de exportacao era a principal atividade econémica do pais. A partir da
segunda metade do século XX houve um importante processo de industrializacéo e
urbanizacado (RIBEIRO; BARATA, 2012). Além disso, entre os anos de 1970 e 2000 o
Brasil passou por um processo de transigdo demografica onde a populagdo com mais de
60 anos de idade praticamente dobrou e a urbanizagcdo aumentou significativamente
passando de 55,9% para 80%. Houve uma diminuicdo da taxa de fecundidade (5,8 em
1970 — 1,9 em 2008), e das taxas de mortalidade infantil (de 114 por 1.000 nascidos vivos
em 1970 para 19,3 em 2008) somado ao aumento da expectativa de vida. Houve ainda
uma queda na taxa de analfabetismo de 33,7% em 1970 para 10,0% em 2008, e a
diminuicao do indice de pobreza de 68% em 1970 para 31% em 2008 sendo associada as
acdes da combinagao de politicas sociais com o sistema de seguridade social. Em 2007 o
desemprego era baixo (8,2%), mas a maioria dos trabalhadores estava desenvolvendo
atividades informais (43,8%) (PAIM; et al., 2011).

Uma autoavaliacdo do estado de saude da populacéo brasileira demonstra pouca
variacao entre os anos de 1998 e 2008. De forma geral, pode-se dizer que os dados
demonstram que, conforme ha o aumento da idade, o estado de saude tende a piorar e

isso é percebido pelos sujeitos. Dentre pessoas com idades entre 14 e 44 anos, 83%
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referem sua saude como boa ou muito boa, enquanto essa proporcéo cai para 37% em
pessoas com mais de 84 anos de idade (RIBEIRO; BARATA, 2012).

Essas e outras mudancas nas condicbes de vida da populagdo afetaram o
comportamento em saude dos brasileiros e pode ser observado que, apesar de pesquisas
indicarem a lenta melhora na qualidade da alimentagdo, ha um aumento da prevaléncia
de sobrepeso e obesidade (47,3% dos homens residentes nas capitais estdo acima do
peso) e a pratica de atividade fisica ainda é baixa nas capitais (PAIM; et al., 2011).

Como foi visto, no Brasil ocorre ainda uma particularidade com relagao ao perfil
epidemiologico da sua populagdo, pois apesar de as doengas infecciosas estarem
diminuindo, elas ainda afetam parte consideravel da populagédo (PAIM; et al.,, 2011),
sendo um problema de saude publica, embora a mortalidade por essas doengas tenha
diminuido de 50% para 5% durante os ultimos oitenta anos. Das mortes devido as
doencgas infecciosas, a maior parte € devido a doengas respiratorias, sendo essa a
condigdo mais comum em criancas e adultos. Esse panorama reflete o rapido e
desorganizado processo de urbanizagdo do pais e necessita de grandes esforgos das
politicas sociais e de saude para a sua reversao (BARRETO,; et al, 2011).

A presenca de doencgas infecciosas ocorre de forma concomitante com o aumento
das DCNT. Tendo como foco as DCNT, estas necessitam de atencio especial por serem
de longa duracgao e por representarem grande parte das demandas por servigos de saude
em todos os niveis de atencdo. Além disso, destaca-se o uso prolongado de
medicamentos para controle das enfermidades crénicas que constituem parcela relevante
dos gastos familiares em todas as faixas de renda da populagdo (RIBEIRO; BARATA,
2012). Estudos estimam que 40 a 50% dos brasileiros com mais de 40 anos de idade
sejam hipertensos e que 6 milhdes sejam diabéticos e essa condigao representa um
desafio para um sistema de saude ainda organizado para o atendimento de enfermidades
agudas (PAIM; et al., 2011).

Em um estudo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), a chamada
Pesquisa Nacional de Amostra de Domicilios (PNAD) de 1998, 2003 e 2008, a
prevaléncia de doengas crénicas autorreferidas pela populagéo ficou em torno de 30% em
adultos. Essa pesquisa demonstrou ainda uma taxa maior em mulheres, um aumento das
DCNT proporcional ao aumento da idade e uma taxa inversamente proporcional as
condicbes socioecondmicas com relacdo ao nivel de escolaridade, renda e posse de
bens. Dentre as condi¢gbes crbnicas mais relatadas pela populacdo estdo as dores

lombares, artrite ou reumatismo e a hipertensao arterial (HA) e todas essas doencas
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mencionadas afetavam mais de 10% da populagao participante deste estudo (RIBEIRO;
BARATA, 2012).

Com relagdo a mortalidade por DCNT, Schimidt et al. (2011) demostram que a
mortalidade diminuiu 20% entre 1996 e 2007, sobretudo devido a redugbes em doencgas
cardiovasculares (31%) e respiratorias crénicas (38%); porém para o DM e outras
doengas cronicas, a mortalidade permaneceu estavel (aumento de 2% e diminui¢cado de
2%, respectivamente). Destaca-se que esses dados foram padronizados por idade para a
populagao-padrao da OMS e corrigidos para sub-registro, com redistribuicdo das causas

mal definidas de morte, e estao representados no grafico 06.

Grafico 6 - Tendéncias recentes de mortalidade por DCNT de 1996 a 2000 e 2007.
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Fonte: SCHIMIDT, Maria Inés, et al. Doengas Crbnicas nao transmissiveis no Brasil: carga

e desafios atuais. The Lancet, p.62, 2011.

Um estudo desenvolvido por Malta et al. (2014) objetivou verificar e descrever a
mortalidade por DCNT no Brasil no periodo de 2000 a 2011, bem como as proje¢des para
o chamado “Plano de Enfrentamento” das DCNT. Nos resultados desse estudo é notado
que o total dos 1.170.498 6&bitos registrados no Sistema de Informacao sobre Mortalidade
(SIM) em 2011, por todas as causas, 800.118 estavam atribuidas as DCNT,
correspondendo a 63,3% dos ébitos e, apds ajustar e corrigir esse percentual, devido a

situagdes de subregistro e as causas mal definidas de 6bito, esse percentual se elevou
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para 72,7%. Esse ultimo percentual vai ao encontro dos dados destacados no grafico 06,
no estudo de Schimidt et al (2011).

Tabela 1 - Causas basicas de 6bito no Brasil em 2011

Obitos
Causa Codigos da (ID-10¢ Brutos Corrigidos®
N % %
Doencas cronicas nao transmissiveis 800.118 68,3 121
Doencas cardiovasculares 100-199 335213 18,6 304
Neoplasias €00-C97 180.988 155 16,4
Doencas respiratarias 130-198 66.079 5h 6,0
Diabetes mellitus E10-E14 57876 49 53
D00-D48, D55-D64 (menos D64.9),
D65-D89, E03-E07, E15-E16,
. E20-E34, E65-EBS, FO1-F99,

Outras doengas cronicas G06-G98, HOO-H6T HS-HO3, 159.962 37 147

K00-K92, NOO-N&4, N75-N98,

L00-198, MOO-M99 e Q00-099

ADO-B99, GOO-GO4, N70-N73,

J00-106, 110-118, J20-122, He5-He6,
Maternas, infantis e transmissiveis 000-099, P00-P96, E00-E02, 146175 12,5 13,6
E40-E46, E50, D50-D53,
D64.9eE51-64

Causas externas V01-Y89 145.842 12,5 13,6
Mal definidas ROO-R99 78.363 6,7 -
Total 1.170.498 100,0 100,0

a) (10-10: Classificagio Estatistica Intemacional de Doengas @ Problemas Pefadonadas 3 Saide — [écima revisio
b Comiaidos por sub-reqistr e catsas mal definidas

Fonte: MALTA, Doborah Carvalho, et al. Mortalidade por doencas crénicas nao
transmissiveis no Brasil e suas regides, 2000 a 2011. Epodemiol. Ser. Saude. v.23, n.4,
p.602, 2014.

Os pesquisadores elaboraram uma ilustragdo da mortalidade entre os anos 2000 e
2011 além de uma projegcdo da mortalidade para o ano de 2022. Neste estudo, observa-
se um declinio na taxa de mortalidade por causa das DCNT 2,5% ao ano na faixa etaria
de 39 a 69 anos, como ja é observado nas ultimas décadas, considerando os quatro
grupos das doengas cronicas apresentado: doencgas cardiovasculares, respiratérias
cronicas, DM e cancer. Dessa forma, projeta-se um declinio de 2,0% para o ano de 2022,

como pode ser observado na tabela 01 (MALTA et al., 2014).

Grafico 7 - Taxas e projegao de mortalidade por DCNT entre adultos de 39 a 69 anos de
idade no Brasil, 2000 a 2011, projegéo até 2022.
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Essa redugdo na mortalidade, demonstrada no grafico 7, corresponde a meta de
reducao de mortalidade prevista no plano de enfrentamento das DCNT 2011-2022, no
Brasil. Essa queda na mortalidade pode ser associada ao acesso aos servigos de saude,
ao declinio do tabagismo e a melhoria em condigdes socioeconémicas da populagéo geral
(MALTA, et.al, 2014).

Apesar dessa redugao, Schmidt et al. (2011) ressaltam que as DCNT no Brasil se
tornaram a principal prioridade na area da saude sendo que no ano de 2007, 72% das
mortes ocorridas foram atribuidas a elas (doencas cardiovasculares, doencas
respiratorias cronicas, DM, cancer e outras, inclusive doengas renais) (SCHIMIDT; et al,
2011).

Assim, as DCNT constituem um problema de saude global, uma ameacga a saude e
ao desenvolvimento humano (SCHIMIDT; et al, 2011). A redugdo da mortalidade por
DCNT é um grande desafio a saude publica, que demanda grandes esforcos e
investimentos em promogédo de saude e prevengdo de doencas, englobando, dentre
outros, a intervengao nos fatores condicionantes e determinantes sociais de saude e nos
fatores de risco para as DCNT (MALTA, et.al, 2014).
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Apesar do Brasil contar com 0 aumento da cobertura geral dos servicos em saude
e da diminuigdo das disparidades sociais, diversas desigualdades importantes no contexto
da saude ainda permanecem. S0 necessarias as aplicacdes de acdes especificas as
necessidades do pais para que se alcance uma melhoria da condi¢gdo de saude de toda a
populacado (VICTORA, et al; 2011).

2.2 PANORAMA MUNDIAL E NACIONAL DA DOENGA RENAL CRONICA

A doencga renal crbnica (DRC) é considerada um grande problema de saude
publica mundial, com incidéncia e prevaléncia crescentes em um contexto onde o
diagnostico precoce ainda é ruim, com altos niveis de morbidade com incapacidades
cronicas e alta mortalidade, além de tratamentos de custos elevados (BASTOS;
BREGMAN; KIRSTZAN, 2010).

Uma questao relevante a considerar sdo os grupos de risco, ou seja, grupos de
pessoas que apresentam uma suscetibilidade aumentada para o desenvolvimento da
DRC. Dentre eles estdo as pessoas hipertensas, onde a HA chega a ocorrer em mais de
75% dos pacientes de qualquer idade; as pessoas diabéticas, por se tratar de uma
condicdo que favorece a lesao renal além de complicacdes cardiacas; as pessoas idosas,
por terem uma diminuicdo da funcao renal e lesdes no 6rgao que podem acontecer com o
avancar da idade e pessoas com familiares portadores de DRC devido aos fatores
genéticos e maior prevaléncia de doencga renal dentre estes (BASTOS; BREGMAN,;
KIRSTZAN, 2010).

A populagao brasileira envelhece rapidamente com uma proje¢cao para o ano de
2020 com 30,9 milhdes de idosos que representardo 14% da populagdo geral
(KUCHEMANN, 2012). A HA também é uma situagdo de alta prevaléncia populacional,
onde 21,4 % das pessoas se autodeclaram hipertensos em inquérito realizado no ano de
2013 (ANDRADE, et al. 2015). O DM foi autorreferido em 6,2% dos 60.202 moradores
que participaram de inquérito nacional em 2013 o que traz uma estimativa de
aproximadamente 9 milhdes de pessoas com DM no pais com cerca de 3,5 milhdes delas
com 65 anos ou mais de idade (ISER, 2015). Como demonstrado nas estatisticas
populacionais ha uma alta prevaléncia das condicbes que sio fatores de risco para o
desenvolvimento da DRC, o que reforca ainda mais a necessidade de cuidados em
saude, atividades preventivas e de diagnostico precoce, devido sua magnitude e

importancia na saude publica nacional.
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Dados de paises desenvolvidos para o rastreamento da DRC na populacéo
demonstram que a prevaléncia fica entre 10% e 13% em adultos. J& em paises em
desenvolvimento os dados de prevaléncia sdo heterogéneos e limitados. No Brasil esses
dados sao incertos e devem ser melhor conhecidos, pois sdo fundamentais para nortear a
elaboracao de intervengdes e politicas de saude (MARINHO; et al., 2017).

A nivel mundial destaca-se o trabalho de Jha et.al (2013), que examinaram as
diferencas mundiais do fardo da DRC, fatores de risco para o desenvolvimento da doenga
e as causas de base e fatores socioecondmicos e dos sistemas de assisténcia médica
dos paises investigados. O estudo detectou que a prevaléncia estimada de pessoas com
a DRC, em seus variados estagios, em muitos paises, varia de 8% a 16% da populagao.
Isso representa um numero significativo de pessoas que podem vir a precisar de alguma
terapia renal substitutiva (TRS), caso apresentem agravamento e progresséo para a DRC
(JHA, et al.; 2013).

O grafico 8 representa dados de duas situagdes distintas, sendo respectivamente,
a incidéncia e a prevaléncia de pessoas com DRC em estagio final em diversos paises.
Nas imagens pode ser observado que tanto a incidéncia quanto a prevaléncia de DRC em
fase terminal diferem de forma significativa entre os diversos paises. Acredita-se que mais
de 80% dos pacientes que fazem tratamento para a DRC se encontrem em paises com
maior nivel de envelhecimento populacional e com maior oferta de servigcos e assisténcia
em saude. Os numeros potenciais de casos de DRC em estagio final podem ainda
continuar crescendo junto ao aumento de casos de DM e HA (JHA, 2013).

Com relagao ao posicionamento do Brasil nessa avaliagao, o valor da incidéncia de
casos por ano se situam entre 100 e 150 por milhdo na populagdo e na prevaléncia, os
valores estao um pouco acima dos 500 por milhdo na populacao (JHA, 2013).

Os autores destacam ainda que a demografia da populagdo portadora de DRC
também é muito variada entre os diversos paises. A média de idade dos 9614 pacientes
que apresentavam DRC em estagio 3 foi de 51 anos (DP 13,6 anos) enquanto em 1185
pacientes na China a média foi de 63.3 anos (DP 14.7 anos). Na india, os pacientes com
causa de DRC e com propensdao a apresentar a doenca em seus estagios mais

avangados eram aqueles mais jovens e mais pobres (JHA, 2013).

Grafico 8 - Incidéncia e prevaléncia de pessoas com DRC em diversos paises
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Lancet, v. 382, n. 9888, p. 260-272, jul. 2013).

Sobre os fatores de risco, destacam-se a HA, o DM e a obesidade como doencas
nao transmissiveis crescentes na populagéo geral. A prevaléncia de HA na populagao

geral de adultos foi de 26% (972 milhdes de casos) no ano 2000, com a maioria dos
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casos (639 milhdes, ou seja 66%) ocorridos em paises em desenvolvimento.
Aproximando da realidade brasileira, paises da América-Latina apresentavam 40,7% dos
homens e 34,8% das mulheres com diagnostico de HA. Ha uma previsédo de que a
prevaléncia de HA na populagdo aumente para 1,56 bilhdo até o ano de 2025. Tendéncias
semelhantes sao previstas para os casos de DM cuja prevaléncia mundial é estimada em
6,4%, afetando 285 milhdes de pessoas, e com uma proje¢cao de aumento 7,7% no ano
de 2030 (correspondente a 439 milhdes de casos). Os maiores aumentos de prevaléncia
sdo esperados nos paises em desenvolvimento como o Oriente Médio (163%), a Africa
Subsaariana (161%), a india (151%), a América Latina (148%) e a China (104%) (JHA,
2013).

Com relagao as causas da DRC, conforme ilustrado no grafico 9, a DM e a HA séo
as principais causas do desenvolvimento da DRC em paises desenvolvidos e em
desenvolvimento, enquanto a glomerulonefrite e as causas desconhecidas sao as causas
mais comuns em paises da Asia e da Africa Subsaariana. Esse perfil ocorre
principalmente devido a transposi¢cdo da prevaléncia das doencas infecciosas para as
doencgas crdnicas relacionadas ao estilo de vida da populagao, a diminuicdo das taxas de
natalidade e ao aumento da expectativa de vida em paises em desenvolvimento (JHA,
2013).

Em contraste com essa situagado, ainda ha a prevaléncia de doencas infecciosas
em paises de baixa renda mediante a uma situacdo de saneamento basico precario,
fornecimento inadequado de agua e com alta transmissao de doencgas (JHA, 2013).

Essa sobreposicao de perfis de doengas ocorre intimamente relacionada ao rapido
processo de urbanizagdo ocorrido em paises da Asia e da América Latina que favoreceu
inclusive, disturbios relacionados ao estilo de vida como o a DM e a HA. Outros fatores
que também contribuem ao desenvolvimento da DRC sao a poluicado do ambiente, uso de
pesticidas, abuso na administragdo de analgésicos, medicamentos a base de plantas e
uso de aditivos ndo regulamentados em alimentos, sem nos esquecer dos fatores
genéticos individuais (JHA, 2013).

As diversas causas da DRC em diversos paises do mundo sdo representadas no
grafico 09, extraido de Jha (2013), ressaltando as diferengas do perfil epidemioldgico

entre as nacoes, conforme discutido anteriormente.

Grafico 9 - Causas da DRC no mundo.
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Em nivel nacional, a DRC possui intenso crescimento registrado nas ultimas
décadas, com um aumento de 40% dos casos entre os anos de 2000 e 2006 (SALGADO-
FILHO; BRITO, 2006). Nesse cenario a DRC assume uma importancia global que requer
especial atengao dos gestores e profissionais de saude.

Marinho, et al (2017) realizaram uma revisao bibliografica sobre os estudos de

prevaléncia da DRC no Brasil e descreveram que as pesquisas neste campo sao muito
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heterogéneas e se utilizaram de estratégias diversas para a definigdo da DRC e alguns
nao aferiaram a doenca adequadamente. Dessa forma, a prevaléncia da doenca difere de
acordo com a definicAdo da doenga abordada e ressaltam que pelos critérios
populacionais, 3-6 milhdes teriam a doenga. Aproximadamente 100.000 recebiam dialise
no Brasil (MARINHO, et al., 2017).

Esses achados se assemelham as falas de Matos e Lugon (2014) que destacaram
a diversidade étnica do Brasil como fator de influéncia na verificagdo da prevaléncia da
doenga de acordo com as caracteristicas regionais e sugerem que a busca pelo
conhecimento da prevaléncia da DRC utilize em suas pesquisas, ndo apenas a taxa de
filtracdo glomerular (TFG) e sua classificacdo em estagios, mas também aprofundar na
estratificacdo de risco de progressdo da doenga renal associada a outros marcadores
importantes na definigdo e compreensao da DRC. Os autores defendem ainda a utilizagéao
de estudos e estatisticas a nivel populacional em semelhanga com os métodos usados
em paises desenvolvidos para a compreenséo da real situagdo do Brasil, sempre tendo
em vista que estes estudos sdo fundamentais no desenvolvimento de estratégias e
politicas de saude especificas (MATOS; LUGON, 2014).

No ano de 2013 foi realizado no Brasil, pelo IBGE em convénio como o Ministério
da Saude (MS), a Pesquisa Nacional de Saude (PNS) 2013: percepc¢ao do estado de
saude, estilos de vida e doencas crénicas — Brasil, grandes regides e unidades da
federagcao, um estudo que buscou ampliar consideravelmente o conhecimento sobre as
caracteristicas de saude da populagéo brasileira por meio da abordagem da percepgao
individual de saude em varias dimensodes. Este trabalho destaca os esforcos do MS para
desenvolver um sistema de vigilancia especifico para as DCNT, se apropriando de sua
magnitude bem como dos fatores de risco associados e € nesse contexto que o material
possui uma parte destinada a avaliagdo da DRC na populacdo. Como resultados
destacam-se a estimativa que, dentre as pessoas de 18 anos ou mais de idade, 1,4%
referiu diagnéstico médico de DRC. Foi identificado que as pessoas da faixa etaria de 18
a 29 anos apresentaram menor prevaléncia da doencga (0,5%) e da faixa de 75 anos ou
mais de idade apresentaram a maior proporcao (3,6%). Pessoas sem instrucdo e com
ensino fundamental incompleto apresentaram a maior proporcdo de diagnosticados
(2,1%), enquanto que pessoas com ensino médio completo ou ensino superior incompleto
e com superior completo registraram propor¢des de 0,9% e 1,0%, respectivamente (IBGE,
2013).

Com relagao as estatisticas sobre a problematica da DRC no Brasil, destaca-se o

inquérito brasileiro de didlise cronica realizado pela Sociedade Brasileira de Nefrologia
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(SBN). Uma das missdes da SBN é realizar anualmente um inquérito nacional com o
objetivo de levantar informagdes representativas da populagdo nacional sobre a dialise
cronica por meio dos servigos de dialise cadastrados na SBN. O principal objetivo dessa
coleta de dados é levantar informacdes basicas das unidades de dialise que permitam o
conhecimento da populacéao tratada, bem como fornecer embasamento para a articulagao
e interlocu¢cdo com o governo. Nesse sentido as informagdes geradas nesse inquérito sao
fundamentais para nortear o planejamento do tratamento, bem como a elaboragao de
politicas publicas de saude. Ressalta-se aqui que os dados sao calculados com base na
resposta ao inquérito no segundo semestre do ano anterior (SESSO et al., 2017).

No ano de 2017 o censo demonstrou que no Brasil houve um aumento do numero
de unidades de didlise ativas, com 747 unidades registradas em 2016 quando
comparadas ao ano anterior, 2015, que registrou 726 unidades. A maior parte das
unidades de dialise que participaram do Inquérito encontra-se na regiao Sudeste, com
49%. Do total das 309 unidades participantes o numero de pacientes registrado foi de
50.807 e destes, 83% eram reembolsados pelo SUS e 17% por seguros de saude
privados. O numero total estimado de pacientes em dialise foi de 122.825 que representa
um aumento de 31,5 mil pacientes nos ultimos 5 anos (91.314 em 2011). As estimativas
nacionais das taxas de prevaléncia e de incidéncia de pacientes em tratamento dialitico
por milhdo da populagédo (pmp) foram 596 (variagéo: 344 na regiao Norte e 700 na
Sudeste) e 193, respectivamente. O numero estimado de pacientes que iniciaram o
tratamento em 2016 no Brasil foi de 39.714, o que corresponde a uma taxa de incidéncia
de 193 pacientes pmp. Os pacientes idosos, ou seja, aqueles com idade igual ou superior
a 65 anos em didlise cronica no ano de 2016 representam 33% do total dos pacientes. A
taxa anual de mortalidade bruta foi de 18,2%. Dos pacientes prevalentes, 92% estavam
em hemodialise e 8% em dialise peritoneal (SESSO et al., 2017).

No inicio do ano de 2019 foram liberados os dados referentes ao censo de dialise
2018 que utilizou dados do segundo semestre de 2017 (o mais recente até o momento de
elaboragao deste trabalho). Esse inquérito demonstrou que no ano de 2018 o pais contou
com 880 unidades de terapia renal substitutiva (TRS) cadastradas na SBN onde 786
estdo ativas e destas, 288 responderam ao inquérito. O total de pacientes nas 288
unidades respondentes foi de 49.216, valor significativo considerando a populagéo total
brasileira no segundo semestre de 2017 com 208,49 milhdes de individuos, segundo o
IBGE.

Sao observadas grandes disparidades regionais onde a regido sudeste apresenta a

maior proporgao com 364 unidades cadastradas ativas e 143 destas respondentes com
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um total de 25.434 pacientes. A regido sul vem em seguida com 157 unidades
cadastradas e ativas com 54 respondentes e um total de 6.364 pacientes. A regido
nordeste contabiliza 144 unidades cadastradas e ativas, com 57 respondentes e 11.911
pacientes, seguida da regido centro-oeste com 73 unidades cadastradas ativas, 20
respondentes e um total de 2.854 pacientes. A regido norte € a de menor proporgédo com
43 unidades cadastradas e ativas, 14 respondentes ao inquérito e um total de 2.653
pacientes.

O numero de unidades e as disparidades regionais podem ser observadas na
tabela 2:

Tabela 2 - Numero de unidades de TRS por regido do Brasil

Regiao Populacao Unidades Unidades que Total de
(Milhoes) Cadastradas responderam pacientes
Ativas
Sul 29,75 157 54 6.364
Sudeste 87,71 364 143 25.434
Centro-Oeste 16,08 73 20 2.854
Nordeste 56,76 144 57 11.911
Norte 18,18 43 14 2.653
Total 208,49 781 288 49.216

Fonte: Censo 2018.

O numero de unidades didlise ativas de forma geral continua a aumentar. Em 2004,
havia 575 unidades, em 2006 o numero aumentou para 619, seguido de 684 em 2008, de
715 em 2014, 747 em 2016 e 781 no ano de 2018. Em sua maioria s&o estabelecimentos
privados e de perfil ndo-universitario que apresentam uma maior concentragdo na regiao
sudeste, como demonstrado anteriormente.

No grafico 10, estdo representadas graficamente as diferengas regionais na oferta

dos servigos de dialise no pais:

Grafico 10 - Diferengas regionais na oferta de servigcos de dialise no Brasil




52

5%

20%

m Norte

m Nordeste
49% = Centro-Oeste
7% Sul

Sudeste

19%

Fonte: Censo, 2019.

Quanto ao numero de pacientes em TRS no Brasil, alguns autores afirmam que
este ainda é pequeno quando comparado a outros paises latino-americanos, o que reflete
uma condi¢cao de possivel subdiagndstico na populagao brasileira, além da dificuldade no
acesso ao tratamento. Adicionalmente, estudos verificam grandes desigualdades na
distribuicdo das clinicas de didlise no territorio brasileiro estando esta proporgao
correlacionada com os valores do produto interno bruto (PIB’) estadual e com o indice de
desenvolvimento humano (IDH®) municipal. Além dos tratamentos dialiticos também é
observado maior taxa de transplante nas regides com maiores niveis de renda (FERRAZ;
et al, 2017).

Quanto ao total estimado de pacientes em tratamento dialitico por ano, é notado
um aumento crescente deste numero ao longo do tempo. No ano 2000 esse total era de
42.695 pacientes, ja em 2005 o numero era de 70.872, em 2011 havia 97.586
ultrapassando a casa dos 100 mil no ano seguinte, chegando a 122.825 no ano de 2015 e
a 133.464 no ano de 2018. O grafico 11, representa o total estimado de pacientes em
TRS por ano no Brasil e evidencia que, de 2005 a 2015, esse numero praticamente

dobrou no pais em um momento que continua ascendente.

70 PIB corresponde ao somatodrio de todos os bens e servigos produzidos em uma economia em
determinado periodo de tempo. Faz parte de um conjunto de aspectos que devem ser observados
na avaliacdo do desenvolvimento de uma pais (OLIVEIRA, 2002).

® O IDH foi criado no inicio da década de 1990, pela Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU). Para
que seja realizado o calculo do IDH sao considerados dados de expectativa de vida ao nascer,
educacao e produto interno bruto (PIB) per capita. Através do célculo do IDH, os paises sdo
classificados em desenvolvidos, em desenvolvimento e subdesenvolvidos (que refletem do maior
ao menor grau de desenvolvimento dos paises) (DAWALIB, et al; 2014).
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Grafico 11 - Total estimado de pacientes em tratamento dialitico por ano, no Brasil.
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Fonte: Censo 2018.

De acordo com o censo de 2018, a prevaléncia dos pacientes em tratamento
dialitico nas diversas regides do pais demonstra uma concentragédo na regido sudeste que
permanece maior quando comparada as outras regides ao longo dos anos de 2015 a
2018. No ano de 2018 a regido sudeste apresenta 738 pacientes pmp, a regiao centro-
oeste com 648, seguido da regido sul com 622, da regido nordeste com 530 e da regiao
norte com 448 pmp. Ja a prevaléncia estimada de pacientes em dialise apresenta um
movimento crescente, como pode ser observado no grafico 12. No ano de 2012 o registro
era de 503 pacientes pmp, indo para 499 em 2013, para 552 pmp no ano de 2014, 596
pmp no ano de 2016, para 610 no ano de 2017, chegando a 640 no ano de 2018.

Grafico 12 - Prevaléncia estimada de pacientes em dialise no Brasil 2012-2018.
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Fonte: Censo, 2018.
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Para fazer analise do financiamento dos tratamentos para a DRC no Brasil, é
fundamental refletir sobre o sistema de saude vigente. A partir da CF de 1988 (CF/88) o
SUS ¢ instituido e torna gratuito o acesso ao tratamento de saude para toda a populagao
brasileira. O SUS ¢é essencial no atendimento ao paciente com DRC, e atualmente, é o
responsavel pelo financiamento de 90% dos tratamentos de pacientes que se encontram
em qualquer uma das modalidades de TRS (ALCADE; KIRSZTAJN, 2018).

Aldace e Kirsztajn (2018) realizaram um estudo para estabelecer os gastos do SUS
com internagao hospitalar por DRC e por doengas relacionadas, assim como avaliar os
gastos com TRS, onde foram avaliados os valores pagos pelo SUS no triénio 2013-2015,
para estimar as despesas anuais com tratamento da DRC e internacéao por DRC, doencas
associadas e exames. Como resultado, os pesquisadores afirmam que houve aumento da
hospitalizagdo por todas as causas no Brasil neste periodo. A DRC e as doencgas
associadas corresponderam a 1,82% e 5,79% das internagdes hospitalares por todas as
causas no Brasil, e 2,87% e 10,10% de todas as despesas, respectivamente.
Demonstram ainda que houve um aumento no numero de exames de 11,94% e em
despesas de 10,95%. A hemodialise (trés sessdes semanais) correspondeu a 95,96% dos
procedimentos e 96,07% dos gastos com didlise em geral. Os autores concluem que as
doengas renais somadas a outras doengas relacionadas corresponderam a 12,97% das
despesas no triénio 2013-2015 no SUS e a TRS a mais de 5% das despesas com
atencao a saude de média e alta complexidade (ALCADE; KIRSZTAJN, 2018).

Esse estudo evidenciou a grande importdncia que o SUS tem sobre o
financiamento dos tratamentos no contexto da DRC. Nessa mesma perspectiva, o censo
de 2018 demonstra, através do grafico 13, a distribuicdo dos pacientes por tipo de didlise
e fonte pagadora evidenciando que macicamente os tratamentos sao financiados pelo

SUS e essa condigdo se mantém ao longo dos ultimos anos (CENSO, 2019).

Grafico 13 - Distribuicao de pacientes conforme tipo de didlise e fonte pagadora em 2018
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Dentre as doengas diagnosticadas como a causa para a DRC dos pacientes em
dialise se observa, ao longo dos anos, um predominio da etiologia da doenga por HA,
seguida de DM na grande maioria dos casos. As demais causas se encontram em menor
proporcao e sao elas, causas indefinidas, outras, glomerulonefrite crobnica e em menor

proporgao geral, rins policisticos, como € ilustrado no grafico 14.

Grafico 14 - Diagnodstico de base dos pacientes em dialise no Censo 2018
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Fonte: SESSO et al., 2018.

O DM e a HA sao doencas crénicas que estdo associadas a morbidade e a
mortalidade além de serem responsaveis por diversas complicacdes como as
cardiovasculares, encefalicas, coronarianas, vasculares, incluindo as renais (TOSCANO,

2004). Considerando o grande impacto dessas doengas na saude da populagao
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analisando os dados anteriores que as colocam como as duas grandes causas de DRC
no pais, ressalta-se a importancia de atividades preventivas e de controle dessas doencas
na populagao brasileira.

Como ja citado anteriormente, Filho e Brito ainda em 2006 ja declaravam a DRC
como uma grande epidemia mundial desse milénio, afirmando o crescente numero de
pessoas com esse diagnostico e em TRS (FILHO; BRITO, 2006). Nesse sentido, agora
em 2019 se analisam os dados do ultimo censo que reafirma essa colocagao e demonstra
um numero estimado de pacientes novos em tratamentos dialiticos de forma crescente ao
longo dos ultimos anos. No grafico 15 se observa que no ano de 2010 a estimativa era de
32.329 pacientes. Essa estimativa teve um pequeno declinio nos anos seguintes, porém
em 2012 chegou a 34.366 pacientes. Ja no ano de 2015 a estimativa foi de 36.571
pacientes e esse numero segue aumentando desde entdo com 39.714 no ano de 2016,
40.307 em 2017 e 42.546 em 2018.

Grafico 15 - Numero estimado de pacientes novos em dialise por ano 2017-2018
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Fonte: Censo 2018.

Lugon (2009) destaca a DRC como um grande problema de saude publica no
Brasil, considerado que de acordo com a CF, a Lei 8080/1990, a saude € um direito de
todo cidaddao e o acesso a saude, incluindo os tratamentos dialiticos, deveriam ser
universais e custeado pelo governo. Apesar disso, 0 que se observa na pratica € um
sistema de saude hibrido (publico e privado), onde a maioria dos pacientes que recebe
tratamento dialitico se origina de atendimentos de emergéncia em hospitais publicos ou
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em clinicas de pré-dialise do sistema publico de saude, e com numeros que indicam o
acesso insuficiente da populacdo ao tratamento necessario. Essa deficiéncia no acesso
ao tratamento ja era descrita em 2006 por Salgado-Filho e Brito em que afirmavam
acreditar que apenas 50% dos brasileiros com DCNT tinham acesso a alguma
modalidade de TRS.

Ferraz et al (2017) discutem possiveis e complexas solugdes para combater a
situacdo da DRC no pais. Dentre as sugestbes estdo a expansdo do acesso ao
tratamento conservador, a producgao local de insumos utilizados nos tratamentos (como
capilares® e linhas de dialise’ que sdo comumente importados), além da utilizagdo de
fontes ndo governamentais de financiamento e o planejamento sobre contencao de custos
que poderiam minimizar o impacto econdmico. Outra opcdo apontada seria a expansao
de programas e informagdo sobre doadores de o6rgdos falecidos para expansdo do
tratamento do transplante renal (FERRAZ, et al; 2017).

Todas as informagdes expostas acima ressaltam a importancia dos estudos,
pesquisas e trabalhos voltados ao contexto das DCNT, em especial para a DRC,
abrangendo a prevencédo de doengas, promogao da saude e melhorias na assisténcia
considerando as diversas especialidades envolvidas, sempre com uma perspectiva

interdisciplinar.

? O capilar, também conhecido como dialisador ou “rim artificial”, possui diversas membranas finas
e semipermeaveis, chamadas capilares, que fazem parte do sistema de hemodidlise. E nessa
estrutura que ocorre a filtragem do sangue por meio dos processos de difusdo (NASCIMENTO;
MARQUES, 2005; MELO; RIOS; GUTIERREZ, 2000).
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3 ADOENGA RENAL CRONICA E SUAS POSSIBILIDADES TERAPEUTICAS

Pode se definir DRC quando ha uma alteragcao e/ou lesao renal que pode ser na
estrutura ou no funcionamento dos rins. Esta situacdo leva a perda progressiva e
irreversivel da fungdo dos rins até um momento em que ja em estagio avangado, estes
orgaos nao conseguem mais manter o funcionamento normal e o equilibrio do organismo.
Este é o momento chamado fase terminal de DRC (JUNIOR, 2004; BASTOS et al, 2004).

Para que seja realizado o diagnéstico da DRC os critérios pré-estabelecidos pela
National Kidney Fundation (K/DOQI) "' e adotados pela SBN, devem ser seguidos. Essas
entidades preconizam que o diagnéstico da DRC seja realizado com base na TFG que é
uma taxa medidora da funcdo renal (BASTOS et al, 2004). Para que seja realizado o
diagnéstico da DRC, a K/DOQI (2002) estabelece que a TFG apresenta um valor inferior
a 60ml/min/1,73m? deve estar presente no paciente por no minimo trés meses
consecutivos, somado & um marcador de dano renal parenquimatoso'? ou alteragdo em
exame de imagem (K/DOQI, 2002).

A DRC é dividida em seis estagios funcionais, ou seja, classificados de acordo com
o nivel da fungéo renal do paciente. Na fase de fungdo normal sem lesao renal estdo os
pacientes que formam os grupos de risco para o desenvolvimento da DRC como os
diabéticos, hipertensos e com familiares nesta situacdo, porém que ainda nao
desenvolveram a lesao renal. Na fase de lesdo com fungao normal, estdo os pacientes
com o inicio de uma lesdo renal que ainda possuem uma TFG preservada (TFG maior ou
igual a 90 ml/min/1,73m2). Na fase de insuficiéncia renal leve ocorre o inicio da perda das
funcdes dos rins sem a presenga de sintomas clinicos importantes com uma manutencao
da estabilidade do organismo. Nesse momento a TFG é em torno de 60 e 89
ml/min/1,73m2. Na fase de insuficiéncia renal moderada estdo possiveis alteragdes na
uréia e creatinina plasmatica, porém o paciente se mantém bem clinicamente,
apresentando sintomas normalmente relacionados a causa basica como HA, DM, etc.
Aqui a TFG é de aproximadamente 30 e 59 ml/min/1,73m2. Na fase grave o paciente
ressente a insuficiéncia renal e sofre com sintomas de uremia e a TFG fica entre 15 e 29

ml/min/1,73m2. J& na chamada fase terminal da doenga os rins perdem suas fungdes e

' As chamadas “linhas de dialise” sdo linhas que fazem parte do sistema do dialisador, onde
ocorre a filtragem do sangue do paciente, no processo de Hemodialise (MELO; RIOS;
GUTIERREZ, 2000).

"' Documento com diretrizes para avaliacdo, diagndstico, estratificacdo e tratamento da DRC
(KDOQI, 2012).
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nao conseguem mais manter o equilibrio de organismo de forma que esta condigdo nao
seja compativel com a vida. Nessa fase a TFG é inferior a 15 ml/min/1,73m2 (ROMAO-
JUNIOR, 2004).

E observado entdo, que @ medida em que a doenca renal avanca, o nivel da TFG
diminui (K/DOQI, 2002) e quando o paciente atinge TFG muito baixas (menores que <10
ml/min/1,73m?) ha necessidade de dar inicio a alguma modalidade de TRS (BASTOS et

al, 2011). Essa progressao da DRC e suas fases pode ser observada na tabela 3:

Tabela 3 - Estagios de progressao da DRC

Taxa de Filtracao
Estagio Glomerular (TFG) Proteinuria

ml/min/1,73m?

1 90 ou acima Presente
2 60 a 89 Presente
3" 45 a 59 Presente ou ausente
3° 30 a44 Presente ou ausente
4 15a29 Presente ou ausente
5 Menos de 15 Presente ou ausente

Fonte: adaptado de K/DOQI, 2002

Com relagao aos diversos fatores que contribuem para que haja uma progressao
da DRC, a proteinuria’ deve ser destacada, pois € um importante marcador de doenca
renal e € um fator de risco para a progressdo da doenga. Aumentos ou decréscimos no
valor de proteinuria (ou albuminuria) sdo fundamentais para o prognostico do paciente.
Nesse sentido, quanto maior o nivel da proteinuria encontrada no paciente, mais rapida
sera a perda da funcédo renal (ALVES, 2004).

Ainda sobre a progressédo da DRC, o grafico 16 demonstra de forma esquematica a
relacdo existente entre TFG e a albuminuria e o impacto desta relacdo no risco de
progressdo da DRC. Esse risco € apresentado em uma escala de cores e intensidades
distintas que varia da cor verde que corresponde ao risco mais baixo, passando pela cor

amarela que representa um risco moderado. Ja a cor laranja representa um risco alto e

'2 Parénquima diz respeito a uma parte funcional de um 6rgéo oposta ao tecido de apoio
(OXFORD, 2003).

" Proteinuria refere-se a presenca de proteina na urina que esta associada a desordem da funcgao
renal (OXFORD, 2003).
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segue com a cor vermelha e vermelho escuro para um risco muito elevado. Observa-se
que quanto menor os niveis de TFG e maior os niveis de albuminuria, maior o risco do
paciente evoluir para as fases mais avangadas da DRC, ou seja, ha uma chance maior de

haver uma piora da funcao renal (ALVES, 2004).

Grafico 16 - Representagao do risco de progressao da DRC por intensidade de cor.
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Verde: baixo risco (se ndo houver outros marcadores de doenca renal, sem DRC); Amarela: risco
moderadamente aumentado; Laranja aito risco; Vermelho: nisco muito alto.
Fonte: KDIGO 2012: Diretrizes de Pratica Clinica para Avaliagdao e Gerenciamento da
DRC. (suppl) 2013;3:1-150.

Para analise do quadro esquematico, toma-se como exemplo um individuo com
TFG considerada normal ou alta em G1 e com a albuminuria normal ou ligeiramente
aumentada com valores < 30 mg/g. Esse sujeito estaria situado no primeiro quadro verde
da imagem, ou seja, seu risco para progressdo da doencga se classifica como baixo, seria
0 menor risco representado na figura.

Um individuo com TFG levemente a moderadamente diminuida na fase G3, com a
albuminuria normal ou ligeiramente aumentada com valores < 30 mg/g se classifica na cor
amarela que representa um risco moderado de progressao da DRC. No caso do paciente
apresentar estes valores de TFG, ou seja, levemente a moderadamente diminuida na fase
G3a, porém com proteinuria moderadamente elevada com marcadores em 30-300 mg/g ja

representa um alto risco da progresséo.
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Um sujeito com a TFG gravemente diminuida na fase G4 ja é classificado como
paciente de alto risco de progressao com a particularidade de que, com valores maiores
de proteinuria, ou seja, na fase A3, com valores de proteinuria gravemente aumentados
por volta de niveis > 300 mg/g, se torna um paciente com o risco ainda maior.

Por meio da figura 01, extraida e traduzida do trabalho de Levey; et al (2005), se
verifica a relacdo de complicacbes e o risco de morte com o avango da doenca em um
esquema que ilustra o curso da DRC. Para melhor compreenséo do esquema, toma-se a
elipse escura como uma representacdo das fases da DRC. As elipses claras sao
representagcdes dos antecedentes ou consequéncias da DRC. As flechas grossas entre as
elipses representam os fatores de risco associados com o inicio e progressdo da doenca

e que podem ser modificados com intervengdes especificas (LEVEY; et al, 2005).

Figura 1 - Modelo conceitual do curso da DRC
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progressdo da DRC.  Preparo para a TRS.

Fonte: LEVEY, Andrew S; et al. Definicdo e Classificacdo da Doenca Renal Cronica: uma
declaracéo de posi¢cao da doenga renal (KDIGO). Kidney International. v.67, n.6, p.2089-
2100, 2005.

Neste esquema os sujeitos considerados normais (representados pela elipse clara
“‘Normal”) estdo em uma porgdo mais afastada do desfecho morte (representada pela
elipse “Morte na DRC” ao lado direito da imagem). Seguindo pela seta que sugere a
evolucao da doenga temos um paciente ja com risco aumentado (representado pela elipse
clara “risco elevado”) cujo momento necessita de busca pela reducéo dos fatores de risco

e avaliagcdo para DRC. A seguir esta o sujeito ja com o diagnostico da DRC (representado
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pela elipse escura “Danos”) cujo momento faz necessario o tratamento de comorbidades
para diminuicdo da progressdo da doencga. A essa fase, segue 0 momento de declinio da
TFG (representada pela elipse escura “| TFG”) que exige o calculo e controle da TFG, o
tratamento de complicagcbes e a preparagao para possiveis tratamentos dialiticos ou
mesmo o transplante renal. No momento posterior temos uma condigao ja de faléncia dos
rins com a perda de suas fung¢des (representada pela elipse escura “Faléncia Renal”) cujo
momento corresponde a necessidade de inser¢ao do paciente em alguma modalidade de
tratamento substitutivo para as fungdes renais. No ultimo momento do esquema temos o
desfecho morte (representado pela elipse clara “morte na DRC”). Observa-se que todos
0os momentos se relacionam com possiveis complicagcdes ressaltando a maior
proximidade com a morte conforme a doenga progride.

Com o avancar da DRC existem os riscos de diversos tipos de complicagdes como
as cardiovasculares e até mesmo o risco de morte do paciente. Os estudos de Alan S.
Go, M.D com avaliacado de uma grande populagdo de base comunitaria, publicados no
The New England Journal of Medicine em 2010, demonstram que existe uma associagao
independente entre os valores reduzidos de TFG e o risco de morte do paciente, eventos
cardiovasculares e hospitalizagao (ALAN S. GO, M.D, 2010).

A expectativa de vida dos pacientes com DRC é menor quando comparada a
populagéo geral, fato que é explicado pela alta taxa de eventos adversos (WINTER,
2016). Independentemente da etiologia da doenga de base, os principais desfechos em
pacientes com DRC s&o as suas complicacdes como a anemia', a acidose metabdlica'®,
condicbes de desnutricdo e alteracdo do metabolismo de calcio e fosforo, decorrentes da
perda funcional renal e o 6bito (BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAJN, 2010).

Peres et al (2010) realizaram um estudo no Brasil com o objetivo de avaliar as
causas de Obito em pacientes dialiticos e demonstraram resultados semelhantes aos
dados da literatura mundial em que o paciente vem a 6bito, na maioria (66%) dos casos
por causas cardiovasculares, sendo que a insuficiéncia cardiaca congestiva16 e a morte

subita'” sdo as mais frequentes no paciente renal cronico em estagio avancgado.

"“ A anemia ¢é definida como niveis de hemoglobina <13,0 g/dL no homem e <12,0 g/dL na
mulher, € uma das complicagbes mais frequentes e precoces no curso da DRC (BASTOS;
BERGMAN; KIRSZTAJN, 2010).

'* Limitagdo na excrecdo da carga de acidos gerados, em decorréncia da diminuicdo da TFG, que
resulta em acidose metabdlica compensada (assintomatica) ou descompensada (BASTOS;
BERGMAN; KIRSZTAJN, 2010).

'® |nsuficiéncia Cardiaca Congestiva corresponde a uma insuficiéncia da funcdo cardiaca, que
pode ser aguda ou crénica e causar alteragdes hemodinamicas ou funcionais. E considerada um
Problema de Saude Publica considerando o aumento dos casos na populacao geral. Possui como
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Considerando a evolugao da DRC, Bastos, Bregman e Kirsztajn (2010) enfatizam a
importancia do diagndstico e do tratamento precoces como a melhor forma de prevenir a
progressdao da DRC rumo a perda irreversivel de funcédo. Para isso é fundamental que
todos os médicos fiquem atentos a essa possibilidade diagnéstica com o
encaminhamento ao especialista de forma precoce, especialmente dos pacientes que se
encontram no grupo de risco (BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAJN, 2010).

3.1 MANEJO CLINICO E INTERVENGOES PRIMARIAS

Apesar das diversas complicacbes entre os pacientes com DRC e a alta
mortalidade dessa populagdo, existem possibilidades de intervengdes desde os
momentos iniciais da doenga com atividades mais focadas em promocédo de saude e
prevencdo de doengas e seus agravos e até mesmo alternativas de tratamento de
substituicdo da funcdo renal, quando a doenca ja se encontra em estagios mais
avancados (BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAJN, 2010). Agora se inicia uma reflexao
sobre a abordagem da DRC na atencéo basica a saude (ABS).

Vale relembrar que, para fins de tratamento, sdo consideradas nas diretrizes
(K/DOQI, 2002) somente os estagios (atualmente denominados de categorias) de
classificacdo de 2 a 5 (conforme ilustrado na tabela de estratificagdo de risco
demonstrada anteriormente). Existem diversos tratamentos para DRC. Os primarios sao:
programas de prevencado de doengas e protecdo a saude aplicado as pessoas que
formam os grupos de risco, avaliacdo para detecgdo e diagndstico precoce com a
correcao das causas correspondentes a fatores modificaveis para a DRC. O diagndstico
etioldgico, ou seja, as causas primarias da DRC, também é necessario, junto ao
estadiamento da doenga, aplicagao de intervengdes para retardar a progressao da DRC e
intervengcdes que objetivem prevenir as complicagbes, além da modificacdo das
comorbidades detectadas nos pacientes. Também ¢é fundamental o planejamento e
escolha da TRS que melhor atenda as necessidades individuais de cada paciente
(ROMAO-JUNIOR, 2004).

Esse momento de intervengdes primarias € fundamental, pois € sabido que a DRC
progride por longos anos de forma assintomatica o que faz ser comum a permanéncia nas

unidades basicas de saude (UBS) de pacientes com DRC em fases avangadas e que

fatores de risco hipertensao arterial, dislipidemia (colesterol alto), tabagismo, diabetes mellitus,
sedentarismo, obesidade, hereditariedade e estresse (ARAUJO; NOBREGA; GARCIA, 2013).



64

nunca tiveram a oportunidade de consultar e ser avaliado por um especialista. Assim,
recomenda-se que os grupos de risco para DRC como as pessoas idosas, os pacientes
diabéticos, hipertensos, com o histérico de DRC na familia, tabagistas e aqueles com uso
de drogas nefrotéxicas, passem regularmente por sistema de triagem para DRC com o
objetivo principal do diagndstico precoce. Nesse sentido a SBN langou no ano de 2003
uma campanha permanente ao longo do ano chamada “Previna-se” com o objetivo de
alertar a populagao e os profissionais de saude para a necessidade de agdes preventivas
e diagnostico precoce da DRC. Adicionalmente em uma iniciativa internacional no ano de
2006, foi criado o “World Kidney Day” (traduzido por dia mundial do rim), que concentra
esforcos de diferentes paises em um determinado dia para chamar a atencédo para a
DRC, bem como se debrugar em atividades preventivas (KIRSZTAJN; BASTOS, 2015)
desde 2003 haver esse estimulo as atividades preventivas, ainda hoje o cenario das
intervengdes basicas deixa a desejar.

Em 2014 o MS lancgou a cartilha de diretrizes do manejo do paciente com DRC no
SUS. Nesta diretriz ficou estabelecido que o manejo clinico do paciente devera ser
realizado da seguinte forma:

O paciente que estiver classificado no estagio 1 (TFG = 90mL/min/1,73m2, porém
com presenca de proteinuria ou hematuria glomerular ou alteragdo no exame de imagem),
devera ser acompanhado pela UBS. O foco sera o tratamento dos fatores de risco
modificaveis de progressao da DRC e da doenca cardiovascular (as recomendagoes sao
de: controle da glicemia, da HA, da dislipidemia, da obesidade, de doencgas
cardiovasculares, do tabagismo e da adequagao do estilo de vida). A avaliagédo da TFG e
do exame sumario de urina (EAS) devera ser realizada anualmente. Esses pacientes
deverao ser encaminhados as unidades de atencao especializadas (Atengao Secundaria
a Saude) em DRC se apresentarem alteragdes clinicas especificas (MS, 2014).

Pacientes classificados no estagio 2 (TFG = 60 a 89 mL/min/1,73m2) mantém as
orientagdes anteriores com algumas modificagcbes como: a avaliagdo da TFG, do EAS e
da relagéo albuminuria/creatinina (RAC) devera ser realizada anualmente e permanece o
encaminhamento as unidades de atencado especializadas em DRC se apresentarem
alteracdes clinicas especificas (MS, 2014).

No estagio 3A (TFG = 45 a 59 mL/min/1,73m2) o acompanhamento dos pacientes
permanece na UBS para tratamento dos fatores de risco modificaveis para a progressao

da DRC, porém com avaliagao da TFG, do EAS, RAC e da dosagem de potassio sérico

" Morte subita e inesperada é definida como morte instantanea ou dentro de 24 horas apds inicio
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que devera ser realizada anualmente. Recomenda-se manutencao de contato com o
meédico nefrologista responsavel pelo matriciamento da UBS em caso de alteragbes
clinicas especificas (MS, 2014).

No estagio 3 B (TFG = 30 a 44 mL/min/1,73m2) o acompanhamento desses
individuos continua na UBS para tratamento dos fatores de risco modificaveis. Havendo
necessidade, as unidades de atencdo especializadas em DRC poderdao matriciar o
acompanhamento do paciente nesse estagio da DRC. A avaliagdo da TFG, do EAS, RAC
e da dosagem de potassio sérico devera ser realizada semestralmente, além da
realizagédo de outros exames especificos (MS, 2014).

Ao chegar no estagio 4 (TFG = 15 a 29 mL/min/1,73m2), o acompanhamento dos
pacientes devera ser realizado nas unidades de atencio especializada, sendo atendidos
por uma equipe multiprofissional que devera ser composta de, no minimo, os seguintes
profissionais: médico nefrologista, enfermeiro, nutricionista, psicélogo e assistente social.
O paciente devera ainda, manter vinculo com a UBS para tratamento dos fatores de risco
modificaveis para progressdo da doenca. Nesse momento, a avaliagdo do nefrologista
devera ser realizada trimestralmente, ou de acordo com indicagdo clinica. Além disso, ja é
o momento no qual a equipe devera esclarecer sobre as modalidades de TRS pela
equipe. Caso a escolha seja pela hemodiadlise, o nefrologista podera encaminhar o
paciente para confeccao da fistula arteriovenosa quando a TFG for menor do que 20
ml/min. Caso opte pela didlise peritoneal, este também é o momento de realizar o
treinamento inicial com o paciente e familiares, além do encaminhamento para implante
do catéter a tempo suficiente para inicio programado no tratamento dialitico. A rotina de
realizacdo de exames de controle fica mais intensa (MS, 2014).

No estagio 5-ND (n&o dialitico — TFG menor do que 15 mL/min/1,73m2) o paciente
ainda se encontra sem indicacdo para TRS e deve manter acompanhamento com a
equipe multiprofissional da unidade especializada, mantendo vinculo com a UBS de
referéncia. Nesse momento a avaliagao nefrolégica devera ser realizada mensalmente e
devera ser realizado o treinamento e preparo para a modalidade de TRS escolhida pelo
paciente. A rotina de exames e medicamentos fica mais intensa (MS, 2014).

No estagio 5-D (em dialise) deve-se indicar TRS para pacientes com TFG inferior a
10 mL/min/1,73m2. A escolha do método de TRS deve levar em consideragao a escolha
do paciente, bem como a condicdo clinica, de acordo com avaliacdo da equipe

multiprofissional. Antes do inicio da TRS é recomendado que o paciente assine um termo

dos sinais e sintomas (REIS; CORDEIRO; CURY, 2006).
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de consentimento livre e esclarecido (TCLE) sobre o tipo de tratamento escolhido e esse
documento deve ser registrado e anexado ao prontuario. Para o tratamento dialitico o
sujeito ficara sob os cuidados de equipe multiprofissional em unidade especializada,
porém continuara a manter vinculo com a UBS de referéncia para tratamento dos fatores
de risco modificaveis para progressdo da doenga e suas complicagbes (MS, 2014).

O fluxograma representado no grafico 17 representa 0 manejo clinico do paciente

portador de DRC, conforme orientagdes do MS (2014), descrito até o momento.

Grafico 17 - Fluxograma de avaliagdo e manejo da DRC
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Fonte: MS, 2014.

E notavel que, em todas as fases de progressdo da DRC, o paciente permaneca
em acompanhamento na UBS de referéncia para tratamento dos fatores de risco
modificaveis e adequagdao para um estilo de vida geral mais saudavel. Esse
acompanhamento permanence independente do inicio de alguma modalidade de TRS

seja dialitica ou mesmo o transplante renal.
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Com relagado as abordagens primarias ao paciente com DRC, é notavel alguns
desafios que vao desde o baixo nivel de capacitagao profissional para os atuantes na
APS até mesmo o baixo nivel de comunicagao entre as unidades de assisténcia a saude.
A seguir, serdo analisados alguns estudos neste contexto.

Pena et al (2012) realizaram no Brasil, um estudo transversal com 62 médicos
formados ha mais de um ano e que trabalhavam ha no minimo seis meses na APS por
meio da aplicagdo de um questionario com o objetivo de detectar a capacidade do
profissional de identificar a DRC em pacientes portadores de fatores de risco (HA e DM) e
avaliar a conduta do encaminhamento por meio da resposta emitida em estudos de casos
que faziam parte da entrevista. Quanto aos resultados, a maior parte dos médicos solicita
dosagem de creatinina para pacientes acompanhados por DM ou HAS (88.7 e 93.5%,
respectivamente). Porém, o numero de médicos que solicitam os exames considerados os
mais precoces na detecgdo da DRC (EAS/microalbuminuria e medida da TFG), reduz de
forma significativa. A baixa taxa frequéncia de solicitagcado desse exame nao é explicada
pelo custo, pois sdo exames baratos e amplamente disponiveis. Apesar dos médicos da
APS solicitarem pouco os exames preconizados como de detecgcao precoce, eles
demonstram sentir a necessidade de um encaminhamento precoce desse grupo de
usuarios. Porém, até um quarto dos médicos entrevistados ndao encaminhariam pacientes
com DRC avancada a atencdo secundaria. Essa € uma demonstracdo da realidade do
manejo da DRC no pais que leva a necessidade de reflexdes sobre a organizagéo dos
servicos de saude com a urgéncia de maior integracdo entre os setores primarios e 0s
especializados, principalmente considerando que a deteccédo precoce da doenca pode
mudar seu curso, reduzindo a morbimortalidade da populacédo (PENA; et al, 2012).

No ano de 2013, Melo, Mesquita e Monteiro realizaram um estudo de revisdo
bibliografica com o objetivo de identificar artigos cientificos que tratavam da abordagem
da DRC na APS, e a deteccdo da doenga no programa estratégia de saude da familia
(ESF). Em um recorte de materiais publicados entre 2007 e 2012, 172 artigos foram
encontrados, porém apenas 10 foram selecionados por atenderem aos critérios de tratar
do diagndstico e intervengado na APS e ESF. O estudo demonstra a necessidade de mais
investimentos no setor primario da assisténcia a saude com capacitagao dos profissionais,
mas evidencia também os escassos trabalhos cientificos que abordam esse contexto
(MELO; MESQUITA; MONTEIRO, 2013).

Em uma perspectiva um pouco mais otimista, o estudo de Paula et al (2016)
demonstra as potencialidades da APS nos cuidados aos pacientes portadores de DRC.

Esse estudo teve como objetivo avaliar estrutura, processo e resultado do “Programa de
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Atencdo a Doentes Renais Crénicos” em um municipio brasileiro e contou com uma
avaliacdo transversal de 14 unidades de atencdo primaria e um centro de atencao
secundaria. Como resultados, os autores demonstram que na maioria das unidades de
saude faltavam consultérios para atendimento médico e de enfermagem, além disso as
equipes estavam incompletas e a maioria dos profissionais ndo participou de capacitagao
para atencdo a DRC. Profissionais das UBS consideradas capacitadas encaminharam
pacientes ao servigo especializado da atengdo secundaria em estagios mais precoces da
DRC (estagio 3B) quando comparados aos médicos das unidades n&o capacitadas (58%
vs 36%) (p=0,049) e de forma geral identificaram que os usuarios atendidos nas unidades
de atencdo primaria com pontuagdo mais elevada em critérios de estrutura e processo
apresentaram melhores resultados clinicos (PAULA; et al, 2016).

Esse recorte da realidade brasileira, apesar das deficiéncias claras observadas nos
servigos de assisténcia a saude primarios, reflete uma perspectiva otimista demonstrando
resultados positivos nos pacientes acompanhados por uma equipe mais capacitada e com

melhores estruturas de atendimento.

3.2 A ESCOLHA DAS TERAPIAS RENAIS SUBSTITUTIVAS

Além das intervengdes primarias descritas anteriormente, quando o paciente atinge
TFG muito baixas e os rins ndo conseguem mais funcionar adequadamente de forma a
manter o equilibrio do organismo e consequentemente a vida, ha a necessidade da
insercao do paciente em alguma modalidade de TRS.

A TRS, como o préprio nome sugere, consiste em modalidades de tratamento cujo
objetivo é inserir um procedimento/ técnica que consiga substituir as fungdes que os rins
nao conseguem mais desempenhar. Com esse tratamento é esperado que o paciente
consiga manter um equilibrio do organismo de forma suficiente para prolongar sua vida e
a qualidade da mesma.

Nesse momento é fundamental que o médico e todos os profissionais da equipe de
saude trabalhem junto com o paciente na escolha da modalidade de TRS. Esse trabalho
necessita de tempo e normalmente é realizado com o paciente que ja é acompanhado
pela equipe. Pereira et al (2016) pontuam que o encaminhamento precoce ao médico
nefrologista permite um tempo de escolha da TRS, criando um momento propicio para a
educacao do paciente sobre os tratamentos (PEREIRA, et al, 2015).

Para a escolha da TRS existem varios fatores que influenciam como os aspectos

psicologicos do paciente que englobe sua percepgdo do préprio tratamento, sua
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personalidade e a presenga de psicopatologias. As variaveis comportamentais como o0s
habitos gerais, uso e administragcdo dos medicamentos e comportamento relacionado as
sessdes de tratamento também sdo muito importantes. Adicionalmente as variaveis
sociais como suporte social e familiar, atividades ocupacionais desempenhadas e a
condicdo socioeconémica do paciente serdo consideradas na escolha. Todos esses
aspectos sdo de imensa importancia, pois cada um, a sua maneira, pode interferir seja
positiva ou negativamente nos resultados do tratamento e na condigao clinica do paciente
(PEREIRA, et al, 2015). Quanto a escolha, Barretti (2004) ja destacava a importancia da
participagdo do paciente afirmando que “para a maior parte dos individuos e na auséncia
de contra-indicacdes, a escolha do método para a TRS pode se basear na preferéncia do
paciente” (BARRETTI, p.48, 2004).

Pereira et al (2016) desenvolveram um estudo onde foram avaliados 229 pacientes
de trés clinicas de didlise com o objetivo de verificar, dentre outros aspectos, quem
escolhe o tratamento. Foram incluidos ainda pacientes voluntarios e profissionais da
saude (18,5% médicos, 20,4% enfermeiros e 61,1% técnicos de enfermagem). Dos
pacientes participantes, 69,5% realizavam o tratamento de hemodialise e 30,5% estavam
realizando dialise peritoneal. Como resultados, ao contrario do que é incentivado por
Barretti (2004), os autores verificaram que a maioria dos pacientes teve sua modalidade
dialitica escolhida pelos médicos em uma proporcao de 76,3% (PEREIRA, et al, 2015).

Esse resultado demonstra como a realidade dos pacientes com DRC frente a
participacdo na escolha da TRS ainda é bem distante do paciente que muitas vezes
permanece passivo a todo o processo.

Outros autores demonstraram ainda que a maioria dos pacientes com DRC iniciam
seu tratamento dialitico de forma nao planejada, ou seja, através de uma situagao de
urgéncia. Esse inicio ocorre na maioria das vezes no tratamento da hemodialise por ser o
acesso mais facil para buscar a estabilidade organica do paciente (MENDES; et al., 2017)
e esse cenario reforca ainda mais a necessidade de mobilizagcdo em atividades
preventivas e diagndsticas da populagao.

Sobre a escolha do tratamento é necessario reforgar a importancia do paciente ser
ativo nesta decisdo, sendo orientado sobre sua melhor opgao. Este constitui um momento
fértil de educagado em saude, busca pela autonomia do paciente, incentivo a autogestéao
da saude com responsabilizacio pelo tratamento.

Nesse processo de escolha sdo pensadas as alternativas de tratamento para o
paciente e sao elas a hemodialise (HD), a dialise peritoneal (DP) e o transplante renal

(Tx), que serao explicados mais detalhadamente a seguir.
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E fundamental refletir, ainda, sobre a manutencdo do paciente em tratamento
conservador (TC). Nem todos os pacientes desejam prosseguir para um tratamento
dialitico ou mesmo para o transplante renal. Nesses casos deve ser criado um programa
de suporte especifico e a manutengcao em TC é uma opgao. Nesse sentido, toda equipe e
programa de DRC devem estar aptos para fornecer e planejar cuidados para as
necessidades e suportes adequados para o fim de vida, incluindo esses pacientes que se
mantém em TC por opgao (MS, 2014).

O suporte coordenado para o fim de vida deve ser avaliado e mantido para
pacientes e seus familiares utilizando toda a rede de assisténcia a saude, ou seja, tanto a
atencdo primaria, como as unidades especializadas. Este planejamento deve incluir
protocolos para o manuseio de sintomas dolorosos, atengédo psicoldgica, cuidados
espirituais e preparo para o paciente e seus familiares sobre a morte em domicilio ou
hospitalar com a provisdo de todo o suporte apropriado. Da mesma forma que as outras
formas de tratamento, caso o paciente faca a opgao de se manter em TC, o mesmo deve
assinar um termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE), que deve ser registrado e
anexado ao seu prontuario (MS, 2014).

Nesse contexto, a abordagem sobre morte e luto, cuidados no fim da vida e
preparagao para a morte sao inevitaveis, visto que a depressdo € um sintoma presente o
que evidencia a importancia da intervengao psicolégica. Além da DRC ser uma doencga
com altos niveis de mortalidade, o paciente ainda pode optar pela manutengdo em TC
que traz mais rapidamente a necessidade da abordagem dessas questbes. Observa-se
ao longo do texto, até o momento, que a DRC possui um contexto permeado por perdas e
de ameaca a propria vida do paciente e em momento posterior deste trabalho, serdo

abordados de forma mais detalhada, os temas sobre morte e luto.

3.3 HEMODIALISE

O tratamento da HD consiste em um processo de filtragdo e depuragcéo do sangue
com a retirada de substancias indesejaveis. Nesse processo ocorre a transferéncia de
solutos entre o sangue e o liquido da dialise, por meio de uma diferenga de concentracao
entre os solutos, e isso ocorre através de uma membrana semi-permeavel artificial que é
denominada “filtro de hemodialise” ou “capilar” (NASCIMENTO; MARQUES, 2005).

Atualmente os tratamentos dialiticos acontecem com alto nivel de segurancga e
eficacia das maquinas, que possuem por exemplo, alarmes que detectam algum problema

no procedimento como bolhas, alteragao de temperatura ou do fluxo sanguineo, dentre
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outros. Porém, apesar desse avango tecnolégico e da segurangca do paciente,
complicagbes podem acontecer. Estas complicacbes podem ser relativamente simples e
eventuais e até mesmo grave e fatais. Por esse motivo a equipe de saude deve sempre
estar preparada para intervir precocemente em casos de intercorréncias (NASCIMENTO;
MARQUES, 2005). O circuito do sangue durante o processo de hemodiadlise é

demonstrado na figura 2:

Figura 2 - Circuito da hemodialise

dialisador ;
rmonitor de

pressdo venosa

I:n:umha_ de

i e detectar de ar
heparin

8 clamp do
detector de ar

rmonitor de
pressdo arterial

bormba d -
s:rrnl;ui 5 %\, ———‘t‘/

Fonte da imagem: Google Imagem. Imagem disponivel em:

https://upload.wikimedia.org/wikipedia/commons/6/63/Hemo01.gif. Acesso em:
14/09/2019.

Na figura 2 pode ser observado o circuito de dialise por qual o sangue do paciente
passa e alguns dos mecanismos de seguranca atualmente utilizados. Ha a presenca de
um monitor de pressao arterial, uma bomba de heparina (a heparina € um anticoagulante
e serve para nao deixar que o sangue do paciente coagule durante o procedimento
dialitico), um monitor de pressédo venosa, bem como um detector de ar (fundamental para
impedir a formacgao de bolhas de ar).

Como observado nas lustragdes anteriores, o tratamento de HD consiste na
filtragdo do sangue do paciente por meio de um processo extracorpéreo de depuragéo
mediado pela membrana semipermeavel de um dialisador, que ira substituir as

funcdes dos rins doentes. Cada sessao de HD varia em sua duragao, podendo ser de 3 a
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4 horas, e costuma ocorrer trés vezes por semana, porém essa frequéncia pode ser
adequada individualmente de acordo com as necessidades pessoais de cada paciente
(SILVA; SILVA, 2003).

A figura 3 ilustra o momento exato de um paciente realizando a HD. O paciente fica
em uma sala compartilhada com os demais pacientes, conectados a maquina de HD,

comumente por meio da fistula arteriovenosa'®, como pode-se observar na imagem.

Figura 3 - O paciente em hemodialise

Fonte: Disponivel em: http://agendacapital.com.br/wp-
content/uploads/2016/06/hemodialise-.jpg. Acesso em: 13/11/2017.

A complicacdo mais comum na HD é a hipotensao, que se caracteriza pela queda
da pressao arterial que normalmente acontece em decorréncia da retirada de um grande
acumulo de liquido no organismo durante a sessao de HD. O ritmo da filtracdo pode variar
e 0s sintomas sédo os mais diversos como tontura, sensacao de desfalecimento, nauseas,
calor, sudorese, dificuldades respiratérias e caibras musculares, bocejos frequentes,
apatia, confusao mental e taquicardia, dentre outros (NASCIMENTO; MARQUES, 2005).

As céibras musculares durante a HD acontecem quando os liquidos e eletrélitos
deixam rapidamente o espago extracelular que normalmente s&o causadas pelas

situagdes de hipovolemia' e hipotensdo. Ja os sintomas de nauseas e vomitos sdo

'® Fistula arteriovenosa € uma forma de acesso vascular que possibilita a realizagdo do tratamento
da hemodidlise. E considerada a melhor forma de acesso pois proporciona um bom fluxo
sanguineo, apresenta um tempo maior de utilizacdo e tem baixo indice de complicagdes para o
portador de DRC. Dentre os cuidados com a fistula arteriovenosa estao, vigiar seu funcionamento
através da palpagao, observar sinais e sintomas de infeccdo, manutencao de boa higiene, dentre
outros (MANIVA; FREITAS, 2010).

' Hipovolemia corresponde a diminuigdo do volume sanguineo na circulagdo (OXFORD, 2003).
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ocorréncias comuns e ocorrem em até 10% dos tratamentos rotineiros de dialise, cujas
causas s3o multifatoriais. A cefaleia®® no processo de dialise pode acontecer por diversos
motivos, porém acredita-se que o tratamento pode induzir a cefaleia severa em
consequéncia de uma quantidade grande de deslocamento da agua e do eletrélito. A dor
toracica e lombar possui causa desconhecida e ocorre em 1-4% dos tratamentos de
dialise. O prurido, mais conhecido como coceira, € o sintoma de pele mais frequente em
pacientes urémicos e estima-se que ocorra em 80% dos pacientes em hemodidlise em
algum momento do tratamento. Adicionalmente, o paciente com DRC é imunodeprimido e
por isso fica mais vulneravel a diversos tipos de infeccdo que se desenvolvem
rapidamente e por isso podem apresentar febres e calafrios que devem ser examinados
cuidadosamente para um diagnostico adequado. Finalmente a HA é outra complicagao
que pode estar relacionada a ansiedade frente ao tratamento, além do excesso de sddio e
liquidos (NASCIMENTO; MARQUES, 2005).

Também esta bem documentado na literatura, intercorréncias como arritmias
cardiacas observadas frequentemente em pacientes com DRC em HD, especialmente
naqueles com acentuada hipertrofia ventricular esquerda, doenca cardiaca e doenca
pericardica. No manejo dessa situagao estdo as adequacgdes das solugdes de dialise e
controle do uso de medicamentos que podem favorecer esse quadro (CASTRO, 2001).

Ja as reagdes alérgicas sao raras, mas podem ocorrer no momento do uso de um
dialisador novo, e por isso, sdo chamadas de “sindrome do primeiro uso”. O paciente
percebe sintomas variados como queimagdo ao longo da fistula arteriovenosa, calor,
sudorese, edema facial, prurido, urticaria, dentre outros. O tratamento dessas reacdes
envolve a suspensao da didlise e uso de determinados medicamentos quando
necessarios (CASTRO, 2001). Outras complicagdes como disturbios eletroliticos, também

podem acontecer, porém sao descritas em menor frequéncias.

3.4 DIALISE PERITONEAL

|21

A DP é a modalidade de TRS que utiliza a membrana peritoneal”’ para a realizagao

de trocas entre o sangue e a solugdo da dialise. Quando os solutos sao retirados do

20 Cefaleia refere-se a uma dor profunda sentida dentro do cranio. Normalmente sdo causadas por
estresse emocional e fadiga, mas também pode ser um sinal de uma doenca intracraniana
(OXFORD, 2003).

“! Membrana peritoneal € uma grande membrana que recobre toda a cavidade abdominal. A
cavidade peritoneal € um espacgo entre a membrana que reveste a parede abdominal (peritdnio
parietal) e a membrana que reveste os 6rgaos viscerais (peritdnio visceral) que contém menos de
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sangue, e por meio da ultrafiltragdo ocorre a retirada do volume de liquido e, quando os
solutos séo arrastados junto ao liquido nesse processo, temos a chamada convecgao
(VIEIRA-NETO; ABENSUR, 2016).

Durante a DP, o liquido de didlise é infundido no espacgo peritoneal onde ira
permanecer por um tempo determinado pelo médico de acordo com as necessidades
individuais do paciente. Nesse periodo de tempo havera a troca de substancias por meio
das diferencas de concentragdo entre os solutos, conforme o processo de difusao
explicado anteriormente. Ocorre entao, a ffiltragdo do sangue. Apds o tempo estipulado, o
liquido da dialise sera drenado do espaco peritoneal e junto com ele serdo retirados os
residuos metabdlicos toxicos do organismo do paciente.

Existem duas modalidades de realizagdao da DP, sdo elas a DP automatizada
(DPA) e a DP ambulatorial continua (DPAC). Na DPAC (figura 4) a solucao dialitica esta
constantemente presente no abdémen do paciente, mas ela é trocada de 3 a 5 vezes ao
dia. Nessa modalidade, tanto a infusdo do liquido quanto a sua retirada ocorre
manualmente (por isso é também conhecida como dialise peritoneal manual) utilizado a
forgca da gravidade para infundir o fluido para dentro da cavidade abdominal e também
para drena-lo para o exterior do organismo ao final de cada troca (DAUDIRDAS; ING,
1994).

Na figura 4, € possivel observar que a bolsa contendo o liquido peritoneal, o
dialisato, fica posicionada acima do local onde esta inserido o cateter abdominal (ponto de
conexao) no paciente, e assim, devido a forga da gravidade, este liquido é infundido para
dentro da cavidade abdominal. O mesmo processo ocorre na drenagem do liquido, uma
vez que a bolsa de drenagem fica situada em local abaixo da cavidade abdominal e
assim, com a forga da gravidade, o liquido que estava dentro do paciente é drenada para

a bolsa de drenagem no final.

Figura 4 - A didlise peritoneal ambulatorial continua

100ml de fluido (NETO; ABENSUR, p.21, 2016). Este liquido da cavidade peritoneal que sera
utilizado no processo de DP.
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Fonte: http://nefroclinica-se.com.br/images/dialise-peritoneal.jpg. Acesso em: 20/04/2019.

Na DPA (figura 5) também conhecida como DP continua assistida por cicladora
(CCPD) ocorre a filtragdo do sangue do paciente com o auxilio de uma maquina,
denominada cicladora, conectada ao cateter de didlise do paciente. Essa modalidade
normalmente é realizada a noite, durante o sono do paciente, ficando este conectado a
maquina enquanto dorme (SILVA; SILVA, 2003).

Figura 5 - O paciente em DPA

Fonte: Disponivel em:

https://experienciasdeumtecnicodeenfermagem.files.wordpress.com/2016/11/dialise perit
oneal 01.jpg?w=1200. Acesso em: 13/11/2017.
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Na figura 5, observa-se como ocorre a didlise na modalidade automatizada. O
paciente permanece conectado a maquina que, uma vez programada, fara todo o
processo de filtracdo do sague.

Ha indicacbes e contraindicagdes para a realizacdo da DP. Quanto as indicagdes,
ha as situacdes em que o paciente, apos explicadas as possibilidades de TRS,
demonstram desejo ou preferéncia pela DP. Também ha aqueles pacientes que nao se
adaptaram a HD, os portadores de doenca vascular oclusiva periférica extensa que faz
com que 0 acesso venoso seja muito dificil (condicdo muito frequente entre os pacientes
diabéticos) (NETO; ABENSUR, 2016).

Com relagdo as contraindicagdes, existem aquelas que sao absolutas como em
situagcdes em que ha a perda da fung¢ao do peritbnio de forma que a permeabilidade néo é
adequada para a troca de solutos necessarios ao tratamento; quando ha limitacbes ao
fluxo do dialisato por aderéncias abdominais, quando ha defeitos mecanicos que
aumentem o risco de infecgbes e quando ha incapacidade fisica ou mental para a
realizacédo do tratamento na auséncia de um cuidador treinado. Algumas outras condi¢oes
sdo consideradas contraindicagbes relativas, como nas situacbes de vazamento
peritoneal pelo orificio de saida do implante do cateter abdominal ou outro local, pacientes
obesos mérbidos por ndo atingirem frequentemente a adequacéo dialitica, dentre outras
situagcdes que devem ser avaliadas cuidadosa e individualmente (NETO; ABENSUR,
2016; MS, 2014)).

A DP independente de suas modalidades, traz diversas altera¢gdes na vida do
paciente. Primeiramente ha a necessidade do implante do cateter (acesso fundamental
para que o tratamento ocorra) e o paciente precisara conviver com ele na superficie
abdominal. Além disso, como a DP ocorre no domicilio do paciente, ha necessidade das
adequacgdes da estrutura fisica da casa, dos horarios e da rotina de vida que sofrem
significativas alteragdes, possibilitando que a terapia seja realizada com seguranga
(SANTOS; VARADARES, 2013).

Silva e Silva (2003) evidenciam que, devido as exigéncias fundamentais ao
sucesso da DP, todo paciente deve passar por um treinamento realizado com uma equipe
especializada, sendo exposto a aulas tedricas e realizagéo pratica do tratamento, sempre
de forma adaptada a realidade e capacidade de compreensido do paciente. Ha também
necessidade da presenga de um cuidador (familiar ou ndo) que auxilie o paciente no
manejo do tratamento e que receba, junto com este 0 mesmo treinamento para que esteja
apto a realizagao da DP (SILVA; SILVA, 2003).



77

Apesar das exigéncias inerentes a DP, de forma geral, as modalidades de dialise
peritoneal sdo consideradas alternativas terapéuticas que resgatam a liberdade de agao
dos pacientes e propiciam o controle mais efetivo do quadro clinico (TORREAQO; SOUZA;
AGUIAR, 2009).

3.5 TRANSPLANTE RENAL

O transplante de érgéos consiste em um procedimento cirdrgico onde ocorre a
transferéncia de um érgdo (como o coracgdo, pulméo, rim, pancreas e figado) ou de um
tecido (como a medula 6ssea, ossos e corneas) de um individuo para outro (seja um
doador vivo ou falecido), com o objetivo de substituir uma funcdo perdida (ABTO, 2020).
No caso da DRC, trata-se do transplante renal (Tx).

A imagem 6 mostra como ocorre o transplante renal. Na imagem pode ser
observado que o rim é retirado da pessoa que esta doando o rim (chamado doador) e
implantado no paciente que recebe o o6rgdao (chamado receptor). Por meio desse
procedimento o paciente fica com trés rins e o 6rgado saudavel e funcionante cumpre a

funcao que os rins doentes ndo conseguem mais desempenhar.

Imagem 6 - Transplante renal

— Rim transplantado

Doador vivo

Fonte: https://doencarenal.com.br/wp-content/uploads/2014/04/Rim-transplantado-2.jpg
Acesso em: 25/08/2020.

A Lei n. 9.434 2 de 1997 ampliou os critérios de selecdo de doadores e permitiu
que qualquer pessoa juridicamente capaz pudesse doar para transplante um de seus

orgaos duplos, desde que a doagdo ndao comprometesse a sua saude e que fosse de
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forma gratuita. Dessa forma, fica proibida a comercializagao de érgéos, fica ainda definido
os critérios de selegao de doadores sejam eles vivos ou falecidos e definidos os critérios
de punicao para as infragcdes a essa lei, dentre outros normativos (Associacado Brasileira
de Transplante de Orgdos-ABTO, 1997).

Para que ocorra o transplante, existe uma ampla e complexa estrutura de
funcionamento que se inicia com a identificacdo do potencial doador que € aquele sujeito
internado em hospital com lesdo cerebral severa e irreversivel (independente da causa
que pode ser traumatismo craniano, derrame cerebral, tumor cerebral, dentre outros). A
partir dessa identificacdo ocorre a notificagdo a Central de Notificacdo, Captagdo e
Distribuicdo de Orgdos e Tecidos (CNCDO) que ira se dirigir ao hospital e avaliar esse
potencial doador, testar a compatibilidade com provaveis receptores e fazer o contato com
a familia para tratar da possibilidade da doag¢ao dos 6rgéaos. Ha a selegao do paciente que
sera o receptor e o contato com as equipes transplantadoras para informar do possivel
doador e receptor para que haja de fato o transplante (MORAES; MORAES, 2012).

O Tx é regulamentado pelo Sistema Nacional de Transplante (SNT) brasileiro que
representa provavelmente o maior sistema de transplante publico mundial. E uma
modalidade crescente e desde o inicio do SNT em 1997, o numero de transplantes renais
aumentou de 920 (5,8 pmp), em 1988, para 4.630 (24,1 pmp), em 2010, com crescimento
relacionado ao aumento no numero de doadores efetivos (de 1,8 pmp em 1998 para 9,3
pmp em 2010), com aumento correspondente no numero de rins transplantados de
doadores falecidos (3,8 pmp em 1999 versus 9,9 pmp em 2010) (MEDINA-PESTANA,; et
al, 2011). Legalmente, as diretrizes sobre o Tx renal devem ser conforme as normativas e
recomendacgdes do da Portaria SAS/MS n° 666, de 17 de julho de 2012, ou a que venha a
substituir (MS, 2014).

Apo6s a entrada do paciente nos tratamentos dialiticos, seja a HD ou DP, a equipe
da unidade especializada no tratamento dialitico possui um prazo de 90 dias para
obrigatoriamente, apresentar ao paciente apto ou ao seu representante legal, a opcao de
inscricao na CNCDO local ou de referéncia. A unidade de servico dialitico deve
encaminhar formalmente o paciente, acompanhado do relatério médico atualizado, a uma
equipe de referéncia em servico de transplante. Deve ainda, se comprometer a
encaminhar, periodicamente (a cada trés meses) amostras do soro coletado, além de
informar a situagao clinica (falta de condi¢cdo para o transplante, gestacao, transfuséo e
Obito) e o status em lista de espera (MS, 2014).

Os beneficios do tratamento do Tx renal, nos diversos aspectos da vida dos

pacientes (sejam aspectos fisicos, emocionais, sociais) estdo apontados na literatura
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como uma terapéutica relacionada a melhor qualidade de vida geral dos pacientes e
menor frequéncia de sintomas de depressdo (ROCHA et al, 2020; ROTELLA; et al, 2020).
Por essa razao, os pacientes transplantados nao fazem parte do tema central de estudo
desta pesquisa, que centraliza esforgcos na compreensao da saude mental de pacientes e
cuidadores no contexto da HD e da DP, terapéuticas que apresentam maiores impactos

negativos nesta populagéo.
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4 SAUDE MENTAL DE PACIENTES E CUIDADORES FAMILIARES EM NEFROLOGIA

Nos tratamentos em nefrologia é importante salientar que, independente da
modalidade realizada, o paciente tera que se adaptar as mudangas exigidas em seu
cotidiano, que possibilitem o tratamento e a continuidade da vida. Essas mudancas
podem ser abruptas e terem impacto significativo em diversos aspectos de vida e de
saude mental dos pacientes. Estdo bem descritos na literatura diversos impactos em
saude mental nos pacientes em TRS e em seus cuidadores familiares com destaque para
as principais psicopatologias presentes nesta populagdo e € sobre esse assunto que

vamos discutir a seguir.

4.1 QUALIDADE DE VIDA

Existem complicacbes que podem acontecer ao longo dos tratamentos na DRC
como vimos ao longo desse trabalho e € sabido que tais complicagdes podem impactar a
qualidade de vida (QV) dos pacientes. Estudos demonstram prejuizos na QV de pacientes
com DRC, mesmo estando em tratamento conservador como é o caso de Pereira; et al
(2017) que demonstram declinio de qualidade de vida, especialmente nos aspectos
psicolégicos em pacientes idosos em TC (PEREIRA; et al, 2017).

Um interessante estudo avaliou 78 pacientes com DRC com instrumentos para
avaliar a orientacdo para lidar com os problemas experimentados, para verificar a QV,
bem como a regulagdo emocional cognitiva. Dentre os resultados, o estudo confirma a
relacdo entre o enfrentamento, a QV e a regulagdo emocional do paciente. Os autores
destacam dessa forma, a necessidade da abordagem integral ao paciente com DRC,
incluindo avaliacdo e estratégias especificas em saude mental com o objetivo de
promogéo do bem-estar (BARBERIS; et al, 2017).

Terra et al (2010) realizou um estudo com 30 pacientes em HD e demonstrou que
96,66% dos pacientes ja tinham apresentado alguma complicagdo durante as sessdes, de
HD, e que essa situagdo impactou diretamente na QV desses pacientes. Os autores
refletem que a QV é afetada adicionalmente pela gravidade dos sintomas e por
intercorréncias clinicas ou outras complicacbes e que os sintomas induzidos por esses
efeitos podem aumentar ou reduzir o potencial dos beneficios do tratamento (TERRA, et
al, 2010).

Outro estudo com pacientes em HD relata que os niveis de QV apresenta diferenca

entre género, onde as mulheres apresentam menos escores, quando comparada aos
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homens. Os autores afirmam que a QV esta relacionada aos aspectos gerais de saude
mental e mais, apontam que a ndo aderéncia farmacologica também pode estar
relacionada, além das altas complexidades farmacoldgicas, aos baixos niveis de QV
observados nos pacientes (ALVES, et al, 2018).

Uma interessante e recente pesquisa de Brito et al (2019) que buscou avaliar o
impacto na QV de pacientes com DRC nas diversas modalidades de tratamento, ocorreu
por meio do acompanhamento dos pacientes por um periodo de 10 anos. Participaram
desse estudo 712 pacientes dos quais foram coletados dados sociodemograficos,
clinicos, nutricionais, estilo de vida e QV no inicio do estudo (TO) e apoés 10 anos de
acompanhamento (T1) houve a coleta daqueles pacientes sobreviventes. Para a
avaliacdo da QV foi utilizado o questionario de qualidade de vida SF-36 e foi realizada a
analise por meio do modelo de regressédo linear multipla para verificar os fatores
associados a mudanga na QV. Os pesquisadores apontam que do total de participantes
avaliados no primeiro momento do estudo, 205 sobreviveram e como resultados apontam
que, no tempo 1, apenas a idade foi significativamente diferente entre os grupos. Ja no
tempo 2, os pacientes transplantados mantinham maior participacdo social, retencdo no
emprego e melhora nos escores de QV. Os fatores associados a mudanga na QV foram
mais tempo em dialise, interferindo negativamente em aspectos como o funcionamento
fisico (p = 0,002), a saude geral (p = 0,007) e o funcionamento social (p = 0,02). A néo
participagdo em grupos sociais nos tempos 1 e 2, impactou reduzindo os escores de
vitalidade (p = 0,02), e ter trabalho no tempo 2, impactou aumentando os escores de
vitalidade (p = 0,02) e de saude mental (p = 0,02). De forma geral os autores discutem
que a QV se apresenta mével e dindmica ao longo do tempo e que o transplante renal
esta ligado a melhor QV, enquanto o maior tempo em tratamentos dialiticos e menor nivel
de atividade social se relaciona com menor QV (BRITO; et al, 2019).

Hall et al (2018) com o objetivo de avaliar a qualidade de vida de idosos em
hemodialise com hospitalizagcdo e morte, realizaram um estudo longitudinal de 3.500
adultos com idade 275 anos em dialise nos Estados Unidos no periodo entre os anos de
2012 e 2013 com a utilizacdo da escala QV na DRC (KDQOL-36). Durante o estudo
observou-se que desde a data de conclusdo do KDQOL-36 em 2012, 880 (28,1%) dos
pacientes morreram e 2.023 (64,6%) tiveram pelo menos um episoédio de hospitalizagéo
durante um seguimento médio de 512 e 203 dias, respectivamente. Os pacientes que
apresentavam o componente fisico (PCS) do SF-12 (resumo do componente fisico) no
quintil mais baixo tiveram um risco ajustado aumentado de morte e hospitalizagdo quando

comparado com aqueles pacientes que obtiveram pontuagdo no quintil mais alto. Os



82

autores concluem que entre as subescalas KDQOL-36, o SF-12 PCS demonstra a
associacado mais forte com a morte e futuras hospitalizacdes em idosos em hemodialise e
reforcam que mais pesquisas na area sao necessarias (HALL; et al, 2018).

Além das condi¢des relacionadas a QV descritas acima, um aspecto importante
para ser avaliado é a percepc¢ao do préprio paciente com DRC sobre sua doencga para
compreender seus sintomas, sua forma de enfrentamento e qualidade de vida. Um estudo
com o objetivo de avaliar essas questdes foi realizado por Kalfoss, Schick-Makaroff e
Molzahn (2019), parceria de pesquisadores da Noruega e do Canada. A pesquisa ocorreu
por meio da aplicagdo de questionarios on-line e foi respondida por 42 sujeitos. Foi
observado pelos pesquisadores que houve uma forte relagcdo entre a percepcao de
invasdo da doencga (verificada como prejudicial a situagdo financeira, a saude e ao
trabalho e relacionada também aos sintomas individuais, especialmente cansaco,
sensacao de bem-estar e sono) e a pontuagdo para qualidade de vida. Os autores
apontam assim que a percepgao dos pacientes deve ser considerada tanto em pesquisas
como na pratica clinica multiprofissional em nefrologia (KALFOSS; SCHICK-MAKAROFF;
MOLZAHN, 2019).

A piora na QV também é observada em cuidadores familiares, uma vez que o
significado da doenga crénica impacta ndo somente o paciente, mas sua rede social e
familiar, em especial o sujeito cuidador por este estar mais proximo na convivéncia com a
doenga e seus cuidados. Alteragbes na rotina familiar podem acontecer em fungao das
exigéncias do tratamento como as restricbes alimentares, por exemplo. Além disso, os
papéis desempenhados na dinamica familiar também sofrem alteragcbes significativas
(FERREIRA; et al, 2012).

Especificamente sobre a sobrecarga de cuidado e QV de cuidadores dos pacientes
com DRC em HD, Gilbertson et al (2019) realizaram uma revisao sistematica da literatura
com estudos quantitativos sobre a sobrecarga de cuidado. Os pesquisadores encontraram
em seus resultados a identificacdo de 61 estudos que incluiram 5.367 cuidadores de 21
paises e avaliaram o impacto nos cuidadores utilizando 70 escalas diferentes. A maioria
dos estudos (85%) era de desenho transversal e o maior grupo identificado de cuidadores
foi o cOnjuge do sexo feminino que cuidou de pacientes em hemodialise (72,3%) ou em
dialise peritoneal (20,6%). Com relagéo a QV do cuidador, esta era mais baixa do que na
populagcdo em geral, comparavel principalmente com cuidadores de pessoas com outras
doencgas crénicas. Os autores concluem destacando a necessidade do desenvolvimento

de estratégias especifica de atendimento aos cuidadores (GILBERTSON; et al, 2019).
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Outro estudo avaliou 99 cuidadores familiares de pacientes renais crénicos com o
objetivo de avaliar o impacto do cuidado na QV deste e evidenciou que os cuidadores que
eram irmaos dos pacientes foram os que mais sofreram com as alteragdes da rotina
quando comparados a cuidadores de parentesco mais distante, inclusive com impactos
em aspectos sexuais (FERREIRA; et al, 2012).

Uma recente pesquisa de Jafari et al (2018) realizada no Iran teve como objetivo
determinar o nivel de carga assistencial e sua relacdo com a qualidade de vida de
cuidadores de pacientes com DRC em hemodialise. Participaram do estudo 246
cuidadores que responderam aos questionarios: questionario de carga da Novak & Guest
Care e questionario de QV WHOQOL-BREF e a um questionario sociodemografico e de
condicbes meédicas. Como resultado os pesquisadores apontam que do total dos
cuidadores participantes, 37,4% estavam experimentando niveis altos e muito altos de
sobrecarga de cuidados e 42,7% deles experimentavam um nivel moderado. A média e
desvio padrao da QV dos cuidadores foi de 76,27 + 13,67 em 130 e, além disso, foi
observada uma correlagao significativa e negativa entre os escores totais da carga de
cuidados e QV (r = - 0. 436, P <0.001) ou seja, quanto mais a carga de cuidados, menor o
nivel de qualidade de vida. Na pesquisa ainda foram descritos alguns fatores que
influenciam na carga assistencial como o nivel de capacidade de cuidar do paciente, a
incidéncia de outras doencgas cronicas e a idade do cuidador. Fazem ainda, uma reflexdo
que o nivel de carga de cuidados experimentado pelos cuidadores pode ser influenciado
também pelo apoio governamental e ndo governamental aos cuidadores e a cultura
dominante da sociedade (uma vez que as reagbes de cuidado, estratégias de
enfrentamento e atitude em relacdo ao cuidado sao influenciadas pela cultura) e
ressaltam que as evidéncias cientificas apontam para uma carga de assisténcia maior nos
paises em desenvolvimento. Por fim, recomendam que seja ofertada mais atencdo as
necessidades dos cuidadores e com o fornecimento de apoio social, econdmico, fisico e
psicoldgico adequado a est populacao (JAFARI; et al, 2018).

O estudo de Pan et al (2018) realizado na China, buscou identificar fatores de
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) de pacientes chineses com doenca renal
terminal submetidos a HD. Participaram um total de 315 pacientes em HD e cada paciente
completou o formulario curto de QV nas doengas renais (QVRS). O estudo gerou 4 tipos
de escores de QVRS: escore PCS, escore MCS, escore resumo de componentes da
doencga renal (KDCS) e escore do indice SF-6D. Regressbes lineares multiplas foram
realizadas para identificar os fatores associados a cada uma das pontuagbes. Como

resultado os autores apontam que os fatores associados a pior QVRS foram
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determinados, incluindo: meia idade e acima (245 anos), sem companheiro, presencga de
complicagao, safra de dialise longa (24,5 anos) com resumo do componente fisico; baixa
escolaridade, presenga de comorbidade, safra de dialise longa, baixo nivel de
hemoglobina com resumo dos componentes mentais; sem companheiro, presenca de
comorbidade, safra de dialise longa com KDCS; meia-idade e acima, sem companheiro,
baixa escolaridade; safra de dialise longa, dialise mais frequente (22 vezes / semana) com
SF-6D. Concluem portanto que o estudo conseguiu avaliar a QVRS de pacientes em HD
na China continental (PAN et al, 2018).

Como podemos observar, o passar do tempo e 0s avangos na ciéncia da saude
trouxeram ao paciente com DRC tratamentos que promovem o prolongamento de sua
vida, mas isso ndo garante a melhora da QV. Observamos diversos estudos que apontam
a prevaléncia de diversos transtornos psicolégicos e neurocognitivos associadas aos
tratamentos na DRC, como ansiedade, depressao, fadiga, comprometimento de fungdes
cognitivas, dentre outros tantos problemas observados na pratica profissional tanto em
pacientes como em seus cuidadores (SCHIMIDT, 2019).

E importante ressaltar ainda que os tratamentos na DRC impactam a vida de
pacientes e cuidadores de forma ampla e sdo comuns queixas frequentes relacionadas a
polifarmacia e a necessidades de diversos tratamentos de saude em paralelo, o que
podem dificultar a adeséo do paciente a consultas fora do horario de local de onde ocorre
a TRS. Refletindo nessa perspectiva, ndo € incomum que tratamentos de saude mental
figuem em segundo plano, o que exige um preparo da equipe multiprofissional em
nefrologia para a abordagem dessa complexidade na rotina do tratamento. Além disso, as
pesquisas sobre qualidade de vida muito contribuem para o entendimento dos aspectos
de vida afetados nessa populacdo e podem funcionar como um direcionamento no

desenvolvimento das estratégias assistenciais (SCHIMIDT, 2019).

4.2 DEPRESSAO

O quadro psiquiatrico mais frequente entre os pacientes com DRC dialitica é a
depressao, sendo que é uma condicdo mais prevalente entre os pacientes submetidos a
HD, quando comparado aos outros tratamentos. E um assunto que merece grande
destaque, uma vez que a depressao e a ansiedade somam os fatores que mais afetam
negativamente a QV geral dessa populagéo.

Um estudo muito atual, de desenho prospectivo, Khan et al (2019) avaliaram 220

pacientes em HD ao inicio da pesquisa e 213 ao término. O estudo contou com trés
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momentos de avaliagdo com espago de tempo de trés e seis meses e, 157 (71,3%) dos
pacientes sofriam de depressdo na entrevista inicial, 169 (78,2%) em uma segunda
avaliacéo e 181 (84,9%) ao final do seguimento. Os autores observaram um crescimento
linear na prevaléncia da depressao entre a primeira e a ultima visita e discutem como
possiveis justificativas, o longo periodo de tempo em que o paciente se submete a HD ao
menos trés vezes por semana, a administracdo de diversos medicamentos ao mesmo
tempo, além de prejuizos financeiros para o paciente e seus familiares, bem como as
alteragdes das relagdes e papéis do grupo familiar (KHAN, 2019).

Guenzani et al (2018) discutem sobre a depressdo em pacientes com DRC
ressaltando que seu diagndstico apresenta fatores dificultadores especificos deste
contexto. Isso porque os sintomas depressivos podem se confundir com sintomas
proprios da doencga renal como fadiga, disturbio do sono, diminuicdo da concentragéao,
diminuicdo da libido, diminuicdo do apetite, dentre outros. Destacam ainda que, no
contexto da DRC, a etiologia da depressao é diversa e engloba desde fatores biolégicos
como a alteracdo dos niveis de citocinas, predisposicdo genética e desregulagdo de
neurotransmissores, até fatores psicoldgicos como sentimentos de falta de controle e
desesperanca, perpassando ainda por fatores sociais como a perda da atividade laboral,
rede social deficiente, apoio familiar insuficiente, dentre outros. Destacam ainda que
fatores como baixa escolaridade e idade avangada contribuem para o desenvolvimento de
ideacdo suicida, tendo fatores como bem-estar percebido e apoio social, um fator
protetivo para essa condi¢ao (GUENZANI, 2018).

Na pesquisa de Guenzani et al (2018), realizada em Mildo, foram avaliados 100
pacientes escolhidos aleatoriamente, que estavam entre os estagios 3 e 5 néao dialitico,
para verificar se o sintoma depressivo variava de acordo com o grau de severidade da
DRC. Os achados demonstram pouca variagdo entre etapas de diferente gravidade da
doenga que os autores justificam pela possivel preocupacgdo antecipada por parte do
paciente, com a possibilidade de realizagao de uma TRS em futuro préoximo (GUENZANI,
2018).

No estudo de Teles et al (2018) realizado no Brasil, teve como objetivo avaliar os
fatores associados a baixa qualidade de vida e a depressdo em pacientes em HD em 200
pacientes submetidos a HD que responderam ao SF-36 e ao BDIl. Como resultado, os
pesquisadores apontam que a prevaléncia de depressao foi de 29% e as condigbes de
anemia e hipoalbuminemia foram fatores de risco independentes para depressao. Todos
os dominios do SF-36 apresentaram piores resultados nos pacientes com depressao, € o

dominio da dor apresentou a maior correlacdo. Os autores afirmam que ha evidéncias de
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que os pacientes em HD tém baixa QV e alta prevaléncia de depressao. Além disso, o
maior numero de comorbidades, o numero excessivo de medicamentos, a presenca de
DM, de anemia e de hipoalbuminemia foram associados a reducédo da QV (TELES; et al,
2018).

Em um estudo para a avaliagado da depressao e seus fatores preditores na Malasia,
Khan et al (2019) reforgam, assim como outros estudos que, apesar de muito prevalente
em pacientes com DRC, a depressao ainda € pouco conhecida nessa populagado e ha
ainda, o desconhecimento dos seus fatores preditores. Nesse sentido, com o objetivo de
determinar a prevaléncia da depressdo em pacientes com DRC em HD e seus preditores,
0s pesquisadores realizaram um estudo prospectivo multicéntrico com a utilizagdo da
escala hospitalar de ansiedade e depressao (HADS) na avaliagdo dos 220 pacientes
elegiveis, entrevistados em trés momentos do estudo. No total de pacientes, a depressao
nas trés avaliacbes foi de 71,3%, 78,2% e 84,9% respectivamente. Como resultados,
apontam que na avaliagao inicial, o fator que se relacionou com a depressao foi o
tratamento ofertado por meio de servicos de HD administrados por ONGs nao
governamentais, na segunda avaliacdo ndo foi encontrada a relagdo significativa com os
diversos fatores avaliados e, na avaliacao ao final do estudo, reforca a relagdo encontrada
com o servico prestado como foi descrito na primeira avaliacdo. A partir desses
resultados, os autores refletem que a depressao esta associada ao servigo prestado onde
ha melhor gestdo da depressao nos pacientes (KHAN; et al, 2019).

O estudo de Cirillo et al (2018) realizado no hospital de Annunziata na Itélia,
ressalta a depressdo como a desordem mental mais frequente no contexto da DRC se
relacionando com maior morbidade e mortalidade e hospitalizacdo em DRC. A pesquisa
teve como objetivo avaliar a relacdo dos sintomas depressivos em pacientes com DRC
em HD e DP com parametros bioquimicos e uremia clinica relatada. Para isso, os
pesquisadores avaliaram 145 pacientes, ha no minimo 3 meses de tratamento dialitico,
que passaram por avaliagao da depressao por meio do questionario PHQ-9 (ja validado e
bastante utilizado nesta populagdo). Dos pacientes avaliados, 69 (46%) apresentavam
depressao (dados compativeis com a literatura mundial), sendo 31% de forma severa,
13% com manifestagao leve e 2% de forma moderada. Os pacientes mais afetados foram
aqueles em HD (52%) quando comparados aos em DP (36%). Para a verificacdo da
relacdo da depressdo com os séruns fosfatase, foi realizada regresséao simples e multipla
e identificou relacdo unicamente com o parametro laboratorial de uremia relatada que
demostrou alta associagdo com o escore de depressao e explicam que a gravidade dos

sintomas depressivos parece estar relacionados com os niveis séricos de fosforo,
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possivelmente pela interferéncia da depressdo na realizagédo da TRS (CIRILLO; et al,
2018).

Os pesquisadores Ahlawat, Tiwari e Cruz (2018) consideram que pacientes com
DRC apresentam alto risco para o desenvolvimento da depressao relacionado com o
estresse psicologico, além de alteragdes fisicas e sociais em decorréncia da doencga e
seus tratamentos. Dessa forma, realizaram um estudo transversal nesse hospital publico
de atendimento terciario na india com o objetivo de verificar a prevaléncia de depressao
nos pacientes com DRC e identificar os fatores que afetam o cuidado neste hospital.
Foram obtidos dados de 612 pacientes com DRC de setembro de 2014 a abril de 2016 e
para a avaliacao foi utilizado o questionario PRIME-MD. Do total de pacientes, 55,9% nao
tinham depressao e, segundo a regressao logistica multipla, a ocorréncia de depressao foi
significantemente maior em pacientes com idades abaixo de 60 anos, de sexo masculino
e de menor escolaridade. Os autores finalizam a discussao apresentando fatores de
influéncia na depressao com destaque para idade, sexo, indice de massa corporal (IMC),
nivel educacional, renda, duragdo da DRC e seu estagio e comorbidades, dentre outros
(AHLAWAT; TIWARI; CRUZ, 2018).

Um interessante estudo de AlShahrani et al (2018) buscou conhecer a prevaléncia
de depressao em pacientes em HD em dois centros de nefrologia na Arabia Saudita e sua
relagdo com a produtividade de trabalho, em uma pesquisa de desenho transversal que
utilizou o inventario de depressao de Beck (BDI) para rastreio da depresséao, além de um
questionario de comprometimento da produtividade. Afirmam que a depressio apresenta
alta prevaléncia entre pacientes com DRC, apesar de subdiagnosticada, provavelmente
pelos sintomas da depressao serem semelhantes a sintomas das condigdes clinicas da
uremia, com por exemplo, queixas de fadiga, desanimo, disturbios do sono, alteracoes
gastrointestinais, etc. Como resultados apontam que dos 233 pacientes que participaram
da pesquisa, 42% apresentavam depressao clinica e 48% apresentavam prejuizos na
produtividade de trabalho. Os pesquisadores destacaram o maior risco para depressao
nos pacientes com idade igual ou superior a 40 anos (pois foi identificado nesse grupo
48% de pacientes com depressao), naqueles com mais de cinco anos de realizagao do
tratamento de hemodialise e nos sujeitos de menor escolaridade, apontando que esses
dados estdo em conformidade com os encontrados na literatura. Eles discutem que tanto
a depressao quanto a diminuigao da produtividade de trabalho é relativamente alta entre
os pacientes com DRC em HD e ressaltam a necessidade de suporte a esses pacientes
(ALSHAHRANI; et al, 2018).
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E discutido na literatura os diversos impactos de disturbios emocionais da saude
dos pacientes com DRC e, nesse contexto, Kazama et al (2018) realizaram um brilhante
estudo para avaliar a relagdo da depressdo com a mortalidade de pacientes japoneses
com DRC em HD. Na pesquisa de caracteristica prospectiva, os 491 pacientes em HD
foram avaliados para depressao através da escala de autoavaliagdo da depressao (SDS)
e foram acompanhados por um periodo de dois anos. Na avaliagdo para depressao ao
inicio do estudo, 183 (37,3%) pacientes foram classificados como “normal” (sem
depressao), 180 (36,7%) com depresséo limitrofe, 108 (22,0%) com depressdo e 20
(4,1%) com depresséo grave. Durante o periodo de seguimento de dois anos, dos 491
pacientes, 57 (11,6%) morreram e os pesquisadores identificaram que os escores para
depressdao estavam mais altos nos pacientes que morreram, estando a depressao
associada a mortalidade por todas as causas. Os autores discutem a associagao de
depressao e mortalidade destacando que menos da metade dos pacientes avaliados com
formas mais graves de depressao sobreviveram no periodo do estudo. Eles refletem que
a depressao pode nao ser a causa direta da mortalidade, mas esta condi¢ao prejudica a
modificagado de condigbes somaticas como pressao arterial, apetite, dentre outros fatores.
Recomendam assim, a triagem de depressao em pacientes com DRC em HD (KAZAMA;
et al, 2018).

Ainda com relagcdo ao impacto da depressdo na mortalidade dos pacientes com
DRC, Cheng, Ho e Hung (2018) realizaram um estudo de coorte prospectivo com o
objetivo de determinar se os sintomas somaticos da depressdo eram mais preditivos de
mortalidade do que os sintomas afetivos e cognitivos. Foram acompanhados 151
pacientes por trés anos e avaliados para depressdao por meio do questionario de
depressao de Taiwan (TDQ). Como resultado os pesquisadores apontam que o0s
pacientes com sintomas depressivos clinicamente significativos apresentaram maior taxa
de mortalidade do que aqueles com menores escores para depressdo. Os estudiosos
apontam ainda que, os sintomas afetivos e cognitivos da depressao (incluindo tristeza,
tensao, indeciséo e baixa autoconfianga) e um item somatico (desconforto corporal) foram
associados a mortalidade. Demonstraram ainda que os sintomas afetivos e cognitivos da
depressao afetaram mais a qualidade de vida do que os sintomas somaticos e concluem
que os sintomas afetivos e cognitivos da depressao podem predizer melhor a mortalidade
a longo prazo em pacientes submetidos a HD crénica do que os sintomas somaticos
(CHENG; HO; HUNG, 2018).

Com relagao a saude mental do cuidador, um estudo que avaliou 100 participantes

sendo 50 pacientes e 50 cuidadores, observou a prevaléncia dos sintomas depressivos
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nos cuidadores de 46%, com destaque para a presenca de correlagao positiva entre o
tempo de cuidado e a depressado, ou seja, quanto maior o tempo de cuidado, maior os
niveis de sintomatologia depressiva (COSTA; COUTINHO, 2016).

Nesse mesmo estudo, os autores destacam ainda que, o ato de cuidar do paciente
renal crénico pode conduzir o familiar ao comprometimento de sua rotina, ocasionando-
Ihes a diminuicdo das atividades sociais e laborais, alteragdes na saude, mudancgas na
dindmica familiar, entre outros. Essa condigdo levaria os cuidadores a uma negligéncia
com o autocuidado que os predispde ao adoecimento mental, sendo um grupo provavel
de pacientes com depresséo no futuro (COSTA; COUTINHO, 2016).

Observa-se que os dados anteriormente relatados demonstram como a depressao
estd presente em pacientes e em cuidadores no contexto da nefrologia e que esta
condigdo se relaciona com outros aspectos de saude mental, com outras psicopatologias

e com a QV geral dessa populagéo e merece especial atengéo das equipes em nefrologia.

4.3 ANSIEDADE

Antes mesmo do inicio de tratamento dialitico ou do transplante renal os pacientes
(com DRC pré-dialitica) podem sofrer com diversos sintomas psicolégicos além da
depresséo, incluindo a ansiedade e outros. Nesse contexto, Bezerra, Silva e Elias (2018)
realizaram um estudo prospectivo com o objetivo de verificar a presenga de ansiedade,
depressdo e estresse em paciente pré-dialiticos (nos estagios 4 e 5 da DRC) e sua
relacdo com a escolha do tratamento. A identificacdo dos sintomas ocorreu por meio da
aplicacao da escala HADS para verificar a ansiedade e depressdo e da escala de
estresse percebida (EEP) para a identificacao do estresse nesses pacientes. Do total de
67 pacientes incluidos no estudo, de forma geral ndo houve diferenca entre os sintomas
de ansiedade e depressao na escolha da TRS apesar do estudo apontar uma prevaléncia
pontual de depressao de 58% para pacientes que escolheram HD e de 41% em pacientes
que escolheram DP como método de TRS. O estudo mostrou ainda que houve correlagao
significativa entre ansiedade e depressao (R2 = 0,573), ansiedade e estresse (R2 =
0,542) e depressao e estresse (R2 = 0,514). Ao final do estudo 29,8% dos pacientes ja
haviam iniciado alguma TRS e os escores de ansiedade, depressdo e estresse
diminuiram significativamente nesse momento. Os autores discutem que os sintomas de
ansiedade, depressao e estresse sao altos nessa populagdo e, quando relacionados a

escolha do tratamento, ainda sao incertos, mas que estas psicopatologias estao
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relacionadas com maus resultados e baixa adesao ao tratamento (quando ha depressao)
e a baixa qualidade de vida (relacionada a ansiedade) (BEZERRA; SILVA; ELIAS, 2018).

A partir do estudo descrito acima, levanto a reflexdo de que os sintomas
psicologicos que estamos vendo estdo presentes nos pacientes com DRC antes mesmo
do inicio do tratamento dialitico. Considerando os impactos biopsicossociais das TRS,
especialmente na HD esses sdo sintomas que merecem ser avaliados urgente e
precocemente em pacientes em tratamentos dialiticos.

Uma situagao importante é conhecer os fatores de risco para o desenvolvimento
dessas psicopatologias que, apesar dos avangos cientificos, permanece pouco
conhecido. Para verificar os fatores de risco para ansiedade, depressdao e a QV de
pacientes com DRC, Mok et al (2018) realizaram um estudo longitudinal com pacientes
em DP, fruto de uma parceria de pesquisadores do departamento de medicina e de
psicologia da Universidade de Hong Kong para verificar os fatores de risco para essas
psicopatologias, além de monitorar os resultados para ansiedade, depressao e qualidade
de vida ao longo do primeiro ano de tratamento. Todos os 191 pacientes incluidos no
estudo, que iniciaram a DP de longo prazo no periodo de margo de 2011 a abril de 2015
preencheram as avaliagdes da escala HADS, do questionario breve de avaliacdo de QV
da OMS e o instrumento de QV da doenca renal. Os pesquisadores identificaram que
houve um alto escore para depresséo (em 39,6% dos 191 pacientes) e a depresséao era
mais comum nos pacientes diabéticos. Também houve a percepcao de alto escores para
ansiedade (23,6%) especialmente nos pacientes mais jovens e diabéticos e ambos os
escores de ansiedade e depressdo estavam associados a niveis mais baixos de
qualidade de vida geral na maioria dos dominios avaliados. Perceberam ainda que os
niveis de ansiedade e depressdao nao demonstraram mudangas ao longo do primeiro ano
de tratamento na DP. De forma geral, os pesquisadores incentivam mais estudos nessa
populagdo, bem como intervengdes especificas (MOK; et al, 2018).

Um recente estudo destaca que ndo apenas a depressdo, mas também a
ansiedade também é um disturbio psicolégico frequentemente encontrado entre pacientes
com DRC sejam em tratamentos dialiticos ou mesmo em transplante renal. A partir desta
concepgao, os pesquisadores Brito et al (2019) realizaram um estudo para verificar a
prevaléncia de depressao e ansiedade em pacientes com DRC em TRS. Para a avaliacéo
utilizaram os BDI e o inventario de ansiedade de Beck (BAl), além da avaliagdo da QV
através do instrumento SF-36 e do levantamento de caracteristicas séciodemograficas.
Como resultados, apontam que dos 205 pacientes incluidos no estudo (130 em

tratamento dialitico e 75 em transplante renal), sintomas de depressao foram encontrados



91

em 41,7% dos pacientes em didlise e de ansiedade em 32,3% dos pacientes em dialise.
Nos pacientes transplantados a depressao foi confirmada em 13,3% e a ansiedade em
20,3% desses. Dos pacientes avaliados com manifestagées mais severas de ansiedade e
depressao (ou seja, com pontuacgao superior a 20 nos inventarios de Beck — BAl e BDI), o
agravamento da depresséo se relacionava com pior estado geral de saude e nutricional,
enquanto o agravamento da ansiedade se relacionou com a presenga de dor corporal e
funcionamento social. Na discussao do trabalho, os pesquisadores apontam que, além de
ansiedade e depressdo serem condi¢goes frequentes em pacientes com DRC, fatores
como QV, perda de acesso vascular para o tratamento e comorbidades estdo associadas
a esses disturbios mentais (BRITO; et al, 2019).

Na mesma perspectiva de avaliacdo da prevaléncia de ansiedade e depressao
além de sua relagdo com dados sociodemograficos, em pacientes em HD, Gerogianni et
al (2018) realizaram na Grécia, um estudo transversal observacional com 414 pacientes
com DRC em HD (262 homens e 1512 mulheres) com idade média de 63,54 (54,06-
72,41) e tempo média de 36 (16-72) meses de tratamento. Esses pacientes estavam
distribuidos em 24 centros de dialise de diferentes locais da Grécia que participaram do
estudo. Para a avaliacdo da presenca de ansiedade e depressdo, os participantes
responderam ao Inventario de Ansiedade Trago-estado (STAI) e o BDI, além da escala
HADS. Do total de pacientes avaliados 29,4% (n = 122) apresentaram depressao e 35,9%
(n = 149) apresentaram ansiedade e essas psicopatologias foram significativamente
associadas ao género feminino, ao baixo nivel de escolaridade, ao aumento da idade, a
aposentadoria e situacdo financeira precaria, ao estado civil e a presenca de
comorbidades (GEROGIANNI; et al, 2018).

Os estudos de Dias et al (2015) foram avaliados 81 pacientes com DRC para
verificacdo de sintomas de ansiedade e depressdo e, 19 pacientes apresentaram
pontuagdo na escala compativel com episddio depressivo provavel (23,4%), e 17
pacientes pontuaram para presenca de provavel transtorno ansioso (20,9%). Das
variaveis analisadas, a unica de caracteristica sociodemografica que foi preditora de tais
sintomas foi a presenca de cuidador (p=0,01; IC: 0,08 a 0,7). Os autores discutem ainda
que, a associagao de tais sintomas com a presenga de cuidador, sugere que pacientes
com quadros clinicos mais graves apresentam maior prevaléncia de sintomas de
depressao e ansiedade. Com relacédo a ansiedade, os autores destacam ainda que, este é
um dos sintomas mais frequentes em pacientes com doencas crbnicas, porém muito

pouco estudada em pacientes com DRC. Descrevem ainda a rotina do tratamento, as
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restricoes inerentes a estes e a ameaca a vida como fatores de permanente estresse que
pode estar relacionado aos sintomas ansiosos (DIAS; et al, 2015).

Um excelente estudo avaliou 90 pacientes com DRC, sendo 52 com
glomerulonefrite (GN) e 38 com doenca renal policistica do adulto (DRPA), todos com ao
menos um familiar de primeiro grau com DRC. O objetivo foi verificar a prevaléncia de
sintomas de ansiedade, depresséao, além da QV. Observou-se que, para o grupo GN, com
0 avango da idade dos pacientes havia uma perda de 1.18 pontos no dominio fisico de
QV (p = 0.007). Além disso, a capacidade fisica era melhor entre o grupo de né&o-
caucasianos (p = 0.026). O género foi destacado quando pacientes do sexo masculino
apresentaram niveis melhores de QV no aspecto vitalidade, quando comparados aos do
sexo feminino (p = 0.011) com uma diferenga superior de 21.4 + 8.1 pontos no escore de
avaliacdo. No aspecto de saude mental geral, os homens também apresentaram
pontuagao superior as mulheres (p = 0.003) com uma diferenca de 21.6 + 7.0 pontos.
Neste estudo destaca-se os altos niveis de ansiedade e depressao encontrado nos
pacientes com relatos de fadiga, baixa da energia, decréscimo da atividade sexual,
disturbios de sono, dificuldades em manter uma atividade profissional, dados que estao
em conformidade com outros estudos descritos na literatura. No que diz respeito a
ansiedade, destaca-se sua maior prevaléncia entre os sujeitos do sexo feminino e
solteiros, dados ja descritos em outros trabalhos. Além disso, o sexo feminino apresentou
maior sintomatologia depressiva e disturbios em diversos aspectos de QV (BARROS; et
al, 2011).

O estudo piloto desenvolvido na Polénia por Bargiel-Matusiewicz, tys
e Stelmachowska (2019) para verificar a influéncia positiva da intervengao psicoldgica no
nivel de ansiedade e depressao em pacientes em didlise foi realizado por meio de uma
pesquisa que incluiu dois grupos experimentais: intervengcdo cognitiva e intervengéo
cognitiva / narrativa e um grupo controle (tratamento padrdo). No total, 139 participantes
com idades entre 22 e 75 anos, incluindo 67 mulheres e 72 homens diagnosticados com
DRC em dialise, foram divididos em um grupo controle e dois grupos experimentais. Os
instrumentos utilizados formam o BAI e o Inventario de Ansiedade Trago-Estado. Como
resultados encontrados ressalta-se que foi indicado que a intervencado cognitiva pode
diminuir o nivel de ansiedade como estado, enquanto a intervengdo cognitiva / narrativa
pode diminuir o nivel de ansiedade como estado e o nivel de depressao em pacientes em
dialise. O efeito mais forte no caso do uso da terapia narrativa pode ser a consequéncia

do fato de a terapia narrativa estimular uma analise mais profunda das questdes
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discutidas  (envolvendo o nivel emocional) (BARGIEL-MATUSIEWICZ, tYS
E STELMACHOWSKA, 2019).

Observa-se com esses dados que nado apenas a depressao, mas quadros de
ansiedade sdao muito comuns no ambito da nefrologia e requerem especial atengao para

sua avaliacao e para a elaboracao de propostas terapéuticas especificas.

4.4 ESTRESSE

Ja esta descrito na literatura, o efeito do estresse tanto nos comportamentos
especificos relacionados a saude quanto nas mudangas comportamentais dos sujeitos.
No caso da DRC, encontram-se diversos aspectos considerados estressores fisicos como
a limitacado das atividades fisicas. Além disso, as multiplas perdas com a diagnostico da
doenca e seu tratamento como a perda da liberdade, a expectativa de vida, a incerteza
quanto ao futuro, a troca de papel social na familia, a perda do emprego e o medo de ficar
sozinho, dentre outros serdo considerados estressores psicologicos (RUDNICKI, 2007).

No estudo de Rudnicki (2007) foram avaliados, dentre outros aspectos, os
estressores relacionados ao tratamento por meio da escala de estressores em HD
(Hemodialysis Stressors Scale - HSS) que foi criada por Baldree et al. em 1982. O
instrumento possui 29 itens (6 fatores psicoldgicos e 23 psicossociais) que medem as
respostas dos pacientes que descrevem o0s estressores mais comuns, por ordem
decrescente, como sendo: a perda da fungao corporal, limitacdbes das atividades
cotidianas, o prolongamento do tratamento, presenga de cansago, presenca de caibras
musculares, o fator econémico, as mudangas na aparéncia fisica, a restricdo hidrica, a
fistula arteriovenosa, as nauseas e os vomitos.

A pesquisa destaca que as mulheres estudadas apresentaram maior numero de
fatores estressores, descrevendo a interferéncia no trabalho, o cansago e o tratamento
prolongado como os mais frequentes. Ja os homens, descrevem a limitagdo das
atividades fisicas, as mudancgas na aparéncia fisica e a perda da fungao corporalffisica
como mais frequentes (RUDNICKI, 2007).

Uma recente pesquisa de revisao bibliografica na literatura nacional teve como
objetivo de identificar sintomas de estresse em pacientes portadores de DRC submetidos
ao tratamento hemodialitico. Para atingir este propdsito, foi realizada uma busca de
artigos no Google Académico e na base de dados SciELO — Scientific Electronic Libray

” “*

Online (https://www.scielo.org/), com os descritores: “estresse”, “doenga renal cronica” e

“‘hemodialise”. Como resultados, os pesquisadores encontraram 11 artigos com base nos
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titulos e, apos a leitura dos resumos, foram selecionados sete artigos para serem lidos na
integra, e em seguida quatro deles foram incluidos no presente estudo, pois apenas estes
se enquadravam nos critérios de inclusao (literatura nacional e disponibilidade gratuita do
artigo) e correspondiam ao objetivo da pesquisa. Dessa forma, foram analisados sintomas
de estresse em doentes renais crénicos submetidos ao tratamento hemodialitico, assim
como a natureza desses e a fase de estresse na qual se encontravam. Os pesquisadores
concluem que os pacientes com DRC em tratamento hemodialitico apresentam sintomas
de estresse, sendo que a maioria deles encontra-se nas fases de resisténcia e quase-
exaustdo, além disso, nota-se a prevaléncia de sintomas psicolégicos em comparagao
aos sintomas fisicos (CRUZ; LIMA; MATOS, 2019). Cabe refletir ainda, a partir desse
estudo, o quao baixo esta o nivel de pesquisas sobre estresse em pacientes com DRC
em HD.

Considerando os fortes impactos da doencga e seus tratamentos ja descritos na
literatura mundial nesses pacientes, esse numero de pesquisas pode ser compreendido
como baixo frente a relevancia do assunto e urgéncia nas intervengdes assistenciais em
saude mental na nefrologia. Observa-se ainda numero inexistente de pesquisas sobre o
estresse no cuidador familiar do paciente com DRC em TRS, o que evidencia a caréncia

de trabalhos na area.

4.5 FADIGA

O paciente com DRC comumente apresenta diversas comorbidades e pode
apresentar capacidade cardiovascular limitada, levando ao prejuizo na realizagdo de
atividades de lazer, de atividades fisicas e de trabalho, assim como pode comprometer as
relagcbes sociais e até mesmo limitar a capacidade de gestdo do seu autocuidado e
tratamento (MEDEIROS; PINENT; MEYER, 2002).

Nesse contexto encontra-se a presenca de sintomas de fadiga. A fadiga demonstra
relagdo com diversas condi¢cdes de saude fisica e mental e assume, em conjunto com as
psicopatologias vistas até o momento, um lugar de destaque na avaliacdo de intervencao
psicologica na nefrologia. Para refletir sobre esse tema sao apresentadas aqui pesquisas
em pacientes e em cuidadores.

Para iniciar, nos estudos de Martins e Cesarino (2005) foi realizada uma avaliagéo
dos diversos aspectos de QV de pacientes com DRC, e os autores destacam a dimenséo
da vitalidade, com resultados que refletem o sentimento de cansaco e esgotamento e

fadiga, verificados na tabela 04. Os pesquisadores discutem ainda que a fadiga esta
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significativamente associada a presenga de sintomas como problemas do sono, limitagao
por aspectos fisicos e depressao, problemas muito comuns nestes pacientes (MARTINS;
CESARINO, 2005).

Tabela 4 - Valores obtidos pelo escore de QV do SF-36

Componentes Desvio

do SF-36 Dimenstes do SF-36 N Media PadrﬁuMhimO Maximo
Capacidade funcional 125 573 98 40 80

e Aspectos fisicos 126 323 113 25 50
Dor 125 607 65 52 74
Estado geral de salde 125 586 52 40 72
Vitalidade 126 487 7.3 35 60

St ekl Aspectos sociai_s | 126 658 63 50 625
Aspectos emocionais 125 461 16,3 33 66,6
Salde mental 126 643 7.1 40 T2

Fonte - MARTINS; CESARINO, 2005.

Além disso, pode-se observar escores relativamente baixos para os aspectos de
capacidade funcional e aspectos fisicos medidos pela escala de QV utilizada. Esses
aspectos podem estar relacionados com a fadiga percebida nesses pacientes. Se os
fatores e aspectos emocionais forem considerados, pode-se ainda discutir a relacdo da
fadiga com a saude mental, como foi proposta pelos autores, uma vez que sdo notaveis
os valores reduzidos nos escores relativos aos aspectos emocionais e a saude mental.

O mesmo estudo destaca as atividades cotidianas mais comprometidas com o
tratamento de HD dos pacientes com DRC, sendo mais afetadas as atividades corporais,
seguidas das atividades recreativas e de lazer, as atividades laborais, as atividades
praticas, seguida da doméstica, sono humor e cuidado pessoal.

Na tabela 05, retirada da pesquisa em questdo é possivel refletir o impacto da
fadiga e da sensagdo de cansago na vida dos pacientes, uma vez que € notavel a

influéncia nas atividades cotidianas com sua significativa redugao.

Tabela 5 - Distribuicdo das atividades comprometidas com relagéo ao género
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Sexo masculino (n=74) Sexo feminino (n=51)

Atividades
comprometidas N* ] g N* ) o
ocomencias ocomencias

Atividades corporais 70 94 6 50 98,0
Afividades recreativas 66 892 50 98,0
Trabalho 40 541 28 549
Atividades domésticas 23 311 19 i73
Atividades praticas 26 35:1 19 373
Sono 20 27.0 6 11.8
Humor 14 18,9 9 17.6
Cuidado pessoal 11 149 9 17.6

Fonte: MARTINS; CESARINO, 2005.

Vale destacar, como ja exposto anteriormente, que os sintomas de fadiga podem
ser confundidos em sua causa bioldgica (devido anemia e outros quadros limitantes
comuns nestes pacientes), em seus aspectos ambientais (como o sedentarismo como um
estilo de vida que favorecer a falta de resisténcia fisica) e mesmo em seus fatores
psicologicos (por ser um sintoma também presente em condi¢des psicolégicas como a
Depresséo e até mesmo em casos de Ansiedade). Assim é fundamental que seja feita
uma avaliacdo detalhada de cada sujeito, para que, de acordo com as dificuldades e
necessidades individuais, sejam tragadas as intervengoes mais efetivas.

Um interessante e recente estudo realizado por Zuo et al (2018) na China teve
como objetivo verificar os principais fatores que afetam os sintomas de fadiga nos
pacientes com DRC, e examinar as relagdes entre sintomas de fadiga e indicadores
subjetivos e objetivos em pacientes em HD. A pesquisa teve um carater transversal com
uma amostra por conveniéncia de 511 pacientes incluidos (de dois centros de HD da
China), cujos dados foram coletados de novembro de 2015 a abril de 2016. Para a coleta
dos dados foram utilizados os seguintes instrumentos: um questionario demografico, a
escala revisada de fadiga de piper (RPFS), a escala HADS, o indice de qualidade do sono
de Pittsburgh (PSQI), a escala de suporte social percebido (PSSS), o SF-36 e a escala de
comportamento de autogerenciamento. Para a avaliagdo da fadiga, espeficicamente, foi
utilizado o RPFS que consiste em uma escala com 22 itens, quatro dimensdes e uma
escala de 10 pontos que varia de 0 (sem fadiga) a 10 (fadiga grave). A magnitude da
pontuacao total € de 0 a 10, dos quais "0", "1 a 3", "4 a 6" e "7 a 10" indicam nenhum,
sintomas leves, sintomas moderados e sintomas graves, respectivamente. As dimensoes
da fadiga ainda foram divididas em fisica (sensorial) e mental (afetiva e cognitiva). Como

resultados, destaca-se que do total de pacientes participantes, a taxa de morbidade de
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fadiga foi de 61,6% e o nivel médio de fadiga foi de 3,91. Os autores descrevem ainda
que, a relagdo da fadiga com os indicadores subjetivos mostrou uma relagao leve-
moderada, enquanto uma fraca correlagao foi encontrada entre fadiga e os indicadores
objetivos. Apontam ainda, que indicadores subjetivos, incluindo emprego, tempo de
exercicio, apetite, vitalidade do SF-36, suporte social percebido, suporte intrafamiliar,
caibras, dores de cabeca, “aperto” no peito e dores no corpo, além de indicadores
objetivos, assim como niveis séricos de horménio paratiredideo intacto, foram os fatores
de influéncia da fadiga em pacientes em HD. Por fim concluem que a prevaléncia de
sintomas de fadiga foi alta e o nivel de fadiga foi moderado nos pacientes em HD e
discutem que os indicadores subjetivos e objetivos podem afetar os sintomas de fadiga
em pacientes em HD e por isso devem ser investigados (ZOU; et al, 2018).

Um outro aspecto importante referente a fadiga € que a literatura tem apontado que
0os processos inflamatorios influenciam os sistemas motivacionais que funcionam em
condigdes crbnicas, porém ainda existe uma falta de conexao dos sistemas motivacionais
e o auto-relato motivacional dos pacientes. A partir do impulso em preencher essa lacuna
de conhecimento, Balconi et al (2019) realizaram um interessante estudo em Milao (ltalia)
com o objetivo de identificar associagdes entre mecanismos de recompensa de pacientes
em HD, gravidade da fadiga e varidaveis psicossociais emergentes de entrevistas
semiestruturadas. Para isso na pesquisa foram realizadas entrevistas para uma amostra
de 94 pacientes (54 homens e 40 mulheres, com idade média dialitica em meses = 76,55
+ 84,89) em tratamento crénico de HD. Os sistemas de motivagdo comportamental que
refletem a tendéncia de recompensa da inibigdo / abordagem foram medidos pela escala
do sistema de inibicdo / ativagdo comportamental (BIS / BAS) e a gravidade da fadiga
experimentada pelos pacientes em HD foi medida com a Escala de gravidade da fadiga.
Como resultados os autores apontam a presenca de dois efeitos: um relacionado ao BAS
como fator protetor contra as consequéncias generalizadas do tratamento da DH; e que
os niveis de fadiga autorreferidos parecem interferir significativamente na vida diaria dos
pacientes, em fungdo do sexo. Por fim concluem que esses resultados incentivam o uso
de uma abordagem de método misto para entender a complexidade da experiéncia
subjetiva dos pacientes que enfrentam doengas e tratamentos crénicos (BALCONI; et al,
2019).

Outro interessante estudo realizado por Bai et al (2018) em Taiwan teve como
objetivo explorar como a qualidade de vida dos pacientes em HD esta relacionada aos
dados sociodemograficos e a depressao como variaveis preditoras e como € afetada pela

fadiga como variavel mediadora. Nessa pesquisa observacional transversal, participaram
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405 pacientes em HD regular. Para avaliacdo da fadiga foi utilizada a escala de fadiga
para pacientes em HD (desenvolvida em Taiwan por Lin, Lee, Hung e Lee em 2006) que
mede cinco fatores: reducéo no vigor e motivagao, redugao na capacidade fisica, redugao
na capacidade mental, redugao nas atividades e angustia e perda de controle no humor.
Os resultados mostraram que a depressao e a fadiga em pacientes em HD sao fatores
importantes que afetam a QV dos pacientes em uma extensdo maior (fadiga) ou menor
(depresséo) e que a depressao pode afetar a QV dos pacientes, direta ou indiretamente,
por fadiga. Os autores demonstram ainda que a fadiga desempenha um papel importante
nas relacdes entre caracteristicas sociodemograficas, depressao e QV dos pacientes e
discutem que tais resultados reforcam a necessidade de programas de gerenciamento
abrangentes devem ser aplicados com os pacientes para reduzir sua fadiga e, finalmente,
melhorar sua QV (BAI; et al, 2018).

Um recente estudo de Bossola et al (2018) realizado na lItalia teve o objetivo de
investigar possiveis diferengcas na prevaléncia e gravidade dos sintomas entre pacientes
fatigados e n&o fatigados em HD. Para isso, todos os pacientes prevalentes em HD
referentes ao servigo de HD da Universidade Catdlica do Sagrado Coragéo - em Roma,
entre janeiro de 2016 e junho de 2017 foram considerados elegiveis para a aplicagao dos
questionarios: indice de sintomas de dialise (DSI) (aplicado durante a didlise); e a
avaliagcao da fadiga realizada por meio da versao italiana da escala de vitalidade do SF-
36. Do total de 137 pacientes estudados, 107 (78,1%) estavam fatigados e 30 (31,9%)
nao fatigados. Em pacientes fatigados, em relagdo aos néo fatigados, a prevaléncia de
pele seca, prurido, dor muscular, dor nos 0ssos ou nas articulacdes, pernas inquietas,
falta de ar, sensacéao de tristeza, ansiedade, dificuldade de concentracao e dificuldade em
excitar o sexo era significativamente maior. Outras condigcbes como pernas inquietas,
tristeza, dificuldade de concentracdo e dificuldade em excitar o sexo foram sintomas
independentemente associados a fadiga, como destaque para a severidade da pele seca,
dificuldade para dormir e dor nas articulagbes / ossos foram maiores em pacientes
fatigados. Os pesquisadores concluem que pacientes em HD fatigados relatam sofrer com
sintomas fisicos e emocionais com mais frequéncia do que pacientes nao fatigados e
discutem a necessidade de definir de maneira precisa e rotineira a carga de sintomas de
pacientes em HD para ajudar a investigar esses sintomas (BOSSOLA,; et al, 2018).

Por fim, o estudo realizado por Bardak et al (2019) na Turquia que buscou
comparar a carga de cuidadores, sintomas psicoldgicos em cuidadores de DP, HD e Tx,
além de descobrir os fatores associados. Para isso, um total de 43 pacientes com DP, 42

HD, 42 TX e um total de 127 cuidadores que estavam ativamente envolvidos com os
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cuidados de didlise de seus pacientes foram incluidos no estudo. Os pacientes estavam
em TRS ha no minimo seis meses e os cuidadores prestavam atendimento por no minimo
igual periodo. A versao curta da QV da OMS e a escala HADS foram aplicadas aos
pacientes. A lista de verificacdo de sintomas (LVS) e a escala de sobrecarga do cuidador
Zarit foram aplicadas aos cuidadores. Nos resultados os autores apontam que o escore
de sobrecarga do cuidador Zarit foi encontrado no grupo HD, que foi significativamente
maior que o DP e o TX. Todos os trés grupos apresentaram escores semelhantes de
ansiedade HAD, enquanto o escore de depressdo HAD foi maior no grupo HD, menor na
DP e menor na TX. QV foi menor no grupo HD. O escore de carga do cuidador Zarit foi
encontrado em cuidadores com sintomas como somatizacdo, ansiedade, obsessivo-
compulsivo, depressao, sensibilidade interpessoal, psicoticismo, ideacdo parandica,
hostilidade e sintomas psicoldgicos adicionais do que aqueles que ndo apresentavam
esses sintomas. Os sintomas psicoldgicos foram semelhantes nos grupos DP, HD e TX.
Concluem por fim que a carga do cuidador foi maior no grupo com HD. Intervencdes
educacionais, sociais e psicologicas de apoio podem ser consideradas para os cuidadores
(BARDAK; et al, 2019).

4.6 SUPORTE SOCIAL

E identificado que o paciente com DRC ira necessitar de cuidados de outras
pessoas no manejo de sua doenga e tratamento. A equipe de saude entra no cuidado
mais pratico com o tratamento e também representa fonte de conforto emocional. Da
mesma maneira, outras redes de apoio como o grupo familiar, vizinhos e amigos serao
importantes neste enfrentamento.

Nesse contexto € fundamental conhecer a rede de suporte disponivel para o
paciente com DRC pois este aspecto podera atual como fator estresse ou fator protetor,
dependendo de sua disponibilidade e efetividade.

Schwartz; et al (2009) fizeram um estudo muito interessante com o objetivo de
conhecer a rede de suporte de pacientes com DRC em HD e seus familiares no
enfrentamento da doenca. A pesquisa foi de carater qualitativo e apoiado no referencial

da teoria ecologica de Bronfenbrenner®’. Contou com a participacdo de trés familiares,

22 A teoria ecoldgica de Bonfenbrenner é uma teoria do desenvolvimento formulada no final da
década de 70 e depois foi reformulada pelo autor e denominada Bioecoldgica, reforcando as
caracteristicas biopsicolégicas da pessoa em desenvolvimento. Essa teoria diz que o
desenvolvimento humano ocorre através da interacdo de uma pessoa (sujeito em
desenvolvimento) com seu meio ambiente. Este ambiente é dividido em cinco sistemas
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que responderam a uma entrevista semiestruturada, e trés usuarios que colaboraram,
junto com seu respectivo familiar, com a elaboracdo do ecomapa e do genograma da
familia (SCHWARTZ; et al, 2009).

Os resultados gerais deste estudo apontam as dificuldades apresentadas pelos
familiares no enfrentamento da doenca renal e mostram que a rede apoiadora dos
clientes e das familias € composta por demais familiares, vizinhos e amigos. Destaca-se
ainda uma outra fonte de apoio presente entre os entrevistados que é a espiritualidade
que é descrita como for¢ga no enfrentamento da doencga, junto com o vinculo formado com
a equipe do servigo de HD (SCHWARTZ; et al, 2009).

A partir do genograma elaborado é possivel de se conhecer toda a composi¢cao
familiar do paciente, bem como seus parentes ancestrais. Nesse caso, o paciente € o
mais velho dos trés filhos e vive com os irmaos e com seus pais. Assim sabe-se as
pessoas do convivio mais proximo e os familiares ainda vivos. J& no ecomapa fica
evidenciada a relacdo entre os membros dessa familia. Pode-se observar as pessoas
com quem o paciente possui forte vinculo (o que pode ser favoravel como suporte positivo
no enfrentamento a doenca e adaptacdo ao tratamento), assim como fica explicito as
relagcbes mais fragilizadas e até mesmo as conflituosas (que podem ser discutidas como
possiveis fatores estressores e falta de suporte social) (SCHWARTZ; et al, 2009).

Assim, os autores destacam a importancia de conhecer as redes apoiadoras da
familia e do paciente renal com o objetivo de direcionar melhor o olhar e as formas de
cuidar do sujeito adoecido e sua familia, trazendo como estratégia de avaliagdo dessa
rede de cuidado, a elaboragao do genograma e ecomapa do paciente (SCHWARTZ; et al,
2009).

Figura 7 - Utilizacdo de genograma e ecomapa no estudo do suporte social de pacientes

com DRC e seus familiares

contextuais circundantes que influencia esse processo, sendo eles: o microssistema (sistema
cotidiano como o lar da pessoa), 0 mesossistema (entrelagamento de varios microssistemas como
o lar e a escola), o exossistema (vinculo de um microssistema com uma instituicido externa a esse
como o impacto do sistema de transito e dos programas de televisdo na vida do sujeito), o
macrossistema (s&o padrdes culturais abrangentes, padrées politicos e econémicos) e o
cronossistema (dimensao do tempo) (PAPALIA; FELDMAN, 2013).
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GENOGRAMA - Familia de Marcelo
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Fonte: SCHWARTZ; et al, 2009.

O conhecimento do suporte social do paciente renal crénico e de seus familiares é
importante pois, como destacam Paula, Nascimento e Rocha (2008) as familias
necessitam de diferentes tipos de apoio: seja afetivo, financeiro e da equipe responsavel
pelo tratamento. S6 conhecendo o grupo familiar, os profissionais poderdo verificar as

necessidades individuais e intervir de maneira mais efetiva.
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5 TEMAS SOBRE MORTE E LUTO

O presente trabalho baseia-se principalmente, na perspectiva sobre os impactos na
saude mental de cuidadores acumulados ao longo do processo de tratamento,
culminando, na maioria das vezes com as dores e desgastes da vivéncia da perda desses
familiares em um processo de luto, muitas vezes ignorado pelo sistema e profissionais de
saude. Assim, este estudo traz como foco central da pesquisa, o impacto da saude mental
de pacientes e de cuidadores familiares ao longo do tempo e especialmente, a
experiéncia da vivéncia do luto dos cuidadores frente ao falecimento de seus familiares.
Com isso, o tema da finitude humana, a vivéncia de perdas e o processo de elaboragao
do luto sera abordado mais profundamente neste momento.

Para comecar a falar sobre morte é importante compreender o que é este
fendbmeno. A morte consiste em um acontecimento inerente aos organismos vivos e
sendo assim, € um evento constante e necessario (SANTOS, 2009).

Conceituar a morte € um processo nada simples. Sua complexidade inicia com a
variacdo de sua compreensdo de acordo com o contexto social e cultural de um individuo
e, ainda ira apresentar variagdes em sua compreensao ao longo do tempo e, portanto, &
um conceito sempre relativo e ainda em evolugédo (SANTOS, 2009).

Para que seja feita uma aproximagao com sua definicdo, esta pode ser entendida a
partir de diversas perspectivas: algumas perspectivas consideram morte como a perda
irreversivel da alma do corpo, uma vez que a alma levaria vitalidade ao organismo; outras
abordagens consideram a morte a capacidade geral do individuo em regular seu préprio
funcionamento com foco nas fungdes cerebrais; ha ainda a visdo de finitude frente a
perda irreversivel da capacidade para a interagdo da consciéncia social (SANTOS, 2009).

Apesar das perspectivas acima, nas ciéncias meédicas atuais, a definigdo de morte
esta mais relacionada a perda das fungdes vitais que seriam inicialmente a auséncia de
batimentos cardiacos e respiracéo e que, atualmente ganha adicionalmente um foco na
incapacidade de o individuo manter e regular seu proprio funcionamento, o que acontece
no sistema nervoso central (SNC) e mais precisamente no cérebro o local de
determinacdao a morte. Dessa forma, a morte € compreendida como a perda irreversivel
da capacidade de um organismo na manutencgéo de suas fungdes essenciais que seriam
a circulacao, a respiracao e a consciéncia. Apesar dessa concepg¢ao, o exato momento de
inicio e fim de vida ainda permanece como um desafio para a ciéncia (SANTOS, 2009).

E inegavel que a morte é uma experiéncia humana extremamente complexa e

consiste em muito mais do que um evento bioldgico, envolvendo as dimensdes espirituais
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e religiosas, sociais, e diversas outras, e possui ainda, grandes implicagdes sobre o ser
humano e toda a humanidade. A finitude humana mobiliza diversos sentimentos, tanto
para o sujeito que se depara com sua propria terminalidade, quanto para seus familiares e
pessoas ligadas afetivamente no processo do morrer (SANTOS, 2014).

Estar proximo da morte do outro € nossa primeira experiéncia de conscientizacao
de nossa prépria mortalidade e finitude, momento que pode despertar angustias e
diversos sentimentos que causam confusdo e incémodo. Por isso é fundamental
compreender os aspectos relacionados a morte para compreendermos o processo de luto
que é tdo marcante neste contexto (SANTOS, 2014).

Sobre a forma de lidar com a morte, atualmente, observa-se um movimento de
distanciamento intenso desta, maior do que em qualquer outro periodo da histéria da
humanidade e também, o frequente movimento de tentar controla-la e nega-la, o que
nada mais € do que negar um aspecto integral da vida humana (SANTOS, 2014). Nesse
contexto, mesmo estando de algum modo em contato com a morte e o morrer, a formagao
do profissional de saude encontra grandes dificuldades ao tratar do tema e consequentes
deficiéncias em suas praticas cotidianas (SCHILEMANN, 2009).

Considerando que o trabalho dos profissionais de saude se depara constantemente
com o sofrimento, a dor e a morte do outro, considera-se importante que o profissional
tenha habilidades necessarias em lidar com esses assuntos, bem como tenha capacidade
técnica e emocional no manejo dessas questdes. Para que seja ofertado um cuidado de
qualidade é necessario ainda, o estabelecimento de uma relacdo de empatia e confianca,
além do preparo para a abordagem de tema relacionados a perdas e sofrimento como no
caso da comunicagdo de mas noticias, além do preparo para vivenciar a morte deste
outro (SCHILEMANN, 2009).

Desse trabalho resgatam-se os pensamentos de Philippe Aries (2017) que
expressa que o fato de adiar o contato com o assunto e deixar de falar sobre a morte nao
ira impedir que ela aconteca nem ira distancia-la. Ao contrario, abordar a tematica nos
ajuda a aceita-la como uma experiéncia importante e natural do ciclo da vida e estar mais
preparados para lidar com ela.

Norteado por esse pensamento, espera-se que o tema da morte aqui abordado
permita a tomada de consciéncia desse fenbmeno inevitavel e carregado de significado
para o ser humano por meio de uma enriquecedora reflexdo. De forma mais especifica,
sera direcionada a reflexdo da experiéncia da morte e do luto para os pacientes e
cuidadores familiares atendidos diariamente nos servicos de saude que, muitas vezes,

nao encontram lugar para expressar sua dor frente as perdas da vida.
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Tendo o servigo de saude como o lugar de cuidado, espera-se que o trabalho
proposto auxilie nas reflexdes e no desenvolvimento de habilidades por parte dos
profissionais de saude para que, por meio de uma escuta humanizada e acolhedora, do
estabelecimento de uma comunicacdo eficaz com o paciente e que considere sua
subjetividade, este possa favorecer a elaboracdo das demandas referentes as perdas e
ao fim da vida.

Com a cuidadosa leitura do trabalho aqui apresentado, espera-se que o leitor, de
alguma forma, se sensibilize e tenha um norte para o desenvolvimento de habilidades
para abordar o tema e obtenha mais informagdes sobre a abordagem do luto no contexto
da DRC, area que muito carece de estudos e intervencbes nas diversas perdas que
fazem parte do processo de tratamento e da finitude humana para a diade paciente-

cuidador familiar.
5.1 A MORTE ATRAVES DO TEMPO E DAS CULTURAS

O interesse e a preocupagao humana com a morte sdo observados ainda em
momentos pré-histc’>ricos23 (18.000 anos ac) com a descoberta por arqueologos, de
vestigios de tributo aos mortos desde a idade do bronze?*. Esses rituais envolviam o
enterro de diversos objetos, junto com o morto, que indicam a crenga de que esses
artigos poderiam ser uteis na passagem para a terra dos mortos, uma vez que a morte é
compreendida, neste momento histérico, como um processo de mudanca € ndo como um
fim (SANTOS, 2014).

Nos primérdios do periodo historico, ainda na antiguidade, os egipcios ja possuiam
grande conhecimento sobre o corpo humano, que foi descrito em papiros antigos com
informagdes sobre anatomia, fungbes cerebrais, dentre outros (MARCO, 2012). Os
egipcios s&o muito importantes no estudo da histéria da morte, devido ao fato de, além
desse tema ter um foco central para essa civilizagdo, muitos vestigios dos rituais
funerarios praticados na época foram preservados ao longo do tempo pelas condi¢des

climaticas favoraveis, além do que as tumbas foram construidas na regido de desertos,

» Pré-histéria corresponde ao periodo desde o aparecimento dos seres humanos até o advento da
escrita em determinada cultura. Entdo, a partir da escrita, temos o periodo-histérico. Dessa forma
o intervalo de tempo do periodo da pré-historia € variavel, uma vez que a escrita surgiu em
momentos distintos nas diversas culturas, mas estudos da medicina pré-historica, por exemplo, se
baseiam em sinais rastreados até 18.000 a.C. (MARCO, 2012).

?* |dade do bronze corresponde a um momento do periodo pré-histérico onde as civilizacdes
fizeram grandes avancos na producdo de artefatos, utilizando o material bronze. Esse periodo
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que ficou fora das inundagdes do rio Nilo e, portanto, favoreceu sua conservagao
(SANTOS; SANTOS, 2016).

Na crenga dos egipcios a morte estava relacionada aos ciclos da natureza - solar,
agricola e cheias do rio Nilo e assim, € apresentada como parte de um grande esquema
da criagcédo e é vista como ciclica, ou seja, a morte ndo era vista como um fim, mas sim
como uma etapa, um momento de transi¢cao que possibilita a entrada na outra vida, a vida
eterna. Dessa forma, na transi¢cao, o individuo ndo parte como morto, mas como vivo e
representa uma figura glorificada (ROLLAND, 2015).

Toma-se a religido egipcia para a compreensdo dos aspectos que envolvem as
crengas sobre a morte. Nessa religido havia a existéncia de trés mundos igualmente reais
e relacionados entre si, sendo eles o mundo dos vivos, 0 mundo dos deuses e o0 mundo
dos mortos que juntos, resultariam em uma intervengdo mutua de forma que assim se
daria a organizagao do cosmos para esse povo (ROLLAND, 2015).

Havia ainda a crenga na imortalidade que se daria por meio de regras
determinadas, onde no momento da morte, a alma seria levada a julgamento na presenca
dos deuses e, se o sujeito fosse de alma generosa e leve poderia renascer, caso contrario
seria devorado pelo deus monstro. Uma analise importante a ser feita nesse momento ¢ a
introducdo da associagcao da morte como forma de puni¢gdo, pois esse sera o primeiro
medo com relagdo a morte, relacionado com a castigo e rejeicdo em momento pds vida
(SANTOS, 2014).

Os pensamentos de Socrates, por meio de seu discipulo Platdo (427-347 A.C.)
influenciaram intensamente a cultura ocidental por meio da “perspectiva socratico-
platbénica da morte” (INCONTRI, 2009, p.71). Inicialmente observa-se que a visao de
Soécrates chama a atencdo para a existéncia humana dotada de uma razdo e de
conhecimento da realidade que profundamente seria o conhecimento de si mesmo. O
homem seria dotado de algo iminentemente divino e & mortal, porém a existéncia do ser
esta atrelada a alma e esta constituiria a esséncia e a identidade humana, sendo dotada
de imortalidade (INCONTRI, 2009). Com relagdo a morte, encontra-se em Platédo o

seguinte pensamento:

Admitamos que a morte nada mais € do que uma total dissolucao de
tudo. Que admiravel sorte ndo estaria reservada entdo para os maus,
que se veriam nesse momento libertos de seu corpo, de sua alma e
da prépria maldade! Mas, em realidade, uma vez evidenciado que a

ainda se divide em Médio Bronze e o Bronze Fina, este ultimo ja perto de X a.C. (GONCALVES,
20009).
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alma é imortal, ndo existira nenhuma fuga possivel a seus males,
nenhuma salvacdo, a nao ser torrjando-se melhor e mais sabia.
(INCONTRI, 2009, p.77; apud PLATAO, 1983:115).

Sdcrates afirma a ideia de imortalidade da alma de forma convicta e que esta
poderia ser traduzida com sentimentos de serenidade e até mesmo de alegria e
contemplagao frente a morte (INCONTRI, 2009). Nesse momento histérico, a morte nao
era vista como tragica e, com base nesse pensamento foi descrito a chamada “arte de
morrer” que seria aceitar a morte como separagao entre corpo (finito) e alma (imortal)
(SANTOS, 2014) como observado nos contos de Platdo em Fédom que segue para

ilustracao:

O que eu tinha sob os olhos era um homem feliz: feliz tanto na
maneira de comportar-se como na de conversar, tal era a tranquila
nobreza que havia no seu fim. E isso de tal modo que ele me dava a
impressao, ele que devia encaminhar-se para as regides de Hades,
de para la se dirigir auxiliado por um concurso divino, e de ir
encontrar no além, uma vez chegado, uma felicidade tal como jamais
alguém conheceu. (INCONTRI, 2009, p.77-78; apud PLATAO,
1983:58).

Nesse momento histérico, a filosofia era vista com o grande propésito da
descoberta do significado da vida em relagdo a morte, alertando que este deveria ser o
exercicio diario dos fildsofos. O medo da morte, por sua vez, estaria relacionado ao fato
do momento de a morte ser desconhecido e, uma vez conhecido, ndo haveria razbes para
o0 medo (SANTOS, 2014).

Na idade antiga é fundamental o conhecimento da influéncia religiosa que
permanece até os dias atuais nas religides do Judaismo, Islamismo e Cristianismo, cujo
inicio da morte ocorreu por meio de uma punigdo a um ato de transgressao as regras
divinas cometido por Adado e Eva no jardim do paraiso. Nesse momento historico é
importante a reflexao sobre a morte impregnando o imaginario popular como sinénimo de
punicao e sofrimento pds-morte (SANTOS, 2014).

Seja nas sociedades antigas ou nas atuais, a origem da morte é explicada através
de histérias e mitos, permeada de rituais pelos quais se busca compreender a morte e
seus aspectos pessoais e sociais (SANTOS, 2014). Observa-se que ao longo da historia
da morte, antes concebida como fenbmeno natural e aceita sem apreensdes e medos
passa a ser temida, quando esta associada a penalidades que o morto deveria passar até
seu julgamento e esses medos vao aumentando, ao longo da histéria da humanidade.

Além disso, € notavel a influéncia da concepcdo de morte natural e da ideia de
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imortalidade sofrendo grande influéncia das religides, difundindo a concepgdo de morte
como punigao, sofrimento e mesmo a perda da imortalidade pés-morte (SANTOS, 2014).

Ja no inicio da idade média (+ ano 400) observa-se a vivéncia da cultura da Europa
Ocidental a partir de uma visdao de mundo ligada entre o natural e a leis divinas com
grande influéncia religiosa nas crengas sobre a morte (SANTOS, 2014). Este periodo
histérico € chamado pelo historiador Philippe Aries (1914-1984) de “a morte domada”
(ARIES, 2017).

Quando trata da “morte domada”, Ariés descreve que a morte era vista como
familiar, como algo muito natural e simples, onde os sinais de sua proximidade eram
percebidos pelo doente e este pressentia que a morte se aproximava (ARIES, 2017). Era
O proprio paciente que ao perceber a proximidade com a morte, buscava reunir as
pessoas significativas em sua vida, para um processo de despedida, portanto, esse era
um ritual organizado pelo proprio doente e publico por permitir e desejar a presencga das
pessoas queridas (amigos, vizinhos e até mesmo as criangas) (ARIES, 2017; SANTOS,
2014). Havia assim, uma aceitagdo da morte e o cumprimento de um rito cerimonial,
porém sem que este seja dramatico ou com a presenga de gestos de comogao
excessivos (ARIES, 2017).

Na segunda fase da idade média (a partir dos séculos Xl e Xll), Ariés fala da “morte
de si mesmo”. Nesta fase ele trata de modificagbes sutis que ao longo do tempo foram
introduzindo um sentido dramatico e pessoal a familiaridade tradicional do homem com a
morte. Essas modificagdes seriam a introdugéo da ideia do juizo final no final dos tempos,
o deslocamento do juizo final para 0 momento exato e individual da morte de cada um,
surgimento de temas macabros ligados a imagem de decomposicdo fisica e a
personalizagdo das sepulturas. Quando trata da ideia de juizo final, fala-se de uma
perspectiva de vida além da morte, porém, sem estar ligada a eternidade, estando
conectada com um momento de finitude dos tempos entdo, este momento de juizo, de
acerto de contas, estaria ap6s a morte (ARIES, 2017).

Posteriormente o momento do juizo é transportado para o leito do moribundo no
exato momento de sua morte e, neste momento, € no leito que acontece a disputa entre
as poténcias do bem e do mal pela posse do moribundo. No século XIV e XV essa visao
era bem definitiva e acreditava-se que no momento da morte, o enfermo iria rever sua
vida inteira de uma vez sé. O outro evento de destaque € o surgimento, nas artes e na
literatura, do cadaver decomposto como representagdo da morte, que no século XIl
passou a ser representada pela figura do esqueleto e surge em temas de obras literarias

o horror & morte fisica que o cadaver poderia significar (ARIES, 2017). Como se pode
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observar, a morte passa a ser adotada como uma figura pesada, de horror, representada
pelo esqueleto segurando uma foice, trazendo a ideia de ceifar a vida, seja de maneira
individual ou coletiva (SANTOS, 2014).

O ultimo fendmeno em destaque sdo as sepulturas que passam a ter
caracteristicas individualizadas e personalizadas que traduzem um desejo de
individualizacao e de recordacao do falecido como se fosse possivel sair do anonimato e
conservar sua identidade apos a morte. Nesse momento histérico € visivel uma mudanga
na perspectiva da morte que agora adota um carater dramatico carregado de emocgdes
que antes n&o possuia (ARIES, 2017).

Transformacgdes culturais e intelectuais ocorridas no periodo do iluminismo?
desafiaram a sabedoria popular e, somado a revolugao cientifica do século XV e XVI
fizeram ser questionada a tradicional concep¢ao de autoridade e ja no século XVIII temos
uma grande énfase a razao e ao intelecto. Nesse momento, com o desenvolvimento
cientifico, a morte enfraquece sua ligagdo com os aspectos religiosos e se aproxima da
explicacao cientifica, onde a morte passa a ser um evento que pode ser controlado pelos
seres humanos, mudando assim, de forma significativa, a concepg¢éo sobre a morte e o
morrer (SANTOS, 2014).

Quando trata da “morte do outro” Ariés retrata uma mudanga na concepc¢éo da
morte a partir do século XVIII, onde o homem nas cidades ocidentais a exalta e dramatiza,
mas ja ndo se ocupa tanto da propria morte, esta mais voltado para a morte romantica,
retérica, para a morte do outro, esse outro que ira inspirar a saudade e lembranca nos
séculos XIX e XX. A nova intolerancia com a separagdo permite a expressdo da dor
também em novo formato e dessa forma, o século XIX é a época dos lutos chamados
histéricos e esse exagero traz consigo um grande significado de que, neste momento, os
sobreviventes aceitam com muito mais dificuldade a morte do outro (ARIES, 2017).

Na europa ao inicio do século XIX as conquistas com a revolugdo industrial
incluiram, dentre outros, progressos higiénico-sanitaristas e de saude publica, com a
construcdo de grandes hospitais e uso de tecnologias com significativos avangos
cientificos nas ciéncias médicas. Essas conquistas repercutiram fortemente na forma de
conceber a morte tornando-a cada vez mais distante, impessoal e sem sentido (SANTOS,
2014).

» O iluminismo € o nome dado ao periodo historico que corresponde ao século XVIII,
caracterizado pelo intenso e continuo desenvolvimento de ideias. Sua principal caracteristica é a
ideia de que a razao substitui a tradicdo e a fé em todos os aspectos da sociedade, pensamento
revolucionario da época que favoreceu as descobertas realizadas nos séculos seguintes.
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Nesse momento a sociedade nao compreende a morte como algo natural,
vivenciada a beira do leito com entes queridos, mas sim comeca a expulsar a morte para
longe, para os hospitais. Por sua vez, nos hospitais a familia consegue esconder o doente
com o qual ndo seria suportavel lidar e a morte, ja ndo mais pertencente ao moribundo,
pertence aqui a burocracia e é concebida como um fracasso médico e da ciéncia,
associando a esta ndo s6 o medo, mas tudo que ha de ruim (SANTOS, 2014).

Como expressao do sentimento predominante na metade do século XIX, Ariés
descreve a “morte interdita” onde ha a percepg¢ao do desejo de poupar o moribundo da
gravidade do seu estado e, nesse momento, a verdade comecga a ser problematica. Esse
sentimento se origina na intolerancia da morte do outro e a nova confianga do moribundo
naqueles que o cercam, e é superado por um sentimento caracteristico da modernidade
que € a evitacdo ndo apenas do enfermo, mas da sociedade e assim, admite-se que a
vida é sempre feliz ou assim se deve sempre apresentar. Nesse momento observa-se um
esvaziamento da carga dramatica anteriormente fortemente presente (ARIES, 2017).

A morte permanece deixada a cargo dos centros meédicos, ainda com fungao
curativa e passa a ser um evento técnico caracterizado pela ineficacia dos cuidados, por
decisao do médico ou da equipe hospitalar que agora sao os donos da morte e de suas
circunstancias. A énfase é depositada em uma morte aceitavel que possa ser tolerada
pelos sobreviventes e 0 seu contrario, ou seja, uma morte intoleravel e que causa
emogdes extremas deve ser evitada n&o apenas dentro do hospital, mas na sociedade em
geral. Assim, s6 € permitida a expressao de emogdes as escondidas, de forma solitaria e
até mesmo envergonhada e que, mesmo dentro da familia ocorre de forma velada e
diferentemente de momento anterior, evita-se a manifestacéo perto das criangas para nao
as assustar. Nesse contexto a atitude diante da morte parece interdita a fim de preservar
a felicidade (ARIES, 2017).

Pode-se observar que a morte é carregada de aspecto simbdlico e assim a morte
tera diferentes significados ao longo do tempo e nas diferentes civilizagdes. Com a
emergéncia da modernidade no século XVIII, incluindo o desenvolvimento industrial,
tecnoldgico e cientifico do século XIX, as relagdes humanas eram ligadas a produtividade
e adoecer nesse contexto, significava deixar de ser produtivo e dessa forma a concepgao
de morte e sua relacdo com o paciente terminal se modificaram radicalmente.
Adicionalmente, “[...] a revolugdo higienista radicalizou a separacéo entre vivos e mortos
de tal modo que o convivio entre estas duas condigdes passou a ser visto como uma
fonte extremamente importante de perigo, contaminacdo e doengca (COMBINATO;

QUEIROZ, 2006, p.210) e assim, a morte e o morto foram depositados cada vez mais
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distantes dos vivos, do meio urbano e do convivio social. Assim, ao homem ocidental
moderno, a morte é dotada de um significado de fracasso, impoténcia e vergonha e
motivo de tentar vencé-la a qualquer custo e, caso isso nao seja possivel, a alternativa € a
negacao (COMBINATO; QUEIROZ, 2006).

Durante os séculos XIX e XX houve um profundo desenvolvimento das tecnologias
médicas especialmente voltadas a manutencdo e ao prolongamento da vida juntamente a
uma reorganizagao da estrutura hospitalar agora mais especializada. Com o avango
dessas tecnologias ha uma mudancga tanto no processo de morrer quanto no conceito de
morte e “[...] a imagem temida da morte foi transformada: o tradicional esqueleto com a
foice foi substituido, no século XX, pela imagem de um internado em centro de tratamento
intensivo (CTI), sé, invadido por tubos e cercado de aparelhos (MENEZES, 2003, p.131).

Essa imagem retrata a chamada “morte moderna”.

A “morte moderna” é definida como um processo eminentemente
medicalizado, no qual o doente terminal é submetido a regras e
rotinas institucionais que privilegiam a competéncia e a eficacia
médicas. Nesse modelo, o moribundo se encontra entregue as maos
do médico, com poucas possibilidades de acesso ao conhecimento
do que se passa consigo e as possiveis opgdes terapéuticas.
(MENEZES, 2003, p.131-132).

Nesse contexto, a morte desloca-se dos locais mais familiares como o domicilio e a
sala de visita para os hospitais, em especial a unidade de terapia intensiva (UTI), em um
ambiente isolado, frio, impessoal, com a presenca de intervencbes altamente
especializadas para se evitar a morte a todo custo, onde o paciente solitario € impedido
de expressar suas emogdes e nao recebe apoio para a vivéncia e elaboracdo da
possibilidade de finitude (COMBINATO; QUEIROZ, 2006).

Na modernidade, as intervengdes em final de vida sdo estritamente técnicas, ou
seja, voltadas a manutengdo e prolongamento da vida buscando evitar a morte. Os
profissionais de saude adotam entdo uma postura de negagado da morte que seria assim
uma negacgao do proprio fracasso e da sensagao de impoténcia frente a finitude inerente a
vida humana. Nessa experiéncia de negacdo da morte o sujeito adoecido acaba por ser
“coisificado”, esvaziado de personalidade, individualidade e subjetividade, pois negando
algo natural a existéncia, nega-se a propria existéncia. Se evita nao apenas a morte do
outro, mas a realidade da prépria finitude e as préprias emocdes que afloram frente a
morte (COMBINATO; QUEIROZ, 2006).
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A doencga também pode ser considerada um tipo de morte, mesmo ainda em vida.
Diferentemente de épocas em que a doenga era vista como um sofrimento que dignifica o
homem, na perspectiva moderna a doenca assume o lugar da vulnerabilidade e da
fragilidade uma vez que o individuo se percebe como mortal. Ha a revelagao de sua
fraqueza, além de um momento de improdutividade e de incapacidade. Assim, pode-se
falar na possibilidade de morte antes da finitude da vida orgénica, sendo esta uma morte
simbdlica mediante a perda das caracteristicas e atividades do sujeito. A doenca é
apenas uma dessas possibilidades de morte simbdlicas que também podem ser
representadas pela auséncia de controle sobre si mesmo e sobre a sua realidade,
havendo assim, varias mortes mesmo ainda em vida (COMBINATO; QUEIROZ, 2006).
Essa visdo da modernidade estimula o sofrimento e favorece as dificuldades de
elaboracao do luto frente as mais diversas perdas possiveis ao longo da existéncia.

E notavel ainda uma alteragdo da forma de lidar com as cerimdnias de morte e luto
que, anteriormente eram vivenciadas no domicilio ou em ambiente familiar, envolta de um
rito religioso de despedida na presenca de familiares, vizinhos e amigos, normalmente
com o uso de vestimentas de cor preta para representar o pesar frente a perda além da
diminui¢cdo da interagdo social até a elaboracéo do Iluto. De maneira oposta, a partir da
modernidade e ainda presente na atualidade, a vivéncia da morte ocorre distantemente
nos ambientes hospitalares com a substituicdo dos rituais funebres pela preparacéo
funeraria com cortejos funebres rapidos e discretos sem a liberdade de expressdo dos
sentimentos pelas pessoas enlutadas que devem manter o autocontrole. Destaca-se
ainda o crescimento das atividades de cremacdo?® que além de uma indicacéo higiénica e
ecoldgica é utilizada muitas vezes como uma forma extremamente rapida de eliminar o
contato com a morte pois faz desaparecer todo o vestigio da finitude humana
(COMBINATO; QUEIROZ, 2006).

Para contextualizar historicamente o desenvolvimento cientifico da sociedade
ocidental moderna é necessario falar da forte influéncia dos pensamentos de René
Descartes, que segundo seu método analitico, busca decompor o objeto de estudo em
partes para que posteriormente possa ser organizada e compreendida. A énfase nesse
modelo leva a fragmentacdo da realidade e do corpo humano onde, na proposta do
dualismo cartesiano, a ciéncia iria se dedicar ao estudo do corpo, enquanto a alma e os

contextos sociais e espirituais deveriam ficar a cargo da filosofia e da religido,

¢ Cremagcao € a incineragéo, especialmente de cadaveres humanos (MICHAELIS, 2008).
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pensamento este que se reflete nas disciplinas académicas modernas e permanece
atualmente (COMBINATO; QUEIROZ, 2006; MARCO, 2012).

O pensamento chamado de “cartesiano”, onde ha a proposta de uma separagao
absoluta entre mente e corpo, entre os fenbmenos da natureza e os do espirito, foi muito
influente no desenvolvimento da medicina culminando na constru¢cao do chamado modelo
biomédico que foi o alicerce para o desenvolvimento das ciéncias médicas. Nesse
modelo, ha a predominancia da perspectiva biolégica e uma delimitacdo das praticas
médicas a dimensao bioldgica em detrimento dos aspectos psicossociais (MARCO, 2012).
A doenga aqui € vista como um mau funcionamento de alguma parte especifica do corpo,
cabendo ao médico o seu concerto em um movimento de negligéncia dos demais
aspectos da vida, incluindo a morte que nesta perspectiva é explicada como a interrupg¢ao
do funcionamento desta maquina que € o corpo humano (COMBINATO; QUEIROZ,
2006).

A influéncia do paradigma cartesiano auxilia na compreensao da formacao dos
profissionais de saude voltadas fortemente para a busca da cura a qualquer custo, sendo
esta a funcdo primordial do médico, o concerto da maquina. Ao longo da formagéao
profissional ha entdo o preparo técnico para evitar a morte, mas naéo ha o preparo para
lidar com a pessoa adoecida e em fase terminal de vida (COMBINATO; QUEIROZ, 2006).

O resgate dos aspectos psicologicos, espirituais e sociais do ser humano no
processo de saude ocorre em meados do século XX, a partir das inquietagdes, na época,
para compreender a relagdo entre mente e corpo, que teve Sigmund Freud como figura
importante. Freud buscou fundamentag¢des para os fendmenos mentais no tratamento de
seus pacientes, aprofundando a investigagdo e o estudo da relagcdo mente-corpo
(MARCO, 2012).

Ao longo do século XX, o conceito de saude sofreu alteragdes muito importantes.
Antes compreendida como a auséncia de doengas na vigéncia do modelo biomédico, a
saude, a partir da criagcdo da ONU e da OMS (SCILIAR, 2007) passa a ser entendida e
definida conceitualmente como “[...] completo bem-estar fisico, mental e social e nao
apenas a auséncia de doenca ou enfermidade” (OMS, 1978, p.1). Esse conceito emerge a
partir de movimentos importantes como a conferéncia internacional sobre cuidados
basicos de saude promovida pela OMS em 1978 (FEIO; OLIVEIRA, 2015) e como reflexo
da sociedade da época (em periodo de pds-guerra) cuja saude deveria representar o
direito de uma vida plena e sem restricbes (SCILIAR, 2007).

E importante ressaltar que este conceito recebe criticas de diversos autores por se

apresentar como uma utopia, uma vez que nao seria possivel o alcance da felicidade total
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e do completo bem-estar em todos os aspectos da vida (SERGE; FERRAZ, 1997;
LUNARDI, 1999). Também é uma definigdo vista como ultrapassada atualmente, uma vez
que ainda separa, em sua conceituacdo, os diversos aspectos que compdem a saude
(fisico, mental e social). Em uma reflexdo bastante interessante sobre esse conceito,
Serge e Ferraz (1997) questionam a amplitude do termo e a consideragdo da QV dos
sujeitos, sendo esta uma avaliagdo subjetiva da saude, e propde a saude como uma
relativa harmonia entre o sujeito e sua realidade (SERGE; FERRAZ, 1997). Apesar dos
questionamentos e ajustes conceituais a serem considerados, € inegavel a contribuigdo
do reconhecimento internacional da saude como um processo complexo e multifatorial e
dos impactos mundiais nos cuidados em saude a partir de entdo.

Essa nova perspectiva de saude abrange os fatores biolégicos (como a heranga
genética e fatores relativos a biologia humana), os fatores ambientais (como agua, solo,
moradia, local de trabalho, dentre outros), fatores relativos ao estilo de vida (que
compreende as decisdes individuais em saude como fumar ou nao, usar bebida alcodlica
ou ndo), além dos servicos de assisténcia a saude (que se refere ao acesso ao
atendimento em saude, exames, medicamentos, dentre outras tecnologias). Consiste,
portanto, no chamado modelo biopsicossocial de saude que considera a importancia dos
fatores determinantes? no processo saude-doenca adotando assim uma perspectiva
ampliada de saude (SCILIAR, 2007).

Em contexto brasileiro, a CF de 1988 (CF/1988) busca garantir o direito a saude,
inserindo em seu artigo n°196 que a “saude é um direito de todos e dever do Estado,
garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a redugédo do risco de
doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para
sua promogao, protecao e recuperacao” (BRASIL, 1988). A CF/1988 adota a perspectiva
ampliada de saude considerando esta como a qualidade de vida do sujeito e ndo apenas
a auséncia de doencas, garante o direito as condi¢des de saude mediante decreto em lei
e cria um sistema organizado de servigos para a garantia de saude da populagédo que € o
SUS descrito detalhadamente na Lei n°8.080/90 (BRASIL, 1990).

O modelo biopsicossocial tem se instituido gradativamente proporcionando uma
visdo integral do ser humano, considerando seus aspectos emocionais, psicologicos,

sociais e espirituais e revelando a necessidade do desenvolvimento de habilidades

" Fatores determinantes no processo de saude e de doenca correspondem a um conjunto de
aspectos que caracterizam as particularidades dos sujeitos e constituem uma rede complexa de
fatores que se inter-relacionam e condicionam o processo saude-doencga. Nesse sentido, aspectos
como condi¢cdes socioecondmicas, sanitarias, nutricionais, emocionais, sociofamiliares, dentre
outras sao consideradas na compreensao do processo de saude-doenca (SANT’ANNA, 2010).
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profissionais quanto a relagdo com o paciente e na comunicagcao com este que permitam
o estabelecimento de um vinculo adequado e favoravel ao cuidado (MARCO, 2006).

A partir do final da década de 60 no século XX, surgiram diversos movimentos em
defesa dos direitos dos pacientes e em favor da humanizagado dos cuidados em saude,
incluindo as discussdes sobre eutanasia e, a partir dos casos de doencas crdnicas
terminais foi proposta uma discussao sobre a relagdo entre paciente e profissionais com a
necessidade de novas praticas. Nesse momento emerge um novo modelo de morte
chamada de “morte contemporanea”, “neomoderna” ou “pés-moderna” que teve sua
implantagdo inicial na Inglaterra e nos Estados Unidos em um movimento contra o
abandono dos pacientes moribundos pelo sistema de saude que se expandiu
rapidamente, culminando em 1985 com a fundacao da associacdo de medicina paliativa
da Gra-Bretanha e Irlanda que seria 0 movimento inicial dos cuidados paliativos (CP) que,
inicialmente teve um carater “antimédico” (MENEZES, 2003).

Os CP surgem como pratica profissional reconhecida na década de 1960 no Reino
Unido por Cecily Saunders que foi uma médica pioneira neste campo de atuagédo que tem
como marco a criagado do St. Christophers Hospice, em Londres, em 1967. A psiquiatra
Elizabeth Klbler-Ross teve contato com os trabalhos de Saunders e trouxe essa proposta
de cuidados no final de vida para as Américas no final da década de 1970 e aos poucos
esse movimento de cuidados aos pacientes fora de possibilidade de cura foi se
disseminando por diversos paises (GOMES; OTHERO, 2016).

Os CP emergem entdo, em uma filosofia de cuidado em oposi¢ao ao pensamento
biomédico curativo, valorizando a qualidade de vida do paciente que deve ser buscada
por meio de um cuidado integral e com respeito a autonomia do paciente no processo de
morrer (COMBINATO; QUEIROZ, 2006). A OMS em 1990 define os CP e atualiza em

2002 esse conceito da seguinte forma:

Cuidados paliativos consistem na assisténcia promovida por uma
equipe multidisciplinar, que objetiva a melhora da qualidade de vida
do paciente e seus familiares, diante de uma doenga que ameace a
vida, por meio da prevencéo e alivio do sofrimento, da identificacao
precoce, avaliacdo impecavel e tratamento da dor e demais sintomas
fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais. (OMS, 2002).

A partir desses movimentos ha uma mudancga na perspectiva da morte. Esta era
vista anteriormente como um fracasso das equipes de saude e comega a ser
compreendida sob o conceito de “boa morte”, ou seja, a partir de uma perspectiva de

oferta de cuidados ao enfermo durante o processo de morte, buscando dentro do
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possivel, minimizar a dor e o sofrimento com a oferta de suporte emocional e espiritual até
os ultimos momentos, com a participacdo da familia e das pessoas importantes no
processo de cuidado (MENEZES, 2003).

Na filosofia da “morte contemporanea”, o ideal é que o individuo que
estd a morrer tenha controle do processo de morte, realizando
escolhas a partir das informagdes sobre as técnicas médicas e
espirituais que considerar adequadas, diversamente do que ocorria
no modelo da “morte moderna”, quando o doente era destituido tanto
do conhecimento de sua situagdo como de suas possibilidades de
opcdo. Os sentimentos e preferéncias do “morredor” teriam
precedéncia sobre os regimes estandardizados das equipes de
saude (MENEZES, 2003, p.132).

Importante nesse processo de mudanga de paradigma sobre o morrer foi a
fundacao do “Natural Death Center” (traduzido para centro de morte natural) na Inglaterra
em 1991. Esta instituicdo sem fins lucrativos objetivou a divulgacao das ideias de “morte
natural” (com semelhanga as ideias do “parto natural” e humanizado) e chegou inclusive a
publicar um manual com este mesmo nome em 1993 com a proposta de ensinar as
melhores formas de cuidar dos doentes terminais, incluindo praticas de reducédo da
ansiedade diante da proximidade da morte além da modificagao social da morte para que
seja vista e vivenciada socialmente como um processo natural e como parte do ciclo da
vida (MENEZES, 2003).

Nesse novo conceito de morte natural € importante destacar que nao ha a exclusao
das praticas médicas, mas sim a realizagdo destas sob o controle do paciente e
considerando sua autonomia, inclusive com a possibilidade de suspensdo de
medicamentos e intervengdes caso seja seu desejo. Adicionalmente sao incentivadas
algumas propostas praticas como o leito compartiihados com pessoas afetivamente
significativas (como cdnjuges, filhos, amigos, etc.), técnicas de relaxamento com uso de
musica e até mesmo massagens corporais para facilitar a vivéncia do processo de morte
(MENEZES, 2003). E assim, “[...] o paciente, anteriormente silenciado e obijetificado pelo
poder do profissional exercendo uma pratica da medicina racionalizada, passa a ser visto
e percebido pela equipe de cuidados paliativos como “um todo biopsicossocial-espiritual™
(MENEZES, 2003, p.141).

Nesse contexto, a morte contemporanea que é regida pelas ideias de boa morte e
morte natural refere-se a construgcdo da autonomia do sujeito em situagcédo terminal
considerando toda a sua singularidade e individualidade nesse processo tornando-o mais

ativo nas decisoes ao final de vida, sendo assim, um modelo bastante distinto do anterior.
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Porém, existem dificuldades a sua implantacdo como a propria forma de interpretacéo
desse modelo pelos profissionais de saude (a formagao pessoal e profissional distinta),
além da expresséo social da comunidade onde se insere sendo assim, 0 conceito e as
intervengdes no processo de morrer, também uma expressao social e cultural do meio
(MENEZES, 2003).

Apesar de todo o movimento voltado para a perspectiva da morte de forma mais
naturalizada como apontada por Menezes (2003) anteriormente, ainda é forte e muito
evidente que a sociedade ocidental apresenta um grande movimento de negacgado da
morte. O sistema capitalista e a filosofia materialista favorecem a desapropriacdo da
consciéncia da finitude humana e desvia os pensamentos sobre os valores mais
profundos da existéncia e assim, os valores construidos socialmente encontram-se
criticamente necessitados de uma construcédo de um novo paradigma em busca de uma
perspectiva mais ampla de vida e que considere, no ambito cientifico, a integragao de
todas as ciéncias e artes desenvolvidas pela humanidade na compreensao e educagao
para a vida e para a morte (SANTOS, 2009).

Considerando as particularidades sociais é importante refletir que o Brasil,
localizado no ocidente, € herdeiro de todo esse legado cientifico, filoséfico e psicoldgico
da perspectiva sobre a morte e o morrer, onde este tema continua sendo um assunto
interdito, um tabu. Essa dificuldade em falar sobre a morte se repercute negativamente
quando se constata a auséncia de disciplinas na graduagdo em areas da saude, bem
como na auséncia de abordagem do assunto na assisténcia aos pacientes que enfrentam
seu processo de morrer (SANTOS, 2014).

E importante refletir que, como vimos ao longo deste capitulo, o processo de luto
envolve todas as dimensdes do ser humano, de sua existéncia e, dessa forma as mais
diversas ciéncias possuem contribuicbes importantes. Para que haja uma compreensao
ampliada desse processo € necessario, portanto a consideracao da perspectiva de morte
e luto ndo apenas pelas ciéncias médicas e psicolégicas, mas inclusive pela ética da
antropologia e sociologia (espac¢o que trata a morte como tabu), sob a perspectiva da
teologia (com a presenga do tema nas diversas religides). Igualmente importantes estao a
abordagem da morte pela pedagogia (que muito tem a contribuir na educagao para a
morte na formagao pessoal e profissional dos sujeitos) e na comunicagado (onde a morte
faz parte do meio jornalistico como forma de audiéncia e espetaculo) (SANTOS, 2009).

Conforme o exposto acima fica evidente a necessidade de repensar os valores de
vida adotados pela sociedade ocidental atual, a partir de um conceito abrangente de vida

e de morte que considere e favorega a construgdo de um novo paradigma nao mais
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pautado apenas no carater capitalista e materialista com o qual tem-se vivido, mas
considerando outras dimensdes do processo de viver e morrer (SANTOS, 2009).

Nesse sentido a morte deve ser abordada por uma perspectiva interdisciplinar e as
contribui¢des da medicina, das ciéncias humanas e das ciéncias sociais sao fundamentais

para melhor compreender esse aspecto da vida (SANTOS, 2014).

5.2 A MORTE NA ATUALIDADE E ASPECTOS BIOETICOS

O desenvolvimento técnico-cientifico da sociedade moderna permite que pacientes,
antes considerados terminais, tivessem possibilidades terapéuticas favorecendo o
prolongamento da vida, mesmo que, muitas vezes, as custas de grande sofrimento para o
préprio paciente e seus familiares. As terapias de suporte conseguem atualmente manejar
a faléncia de diversos 6rgaos, como por exemplo o recurso do tratamento de HD em
casos de DRC ou ventilagdo mecanica em situagdes de parada respiratoria e acabam por
provocar a manutencgéo de condigdes de vidas artificiais (BOUSSO; POLES, 2009). Dessa
forma é possivel que a vida seja facilmente manipulada e consequentemente a morte
possa ser antecipada ou adiada o que traz certo controle e a sensag¢ao de controle sobre

0 processo de morrer.

[...] quando a vida fisica é considerada como bem supremo e
absoluto, acima da liberdade e da dignidade, a manutengao da vida a
todo custo se transforma em idolatria. Muitas vezes, a Medicina
promove implicitamente esse culto iddlatra a vida, organizando a fase
terminal como uma luta desmedida contra a morte. (BOUSSO;
POLES, 2009, p.137 apud HORTA, 1999).

Ha diversas formas possiveis de se morrer na UTl que sdo bem descritas por
Bousso e Poles (2009) em duas possibilidades distintas: uma seria a falta de resposta dos
pacientes frente aos procedimentos realizados e a outra seria a nao oferta ou retirada de
medidas de suporte a vida quando a morte € desejada no sentido de finalizar um
sofrimento e agonia intensos e interminaveis em um contexto onde a intervengao é inutil e
seus beneficios nulos ou improvaveis (BOUSSO; POLE, 2009).

Principios bioéticos devem reger as condutas em saude e, em casos de suspensao
de técnicas de manutencao de vida, devem ser baseados prioritariamente nos principios
da beneficéncia e nao maleficéncia, além da solicitacdo da familia garantindo a autonomia
dos sujeitos no processo de tomada de decisdo. As justificativas para esta conduta

incluem grande dor e sofrimento, morte iminente ou grande prejuizo na qualidade de vida,



118

além da gravidade do diagndstico e do progndstico e a inutilidade das possibilidades
terapéuticas (que também pode ser compreendida como a manutengao da vida justificada
unicamente pela “medicalizacdo da morte”) (BOUSSO; POLE, 2009).

E fundamental destacar que o paciente terminal possui direitos que devem ser
respeitados. Sédo eles: o direito ao acesso a verdade sobre seu processo de saude-
doenca, para que possa tomar suas decisbes de forma esclarecida e consciente; direito
ao dialogo com toda a equipe técnica e familia; direito a autonomia com a preservacéao da
sua liberdade nas escolhas realizadas (BOUSSO; POLE, 2009).

Para falar de aspectos legais, o codigo de ética médica brasileiro (BRASIL, 1988 -
§2 do artigo 61) prevé que a assisténcia médica a pacientes fora de possibilidades de
cura integre medidas terapéuticas que objetivem evitar o sofrimento do processo de
morrer (BRASIL, 1988). Nesta perspectiva valoriza-se um processo de morrer com 0
minimo de sofrimento possivel, favorecendo uma morte tranquila, em paz e com
dignidade.

Bousso e Pole (2009) valorizam a busca de caminhos que proporcionem um
processo de morrer com dignidade onde o cuidado prestado ao paciente terminal sera em
diversos aspectos de sua existéncia, realizado por meio de uma equipe multidisciplinar,
que se comunique aberta, efetiva, empatica e verdadeiramente, e cujas agdes atendam
as diversas necessidades (fisicas, emocionais, sociais, espirituais e familiares) baseadas
na filosofia dos CP. O controle dos sintomas de dor é fundamental para trazer um pouco
mais de conforto, com a participagdo de paciente e familiares nas tomadas de deciséo
(respeitando as diversidades culturais e religiosas bem como as preferéncias pessoais) e
incluindo o preparo destes para a morte. O processo busca a todo instante a melhoria da
QV, incluindo a melhor qualidade do morrer proporcionando apoio respeitoso e ambiente
adequado, privacidade e oportunidade de despedida (BOUSSO; POLE, 2009). Destaca-
se que medidas opostas a estas serdo obstaculos na instituicdo de um processo de

morrer digno e humanizado.

Morrer nao é sinébnimo de morte. A morte € o fim da vida humana; o
morrer € um processo de vida pelo qual se chega a morte. Assim, o
processo de morrer ainda € parte da vida e, por isso, proporcionar
dignidade nesta etapa final do viver € responsabilidade dos
profissionais de saude que cuidam do paciente e da familia durante
essa experiéncia. (BOUSSO; POLE, 2009, p.143).

Os dilemas éticos no processo de morrer nao param por aqui. Ha outros temas de

extrema complexidade que rendem interminaveis discussées como a possibilidade de
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eutanasia ja legalizada em paises como a Holanda e a Bélgica no ano de 2002, porém
corresponde a uma pratica ainda ilegal no Brasil (PESSINI, 2009; FELIX, 2013). Ressalta-
se que o codigo de ética médica brasileiro de 1988, em todos os seus artigos, demonstra
posicionamento contrario a participagdo do médico na eutanasia, bem como no suicidio
assistido (Cddigo de Etica Médica Brasileiro, 1988).

Se for buscado o termo eutanasia no dicionario portugués este esta descrito como
morte serena e sem sofrimento e pratica ilegal onde se busca po6r fim a vida de um doente
incuravel sem sofrimento (MICHAELIS, 2008, p.366). Felix, et al (2013) discutem essa
terminologia que surgiu com um significado préximo ao ato de tirar a vida do ser humano,
porém depois de ser discutido e repensado, a palavra eutanasia passou a ter o significado
de morte sem dor, sem sofrimento desnecessario, sendo atualmente entendida como uma
pratica para abreviar a vida, a fim de aliviar ou evitar sofrimento (FELIX, et al, 2013).

No ano de 2005 o caso de Terri Schiavo mobilizou intensamente os Estados
Unidos da América com o envolvimento da justica da Flérida e até mesmo do senado
americano, com grandes repercussées em midias e na opinido publica sobre a pratica da
eutanasia e a necessidades dos cuidados em final de vida. Neste caso, Terri era uma
mulher de 41 anos de idade que estava ha 15 anos em estado vegetativo28 (EV) causado
por um dano cerebral no ano de 1990. Apds todos esses anos de intenso sofrimento, seu
marido solicitou permissdo a justica para remover os tubos de alimentacdo, pois
acreditava que sua esposa nao tinha mais chances de recuperagdo, porém os pais de
Terri se opuseram e ai comegou uma disputa judicial, num contexto de grande crise
familiar, com um drama médico e ético com grandes repercussdes publicas e politicas
que culminou com a morte da paciente por inanicao apdés o desligamento da via de
alimentagcao em 31 de Margo de 2005 (PESSINI, 2009).

Esse caso traz a tona questionamentos ndo apenas sobre o respeito a vontade do
paciente em como manter o que ele gostaria que fosse feito, mas ainda sobre o valor da
vida em condicbes como a do EV, além da necessidade urgente de elaboragdao de
diretrizes éticas e politicas em saude que norteiem as decisdes no manejo clinico dos
pacientes em final de vida. Essa necessidade se faz ainda mais alarmante quando se

considera o rapido crescimento dos niveis de envelhecimento populacional somado aos

8 Estado vegetativo persistente é caracterizado pela completa auséncia da consciéncia de si e do
ambiente circulante, com preservagao do ciclo sono-vigilia. Necessita de cuidados especiais como
0 manejo dos sintomas gerais e neuroldgicos especificos por meio do uso de medicamentos, até o
cuidado basico com a alimentacdo, higiene, a prevencdo de feridas e da atrofia muscular,
podendo necessitar de suporte ventilatério (AUMA, 2016).
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elevados indices de doengas crbénico degenerativas que acompanham esse processo
(PESSINI, 2009).

Ja as discussobes sobre a assisténcia ao final da vida em pacientes renais crénicos
aparecem ha muitos anos em trabalhos como o de Loos, Hintzen, Sporken, um trabalho
alemao que discute a interrupgao do tratamento renal substitutivo, publicado no ano de
1979, na principal revista médica da Holanda, o peridodico Nederlands Tijdschrift voor
Geneeskunde (LOOS; HINTZEN; SPORKEN, 1979).

Oreopoulus, em 1995, escreveu um texto sobre a interrupgdo da dialise com uma
interessante discussao no periodico “The Lancet”. Nesse artigo, o autor descreve que o
avanco tecnologico permite a oferta de dialise para os pacientes em estagio final da DRC
€ que nesse cenario encontra-se um paciente questionador quanto a sua autonomia e seu
direito em recusar a dialise caso ele nao acredite em seus beneficios ou quando ha uma
qualidade de vida inaceitavel. Ressaltam ainda que, depois das doengas cardiacas, a
retirada da dialise € a maior causa de mortes entre pacientes com DRC nos Estados
Unidos (17%) e no Canada (14%), com numero aproximado na Australia e Nova Zelandia
(13%), considerando que entre os pacientes que possuem 75 anos de idade ou mais
esses humeros sao mais elevados. Ressalta ainda que, dentre os maiores fatores de risco
para a retirada do tratamento dialitico estdo a pré-existéncia de diversas comorbidades
como cancer, doenca arteriosclerotica do coracdo, doenga vascular e doenca pulmonar,
além da insatisfacdo com a QV. Além disso cita como grupo mais prevalente em retirada
das TRS os pacientes brancos, mais idosos e diabéticos (OREOPOULUS, 1995).

Em 1997, Arnold Eiser e Dena J. Seiden discutem a interrupcdo das TRS em
pacientes que desenvolveram EV com a publicacdo de uma proposta de diretriz do
manejo clinico dessas situacdes. Eles discutem a interrupgéo da dialise futil, uma vez que
esta, so prolongara a vida de um paciente sem possibilidades de vida, sendo uma decisao
que deve ser mediada por profissionais especialistas em ética e que deve ser abordada
com o paciente ao inicio do tratamento dialitico para facilitar a tomada de deciséao,
aumentando seu impeto ético (EISER; SEIDEN, 1997).

Em 1991, Jack Rubin publica um artigo discutindo quando e como a dialise deveria
ser retirada. Descreve diversas situagdes que podem favorecer o desejo da interrupgao
do tratamento pelo paciente como a expectativa magica de cura que néo sera atingida,
sensacoes de mal-estar, piora na qualidade de vida, dentre outros. O tema da retirada da
TRS pode surgir por demanda do paciente, dos familiares ou mesmo do profissional, mas
quando e como fazer € um grande dilema. Por fim, os autores relatam como é muito mais

dificil para o profissional médico interromper a TRS, do que manter um tratamento por



121

mais que este traga sofrimento e prolongue uma vida severamente prejudicada (RUBIN,
1991).

Um pouco mais recentemente, no ano de 2009, Bostwick e Cohen publicaram um
texto muito interessante discutindo a diferenciagao de suicidio e decisdes ao fim da vida a
partir de uma experiéncia com pacientes renais cronicos. No texto os autores discutem
que cada vez mais pacientes e familiares se sentem capacitados a decidir se seguem ou
ignoram as prescricbes medicas, principalmente quando estas ndo sédo transmitidas de
forma a gerar compreensdo, cooperacdo e colaboragdo na proposta terapéutica.
Discutem ainda o quanto ao processo de morte se torna cada vez mais complexo, uma
vez que os médicos focam na manutengdo da vida, muitas vezes em detrimento da
qualidade desta, enquanto o paciente se torna mais ativo nas decisdes de terapéuticas e
mesmo no fim da vida. Destacam a necessidade da distingao de suicidio para medidas de
fim de vida e relatam que, na época do estudo, como manejo clinico ao final da vida, uma
em cada cinco mortes do total de 70.000 6bitos de pacientes com DRC nos Estados
Unidos, foram precedidos da retirada dos pacientes dos tratamentos dialiticos, com uma
proporcao de 1 para cada 3 na Inglaterra. O perfil desses pacientes era de sujeitos mais
idosos, brancos, diabéticos e gravemente enfermos. Na tomada de decisdo, era
frequente, frente a incapacidade do paciente, o auxilio familiar na decisdo da equipe de
saude (BOSTWICK; COHEN, 2009).

Sobre a eutanasia propriamente dita, o estudo de Novakovi¢; et al (2009)
descreveu na populacao estudada que a eutanasia passiva foi de 0,760 (95%, IC = 0,590-
0,710) (p = 0,001) e para a ativa foi de 0,450 (95%, IC = 0,125-0,510 (p = 0,001) e discute
que essa pratica estava associada a vida rural e a hereditariedade da doencga renal, bem
como a escala psicologica BAI, a escala de avaliacdo de depressdo de Hamilton (HDRS)
e a escala mini-mental (MMSE). (NOVAKOVIC; et al, 2009).

De maneira geral, pode-se dizer que ha pouquissimos estudos que abordem o fim
da vida do paciente renal crbnico, considerando as suas possibilidades terapéuticas, de
manutencdo de procedimentos ou mesmo de retirada destes. E importante refletir
sobretudo o quanto a possibilidade de morte € presente no contexto do paciente renal
cronico, sendo gerador de angustia para pacientes, familiares e profissionais de saude. A
abordagem aos cuidados em fim de vida ainda € fonte de estresse na assisténcia e,
maiores pesquisas e estudos sobre o tema, poderiam favorecer a modificacdo dessa
realidade, bem como favorecer um didlogo aberto, claro, ético e empatico sobre os

cuidados e decisdes ao fim da vida.
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Quando se discute a pratica da eutanasia é importante refletir conjuntamente a
pratica da distanasia cuja definicdo ndo se encontra disponivel em dicionario portugués
(MICHAELIS, 2008, p.300).

Trata-se da intervencdo médica que nao atinge o objetivo de
beneficiar a pessoa na fase terminal de vida e que prolonga inutil e
sofridamente o processo de morrer, procurando distanciar a morte.
Nesta conduta n&o se prolonga a vida propriamente dita, mas o
processo de morrer. (PESSINI, 2009, p.163).

Apesar da distanasia ser um termo pouco conhecido, € muitas vezes, praticada no
campo da saude. Faz referéncia a uma morte dificil ou penosa, e também indica o
prolongamento do processo da morte, por meio de tratamento que apenas prolonga a vida
biolégica do paciente, sem QV e sem dignidade. Também pode ser chamada de
obstinacdo terapéutica (FELIX; et al, 2013).

E notavel o sentido oposto entre eutanasia e distanasia. Enquanto o primeiro se
preocupa com a QV remanescente, o segundo se prende na quantidade de tempo de vida
do sujeito, langando méo de todos os recursos possiveis para prolonga-la ao maximo,
independente da QV alcancada nesse momento (FELIX; et al, 2013).

Observa-se que o termo eutanasia, apesar da preocupagdao com a QV dos
pacientes, trata da abreviacdo da vida, enquanto o termo distanasia busca seu
prolongamento a todo custo. Pensando na maneira mais adequada de morte, encontra-se
o termo ortotanasia. Esse termo fez referéncia a boa morte ou morte digna. Em uma
analise etimoldgica, ortotanasia significa morte correta e seu significado traz a morte
desejavel, na qual ndo ocorre o prolongamento da vida desnecessariamente por meio de
procedimentos que acarretem aumento do sofrimento, nem a abrevia, ou seja,
corresponde a uma pratica que no altera o processo natural do morrer (FELIX; et al,
2013).

A reflexdo que se faz entdo é sobre a naturalidade do morrer, sendo este um
processo que faz parte da vida e busca-se, mediante uma pratica humanizada de
cuidados no fim de vida, uma assisténcia que oferte os cuidados necessarios e conforto
para que o processo de morrer ocorra sem abreviagdes da vida ou seu prolongamento
desnecessario e sofrido, mas no tempo certo (PESSINI, 2009).

Pode-se observar, ao longo deste capitulo, que é inegavel a dificuldade dos
profissionais de saude, principalmente da equipe médica, em lidar com a morte
abrangendo desde as dificuldades com a informagdo do diagndstico até o

acompanhamento e assisténcia no fim de vida. Esses profissionais vivenciam grandes



123

dilemas éticos e profissionais que mobilizam intensamente sentimentos e experiéncias
pessoais com a morte trazendo a tona uma angustia que se faz presente no cotidiano de
trabalho (QUINTANA, 2009).

E notavel a evitacdo da comunicacdo do diagndstico ao paciente, muitas vezes
com o pretexto de preserva-lo, mas em sua analise mais profunda, como uma tentativa de
se distanciar do contato com a finitude humana e minimizar a angustia. Essa postura
dificulta a relagao entre equipe e paciente, onde este ultimo percebe que vai morrer por
meio de sua sensibilidade e ndo por informagdes racionais com o adequado preparo,
sendo considerado exemplo para outros pacientes quando se porta passivamente (sem
crises emocionais e grandes lamentagdes que perturbem o ambiente e comova as outras
pessoas) ao longo do processo de cuidado (QUINTANA, 2009).

A exclusao das emocgdes no processo de morrer, concretizada pela valorizagcado da
racionalizacado, técnica utilizada como escudo pelos profissionais de saude, gera a
transformacao do paciente em objeto cujo corpo é alvo dos procedimentos técnicos. Este
nao é mais visto como pessoa, como ser humano e, dessa forma a assisténcia se torna
altamente desumana submetendo o paciente a uma enorme variedade de condicbes
humilhantes (QUINTANA, 2009).

Sobre a consideragdo das emogdes e da subjetividade humana no processo de

cuidado, Quintana (2009) faz uma interessante ponderagao:

Nao estamos defendendo, com isso, a ideia de que o profissional se
envolva emocionalmente com a situagdo do paciente, o que pode
dificultar o seu trabalho; estamos sim, afirmando que o isolamento
das emocobes vai ser um fator que, além de exercer uma interferéncia
negativa no tratamento do paciente, ndo alivia a angustia sentida
pelo profissional que se defronta com uma pessoa prestes a morrer.
Com efeito, ainda que ele ndo queira, essa situagédo vai significar
para o médico, suportar as emocdes emanadas de sua histéria no
que diz respeito a morte. (QUINTANA, 2009, p.41).

O que se defende, contudo, € uma formacdo para o profissional de saude
diferenciada, ou seja, € necessario e urgente a formagéo de profissionais com maiores
habilidades para lidar com suas préprias emogdes, com o tema da morte, com
sentimentos de angustia e mesmo de frustracdo. E fundamental uma formacéo
humanizada para que a assisténcia possa acontecer na mesma perspectiva,
considerando o ser humano em sua mais ampla complexidade.

Uma das opg¢des € a adaptagao dos curriculos médicos e de outros cursos da area

da saude para abordarem o tema de morte e luto, 0 que pode acontecer por meio de
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disciplinas especificas, foros de discussao, eventos, dentre outros. Momentos, ainda na
graduagao, de vivéncias praticas que possibilitem a expressdo de sentimentos e
elaboracao das angustias frente a morte também sao de grande influéncia na formagao
de um profissional mais humanizado. Destaca-se a necessidade ainda, de se promover o
desenvolvimento dessas habilidades emocionais de forma multiprofissional, com o
compartilhamento das emocgdes, das experiéncias e das dificuldades em um movimento
de coresponsabilizagao pelo cuidado e bem-estar do paciente para que essa postura se
repercuta nas atividades profissionais (QUINTANA, 2009).

5.3 A FILOSOFIA DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Nao ha como falar do processo de morrer e cuidar sem abordar o tema dos CP.
Esse conceito teve origem no movimento hospice, originado por Cicely Saunders que
disseminou para o mundo uma nova filosofia de cuidar que abordava dois aspectos
principais que sao, o controle efetivo da dor e outros sintomas e o cuidado em perspectiva
mais ampliada, considerando os aspectos psicolégicos, sociais, espirituais e que
englobassem, ndo apenas os pacientes, mas seus familiares como sujeitos do cuidado
em saude (MELO; CAPONERO, 2009).

E importante ressaltar que em 2017, a comiss&o do periédico “The Lancet” divulgou
um relatério sobre o acesso global aos cuidados paliativos em todo o mundo e
desenvolveu uma medida para avaliar os impactos do sofrimento relacionado a saude em
ambito global, no idioma inglés denominado “Serious Health-related Suffering”
representado pela sigla SHS. A SHS estimada foi avaliada com base em 20 doencas, de
diversos tipos, agudas e crénicas. No documento denominado “Redefining palliative care
— a new consensus-based definition” (traduzido para “redefinindo os cuidados paliativos —
um novo conceito base) encontra-se a relagdo destas doengas e, dentre elas, a DRC. A
DRC esta descrita no topico “trajetéria da doenca 2 (faléncia de 6rgao)”. Esse documento
demonstra os impactos da DRC e o sofrimento causado, bem como a necessidade de
aplicacao de medidas correspondentes aos cuidados paliativos (KNAUL; et al, 2017).

Esses documentos mundiais evidenciam a necessidade da abordagem de CP
aplicada, dentre outras, a DRC, com a emergéncia da necessidade de maiores
discussbes sobre o tema, estudos, pesquisas e capacitagcao profissional para o
desenvolvimento de habilidades de cuidados ao fim da vida, manejo da dor e sofrimento,
favorecendo um processo de morrer com mais qualidade e amparo nas necessidades

individuais dos pacientes.
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Com relacdo a assisténcia em CP a pacientes com DRC, Szonowska (2018)
destaca que, apesar de todos os avangos tecnoldgicos que envolvem as TRS, o paciente
renal crbnico ainda apresenta alta carga de sintomas, sobrevida reduzida, sofrimento
fisico, emocional e espiritual significativos. A fragilidade desses pacientes os deixa mais
vulneraveis a mortalidade, risco que também pode ser associado a prépria continuidade
do tratamento e, nesse campo, a identificacdo desses pacientes e a implementagao
precoce de CP associado aos cuidados nefrologicos pode contribuir de forma significante
para a melhora da QV. Nesse sentido, destacam que o nefrologista deve desenvolver
habilidades de comunicagéo e planejamento de cuidados com uma perspectiva prévia do
prognostico, incluindo as questdes sobre o fim da vida e gerenciamento de sintomas
(SZONOWSKA, 2018).

Um estudo muito recente de Urban et al (2019) avaliou de forma retrospectiva a
qualidade de morte em uma unidade hospitalar de casos agudos sob responsabilidade do
servigo de nefrologia. Os pesquisadores avaliaram aspectos como: o reconhecimento de
morte, intervengdes invasivas, avaliagdo de sintomas, prescricido antecipada,
documentacdo de necessidades espirituais e informacbes de luto para as familias.
Avaliaram também o uso do plano de cuidados em fim de vida (EOLCP). Discutem que o
uso do EOLCP melhorou varios dominios de qualidade. Porém, de todas as mortes, 68%
foram encaminhadas para CP (URBAN; et al, 2019).

Ja Cobertt (2018) em seu estudo realiza um projeto para encaminhamento precoce
do paciente renal crénico aos cuidados paliativos levando ao conhecimento dos
profissionais 0 guia da associagdo de meédicos renais que trata da tomada de decisao
compartilhada e que aborda a retirada do procedimento de dialise (Renal Physicians
Association guidelines on "Shared Decision Making in the Appropriate Initiation of and
Withdrawal from Dialysis"). O autor destaca a importéncia do profissional de enfermagem
nesse processo, incluindo beneficios ao sistema de saude e para a saude do cuidador
(COBERTT, 2018).

Por fim, Davison (2018) faz uma bela reflexdo que, apesar da medicina na
nefrologia estar altamente desenvolvida com profunda precisédo da fisiopatologia e manejo
de sintomas, obtendo assim, ferramentas fundamentais para a personalizacdo do
tratamento do paciente, os fatores preditores de QV sao fortemente influenciados por
aspectos psicossociais, econdmicos e de estilo de vida. Destaca assim, a necessidade da
habilidade de comunicacédo e inclusdo desses aspectos no cuidado personalizado aos
pacientes com DRC em final de vida (DAVISON, 2018).
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De forma geral, todos esses estudos citados anteriormente evidenciam a
necessidade de habilidades profissionais para a assisténcia integral ao paciente renal
cronico, considerando os aspectos biopsicossociais e espirituais relacionados a saude e
QV. E evidente a urgéncia da abordagem dos CP com o manejo de dor e sintomas, bem
como abordagem dos temas referentes ao fim da vida para que se possa entédo, ser
ofertado um atendimento personalizado, de alta qualidade que atenda o paciente em
todas as suas necessidades. O objetivo maior da assisténcia focaliza o alto nivel do
atendimento, oferta de maior conforto, favorecimento de maior qualidade de vida geral e

suporte ao fim da vida.
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6 A EXPERIENCIA DO LUTO

Atualmente o tema morte e luto aparecem mais frequentemente em trabalhos
escritos tanto mundialmente quanto no Brasil, sendo interesse de pesquisadores
sensiveis as condigdes atuais de vida. Um contexto que faz emergir a necessidade de
abordar o tema sdo as causas das mortes da atualidade com maior numero de fim de vida
por atos violentos, acidentes e terrorismo que geram lutos complicados e demandam
atencgao especial dos profissionais de saude (FRANCO, 2009).

Ao longo do tempo, os estudos sobre luto abordaram o tema de formas distintas.
Inicialmente os estudos se concentravam no desligamento e afastamento da pessoa
falecida com énfase a expressao dos sentimentos pela pessoa enlutada e, atualmente
encontra-se uma perspectiva voltada a construgdo de significado considerando as
possibilidades de manutengdo de vinculo em contraposicdo as perspectivas iniciais
(FRANCO, 2009).

E fundamental ressaltar que o luto, como sera abordado mais detalhadamente ao
longo deste capitulo, engloba sintomas cognitivos, fisicos, emocionais e comportamentais,
bem como pode ser fator de risco para diversas complicagdes em saude. Quanto mais
complicada a elaboragao do luto, a expectativa € que os sintomas sejam mais intensos, o
risco a saude seja maior e a terapia tera menor chances de levar a bons resultados.
Assim, & imprescindivel a intervengdo as pessoas enlutadas o mais precocemente
possivel, com a perspectiva de intervengcdo primaria (com o objetivo de avaliar as
condicbes do enlutado, seu potencial resiliente, seus recursos e possibilidades de
elaboragcdo da perda), de prevencao secundaria (com o foco das intervengdes nos
enlutados em risco) e de prevencgao terciaria (como o foco das intervengdes naqueles
enlutados que apresentam reagdes de luto complicado) (FRANCO, 2009).

Essa perspectiva de cuidado pode refletir-se na conjungdo da abordagem do luto
com as medidas em cuidados paliativos descritas em capitulo anterior. Ambas as
perspectivas, cada uma em sua especificidade, ira trabalhar o processo de perdas, da
angustia do processo de morrer, da organizagao para o final de vida. Considerando o
contexto do paciente renal crénico, tais abordagens sao essenciais em sua assisténcia.

Pacientes renais crbénicos sdo uma populacdo crescente a nivel mundial e a
necessidade de cuidados, incluindo cuidados em fim de vida, fica cada vez mais evidente,
com o passar dos anos. Duteau (2010) ressalta que a DRC e seus tratamentos podem
fazer com que o paciente se encontre em um processo de luto continuo, devido as

diversas perdas exigidas por essa condigdo de saude. O paciente vive assim, um luto
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prolongado no decorrer de sua vida através de perdas diarias, o que requer atengao
especial da equipe de saude (Duteau, 2010). Ja o estudo de Pungchompoo, Richardson e
Brindle (2016) abordou as necessidades dos pacientes com DRC em final de vida, através
de uma avaliacdo qualitativa do discurso de cuidadores familiares enlutados e verificou
que, na perspectiva dos participantes, as necessidades dos pacientes ndo estavam sendo
atendidas. Por meio desses dados, os autores destacam a importancia do gerenciamento
de sintomas em casa, educagao em saude e apoio psicoldgico e espiritual no final da vida
(Pungchompoo; Richardson; Brindle, 2016).

Por ser um assunto de extrema relevancia, neste capitulo, o tema do luto sera
abordado em sua perspectiva mais ampla, desde o desenvolvimento das teorias, por meio
de um processo histérico, perpassando seu diagnéstico, tipos relativos a diagndsticos
diferenciais e possibilidades de manejo para a elaboragao do luto, sendo posteriormente

descrita a abordagem do luto na DRC, principal foco de estudo deste trabalho.

6.1 O DESENVOLVIMENTO DAS TEORIAS SOBRE MORTE E O LUTO

Para iniciar a explanagao sobre as diversas teorias sobre o luto, € fundamental
ressaltar que, as teorias compreendem a explicacdo de um mesmo fendmeno por
diversos autores e em momentos historicos variados. Alguns tedricos influenciam
fortemente outros e assim as teorias irdo se desenvolvendo. Por isso, é observado que
um mesmo fendmeno aparece em mais de uma teoria com nomenclatura similar ou
diferente entre elas. Alguns autores irdo apresentar uma teoria baseada nas experiéncias
infantis enquanto outros apresentardo uma otica diferente. Entdo, segue uma breve
historia desse processo.

No inicio dos estudos sobre luto, no século XVII mais precisamente no ano de
1621, Robert Burton publicou uma obra intitulada “The anatomy of melancholie” (traduzida
para “anatomia da melancolia”) em que trazia a compreensao do pesar desencadeado por
uma situacado de perda como sendo a causa principal da melancolia (que atualmente é
descrita como depressao clinica). Nesse periodo o luto era compreendido como causa de
morte e para quem fosse diagnosticada com a forma patolégica o uso de medicamentos
era indicado e essa concepgéao se prolongou até o século XVIII (FRANCO, 2010).

Posteriormente, no ano de 1835, o médico americano Benjamin Rush emprega
pela primeira vez o termo “coragao partido” em referéncia a condi¢gao dos enlutados que

culminava com a morte desses por problemas cardiacos (FRANCO, 2010).
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No ano de 1872, Charles Darwin publicou a obra intitulada “The expression of
emotions in man and animals” (que pode ser traduzida para “a expressdo das emogodes
em homens e animais”) em decorréncia de um estudo onde constatou que muitos
animais, inclusive os mamiferos, apresentavam o comportamento de choro quando
separados daqueles com o0s quais possuiam um vinculo, enquanto para os seres
humanos haveria regras na vivéncia desta experiéncia (FRANCO, 2010). Charles Darwin
nao elaborou especificamente uma teoria do luto, mas através de suas observacgoes
fundamentou uma compreensao evolucionista com a explicagdo que comportamentos
observados em humanos eram semelhantes aos encontrados em outros animais,
langando assim um olhar da teoria da evolugcao das espécies sobre o luto (SILVA, 2014).
Darwin introduz dessa forma uma relagao entre a natureza e a cultura na compreensao da
vivéncia e da expressao do pesar e das reagdes frente a perda (FRANCO, 2010).

No ano de 1917, Freud publica sua obra “Luto e Melancolia” a partir de suas
observacgoes clinicas durante o periodo da Primeira Guerra Mundial e em sua perspectiva
também ha a comparacao do pesar em decorréncia do luto com a situagcado de melancolia,
sendo o luto a causa da melancolia especialmente em relagdes ambivalentes. Como sua
obra foi desenvolvida em periodo de guerra, Freud teve a oportunidade de identificar
diversos sintomas psiquiatricos e transtornos que contribuiram para que sua obra fosse
uma referéncia no estudo do tema (FRANCO, 2010).

Em 1941, Kardner publicou sua obra “Traumatic neuroses of war” (que pode ser
traduzida para “neuroses traumaticas de guerra) onde aponta o sofrimento das pessoas
que sao expostas cotidianamente a situacdes que representem risco a vida, como um
fator de consequéncias negativas para a saude como um todo (FRANCO, 2010).

Em 1944, Lindmann descreve uma situagcdo de Iuto agudo, apresenta uma
definigdo para o chamado luto normal e destaca os efeitos negativos do luto, além de ser
pioneiro na abordagem do luto antecipatorio (FRANCO, 2010).

Ja o psiquiatra Colin Murray Parkes iniciou seus trabalhos sobre o Iuto ainda no
final da década de 1950 e por alguns anos trabalhou junto a John Bolwby, outro grande
estudioso do tema (SILVA, 2014). Parkes, em sua obra “Amor e Perda: as raizes do luto e
suas complicacdes”, ira trabalhar os diversos tipos de relacdo de apego (padroes de
vinculo que desenvolvemos primariamente com o0s pais) e suas complicagdes ao
rompimento do vinculo. Como tipo de apego o autor destaca: apego seguro e o apego
inseguro, sendo que o tipo inseguro contempla o apego ansioso/ambivalente, apegos

evitadores e apegos desorganizados (PARKES, 2009).
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Em um estudo com pacientes que buscaram ajuda psiquiatrica, foi observado que
pessoas que apresentassem escores baixos para inseguranga do apego na infancia, ou
seja, aqueles que desenvolveram uma relagdo de apego seguro, teriam apegos similares
ao longo da vida adulta, verificada pelos baixos escores de relacionamentos
problematicos por essas pessoas. Essas pessoas com vinculos seguros, também
apresentavam menos dificuldades no enfrentamento, menos agressividade e menos
desconfiangca de outras pessoas, com menor quantidade de relacionamentos
problematicos. Como consequéncia eram observados menor sofrimento emocional geral
apos o enlutamento. O estudo demonstra que isso pode ser reflexo de uma visdo mais
positiva de si mesmo e dos outros, com a busca de suporte social em situagdes de

estresse a partir de uma maior disponibilidade ao contato social (PARKES, 2009).

Essa afirmagao também apdia a visdo de Bolwby quando ele afirma
que a principal funcido da familia amorosa é oferecer uma base
segura na qual os filhos possam descobrir seu potencial e também
aprender que outras pessoas podem ser confidveis quando for
necessario lhes pedir apoio e orientacdo. A medida que os filhos
chegam a maturidade, seu crescente conhecimento, autoconfianca e
confianga nos outros Ihes permite alcancar um razoavel grau de
autonomia. (PARKES, p.93, 2009).

No estudo, o apego inseguro foi um padrdo observado mais frequentemente em
mulheres jovens que ndo buscaram ajuda psiquiatrica e pode ter um efeito ambivalente
sobre as pessoas, ou seja, enquanto € um sinal que estimula a busca por ajuda para uns,
para outros reduz a busca por auxilio. As mulheres com maior relato de apego inseguro
descreviam a vivencia de maior sofrimento, quando comparadas com as de apego
seguro, que em sua maioria ndo buscaram ajuda ou ndo reconheceram o sofrimento
como patologia (PARKES, 2009).

Apegos ansiosos/ambivalentes foram o primeiro grupo dos apegos inseguros. E um
grupo formado por pessoas que foram criangas que muito sofriam com a separagéao da
mae e reagiam agarrando-se a ela e com choro raivoso ao seu retorno. Por sua vez,
essas maes tinham como caracteristica em comum serem excessivamente ansiosas,
controladoras e preocupadas com a seguranga dos filhos, postura que transmitia uma
mensagem de mundo perigoso, com pouco estimulo a autonomia e a exploragdo desse
mundo. Esses sujeitos cresceram sem autoconfianga e com o estabelecimento de
relacionamentos ansiosos. Essa tendéncia desses sujeitos em se “agarrar’ no outro como
busca de suporte se chama “dependéncia”. Estudos demonstram que esse padrao de

relacionamento dependente na vida adulta € preditor de reagdes problematicas no luto,



131

principalmente do chamado “luto complicado”, com reagdes de luto severo e duradouro
(PARKES, 2009).

Apegos evitadores se encontram em sujeitos que na infancia emitiam
comportamento de evitagdo dos pais, quando expostos a situagdes estranhas. Esse
comportamento € contrario ao principio fundamental do apego (que diz que as chances de
sobrevivéncia aumentam com a proximidade das figuras parentais) e isso ocorre por uma
modificagdo do comportamento apds exposi¢ao sistematica a situagdes estranhas em que
0s pais ndo respondem com protegdo ou punem o comportamento por busca desse
amparo. Logo a crianga aprende a inibir esse comportamento, ndo por ndo desejar o
amparo, mas por entender que é mais seguro manter a distancia. Dessa forma, fica
evidente o mecanismo de enfrentamento por inibicdo emocional e desconfianga como por
agressdao e assertividade. Estudos demonstram que a estratégia de inibigdo
emocional/desconfianga se associa com maior sofrimento emocional geral e que o
enfrentamento agressividade/assertividade se associa com maiores problemas conjugais,
provavelmente pela relagdo conjugal de dependéncia estabelecida. Para pessoa que
possui esse padrao de vinculo, o mais importante € identificar que ha maior beneficio na
busca pelo contato social do que no enfrentamento pelo afastamento e que isso ira
favorecer a elaboragao das perdas no enlutamento (PARKES, 2009).

Apegos desorganizados correspondem a pessoas que durante a infancia
apresentavam comportamentos, frente as situagoes estranhas, de modo imprevisivel, ou
seja, ora buscavam o apoio parental, ora o evitavam. Isso acontece mais frequentemente
em criangas cujos pais sofreram estressores préximos ao nascimento do filho (seja antes
ou depois) e reagiram com sentimentos de impoténcia e desespero. Também & comum
em criangas que foram negligenciadas e/ou abusadas por seus pais. Esses pais sao
incapazes de oferecer cuidados persistentes e também possuem um comportamento que
oscila entre ser responsivo as necessidades do filho e voltar-se mais para suas proprias
necessidades. Os sentimentos de impoténcia e desesperanga muito frequente nessa
relagcdo de apego podem favorecer quadros de ansiedade e depressao, tanto na infancia
quanto na vida adulta e, podem ainda ajudar a explicar quadros mais graves como o de
sindrome do panico. Estudos também relacionam esse padrdo de apego com maior
infelicidade na Infancia. Os relacionamentos desenvolvidos, embora dificeis, fornecem a
pouca seguranga que se pode conquistar e, quando separadas por luto, essas pessoas
possuem maior tendéncia a ansiedade e ao panico, também estardo inclinadas a
depressao, vulneraveis ao uso de alcool para amenizar a angustia e com maior risco de

buscarem a solugao de seus problemas por meio do suicidio (PARKES, 2009).
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E importante ressaltar que ainda podem acontecer quadros mistos, por exemplo,
de uma pessoa que demonstra comportamento que conjuga um padrdo de apego
desorganizado com o apego ansioso/ambivalente como o evitador. Essa sobreposicao de
padrdes de apego € comum e esses enfrentamentos podem coexistir.

Parkes desenvolveu assim, a chamada “teoria biolégica do luto” com foco nas
reagcdes emitidas pelo sujeito enlutado. Essas reagbes seriam: alarme (reacgdes
fisiolégicas de estresse como o aumento da pressao arterial e dos batimentos cardiacos
sendo comum a perda do apetite, dificuldades com o sono, problemas digestivos,
musculares, dentre outros), procura (que envolve um sofrimento emocional intenso,
ansiedade, além da procura pelo ser perdido, sendo marcado por inquietagao,
preocupacdes, pensamentos relacionados ao ser perdido, atencao voltada para espacgos
e assuntos que envolvam o ente perdido), alivio (que pode ser trazido por sonhos e/ou
percepcdes de contato com o ser perdido e pode facilitar a elaboragdo do luto e pode
ainda estar acompanhada de entorpecimento e dificuldade de expressao de sentimentos),
raiva e culpa (podem estar presentes no processo, sendo autodirigidas, direcionadas ao
ser perdido ou a outras pessoas) e por ultimo estaria a obtengdo de uma nova identidade
(redefinicdo de conceitos e mudangas necessarias nos papéis desempenhados) (SILVA,
2014).

O psiquiatra Erich Lindman também teve grande contribuicdo no desenvolvimento
dos estudos sobre morte e luto. Ele estudou ndo apenas o luto chamado normal, mas
também destacou a experiéncia do luto disfuncional por meio da atribuicdo a este de nove
sintomas tipicos, sdo eles: hiperatividade sem a presenca de um sentimento de perda;
desenvolvimento de sintomas semelhantes e/ou pertencentes a patologia do doente
falecido; reagdes somaticas; alteragdes no relacionamento com outras pessoas, amigos e
familiares; apresentagdo de comportamentos de grande hostilidade com pessoas
especificas; repressao intensa da hostilidade levando a um modo de funcionamento
rigido, semelhante a pessoas portadoras de esquizofrenia; perda duradoura dos padrdes
de interagdo social; comportamentos prejudiciais a propria vida social e econdmica e
depressao agitada (SILVA, 2014).

Entre as décadas de 1940 e 1950, com grande importancia para os estudos sobre
o luto, John Bowlby elaborou sua teoria do apego, com grande influéncia dos relatos
expressos nos estudos de Darwin sobre o comportamento animal (FRANCO, 2010). A
contribuicdo de Bowlby nos estudos sobre o luto se baseou em seus prévios estudos
sobre a relacdo mae-bebé, considerando as reagdes emocionais, com destaque para as

reagdes cognitivas, além das bioldgicas, frente a situagao de separagao (SILVA, 2014).
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Partindo da compreensao da relagdo de apego nos trabalhos iniciais de Bowlby, da
mesma forma que o bebé e a crianga precisam estabelecer uma relagdo de apego nas
fases iniciais de seu desenvolvimento, € necessario que ao longo do tempo o leque de
relacdes seja ampliado e que ocorra um processo de desapego de forma gradual e lenta
necessaria a criagdo de seus proprios projetos de vida. Assim, o desapego do amor
facilita a aceitacdo da perda e se o processo ocorrer de forma gradual ira evitar o
sofrimento intenso (SOARES; MAUTONI, 2013).

Neste trabalho a nogao de apego também tratado pelos termos ligagao afetiva, lago
afetivo ou comportamento de apego que sdo usados para expressar a intensidade da
relacdo com a figura perdida, ou seja como era a ligagdo emocional entre duas pessoas.
Apego aqui seria um comportamento instintivo na busca de protecdo e seguranca,
funcionando como um meio de sobrevivéncia, porém este termo nao pode ser confundido
com a nocao de dependéncia pois sdo conceitos totalmente distintos (SOARES;
MAUTONI, 2013).

O contexto da vida é permeado por diversas perdas, desde o nascimento que pode
ser considerada a primeira e mais dolorosa até a ultima que seria a morte. De forma
semelhante, o pesar frente a morte e perda de uma figura amada dependera da relagao
emocional de vinculo e apego formado entre elas ao longo da vida e como o luto depende
da relacdo de afeto com o objeto perdido, nem todas as perdas irdo desencadear esse
processo (SOARES; MAUTONI, 2013).

Compreendendo que o luto envolve a quebra de vinculos afetivos, Bowlby
elaborou um modelo de reagdes de cinco fases, sdo elas: a primeira fase se caracteriza
entao por torpor e protesto (marcada por um desespero agudo, aflicdo intensa, negacéao e
até mesmo ataques de raiva); a segunda fase se caracteriza pelo desejo intenso da
presenga pela presenga da pessoa perdida (normalmente com uma auséncia de sentido
no mundo na auséncia desse ser e busca pelo ente perdido com grande inquietagao fisica
e preocupacodes); a terceira fase € a de desorganizagéo e desespero (momento em que a
realidade da perda comeca a ser assimilada e as memoérias comecaram a serem
revividas, pode haver retracdo, apatia, inquietagdo, insbnia e até perda de peso com
relatos de sensacdo de sobrecarga e fata de energia); no que seria o ultimo estagio é a
chamada reorganizagao (com a definicdo de novos projetos para a vida e adaptagéao ao
ambiente) onde ha uma interiorizacédo daquele que morreu para que seja lembrado com
tranquilidade (SILVA, 2014).

A partir da teoria do apego de John Bowlby, J. Willian Worden ira desenvolver seu

trabalho considerando a necessidade de ajustamento frente a perda incluindo, em seu
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modelo, a proposta de aconselhamento e terapia para as pessoas enlutadas destacando
a importancia da avaliacdo do luto vivido e sua distingdo entre normal e complicado. Em
sua teoria, o sujeito enlutado é colocado em posicionamento mais ativo (em contraste
com as demais teorias onde o sujeito vive o luto mais passivamente) por meio da
definicdo de quatro tarefas a serem desenvolvidas, sdo elas: aceitar a realidade da perda;
elaborar a dor da perda; ajustar-se ao ambiente e se reposicionar emocionalmente a
pessoa que morreu e continuar a vida (SILVA, 2014).

Com uma grande contribuicdo para a abordagem do luto, Worden apresenta os
principios do aconselhamento aos enlutados, sendo: ajudar a pessoa a se conscientizar
da perda; auxiliar na expressao de sentimentos; ajuda para que a pessoa viva sem o ente
perdido; facilitar o reposicionamento emocional da pessoa falecida; fornecer tempo para
que ocorra o processo de elaboragao do luto; interpretar os comportamentos do enlutado
e avaliar se ha normalidade ou um movimento mais complicado; fazer concessdes as
diferengas individuais; examinar as formas individuais de vivenciar a perda; identificar
possiveis patologias e fazer os encaminhamentos necessarios. Em sua proposta para
uma terapia do luto, sugere que este envolva: listagem de possiveis problemas fisicos que
podem ocorrer neste momento; estabelecer boa alianca terapéutica; reviver lembrancgas
da pessoa falecida; avaliar quais as tarefas do luto ndo foram elaboradas; lidar com a
expressao de afetos decorrentes desse processo; favorecer a diminuicao de tensao com
objetos que remetam ao falecido; lidar com a fantasia de terminar o luto e, por fim, ajudar
o enlutado a se despedir (SILVA, 2014).

Klubler-Ross nasceu em 1926, na Suica, e sempre demonstrou preocupagdo com
as pessoas mais pobres e oprimidas, e em 1944, se dedicou a um trabalho com o objetivo
de cuidar das pessoas refugiadas vitimas de guerra. Chegou a ir a Polénia e conhecer os
campos de concentracdo, onde a morte era presenca constante. Em 1957 se formou em
medicina e teve uma grande experiéncia na area da psiquiatria e em 1960 iniciou seus
trabalhos com o tema na morte (possibilitando a escuta das demandas e das emogdes de
pacientes gravemente enfermos), uma vez que observou ser este um tema tabu dentro
dos hospitais. Em 1969 escreveu o livro intitulado “On death and dying” traduzido para o
portugués como “Sobre a Morte e o Morrer” considerado um classico na area da
tanatologia com ideias que mudaram profundamente a assisténcia aos pacientes
terminais. Nessa obra Kubler-Ross apresenta seu trabalho com pessoas em fase terminal
de vida e com pessoas enlutadas e apresenta ainda os estagios pelos quais estas
pessoas passam frente a situacao de finitude. Esses estagios de elaboragdao da morte e

do luto ndo sdo estagios fixos e rigidamente organizados, mas condigdes possiveis de
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vivenciar frente a perda de um ente querido e frente a propria morte. Nao consiste entao
em um manual ou receituario para lidar com tais situagdes, mas uma obra de exposicao
de suas experiéncias e, principalmente, de uma reflexao e clara mensagem da existéncia
de vida enquanto a morte ndo chega e da consideragdo da subjetividade nesses sujeitos
tdo necessitados de apoio e carinho (KOVACS, 2009). Seu trabalho é considerado um
referencial na abordagem as pessoas enlutadas e no processo de apoio a pacientes fora
de possibilidades de cura e por isso iremos abordar seu trabalho e sua teoria mais
profundamente.

Para contextualizar, a autora trabalhou ao longo de um longo periodo com pessoas
enlutadas, onde identificou padrbes de comportamentos de defesas utilizadas pelas
pessoas para que essas possam lidar com o grande sofrimento da perda. A partir dessa
observacao, desenvolveu em seus estudos a analise e descricdo de cinco fases de
elaboragao do luto ou o chamado “estagios da morte” (Kiibler-Ross, 2008).

Para a compreenséao das diversas formas de lidar com a morte em sua elaboracao,
€ importante refletir sobre as colocagbes de Cassorla (2009) de que a mente humana
possui capacidade de abstracdo de experiéncias reais em elaboragdes mentais
carregadas de significado que irdo constituir o pensamento. Tomando agora a morte
como objeto de reflexdo temos a finitude humana como algo desconhecido, longe da
realidade objetiva e, por mais que possa ser imaginado a representacdo dessa
experiéncia € impossivel, o que torna o tema aterrorizante e gerador de sofrimento e
angustia (CASSORLA, 2009).

Nesse sentido, Kubler-Ross (2008) compreende que, “sob o ponto de vista
psicologico, 0 homem tem que se defender de varios modos contra o medo crescente da
morte e contra a crescente incapacidade de prevé-la e precaver-se contra ela” (KUBLER-
ROSS, 2008, p.18), apesar de ser capaz de aceitar a morte do outro em um movimento
de crenga inconsciente da propria imortalidade. Kubler-Ross chama as pessoas para se
voltarem a sua existéncia individual na tentativa de compreensao da propria morte, para
alcangar a compreensdo menos irracional de algo que, apesar de tragico, € inevitavel
(KUBLER-ROSS, 2008).

O primeiro estagio de sua teoria consiste na fase de negacado e isolamento. A
negagao funciona como um amortecedor mediante a noticia ruim e inesperada, permitindo
que o sujeito tenha tempo para se recuperar e ai sim, mobilizando medidas menos
radicais. Consiste entdo em uma defesa temporaria que logo sera substituida por uma
aceitacdo parcial do acontecido (KUBLER-ROSS, 2008). E assim, um mecanismo que

pode ser necessario para que o individuo tenha tempo suficiente para absorver o impacto
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inicial (funcionando como um amortecedor) para que posteriormente tenha condi¢cbes de
langar mao de outras estratégias de defesa no processo de elaboragao.

Cassorla (2009) complementa que a negagao muitas vezes prejudica o diagndstico
precoce, pois o sujeito busca ndo entrar em contato com seus sinais e sintomas, adia a
consulta ao meédico, podendo ainda favorecer comportamentos de nao adesdo a
tratamentos e busca por terapias sem comprovacgéao cientifica (CASSORLA, 2009).

Posteriormente seria a fase da raiva. Nesse momento o paciente ndo consegue
mais manter a negacao do acontecido e ela é substituida por sentimentos de raiva,
revolta, inveja e ressentimento. Essa raiva pode se projetar no ambiente e se propagar
em todas as dire¢gdes, muitas vezes sem uma razao plausivel, e isso pode tornar as
relagbes interpessoais muito dificeis (KUBLER-ROSS, 2008). Essa proje¢do ocorre
porque o paciente depositaria em outras pessoas, ao menos parte, a causa de sua dor e
sofrimento e a responsabilidade por sua morte e entdo essas pessoas passam a ser
merecedoras de culpa e ataque. Dessa forma, o paciente consegue negar parcialmente a
sua propria responsabilidade por seus medos, os depositando em um objeto externo, ou
seja, atribuindo aos outros (CASSORLA, 2009).

O mais delicado na fase de raiva € que poucas pessoas ao redor conseguem se
colocar no lugar da pessoa em sofrimento, para compreender de onde vem esse
sentimento e acabam reagindo de forma pessoal, retribuindo com uma raiva ainda maior e
alimentando esse comportamento (KUBLER-ROSS, 2008). Além disso, pode haver a
recusa na realizagdo de procedimentos médicos que pode influenciar negativamente no
tratamento (CASSORLA, 2009). Porém, observa-se que um paciente que € respeitado e
compreendido, a quem ¢é dispensado atencdo e carinho, logo deixara de lado suas
exigéncias irasciveis, pois percebera que é um ser humano de valor e que necessita de
cuidados, o que facilitara uma relagdo mais proxima e afetuosa (KUBLER-ROSS, 2008).

Com o tempo, a raiva até entado presente, cedera a outro movimento de defesa que
€ a fase da barganha caracterizada por uma tentativa de adiamento da finitude,
prolongamento da vida ou minimizagao de sintomas como as dores. Essa tentativa ocorre
por meio de um processo de negociacdo de uma solicitacao feita com um prémio a ser
oferecido, seja um bom comportamento ou uma meta auto imposta. Inclui promessas e
normalmente possui um carater religioso em uma negociagéo diretamente com Deus e
geralmente mantidas em segredo. Cassorla (2009) enfatiza os processos criativos dessa
fase, onde o sujeito usa o tempo que lhe resta para reavaliar sua vida, se reconciliar

consigo mesmo e com outras pessoas e até mesmo realizar algo que julga necessario
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antes da morte como ver um neto nascer, ver o filho se formar, finalizar a leitura de um
livro, dentre outros (CASSORLA, 2009).

Psicologicamente, a barganha esta relacionada com um sentimento de culpa
recondita e mediante a observacdo desse movimento, os profissionais podem auxiliar o
sujeito verificando se ha o sentimento de culpa por algo nao feito ou se existem desejos
mais hostis e profundos que poderiam acelerar essa culpa (KUBLER-ROSS, 2008).

Quando o sujeito ndo consegue mais negar a sua doenga e sua finitude, sua raiva
cedera lugar a um grande sentimento de perda. Esta perda pode ainda apresentar
diversas formas, sendo a perda da autoimagem (frente a situagdes de mutilagdo, por
exemplo), perdas financeiras (pelos encargos somados durante o processo de
adoecimento), dentre outros. Quando a depressao contribui para a preparagao da perda
iminente, pode facilitar o processo de elaboracéo e favorecer que haja uma aceitagao. Se
for permitida a expressdao do sentimento de pesar, aceitara mais facilmente a situacao
com uma sensagao de agradecimento por aqueles que puderam estar presentes
(KUBLER-ROSS, 2008).

O dultimo estagio seria a fase de aceitagdo. Nesse momento, o sujeito ja teria
elaborado os estagios anteriores com a oportunidade de expressar seus sentimentos e
nao mais sentiria depressao ou raiva, mas estaria em um movimento de expectativa e
contemplagao de sua finitude com certo grau de tranquilidade (KUBLER-ROSS, 2008). O
comportamento seria tranquilo e introspectivo como se o paciente estivesse em uma
postura de desligamento (CASSORLA, 2009). Nessa fase, muitas vezes os familiares irdo
necessitar de muito mais apoio do que o proprio paciente, uma vez que para o moribundo,
a medida da aproximacgao da morte, o seu circulo de interesse diminui significativamente
(KUBLER-ROSS, 2008).

Kubler-Ross (2008) enfatiza que ndo ha um luto tipico, uma vez que cada individuo
€ um ser unico e a experiéncia varia para cada ser humano e, dessa forma, as fases
descritas em seu trabalho ndo possuem uma sequéncia rigida e podem ocorrer de formas
variadas em ordem e duragao, considerando a subjetividade de cada sujeito. Acrescenta
ainda que o unico aspecto que geralmente € persistente em todos os estagios, € a
esperangca. Em sua experiéncia no atendimento com pacientes terminais, o
impressionante foi a permanéncia de um sentimento da possibilidade de algum tipo de
cura, seja pela descoberta de algum novo medicamento e de tecnologia que os pudesse
ajudar, sendo essa esperanca o sustento desses pacientes através do tempo e o que

ajudava a dar forgas no enfrentamento do sofrimento. Descreve ainda que os familiares
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enlutados passam pela vivéncia de fases de elaboragdo do luto muito semelhantes as
descritas com relacdo aos pacientes (KUBLER-ROSS, 2008).

Agora que diversas teorias sobre o processo de luto foram apresentadas a tabela 6
faz a comparacgao e descrigcdo das etapas desenvolvidas pelos principais tedricos do luto,
de forma que possa ser realizada uma comparacdo entre as diversas perspectivas
apresentadas. As fases do luto estdo separadas por autor e estdo descritas de acordo
com os sintomas frequentemente encontrados em cada uma delas. Adicionalmente estao
descritas falas comuns de pacientes e de pessoas enlutadas que possam ilustrar as fases

vivenciadas dentro desse processo.

Tabela 6 - Desenvolvimento do luto normal segundo alguns dos principais autores

J. Bolwby

Colin Murray
Parkes

E. Kubler-Ross

Expressoes tipicas
na pessoa enlutada

1) Torpor ou protesto.
Caracterizado por
sofrimento, medo e
raiva. O choque pode
durar alguns momentos
ou até varios meses.

1) Alarme: caracterizado
por um estado de
estresse, choque e
alteragdes fisioldgicas.

1) Negacéo e
isolamento: estagio
caracterizado por uma
negacao inicial, no qual
a pessoa primeiro se
mostra pasmada e
depois se recusa a
acreditar no diagndstico
Oou nega que algo esteja
errado.

“‘Nao pode ser!”

“Nao quero falar nisso!”
“Isso nao pode estar
acontecendo!”
“Deixem-me so!”

2) Anseio e busca pela
figura perdida. O mundo
parece vazio € sem

2) Torpor: a pessoa
protege a si mesma com
uma atitude de

2) Raiva: substitui-se a
negagao por
sentimentos de raiva,

“Por que eu?”
“‘Por que ele fez isso
comigo?”

significado, mas a | superficialidade em | revolta e ressentimento. | “Logo comigo?”
autoestima permanece | relagédo a perda.

intacta. ~ Caracterizado

por preocupagdo com a

pessoa perdida,

inquietacao fisica, choro

e raiva. Pode durar

varios meses e até

mesmo anos.

3) Desorganizagdo e | 3) Busca: a pessoa | 3) Barganha: o paciente | “Pelo menos me deixou
desespero. Inquietagdo | busca ou ¢é levada a | tenta negociar com | bem”

e falta de objetivos. | recordar o ente perdido. | médicos, parentes e | “Cada vez me convengo
Aumento na | Similar ao segundo | amigos, no sentido de | mais de que ele morreu”

preocupacdo somatica,
retraimento, introversao
e irritabilidade.
Revivéncia repetida de
recordacgoes.

estagio de Bowlby.

em ftroca da
cumprir promessas.

cura,

4) Reorganizado. Com o
estabelecimento de
novos padrdes, objetivos
e metas, o luto cede e é
substituido por
recordagbes queridas,

4) Depressao: a pessoa
sente-se desamparada
quanto ao futuro, néo
consegue seguir vivendo
normalmente e se afasta
da familia e dos amigos.

4) Depressao: aqui o
paciente é tomado por
um sentimento de
grande perda e
experencia sintomas
clinicos de depresséo

“Cada vez me convengo
mais de que estou
morrendo”

“Se eu me safar dessa,
juro nunca mais fumar”
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ocorrendo uma
identificacdao sadia com
a pessoa falecida.

nao conseguindo mais
negar sua doenca.

5) Recuperagao e
reorganizagao: a pessoa
percebe que sua vida
continuara, com um
novo ajuste e objetivos

5) Aceitagédo: o paciente
descobre que a morte é
inevitavel e aceita a
universalidade da
experiéncia. Geralmente

“E a vida, né Doutor!”
“Todos ndés morremos
um dia”

encontra-se bastante
fraco e cansado.

diferentes.

Fonte: ALVES, Elaine Gomes dos Reis. A Morte Matada: Luto por Violéncias. In:
SANTOS, Franklin Santana; et al. Tratado brasileiro sobre perdas e luto. Sdo Paulo:
Atheneu Editora, p.132, 2014.

Cassorla (2009) descreve alguns processos que podem ser encontrados como
estratégias de elaboragdo da morte que sédo importantes de serem discutidos. Uma
estratégia € a crenga na vida apdés a morte como a criagdo de uma vida sem
necessidades e preocupagdes, em uma eterna plenitude e satisfacéo total. E interessante
perceber que nessa crenga ha a presenga da negacéo da morte, além da morte ser um
atrativo, por meio do qual o sujeito alcangara a felicidade eterna (CASSORLA, 2009).

Outra situagdo muito comum na elaboracdo da morte sdo os sentimentos de culpa
que podem estar relacionados ao préprio sujeito onde este se vé responsavel pelas
desgragas do mundo e condenado a morte, ou quando o sujeito apresenta crengas de
abandono pela pessoa morta. Pode ocorrer ainda, a morte como uma ideia de punigao
justa se a pessoa se imagina culpada ou pecadora e injusta se o sujeito ndo se conforma
com a realidade ou supbe que sua morte seja causada por outros que seriam inimigos
(estes ultimos podem ser os depositarios de forma projetiva de toda a destrutividade
prépria do sujeito, que dessa forma, é negada).

Também pode-se observar fantasia de reencontro e fuga do sofrimento que esta
associada com a existéncia de vida em um outro mundo sem sofrimento, onde todos se
reuniao com figuras religiosas como Deus ou mesmo com entes queridos ja falecidos.
Esta situacao requer cuidados especiais da equipe de saude uma vez que pode levar a
pessoa enlutada a um comportamento de negligéncia com o autocuidado ou até mesmo
ao suicidio em busca do reencontro com as pessoas amadas (CASSORLA, 2009).

As situacdes descritas acima sao algumas das que podem fazer parte do processo
do luto, mas ressalta-se que cada sujeito ira lidar de forma particular com o processo de
morte e luto, seja com relagdo a sua prépria finitude ou com relagdo a morte de entes
queridos. Essa forma particular de lidar com o assunto tera influéncia de suas

caracteristicas pessoais de personalidade, caracteristicas emocionais, de compreensao
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do processo, bem como do apoio recebido por familiares, amigos e equipe de saude
(CASSORLA, 2009).

E importante destacar que, apesar de ser adotada uma definicdo conceitual para o
luto, existem gigantescas diferencgas entre as culturas a respeito de como e até mesmo se
o luto sera sentido e expresso, sendo assim uma situagdo multideterminada (FRANCO,
2010).

As fases de elaboragdo do luto e do processo de morrer, como vimos, poderao
variar em sua ordenacéao e intensidade podem ainda se sobrepor umas as outras como
um paciente pode, por exemplo, passar por um momento de raiva, em seguida por um de
negacdo e depois voltar ao estagio de raiva ou demonstrar uma aparente calma. E
fundamental a compreensao de que este processo sofre influéncia de diversos fatores
internos ao paciente e ambientais, mas principalmente, saber que quando o paciente
possui suporte da rede de cuidado ao longo de todas essas etapas, espera-se que o
paciente vivencie esse luto de forma mais organizada e tranquila, com menos dificuldades
e menor sofrimento (CASSORLA, 2009).

Atualmente encontra-se a proposta do modelo do processo dual do luto que
identifica dois fatores estressores (orientados para a perda e para a restauragao) e
considera um processo dindmico e regulador do enfrentamento. Assim, haveria uma
variagado no posicionamento da pessoa enlutada que ora poderia enfrentar, ora evitar as
diferentes tarefas do Iluto e esse movimento de evitagdo e confrontagdo com a
necessidade de restauragao seria o processo de enfrentamento adaptativo necessario ao
processo do luto (FRANCO, 2009).

Pode ser observado, ao longo do tempo, um grande aumento dos trabalhos,
estudos e publicagdes sobre o processo de luto no Brasil que evidenciam a dimensao e a
importancia do tema, além da introdugdo mesmo que timida de disciplinas ligadas a morte
nas faculdades de medicina, ressaltando a necessidade de uma boa formacéao
profissional e da instituicdo de servigos especializados de boa qualidade (FRANCO, 2009;
SANTOS, 2009).

6.2 LUTO NORMAL E LUTO PATOLOGICO: CONCEITUAGCAO E DIAGNOSTICO

Para iniciar os estudos sobre luto sdo necessarias algumas consideragdes sobre o
termo. A palavra “luto” esta definida na lingua portuguesa como “sentimento de pesar e
tristeza pela morte de alguém” (MICHALIS, 2008, p.532) se relacionando ainda com o

habito de utilizacdo de vestes escuras por familiares e amigos da pessoa falecida durante



141

um periodo de tempo como forma de expressdo desse sentimento de pesar e com o
tempo de duracéo desse ritual (MICHAELIS, 2008). Pode ser compreendido ainda como o
estado de estar, segundo palavra da lingua inglesa, “bereft” cujo significado seria estar
despojado, sentir-se rasgado, despedacado (SOARES; MAUTONI, 2013). Como grandes
pesquisas de impacto mundial encontram-se em lingua inglesa existem diversas palavras
na expressao dessa experiéncia. A palavra “bereavement” estaria relacionada a situagao
de perda (PASSWORD, 2010).

O luto é considerando neste trabalho conforme a definicdo de Silva (2014, p.71)
como “‘uma reagao a perda de um ser, com o0 qual se possui vinculo afetivo, devido a
morte”. E na pesquisa de trabalhos sobre o assunto, o termo utilizado nas bases de dados
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cientificas foi o ““bereavement” por melhor representar o conteudo aqui estudado. Sobre
esse assunto, podemos encontrar na literatura, uma extensao da vivéncia do luto descrita
frente a outros tipos de perda como, por exemplo, demissdes, divorcios, mudancgas
geograficas e diversas outras situagdes que signifiquem a auséncia ou afastamento de
pessoas ou objeto de interesse, porém cabe destacar o aspecto irreversivel da morte e de
suas carateristicas especificas (SILVA, 2014).

Ao se deparar com a palavra luto é inevitavel pensar em uma situagao de perda
frente a morte de uma pessoa, mas & importante considerar a existéncia das chamadas
mortes simbdlicas. Essas sdo perdas que acontecem ao longo da vida mesmo que nao
haja concretamente a morte de alguma pessoa, mas desencadeia de forma semelhante,
sentimentos de profunda tristeza, medo e sensacao de ruptura. Como exemplo das
mortes simbdlicas, pode-se encontrar algumas caracterizadas como “festivas” pois sao
desejadas como uma formatura, casamento ou a saida de um filho de casa por um
processo positivo de crescimento e independéncia, dentre outros. Ha, em contrapartida,
as consideradas “dolorosas” pois mesmo sem haver uma situagcao concreta de morte a
condicdo da perda €& extremamente difici como em situacbes de adoecimento e
separagdes, que podem ser elaboradas e ressignificadas em um movimento de
crescimento pessoal, mas as pessoas nessa condigcdo passam pelas mesmas fases de
elaboragdo do que aquelas que se encontram frente & morte (KOVACS, 20009).

Em todo o percurso ao longo dos anos de investigagdes e de estudos sobre os
processos de luto observa-se uma preocupacdo constante em considerar o luto como um
movimento natural e ndo uma experiéncia psiquicamente patolégica como se pensava
inicialmente. Atualmente sdo consideradas duas formas de vivéncia dessa experiéncia:
uma que leva o sujeito enlutado a superagdo da perda por meio de uma aceitagao

enquanto outra levaria o individuo ao chamado transtorno do luto prolongado (TGP). Essa
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forma patoldgica de luto, o TGP é uma condi¢do ndo saudavel em que o sujeito pode
apresentar diversas alteragdes fisicas, psiquicas e sociais e sua sintomatologia é
diferente dos demais transtornos descritos no manual diagndstico e estatistico de
transtornos mentais (DSM) na versao IV e assim, este quadro difere dos demais
transtornos e ha tempos ja existia uma proposta de sua inclusdo na nova versdo do
manual. Assim foi feito em sua versado V (FRANCO, 2009).

Para analise do processo de luto é fundamental a consideragdao desse como um
processo multifatorial e multidimensional, conforme bem descrito por Casellato et al
(2009, p.85):

Consideramos que o luto € um processo de enfrentamento da perda
e de reorganizagéo do enlutado, que implica em uma transformagéao
da relacdo com a pessoa perdida e a possibilidade de continuar
vivendo (e nao apenas sobrevivendo) sem aquela pessoa. A
possibilidade de elaboragado do luto depende de fatores externos ao
individuo e da interacdo entre estes e os internos. Isto quer dizer que
as reacbes e comportamentos diante da perda podem ser
manifestados, intensificados ou inibidos por influéncias -culturais,
socio-econbmicas, religiosas e familiares. Deve-se também
considerar questbes relacionadas as circunstancias da perda, ao
contexto, as condigdes de suporte social e as possiveis perdas
secundarias ou correlacionadas ao evento da morte (CASELLATO; et
al, 2009, p.85).

Nesse sentido, é fundamental a compreensao de que a manifestacdo a perda pode
ocorrer de diversas formas, sendo mais ou menos intensa, breve ou prolongada, e as
caracteristicas dessa reagao serdo moldadas por diversos fatores determinantes do luto
(PARKES, 1998).

Um dos determinantes do luto é a relagdo com o morto que engloba quatro
componentes das relagées humanas que sdo: a for¢a do apego, a seguranga do apego, a
confianga e o envolvimento. Nesse sentido, a perda seria mais sofrida em pessoas que
desenvolveram fortes vinculos com o sujeito falecido, tendo neste, grande fonte de
seguranga e confianga. Estudos demonstram que o fator género também é um
determinante do luto, onde as mulheres tendem a sair de um processo de luto com mais
problemas psicoldgicos, enquanto os homens tendem a maior mortalidade por problemas
cardiacos quando ha o falecimento do cbnjuge. Autores discutem a hipotese de que os
homens possuem uma tendéncia a repressdo das emocgdes e os problemas cardiacos
poderiam ser uma manifestagcdo psicossomatica desta reacéo a perda. A idade também
influencia na elaboragao da perda (PARKES, 1998).



143

Quando se trata da idade do falecido, culturalmente ha uma tendéncia a uma maior
aceitacao quando a morte for de pessoas mais velhas do que se for em pessoas mais
jovens ou até mesmo em criangas. Com relagdo a idade da pessoa enlutada, estudos
demonstram que o luto no idoso é causa de grande parte dos quadros de depresséao, e
deve ser avaliado em conjunto com as diversas perdas que ocorrem nessa faixa etaria
como a perda da capacidade fisica, do status social e financeiro, dentre outros. Quando o
enlutado é uma crianga, é possivel observar reagdes com comportamentos de isolamento,
fuga do assunto e até mesmo agressividade que € mais comum em meninos, enquanto as
meninas apresentam uma tendéncia de se tornarem cuidadoras compulsivas (PARKES,
1998).

Outro fator determinante nas reacdes a perda € o tipo de morte. As mortes
violentas e inesperadas (suicidio, assassinato, acidentes, dentre outros) representam um
risco aumentado para reacdes disfuncionais e psicopatologias na pessoa enlutada,
mesmo na auséncia de vulnerabilidades pessoais. Quando comparada a morte violenta,
as mortes naturais ndo sao traumaticas. Estudos apontam que pessoas enlutadas em
contexto de mortes inesperadas apresentam maiores disturbios psicolégicos e de forma
persistente durante o primeiro ano do luto. As perdas inesperadas e precoces também
possuem fortes impactos como a presencga de altos niveis de estresse pds-traumatico
explicada pela morte ndo antecipada nem possibilidade de preparacédo para a perda. As
mortes violentas também sao um fator de vulnerabilidade a saude mental ja que o luto
tende a ser permeado por sentimentos de raiva e culpa. Se o perigo persistir (como em
casos de assassinatos sem identificagdo do criminoso) a decepgdo com o poder das
autoridades e a sensagao de inseguranca fazem emergir fortes temores. Na morte por
suicidio ha uma tendéncia da presenca de fortes emocgdes de culpa pela familia do morto
(com pensamentos de que poderiam ter feito algo mais para evitar esse fim), onde pais do
falecido demonstram uma tendéncia ao maior sofrimento quando comparados aos demais
familiares. Em casos de desastres, o enlutado pode estar em uma situagéo de perdas
multiplas e esse sobrevivente demonstra maior vulnerabilidade ao PTSD (PARKES,
1998).

Outra categoria de Iluto que causa problemas especiais € a de “luto néao
autorizado”. Nesta categoria estdo as perdas que ndo podem ser expressamente e
publicamente apresentadas como em casos de relacionamentos nido reconhecidos
(extraconjugais, homossexuais, médicos que se vincula ao seu paciente, dentre outros),
entram ainda as perdas nao reconhecidas como as mortes perinatais e abortos, e ainda, o

enlutado nao aceito como tal, como no caso de criangas que sdo consideradas muito
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novas par estar de luto e por isso ndo terdo ofertadas possibilidades de expressao e
elaboragao da perda sofrida (PARKES, 1998).

A vulnerabilidade pessoal também é um grande fator que influencia e determina as
reacdes do luto e suas complicagcdes. Nesse sentido, a historia prévia de doenga mental
no enlutado é apontada como maior risco no processo de luto. Fatores de personalidade
também determinam esse processo e ja esta descrito na literatura a relagéo entre padrao
de apego inseguro e evitador, bem como tragos ansiosos, fortes reagdes ao luto com
evitacao total da realidade da perda, relagdo de dependéncia da pessoa falecida e baixa
auto-estima com o maior impacto negativo no luto (PARKES, 1998).

Aspectos sociais e culturais também sdo determinantes nas reagdes do luto e
podem favorecer impactos negativos. A repressao das emogdes pode ser encorajada
socialmente e é uma vulnerabilidade, enquanto as sociedades que incentivam a
expressao das emocgdes apresentam uma tendéncia ao menor numero de problemas
apos a perda. O suporte social também é determinante e estudos demonstram que a rede
social da pessoa enlutada auxilia no apoio aos novos papeéis a serem desempenhados,
bem como na formac&do da nova identidade do enlutado. A proximidade fisica com
parentes de grande afinidade também favorece a elaboracdo do luto de forma mais
saudavel e ajustada (PARKES, 1998).

E observado, portanto que ha reacdes que sdo esperadas e assim o luto é
considerado um luto normal, mas existem reagbes e impactos do luto que podem levar
sérios prejuizos ao individuo e assim temos o chamado luto complicado, patolégico ou
traumatico.

Como descrito pelos sistemas diagndsticos o luto normal apresenta caracteristicas
que perpassam por sinais e sintomas tipicos de quadros depressivos, exceto as ideagdes
suicidas e extremos sentimentos de desvalia. Assim, é fundamental que seja feito um
diagnéstico diferencial entre luto e depresséo, principalmente em periodo superior a dois
meses apos a morte ter ocorrido (SILVA, 2014). Essa avaliagao criteriosa ird demonstrar
se ha presencga de psicopatologia e sera indicio da necessidade de acompanhamento
profissional adequado as necessidades do paciente.

Para que fique bem esclarecido os sintomas possiveis de estarem presentes no

processo de luto normal, segue a tabela 7.

Tabela 7 - Sinais e sintomas tipicos do luto normal

Sentimentos Queixas Somaticas




- Tristeza

- Raiva

- Culpa e Autorecriminagao

- Ansiedade

- Solidao

- Fadiga

- Choque

- Anseio pela presenca do outro
- Emancipagao

- Vazio no estbmago

- Aperto no peito

- N6 na garganta

- Hipersensibilidade ao barulho

- Sensagdo de despersonalizagao
(“nada me parece real, inclusive eu)

- Falta de ar

- Fraqueza muscular

- Falta de energia

- Sensacao de presenca

- Alucinacgdes

- Alivio - Boca seca
- Estarrecimento
- Desamparo
Cognicoes Comportamentos
- Descrencga - Disturbios do sono
- Confusao - Disturbios do apetite
- Preocupacao - Comportamento “aéreo”

- Isolamento social

- Sonhos com a pessoa morta

- Evitagdo de coisas que lembrem a
pessoa morta

- Passeio a lugares que lembrem a
pessoa morta, portar objetos que
pertencem a ela

- Choro

- Hiperatividade

Fonte: SILVA, Adriana Cardoso de Oliveira. Conceituando o Luto. p.76. In: SANTOS,

Franklin Santana; et al. Tratado brasileiro sobre perdas e luto. Sdo Paulo: Atheneu

Editora, p.132, 2014.
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O luto normal apresenta diferengas claras daquele dito complicado, patolégico ou

traumatico. Para isso é apresentada a tabela 8, adaptada de Alves (2014), onde estao

apresentados e de forma detalhada, os sintomas expressos no processo de luto normal,

bem como no patolégico para facil comparagdo e distincdo dessas formas de

manifestacdo das reacdes a perda.
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Tabela 8 - Diferenciagao dos sintomas do luto normal para o patoldgico

LUTO NORMAL

LUTO COMPLICADO, PATOLOGICO OU
TRAUMATICO

1) Identificagdo normal com o falecido

1) Identificacdo excessiva ou anormal com o

falecido

2) Pouca ambivaléncia para com o falecido

2) Maior ambivaléncia e raiva inconsciente para

com o falecido

3) Choro; perda ou aumento do peso; libido

diminuida; retraimento; insbnia; hipersonia;
irritabilidade; concentragao e atencao
diminuidas

3) Similar ao Luto normal, porém com maior

intensidade dos sintomas

4) Ideias suicidas raras

4) Ideias suicidas comuns

5) A autoimposicao de culpa relaciona-se ao

modo como o falecido foi tratado

5) A autoimposigéo de culpa é global

6) Auséncia de sentimentos globais de

inutilidade

6) A pessoa pensa ser inutil ou ma em termos

gerais

7) Evoca empatia e solidariedade no médico

7) Geralmente evoca aborrecimento e irritagao

8) Com o

autolimitados, desaparecem de uma maneira

tempo, os sintomas cedem;

geral em seis meses, podendo se estender ao

redor dos dois anos

8) Os sintomas nao aliviam com o tempo, e
podem piorar, podendo persistir por varios

anos, se nao tratados

9) Vulnerabilidade a doencas fisicas e

psiquicas

9) Vulnerabilidade a doencgas fisicas e

psiquicas

10) Resposta a reasseguramento e contatos

sociais

10) Auséncia de resposta a reasseguramento;

afasta os contatos sociais

11)

antidepressivos

N&do ajudado por medicamentos

11) Ajudado por medicamentos antidepressivos

Fonte: ALVES, Elaine Gomes dos Reis. A Morte Matada: Luto por Violéncias. In:

SANTOS, Franklin Santana; et al. Tratado brasileiro sobre perdas e luto. Sdo Paulo:

Atheneu Editora, p.132, 2014.

No luto complicado, também chamado de luto patoldégico ou traumatico, pode-se

encontrar desde uma auséncia ou adiamento da tristeza ou até mesmo uma manifestagao

devastadora desta, podendo, ou ndo estar associados a ideacdo suicida e sintomas

psicoticos. Essa situacdo impacta significativamente a vida do sujeito que percebe
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prejuizos em diversos aspectos de sua vida (SILVA, 2014). As variadas formas de sua
manifestacdo sofrerdo influéncias dos fatores determinantes citados neste trabalho
anteriormente.

O grafico 18 de elaboragao da propria autora, objetiva a demonstracdo de forma
esquematica, clara e objetiva, dos diversos tipos de luto complicado. Pode-se observar
que dentro dessa categoria, considerada uma reacdo patoldégica a perda, existem
diversas formas de expressdo que devem ser bem conhecidas pelos profissionais de
saude, para que se possa fazer uma analise individual bem como o diagnéstico diferencial
do movimento realizado pelo paciente. Esse conhecimento é fundamental para a

possibilidade de uma intervencao adequada e efetiva para cada caso, em particular.

Grafico 18 - Tipos de luto complicado

Luto Complicado

Luto Crénico Luto Inibido Luto Adiado

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

Como se pode observar, existem diversas formas de luto complicado, sdo elas: o
luto crénico, o luto inibido, o luto adiado e eles serdo mais profundamente abordados
neste momento.

O chamado luto adiado (também conhecido como luto inibido ou luto postergado), é
caracterizado por uma resposta a morte como se ela nao tivesse ocorrido. O sujeito ndo
fica de luto no momento da perda. E semelhante a uma fase de negagdo extremamente
acentuada. Pode estar relacionada com a fase de barganha, pois podem ser encontradas
tentativas de negociacédo com a esperanga do surgimento do morto a qualquer momento
(ALVES, 2014). Por fim, corresponde a uma inibicdo das reag¢des imediatas a perda que
sdo provocadas em momento futuro, por situagdes que sozinhas nao teriam forgas para
essa mobilizacdo (CASELLATO; et al, 2009). Em resumo, o sujeito ndo expressa seus

sentimentos, pode ter alguns sintomas, mas ndo de forma suficiente para elaborar seu
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luto, até que, em momento futuro, essas questdes serdo revivenciadas e enfim o luto
elaborado. Nesse caso, a pessoa pode nao relacionar seus sintomas a morte, devido ao
espaco de tempo transcorrido. Essa falta de reconhecimento também esta presente no
chamado luto mascarado que consiste na falta de manifestacao tipica do luto que provoca
consequentemente problemas de saude e expressdo de condutas mal adaptativas
(SILVA, 2014; SOLANO, 2014).

O luto suspenso é muito comum em casos de desaparecimento ou acidentes em
que o corpo nado é encontrado, a pessoa nao pode ficar de luto, entdo a esperanga
permanece. Também acontece quando, frente a perda, a pessoa precisa cuidar de outra
como um pai que precisa cuidar da esposa frente a morte do filho. Essa situagdo é
extremamente prejudicial & saude psiquica (ALVES, 2014). E semelhante ao luto inibido,
descrito por Casellato (2009), caracterizado pela auséncia de sintomas do Iuto normal
apos a perda de um ente querido com a repressao das emogdes naturais da perda e nao
manifestacado das reacgdes ao luto (CASELLATO; et al, 2009).

No luto ndo autorizado, a vivéncia do luto é proibida. A perda n&o é reconhecida
socialmente como morte de natimorto, de animais de estimacgado, perdas de relacbes
extraconjugais, disponibilizagdo de filhos para a adogao, perdas sem morte e até mesmo
o luto vivido por profissionais de saude (ALVES, 2014).

O luto cronico acontece quando a pessoa fica presa ao processo do luto sem
conseguir vislumbrar uma possibilidade de vida sem a pessoa que morreu (ALVES, 2014).
E o luto cujas manifestacdes sdo severas e extremamente prolongadas, muito comum em
pessoas que mantinham uma relacdo de dependéncia emocional com a pessoa perdida.
Aqui o enlutado se vé incapaz de viver sem a pessoa falecida o que gera grande
perturbacao psicolégica (CASELLATO; et al, 2009). Nesse tipo de luto ha uma falta de
habilidade geral do individuo para aceitar a perda, revelando uma histéria de grande
dependéncia emocional para com o ser perdido e a desesperanca crbnica € um dos
sintomas marcantes (SOLANO, 2014, p.113). Nesse caso o quadro clinico € persistente
por muitos anos de forma que os sintomas comecam a fazer parte da vida do enlutado e,
apesar do enlutado perceber os prejuizos em sua vida, sozinho ndo consegue modificar
tal situacdo. No chamado luto exagerado, o enlutado percebe a relagdo de seus sintomas
com a morte e seus impactos em sua vida, mas nessa categoria normalmente sao
presentes transtornos psiquiatricos comorbidos.

E importante refletir ainda sobre o luto traumatico que é aquele em decorréncia de
mortes repentinas, inesperadas e/ou violentas e precoces. Esse Iluto ndo é

necessariamente uma forma de luto complicado, mas € um fator de vulnerabilidade para
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as complicagdes no luto. Da mesma forma, ha grande vulnerabilidade no luto parental,
pois os pais que perderam seus filhos tendem a relembrar da pessoa ou do evento de
forma extremamente carregada de emocédo e essa “ferida aberta” pode favorecer
dificuldades de elaboragao dessa perda (ALVES, 2014).

Os fatores que influenciam e determinam as reagdées no processo de luto ja foram
abordados anteriormente, mas agora sdo esquematizadas conforme adaptacdes do texto
de Solano (2014, p.114) onde o autor ressalta alguns fatores de risco e protecao para o

luto complicado, que s&o citados a seguir na tabela 9:

Tabela 9 - Fatores de risco e de protecao para o luto complicado

1) Fatores relacionados a vida afetiva na infancia:

- Histérico de sofrimento de intensa angustia de separagao
- Histdrico de alta dependéncia dos pais
- Negligéncia parental, pais abusadores ou altamente controladores

- Estilos inseguros de apego

2) Fatores relacionados a antecedentes pré-morbidos do enlutado:

- Orfandade precoce

- Antecedente de doencga psiquiatrica

3) Fatores relacionados ao suporte social:

- Baixo grau de coeséo familiar
- Enlutado isolado socialmente

- Concorréncia de estressores econdmico-financeiros

4) Fatores relacionados ao tipo de contexto da morte:

- Perdas multiplas (exemplo: perdas de varios entes queridos em tragédias)
- Circunstancia da morte (exemplo: em decorréncia de violéncia)
- Morte por suicidio (a elaboragéo do luto tende a ser mais demorada por estar relacionada a um

estigma social e sentimentos de vergonha)

5) Fatores relacionados a caracteristicas pessoais do enlutado:

- Religiao (religiosidade e espiritualidade podem atuar como fator de protecao)

- Idade (alguns estudos apontam maior vulnerabilidade no enlutado mais jovem)

- Personalidade (tragos como otimismo e boa autoestima sao fatores de prote¢ao)

- Estilo pessoal de enfrentamento do estresse (exemplo: um estilo “ruminativo” predispde a

complicagées do luto)

6) Fatores relacionados a relagao entre enlutado e o falecido:

- Perda de parentes muito préximos (pode ser um fator complicador)

- Sobrecarga do enlutado-cuidador previamente a morte (a sobrecarga crénica tende a ter a
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saude mais afetada e ter maior vulnerabilidade para complica¢des do luto).

Fonte: SOLANO, Jodo Paulo Consentino. Luto Complicado (ou Traumatico ou
Patologico). p.114. In: SANTOS, Franklin Santana; et al. Tratado brasileiro sobre
perdas e luto. Sao Paulo: Atheneu Editora, p.132, 2014.

Com relagdo aos critérios diagnosticos do luto prolongado, uma das maiores
criticas é que ele contempla apenas o carater crénico do luto, enquanto o luto inibido nao
foi contemplado no DSM-V. Isso ocorreu, acredita-se, devido a um estudo que nao avalia
se devem ser consideradas como doentes as pessoas que nao expressam ou demoram a
expressar ou pouco expressam as dores frente a perdas, onde o estudo que faz este
questionamento coloca as pessoas que pouco se expressam na perda como um perfil de
enfrentamento “repressivo” e que este movimento estaria mais ligado a resiliéncia do que
a doencga (SOLANO, 2014).

Ainda na perspectiva do diagndstico, Solano (2014) apresenta uma descricdo dos
critérios diagnosticos para transtorno de luto prolongado que sera detalhada a seguir na
tabela 10:

Tabela 10 - Critérios diagndsticos para transtorno de luto prolongado

Critério A: Perda de um ser amado por morte.

Critério B: Angustia de separagao; saudades sentidas diariamente (ou em medida
incapacitante), com sofrimento fisico e/ou emocional pelo anelo, ansia do reencontro,

comportamento de busca ou intensa sensacao de vazio/solidao.
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Critério C: Sintomas cognitivos, emocionais ou comportamentais sentidos diariamente
(ou em medida incapacitante) — pelo menos cinco dos seguintes:

- vivéncia de confusdo sobre o valor de si mesmo no mundo (‘uma parte de mim
também se foi...”)

- dificuldade em aceitar a perda como fato irreversivel

- condutas ou rituais que evitam qualquer lembranga da perda

- dificuldade de acreditar (confiar) nas pessoas

- dificuldade de “levar a vida adiante” (por ex: fazendo novos amigos, lutando por um
sonho/interesse)

- vivéncia subjetiva de anestesia, desligamento do mundo ou entorpecimento emocional
- sentimento de que a vida n&o é mais compensadora, € vazia ou sem sentido

- sentimento de estar paralisado, chocado ou confuso

Critério D: Tempo: pelo menos 6 meses desde a perda

Critério E: Os sintomas causam significativo prejuizo no funcionamento social,

ocupacional ou em outras areas importantes da vida do individuo.

Critério F: Os sintomas nao sao melhor explicados por transtorno depressivo maior,

nem de ansiedade generalizada, nem de estresse pds-traumatico.

Fonte: SOLANO, Jodo Paulo Consentino. Luto Complicado (ou Traumatico ou
Patologico). p.115. In: SANTOS, Franklin Santana; et al. Tratado brasileiro sobre
perdas e luto. Sdo Paulo: Atheneu Editora, p.132, 2014.

O Iluto é uma experiéncia de vida comum a todos os seres humanos, mas
vivenciada de forma singular e Unica, onde o sujeito tera que se adaptar ao mundo, sem a
presenca de um ente considerado importante em sua vida. Algumas pessoas podem lidar
bem com essa tarefa de readaptacdo enquanto outras necessitardo de auxilio
especializado para essa tarefa. Dessa forma, é fundamental o entendimento basico do
processo de luto, em especial pelos profissionais de saude, para que possam abordar
melhor o tema e prestar uma assisténcia de mais qualidade, quando relacionado a perda
(SILVA, 2014).

Ha evidéncias dos resultados da intervencgao terapéutica em situagdes de luto seja
ele antecipatério, um luto considerado normal e até mesmo nos casos mais complicados.
S&o importantes que sejam trabalhados, como destaca Franco (2009, p.252) os diferentes

niveis de atengao aos enlutados. No nivel de intervengao primario estaria a avaliagao das
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condicbes do enlutado, de seus recursos e possibilidades de resiliéncia; na intervengcao
secundaria a concentragdo € nos enlutados considerados de risco e, na intervengao
terciaria estariam concentradas as intervengdes aos enlutados que apresentam reacgdes
caracteristicas do luto complicado (FRANCO, 2009). As intervencdes em situagao de luto
antecipatorio, muito caracteristico do trabalho realizado na situacdo de CP, também
demonstram resultados positivos com maior aceitacdo da perda e da oportunidade de
despedida e de resolucdo de questbes inacabadas minimizando a margem para o
surgimento de sentimentos de arrependimento o que favorece o ajustamento a perda
(FRANCO, 2009).

6.3 OS IMPACTOS DO LUTO

Quando se fala em luto € muito comum, tanto leigos quando profissionais de
saude, acreditarem que a pessoa enlutada desenvolve apenas sintomas psicologicos
relacionados ao luto como tristeza, depressao, ansiedade, sentimentos de raiva, culpa,
dentre outros e que, quando ocorrem sintomas fisicos, estes sado leves e sem
representacao de risco a saude do sujeito (SANTOS, 2014). Porém, os impactos do luto
na saude fisica sdo significativos e merecem especial atengao.

Como bem destacam Soares e Mautoni (2013) os impactos do luto podem ser em
diversos aspectos da vida dos sujeitos. Sdo comumente encontradas alteragdes fisicas
(como tensdo muscular, hipertensao arterial, alteragdes no sono e no apetite, perda de
forga fisica, etc.), reacbes emocionais (como um estado de choque, negagao, desespero,
tristeza, confusao, culpa, ressentimento, dentre outros), reagdes comportamentais (como
apatia, choro, e agitagado), reagdes sociais (sendo muito comum o isolamento social e a
dificuldade na interagdo) e até mesmo reagdes espirituais (como a perda ou o ganho de
forca da fé, a busca de conforto na religido ou o afastamento de Deus) (SOARES;
MAUTONI, 2013).

O luto ira impactar o individuo em diversas dimensdes que devem ser consideradas
na assisténcia ao enlutado. Na dimensao fisica podem ser presentes alteracdes no apetite
€ no sono, palpitagdes cardiacas, perda do interesse sexual, dentre outros. Na dimensao
emocional, pode haver um estado de choque, entorpecimento, sentimentos de raiva e
culpa, irritabilidade ou mesmo oscilagdes do estado de humor, sentimentos de medo e
soliddo, dentre outros. A nivel comportamental pode haver choro, protesto, forte
lembranga da pessoa perdida, busca por lugares e objetos que lembrem o falecido

sempre em uma perspectiva de aproximagao, mas também pode haver comportamento
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de evitamento, uso de alcool e outras substancias na tentativa de esquecer do falecido,
evitar lugares que lembrem a pessoa e assim por diante. Na dimensao cognitiva pode
haver confusdo mental, falta de memoaria, queda na concentracao, alucinagdes auditivas e
visuais temporarias, dentre outros sintomas. Um aspecto importante e também afetado é
0 espiritual, pois pode haver questionamentos sobre as crencas e valores, aumento ou
perda da fé, raiva de Deus, sensacdo de traicdo ou abandono por Deus e até mesmo
desapontamento com a comunidade religiosa pela inadequacédo do apoio ofertado ou
mesmo a auséncia deste. Por fim, mas ndo menos importante, a dimensao social também
¢ afetada e pode haver retraimento ou isolamento social por parte do enlutado
(CASELLATO; et al, 2009).

E importante destacar que as reagdes e impactos descritos acima ndo acontecem
em todos os aspectos a todos os individuos, ndo € uma reagao linear, nem regra no
processo de elaboragdo do luto. Sobre essas manifestacbes, Casellato et al (2009)

destaca que:

[...] essas reacbOes ndo sao lineares e nem gradativas. Elas
costumam surgir de forma desordenada e sobreposta, dando ao
individuo uma forte sensacao de caos interno, muitas vezes referida
como ‘“loucura” pelos préprios enlutados. A medida que
experimentam o alivio de um ou mais sintomas, o enlutado,
gradativamente retoma o senso de controle sobre o préprio corpo e
sobre as suas emocgdes e se sente menos “doente”. (CASELLATO; et
al, 2009, p.87).

Ainda com relacdo aos impactos do luto na saude de pessoas enlutadas, ja se
relaciona com maior vulnerabilidade a mortalidade, especialmente por doengas cardiacas,
apesar de que, ainda n&o se sabe se o luto, isoladamente, seria a causa da morte ou se
ele poderia agravar uma doenga preexistente ou favorecer sua manifestagéo. Fato é que,
diversos estudos ja relacionam o luto com maior mortalidade, principalmente nos
momentos mais proximos a perda e em pessoas que perderam seus cénjuges (Parkes,
1998).

O luto esta associado com mortalidade indicando que o luto esta sim, associado ao
aumento desta, principalmente nos primeiros seis meses apds a perda, sendo que este
risco seria diminuido ao longo do tempo (SANTOS, 2014). Uma expressao que representa
a mortalidade por problemas cardiacos em decorréncia da vivéncia do luto € “coragao
partido”, encontrada em escrituras desde os tempos biblicos. A expressao popular
‘morreu de coracdo partido”, representa a ideia de que a dor do luto pode danificar

alguma estrutura do coragao e causar a morte do enlutado (PARKES, 1998).
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Estudos demonstram ainda, para além da mortalidade, que ha relato de Iluto e de
grandes perdas por pessoas com diversos problemas de saude como colite ulcerativa®,
distarbios cardiovasculares, glaucoma de angulo fechado®, Iupus eritematoso
disseminado®’, anemia®?, pneumonia®, artrite reumatoide®, tuberculose®, dentre outros,
incluindo doencas mentais. Apesar desses dados nao representarem uma definicado sobre
a influéncia da experiéncia de luto na saude dos enlutados, sdo aspectos que ndo podem
ser negligenciados na assisténcia a esses sujeitos (PARKES, 1998).

Outro impacto significante do luto no individuo é no que diz respeito ao sistema
endocrino-imunoldgico e essa area tem tido grande avango em estudos e pesquisas.
Embora o luto seja descrito principalmente como um fenédmeno psicoldgico, ha evidéncias
de sua relagdo com aspectos fisiologicos e estes, com graves consequéncias para a

saude. Assim, as consequéncias imunoldgicas do estresse, as alteragbes enddcrinas e

¥ Colite ulcerativa faz parte das chamadas Doengas Inflamatérias Intestinais e sua apresentagéo
clinica engloba sintomas como ataques intermitentes de sangramento retal, diarréia, eliminacao
de muco, dor abdominal e perda de peso. Essa doenga se apresenta com gravidade e cursos
diferentes entre os pacientes (BENETTON,; et al, 2007).

* Glaucoma primario de angulo fechado é uma doenca que caracterizada-se pelo fechamento
parcial ou completo do angulo da camara anterior do olho, com consequente elevagao da pressao
intra-ocular ponde ainda estar associado a lesdo do nervo optico (Consenso Brasileiro de
Glaucoma Primario de Angulo Fechado, 2006).

31 Lapus eritematoso disseminado, também chamado de sistémico € uma doenga auto-imune
(caracterizada por inflamagéo generalizada do tecido conjuntivo e dos vasos sanguineos e pela
producdo de auto-anticorpos patogénicos e que se depositam e lesam as células e tecidos do
préprio organismo), de etiologia desconhecida que pode atingir qualquer pessoa. Essa doencga
compromete os multiplos 6rgdos e apresenta sintomas como fadiga, presenca de febre,
fotossensibilidade, erupcgdes, artrite, nefrite, quadros neuropsiquiatricos, dentre outros (PEREIRA,;
DUARTE, 2010).

% Anemia é uma doenca caracterizada pela caréncia de ferro no organismo, e de grande
prevaléncia a nivel mundial (SILVA; et al, 2001).

* Pneumonia é uma infecgao respiratdria grave que possui diversos fatores de risco identificados
estdo os de baixo nivel socioeconémico, desnutricdo, baixo peso ao nascer, auséncia de
amamentagao, aglomeragdo familiar, poluicdo no ambiente e no domicilio. Sua mais grave
consequéncia é o 6bito, que acontece mais frequentemente em contextos neonatais (JURACI; et
al, 1997).

3 Artrite reumatoide é uma doenca inflamatéria sistémica crbénica, autoimune, que afeta as
articulagcbes e associa-se com manifestagdes sistémicas como rigidez matinal, fadiga e perda de
peso e a progressao da doencga torna os pacientes incapazes de realizar atividades da vida diaria,
reduzindo a qualidade e expectativa de vida (MELO; DA-SILVA, 2011).

% Tuberculose é uma doenca infecciosa transmitida por via aérea em praticamente todos os
casos. A infecgao ocorre a partir da inalacdo de nucleos secos de particulas contendo bacilos
expelidos pela tosse, fala ou espirro do doente com tuberculose ativa de vias respiratorias
(pulmonar ou laringea). E uma doenca considerada um grande problema de satde publica onde,
ainda no ano de 2007, a OMS ja fazia uma expectativa de 9,27 milhdes de novos casos no mundo
e colocava o Brasil como um dos 22 paises que englobava 80% dos casos dessa doenga
(BRASIL, 2011).
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psicologicas relacionadas ao luto sdo campos que merecem especial atengéo e
intervencao para evitar desfechos graves nas pessoas enlutadas (SANTOS, 2014).

Com relacao aos impactos em saude mental, o luto pode causar diversos
desfechos negativos. Dentre estes temos os sintomas depressivos que irdo variar em
intensidade e duragdo de acordo com as vulnerabilidades de cada sujeito e irdo gerar
também niveis variados de incapacitagdo, podendo chegar ao desenvolvimento de
patologias depressivas mais severas. Estudos demonstram que os sintomas depressivos
de intensidade leve e moderada podem variar entre 25 a 45% dos enlutados enquanto os
quadros clinicos mais graves, indicando um estatus de doenca depressiva, possui
prevaléncia de 10 a 20% dos enlutados (SOLANO, 2014).

Com relacdo aos sintomas ansiosos, estes também podem estar presentes no
processo de elaboracao do luto, especialmente em momento mais préximo do falecimento
e estes merecem especial atengao dos profissionais de saude mental quando preenchem
critérios para diagnosticos de transtornos de ansiedade (TA). Dentre essa categoria de
transtornos, € muito comum encontrar a presenca do transtorno de estresse pods-
traumatico (TEPT) mais frequentemente relacionado a situagdes de morte violenta,
inesperada ou entre pais que perderam seus filhos (SOLANO, 2014).

O Iuto, mesmo sendo um processo descritamente psicolégico com implicagdes
fisicas reconhecidas deve ser considerado como um processo multifatorial que inclui
aspectos socioculturais. Os aspectos sociais e culturais irdo influenciar na forma de
expressao dessa dor e em como esta sera percebida pela propria sociedade (SOLANO,
2014).

E importante destacar que o luto ndo é uma doenca, porém o “luto normal” em
decorréncia do falecimento de um ente querido é expresso por sentimentos negativos,
mas a existéncia desses sentimentos n&o significa doenga, pelo contrario, fazem parte
desse processo e precisam emergir de forma consciente para que o luto seja elaborado
(SOLANO, 2014). Apesar de nao ser considerado doenga o cddigo internacional de
doengas (CID-10) aborda o assunto reconhecendo que ha um processo considerado
normal e outro patoldgico (como vimos anteriormente) e em ambos 0s casos os enlutados
recorrem aos servicos de saude em busca de atencdo especializada por motivos
decorrentes desse processo (SOLANO, 2014).

Nesse sentido é primordial que os profissionais de saude estejam preparados para
atender demandas relacionadas as perdas ao luto, conhecendo suas manifestacoes
caracteristicas, bem como os possiveis impactos, estando aptos a distinguir a vivéncia do

luto normal do patolégico para que possam ofertar um atendimento personalizado e de
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alta qualidade ao paciente. Isso se justifica pela fungdo primaria dos profissionais em
favorecer a melhor qualidade de vida geral as pessoas, da qual faz parte o auxilio no
processo de elaboragdo do luto visando a minimizagao de seus impactos, a preservagao
da saude fisica e mental, bem como a passagem pelo processo de forma natural e

saudavel.

6.4 LUTO E FAMILIA

Uma vez que este trabalho aborda a situacdo de saude mental e a perspectiva
sobre a morte sempre com um olhar para a diade de cuidado paciente-cuidador, &
imprescindivel abordar o processo de luto no @mbito familiar.

A familia é considerada um sistema dinamico, ou seja, um grupo de pessoas que
interagem entre si e se influenciam mutuamente. E a instituicdo mais importante da vida
de um sujeito, com o desempenho de fungdes primordiais como a socializagdo, a
educacao dos filhos, transmissao de regras e valores do grupo familiar, além de provisao
financeira e apoio emocional, dentre outros (CARDOSO; BAPTISTA, 2020).

A familia apresenta um ciclo de desenvolvimento descrito por Carter e McGoldrick
(2011) que abrange cinco etapas. Séo elas: a etapa 1 é caracterizada pelo jovens
solteiros saindo de casa e por um processo de aceitacado de responsabilidade emocional e
financeira por si mesmo, com a diferenciagao do eu da familia, com o desenvolvimento de
relacionamentos intimos com adultos iguais e de relagdes de trabalho; a etapa 2 é
caracterizada pela unido de um casal e do comprometimento com um novo sistema
marital; na etapa 3 a principal caracteristica € a chegada do primeiro filho que exige
organizacao do casal para a aceitacao desse novo membro e ajuste do sistema familiar; a
etapa 4 é caracterizada pela chegada dos filhos na fase da adolescéncia, o que exige
maior flexibilidade e adaptacdo da familia; a etapa cinco se caracteriza pela saida dos
filhos de casa que ira exigir novo reajuste do casal; e, por fim, a etapa 6 se caracteriza
pelas adaptagdes frente ao estagio mais tardio da vida e os reajustes frente aos declinios
das capacidades funcionais (CARTER; MCGOLDRICK, 2011).

Considerando a familia como uma unidade interacional na qual os membros se
influenciam mutuamente veremos diversas manifestagdes do luto na familia que, claro,
tera influéncias das experiéncias individuais de cada um de seus membros (POLES;
MISKO; BOUSSO, 2014). Além disso, deve ser compreendido que as perdas e lutos
vivenciados terao impactos distintos no grupo familiar, de acordo com a fase especifica do

desenvolvimento em que este grupo se encontra. Por exemplo, a experiéncia do luto pelo
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adoecimento de um filho pequeno com DRC (quando a familia se encontra no estagio 2
de seu desenvolvimento) sera diferente da elaboragdo do luto frente ao adoecimento de
um membro em fase tardia de vida (quando a familia estiver na etapa seis de seu
desenvolvimento). Nesse mesmo sentido, percebe-se que o significado de cada fase, os
pensamentos e expectativas no momento de vida em que o grupo se encontra tera
impacto nas reagbes as adversidades, perdas e luto, incluindo influéncia na capacidade
de adaptacao e reajuste do grupo familiar frente a adversidade.

Algumas familias irdo abordar o tema e expressar seus sentimentos com menos
dificuldade que outras, enquanto familias mais fechadas a expressdo de emog¢des tendem
a apresentar barreiras no processo de elaboragcdo das perdas. Esse padréao de
comunicacao familiar também ira impactar na elaboracdo individual do luto (POLES;
MISKO; BOUSSO, 2014).

Para uma assisténcia profissional a familia enlutada é primordial a compreensao de
que todos os membros do grupo estardo passando pelas fases de elaboragao
concomitantemente e as respostas a perda podem ser conflitantes. O reconhecimento da
morte e/ou perda compartilhado pelo grupo € fundamental para a adaptagdo da familia a
sua nova condig¢ao e organizacao (POLES; MISKO; BOUSSO, 2014).

Poles, Misko e Bousso (2014) descrevem o processo de elaboragao do luto pelo
grupo familiar dividido em trés fases distintas. Na chamada fase de crise ha o surgimento
dos sintomas do luto com uma desorganizagdo na vida da pessoa doente e do grupo
familiar. O luto ocorre pela perda da condicédo de vida que tinham antes e da forma como
anteriormente se organizavam, pela sensagao de perda de controle. Os familiares estdo
altamente vulneraveis as mensagens transmitidas pelos profissionais de saude e a reagao
do luto dos familiares deve ser incluida no processo de assisténcia em saude, pois ira
influenciar diretamente como o luto sera elaborado por cada um e pelo grupo. Na
chamada fase cronica ha uma constante remissdo dos sintomas e a presengca de um
movimento dos familiares na tentativa de reestruturacdo de suas vidas. Podem ter
duracao de meses ou mesmo anos e a medida que 0s recursos emocionais e financeiros
se esgotam pode surgir um quadro de exaustao e sentimento ambivalente com medo da
morte associado ao desejo desta com culpa e vergonha. Por ultimo, a chamada fase final
ocorre desde o momento em que a doenca é considerada fora de possibilidades de cura
até o momento da morte propriamente dita. Nesse momento, ndo apenas a quantidade do
tempo, mas sua qualidade é essencial para a familia e o foco volta-se para o controle da
dor e sintomas de desconforto. Ha a indicagdo de atendimento por uma equipe de

cuidados paliativos para auxiliar a familia a passar pelo momento da morte com mais
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recursos e habilidades para a elaboragdo desse processo tdo dificil e angustiante
(POLES; MISKO; BOUSSO, 2014).

Os mesmos autores destacam quatro tarefas fundamentais a elaboragcdo do
processo de luto familiar. Na primeira tarefa se concentra a aceitagdo da realidade da
perda que significa que a familia deve aceitar a realidade que a pessoa n&o ira mais
retornar. E uma aceitacdo de ambito emocional e intelectual que leva certo tempo para
acontecer e que costuma ser ajudada por processos como rituais funebres. A segunda
tarefa € a elaboracédo da dor da perda. Nesse momento é fundamental a expressédo das
emogdes e corresponde a um grande desafio aos profissionais de saude, pois é
fundamental a conducgéao da familia para essa fase e fundamental para que os familiares
nao carreguem a dor da perda por toda a vida. A terceira tarefa compreende o ajustar-se
a um ambiente sem a pessoa que morreu e assim, os papeéis familiares sdo reorganizados
e um novo sentido para a vida é gerado. Por fim, a ultima tarefa é reposicionar
emocionalmente a pessoa que morreu e continuar a vida. Aqui a familia ndo precisa mais
reativar tdo intensamente as representacdes da pessoa falecida, tampouco a esquece. O
que ocorre € a lembranga da pessoa que morreu de forma amena com a possibilidade de
se prosseguir com a vida, apesar desse ocorrido (POLES; MISKO; BOUSSO, 2014).

Se diz que o processo de luto terminou, quando os sujeitos conseguem lembrar do
falecido sem sentirem tanta dor. A tristeza pode se fazer presente, mas nao ha grande
sofrimento. E importante ressaltar que ndo ha prazo para o encerramento desse
processo, pois € uma reagao extremamente individual e cada sujeito tera sua prépria
experiéncia de luto (POLES; MISKO; BOUSSO, 2014).

As condicdes cronicas de saude podem fazer emergir o chamado luto antecipatorio
que consiste na perspectiva da perda do sujeito adoecido que pode ser tado perturbadora
quanto a morte propriamente dita. Nesse periodo as familias antecipam as perdas,
sofrendo influéncias das informacgdes transmitidas pelos profissionais de saude bem como
as atitudes demonstradas por estes, pelo ambiente e rotina hospitalar bem como pela
oportunidade de estar junto ao paciente nos momentos finais de vida (POLES; MISKO;
BOUSSO, 2014).

Cabe ressaltar que a familia também €& afetada por diversos fatores que serao
grandes influenciadores nas reagdes de luto e na adaptacéo a perda. Dessa forma, o tipo
de morte, a rede de apoio social e familiar, 0 momento do ciclo de vida do falecido e da
pessoa enlutada e o contexto sociocultural da morte irdo influenciar respostas mais ou
menos adaptativas do grupo familiar (POLES; MISKO; BOUSSO, 2014).

Com relagao ao cuidado de familias enlutadas, Shapiro (2014, p.283) afirma que:
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A compreensao de como os sistemas de desenvolvimento funcionam
para sustentar e restringir adaptagdes e promogdes ao crescimento
as circunstancias da vida oferece um ponto de partida diferente para
nossa compreensao do enlutamento familiar e nossa estrutura para a
pratica. A morte de um membro da familia inicia um novo caminho
para o desenvolvimento compartilhado, no qual a morte e suas
circunstancias colidem com o desenvolvimento continuo da familia
em um contexto ecoldgico particular. A morte cria novas demandas
emocionais e praticas ao mesmo tempo em que, diminui os recursos
disponiveis. Nos cuidados de luto que promovam crescimento, nés
nos juntamos ao enlutado para avaliar o momento, o impacto e o
significado da morte, ndo s6 em si mesmos, mas também sobre a
sua rede de relacionamentos intimos. (SHAPIRO, 2014, p.283).

No contexto da avaliagao de riscos e recursos das familias enlutadas € importante
a observagao de aspectos como o momento do luto no curso de vida familiar, o momento
de entrada da familia enlutada nos cuidados em saude e as circunstancias estressoras
que envolvem esse processo (SHAPIRO, 2014).

Ainda sobre a assisténcia a familia em luto, a partir de uma avaliagao detalhada e
criteriosa dos aspectos acima é possivel a identificagcdo das vulnerabilidades familiares,
bem com os recursos disponiveis ao enfrentamento e adaptagdo desta situagao que
possam favorecer uma adaptacdo positiva e saudavel. Essa avaliagdo permite o
lancamento de intervencdes especificas para um atendimento personalizado com a

expectativa de resultados mais efetivos na vida dessas familias.
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7 MORTE E LUTO NA DRC

Com relacao ao luto no contexto da DRC, encontram-se pouquissimos estudos na
literatura nacional e internacional. Na pesquisa de revisdo da literatura elaborada para a
realizacao inicial deste trabalho, foi utilizada a base de dados do PubMed, Mesh Data
Base, que foi escolhida por ser uma base de dados referéncia com relagao as publicagdes
na area da saude.

No portugués brasileiro a palavra “luto” exprime um conjunto de conceitos que
podem ser definidos por diversas outras palavras em outros idiomas, como por exemplo,
na lingua inglesa (SILVA, 2014), onde se considera a grande produgao cientifica e, por
meio da qual foi realizada a pesquisa bibliografica deste trabalho. Considerando essa
definicdo idiomatica, no presente trabalho foi utilizada para pesquisa bibliografica a
palavra “bereavement”, por esta definir a situagcao de perda de alguém devido a morte e
dessa forma, melhor se aplicar ao escopo deste estudo. Para vincular a pesquisa ao
cuidador familiar e a DRC foram pesquisados adicionalmente os termos “chronic kidney
disease” e “familiar caregiver”. A partir destes descritores, em pesquisa bibliografica
realizada no PubMed na data de 19 de outubro de 2019 n&o foi encontrado nenhum
material sobre o tema.

Considerando que o paciente renal cronico possui um nivel de morbidade e
mortalidade, com uma sobrecarga de cuidado familiar importante, ha ndo apenas um
numero significativamente baixo de publicagdes de estudos da area, mas estes estudos
sdo ausentes. Nenhuma das diversas profissbes da saude desenvolveram trabalhos
sobre um tema de extrema relevancia e presente no cotidiano assistencial. Faz-se
necessario e urgente a reflexdo do lugar da morte e do luto nesse contexto, bem como a
forma com a qual o tema tem sido abordado na assisténcia e na pesquisa.

A psicologia tem uma recém insercdo na nefrologia, cuja atuagcédo foi
regulamentada ha pouco tempo pela Portaria n°® 389 de 13 de margo de 2014, onde em
seu capitulo V, Art. 19, a presencga deste profissional é exigida para compor a equipe
minima nas unidades especializadas em DRC. Mas isso ndo pode justificar o baixo nivel
de publicacdes, uma vez que fatores psicologicos e experiéncia de luto fazem parte do
cotidiano na nefrologia e sao de responsabilidade compartiihada entre todos os
profissionais que atuam com essa demanda.

Finaliza-se essa breve reflexdo, com a constatacdo de que a equipe
multiprofissional em nefrologia necessita se envolver com pesquisas que tenham os

aspectos psicologicos, de perdas e luto como foco, considerando sempre a diade de
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cuidado paciente-cuidador. Recomenda-se mais estudos na area, para que as estratégias
de intervencdo na populagdo nefrolégica sejam cada vez mais integrais e efetivas,

favorecendo o bem-estar e a melhor qualidade de vida aos sujeitos assistidos.
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8 JUSTIFICATIVA

De acordo com a literatura, os cuidados prestados ao paciente com DRC podem
levar o cuidador a negligéncia com o autocuidado e ao desenvolvimento de sintomas
fisicos e psicologicos e, a vivéncia do luto pelos cuidadores pode ser intensa e influenciar
negativamente sua qualidade de vida geral. Nesse panorama é importante conhecer a
saude mental de pacientes e de cuidadores durante o tratamento, bem como a saude
mental e crengcas sobre a morte de cuidadores apds o 6bito do familiar para que se
possam tracar estratégias especificas de intervengéo nesse publico, favorecendo a saude
mental e qualidade de vida de ambos e a elaboragao do luto por parte do cuidador.
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9 HIPOTESES

O desgaste acarretado pelos cuidados diarios com um familiar adoecido pode fazer
com que o cuidador seja levado a ndo dar especial atengédo as suas necessidades
pessoais, tendo como consequéncias o surgimento de sintomas fisicos e psicoldgicos
com consequente reducdo da qualidade de vida. Além disso, acredita-se que a saude
mental de ambos esteja relacionada com a sobrevida dos pacientes. As crengas sobre
morte podem influenciar a saude mental de pacientes e de seus cuidadores familiares

durante a vivéncia das perdas inerentes a DRC e mesmo apéds o falecimento do paciente.
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10 OBJETIVOS

10.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar o impacto da saude mental de cuidadores e de pacientes com doenca renal

crénica em dialise na sobrevida dos pacientes e perspectivas de morte dos familiares.

10.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Em momento inicial (TO):

Avaliar em cuidadores e pacientes renais cronicos:

- Tempo de tratamento do paciente

- Idade

- Sexo

- Escolaridade (IBGE)

- Profissao (se aposentado)

- Religiao

- Comorbidades (coletados do prontuario a admissao do estudo)
- Dados clinicos e laboratoriais (coletados do prontuario)
- O nivel de qualidade de vida

- A presenca de sintomas de ansiedade e depressao

- A presenca de sintomas de estresse, seu nivel e fase

- O nivel e fase de fadiga

- A percepgao do suporte social (pratico e emocional)

Em um segundo momento, com seguimento de 4 anos (T1):

Avaliar em cuidadores e pacientes renais crénicos as variaveis descritas abaixo e sua
associacao entre os momentos TO e T1:

- O nivel de qualidade de vida

- A presenca de sintomas de ansiedade e depressao

- A presenca de sintomas de estresse, seu nivel e fase

- O nivel e fase de fadiga

- O percepgao do suporte social (pratico e emocional)
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Avaliar nos cuidadores, cujos pacientes foram a d6bito:

- A associagdo entre qualidade de vida, ansiedade, depressao, estresse, fadiga e
percepcao do suporte social, obtidas entre as duas avaliagbes em TO e T1.

- As perspectivas e crengas sobre a morte e sua associacado com as variaveis descritas

acima.

Avaliar em pacientes:
- A associagdao entre qualidade de vida, ansiedade, depressao, estresse, fadiga e
percepcao do suporte social. Os desfechos clinicos: ébito, transplante renal ou perda de

seguimento.
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11 PACIENTES E METODOS

O presente estudo “a associacdo da saude mental de cuidadores e pacientes com
doenca renal cronica em dialise com a sobrevida dos pacientes e as perspectivas sobre a
morte” foi desenvolvido a partir da pesquisa intitulada “saude mental de pacientes com
doenca renal cronica e cuidadores e sua associacdo com alteragdes clinicos” dentro do
Programa de Pds-Graduagado em Saude, area de concentragdo em Saude Brasileira, da
Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF), por meio do
Nucleo Interdisciplinar de Estudos e Pesquisas em Nefrologia (NIEPEN) e em parceria,
por meio da realizacdo de intercambio de estagio doutoral na Faculdade de Psicologia e
Ciéncias da Educacdo da Universidade do Porto, em Portugal, como meio de
aprofundamento em estudos sobre o tema (anexo A). A pesquisa encontra-se detalhada
neste documento.

A primeira parte deste estudo esta divulgada abertamente em formato de
dissertacdo de mestrado sob o titulo “Saude Mental de pacientes com doencga renal
cronica e cuidadores e sua associagao com alteragdes clinicas” disponivel no repositério
da UFJF e em forma de artigo cientifico de livre acesso, publicado sob o titulo “Beyond
quality of life: a cross sectional study on the mental health of patients with chronic kidney
disease undergoing dialysis and their caregivers” na Revista Health and Quality of Life
Outcomes.

A segunda parte da pesquisa, foi encaminhada para o comité de ética (protocolo
CAAE: 36345514.1.0000.5139, comprovante 081979/2014) (anexo B), e obteve a
aprovagao para sua realizacdo (anexo C). O trabalho foi complementado pela ementa 1
submetida ao comité de ética e pesquisa por meio do CAAE: 36345514.1.0000.5139 em
19/03/2018 (anexo D) e recebeu a aprovagao necessaria a realizagdo do mesmo através
do Parecer n° 2.592.113 liberado em 10/04/2018 (anexo E). O estudo se iniciou apos a
aprovagao pelo comité de ética seguindo-se os preceitos da Resolugao 196 de 1996 (MS,
CNS 196/96).

11.1 DESENHO DO ESTUDO

Estudo de coorte prospectiva, em pacientes portadores de DRC em TRS

(Hemodialise/Dialise Peritoneal) no Hospital Universitario (HU) da UFJF e em seus

cuidadores.
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11.2 LOCAL DO ESTUDO

A pesquisa foi realizada no Hospital Universitario HU/CAS — UFJF na cidade de
Juiz de Fora/MG. A pesquisa foi aplicada nos pacientes em HD durante as sessdes. Nos
pacientes tratados por meio da DP a pesquisa foi realizada no ambulatério de DP quando
esses se apresentaram para as consultas médicas. No caso dos cuidadores, a entrevista
ocorreu no ambulatério durante as consultas dos pacientes ou no periodo de sala de
espera.

O servico de TRS do HU/UFJF segue as normativas da RDC numero 11 de 2014,
que incluem diversos profissionais na assisténcia ao paciente com DRC e forma uma
equipe multidisciplinar com médicos, enfermeiros, assistente social, nutricionista e
psicologo. Isso significa dizer que os pacientes foram submetidos a intervengéo
psicologica, caso houvesse demanda, no decorrer do seguimento. O desenho do estudo é
observacional e nao foram realizadas intervencdes outras do que aquelas consideradas

rotinas do servigo.

11.3 AMOSTRA E CRITERIOS

Foram selecionados como participantes todos os pacientes com DRC dialitica e
seus cuidadores, em TRS no Centro de Atengdo a Saude — HU-CAS — da UFJF, que
participaram da primeira etapa da pesquisa (T0), ja com dados coletados na primeira fase.
Na selecao dos cuidadores, foram considerados aqueles nomeados pelo paciente como o
responsavel pelo cuidado de sua saude em casa. Este grupo compreende 42 individuos,
sendo 21 pares de pacientes renais crénicos e seus respectivos cuidadores. Foram
mantidos, para admissao nesta fase do estudo, os critérios de inclusdo e nao inclusédo
descritos a seguir.

Os critérios de inclusdo foram: pessoas com idade superior a 18 anos, de ambos
os sexos, sendo pacientes com DRC possuindo cuidador familiar, ha no minimo seis
meses de tratamento substitutivo renal e que aceitaram participar da pesquisa com a
assinatura do termo de consentimento livre esclarecido (TCLE) (TCLE do paciente pode
ser visto no apéndice A e o TCLE do cuidador no apéndice B). Também foram incluidos
os cuidadores nomeados pelos proprios pacientes, bem como os pacientes que relataram
nao possuir cuidador.

Os critérios de nao inclusdo foram: nao foram incluidos individuos que

demonstraram dificuldade de compreensdo dos questionarios ou que apresentaram
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registro de déficit cognitivo grave no prontuario, bem como pacientes que se recusaram a
assinar o TCLE.

No grupo de participantes da primeira etapa deste estudo foi realizado o levantamento
dos pacientes a serem inseridos na segunda fase. No grupo dos 21 pacientes, 07 tiveram
desfecho o6bito, porém todos os demais participantes foram convidados a compor a
segunda fase do estudo. Com relagédo aos cuidadores, todos aqueles que participaram da
primeira parte do estudo foram convidados a participar da segunda. Neste estudo, todos
os participantes tiveram o adicional da avaliagao de perspectivas sobre a morte, mediante

a aprovagao do comité de ética como mencionado anteriormente.

11.4 VARIAVEIS

Foram avaliados nos pacientes, os seguintes dados socio-demograficos: idade,
sexo, cor, renda, escolaridade, estado civil (de acordo com IBGE) e religido. Os dados
clinicos: etiologia da DRC, comorbidades; e dados laboratoriais foram coletados a
admissdo no estudo (T0): Hemograma Completo, indice de Saturacéo de Transferrina e
Ferritina; Calcio, Fosforo, Fosfatase Alcalina, PTHi; Creatinina, Uréia, Kt/v. As variaveis
psicologicas foram: depresséo, ansiedade, qualidade de vida, nivel e fase do estresse,
fadiga e percepcao de suporte social.

Os dados descritos acima foram coletados em momento inicial do estudo (TO) e as
variaveis psicologicas, bem como os desfechos clinicos foram coletados adicionalmente
em momento posterior (T1) para seguimento da pesquisa. No cuidador foram avaliados:
dados soécio-demograficos: idade, sexo, cor, renda, escolaridade, estado civil (de acordo
com IBGE) e religido. Também foram avaliadas variaveis psicologicas: a presenga de
sintomas de ansiedade, de depressao, qualidade de vida, estresse em seu nivel e fase,
nivel de fadiga e percepg¢ao do suporte social. Estes dados também foram coletados em
momento inicial (TO) e em momento posterior (T1), juntamente com as
percepgdes/crengas sobre a morte, para seguimento da pesquisa.

As variaveis socio-demograficas foram coletadas através de questionario de
elaboracao do autores (apéndice C) e as variaveis psicoldgicas ansiedade e depresséo
foram coletadas através da Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HADS) (anexo
F); a qualidade de vida através da Escala de Qualidade de Vida SF-36 (anexo G); o nivel
e fase do estresse através do Inventario de Estresse de Lipp (ISSL) (anexo H), o nivel de
fadiga através do Pictograma de Fadiga (anexo |) e o nivel de Percepg¢ao do Suporte

Social através da Escala de Percepcdo do Suporte Social (EPSS) (anexo J). As
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perspectivas sobre a morte foram verificadas por meio das Escalas Breves sobre diversas
Perspectivas Sobre a Morte (EBPM) (anexo K). Esses instrumentos foram utilizados em

ambos, pacientes e cuidadores.

11.5 INSTRUMENTOS

Para a avaliagdo ampla de saude mental dos pacientes e cuidadores, foram
utilizados diversos instrumentos para a verificagdo de condigbes e sintomatologias

especificas, que serdo descritos a seguir.

11.5.1 Questionario de qualidade de vida SF-36

O Questionario de Avaliagao de Qualidade de Vida SF-36 se caracteriza por ser um
questionario de auto-avaliagdo da funcionalidade, sendo analisados o estado de saude
geral e qualidade de vida. A escala caracteriza-se por uma versao reduzida do
questionario da Medical Outcomes Trust, traduzida e validada para o portugués. Através
do SF-36 sao avaliados os aspectos: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado
geral de saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saude mental. O SF-
36 também possibilita a divisdo dos seus aspectos em dois grandes grupos: aspectos
fisicos e mentais. A cada dominio avaliado sao atribuidos escores, que variam de 0 a 100,
sendo os escores mais proximos de 0 demonstrativos de pior qualidade de vida e os
escores mais proximos de 100 demonstrativos de melhor qualidade de vida
(CICCONELLI, 1997).

11.5.2 Escala Hospitalar de Ansiedade de Depressao

A Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HADS) possui 14 itens, entre os
quais sete séo voltados para a avaliagado da ansiedade (HADS-A) e sete para a depressao
(HADS-D). Cada um dos seus itens € pontuado com valores de zero a trés, compondo
uma pontuacdo maxima de 21 pontos para cada escala. Os pontos de cortes
recomendados para ambas as subescalas sao: HAD-ansiedade: sem ansiedade de 0 a 8,
com ansiedade maior ou igual 9; HAD-depressédo: sem depressdo de 0 a 8, com
depressao maior ou igual a 9. (MARCOLINO; MATHIAS; PICCININI FILHO; GUARATINI;
SUZUKI; ALL, 2007).
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11.5.3 Inventario de Sintomas de Estresse de Lipp

O Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL) foi usado para a
identificacdo da sintomatologia do estresse, ou seja, a presenga de sintomas de estresse,
o tipo de sintoma existente (predominéncia somatica ou psicoldgica) e a fase em que se
encontra, sendo esta classificada em alerta, resisténcia, quase exaustdo e exaustio.
Trata-se de um instrumento de autorelato, composto por trés quadros que se referem as
quatro fases do estresse, sendo o quadro 2 utilizado para avaliar as fases de resisténcia e
de exaustdo. Os sintomas listados sdo tipicos de cada fase. No primeiro quadro,
composto de 12 sintomas fisicos e 3 psicoldgicos, o respondente assinala com F1 ou P1
os sintomas fisicos ou psicolégicos que tenha experimentado nas ultimas 24 horas. No
segundo quadro, composto de 10 sintomas fisicos e 5 psicoldégicos, marca-se com F2 ou
P2 os sintomas vivenciados na ultima semana. No quadro 3, composto de 12 sintomas
fisicos e 11 psicoldgicos, assina-se aqueles sintomas experimentados no ultimo més. A
aplicacdo pode ser individual ou em grupo e leva aproximadamente dez minutos para ser
realizada (LIPP, 1998). Este instrumento, por se tratar de Teste Psicologico, portanto
material de utilizagdo privativa de profissionais da Psicologia, ndo se encontra em anexo
uma vez que sua reproducdo nido é permitida. Para a pesquisa foram utilizados testes
originais adquiridos em site credenciado pelo Conselho Federal de Psicologia, em
conformidade com a Resolugao CFP 02-2003. O Comprovante da compra dos testes para
esta segunda fase da pesquisa encontra-se no anexo 08 deste trabalho.

E importante salientar que, no ano de 2018 foi realizada, pelo Conselho Federal de
Psicologia (CFP), uma revisao e atualizagao de diversos Testes Psicoldgicos, dentre eles,
o ISSL. Sua aplicacado neste estudo foi mantida por meio da liberagdo dos pareceres do
comité de ética e pesquisas sob o protocolo CAAE: 36345514.1.0000.5139, comprovante
081979/2014 e por meio do protocolo CAAE: 36345514.1.0000.5139 em 19/03/2018 que
obteve aprovagao sob o parecer n°® 2.592.113 e liberado em 10/04/2018 conforme descrito
anteriormente. Sua manutencao é respaldada ainda, pela Resolugao CFP n° 9/2018 que,
especificamente em seu art. 2° §1, resguarda a aplicacdo de testes psicologicos em

processo de avaliagdo do CFP em casos de pesquisa.

11.5.4 Pictograma de Fadiga

O Pictograma de Fadiga consiste em um instrumento ilustrado para avaliagcdo da

fadiga que apresenta dois conjuntos de figuras, que avaliam a intensidade e o impacto da
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fadiga nas atividades usuais, sendo um teste rapido e de facil aplicagdo. As figuras
apresentam-se em escala ordinal composta por duas questbes graduadas em cinco
ilustracbes legendadas que avaliam a intensidade (nada cansado, moderadamente
cansado, muito cansado e extremamente cansado) e o impacto da fadiga (eu consigo
fazer tudo que habitualmente fago, eu consigo fazer quase tudo o que habitualmente faco,
eu consigo fazer algumas coisas que habitualmente fago, eu sé fago o que tenho que
fazer e eu consigo fazer muito pouco). Essa avaliacdo nao apresenta ponto de corte para
diagnéstico ou classificagao da instensidade da fadiga (MOTA; PIMENTA; FICH, 2009).

11.5.5. Escala de Percepg¢ao do Suporte Social

A Escala de Percepcao de Suporte Social (EPSS) avalia o suporte social percebido
pelo sujeito, sendo uma escala composta de 29 itens, cuja resposta varia de 1 a 4 (nunca
e sempre, respectivamente) que avaliam suporte pratico e suporte emocional. Para
corregao é utilizado a soma dos valores obtidos nas respostas para ambos os aspectos
avaliados dividindo-se pelo numero de itens referente aquele aspecto. Dessa forma, para
obter o escore médio relativo ao suporte pratico somam-se os valores dos 19 itens
referentes a este aspecto e divide-se o resultado pelo numero de itens (19). Da mesma
forma, para calcular o escore médio do suporte social emocional, somam-se os pontos
atribuidos aos 10 itens referentes a este ultimo e divide-se o resultado pelo numero total
de itens (10) (SIQUEIRA, 2008).

11.5.6 Escalas Breves Sobre Diversas Perspectivas da Morte

As Escalas Breves Sobre Diversas Perspectivas da Morte (EBPM) consistem em uma
grande escala, composta de oito subescalas sobre situagbes a respeito da vida e da
morte. Cada subescala consistem em um sistema tipo likert com pontuacéo de 1 a 6 cujas
respostas variam da seguinte forma: 1 = totalmente em desacordo; 2 = bastante em
desacordo; 3 = um pouco em desacordo; 4 = um pouco de acordo; 5 = bastante de
acordo; 6 = totalmente de acordo. As subescalas se dividem conforme perspectivas
diferentes sobre a morte onde cada uma é composta de uma pontuagao correspondente,
séo elas: na escala 1 (morte como sofrimento e soliddo), o maximo de pontuagao € 36; na
escala 2 (morte como vida do Além de recompensa), também 36; na escala 3 (indiferenca
frente a morte), 30; na escala 4 (morte como desconhecido), 36; na escala 5 (morte como

abandono dos que dependem de nés com culpabilidade), 30; na escala 6 (morte como
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coragem), 36; na escala 7 (morte como fracasso), 30; na escala 8 (morte como fim
natural), 24. Essas oito escalas podem ser usadas separadamente ou conjuntamente
conforme os interesses do investigador e, para este estudo aplicou-se o instrumento
completo. Essa escala encontra-se validada no idioma portugués por pesquisadores da
Universidade do Porto e, considerando a proximidade idiomatica e cultural, bem como sua
relevancia sobre o tema, esta foi selecionada para utilizacdo neste trabalho (OLIVEIRA;
NETO, 2004).

11.5.7 Questionario sociodemografico

Por fim, os dados sociais e demograficos foram colhidos através de entrevista com
Questionario Soécio demograficos. Trata-se de uma entrevista semiestruturada de
elaboragdo propria dos pesquisadores, composta de questbes sobre dados sociais e
demograficos do participante relevantes ao estudo.
11.5.8 Lista descritiva dos instrumentos utilizados na pesquisa

Neste momento, apresentamos uma tabela descritiva e resumida dos instrumentos

utilizados neste estudo. A tabela 11 apresenta objetivamente o instrumento, bem como o

perfil do aplicador indicado para cada método avaliativo.

Tabela 11 - Lista descritiva dos instrumentos utilizados na pesquisa

Instrumento Caracteristicas Aplicador
Recomendado
Questionario Entrevista semiestruturada | Instrumento nao
Séciodemografico composta de questdes sobre dados | privativo do psicologo.

sociais e  demograficos do
participante elaborada pela equipe

de pesquisa.
Escala Hospitalar de | Avalia a presenca dos sintomas de | Instrumento nao
Ansiedade e | ansiedade e depressdo em uma | privativo do psicologo.
Depressao (HADS- | escala tipo likert com 14 itens (7
AD) para HADS-A e 7 para HADS-D).

Cada item é pontuado com valores
de zero a trés, compondo uma
pontuagcdo maxima de 21 pontos
para cada escala. O ponto de corte
para a presenca de sintomas é
valor =2 9.

Escala de Percepcgao | Instrumento que avalia o suporte | Instrumento n&o

do Suporte Social | social percebido pelo sujeito, sendo | privativo do psicélogo.
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(EPSS)

uma escala composta de 29 itens,
cuja resposta possui pontuagao
correspondente que varia de 1 a 4
e avaliam o suporte social em duas
dimensdes: pratico e emocional.

Pictograma de Fadiga

Instrumento ilustrado para
avaliacao da fadiga que apresenta
dois conjuntos de figuras, que
avaliam a intensidade e o impacto
da fadiga nas atividades usuais. As
figuras apresentam-se em escala
ordinal composta por duas
questdes com cinco ilustracdes
graduadas e legendadas que
avaliam a intensidade e o impacto
da fadiga. Essa avaliagdo nao
apresenta ponto de corte para
diagnostico ou classificagdo da
intensidade da fadiga.

Instrumento n&o
privativo do psicélogo.

Inventario de sintomas
de estresse de Lipp
(ISSL)

Instrumento de autorelato para a
identificacdo da presenca de
sintomas de estresse, o tipo de
sintoma existente (predominancia
somatica ou psicologica) e a fase
em que se encontra, (alerta,
resisténcia, quase exaustdo e
exaustdo).

Instrumento
do psicologo.

privativo

de
Vida

Questionario
Qualidade
(SF-36)

de

Verséao reduzida do questionario da
Medical Outcomes Trust que avalia
diversos dominios da QV onde sao
atribuidos escores (0-100) sendo
0S escores mais proximos de zero
demonstrativos de pior qualidade
de vida e os escores mais proximos
de cem demonstrativos de melhor
qualidade de vida.

Instrumento nao
privativo do psicélogo.

Escalas Breves de
Perspectivas Sobre a
Morte

Grande Escala composta de 8
subescalas breves com questbes
sobre diversas perspectivas sobre
a morte, que podem ser usadas
separadamente. Em estilo Likert,
cada questdo € dotada de
pontuacado especifica para verificar
a perspectiva sobre a morte mais
marcante no entrevistado.

Instrumento nao
privativo do psicologo.

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

11.6 PROCEDIMENTOS
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A pesquisa foi encaminhada ao comité de ética e pesquisa do HUCAS/UFJF —
seguindo-se os preceitos da Resolu¢do 196 de 1996 e so teve inicio apds sua aprovagao.

Os participantes foram informados sobre os objetivos do estudo e, os que desejaram
participar do mesmo assinaram o TCLE para cumprir com a obrigatoriedade imposta pela
Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (CNS), o qual foi elaborado em duas
vias, ficando uma copia arquivada com o pesquisador e uma com o sujeito da pesquisa.
Nesse documento, os objetivos e os procedimentos foram detalhados em linguagem
compreensivel para o leigo, para que se possa assegurar aos participantes nenhum
ganho ou custo financeiro, assim como nenhuma influéncia no seu tratamento e de seu
familiar, independente da aceitagdo ou recusa em participar do estudo. Aos participantes
foi informado sobre a possibilidade de estes se retirarem da pesquisa a qualquer
momento, sem que isto causasse qualquer dano ou énus.

A pesquisa contou com a aplicagdo de questionarios no centro de DP do HU/CAS,
bem como em sala de didlise (DP ou HD), durante o procedimento, com relagdo aos
pacientes e, em sala de espera para hemodiadlise e ambulatério com relacdo aos

cuidadores apontados pelos pacientes e que atenderam aos requisitos da pesquisa.
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12 ANALISE ESTATISTICA

Os dados sociodemograficos e aqueles relacionados a avaliagcdo dos questionarios
foram descritos como média * desvio padrdo, mediana (variacdo interquartil),
percentagem ou frequéncia conforme a caracteristica dos mesmos. Posteriormente
separamos em dois grupos aqueles pacientes que ainda estavam em acompanhamento e
0s que evoluiram para o Obito e realizamos uma comparagcéo entre a avaliacdo da
depressao, qualidade de vida, estresse e fadiga e as variaveis clinicas e laboratoriais dos
pacientes no TO do estudo utilizando teste T de Student pareado, Wilcoxon ou qui-
quadrado. Posteriormente comparamos essas mesmas variaveis entre pacientes TO
versus pacientes T1, cuidadores TO versus T1 e pacientes versus cuidadores no T1 do
estudo, com os testes citados anteriormente. Avaliamos ainda de forma descritiva as
perspectivas sobre a morte e as correlacionamos com as variaveis sociodemograficas e
de saude mental através da correlacdo de Pearson ou Spearman, conforme as variaveis.
Finalmente realizamos uma analise de sobrevida usando o modelo de regressao de cox
ajustado para multiplas variaveis confundidoras, criando varios modelos de regresséo. Foi
considerado um intervalo de confianga de 95%, com p<0,05, utilizamos o software

estatistico SPSS 17.0 (syntax vistas no apéndice D).
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13 RESULTADOS

13.1 AMOSTRA

O estudo contou com uma amostra por conveniéncia de sujeitos que se
encontravam no ambulatorio de nefrologia do hospital universitario (HU-UFJF — Unidade
Dom Bosco). Esses sujeitos foram abordados de forma aleatéria e individual durante o
tratamento ou espera para consulta médica, sendo oferecido a possibilidade de
participacado na presente pesquisa.

Nesse primeiro momento de entrevista foram coletados os dados de 64 pessoas,
sendo, 30 pacientes e 34 cuidadores. Destes, 5 pacientes foram excluidos por nao
apresentarem seus cuidadores e 4 pela recusa do cuidador em participar. Dos
cuidadores, 13 foram excluidos pela recusa do paciente em participar do estudo. Essa

primeira formagao amostral pode ser observada no grafico 19:

Grafico 19 - Fluxograma da amostra participante do estudo em TO.

N=64
{N=30 - pacientes)
(N=34 - cuidadores)

Exclusdo de pacientes: . .
. ) Exclusdo de cuidadores:
5 por ndo ter cuidador ,
13 — pela recusa do paciente

(34— 13/N final = 21)

4 pela recusa do cuidador
(30—9/ N final = 21)

N=42
(N=21 pacientes)
(N= 21 cuidadores)

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

Dessa forma, inicialmente o estudo contou com a participacdo de 42 sujeitos,

sendo 21 pacientes com doenga renal cronica e os 21 cuidadores familiares respectivos,
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formando assim 21 pares. Estes 42 individuos participaram da primeira etapa do estudo
no ano de 2015, quando realizaram a primeira avaliagao.

No ano de 2019, ou seja, passados quatro anos de seguimento do estudo, ocorreu
a segunda etapa do estudo com reaplicagdo dos questionarios para avaliagao dos
participantes. Ao longo desse periodo de tempo, sete pacientes foram perdidos por motivo
de o6bito e quatro cuidadores ndo participaram com recusa devido a motivos pessoais.
Dessa forma, a segunda parte de estudo contou com um total de 31 participantes, 14
pacientes e 17 cuidadores.

A continuidade dos participantes no estudo pode ser mais facilmente observada no
grafico 20.

Grafico 20 - Fluxograma da amostra participante do estudo em T1.

N=42
(21 = pacientes)
(21 = cuidadores)

- g Exclusao de cuidadores:
Exclusdo de pacientes:

4 recusas por motivos
pessoais

(21—4 / N = 17 cuidadores)

7 por Gbito
(21-7 / N = 14 pacientes)

N=31
(N=14 pacientes)
{N=17 cuidadores)

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

13.2 CARACTERISTICAS DESCRITIVAS DOS PACIENTES E CUIDADORES EM TOE
T1

Na admissao ao estudo (T0), os pacientes apresentavam como perfil, a maioria do
sexo feminino 57,1 % (n=12) com idade média de 58,86 + 14,37. Quanto a raga/cor a
maioria se autodeclarou negra 47,6% (n=10). Dezenove pacientes (90,5%) apresentaram
até o segundo grau completo, 47,6% (n=10) casados ou em unido estavel, com 47,4%

(n=9) aposentados sendo destes, 15,8% (n=3) aposentados por invalidez, ressaltando
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que o mesmo percentual, 47,4% (n=9) se encontrava afastado das atividades laborais
com recebimento de beneficios assistenciais do governo. Todos eram brasileiros naturais
do Estado de Minas Gerais e possuiam algum grau de parentesco com seu cuidador em
saude (Tabela 13).

Em relagdo aos cuidadores, a maioria 76,2% (n=16) era do sexo feminino, com
idade média de 47,86 £ 15,20 anos, autodeclarados da raga branca 47,6% (n=10), 85,7%
(n=18) com até o segundo grau completo, 80,9% (n=17) casados ou em unido estavel. A
maioria dos cuidadores 57,9% (n=11) mantinha as atividades de trabalho em periodo
integral com apenas 15,8% (n=3) aposentados por tempo de servigo e idade e 5,3% (n=1)
aposentados por invalidez. Todos eram brasileiros com a maioria 86,1% (n=19) natural do
estado de Minas Gerais, seguido de 4,8% (n=1) do estado de Sao Paulo e 4,8% (n=1) do
estado do Rio de Janeiro. Todos possuiam algum grau de parentesco com seu cuidador

em saude (tabela 12).

Tabela 12 - Dados sécio-demograficos da populagao estudada no TO

Paciente Cuidador
(N total = 21) (N total = 21)
Sexo 57,1 % (n=12) Feminino 76,2% (n=16) Feminino
42,9% (n=9) Masculino 23,8% (n=5) Masculino
Idade Média de 58,86 + 14,37 Média de 47,86 + 15,20

Raga/Cor 38,1% (n=8) Brancos
47,6% (n=10) Negros

14,3% (n=3) Pardos

47,6% (n=10) Brancos
28,6% (n=6) Negros
23,8% (n=5) Pardos

Escolaridade 9,5% (n=2) Analfabeto
4,8% (n=1) Alfabetizado

52,4% (n=11) 1° Grau Incompleto

0,0% (n=0) Analfabeto
0,0% (n=0) Alfabetizado
38,1% (n=8) 1° Grau Incompleto

0,0% (n=0) 1° Grau Completo
4,8% (n=1) 2° Grau Incompleto
19,0% (n=4) 2° Grau Completo
0,0% (n=0) 3° Grau Incompleto
9,5% (n=2) 3° Grau Completo
0,0% (n=0) P6s-Graduagao

14,3% (n=3) 1° Grau Completo
0,0% (n=0) 2° Grau Incompleto
33,3% (n=7) 2° Grau Completo
0,0% (n=0) 3° Grau Incompleto
14,3% (n=3) 3° Grau Completo
0,0% (n=0) P6s-Graduagao

Estado Civil

23,8% (n=5) Solteiro (a)
47,6% (n=10)

Casado(a)/Uniao

19,0% (n=4) Solteiro (a)

80,9% (n=17) Casado (a)/Uniao Estavel
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Estavel
4,8% (n=1) Divorciado (a)
23,8% (n=5) Viuvo (a)

0,0% (n=0) Divorciado (a)
0,0% (n=0) Viuvo (a)

Profissao 9,6% (n=2) Autdbnomo (a) 9,5% (n=2) Auxiliar de Servigos Gerais
4,8% (n=1) Caixa Operacional em | 4,8% (n=1) Assistente Social
Mercado 4,8% (n=1) Cabelereiro (a)
4,8% (n=1) Confecgao/Costureiro (a) | 4,8% (n=1) Comerciante
4,8% (n=1) Do Lar 9,5% (n=2) Costureiro (a)
23,8% (n=5) Doméstico (a)/ | 4,8% (n=1) Cozinheiro (a)
Faxineiro (a) 4,8% (n=1) Cuidador (a) de Idosos
4,8% (n=1) Escriturario (a) 4,8% (n=1) Do Lar
4,8% (n=1) Mecanico (a) 9,5% (n=2) Domeéstico (a)
4,8% (n=1) Mecatrdnico 4,8% (n=1) Embaladeiro (a)
4,8% (n=1) Pedreiro 4,8% (n=1) Esteticista
4,8% (n=1) Porteiro 4,8% (n=1) Ferroviario (a)
4,8% (n=1) Cozinheiro (@) | 4,8% (n=1) Gerente de Casa Lotérica
Salgadeiro (a) 4,8% (n=1) Gerente de Madeireira
4,8% (n=1) Tintureiro (a) 4,8% (n=1) Professor (a)
4,8% (n=1) Nao possui | 4,8% (n=1) Taxista
profissao/trabalho 4,8% (n=1) Vendedor (a)
4,8% (n=1) Zelador (a)
Periodo de | 31,6% (n=6) Aposentado por tempo | 15,8% (n=3) Aposentado tempo de
Trabalho de servico e idade servico e idade

15,8%
invalidez
47,4% (n=9) Afastado com Beneficio
0,0% (n=0) Meio Periodo

5,3% (n=1) Periodo Integral

(n=3) Aposentado por

5,3% (n=1) Aposentado por invalidez
15,8% (n=3) Afastado com Beneficio
5,3% (n=1) Meio Periodo

57,9% (n=11) Periodo Integral

Nacionalidade

100% (n=21) Brasileiros

100% (n=21) Brasileiros

Naturalidade

4,8% (n=1) Argirita (MG)

4,8% (n=1) Belmiro Braga (MG)
4,8% (n=1) Carvalho de Brito (MG)
4,8% (n=1) Chacara (MG)

28,6% (n=6) Juiz de Fora (MG)
4,8% (n=1) Lima Duarte (MG)
4,8% (n=1) Muriaé (MG)

4,8% (n=1) Pinhal (MG)

4,8% (n=1) Argirita (MG)

4,8% (n=1) Avaré (SP)

4,8% (n=1) Barbacena (MG)

4,8% (n=1) Bicas (MG)

4,8% (n=1) Chiador (MG)

4,8% (n=1) Coronel Pacheco (MG)
33,3% (n=7) Juiz de Fora (MG)
4,8% (n=1) Muriaé (MG)
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4,8% (n=1) Rio Novo (MG)

19,0% (n=4) Santos Dumond (MG)
4,8% (n=1) Sacramento (MG)

4,8% (n=1) Sdo Jodo Nepomuceno
(MG)

4,8% (n=1) Sapucaia de Minas (MG)

4,8% (n=1) Santos Dumond (MG)

4,8% (n=1) Santa Barbara do Tuqueiro
(MG)

4,8% (n=1) Santana do Deserto

4,8% (n=1) Sao Joao Nepomuceno
(MG)

4,8% (n=1) Taua (MG)

4,8% (n=1) Trés Rios (RJ)

Relacao de
Cuidado

100% (n=21) Familiar/Parentesco

0% (n=0) sem parentesco

100% (n=21) Cuidador Familiar
0% (n=0) Cuidador sem parentesco
0% (n=0) Cuidador Profissional/Pago

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

Com relagédo aos dados sobre a etiologia da doenga e o tratamento, os pacientes

apresentavam em sua maioria 52,4% (n=11) a nefroesclerose hipertensiva como causa

de base para a DRC, seguido de 23,8% (n=5) doenca renal diabética. Quanto as

comorbidades, observou-se 100% (n=21) com a presenca de HAS, 66,7% (n=14) com

DM, seguido de de 14,3% (n=3) com diagnodstico de cardiopatia, de 9,5% (n=2) com

doenga vascular periféerica (DVP) e na mesma propor¢cdo com acidente vascular

encefalico (AVE). O tempo médio de tratamento para DRC dos pacientes foi de 4,57 +

4,49 anos, que estavam em sua maioria 66,7% (n=14) em HD, seguido de 33,3% (n=7)
em DP (tabela 13).

Tabela 13 - Etiologia da doenga e dados de tratamento dos pacientes avaliados em TO

Paciente
(N total = 21)

Etiologia da DRC

14,3 (n=3) Outras

52,4% (n=11) Nefroesclerose hipertensiva
23,8% (n=5) Nefropatia Diabética

9,5% (n=2) Glomerulonefrite

Comorbidades

100% (n=21) Hipertensédo Arterial Sistémica (HAS)
66,7% (n=14) Diabetes Mellitus (DM)

9,5% (n=2) Doenca Vascular Periférica (DVP)
9,5% (n=2) Acidente Vascular Encefalico (AVE)
14,3% (n=3) Cardiopatia
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Tempo de Tratamento Média de 4,57 + 4,49 anos

Tipo de Tratamento 0% (n=0) Tratamento Conservador
66,7% (n=14) Hemodialise

33,3% (n=7) Dialise Peritoneal

0% (n=0) Transplante Renal

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

No segundo momento do estudo (T1), com relagdo as caracteristicas
séciodemograficas no grupo dos pacientes observa-se 50% (n=7) do sexo feminino com
idade média de 54,71 (x15,96) anos, com relagcdo a cor/etinia 50,00% (n=7) se
declaravam negros, 35,71% (n=5) brancos e 14,28% (n=2) pardos. A maioria dos
pacientes declarou seguir a religido catdlica 71,42% (n=10), seguida de Testemunhas de
Jeova 14,28% (n=2) e evangélicos 7,14% (n=1). Quanto a escolaridade dos pacientes, a
maioria apresentou o 1° grau incompleto 42,85% (n=6), seguidos daqueles com o 3° grau
completo 14,28% (n=2). Dos pacientes, 42,85% (n=6) estavam casados ou com unido
estavel, 28,57% (n=4). Com relacdo ao trabalho 42,85% (n=6) estavam afastados das
atividades laborais com recebimento de algum beneficio, 21,42% (n=3) estavam
aposentados por tempo de servigo.

No grupo dos cuidadores nota-se que 70,58% (n=12) eram do sexo feminino, com
idade média de 50,82 (+ 14,88) anos e com relagdo a cor/etinia 58,82% (n=10) se
autodeclaravam brancos, 23,52% (n=4) negro e 17,64% (n=3) pardos. A maioria dos
cuidadores declarou seguir a religido Catdlica 52,94% (n=9), seguidos da Evangélica
29,41% (n=5) e daqueles que se declaravam Testemunhas de Jeova 5,88% (n=1).
Quanto a escolaridade dos cuidadores, 41,17% (n=7) apresentava 1° grau incompleto,
seguido do 2° grau completo por 29,41% (n=5) e do 1° grau completo por 17,64% (n=3)
dos cuidadores. Neste grupo, 82,35% (n=14) estavam casados ou com unido estavel e
17,64% (n=3) estavam solteiros. Com relacdo ao trabalho, 41,17% (n=7) mantinham
atividades laborais em periodo integral, 17,64% (n=3) estavam afastados do trabalho com
recebimento de beneficio, seguido por 11,76% (n=2) aposentados por tempo de servigo.

Essas caracteristicas sociodemograficas de pacientes e cuidadores podem ser

observadas mais detalhadamente na tabela 14.

Tabela 14 - Dados sécio-demograficos da populagao estudada no T1

Paciente Cuidador




182

(N total = 14) (N total = 17)
Sexo 50% (n=7) Feminino 70,58% (n=12) Feminino
50% (n=7) Masculino 29,41% (n=5) Masculino
Idade 54,71 £15,96 50,82 + 14,88
Raga/Cor 35,71% (n=5) Branco 58,82% (n=10) Branco
50,00% (n=7) Negro 23,52% (n=4) Negro
14,28% (n=2) Pardo 17,64% (n=3) Pardo
Religiao 71,42% (n=10) Catolico 52,94% (n=9) Catdlico

7,14% (n=1) Evangélico
14,28% (n=2) Testemunha de Jeova

7,14% (n=1) Nao declarou religiao

29,41% (n=5) Evangélico
5,88% (n=1) Testemunha de Jeova

5,88% (n=1) Nao declarou religiao

Escolaridade

0,0% (n=0) Analfabeto

7,14% (n=1) Alfabetizado
42,85% (n=6) 1° Grau Incompleto
0,0% (n=0) 1° Grau Completo
7,14% (n=1) 2° Grau Incompleto
28,57% (n=4) 2° Grau Completo
0,0% (n=0) 3° Grau Incompleto
14,28% (n=2) 3° Grau Completo
0,0% (n=0) P6s-Graduagao

0,0% (n=0) Analfabeto

0,0% (n=0) Alfabetizado

41,17% (n=7) 1° Grau Incompleto
17,64% (n=3) 1° Grau Completo
0,0% (n=0) 2° Grau Incompleto
29,41% (n=5) 2° Grau Completo
0,0% (n=0) 3° Grau Incompleto
11,76% (n=2) 3° Grau Completo
0,0% (n=0) P6s-Graduagao

Estado Civil 21,42% (n=3) Solteiro(a) 17,64% (n=3) Solteiro(a)
42,85% (n=6) Casado(a)/Uniao | 82,35% (n=14) Casado(a)/Uniao
Estavel Estavel
7,14% (n=1) Divorciado(a) 0,0% (n=0) Divorciado(a)
28,57% (n=4) Viavo(a) 0,0% (n=0) Viavo(a)
Profissao 14,28% (n=2) Autdbnomo 0,0% (n=0) Autdbnomo

0,0%
gerais
0,0% (n=0) Cabelereiro(a)

7,14% (n=1) Operador de caixa de

(n=0) Auxiliar de servigos

supermercado

0,0% (n=0) Comerciante

7,14% (n=1) Confecgao

0,0% (n=0) Costureira

0,0% (n=0) Cozinheira

0,0% (n=0) Cuidadora de idosos
14,28% (n=2) Doméstica

5,88% (n=1) Auxiliar de servigos gerais
5,88% (n=1) Cabelereiro(a)

0,0%
supermercado

5,88% (n=1) Comerciante

0,0% (n=0) Confecgao

11,76% (n=2) Costureira

5,88% (n=1) Cozinheira

5,88% (n=1) Cuidadora de idosos
5,88% (n=1) Doméstica

0,0% (n=0) Escrituraria

(n=0) Operador de caixa de
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7,14% (n=1) Escrituraria

0,0% (n=0) Esteticista

0,0% (n=0) Ferroviario

0,0% (n=0) Gerente de casa lotérica
0,0% (n=0) Gerente de madereira
7,14% (n=1) Lavadeira

7,14% (n=1) Mecanico

7,14% (n=1) Mecatrdnico

7,14% (n=1) N&o trabalha

7,14% (n=1) Pedreiro

7,14% (n=1) Porteiro

0,0% (n=0) Professora

7,14% (n=1) Salgadeiro

0,0% (n=0) Servigos gerais

0,0% (n=0) Taxista Vendedora

5,88% (n=1) Esteticista
5,88% (n=1) Ferroviario
5,88% (n=1) Gerente de casa lotérica
5,88% (n=1) Gerente de madereira
0,0% (n=0) Lavadeira

0,0% (n=0) Mecanico

0,0% (n=0) Mecatrbnico

0,0% (n=0) Néo trabalha
0,0% (n=0) Pedreiro
0,0% (n=0) Porteiro
5,88% (n=1) Professora
0,0% (n=0) Salgadeiro
5,88% (n=1) Servigos gerais
5,88% (n=1) Taxista Vendedora
5,88% (n=1) Zeladora

Periodo de

Trabalho

(
0,0% (n=0) Zeladora
0,0% (n=0) Meio periodo
7,14% (n=1) Periodo integral
42,85% (n=6) Afastado-beneficio
21,42% (n=3)
servigo
14,28% (n=2) Aposentado-por idade

0,0% (n=0) Aposentado-invalidez

Aposentado-tempo

5,88% (n=1) Meio periodo
41,17% (n=7) Periodo integral
17,64% (n=3) Afastado-beneficio
11,76%  (n=2)
servigco

5,88% (n=1) Aposentado-por idade
5,88% (n=1) Aposentado-invalidez

Aposentado-tempo

Nacionalidade

100% (n=14) Brasileiros

100% (n=17) Brasileiros

Naturalidade

7,14% (n=1) Argirita (MG)

0,0% (n=0) Avaré (SP)

0,0% (n=0) Barbacena (MG)

7,14% (n=1) Belmiro Braga (MG)
7,14% (n=1) Carvalho de Brito (MG)
0,0% (n=0) Chiador (MG)

0,0% (n=0) Coronel Pacheco (MG)
28,57% (n=4) Juiz de Fora (MG)
7,14% (n=1) Muriaé (MG)

21,42% (n=3)
(MG)

7,14% (n=1) Sacramento (MG)
0,0% (n=0)

Santos Dummond

Santa Barbara do

5,88% (n=1) Argirita (MG)

5,88% (n=1) Avaré (SP)

5,88% (n=1) Barbacena (MG)

0,0% (n=0) Belmiro Braga (MG)
0,0% (n=0) Carvalho de Brito (MG)
5,88% (n=1) Chiador (MG)

5,88% (n=1) Coronel Pacheco (MG)
29,41% (n=5) Juiz de Fora (MG)
5,88% (n=1) Muriaé (MG)

11,76% (n=2) Santos Dummond (MG)

0,0% (n=0) Sacramento (MG)
5,88% (n=1)
Tabuleiro (MG)

Santa Barbara

do
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Tabuleiro (MG) 5,88% (n=1) Santana do Deserto (MG)
0,0% (n=0) Santana do Deserto | 5,88% (n=1) Sdo Jodo Nepomuceno
(MG) (MG)

7,14% (n=1) Sao Jodo Nepomuceno | 0,0% (n=0) Sapucaia de Minas (MG)
(MG) 5,88% (n=1) Taua (MG)

7,14% (n=1) Sapucaia de Minas

(MG)

0,0% (n=0) Taua (MG)

Relac&o de | 100% (n=14) Familiar/Parentesco 100% (n=17) Cuidador Familiar
Cuidado 0,0% (n=0) sem parentesco 0,0% (n=0) Cuidador sem parentesco
0,0% (n=0) Cuidador Profissional/Pago

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

No segundo momento da pesquisa (T1), com relagdo a etiologia da DRC dos
pacientes observa-se que 50,00% (n=7) tinham nefroesclerose hipertensiva, seguido por
28,57% (n=4) com glomerulonefrite crénica, e na mesma propor¢ao 7,14% (n=1) tinham
nefropatia diabética, doenca renal policistica e outras.

As informacgdes detalhadas sobre a etiologia da DRC, as comorbidades e tipos de

tratamentos estdo evidenciadas na tabela 15.

Tabela 15 - Etiologia da doenga e dados de tratamento dos pacientes avaliados em T1

Paciente
(N total = 14)

Etiologia da DRC 50,00% (n=7) Nefroesclerose hipertensiva
7,14% (n=1) Nefropatia Diabética

7,14% (n=1) Doenca Renal Policistica
28,57% (n=4) Glomerulonefrite Cronica

7,14% (n=1) Outras

Comorbidades 100,00% (n=14) Hipertensao arterial sistémica
71,42% (n=10) Diabetes Mellitus

71,42% (n=10) DVP

7,14% (n=1) Acidente Vascular Encefalico (AVE)
7,14% (n=1) Cardiopatia

Tempo de Tratamento 35,57 £26,89 meses

Tipo de Tratamento inicial 78,57% (n=11) Hemodialise
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21,42% (n=3) Dialise Peritoneal

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

13.3 COMPARACAO ENTRE TODAS AS VARIAVEIS NOS PACIENTES QUE
EVOLUIRAM PARA O OBITO E AQUELES QUE CONTINUARAM NO ESTUDO, FEITA
NO TO

A tabela 16 demonstra a comparacao das variaveis estudadas entre pacientes que
ainda continuavam no estudo e aqueles que apresentaram desfecho 6bito. Estes dados
sdo do TO. Sobre esses dados, a avaliacdo da ansiedade e depressédo (por meio da
escala HADS), suporte social (avaliado pela escala de percepg¢dao do suporte social),
fadiga (pictograma de fadiga) e qualidade de vida (SF-36) ndo houve diferenga entre os
grupos na primeira avaliagao.

Com relagado ao estresse (avaliado pelo inventario de sintomas de estresse de
Lipp) vemos que, com relagdo as fases do estresse, que os pacientes que ainda estavam
no estudo, tendem a apresentar aumento com relagdo aos sintomas fisicos (p=0,09)
(tabela 16).

Tabela 16 - Comparacao entre dados sociodemograficos, clinicos, ansiedade e
depressao, fadiga, estresse e qualidade de vida no TO entre pacientes que persistiram no

estudo e aqueles que apresentaram desfecho o6bito (Teste T, quiquadrado)

Escala Paciente
N total= 21
Obito Continua p-valor
N=7 N= 14
Idade (médiatdp) 67,1414,06 54,71+15,98 0,08
Sexo (Masculino/Feminino)(n) | 2/5 717 0,32

Etiologia DRC (n)

Nefroesclerose hipertensiva
Nefropatia Diabética 0,45
Doenca Renal Policistica
Glomerulonefrite Cronica

Outras

O A A AN
= RN A A
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Comorbidades(n)

Diabetes Mellitus 3 4 0,13

Doencga Vascular Periférica 1 1 0,56

Acidente Vascular Encefalico | 1 1 0,56

Cardiopatia 2 5 0,24

Tempo de dialise(meses) 31,67 £ 32,73 25,30 + 18,89 0,67

HADS*-Ansiedade 7,43 £4,93 7,43 +£5,73 1,00

HADS-Depressao 7,4286 £ 3,50510 |6,4286 +5,41670 | 0,50

ESS** — Pratico 3,0677 +£0,83202 | 3,4586 + 1,10525 | 0,47

ESS — Emocional 3,0571 £ 0,91078 | 3,5071 + 1,46522 | 0,62

Quanto cansado vocé se 3,14 + 1,345 2,79 £ 1,251 0,48

sentiu na ultima semana?

Quanto a sensacéao de 3,14 £ 0,900 2,79 + 1,369 0,55

cansaco te impede de fazer o

que vocé quer fazer?

ISSL*** - inicial 0,7143 £ 0,48795 | 0,5000 + 0,51887 | 0,36

ISSL-Fases 1,5143 + 1,03510 | 1,1286 £ 1,19256 | 0,63

ISSL-Sintomas Fisicos 1,2857 £ 1,11270 | 2,0714 £ 0,73005 | 0,09

ISSL-Sintomas Psicolégicos 2,5714 + 1,13389 | 2,2857 £ 0,99449 | 0,30

ISSL-Predominancia de 1,8571 +£0,89974 | 1,9286 + 0,73005 | 0,93

Sintomas

SF****36-Capacidade 43,5714 57,8571 0,27

Funcional 21,35304 28,26484

SF36-Limitacado por aspectos 21,4286 + 39,2857 + 0,37

fisicos 26,72612 40,08919

SF36-Dor 54,5714 + 45,7143 0,59
35,95301 28,30718

SF36-Estado Geral de Saude | 54,0000 49,5000 0,85
26,43861 27,92504

SF36-Vitalidade 50,0000 + 63,2143 0,20
25,16611 29,71707

SF36-Aspectos sociais 64,2857 + 58,9286 + 0,65
38,47928 30,39348

SF36-Limitacdo por aspectos | 44,19957 + 42,8571 + 0,93
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emocionais 35,63483 44,19957

SF36-Saude Mental 63,4286 + 68,0000 + 0,45
25,86411 25,68448

SF36-AGG_PHYS -1,5045 + -1,2931 + 0,93535 | 0,88
0,86423

SF36-AGG_MENT -,5022 + 1,18664 | -,4002 £ 1,26007 | 0,82

SF36-Dominio Fisico 34,9547 + 37,0686 + 0,88

9,35354

SF36-Dominio Mental 449781 + 45,9981 + 0,82

11,86636 12,60071

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

13.4 COMPARACAO ENTRE T0 VS T1 NOS PACIENTES

Houve diminuigdo da ansiedade comparando TO vs T1 (7,42 + 5,35 vs 5,14 + 4,38,
p=0,02). Ndo houve diferenga com relagdo aos niveis de depressdo, suporte social e
fadiga. Com relagdo ao estresse houve uma tendéncia a diminuigdo do estresse total
(1,25 £ 1,13 vs 0,75 £ 1,0, p=0,08); essa diminuicao foi devido a diminuigdo dos sintomas
psicoldgicos do estresse (2,38 + 1,0 vs 0,95 £ 1,0, p=0,001).

Com relagdo a QV houve estabilidade na capacidade funcional, nos aspectos
fisicos e emocionais, na dor, estado geral de saude e na vitalidade. Hove uma tendéncia a
melhora nos aspectos sociais (60,71 + 32,42 vs 72,32 + 34,38, p=0,08).

Para além do p realizamos uma analise grafica (grafico 25) e podemos observar
uma diminuicdo entre ansiedade, depressdo, aumento do suporte social pratico e
emocional (grafico 26), diminuicdo da fadiga apesar do aumento do impedimento da
realizacdo das atividades diarias pelo cansaco (grafico 27). Observamos também a
diminuicdo do estresse total incluindo sintomas fisicos e psicologicos (grafico 28). Ainda
nesta analise, o grafico 29 demonstra uma melhora na saude mental, piora nos aspectos

fisicos e sociais, com estabilidade dos demais dominios.
13.5 COMPARACAO ENTRE T0 VS T1 NOS CUIDADORES
Houve diminuicdo da ansiedade entre os cuidadores nos dois momentos (8,71 *

3,84 vs 7,52 £ 4,44, p=0,01). Nao houve diferenga com relagdo a depresséo e suporte

social pratico. Com relagado ao suporte social emocional, observamos uma tendéncia na
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melhora (3,0 £ 0,72 vs 3,28 + 0,83, p=0,08). Nao houve diferenga com relagao a fadiga e
total durante o estudo. Avaliando o estresse total nd observamos diferenga, porém, com
relacéo aos sintomas fisicos do mesmo, observamos uma diminuicao (1,90 + 0,99 vs 1,33
+ 0,91, p=0,05) assim como nos sintomas psicoldgicos (2,0 + 0,74 vs 1,23 £ 1,13, p=0,02).

Avaliando a QV nao houve diferengca com relacdo a capacidade funcional, aos
aspectos fisicos, a dor, ao estado geral de saude, aos aspectos sociais e emocionais,
entretanto houve uma tendéncia no aumento da vitalidade (44,52 + 27,29 vs 54,41 %
18,69, p=0,09).

Para além da significancia estatistica a analise grafica mostra diminuicdo da
ansiedade e da depresséao (grafico 25), aumento do suporte social pratico e emocional
(gréfico 26). Com relagado a fadiga, ha uma diminuicdo da mesma, porém um aumento do
impedimento da realizagc&do das atividades de vida diaria (grafico 27). Avaliando o estresse
houve diminuigcdo em todos os parametros (grafico 28).

Avaliando a QV, observamos melhora na vitalidade, porém com estabilizagcdo em

todos os demais parametros (grafico 31).

13.6 COMPARACAO ENTRE PACIENTES E CUIDADORES NO T1

Com relacédo a ansiedade, depressdo, suporte social pratico e emocional, fadiga
em todos os seus aspcetos, e estresse, tanto pacientes quanto cuidadores apresentaram
escores semelhantes.

Avaliando a QV, a capacidade funcional, os aspectos fisicos, a dor, o estado geral
de saude, a vitalidade, os aspectos sociais, 0os aspcetos emocionais e a saude mental
geral, também permaneceram similiares entre ambos os grupos.

Avaliando graficamente pacientes e cuidadores no segundo momento do estudo, a
despeito de n&o haver significancia estatistica, observamos que os cuidadores
apresentavam maiores escores de ansiedade e depressao; menor suporte social pratio e
emocional. Com relagao a fadiga, os cuidadores apresentavam maior escore de fadiga
apesar de, comparativamente aos pacientes, menor impedimento da realizagdo das
atividades cotidianas pela fadiga. Com relagao ao estresse, observamos que os sintomas
fisicos foram semelhantes, porém os sintomas emocionais forma maiores nos cuidadores.

No grafico 31, observamos a QV nos grupos de pacientes e de cuidadores no
segundo momento do estudo e, é relevante notar que a saude mental e vitaidade de

pacientes e cuidadores é similar e que cuidadores apresentavam piores escores no
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dominio de aspectos sociais. Com relagao aos demais dominios, estes, eram piores nos

pacientes.

Tabela 17 - Comparagao entre ansiedade e depressao, fadiga, estresse e qualidade de
vida entre pacientes no TO vs T1; entre cuidadores no TO vs T1; entre pacientes vs

cuidadoresno TOe no T1 (Teste T)

Escalas N | Minimo | Maximo | Média | Sd Paciente | Cuidador

Paciente | Escala 0,028 0,211
Hospitalar
de 21 0,00 16,00 | 7,4286 | 5,35324
Ansiedade
TO

Escala 0,175
Hospitalar
de 14 0,00 12,00 5,1429 4,38278
Ansiedade
T1

Cuidador | Escala 0,211 0,017
Hospitalar
de 21 2,00 19,00 | 8,7143 | 3,84893
Ansiedade
TO

Escala 0,175
Hospitalar
de 17 3,00 18,00 | 7,5294 | 4,44575

Ansiedade
T1

Paciente | Escala 0,210 0,696
Hospitalar de | 0,00 1500 | 67619 | 479484
Depressao
TO

Escala 0,460
Hospitalar de | 4, 0,00 16,00 | 4,9286 | 4,95308
Depressao
T1

Cuidador | Escala 0,696 0,242
Hospitalar de |, 0,00 15,00 | 6,2381 | 4,41480
Depressao
TO

Escala 0,460
Hospitalar de | 0,00 13,00 | 55294 | 3,87488
Depressao
T1

Paciente | Suporte 0,346 0,232
Social Pratico | 21 1,11 5,68 3,3283 1,01851
1
Suporte 0,157
Social Pratico | 14 1,26 4,00 3,421 0,73220
2
Cuidador | Suporte 0,232 0,909
Social Pratico | 21 1,47 4,63 2,9875 0,86160
1
Suporte 0,157
Social Pratico | 17 1,58 4,00 3,1115 0,72138
2
Paciente | Suporte 0,508 0,331
Social 21 1,30 7,90 3,3571 1,30060
Emocional 1




Suporte
Social
Emocional 2

14

4,00

3,5000

0,80192

0,241

Cuidador

Suporte
Social
Emocional 1

21

4,00

3,0095

0,72104

0,331

Suporte
Social
Emocional 2

17

4,00

3,2882

0,83358

0,241

0,087

Paciente

Quanto
cansado vocé
se sentiu na
ultima
semana? 1

21

2,90

1,261

Quanto
cansado vocé
se sentiu na
ultima
semana? 2

14

2,64

1,499

0,564

0,897

0,577

Cuidador

Quanto
cansado vocé
se sentiu na
ultima
semana? 1

21

2,95

1,322

0,897

Quanto
cansado vocé
se sentiu na
ultima
semana? 2

17

2,82

1,015

0,577

0,566

Paciente

Quanto a
sensagao de
cansaco te
impede de
fazer o que
vocé quer
fazer? 1

21

2,90

1,221

Quanto a
sensacgao de
cansago te
impede de
fazer o que
vocé quer
fazer? 2

14

2,93

1,542

0,750

0,309

0,483

Cuidador

Quanto a
sensacgao de
cansago te
impede de
fazer o que
vocé quer
fazer? 1

21

2,52

1,250

0,309

Quanto a
sensacgéao de
cansaco te
impede de
fazer o que
vocé quer
fazer? 2

17

2,59

1,326

0,483

0,951

Paciente

Fases do
Estresse 1

21

0,00

3,00

1,2571

1,13162

Fases do
Estresse 2

21

0,00

2,20

, 7524

1,01026

0,082

0,967

0,428

Cuidador

Fases do
Estresse 1

21

0,00

2,20

1,4048

1,01807

0,967

Fases do
Estresse 2

21

0,00

2,20

,9619

1,06183

0,428

0,122

Paciente

Sintomas
Fisicos 1

21

0,00

3,00

1,8095

,92839

Sintomas

21

0,00

3,00

1,4286

1,20712

0,145

0,640

0,752
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Fisicos 2

Cuidador | Sintomas 21 0,00 3,00 | 19048 | 0,99523 | 0640 0,051
Fisicos 1
Sintomas 21 0,00 3,00 | 13333| 091287 | 9752
Fisicos 2

Paciente | Sintomas 0,001 0,071
Psicologicos | 21 0,00 3,00 | 2,3810 | 1,02353
1
Sintomas 0,406
Psicolégicos | 21 0,00 3,00 | 0,9524 | 1,02353
2

Cuidador | Sintomas 0,071 0,028
Psicologicos | 21 1,00 3,00 | 2,0476 ,74001
1
Sintomas 0,406
Psicologicos 21 0,00 3,00 1,2381 1,13599
2

Paciente | Capacidade | 15,00 95.00 | 53,0052 | 2652716 | 0361 0,010
Funcional 1
Capacidade |, 500 | 100,00 | 52,5000 | 33,49799 0,134
Funcional 2

Cuidador | Capacidade | 20,00 | 100,00 | 74,5238 | 26,64136 | 0010 0,850
Funcional 1
Capacidade | 7 2500 | 100,00 | 69,7059 | 2939338 | 0134
Funcional 2

Paciente | Limitac&o por 0,607 0,013
aspectos 21 0,00 100,00 | 33,3333 | 36,51484
fisicos 1
Limitagéo por 0,398
aspectos 14 0,00 100,00 | 42,8571 | 45,39206
fisicos 2

Cuidador | Limitagéo por 0,013 0,917
aspectos 21 0,00 100,00 | 64,2857 | 38,38247
fisicos 1
Limitagdo por 0,398
aspectos 17 0,00 100,00 | 57,3529 | 46,57379
fisicos 2

Paciente | Dor 1 21 0,00 100,00 | 48,6667 | 30,44558 | 0,665 0,192
Dor 2 14 10,00 100,00 | 52,3571 | 30,52265 0,267

Cuidador | Dor 1 21 20,00 100,00 | 56,9524 | 24,93286 | 0,192 0,220
Dor 2 16 20,00 100,00 | 63,6875 | 26,97089 | 0,267

Paciente | Estado geral | 54 500 | 100,00 | 51,0000 | 26,85703 | 2362 0,128
de saude 1
Estado geral | 4, 0,00 97,00 | 54,7857 | 27,96750 0,183
de saude 2

Cuidador | Estado geral |, 1700 | 100,00 | 63,4762 | 26,75560 | %128 0,363
de saude 1
Estado geral | g 5,00 100,00 | 65,8125 | 29,82218 | 0,183
de saude 2

Paciente | Vitalidade 1 21 15,00 100,00 | 58,8095 | 28,36833 0413 0,104
Vitalidade 2 14 10,00 100,00 | 56,4286 | 25,37629 | 0,750

Cuidador | Vitalidade 1 21 0,00 100,00 | 44,5238 | 27,29033 | 0,104 093
Vitalidade 2 17 20,00 90,00 | 54,4118 | 18,69846 | 0,750

Paciente | Aspectos 21 12,50 | 100,00 | 60,7143 | 32,42436 | 9080 0,769
sociais 1
Aspectos 14 0,00 | 100,00 | 72,3214 | 34,38280 0,241
sociais 2

Cuidador | Aspectos 21 0,00 | 100,00 | 63,6905 | 32,33244 | 0769 0,968
sociais 1
Aspectos 17| 12550 | 100,00 | 60,2941 | 31,01011 | 9241
sociais 2

Paciente | Limitagc&o por 0,891 0,310
aspectos 21 0,00 100,00 | 41,2698 | 40,69502

emocionais1
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Limitagdo por 0,373
aspectos 14 0,00 | 100,00 | 42,8571 | 51,35526
emocionais 2

Cuidador | Limitagéo por 0,310 0,402
aspectos 21 0,00 100,00 | 55,5556 | 45,13355
emocionais 1
Limitacao por 0,373
aspectos 17 0,00| 100,00 | 58,8235 | 47,91400
emocionais 2

Paciente fa“deme”ta' 21 28,00 | 100,00 | 66,4762 | 2518654 | 0193 0,185
ga”deme“ta' 14| 12,00 | 100,00 | 58,2857 | 24,03660 0,537

Cuidador ?a”deme“ta' 21 8,00 92,00 | 57,3333 | 24,11086 | 0189 0,120
Sa“deme”ta' 17| 24,00 96,00 | 61,6471 | 19,34212 | 9537

Paciente | AGG_PHYS1 | 21 -2,90 0,44 | -1,3636 | 0,89620 | 0,951 0,005
QGG—PHYS 14 -2.89 031 | -1,0951 | 0,98000 0,198

Cuidador | AGG_PRYS | 5y | 523 120 | -3708 | 1,02916 | 2000 0.379
QGG—PHYS 16 22,41 113 | -4698 | 122610 | %198

Paciente | AGGMENT | 51| 228 154 | -4342 | 1,20703 | 2038 0.263
’;‘GG—MENT 14 2,92 108 | -5686| 131874 0,803

Cuidador | AGG_MENT1 | 21 -3,97 1,11 | -9905| 1,51025 | 0,263 0,278
Q‘GG—MENT 16 -2,49 141 | -6396 | 120027 | 0803

Paciente Egizg"f 21| 2096 54,40 | 36,3640 | 896197 | 0551 0,005
Dominio 14| 2108 53,08 | 39,0485 | 9.80001 0,198
Fisico 2

Cuidador Egizg"f 21 27,67 61,97 | 46,2918 | 10,29158 | 0005 0379
Dominio 16| 2591 61,30 | 45,3017 | 12,26105 | 9198
Fisico 2

Paciente | Dominio 21 27.24 6539 | 45,6581 | 12,07028 | 0638 0,263
Mental 1
Dominio 14 20,79 69,84 | 44,3137 | 13,18742 0,803
Mental 2

Cuidador | Dominio 21 10,27 61,14 | 40,0950 | 15,10254 | 0263 0.278
Mental 1
Dominio 16 25,05 64.13 | 43,6040 | 12,00275 | 9803
Mental 2

Fonte: Elaborado pela autora (2020).
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Grafico 21 - Avaliagdo de ansiedade (HADS-A) e depressédo (HADS-D) entre pacientes e

cuidadores no TO e no T1.



Avaliacdo de ansiedade (HADS-A) e depressao (HADS-D)
entre pacientese cuidadoresno TOe T1
10
9
8
7
E 5
g r b fl
4 2 e E—
3 5 . | 1l
2 " . . —
1 = = — =
o | BN 242 BB 842 EmEs
Paciente (escala  Cuidador (escala  Paciente (escala  Cuidador {escala
ansiedade) ansiedade) depressdo) depresséo)

L NEY

ET1

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

noTOeno T1.

Avaliagdo do suporte social pratico e emocional entre pacientes e
cuidadoresnoTOe T1

3.6
i 1)
3.4

33 —

32— N

31— .-

3— =

LR | B R
pi g B EEEEEEE B
el

Paciente (Suporte  Cuidador {Suporte  Paciente (Suporte  Cuidador (Suporte
Social Pratico) Social Pratico) Sodal Emaocional) Social Emocional)

mTo
mTl
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Grafico 23 - Avaliagao da fadiga entre pacientes e cuidadores no TO e no T1.
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Grafico 22 - Avaliagao do suporte social pratico e emocional entre pacientes e cuidadores
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Avaliagdo da fadiga entre pacientese cuidadoresnoT0e T1
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Fonte: Elaborado pela autora (2020).

Grafico 24 - Avaliacdo do estresse (ISSL), sintomas fisicos e sintomas psicologicos entre

pacientes e cuidadores no TO e no T1.
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Fonte: Elaborado pela autora (2020).

Grafico 25 - Avaliagédo da qualidade de vida dos pacientes na admissao no estudo (T0) e
no seguimento de 4 anos (T1).
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Avaliacdo dos pacientes na admissao no estudo (TO) e no
seguimento de 4 anos (T1)
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Fonte: Elaborado pela autora (2020).

Grafico 26 - Avaliagao da qualidade de vida dos cuidadores na admissao no estudo (T0) e

no seguimento de 4 anos (T1).

Avaliacdo dos cuidadores na admissdo no estudo (TO) e no
seguimento de 4 anos (T1)
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Fonte: Elaborado pela autora (2020).

Grafico 27 - Avaliagao da qualidade de vida dos pacientes vs cuidadores no seguimento
de 4 anos (T1).



196

Avaliagcao dos pacientes versus cuidadores no
seguimento de 4 anos (T1)
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Fonte: Elaborado pela autora (2020).

Grafico 28 - Comparacéao entre pacientes e cuidadores no seguimento de 4 anos (T1)
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13.7 PERSPECTIVAS SOBRE A MORTE EM PACIENTES E CUIDADORES NO T1

A seqguir sdo demonstrados os resultados relativos as diversas perspectivas sobre
morte em pacientes e em seus cuidadores. Com relagdo a esta analise observa-se nas
Tabelas 18, 19 e 20, respectivamente, que as categorias da Escala Breve de Perspectivas
sobre a Morte foram categorizadas em: 1) sofrimento e soliddo; 2) vida do além de
recompensa; 3) indiferenca frente a morte; 4) morte como desconhecido; 5) culpa e
abandono dos que dependem de nds; 6) morte como coragem; 7) morte como fracasso e
8) morte como fim natural. Essas subescalas foram analisadas em sua frequéncia
considerando o grupo total de participantes (representado na tabela 18), o grupo de
Cuidadores (representado na tabela 19), e o grupo de pacientes (representado na tabela
20).

Tabela 18 - Perspectivas sobre a morte dos participantes

Geral EBPM*- | EBPM - | EBPM - | EBPM - | EBPM - | EBPM - | EBPM - | EBPM -
1 2 3 4 5 6 7 8

Média 18,00 27,90 17,19 27,48 14,70 20,74 16,29 22,38

Desvio 8,44 5,49 6,67 7,87 7,91 8,27 8,97 4,05

Padrao

Fonte: Elaborado pela autora (2020).
*Escalas breves de diversas perspectivas sobre a morte apresentadas em suas oito

subescalas

Na tabela 18 observa-se que, a perspectiva da morte como “vida do além de
recompensa” é a mais frequente (27,90 + 5,49), seguida da perspectiva de “morte como
desconhecido” (27,48 + 7,87), de “morte como fim natural” (22,38 + 4,05), de “morte como
coragem” (20,74 £ 8,27), de “sofrimento e solidao” (18,00 + 8,44), de “indiferenca frente a
morte” (17,19 + 6,67), de “morte como fracasso” (16,29 £+ 8,97), e por fim, de “culpa e

abandono dos que dependem de n6s” (14,70 £ 7,91).

Tabela 19 - Perspectivas dos cuidadores familiares sobre a morte

Cuidador | EBPM* | EBPM - | EBPM - | EBPM - | EBPM - | EBPM - | EBPM - | EBPM -
-1 2 3 4 5 6 7 8

Méedia 19,17 28,29 16,29 28,58 15,05 21,00 16,79 23,52
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Desvio 7,69 4,55 5,78 5,23 8,45 9,16 8,15 1,23

Padrao

Fonte: Elaborado pela autora (2020).
*Escalas breves de diversas perspectivas sobre a morte apresentadas em suas oito

subescalas

Na tabela 19, que trata das perspectivas sobre morte do grupo dos cuidadores
familiares, nota-se que a perspectiva mais frequente foi a de “morte como desconhecido”
(28,58 + 5,23), seguido da perspectiva de “vida do além de recompensa” (28,29 + 4,55),
de “morte como fim natural” (23,52 £ 1,23), de “morte como coragem” (21,00 = 9,16), de
morte como “sofrimento e solidao” (19,17 = 7,69), de “morte como fracasso” (16,79 +
8,15), de “indiferenca frente a morte” (16,29 + 5,78) e, por fim, a perspectiva de “culpa e

abandono dos que dependem de nés” (15,05 + 8,45).

Tabela 20 - Perspectivas dos pacientes sobre a morte

Paciente | EBPM* | EBPM - | EBPM - | EBPM - | EBPM - | EBPM - | EBPM - | EBPM -
-1 2 3 4 5 6 7 8

Média 16,46 27,42 18,28 26,14 14,28 20,42 15,71 21,00

Desvio 9,43 6,61 7,69 10,29 7,49 7,36 10,17 5,68

Padrao

Fonte: Elaborado pela autora (2020).
*Escalas breves de diversas perspectivas sobre a morte apresentadas em suas oito

subescalas

Na tabela 20, trata das perspectivas sobre morte do grupo dos pacientes com DRC.
Nesse grupo, a perspectiva de morte mais frequente foi a de “vida do além de
recompensa” (27,42 + 6,61), seguido da perspectiva de “morte como desconhecido”
(26,14 £ 10,29), seguido de “morte como fim natural” (21,00 £ 5,68), de “morte como
coragem” (20,42 + 7,36), de “indiferenga frente a morte” (18,28 £ 7,69), de morte como
“sofrimento e solidao” (16,46 + 9,43) e, por fim, a perspectiva de morte como “culpa e

abandono dos que dependem de nés” (14,28 + 7,49).

13.8 PERSPECTIVAS SOBRE A MORTE E RELIGIAO DECLARADA ENTRE O GRUPO
DE PACIENTES E CUIDADORES NO T1
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Em uma analise da frequéncia das respostas das perspectivas sobre morte com as
religides, para pacientes e cuidadores nota-se que na religido catdlica houve maior
perspectiva da morte da subescala 4 que se refere a morte como desconhecido
(28,84+7,6), seguida da subescala 2 que se refere a morte como recompensa além da
vida (28,15+5,9) e da subescala 6 que seria a morte como coragem (21,42+7,5). Ja na
religido evangélica, a perspectiva de morte mais frequente foi a de morte como
recompensa além da vida (subescala 2) (27,33+5,8), seguido da morte como
desconhecido (subescala 4) (23,6619,2) e da morte como um fim natural (subescala 8)
(23,00+2,0). Dentre aqueles que se declaravam testemunhas de Jeova, a perspectiva de
morte mais frequente foi a de recompensa além da vida (subescala 2) (26,66+3,7),
seguido da visdo de morte como desconhecido (subescala 4) (21,661£5,8) e de morte
como coragem (subescala 6) (19,00t4,6). Por fim, daqueles sujeitos que n&o declaram
religido, a perspectiva de morte mais frequente foi de morte como desconhecido
(subescala 4) (33,00+2,8), seguido de morte como coragem (subescala 6) (29,00£7,0) e
de morte como recompensa além da vida (subescala 2) (26,001£4,2). A analise da religido
com as diversas perspectivas sobre morte esta descrita detalhadamente na tabela 20.

Quando analisado individualmente as caracteristicas de religido e perspectivas
sobre a morte em cuidadores (T1) nota-se que, dentre os cuidadores catdlicos a
perspectiva de morte mais frequente foi a de recompensa além da vida (subescala 2)
(29,33+4,27) e morte como desconhecido (subescala 4) (29,3316,5), seguido de
(subescala 8) morte como fim natural (23,77+0,44). Entre os cuidadores evangélicos a
perspectiva mais frequente foi a de morte como desconhecido (subescala 4) (27,20£3,56)
e de recompensa além da vida (subescala 2) (25,80+8,82), seguido da perspectiva de
morte como sofrimento e solidao (subescala 1) (25,60+8,82). Dentre os cuidadores que se
autodeclaravam testemunhas de Jeova, a perspectiva mais frequente foi a de
recompensa além da vida (subescala 2) (25,00+), seguido da morte como desconhecido
(subescala 4) (24,00+) e da morte como fim natural (subescala 8) (24,00%). Essas
caracteristicas podem ser observadas de forma mais detalhada na tabela 21.

Na analise das caracteristicas de religido e perspectivas sobre a morte em
pacientes (T1), a perspectiva de morte mais encontrada dentre os pacientes catdlicos foi a
de morte como desconhecido (subescala 4) (28,40+8,93), seguido de recompensa além
da vida (subescala 2) (27,10+7,20) e de morte como fim natural (subescala 8)
(22,20+3,29). Dentre os pacientes evangélicos, a perspectiva mais frequente foi a de
recompensa além da vida (subescala 2) (35,00%), seguido de morte como fim natural

(subescala 8) (24,00+). Dentre os pacientes que se autodeclaravam testemunhas de
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Jeova, a perspectiva mais frequente foi a de recompensa além da vida (subescala 2)
(27,50+4,94), seguida da morte como desconhecido (subescala 4) (20,50+7,77) e da
morte como coragem (subescala 6) (17,50+4,94). Por fim, dentre os pacientes que nao
declaram religido, a perspectiva mais frequente foi morte como coragem (subescala 6)
(24,00+) e de morte como fim natural (subescala 8) (24,00+), seguido de recompensa
além da vida (subescala 2) (23,00%).

Com relagdo a comparagao das perspectivas sobre a morte e a religido declarada
em pacientes e cuidadores, ndo houve resultados com significancia estatistica pela

exiguidade da amostra.

13.9 CORRELACAO ENTRE PERSPECTIVAS SOBRE A MORTE E SAUDE MENTAL
ENTRE O GRUPO DE PACIENTES E CUIDADORES NO T1

As diversas perspectivas sobre morte foram ainda correlacionadas com as
variaveis analisadas neste trabalho. Na associagcdo com a idade e QV, observou-se
associagao negativa com a QV no dominio fisico (r=-0,35, p=0,05), ou seja, quanto maior
a idade, menor escore do dominio fisico do SF-36. Também foi observada associagao
negativa com a QV no dominio mental (r=-0,35, p=0,05), ou seja, quanto maior a idade,
menor o escore obtido no dominio mental do SF-36.

Na correlacéo das oito subescalas de perspectivas sobre morte com os grandes
dominios saude fisica e mental, nota-se uma associa¢gao negativa do dominio fisico com a
EBPM-6 (r=-0,37, p=0,04), ou seja, quanto maior o escore no dominio fisico do SF-36,

menor a perspectiva de morte como coragem, como pode ser observado na tabela 21.

Tabela 21 - Correlacdo de Pearson entre perspectivas sobre a morte e a qualidade de

vida

Dominio Dominio

Fisico** Mental***
EBPM* - | Pearson Correlation -0,295 -0,269
1 Sig. (2-tailed) 0,120 0,158
EBPM - | Pearson Correlation 0,057 0,057
2 Sig. (2-tailed) 0,765 0,766
EBPM - | Pearson Correlation 0,078 0,172
3 Sig. (2-tailed) 0,681 0,363
EBPM - | Pearson Correlation -0,041 -0,129
4 Sig. (2-tailed) 0,828 0,499
EBPM - | Pearson Correlation -0,216 -0,146
5 Sig. (2-tailed) 0,251 0,442




EBPM - | Pearson Correlation -0,371 -0,237
6 Sig. (2-tailed) 0,044 0,208
EBPM - | Pearson Correlation -0,208 -0,211
7 Sig. (2-tailed) 0,270 0,262
EBPM - | Pearson Correlation 0,232 0,076
8 Sig. (2-tailed) 0,218 0,688
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Fonte: Elaborado pela autora (2020).

*Escalas breves de diversas perspectivas sobre a morte apresentadas em suas oito
subescalas

**Grande dominio fisico da qualidade de vida pelo SF-36

*** Grande dominio mental da qualidade de vida pelo SF-36

Na correlagédo das perspectivas sobre morte com fadiga, seja para o nivel da fadiga
(representada aqui por F-1) ou para as incapacidades em decorréncia da fadiga
(representada aqui como F-2), temos para F-1 uma correlagdo positiva com EBPM-8
(r=0,34, p=0,05), ou seja, quanto maior a sensagao e intensidade da fadiga, maior a
presenga da perspectiva de morte como algo natural. Ja para F-2 observou-se uma
tendéncia de associagao negativa com EBPM-3 (r=-0,312, p=0,08), ou seja, quanto maior
a sensacao de fadiga, menor a frequéncia da indiferenga frente a morte (EBPM-3) como

evidenciado na tabela 22.

Tabela 22 - Correlagao de Pearson entre perspectivas sobre a morte e a intensidade de

fadiga (F1) e o impacto da fadiga nas atividades diarias (F2).

F1** Fz***

Pearson Correlation -0,246 0,029
EBPM* -1

Sig. (2-tailed) 0,190 0,877

Pearson Correlation -0,053 0,099
EBPM -2

Sig. (2-tailed) 0,778 0,597

Pearson Correlation 0,005 -0,312
EBPM -3 Sig. (2-tailed) 0.978 0.087

Pearson Correlation 0,016 -0,257
EBPM -4

Sig. (2-tailed) 0,933 0,163

Pearson Correlation -0,222 0,082
EBPM -5

Sig. (2-tailed) 0,231 0,660

Pearson Correlation -0,183 0,198
EBPM -6

Sig. (2-tailed) 0,326 0,285




Pearson Correlation -0,120 0,172
EBPM -7

Sig. (2-tailed) 0,520 0,355

Pearson Correlation 0,344 0,203
EBPM -8

Sig. (2-tailed) 0,058 0,272

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

*Escalas breves de diversas perspectivas sobre a morte apresentadas em suas oito

subescalas.

**Pictograma de fadiga no dominio nivel de fadiga.

***Pictograma de fadiga no nivel impedimento das atividades cotidianas pela fadiga.
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Na correlagdo das perspectivas sobre morte com os sintomas de ansiedade e

depressao, notou-se uma associagao positiva dos sintomas de ansiedade (r=0,36, p=,04)

e de depressao (r=0,46, p=0,01) com a subescala EBPM-1, ou seja, quanto maior a

presenca de sintomas de ansiedade e de depressao, maior a perspectiva de morte como

sofrimento e soliddo (EBPM-1). Houve ainda uma associagao positiva dos sintomas de

ansiedade com a subescala EBPM-7 (r=0,37, p=0,03), isso significa que, quanto maior a

presencga de sintomas de ansiedade, maior a perspectiva de morte como fracasso (EPM-

7) como é evidenciado na tabela 23.

Tabela 23 - Correlagao de Pearson entre perspectivas sobre a morte e sintomas de
ansiedade (HADS-A) e sintomas de depressao (HADS-D)

HADS-A** HADS-D***

Pearson Correlation 0,367 0,462
EBPM* -1

Sig. (2-tailed) 0,046 0,010

Pearson Correlation 0,019 -0,054
EBPM -2

Sig. (2-tailed) 0,918 0,775

Pearson Correlation -0,305 -0,040
EBPM -3

Sig. (2-tailed) 0,096 0,831

Pearson Correlation -0,144 -0,080
EBPM -4

Sig. (2-tailed) 0,439 0,669

Pearson Correlation 0,309 0,304
EBPM -5

Sig. (2-tailed) 0,090 0,096
EBPM -6 Pearson Correlation 0,200 0,009
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Sig. (2-tailed) 0,281 0,960

Pearson Correlation 0,379 0,132
EBPM -7

Sig. (2-tailed) 0,036 0,480

Pearson Correlation 0,149 -0,038
EBPM -8

Sig. (2-tailed) 0,425 0,838

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

*Escalas breves de diversas perspectivas sobre a morte apresentadas em suas oito
subescalas

**Escala hospitalar de ansiedade e depressao no dominio ansiedade

***Escala hospitalar de ansiedade e depresséo no dominio depressao

Quando os dois grupos foram analisados de forma separada, a correlagdo das
perspectivas sobre morte com sintomas de ansiedade e depressdo em cuidadores,
observou-se uma associagao positiva entre os sintomas de ansiedade e a subescala
EBPM-7 (r=0,53, p=0,02), ou seja, quanto maior os sintomas de ansiedade nos
cuidadores, maior a perspectiva de morte como fracasso. Houve também uma associagao
positiva dos sintomas depressivos com a subescala EBPM-1 (r=0,51, p=0,03), ou seja,
quanto maior a presenca de sintomas depressivos nos cuidadores, maior a perspectiva de

morte como sofrimento e solidao (EBPM-1), como esta demonstrado na tabela 24.

Tabela 24 - Correlacdo de Pearson entre perspectivas sobre a morte e sintomas de

ansiedade (HADS-A) e sintomas de depressédo (HADS-D) apenas no grupo de cuidadores

HADS-A** HADS-D***

Pearson Correlation 0,430 0,517
EBPM* -1

Sig. (2-tailed) 0,085 0,034

Pearson Correlation -0,252 -0,201
EBPM -2

Sig. (2-tailed) 0,329 0,440

Pearson Correlation -0,410 -0,183
EBPM -3

Sig. (2-tailed) 0,102 0,482

Pearson Correlation -0,205 -0,158
EBPM -4

Sig. (2-tailed) 0,430 0,544

Pearson Correlation 0,340 0,239
EBPM -5

Sig. (2-tailed) 0,182 0,355




Pearson Correlation 0,420 0,153
EBPM -6

Sig. (2-tailed) 0,093 0,557

Pearson Correlation 0,533 0,073
EBPM -7

Sig. (2-tailed) 0,028 0,780

Pearson Correlation 0,197 0,056
EBPM -8

Sig. (2-tailed) 0,449 0,832

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

*Escalas breves de diversas perspectivas sobre a morte apresentadas em suas oito

subescalas

**Escala hospitalar de ansiedade e depressao no dominio ansiedade

***Escala hospitalar de ansiedade e depressao no dominio depressao
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Na correlacdo das perspectivas sobre a morte e sintomas de ansiedade e

depressido nos pacientes, observou-se que nao houve associacdo entre os sintomas de

ansiedade e depresséo e as subescalas das perspectivas sobre morte, como pode ser

observado na tabela 25.

Tabela 25 - Correlacdo de Pearson entre perspectivas sobre a morte e sintomas de

ansiedade (HADS-A) e sintomas de depressao (HADS-D) apenas no grupo de pacientes

HADS-A** HADS-D***

Pearson Correlation 0,240 0,418
EBPM* -1

Sig. (2-tailed) 0,430 0,155

Pearson Correlation 0,213 0,034
EBPM -2

Sig. (2-tailed) 0,466 0,909

Pearson Correlation -0,159 0,081
EBPM -3

Sig. (2-tailed) 0,588 0,782

Pearson Correlation -0,208 -0,063
EBPM -4 - .

Sig. (2-tailed) 0,474 0,830

Pearson Correlation 0,263 0,380
EBPM -5

Sig. (2-tailed) 0,363 0,181




Pearson Correlation -0,145 -0,168
EBPM -6

Sig. (2-tailed) 0,621 0,566

Pearson Correlation 0,227 0,171
EBPM -7

Sig. (2-tailed) 0,435 0,560

Pearson Correlation 0,056 -0,098
EBPM -8

Sig. (2-tailed) 0,850 0,738

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

*Escalas breves de diversas perspectivas sobre a morte apresentadas em suas oito

subescalas

**Escala hospitalar de ansiedade e depressao no dominio ansiedade

***Escala hospitalar de ansiedade e depressao no dominio depressao
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A correlagdo das perspectivas sobre morte e a percepgao do suporte social em

cuidadores evidenciou uma associagao positiva entre a percep¢ao do suporte social

pratico e a subescala EBPM-3, ou seja, quanto maior a percepg¢éo pelos cuidadores do

suporte social pratico recebido, maior a perspectiva de indiferenca frente a morte (EBPM-

3), como pode ser observado na tabela 26.

Tabela 26 - Correlagao de Pearson entre perspectivas sobre a morte e a percepg¢ao do

suporte social pratico (EPSS-P) e emocional (EPSS-E) apenas no grupo de cuidadores

EPSS-P** EPSS-E***

Pearson Correlation 0,248 0,084
EBPM* -1

Sig. (2-tailed) 0,338 0,748

Pearson Correlation -0,147 -0,024
EBPM -2

Sig. (2-tailed) 0,574 0,928

Pearson Correlation 0,534 0,321
EBPM -3

Sig. (2-tailed) 0,027 0,209

Pearson Correlation 0,070 0,125
EBPM -4

Sig. (2-tailed) 0,788 0,633

Pearson Correlation 0,137 0,068
EBPM -5

Sig. (2-tailed) 0,600 0,797
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Pearson Correlation -0,383 -0,268
EBPM -6

Sig. (2-tailed) 0,130 0,299

Pearson Correlation -0,202 -0,139
EBPM -7

Sig. (2-tailed) 0,437 0,594

Pearson Correlation 0,041 -0,237
EBPM -8

Sig. (2-tailed) 0,877 0,359

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

*Escalas breves de diversas perspectivas sobre a morte apresentadas em suas oito
subescalas

**Escala de percepg¢ao do suporte social pratico

***Escala de percepcéo do suporte social emocional

A correlagao entre perspectivas sobre a morte e percepcédo do suporte social seja
pratico (EPSS-P) ou emocional (EPSS-E) no grupo dos pacientes, observa-se que houve
uma associagao negativa entre o suporte social pratico e a subescala EBPM-1 (r=-0,719,
p=,006), ou seja, quanto menor a percepgao do suporte social pratico, maior a perspectiva
de morte como sofrimento e soliddao (EBPM-1). Houve também uma associagao negativa
entre a EBPSS-P e a subescala EBPM-3 (r=-0,60, p=0,02), ou seja, quanto menor a
percepcao do suporte social pratico, maior a percepc¢ao de indiferenca frente a morte
(EBPM-3). Por fim, quanto a EPSS-P, notou-se a associagdo negativa com a subescala
EBPM-7 (r=-0,60, p=0,02), o que significa que, quanto menor a percepg¢ao do suporte
social pratico, maior a percepgao de morte como fracasso. Ja com relagdo a percepgao
do suporte social emocional, notou-se uma associagao negativa entre a EPSS-E e a
subescala EBPM-1 (r=-0,64, p=0,01), ou seja, quanto menor a percepg¢ao do suporte
social emocional, maior a perspectiva de morte como sofrimento e soliddo (EBPM-1), e
uma associagao negativa da EPSS-E com a subescala EBPM-3 (r=-0,56, p=0,03), ou
seja, quanto menor a percepgao do suporte social emocional, maior a perspectiva de

indiferenca frente a morte (EBPM-3), como é notado na tabela 27.

Tabela 27 - Correlagdo de Pearson entre perspectivas sobre a morte e a percepcao do

suporte social pratico (EPSS-P) e emocional (EPSS-E) apenas no grupo de pacientes

EPSS-P** EPSS-E***
Pearson Correlation -0,719 -0,642
Sig. (2-tailed) 0,006 0,018

EBPM* -1




Pearson Correlation 0,019 -0,072
EBPM -2

Sig. (2-tailed) 0,948 0,806

Pearson Correlation -0,606 -0,564
EBPM -3

Sig. (2-tailed) 0,022 0,036

Pearson Correlation -0,475 -0,284
EBPM -4

Sig. (2-tailed) 0,086 0,325

Pearson Correlation -0,341 -0,422
EBPM -5

Sig. (2-tailed) 0,233 0,133

Pearson Correlation -0,461 -0,311
EBPM -6

Sig. (2-tailed) 0,097 0,279

Pearson Correlation -0,601 -0,417
EBPM -7

Sig. (2-tailed) 0,023 0,138

Pearson Correlation -0,144 -0,135
EBPM -8

Sig. (2-tailed) 0,623 0,645

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

*Escalas breves de diversas perspectivas sobre a morte apresentadas em suas oito

subescalas

**Escala de percepgao do suporte social pratico

***Escala de percepcéao do suporte social emocional
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A correlacao das perspectivas sobre morte e as fases do estresse em cuidadores

demonstra que houve uma associacio positiva entre as fases do estresse e a subescala

EBPM-1 (r=0,48, p=0,05), ou seja, quanto maior as fases de estresse, maior a perspectiva

de morte como sofrimento e soliddo (EBPM-1), e uma associacao positiva entre a ISSI-

fases e a subescala EBPM-6 (r=0,52, p=0,03), ou seja, quanto maior as fases de

estresse, maior a perspectiva de morte como coragem (EBPM-6), como se observa na

tabela 28.

Tabela 28 - Correlagao de Spearman entre perspectivas sobre a morte e as fases do

estresse (ISSL-fases) apenas no grupo dos cuidadores.

ISSL-fases**

EBPM* -1

Correlation Coefficient

0,482

Sig. (2-tailed)

0,050




EBPM -2 Correlation Coefficient -0,441
Sig. (2-tailed) 0,077
EBPM -3 Correlation Coefficient -0,356
Sig. (2-tailed) 0,161
EBPM -4 Correlation Coefficient -0,160
Sig. (2-tailed) 0,540
EBPM -5 Correlation Coefficient 0,132
Sig. (2-tailed) 0,615
EBPM -6 Correlation Coefficient 0,527
Sig. (2-tailed) 0,030
EBPM -7 Correlation Coefficient 0,366
Sig. (2-tailed) 0,148
EBPM -8 Correlation Coefficient 0,176
Sig. (2-tailed) 0,499

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

*Escalas breves de diversas perspectivas sobre a morte apresentadas em suas oito

subescalas

**Inventario de sintomas de estresse de Lipp no aspecto fases do estresse
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Na correlacdo das perspectivas sobre morte e as fases do estresse em pacientes

observou-se que nao houve correlacdo entre o estresse e as oito subescalas de

perspectivas sobre a morte, como detalhado na tabela 29.

Tabela 29 - Correlagdo de Spearman entre perspectivas sobre a morte (EBPM) e as fases

do estresse (ISSL-fases) apenas no grupo dos pacientes.

ISSL-fases™*

EBPM* -1 Correlation Coefficient 0,462
Sig. (2-tailed) 0,112

EBPM -2 Correlation Coefficient 0,184
Sig. (2-tailed) 0,528

EBPM -3 Correlation Coefficient 0,286
Sig. (2-tailed) 0,322

EBPM -4 Correlation Coefficient 0,152
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Sig. (2-tailed) 0,605
EBPM -5 Correlation Coefficient 0,293
Sig. (2-tailed) 0,309
EBPM -6 Correlation Coefficient -0,017
Sig. (2-tailed) 0,954
EBPM -7 Correlation Coefficient 0,060
Sig. (2-tailed) 0,840
EBPM -8 Correlation Coefficient -0,102
Sig. (2-tailed) 0,729

Fonte: Elaborado pela autora (2020).
*Escalas breves de diversas perspectivas sobre a morte apresentadas em suas oito
subescalas

**Inventario de sintomas de estresse de Lipp no aspecto fases do estresse

13.10 ANALISE DE SOBREVIDA: VARIAVEIS ASSOCIADAS AO DESFECHO OBITO,
MODELOS DE REGRESSAO DE COX AJUSTADO PARA VARIAVEIS
CONFUNDIDORAS

Para a analise de sobrevida foi utilizada a Regressdo de Cox a partir de diversos
modelos criados a fim de verificar o comportamento das variaveis.

O primeiro modelo criado foi ajustado para idade, sexo, creatinina, Kt/v e
hemoglobina, e a escolha dessas variaveis se justifica por sua relevancia clinica na
sobrevida dos pacientes com DRC. Esses dados foram analisados separadamente e de
forma ajustada para os aspectos de saude mental como qualidade de vida, ansiedade e
depressdo, suporte social pratico e emocional e estresse e, em nenhum dos modelos
houve convergéncia e a analise do residuo nao foi normal.

Nossa justificativa para esta dificuldade matematica com esses modelos foi a
relagdo do grande numero de variaveis analisadas para o pequeno tamanho da amostra,
ou seja, a inclusdao de diversas variaveis no modelo implica na dificuldade de
convergéncia do mesmo. Em geral, para cada variavel adicionada, o tamanho da amostra
deveria ser acrescido em 10 participantes, ou seja, em um modelo com cinco variaveis, a
amostra deveria conter minimamente 50 participantes. Como a expansdo do tamanho

amostra ndo nos foi possivel, foi criado um novo modelo para analise de sobrevida.
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No segundo modelo criado, as variaveis utilizadas foram idade e sexo (escolhidas
devida sua extrema relevéancia clinica na sobrevida dos pacientes) e estas foram
analisadas com os diversos aspectos de saude mental. Esse novo modelo convergiu, ou
seja, o modelo elaborado foi adequado a analise de sobrevida dessa populacéao.

Nessa nova analise, das variaveis de saude mental estudadas, apenas o suporte
social apresentou significancia estatistica. Ou seja, quando idade e sexo foram ajustados
para suporte social pratico e emocional, houve uma evidente tendéncia (p=0,06) da idade
como fator importante na mortalidade dos pacientes, mostrando que quanto maior a
idade, maior a mortalidade. A relagdo com o suporte social, evidencia que, quanto maior a
idade, maior a necessidade de suporte social e que, provavelmente nossa populagio
mais idosa tinha déficits no suporte social e morreu mais, como pode ser observado na
tabela 30.

Tabela 30 - Analise de sobrevida a partir da Regressao de Cox, com ajuste de idade e

sexo para suporte social pratico (EPSS-P) e emocional (EPSS-E).

95,0% CI for

Sig. | Exp(B) Exp(B)
Lower | Upper
Idade 0,060 1,109 | 0,995 | 1,236
Sexo 0,192 | 3,838 | 0,508 | 28,997
EPSS-P* 0,117 | 4,134 | 0,701 | 24,376
EPSS-E** 0,124 | 0,369 | 0,103 | 1,316

Fonte: Elaborado pela autora (2020).
*Escala de percepcgao do suporte social pratico

** Escala de percepgao do suporte social emocional

Posteriormente, um novo modelo foi criado a partir da inclusdo de uma nova
variavel confundidora, a etiologia da DRC, mantendo os ajustes da idade, sexo e das
variaveis de saude mental, cada uma em um modelo.

Nesse novo modelo observou-se que os aspectos de saude fisica e mental do
questionario de qualidade de vida (SF-36) evidenciaram a idade com uma tendéncia a ser

fator relacionado a sobrevida dos pacientes com DRC, como se observa na tabela 31.

Tabela 31 - Analise de sobrevida a partir da Regressédo de Cox, com ajuste de idade, sexo
e etiologia da DRC para os grandes dominios saude fisica (PCS) e mental (MCS) da

qualidade de vida pelo SF-36
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95,0% CI for
Sig. Exp(B) Exp(B)

Lower | Upper
Idade 0,062 1,106 | 0,995 | 1,230
Sexo 0,351 2,391 | 0,383 | 14,948
CAUSADRC 0,200 1,630 | 0,773 | 3,437
PCS* 0,680 1,018 | 0,936 | 1,107
MCS** 0,426 1,036 | 0,950 | 1,129

Fonte: Elaborado pela autora (2020).
*Grande dominio fisico da escala de qualidade de vida SF-36

** Grande dominio mental da escala de qualidade de vida SF-36

Quando a analise é ajustada para o suporte social o fator idade também aparece
como uma tendéncia (p=0,09) para mortalidade e o suporte social passa a ter uma

tendéncia direta na relagdo com a mortalidade, como detalhado na Tabela 32.

Tabela 32 - Analise de sobrevida a partir da Regressao de Cox, com ajuste de idade, sexo

e etiologia da DRC para a percepg¢éao do suporte social pratico (EPSS-P) e emocional

(EPSS-E)
95,0% CI for
Sig. Exp(B) Exp(B)
Lower | Upper
Idade 0,029 1,160 | 1,015 | 1,326
Sexo 0,149 4,953 | 0,565 | 43,448
CAUSADRC 0,158 1,816 | 0,794 | 4,156
EPSS-P* 0,065 5,384 | 0,899 | 32,258
EPSS-E** 0,082 0,362 | 0,115| 1,138

Fonte: Elaborado pela autora (2020).
*Escala de percepgao do suporte social pratico

** Escala de percepc¢ao do suporte social emocional

Apds esses resultados, um novo modelo foi criado, ampliando novamente as
variaveis analisadas com inclusdo de outros fatores importantes clinicamente na
sobrevida do paciente, mas o modelo voltou a ndo apresentar convergéncia, ou seja, nao
se apresentou adequado para avaliar a sobrevida dos pacientes.

Por fim, foi apresentado neste topico, o processo de desenvolvimento dos modelos

para andlise de sobrevida a partir da Regressdo de Cox, bem como a explicagao
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detalhada dos resultados encontrados com maior relevancia dentro da proposta da

presente pesquisa.

13.11 RESULTADOS APRESENTADOS EM MEIOS CIENTIFICOS

Com relacdo a divulgagao do estudo em eventos cientificos, a nivel regional, os
resultados parciais do estudo foram apresentados em formato de pdster sob o titulo
“‘Qualidade de vida e perspectivas sobre a morte em pacientes renais cronicos e seus
cuidadores familiares” no 13° Congresso Mineiro de Nefrologia e 4° Simpdsio Mineiro de
Transplante Renal, realizado pela Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN) na cidade de
Tiradentes (Minas Gerais - Brasil), que ocorreu entre os dias 23 e 25 de Maio de 2019,
cujo material do péster (apéndice E) e o certificado comprovante da apresentacao
encontra-se no (anexo L).

Houve também a divulgacao do trabalho em formato de péster (apéndice F) sob o
titulo “Qualidade de Vida de pacientes com Doenca Renal Cronica e seus Cuidadores
Familiares: potencial resiliente a ser trabalhado”, no Xll Congresso de Psicologia da Zona
da Mata e Vertentes e XVI ENJUPSI, realizado pela Associagao Juizforana de Estudantes
de Psicologia (AJEPSI) durante os dias 19 e 23 de agosto de 2019 cujo comprovante de
apresentacao encontra-se no anexo M.

A nivel nacional, os resultados parciais foram divulgados, no formato de
apresentacao oral sob o titulo “Crencas sobre a Morte: perspectivas em pacientes e seus
cuidadores familiares no contexto da Doenga Renal Crénica Dialitica” no XII Congresso
da Sociedade Brasileira de Psicologia Hospitalar (SBPH) realizado pela mesma instituigao
na cidade de Salvador (Bahia - Brasil) data de 05 a 07 de setembro de 2019, cujo
comprovante encontra-se no anexo N.

Os resultados finais sob o titulo “Os dois lados da moeda: avaliagao prospectiva da
saude mental geral de pacientes com doencga renal crbénica e seus cuidadores familiares”,
apresentado em modalidade péster (apéndice G), e o trabalho intitulado “Sobrevida de
pacientes renais crénicos em tratamento dialitico e sua relacdo com a percepcado do
suporte social recebido” apresentado na modalidade oral, no XXX Congresso Brasileiro de
Nefrologia, Xl Congresso Luso-brasileiro de Nefrologia e XVIII Congresso Brasileiro de
Enfremagem em Nefrologia, realizado pela Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN)
entre os dias 15 e 17 de Outubro de 2020, em modalidade remota cujos comprovantes se

encontram respectivamente nos anexos O e P.
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A discussao sera apresentada no formato de artigo 1, ja submetido a periddico.
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Background

Chronic Kidney Disease (CKD) has high morbidity and mortality and is considered a
great challenge to public health around the world. Patients and caregivers suffer
impacts on their mental health as a result of available therapies and from the care
provided, respectively.

Objective

To evaluate the general mental health in patients with end-stage CKD and in their
family caregivers, over a four year follow-up.

Method

Prospective study with a four year follow-up, variables were analyzed upon admission
(TO) and after outcome or four years (T1). Applied instruments were: Social and
Demographic Questionnaire, Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), Scale of
Perceived Social Support (SPSS), Fatigue Pictogram, Lipp's Stress Symptoms
Inventory (LSSI) and the SF-36 Quality of Life Questionnaire. Outcomes: loss of follow-
up, death or kidney transplantation.

Results

Anxiety symptoms decreased among patients and caregivers. Depressive symptoms
remained stable in both groups. There was an increase of emotional social support
among caregivers and a decrease in total stress among patients and caregivers.
Comparing patients versus caregivers, in relation to quality of life, after the four year
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follow-up, we observed that their mental health remained similar for both groups and
vitality improved among caregivers.

Conclusion

CKD patients and their family caregivers suffer impacts on their mental health,

sometimes positive, but frequently negative, and specific psychological interventions
are urgent.
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Abstract

Background: Chronic Kidney Disease (CKD) has high morbidity and mortality and is
considered a great challenge to public health around the world. Patients and caregivers suffer impacts
on their mental health as a result of available therapies and from the care provided, respectively.
Objective: To evaluate the general mental health in patients with end-stage CKD and in their family
caregivers, over a four year follow-up. Method: Prospective study with a four vear follow-up,
variables were analyzed upon admission (T0) and after outcome or four years (T1). Applied
instruments were: Social and Demographic Questionnaire. Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS), Scale of Perceived Social Support (SPSS), Fatigue Pictogram, Lipp’s Stress Symptoms
Inventory (LSSI) and the SF-36 Quality of Life Questionnaire. Qutcomes: loss of follow-up, death or
kidney transplantation. Results: Anxiety symptoms decreased among patients and caregivers.
Depressive symptoms remained stable in both groups. There was an increase of emotional social
support among caregivers and a decrease in total stress among patients and caregivers. Comparing
patients versus caregivers, in relation to quality of life, after the four year follow-up, we observed that
their mental health remained similar for both groups and vitality improved among caregivers.
Conclusion: CKD patients and their family caregivers suffer impacts on their mental health,
sometimes positive. but frequently negative. and specific psychological interventions are urgent.

Key words: Mental Health. Chronic Kidney Disease. Patients. Caregivers.
Background

Chronic Kidney Disease (CKD), which consists of a progressive and irreversible damage to
renal tissue (Junior. 2004), is currently considered to be a big challenge to public health around the
world (Bastos; Bregman & Kirstzan, 2010; Lugon, 2009; Filho & Brito, 2006) due to its high
mcidence, prevalence (Marinho; Penha: Silva & Galvao. 2017; Jha, 2013). and high costs of Renal
Replacement Therapies (RRT). especially for Brazil’s Unified Health System (SUS) (SBN, 2019:
Alcade & Kirsztajn, 2018). CKD patients also suffer from increased risks of morbidity, mortality and
chronic disabilities (Fraguas: Soares & Silva, 2008).

CKD and its treatments provide significant changes in the lives of patients, with rigorous
restrictions in dietary behavior, especially when it comes to hydration. There are limitations in
physical capacity and, frequently. it is impossible to maintain laboral actives. A decrease in
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relationships and social bonds is also common (Moreno, 2008). In this context, impacts on mental
health and general quality of life (QoL) are notorious among patients. who present, in great
proportion, depressive (Ahlawat; Tiwari & Cruz, 2018; Khan; Khan; Adnan; Sulaiman & Mushtaq,
2019; Cirillo; et al, 2018; Alshaharani, 2018; Kazama: et al. 2018; Cheng; Ho & Hung, 2018), anxiety
(Dias; Shiozawa; Miorin & Cordeiro, 2015; Barros; Nishiura; Heilberg & Kirsztajn, 2011) and stress
symptoms (Rudnicki, 2007). Physical and mental manifestations. fatigue (Balconi; Angioletti:
Filippis & Bossola, 2019; Zuo; et al, 2018; Bossola; et al, 2018) and decrease in QoL (Brito; et al,
2019; Alves: et al, 2018: Teles; et al, 2018; Bai; et al, 2019) are also frequently present. During the
treatment, clinical intercurrences might occur, and these are related to a decrease in QoL and mental
health condition (Terra; et al, 2010).

A patient with CKD, especially one with greater limitations, will need to be aided during
treatment and in their daily lives, in these cases, usually a family member takes on the role of
caregiver (Schwartz, 2009) and therefore will have the responsibility to provide care, be it related to
treatment or to the patient’s daily life. The caregiver will also suffer from various impacts on mental
health (Mok: et al, 2018; Pereira; et al. 2017), and in this group, are also observed increased levels of
anxiety, depressive (Costa & Coutinho, 2016; Rioux; Narayanan & Chan, 2012; Arechabala; et al.
2011; Suri; et al, 2011) and stress symptoms and a decrease in QoL (Ferreira; Martins; Braga &
Garcia, 2012). The overlap of the caregiver’s responsibilities, which is frequently the sum of the care
provided for the patient, the caregiver’s daily life and work routine, may lead to overburdening and
symptoms of fatigue, including impacts in the capacity to execute daily activities. Besides that. the
various aspects of the caregiver’s mental health may worsen as time passes and the need to provide
care increases (Fan: Salthick: McKitty & Punzalan, 2008).

This context indicates the need of diagnosis and specific interventions for the mental health
of CKD patients and their caregivers, in the areas of prevention of disease, promotion of health,
quality of life and well-being (Barberis; et al, 2017), encompassing the multiple aspects of health.
such as adequate supply of social. economical. physical and psychological support for this population
(Jafari; et al, 2018). Psychological intervention is strongly indicated for their assistance (Bargiel-
matusiewicz & Stelmachowska. 2019; Bardak; et al. 2019).

Objectives

To evaluate general mental health in patients with end-stage CKD and in their caregivers over
a four year follow-up.

Patients and Methods

Prospective cohort study, involving CKD patients undergoing RRT (Hemodialysis (HD) and
Peritoneal Dialysis (PD)) at the hospital of the Federal University of Juiz de Fora (HU-CAS-UFIF),
Minas Gerais, Brazil, and their caregivers.

Inclusion criteria: CKD patients and family caregivers above 18 years of age, from both
genders, undergoing RRT for at least six months, having signed the Free and Informed Consent Terms
(TCLE). Were also included the caregivers named by the patients themselves.

Non-Inclusion Criteria: individuals who demonstrated difficulty in comprehending the
questionnaires or had severe cognitive deficit on their medical record, as well as patients who refused
to sign the TCLE.

Sample

In the beginning of the study, in the year of 2015 (referred to as T0), convenience sampling
was employed. with interviews occurring from January to September 2015, 64 participants were
approached, of which 30 were patients and 34 were caregivers. Of those. five patients were excluded
from the study for not having a caregiver, and four because of refusal from the caregiver, and 13
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caregivers were excluded for refusal of the patient. At the end of TO, the study counted with 42
participants. 21 patients with CKD and their respective 21 family caregivers. forming 21 pairs. These
42 people participated in the first stage of the study in the year of 20135, when the first evaluation was
performed (Figure 1).

In the year of 2019, after a four vear follow-up (referred to as T1), there was a survey to
determine the participants to be part of the second stage of the study. During this period of time, seven
patients were lost because of death and all the remaining were invited to be a part of the second stage
of the study. however four caregivers did not participate because of personal reasons. The second
moment of interviews and questionnaire application happened in the period between May and
October 2019. Thus, the study counted with a total of 31 participants, 14 patients and 17 caregivers
(Figure 1).

Ethical Procedures:

In relation to ethical procedures, the study was approved by the Ethics and Research Committee
(CEP) from HU-CAS/UFJF, following the standards of the Resolution 196 from 1996 from the
National Council of Health. and only begun after its approval in the month of April 2018, under
Technical Opinion n° 2.592.113. The dialysis clinic follows the Resolution No 11 of the Collegiate
Board of Directors (RDC), from 2004, under which all patients receive multidisciplinary care. Tt is of
note that the routine of psychological interventions and consultations was not altered for this study.
The eligible participants were informed about the objectives and stages of the study and those who
chose to participate signed the TCLE. The research counted with the application of questionnaires on
the patients, which happened in the PD center of the HU-CAS-UFIJF. as well as in the HD room,
during dialysis. In relation to the caregivers appointed by the patients and that met the study
requirements, the questionnaires were applied in the waiting room for HD and PD.

Funding Statement: This research is part of a doctoral thesis that received funding from the
Coordination for the Tmprovement of Higher Education Persomnel (CAPES) in the form of a
scholarship under the register 88882.457610/2019-01.

Conflicts of Interest: None.

Variables and Instruments
Analyzed variables

Sociodemographic data: age, gender, ethnicity (self-reported), income, level of education,
marital status (in accordance to the Brazilian Institute of Statistics and Geography). nationality and
religion.

Clinical data: CKD aetiology, comorbidities

Laboratorial data. collected upon admission (T0): hemoglobin (g/dL), saturation index for
transferrin (%), Kt/v (quality of delivered dialysis). and serum levels of ferritin (ng/mL). calcium
(g/dL). phosphate (g/dL), alkaline phosphatase (UI), intact parathyroid hormone (PTHi) (pg/mL),
creatinine (g/dL). urea (g/dL).

Psychological variables: depression, anxiety, quality of life, level and stage of stress, fatigue and
perception of social support, acquired by means of the instruments listed and described in Box 1.
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Statistical Analysis

Sociodemographic data and those related to the evaluation of the questionnaires were described
as average + standard deviation, median (interquartile variation), percentage or frequency according
to the data’s characteristics. Initially, patients and caregivers had variables compared between TO and
T1. After, there was a comparison between patients and caregivers on T1. We utilized the chi-squared
test. Student’s t test for independent samples and Mann-Whitney U test according to the
characteristics of the variable. The significance level was set at p<0.05 and the statistical software
utilized was SPSS 17.0. Chicago. Illinois.

Results

Patients and caregivers: sociodemographic and clinical characteristics at T0O

On the initial moment of the study (T0), out of the 21 participating patients, 57.1 % (n=12)
were female with an average age of 58.8 = 14,3 vears. In relation to ethnicity, 47,6% (n=10) self
reported being black. followed by 38.1% (n=8) whites and 14.3% (n=3) of mixed race. When it comes
to level of education, most (52,4%, n=11) had not graduated from elementary school. About marital
status. 47.6% (n=10) were married or in a stable relationship. In relation to work, 47.4% (n=9) were
on leave with paid government benefits, followed by 31.6% (n=0) retired from time of service or age,
and 15.8% (n=3) retired due to disability, and only 5.3% (n=1) worked full-time. 100% (n=21) were
Brazilian and had family members as caregivers. When it comes to the CKD’s etiology. 52.4% (n=11)
presented hypertensive nephrosclerosis, followed by 23.8% (n=5) with diabetic nephropathy, 9.5%
(n=2) with glomerulonephritis and 14.3% (n=3) from other causes. Present comorbidities were
Systemic Arterial Hypertension (SAH) in 100% (n=21), followed by Diabetes Mellitus (DM) in
66,7% (n=14). 14 3% (n=3) with cardiopathy, 9.5% (n=2) with Peripheral Vascular Disease (PVD)
and 9.5% (n=2) with cerebrovascular accident. The average treatment time for CKD was 54,8 + 53,8
months, and pertaining to the modality of RRT, 66.7% (n=14) were in hemodialysis (HD) and 33,3%
(n=7) were in peritoneal dialysis (PD).

When it comes to the characteristics of the caregivers on T0, out of the 21 participants. 76,2%
(n=16) were female, with an average age of 47.8 + 15.2 vears. In relation to ethnicity, 47,6% (n=10)
self-reported to be white. 28.6% (n=6) to be black and 23.8% (n=5) to be of mixed race. About level
of education, most (38,1%, n=8) had not graduated from elementary school. When it comes to marital
status, 80.9% (n=17) were married or in a stable relationship. When it comes to work, 57.9% (n=11)
worked full-time. 15.8% (n=3) were retired from either time of service or age. 15.8% (n=3) were on
a leave with paid government benefits, 5.3% (n=1) worked part-time and other 5.3% (n=1) were
retired due to disability. 100% (n=21) were Brazilian and related to the patients they provided care
for.

Patients and caregivers: sociodemographic characteristics at T1

Out of the 14 participating patients, 50% (n=7) were female, with an average age of 54.7 +
15.9 years. In relation to ethnicity, 50% (n=7) were black, 35.7% (n=5) were white and 14.2% (n=2)
were of mixed race. Out of the total, 71,4% (n=10) were self-reported catholics. 14.2% (n=2) self-
reported Jehovah’s witnesses, 7,1% (n=1) self-reported evangelical and 7,1% (n=1) declared to have
no religion. When it comes to level of education, most (42.8%, n=6) had not graduated from
elementary school. About marital status, 42.8% (n=6) were either married or in a stable relationship.
Regarding work, 42.8% (n=6) were on a leave with paid government benefits, 35.7% (n=5) were
retired either from time of service or due to age, and only 7,1% (n=1) worked full-time. 100% (n=14)
were Brazilian and related to their respective caregivers. In relation to their CKD's etiology, 50%
(n=7) presented hypertensive nephrosclerosis, followed by 7.1% (n=1) with diabetic nephropathy,
7.1% (n=1) polycystic renal disease, 28.5% (n=4) with chronic glomerulonephritis and 7,1% (n=1)
developed CKD from other causes. Present comorbidities were SAH in 100% (n=14) of the patients,
followed by 71.4% (n=10) with DM. 71.4% (n=10) with PVD. 7.1% (n=1) with cerebrovascular
accident and 7,1% (n=1) with cardiopathy. The average treatment time for CKD was 35,5 + 26,8
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months, and, pertaining to the modality of RRT, 78,5% (n=11) were in HD and 21,4% (n=3) were in
PD.

Among caregivers, at moment T1, 70,5% (n=12) were female, with an average age of 50.8 +
14,8 years. In relation to ethnicity, 58.8% (n=10) self-reported as white, 23,5% (n=4) as black and
17,6% (n=3) as mixed race. Out of the total, 52,9% (1=9) were self-reported Catholics, 29.4% (n=5)
evangelicals. 5,8% (n=1) Jehovah’s witnesses, 5.8% (n=1) declared to have no religion. When it
comes to level of education, most (41,1%, n=7) did not graduate from elementary school. About
marital status, 82,3% were either married or in a stable relationship. In regards to work, 41.1% (n=7)
maintained full-time work activities, while 17,6% (n=3) were on a leave with paid government
benefits, other 17.6% (n=3) were retired either from time of service or from age, 5.8% (n=1)
maintained part-time work activities, and other 5,8% (n=1) were retired from disability. 100% (n=21)
were Brazilian and were related to the patients they provided care for

Patients: comparing variables between TO vs T1

Comparing patients on these two moments, T0O and T1, anxiety svinptoms decreased (p=0,02),
alongside psychological symptoms of stress (p=0,01). Other variables did not present statistically
significant change (Graph 1).

Caregivers: comparing variables between moments T0 and T1

Comparing caregivers between the two moments, TO and T1, we notice a decrease
symptoms of anxiety (p=0,01), alongside a decrease in the psychological symptoms (p=0,02) and
physical symptoms of stress (0,05). When it comes to social support, there was a tendency for the
increase on the perception of received emotional support (p=0,08) (Graph 1).

In broad strokes, no significant difference was found when comparing general quality of life
for patients between T0 and T1. The social aspects of quality of life were the only exception, showing
a statistical tendency for its increase (p=0.08) over time (T1), as can be seen on graph 2(a). Evaluating
the physical and mental domains. no significant statistical change was observed.

Comparing the general quality of life for caregivers between TO and T1, most variables
remained relatively constant, with only vitality showing a tendency for its increase (p=0,09), as
observed in graph 2(b). Evaluating the physical and mental domains, no statistical significant change
was observed.

Patients vs caregivers: comparison of the two groups at T1

Analyzing the comparison of general aspects of mental health among patients and caregivers,
at T1, it 1s verified that. during the four year follow-up, there was not statistical significance among
the variables. (Graph 1)

Analyzing the general quality of life of patients vs caregivers, at T1, no statistically significant
change was found, including among the great physical and mental domains (Graph 2(c)).

Discussion

In this study. we evaluated the general mental health in patients with end-stage CKD and in
their family caregivers over a four year follow-up and observed alterations in several aspects. An
important caveat is that the patients were under multidisciplinary care for the entirety of the follow-
up. which included psychological support, however, due to the large number of patients assigned to
each professional, the psychologist was not always able to evaluate everyone. Besides those in the
routine, no other psychological interventions were made.

Depression and anxiety are the most prevalent psychopathologies among CKD patients
(Semaan;, Noureddine & Farhood, 2018) and their caregivers, in the latter group, it is related to the
overburdening due to the provided care (Lima: Sales & Serafim, 2019) and, in general, it is strongly
related to negative impacts in this population’s quality of life (Wang; et al, 2019: Agrawaal; et al,
2019). In relation to the patients, over the follow-up, when comparing their variables between T0 and
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T1, a statistically significant decrease in symptoms of anxiety is evident. Evaluating the caregivers
during the follow-up, we observed that they also presented a decrease in symptoms of anxiety.
Reflecting on the observed decrease in anxiety symptoms, which happened in both patients and
caregivers, it can be attributed to the resulting coping and resilient potentials among these individuals.
which is also related to individual personality traits, besides sociocultural and health aspect.
Depressive symptoms did not improve and remained stable for both groups over time. It is a fact that
depression and anxiety need to be evaluated and diagnosed early, allowing for the necessary
interventions fo take place (Gerogianni; Babatsikou; Polikandrioti & Grapsa, 2019). Apart form the
evaluation, interventions aiming for the development of coping and resilience abilities are also
indicated.

Among patients. when it comes to stress, we observed a statistically significant decrease for
its psychological symptoms, and clinically significant for its physical symptoms. Among caregivers,
both psychological and physical symptoms decreased. Stressing factors remain constant during the
course of CKD, and may aggravate with a worsening of the patient’s health, however a decrease in
these symptoms may be due to patients and caregivers adapting to life with the disease. (Resende;
Santos; Souza & Marques. 2007).

Fatigue is one of the most evident symptoms among family caregivers in nephrology, with
physical fatigue usually having preponderance over mental fatigue (Schneider, 2004). The overlap of
activities and the overburdening of the family caregiver is notable; therefore. it is fundamental that
they receive assistance in the organization of the provided care, aiming to mitigate fatigue and its
impacts, to optimize the care and to maintain themselves in the best possible general health condition.
In our study. the feeling of fatigue remained statistically stable when comparing the two moments of
the study and. by the end of the follow-up, both groups presented very similar levels of this symptom.

Social support is another aspect of great importance when evaluating assistance i nephrology.
Studies show that social support has a significant and positive impact in the self-management of care
among CKD patients (Chen: et al, 2018) and may also be related to an improvement in their general
quality of life, through a decrease in depressive symptoms and other disorders (Pan; et al, 2019).
There was an increase in emotional social support among patients. which is extremely positive for
the lives of these individuals and for the assistance in nephrology.

When it comes to general quality of life in the patients group, the only aspect to demonstrate
statistical significance were the social aspects, which presented a tendency to increase over time and,
even though the other dimensions did not show statistical significance, a gentle decrease in general
mental health is noticed, a clinically relevant result. In relation to general quality of life, caregivers
showed only a tendency for the increase of vitality and, even though other dimensions did not show
statistical significance, a discrete decrease in the physical aspects and functional capacity present
clinical relevance. alongside the stability of their mental health condition over the follow-up. CKD
and its available therapies influence the quality of life of patients (Alam; et al, 2019), with those more
affected being under dialytic care (Shah; et al, 2019) and that present obstacles to care, like the
presence of comorbidities and stressing factors, such as humor alterations and unavailability of home
care (Zimbudzi; et al, 2018). Our study shows impacts on the mental health of both groups, but
specially caregivers, which reaffirms the necessity of psychological care during treatment.

From this discussion, the takeaway is that CKD impacts the general health of patients and
their family caregivers. Mental health shows significant damage that can negatively influence general
health, wellbeing and the self-care of patients, which has repercussions on their clinical aspects.
Additionally. it is important to contemplate that, as has been sedimented by previous studies, the
treatment of individuals with chronic diseases and mental disorders is related to greater costs (which
includes greater hospitalization and use of emergency services), and implications on the clinical
aspects and on health policies (Sporinova; Manns & Tonelli, 2019). Through this perspective, mental
health disorders generate repercussions that affect not only the patients and their families, but the
entirety of the healthcare system.

Assistance interventions aiming to promote general health and to improve levels of general
mental health, quality of life and wellbeing must be implemented in the routine of nephrology
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services. for both patients and their family caregivers. We suggest that the approaches to the caregiver
are to be implemented systematically. as a fixed part of the assistance routine, indissociable from the
provided care for the CKD patient.

We take this moment to propose a reflection about the practice of psychological assistance,
that is. about the organization of nephrology care in Brazil when it comes to psychonephrology.
Dialysis services are regulated by the Ministry of Health, through the ordinance n°389, March 13th,
2014. which includes in its n°19 article that the psychologist is a member of the minimal dialysis team
and thus, all services must include a psychologist on their crew. Considering that the work of a
psychologist in the context of hospital health presumes short approaches to each patient. with an
estimated time of 30 minutes (Lazzaretti, 2007), it also includes assistance to the caregiver, as a
technical recommendation from the Federal Counsel of Psychologists (CFP) (CFP, 2019), it is also
of note that dialysis services hold large numbers of patients per shift. Therefore, we question it the
psychological assistance, in the current context of dialysis, is able to provide effective care. What 1s
noticed is the scientific evidence of their positive impacts in mental health, as well as the need for
psychological support for mental health care in nephrology. However, the work conditions of the
Brazilian psychonephrologist are not favorable. The reality in Brazil is that of a high number of
patients and family caregivers to provide care for. intense and exhaustive work routines under the
responsibility of a single professional. Reflecting on how to improve the mental health support in
dialysis. we propose that, in the same way a doctor has a defined maximum number of patients they
can be responsible for (fixed in the same ordinance cited above), a psychologist also needs to have a
defined maximum number of patients under his care. We suggest that each psychologist should be
responsible for one dialysis shift (or approximately 35 patients). This novel work organization would
enable the psychologist to have on-time appointments with a larger number of patients, it also allows
for more effective work with patients and their family caregivers. The importance of psychological
support 1s already proven and widely published, but it is necessary to think about the reality of
assistance care in psychonephrology, searching for better ways to provide effective and good quality
care.

In relation to the limitations of this study, the small size of the sample is the most significant
of all, besides the unavailability of data on the duration of provided care by the caregivers.

Conclusion

From this study, we conclude that CKD and dialytic care impact the mental health of both
patients and their family caregivers in various aspects. which manifest themselves through symptoms
of anxiety, depression, stress and fatigue, besides impacts on the social support and general quality
of life.

As time passes, anxiety symptoms tend to decrease in both patients and caregivers, while
depressive symptoms remain stable in both groups. Stress symptoms also decreased over time in both
groups. The sensation of fatigue remained stable for patients and caregivers, which present very
similar levels of this symptom. Emotional social support improved in the caregivers group. In general
quality of health. the social aspect significantly increased among patients after the follow-up. In
relation to the quality of health of family caregivers, an increased vitality is noticed. It is relevant to
point that the mental health of both patients and caregivers is very similar by the end of the study.

These facts evidence the necessity of prospective mental health assistance for patients with
CKD and for their family caregivers, with the objective of minimizing the psychological mnpacts
caused by the disease and its treatments, in favor of a psychological adjustment to their new life
conditions, as well as to prevent other diseases and health problems. The nephrology health team
should act in accordance to the biopsychosocial view of health, adopting a magnified look into the
the health-illness continuum, considering the integrality of the individual in health care.

In conclusion, in order to provide good quality psychological assistance, it 1s necessary to
restructure what the service demands of psychologists in nephrology, limiting the maximum number
of patients under the responsibility of each professional, restricting it enough for the providing of
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effective care. It is also necessary to make changes to the dialysis service organization guidelines. for
the sake of formalizing and materializing the implementation of such policies.

We believe that, starting from an improved psychonephrology work structure. the
psychologist will be able to provide a better support, that is both closer to patients and their family
caregivers, and more systematic in its method, being able to evaluate and intervene early and
effectively in mental health.
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Box 1: Descriptive list of instruments utilized in the study

Instrument

Characteristics

Recommend
method of
application

Social and demographic
questionnaire

This semi-structured interview is constituted of
questions about the participant’s social and
demographic data. and was prepared by the
research team.

Non-private
mstrument from
the psychologist

Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS-
AD)

It evaluates the presence of anxiety and
depression symptoms on a Likert-type scale
with 14 items [7 for HADS-Anxiety (HADS-A)
and 7 for HADS-Depression (HADS-D)]. Each
item is scored with values from zero fo three.
constituting a maximum score of 21 points for
each scale. The cut-off point for the presence of
symptoms is a score of =9 (Marclino; Mathias:
Piccinini; Suzuki & Alli. 2007).

Non-private
instrument from
the psychologist

Scale of Perceived Social
Support (SPSS)

This instrument evaluates the social support
perceived by the individual. It comprises 29
items with answers rated from 1 to 4 to evaluate
two dimensions of perceived social support.
practical and emotional (Siqueira. 2008).

Non-private
mstrument from
the psychologist

Fatigue Pictogram

This illustrated instrument evaluates fatigue. It
presents two sets of figures that evaluate the
intensity and impact of fatigue in regular
activities, Figures are presented on an ordinal
scale constituted by two questions with five
graduated and captioned illustrations that
evaluate the intensify and impact of fatigue.
This tool does not have a cut-off point for the
diagnosis or classification of intensity of fatigue
{Mota: Pimenta & Fich. 2009).

Non-private
instrument from
the psychologist




Lipp’s Stress Symptoms
Inventory (LSSI)

This self-report instrument identifies the
presence of stress symptoms. type of existing
symptoms  (somatic  or  psychological
predominance). and stage of stress (alarm.
resistance. near-exhaustion. and exhaustion)
(Lipp. 2014). This instrument was under
revision during the second stage of this stdy.
and its application was maintained under
authorization and approval by the CEP
(Technical Opinion n° 2.592.113) and further
endorsed by the CFP Resolution n® 9/2018 that,
specifically in its Art. 2° §1. safeguards the
application of psychological tests that are under
evaluation by the CFP in situations of research.

Private instrument
from the
psychologist

Quality of Life
Questionnaire (SF-36)

This summarized version of the Medical
Outcomes Trust questionnaire evaluates several
quality of life domains by attributing scores (0-
100). with scores closer to zero indicating worse
quality of life and those closer to one hundred
indicating better quality of life (Cicconelli.
1997).

Non-private
instrument from
the psychologist
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A discusséo prossegue em forma de artigo 2, como segue o respectivo titulo e
resumo:

Titulo do artigo 2: Pacientes com doenga renal cronica e seus cuidadores
familiares: um olhar sobre a relagao entre suporte social e perspectivas sobre a morte.

Resumo do artigo 2: Introducdo: A doencga renal crbnica é uma doenga com alta
morbimortalidade e, neste contexto o paciente pode desenvolver limitagdes que irdo exigir
auxilio nos cuidados em saude, normalmente ofertado por um familiar que ira assumir a
funcado de cuidador. O cuidador ira desempenhar diversas atividades desempenhando
desde cuidados praticos com auxilio na resolucdo das atividades cotidianas, como
suporte sécio-emocional objetivando boa adaptacdo ao tratamento e a melhoria da
qualidade de vida do paciente. Adicionalmente, a cronicidade da doenca evidencia
diversas perdas ao paciente como a de sua condi¢cdo saudavel, a de suas funcdes e a de
sua autonomia e o aproxima da morte pela perda de outros pacientes com os quais
convive e a aproximagdo com a propria morte, temas como o suporte social e
perspectivas sobre a morte sdo de extrema relevancia na abordagem assistencial em
nefrologia. Objetivo: avaliagdo de saude mental geral, da percepgédo do suporte social e
das perspectivas sobre a morte em pacientes com doenga renal crbnica e seus
cuidadores. Metodologia: Estudo transversal com 21 pacientes e seus respectivos
cuidadores, aplicados o questionario séciodemografico, a Escala Hospitalar de Ansiedade
e Depressao, o Inventario de sintomas de Estresse de Lipp, a Escala de Percepg¢ao do
Suporte Social e as Escalas Breves de Perspectivas sobre a Morte. Realizada analise
descritiva e correlagdo das variaveis. Resultados: houve associagado positiva entre
ansiedade e a percepg¢ao de morte 7 (morte como fracasso) (r=0,533, p=0,02) e entre
depressdao e a percepgcao de morte 1(morte como sofrimento e solidao) (r=0,517 e
p=0,03). Nao houve correlagdo da ansiedade e depressdo com a percepgao de morte
entre os pacientes. O estresse apresentou associagao positiva em cuidadores com a
percepgao de morte 6 (morte como coragem) (r=0,527, p=0,03) e a percepgao de morte 1
(r=0,482, p=0,05), sem haver correlagdo no grupo dos pacientes. Ja a percepg¢ao do
suporte social ndo apresentou correlagdo com as percepgdes de morte no grupo dos
cuidadores, mas se correlacionou negativamente no grupo dos pacientes com a
percepgao de morte 1 (r=-0,719, p=0,006), com a percepgéao 3 (indiferenca frente a morte)
(r=-0,606, p=0,02) e com a percepgao 7 (r=-0,601, p=0,02) quando relativo ao suporte
social pratico. Ja o suporte social emocional apresentou associacdo negativa no grupo
dos pacientes com a percepgao 1 (r=-,0642, p=0,01) e com a percepcao 3 (r=-0,564,

p=0,03). Conclusdo: a saude mental, o suporte social e as percepgdbes de morte
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apresentam correlagcdes sendo temas que devem ser abordados na assisténcia aos
pacientes renais cronicos e seus cuidadores familiares.

A discussao continua em forma de artigo 3, como segue o respectivo titulo e
resumo:

Titulo do artigo 3: Reflexdes sobre as crengas sobre a morte em pacientes renais
cronicos e seus cuidadores familiares.

Resumo do artigo 3: Introducgédo: A alta mortalidade da doenga renal cronica (DRC)
faz com que, tanto o paciente quanto seu cuidador familiar, estejam constantemente
proximos de situagbes de perda e luto, sejam pelas perdas simbdlicas da doenga ou
mesmo pela ameaca a vida do paciente que evidencia sua proépria finitude. Considerando
que, a forma com que cada sujeito compreende a morte ira influenciar em sua forma de
lidar com as perdas e de elaborar seus lutos, € fundamental conhecer as perspectivas
sobre a morte dos pacientes e de seus cuidadores familiares. Objetivos: Avaliar e refletir
sobre as perspectivas sobre a morte de pacientes com doencga renal crénica e seus
cuidadores. Metodologia: Andlise de dados transversais, a partir de entrevista com 14
pacientes renais cronicos em dialise no HU-UFJF com idade superior a 18 anos, mais de
seis meses de tratamento e 17 cuidadores familiares. Instrumentos: Escalas Breves de
Diversas Perspectivas sobre a Morte. Resultados: Considerando todos os participantes
avaliados (pacientes e seus cuidadores) a perspectiva da morte como “vida do além de
recompensa” € a mais frequente (27,90 + 5,49), seguida da perspectiva de “morte como
desconhecido” (27,48 £ 7,87). Quando avaliado separadamente, o grupo de pacientes
apresenta a perspectiva de morte mais frequente foi a de “vida do além de recompensa”
(27,42 £ 6,61), seguido da perspectiva de “morte como desconhecido” (26,14 + 10,29). Ja
no grupo dos cuidadores familiares, nota-se que a perspectiva mais frequente foi a de
‘morte como desconhecido” (28,58 + 5,23), seguido da perspectiva de “vida do além de
recompensa” (28,29 + 4,55). Discussdo: Em uma doenga com alta mortalidade com a
DRC, a percepgao da morte como um fato natural e inerente a vida nao se apresenta com
grande frequéncia. Essa percepg¢ao poderia levar a dificuldade de elaboragdo do luto.
Concluséo: A finitude humana é tema que deve ser abordado pela equipe multidisciplinar
em nefrologia.

A discussao chega a sua fase final, por meio do artigo 4, como segue o respectivo
titulo e resumo:

Titulo do artigo 4: Sobrevida de pacientes renais crénicos em tratamento dialitico e

sua relagao com a percepgao do suporte social recebido.
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Resumo do artigo 4: Introdugéo: A doencga renal crénica apresenta alta morbidade
com a necessidade de intensos cuidados, além de alta mortalidade para seus pacientes.
A partir de uma perspectiva biopsicossocial de saude € compreendido que diversos
aspectos impactam na condicado de saude e doenga das pessoas e assim, estudar os
diversos aspectos que possam estar relacionados com a sobrevida do paciente € de
extrema importancia. Objetivo: verificar aspectos de saude mental e suporte social
associados com a sobrevida de pacientes renais crénicos. Metodologia: Estudo de coorte
prospectivo com seguimento de quatro anos em 21 pacientes com doencga renal crénica
em terapia dialitica. Foram aplicados o questionario séciodemografico, a Escala
Hospitalar de Ansiedade e Depressao, o Questionario de Qualidade de Vida SF-36, o
Inventario de sintomas de Estresse de Lipp, a Escala de Percepcao do Suporte Social e
as Escalas Breves de Perspectivas sobre a Morte. As variaveis foram coletadas ao inicio
do estudo (TO) e ao final do estudo (T1). Analise estatistica: realizada uma analise
descritiva dos dados, seguida por uma comparagao entre sobreviventes versus nao
sobreviventes (T0), a analise de sobrevida foi feita pelo modelo de regressao de Cox
ajustado para variaveis confundidoras: idade, sexo, causa da DRC, variaveis associadas
a saude mental (analisadas em modelos separados) e ao suporte social. Resultados: O
modelo ajustado para idade, sexo, etiologia da DRC e suporte social foi o que apresentou
residuos normais e evidenciou a idade e o suporte social como fatores de risco
independentes para a mortalidade. Ou seja, quando idade e sexo foram ajustados para
suporte social pratico e emocional, houve uma evidente tendéncia (p=0,06 com IC 0,99-
1,23) da idade como fator importante na mortalidade dos pacientes, mostrando que
quanto maior a idade, maior a mortalidade. Quando a analise é ajustada para o suporte
social o fator idade aparece também como uma tendéncia (p=0,09 com IC 0,99-1,23) para
mortalidade. Quando incluida a variavel etiologia da os aspectos de saude fisica e mental
de qualidade de vida evidenciaram a idade com uma tendéncia (p=0,06 com IC 0,99-1,23)
a ser fator relacionado a sobrevida dos pacientes. Quando a anadlise é ajustada para o
suporte social o fator idade aparece como significante (p=0,02 com IC 1,01-1,32) para
mortalidade e o suporte social passa a ter uma tendéncia direta na relacdo com a
mortalidade. Conclusédo: a percepgao do suporte social recebido se relaciona com a
sobrevida em pacientes renais cronicos, especialmente com o avancar da idade. Isto faz

com que este aspecto deva ser trabalhado na assisténcia em nefrologia.
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15 CONSIDERAGOES FINAIS

De forma geral, o presente estudo demonstra resultado de saude mental geral e de
perspectivas sobre a morte muito semelhantes entre ambos os grupos, ou seja, entre os
pacientes com doenca renal cronica e seus cuidadores familiares. Esse dado é bastante
intrigante pois espera-se que a fungao de cuidador seja assumida por uma pessoa com
mais capacidade fisica e emocional que o paciente, alguém com melhores condi¢cbes de
saude que possa contribuir com o cuidado ao outro. No entanto, os cuidadores desse
estudo apresentavam declinico de vitalidade, como notado no momento TO, além da
presenca de sintomas de ansiedade e depressao, estresse, dentre outros aspectos que
podem ser observados tanto em TO quanto em T1.

Os achados desse estudo evidenciam o impacto das terapias renais substitutivas
dialiticas na saude mental do paciente, pois este estd com claros prejuizos como
diminui¢cdo da qualidade de vida geral, presenga de sintomas de ansiedade, depressao,
estresse, fadiga, dentre outros. Prejuizos na saude mental do cuidador familiar também
sdo evidenciados e, os resultados possibilitam alguns questionamentos, como: se o
cuidador estava realmente em condi¢des emocionais de assumir essa funcio; e se o
cuidador estava exercendo essa funcio solitariamente, pois a falta de rede ampliada de
suporte poderia levar a maior sobrecarga de cuidado e maior impacto na saude. Fato é
que, o contexto da nefrologia (considerando as implicagbes da doenca e das TRS) se
relaciona com a piora na saude mental dos pacientes e que, a funcdo de cuidar, se
relaciona com piores condi¢gdes de saude mental no cuidador familiar. Ambos, pacientes e
cuidadores, devem estar sob o olhar atento da equipe de saude.

No estudo observou-se uma diferenca dos sintomas de ansiedade antes e depois
nos grupos de pacientes e cuidadores com uma tendéncia geral a decair da primeira
medida para a segunda medida. O suporte social emocional também tende a aumentar no
grupo dos cuidadores, com o passar do tempo. Além disso, o estresse tende a decair
tanto os seus sintomas fisicos quanto nos psicolégicos. A maior limitagcdo em aspectos
fisicos nos pacientes, quando comparados aos cuidadores é de se esperar, considerando
que o cuidador necessita de melhores condi¢des fisicas para assumir os cuidados em
saude de seu familiar. Interessante notar que, o aspecto vitalidade, que na primeira
medida apresentava-se inferior nos cuidadores (em comparagdo com 0s pacientes)
demonstrou uma tendéncia ao aumento com o decorrer do tempo. Os aspectos fisicos
dos pacientes também demonstram tendéncia ao aumento, assim como os aspectos

sociais em ambos 0s grupos.
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Esse resultado permite uma reflexdo acerca do potencial resilitente tanto de
pacientes quanto de cuidadores, ou seja, de uma capacidade de acomodagéao psicoldgica.
Essa habilidade de adaptacao, com o tempo, pode favorecer o ajustamento ao tratamento
e as fungdes do cuidar, possibilidando a redugao dos sintomas apresentados inicialmente.
E importante ressaltar neste momento, a importancia do acompanhamento psicolégico
para que o profissional possa auxiliar, tanto paciente quanto cuidador, a lidarem de forma
mais adaptativa com as adversidades presentes no contexto da nefrologia e proporcionar
0 ajustamento psicoldgico dos mesmos.

Especificamente com relagdo ao aumento do suporte social, podemos refletir sobre
a possibilidade de formacdo de uma rede de cuidado a partir dos demais pacientes e
cuidadores que comecam a ter um contato muito proximo a partir do inicio da rotina de
tratamento. Esse € um outro aspecto muito interessante, pois ja sabemos dos beneficios
do suporte social na saude das pessoas e, esta rede deve ser alvo de analise e
intervengao da equipe de saude. No tocante ao trabalho do psicélogo, este pode e deve
se valer de intervengdes em grupo para a formagcdo de uma rede social de apoio
ampliada. Além disso, no trabalho grupal podem ser trabalhadas outras tematicas como
psicoeducagao, estimulacdo a adesao ao tratamento, relacionamento entre paciente e
cuidador, relacionamento destes com a equipe de saude, comunicacdo, dificuldades
frente ao tratamento, sintomas e transtornos psicolégicos, etc.

Com relacao a avaliacdo das diversas perspectivas sobre a morte, o que chama
mais a atencao € que a perspectiva da morte como um fim natural, inerente a vida, néo é
a mais frequente e sim as perspectivas/crencas sobre a morte como sofrimento e solidao
€ como uma recompensa apos o momento da morte. Essas perspectivas podem
influenciar a experiéncia dos lutos vivenciados pelas perdas ao longo do processo de
adoecimento, bem como, a vivéncia da prépria mortalidade cujo tema é frequente na DRC
por ser uma condigdo altamente limitante e de grande mortalidade.

Nesse sentido, a perspectiva/crenga da morte como uma condigao de sofrimento e
soliddo pode dar amplitude ao sofrimento real no processo de luto vivenciado pelos
sujeitos. Pode favorecer a angustia frente a percepgcao da prépria morte e possibilitar o
surgimento de sintomas psicologicos e mesmo o agravamento dos sintomas
preexistentes. Cabe pensar ainda na possibilidade do desenvolvimento de lutos
patolégicos, dificuldade de aceitacdo da propria finitude e ma organizacéo frente ao
término natural da vida.

O que é bastante intrigante € que, um evento tao natural, ndo seja percebido mais

frequentemente como realmente €, parte integrante do ciclo de vida e inevitavel. Essa
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naturalidade ndo esta presente de forma predominante nas crencas da populacio
estudada e isso merece atengdo. E imprescindivel que o psicélogo aborde temas sobre a
finitude humana e proporcione a possibilidade de expresséao tanto de pacientes quanto de
cuidadores.

Destaco que os resultados desse estudo confirmam a hipdétese de que o cuidado
dispensado ao paciente leva o cuidador ao desenvolvimento de sintomas psicoloégicos
como os de ansiedade e depressdo. A hipdtese da relagdo da saude mental com a
sobrevida nao foi confirmada, mas evidenciou-se a importancia do suporte social para a
sobrevida, em especial dos pacientes mais velhos. A hipotese que a saude mental se
relaciona com as perspectivas sobre a morte também foi confirmada, pois notou-se que
0s sujeitos com mais sintomas de ansiedade e de depressdo apresentavam com mais
frequéncia a percepcao da morte como sofrimento e solidao.

Com tudo que foi exposto, é fundamental a abordagem da saude mental geral e de
perspectivas sobre morte e luto em pacientes com DRC e em seus cuidadores familiares,
para que a equipe possa tracar estratégias de intervencdo personalizada para cada
sujeito, auxiliando-os na elaboragao desses processos, favorecendo melhor qualidade de
vida geral e preparando-os para a perda inerente ao tratamento, bem como para o fim da
vida, condicao inerente a existéncia humana.

Os resultados desse estudo evidenciam a necessidade de assisténcia prospectiva
em saude mental para pacientes com DRC e seus cuidadores, com o objetivo de
minimizar os impactos psicolégicos causados pela doenga e seus tratamentos, em prol de
um ajustamento psicoldgico as suas novas condigdes de vida, bem como prevenir outras
doencgas e problemas de saude. A equipe de saude da nefrologia deve atuar de acordo
com a visao biopsicossocial de saude, adotando um olhar ampliado sobre o continum
saude-doenca, considerando a integralidade do individuo no cuidado a saude.

Refletindo sobre a assisténcia em nefrologia, precisamos considerar que a insergéo
do psicologo nos servigos de dialise € recente, regulamentada em 2014 pelo Ministério da
Saude, por meio da portaria n° 389. Essa portaria exige um psicologo por servico de
diadlise, o que nos leva a uma realidade de um unico profissional para atender grande
numero de pacientes, acrescido de seus familiares e a propria equipe de saude
(considerando que estes sdo focos de trabalho da psicologia hospitalar e da saude), em
um espaco curto de tempo, e ainda zelar por um bom atendimento, em tempo suficiente
(considerando que a consulta em psicologia hospitalar tem duracao de aproximadamente
30 ou 40 minutos) para tocar as questdes subjetivas das pessoas atendidas e realizar

uma intervencdo de boa qualidade. Notem que esta € uma conta que nado fecha. O
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psicologo sempre estara sobrecarregado e sem conseguir atender a todas as demandas
existentes na nefrologia.

Para uma assisténcia psicologica de qualidade, € necessario reestruturar as
exigéncias para o psicélogo na nefrologia, limitando o numero maximo de pacientes sob a
responsabilidade de cada profissional, restringindo-o o suficiente para a prestagdo de um
cuidado eficaz. Fago uma sugestdo de que os servigos contem com um profissional de
psicologia para cada turno de didlise (aproximadamente 35 pacientes), assim como
acontece com o médico. A esse numero de pacientes estardo acrescidos o numero de
familiares e a equipe daquele turno. E necessario, também, realizar mudancas nas
diretrizes de organizagcao dos servigos de didlise, a fim de formalizar e materializar a
implementagao dessas politicas. Essa € a principal forma de possibilitar uma assisténcia
em psiconefrologia de alta qualidade.

Fazemos ainda outra sugestdo para a assisténcia em psiconefrologia:
considerando as especificidades do processo saude-doenca, da doenga renal crbnica e
do trabalho do psicologo no contexto da saude e hospitalar, acreditamos ser
imprescindivel que, o psicologo deva ter uma formagdo académica basica para atuar
nessa area. Sugerimos que o profissional tenha, no minimo, um curso de especializagao
em psicologia da saude ou hospitalar pois, espera que esta formagao habilite o psicélogo
a intervir nas situagcées de adoecimento mental, reagdes psicoldgicas no contexto das
doencgas crénicas, em temas sobre morte e luto e em cuidados com os familiares. Além
disso, esses cursos normalmente capacitam o profissional a atuar em equipe com uma
perspectiva ampliada de saude e compreensao das politicas e servicos em saude.
Acredita-se que esta formacao basica é imprescindivel para a atuagao na area com alta
qualidade da assisténcia.

Esperamos com este trabalho, demonstrar e sensibilizar todos os envolvidos com a
nefrologia sobre a importancia da saude mental para pacientes e cuidadores. Esperamos
ainda, com a sugestdo de reorganizagao dos servigos de psiconefrologia, que esta nova
formatagao do trabalho permita ao psicologo ter consultas pontuais com um maior niumero
de pacientes e realizar um trabalho mais eficaz com os pacientes e seus cuidadores

familiares.
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APENDICE A - TCLE do paciente

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PACIENTE)

Eu, , portador de RG
o

n= , manifesto aqui meu consentimento em participar do estudo

‘Saude mental de pacientes com doenga renal crénica e cuidadores e sua
associacao com desfecho clinicos” sob a responsabilidade da médica Dra Natalia
Maria da Silva Fernandes e da psicologa Beatriz dos Santos Pereira. O objetivo deste
estudo é avaliar o impacto da doencga renal crénica dialitica (hemodidlise e dialise
peritoneal) para os pacientes e o desgaste acarretado aos seus cuidadores, para que se
possa entao, tracar formas mais eficazes de assisténcia a familia, objetivando levar ao
paciente e a todo seu grupo familiar, melhores estratégias de lidar com a situagdo de
saude vivenciada, buscando sempre a melhoria de sua qualidade de vida. Este objetivo
pretende ser atingido pela coleta de informagdes através de questionarios relacionadas a
minha qualidade de vida e bem-estar, incluindo um rastreamento de sintomas de
ansiedade, depresséo, estresse e fadiga.

Estou ciente que:

1- Estou permitindo voluntariamente que sejam aplicados pelo psicologo e
responsavel uma série de questionarios com questdes referentes ao meu bem estar e
qualidade de vida, ansiedade, depressao, estresse e fadiga, necessarios a pesquisa.
Estes dados serdo analisados em conjunto com dados de outros cuidadores familiares de
paciente renais crénicos submetidos a terapia renal substitutiva.

2- A coleta de dados n&o implica na realizacédo de exames e outros procedimentos,
consistindo apenas na aplicagdo dos questionarios.

3- O estudo é baseado apenas na coleta de dados nao resultando em nenhum tipo de
mudanca no tratamento de meu familiar em funcdo do estudo por parte dos médicos,
psicologos ou enfermeiros responsaveis pelo estudo. Portanto minha participagcao nao
oferece risco adicional ao tratamento que meu familiar ja realiza (Risco minimo).

4- Estou ciente que meus dados serao tratados com absoluta seguranga para garantir

a confidencialidade, privacidade e anonimato em todas as etapas do estudo.
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5- Disponibilizarei estes dados para serem analisados pelos pesquisadores
responsaveis e utilizados em publicagdes cientificas em conjunto com dados de outros
pacientes. Meu nome ou qualquer outro dado de identificacdo ndo aparecera na analise
dos dados ou relatos cientificos.

6- Poderei a qualquer momento (desde o inicio até o final da pesquisa, agora até a
publicagao do artigo cientifico) solicitar esclarecimento sobre o estudo.

7- Tenho a liberdade de recusar a participar ou retirar meu consentimento, em
qualquer fase do estudo, sem que seja penalizado por esta atitude.

8- Como voluntario, ndo receberei dinheiro pela participagdo no projeto.

- Qualquer duvida adicional ou problema, relacionados ao estudo, poderdo ser

resolvidos através do seguinte telefone: 32 — 4009 -5332.

Estando de acordo com tal termo, firmo aqui,

Nome:

Assinatura:

Data: /[
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APENDICE B - TCLE do cuidador

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(CUIDADOR)

Eu, , portador de RG
(o]

n= , manifesto aqui meu consentimento em participar do estudo

‘Saude mental de pacientes com doenga renal crénica e cuidadores e sua
associacao com desfecho clinicos” sob a responsabilidade da médica Dra Natalia
Maria da Silva Fernandes e da psicologa Beatriz dos Santos Pereira. O objetivo deste
estudo é avaliar o impacto da doencga renal crénica dialitica (hemodidlise e dialise
peritoneal) para os pacientes e o desgaste acarretado aos seus cuidadores, para que se
possa entao, tracar formas mais eficazes de assisténcia a familia, objetivando levar ao
paciente e a todo seu grupo familiar, melhores estratégias de lidar com a situagdo de
saude vivenciada, buscando sempre a melhoria de sua qualidade de vida. Este objetivo
pretende ser atingido pela coleta de informagdes através de questionarios relacionadas a
minha qualidade de vida e bem estar, incluindo um rastreamento de sintomas de
ansiedade, depresséo, estresse e fadiga.

Estou ciente que:

1- Estou permitindo voluntariamente que sejam aplicados pelo psicologo e
responsavel uma série de questionarios com questdes referentes ao meu bem estar e
qualidade de vida, ansiedade, depressao, estresse e fadiga, necessarios a pesquisa.
Estes dados serdo analisados em conjunto com dados de outros cuidadores familiares de
paciente renais crénicos submetidos a terapia renal substitutiva.

2- A coleta de dados n&o implica na realizacédo de exames e outros procedimentos,
consistindo apenas na aplicagdo dos questionarios.

3- O estudo é baseado apenas na coleta de dados nao resultando em nenhum tipo de
mudanca no tratamento de meu familiar em funcdo do estudo por parte dos médicos,
psicologos ou enfermeiros responsaveis pelo estudo. Portanto minha participagcao nao
oferece risco adicional ao tratamento que meu familiar ja realiza (Risco minimo).

4- Estou ciente que meus dados serao tratados com absoluta seguranga para garantir
a confidencialidade, privacidade e anonimato em todas as etapas do estudo.

5- Disponibilizarei estes dados para serem analisados pelos pesquisadores

responsaveis e utilizados em publicagdes cientificas em conjunto com dados de outros
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pacientes. Meu nome ou qualquer outro dado de identificacdo n&o aparecera na analise
dos dados ou relatos cientificos.

6- Poderei a qualquer momento (desde o inicio até o final da pesquisa, agora até a
publicagao do artigo cientifico) solicitar esclarecimento sobre o estudo.

7- Tenho a liberdade de recusar a participar ou retirar meu consentimento, em
qualquer fase do estudo, sem que seja penalizado por esta atitude.

8- Como voluntario, ndo receberei dinheiro pela participacéo no projeto.

9O- Qualquer duvida adicional ou problema, relacionados ao estudo, poderdo ser

resolvidos através do seguinte telefone: 32 — 4009 -5332.

Estando de acordo com tal termo, firmo aqui,

Nome:

Assinatura:

Data: /[
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APENDICE C - Questionario sécio-demografico

Qestionario S6ciodemografico

Nome:

Sexo: () Masculino () Feminino

Idade: Data de Nascimento:

Estado Civil: () Solteiro ( )Casado ( )Viavo ( ) Divorciado
Raca: ( )Branco ( )Negro ( )Pardo ( ) Outro

Nacionalidade: Nuralidade:

Grau de instrucgao:

( )Analfabeto () 2°Grau Incompleto ( )Superior Incompleto
( )Alfabetizado () 2° Grau Completo ( )Superior Completo
( )1° Grau Incompleto () 3°Grau Incompleto ( )Pdés-Graduagéao

(

( )1° Grau Completo ) 3° Grau Completo

Profissao:

Periodo de trabalho: (  )Meio periodo ( )Periodo integral

( )Afastado - Benéeficio:

Tempo de Tratamento da DRC:

Tipo de Tratamento: () Hemodialise ( )Dialise Peritoneal
Cuidador: () Familiar ( )Naofamiliar ( )Pago ( ) Nao pago

Nome do Cuidador:




APENDICE D - Syntaxe das analises estatisticas
Syntaxes - qualidade de vida

s CORRECAO DO SF 36*****,

RECODE

Q1

(SYSMIS=SYSMIS) (1=5) (2=4.4) (3=3.4) (4=2) (5=1) INTO Qir.
EXECUTE .

COMPUTE Q2r=Q2.
EXECUTE .

COMPUTE Q3r = SUM(Q3_a,Q3_b,Q3_c,Q3_d,Q3_e,Q3_f,Q3_g,Q3_h,Q3_i,Q3 j) .
EXECUTE .

COMPUTE Q4r = SUM(Q4_a,Q4_b,Q4_c,Q4_d).
EXECUTE .

COMPUTE Q5r = SUM(Q5_a,Q5_b,Q5 c).
EXECUTE .

RECODE
Q6

(SYSMIS=SYSMIS) (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1) INTO Q6r.
EXECUTE .

RECODE
Q7

(SYSMIS=SYSMIS) (1=6) (2=5.4) (3=4.2) (4=3.1) (5=2) (6=1) INTO Q7r.
EXECUTE .

IF (Q7=1)Q8r=6 .
IF (Q7>=2)&(Q7<=6)&(Q8
IF (Q7>=2)&(Q7<=6)&(Q8
IF (Q7>=2)&(Q7<=6)&(Q8
)&(Q8
)&(Q8

I mnan
AP OON -
~— ~— — ~— ~—
—_— — — — ~—

IF (Q7>=2)&(Q7<=6
IF (Q7>=2)&(Q7<=6
EXECUTE .

mnnmunnu
=~ NWhrhO

RECODE
Q9 aQ9 dQ9 e Q9 h
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(SYSMIS=SYSMIS) (1=6) (2=5) (3=4) (4=3) (5=2) (6=1) INTO Q9_ar Q9_dr Q9_er

Q9 _hr.
EXECUTE .

RECODE
Q9 bQ9 cQ9 fQ9 g Q9 i
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(SYSMIS=SYSMIS) (1=1) (2=2) (3=3) (4=4) (5=5) (6=6) INTO Q9 _br Q9 cr Q9 fr

Q9 gr Q9 ir.
EXECUTE .

COMPUTE Q10r=Q10 .
EXECUTE .

RECODE

Q11_aQ11_c

(SYSMIS=SYSMIS) (1=1) (2=2) (3=3) (4=4) (5=5)INTO Q11_arQ11_cr.
EXECUTE .

RECODE

Q11_bQ11_d

(SYSMIS=SYSMIS) (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1)INTO Q11 _br Q11 dr.
EXECUTE .

COMPUTE PF = (Q3r-10)*100/20 .

VARIABLE LABELS PF 'Capacidade Funcional'.

EXECUTE .

COMPUTE RP = (Q4r-4)*100/4 .
VARIABLE LABELS RP 'Limitagao por aspectos fisicos'.
EXECUTE .

COMPUTE BP = (Q7r+Q8r-2)*100/10 .
VARIABLE LABELS BP 'Dor' .
EXECUTE .

COMPUTE GH = (Q1r+Q11_ar+Q11_br+Q11_cr+Q11_dr-5)*100/20 .
VARIABLE LABELS GH 'Estado geral de saude' .
EXECUTE .

COMPUTE VT = (Q9_ar+Q9_er+Q9_gr+Q9 ir-4)*100/20 .
VARIABLE LABELS VT 'Vitalidade' .
EXECUTE .

COMPUTE SF = (Q6r+Q10r-2)*100/8 .
VARIABLE LABELS SF 'Aspectos sociais' .
EXECUTE .

COMPUTE RE = (Q5r-3)*100/3 .
VARIABLE LABELS RE 'Limitagao por aspectos emocionais' .
EXECUTE .

COMPUTE MH = (Q9_br+Q9_cr+Q9_dr+Q9_fr+Q9_hr-5)*100/25 .
VARIABLE LABELS MH 'Satde mental' .
EXECUTE .

kkkkkkkkkkkkkkkk

COMPUTE PF_z = (PF-84.52404)/22.89490 .
VARIABLE LABELS PF_z 'PF_Z'.



EXECUTE .

COMPUTE RP_z = (RP-81.19907)/33.79729 .
VARIABLE LABELS RP_z'RP_2Z'.
EXECUTE .

COMPUTE BP_z = (BP-75.49196)/23.55879 .
VARIABLE LABELS BP_z 'BP_zZ'.
EXECUTE .

COMPUTE GH_z = (GH-72.21316)/20.16969 .
VARIABLE LABELS GH_z'GH_Z'.
EXECUTE .

COMPUTE VT_z = (VT-61.05453)/20.86942 .
VARIABLE LABELS VT_z'VT_zZ'.
EXECUTE .

COMPUTE SF_z = (SF-83.59753)/22.37642 .
VARIABLE LABELS SF_z'SF_z'.
EXECUTE .

COMPUTE RE_z = (RE-81.29467)/33.02717 .
VARIABLE LABELS RE_z'RE_Z'.
EXECUTE .

COMPUTE MH_z = (MH-74.84212)/18.01189 .

VARIABLE LABELS MH_z 'MH_Z".
EXECUTE .

COMPUTE AGG_PHYS =
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(PF_z*.42402)+(RP_z*.35119)+(BP_z*.31754)+(GH_z*.24954)+(VT_z*.02877)+(SF_z*(-

.00753))+(RE_z*(-.19206))+(MH_z*(-.22069)) .

VARIABLE LABELS AGG_PHYS 'AGG_PHYS'.

EXECUTE .

COMPUTE AGG_MENT = (PF_z*(-.22999))+(RP_z*(-.12329))+(BP_z*(-

.09731))+(GH_z*(-

.01571))+(VT_z*.23534)+(SF_z*.26876)+(RE_z*.43407)+(MH_z*.48581) .
VARIABLE LABELS AGG_MENT 'AGG_MENT" .

EXECUTE .

COMPUTE PCS=50+10 * AGG_PHYS.
VARIABLE LABELS PCS 'Dominio Fisico'.
EXECUTE.

COMPUTE MCS=50+10 * AGG_MENT.
VARIABLE LABELS MCS 'Dominio Mental'.
EXECUTE.
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Syntaxe - ansiedade e depressao

rweeee*ESCALA HOSPITALAR DE ANSIEDADE E DEPRESSAOQO - HADS***********,

COMPUTE HADSA = SUM(A_1,A 3,A 5A 7,A 9A 11,A 13).
VARIABLE LABELS HADSA 'Escala Hospitalar de Ansiedade’ .
EXECUTE .

COMPUTE HADSD = SUM(D_2,D_4,D 6,0 _8,D_10,D_12,D 14).
VARIABLE LABELS HADSD 'Escala Hospitalar de Depresséao' .
EXECUTE .

Syntaxe - estresse

kkkkkkkkkkkkkkkkkkkhkkkkkkkk CORREQAO DO LIPP*********************

DATASET ACTIVATE Conjunto_de_dados1.
COMPUTE QUADRO1=F1 + P1.
EXECUTE.

DATASET ACTIVATE Conjunto_de_dados1.
COMPUTE QUADRO2=F2 + P2.
EXECUTE.

DATASET ACTIVATE Conjunto_de_dados1.
COMPUTE QUADRO3=F3 + P3.
EXECUTE.

IF ((QUADRO1 > 6) | (QUADRO2 >3) | (QUADRO3 > 8)) ESTRESSE=1.
EXECUTE.

RECODE ESTRESSE (SYSMIS=0).

EXECUTE.

RECODE QUADRO1 (SYSMIS=SYSMIS) (7=11) (8=22) (9=33) (10=44) (11=56) (12=67)
(13=78) (14=89) (15=100) INTO FASE_ALERTA.

VARIABLE LABELS FASE_ALERTA 'Fase de Alerta'.

EXECUTE.

RECODE QUADRO2 (SYSMIS=SYSMIS) (4=8) (5=17) (6=25) (7=33) (8=42) (9=50)
(10=58) (11=67) (12=75) (13=83) (14=92) (15=100) INTO FASE_RESISTENCIA.
VARIABLE LABELS FASE_RESISTENCIA 'Fase de Resisténcia'.

EXECUTE.

IF (FASE_RESISTENCIA < 58) PARTE=1.

IF (FASE_RESISTENCIA >= 58) PARTE=2.

VARIABLE LABELS PARTE 'Parte | e ll'.

EXECUTE.

* Definir propriedades da variavel.

*PARTE.
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VALUE LABELS PARTE

1.00 'Resisténcia’

2.00 'Quase Exaustao'.
EXECUTE.
RECODE QUADRO3 (SYSMIS=SYSMIS) (9=7) (10=13) (11=20) (12=27) (13=33) (14=40)
(15=47) (16=53) (16=60) (18=67) (19=73) (20=80) (21=87) (22=93) (23=100) INTO
FASE_EXAUSTAO.
VARIABLE LABELS FASE_EXAUSTAO 'Fase de Exaustao'.
EXECUTE.
RECODE QUADROS3 (SYSMIS=SYSMIS) (9=7) (10=13) (11=20) (12=27) (13=33) (14=40)
(15=47) (16=53) (16=60) (18=67) (19=73) (20=80) (21=87) (22=93) (23=100) INTO
FASE_EXAUSTAO.
VARIABLE LABELS FASE _EXAUSTAO 'Fase de Exaustao'.
EXECUTE.
RECODE FASE_ALERTA FASE_RESISTENCIA FASE_EXAUSTAO (SYSMIS=0).
EXECUTE.

COMPUTE maior=MAX(FASE_ALERTA,FASE_RESISTENCIA,FASE_EXAUSTAO).
EXECUTE.

IF (FASE_ALERTA = maior) onde=1.

IF ((FASE_RESISTENCIA = maior)&(FASE_RESISTENCIA < 58)) onde=2.1.
IF ((FASE_RESISTENCIA = maior)&(FASE_RESISTENCIA >= 58)) onde=2.2.
IF (FASE_EXAUSTAO = maior) onde=3.

IF (maior = 0) onde=0.

EXECUTE.

* Definir propriedades da variavel.
*onde.
VARIABLE LABELS onde 'Fases do Estresse'.
VALUE LABELS onde
.00 'sem estresse'
1.00 'Fase de Alerta’
2.10 'Fase de Resisténcia’
2.20 'Fase Quase Exaustao'
3.00 'Fase de Exaustao'.
EXECUTE.

RECODE F1 (SYSMIS=SYSMIS) (1=8) (2=16) (3=25) (4=33) (5=41) (6=50) (7=58) (8=66)
(9=75) (10=83) (11=91) (12=100) INTO Fase_Aler_Fis.

VARIABLE LABELS Fase Aler Fis 'Fase de Alerta Fisico'.

EXECUTE.

RECODE F2 (SYSMIS=SYSMIS) (1=10) (2=20) (3=30) (4=40) (5=50) (6=60) (7=70)
(8=80) (9=90) (10=100) INTO Fase_Res_Exa_Fis.

VARIABLE LABELS Fase Res Exa_ Fis 'Fase de Resisténcia/Quase Exaustao Fisico'.
EXECUTE.

RECODE F3 (SYSMIS=SYSMIS) (1=8) (2=16) (3=25) (4=33) (5=41) (6=50) (7=58) (8=66)
(9=75) (10=83) (11=91) (12=100) INTO Fase_Exa_Fis.
VARIABLE LABELS Fase Exa_Fis 'Fase de Exaustdo Fisico'.
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EXECUTE.

RECODE Fase_Aler_Fis Fase Res Exa Fis Fase Exa_ Fis (SYSMIS=0).
EXECUTE.

COMPUTE maior2=MAX(Fase_Aler_Fis,Fase_Res Exa_Fis,Fase Exa_Fis).
EXECUTE.

IF (Fase_Aler_Fis = maior2) onde2=1.

IF (Fase_Res_Exa_Fis = maior2) onde2=2.
IF (Fase_Exa_Fis = maior2) onde2=3.

IF (maior2 = 0) onde2=0.

EXECUTE.

* Definir propriedades da variavel.
*onde2.
VARIABLE LABELS onde2 'Sintomas Fisicos'.
VALUE LABELS onde2
.00 'sem sintomas'
1.00 'Fase Alerta Fisico'
2.00 'Fase Resisténcia/Quase Exaustao Fisico'
3.00 'Fase Exaustao Fisico'.
EXECUTE.

hkhkkkkkkhkkhkkk

RECODE P1 (SYSMIS=SYSMIS) (1=33) (2=66) (3=100) INTO Fase_Aler_Psi.
VARIABLE LABELS Fase_Aler_Psi'Fase de Alerta Psicologicos'.
EXECUTE.

RECODE P2 (SYSMIS=SYSMIS) (1=20) (2=40) (3=60) (4=80) (5=100) INTO
Fase Res Exa Psi.

VARIABLE LABELS Fase Res_Exa_Psi 'Fase de Resisténcia/Quase Exaustéo
Psicologicos'.

EXECUTE.

RECODE P3 (SYSMIS=SYSMIS) (1=9) (2=18) (3=27) (4=36) (5=45) (6=54) (7=63) (8=72)
(9=81) (10=90) (11=100) INTO Fase_Exa_Psi.

VARIABLE LABELS Fase_Exa_Psi 'Fase de Exaust&do Psicoldgicos'.

EXECUTE.

RECODE Fase_Aler_Psi Fase Res Exa Psi Fase Exa_ Psi (SYSMIS=0).
EXECUTE.

COMPUTE maior3=MAX(Fase_Aler_Psi,Fase_Res_Exa_Psi,Fase_Exa_Psi).
EXECUTE.

IF (Fase_Aler_Psi = maior3) onde3=1.

IF (Fase_Res_Exa_ Psi = maior3) onde3=2.
IF (Fase_Exa_Psi = maior3) onde3=3.

IF (maior3 = 0) onde3=0.

EXECUTE.
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* Definir propriedades da variavel.
*onde2.
VARIABLE LABELS onde3 'Sintomas Psicolégicos'.
VALUE LABELS onde3
.00 'sem sintomas'
1.00 'Fase Alerta Psicolégicos'
2.00 'Fase Resisténcia/Quase Exaustdo Psicologicos'
3.00 'Fase Exaustéo Psicologicos'.
EXECUTE.

IF (onde2 > onde3) onde4=1.

IF (onde2 < onde3) onde4=2.

IF (onde2 = onde3) onde4=3.

IF ((onde2=0)&(onde3=0)) onde4=0.

VARIABLE LABELS onde4 'Predominancia de Sintomas'.
EXECUTE.

* Definir propriedades da variavel.
*onde4.
VALUE LABELS onde4
.00 'sem sintomas'
1.00 'predominéncia de sintomas fisicos'
2.00 'predominancia de sintomas psicoldgicos'
3.00 'empate’.
EXECUTE.

Syntaxe - suporte social

*****************************ASS ESCALA DE SUPORTE SOCIAL****************************

COMPUTE

Sup_Soc_Prat=SUM(ASS_1,ASS_2,ASS_3,ASS_5,ASS_8,ASS 11,ASS_12,ASS_13,AS
S_15,ASS_16,ASS_18,ASS_19,ASS_21,ASS_22,ASS_23,ASS_25,ASS_27,ASS_28,ASS
_29)/19.

VARIABLE LABELS Sup_Soc_Prat 'Suporte Social Pratico'.

EXECUTE.

COMPUTE
Sup_Soc_Emo=SUM(ASS_4,ASS_6,ASS_7,ASS_9,ASS_10,ASS_14,ASS_17,ASS_20,A
SS_24,ASS_26)/10.

VARIABLE LABELS Sup_Soc_Emo 'Suporte Social Emocional'.

EXECUTE.
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Introducéo

Pacientes:

UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA — UFJF

Programa de Pos-graduacdo em Satde da Faculdade de Medicina da UFIF e Fundac3o Imepen

Tabela 1: Principais dados Sociais e Demograficos

33,3% (n=7) Didlise Peritoneal

Qualidade de Vida e Perspectivas sobre a Morte em Pacientes Renais Crdnicos e seus

PEREIRA, Beatriz dos Santos*; KIRCHMAIER, Filomena Maria**; FERNANDES, Neimar*; FERNANDES, Natalia Maria da Silva*

O tratamento da DRC gera sobrecarga na salde de pacientes e cuidadores
com consequéncias negativas na saude fisica e mental de ambos. Em contexto Paciente Cuida
de alta mortalidade e fratamentos limitantes, a vivéncia de perdas e lutos & Sexo 57,1 % (n=12) Feminino 76,2% (n=16) Femining
constante e assim, as crencas sobre a morte impactam nessa populacéo. \dade Média de 58,86 + 14,37 Média de 47,86 £ 15,20
RagafCor 38,1% (n=8) Brancos 47,6% (n=10) Brancos
Objetivo Escolaridade 66,7% (n=14) 38,1% (n=8)
Avaliar a saide mental e perspectivas sobre a morte de pacientes renais o o
crénicos em didlise e de seus cuidadores familiares. JE i annen el S nannss
Estado Civil 47,6% (n=10) 80,9% (n=17)
Materiais e Método Casado{a)/UniZo Estavel Casado {a)/Unido Estavel
Avaliacdo transversal por questionarios (Socio-econdmico, SF-36, Pictograma Periofo de Tabalho AN () Spnsentade (2115 (0] Aposentido
de Fadiga e Escalas Breves de Perspectivas sobre a Morte). Analise Descritiva 47,4% (n=9) Afastado com 57,5% (n=11) Periodo
através do Programa SPSS 17. Beneficio Integral
Relagdo 100% (n=21) Familiar 100% (n=21) Familiar
Resultados
Tratamento 66,7% {n=14) Hemodialise

- Apresentam menor Capacidade Funcional, pior Estado Geral de Satide e SM

- Apresentam maior Vitalidade, melhor Aspecto Social e menor Limitacdo por
Aspecto Emocional, quando comparado aos cuidadores.

- Menores niveis de Fadiga com maior limitac&o das atividades cotidianas.

- Crenca de recompensa apos a morte & mais frequente.

- Creng¢a na Morte como algo natural & menos frequente.

Cuidadores:

- Apresentam maior Capacidade Funcional e melhor EGS

- Apresentam menor Vitalidade e menor pantuacéo em Aspectos Sociais
- Maior Limitacdo por Aspectos Emocionais

- Maiores niveis de Fadiga com manutencdo das atividades cotidianas

- Maior crenca na morte como algo desconhecido.

Paciente
Cuidador

Paciente
Cuidador

7l
23,9
Tabela 2: Inventario de Qualidade de Vida —5F-36

Tabela 4: Pictrograma de Fadiga

54,41 (£ 18,69)
56,42 (£ 25,37)

Cuidador
Paciente

69,70 (+ 29,33)
52,50 (£ 33,48)

57,35 (4 46,57)
42,85 (+ 45,39)

63,68 [+ 26,97)
52,35 [£30,52)

65,81 (£ 29,82)
54,78 (£ 27,96)

Tabela 3: Escalas Breves de Perspectivas sobre a Morte

Total 18,00 (£ 8,44) 27,50 (£ 5,49) 17,19 (£ 6,67) 27,48 (£ 7,87) 14,70 [+ 7,91)
Cuidador 19,17 (£7,69) 28,29 (£ 4,55) 16,29 (+5,78) 28,58 (+5,23) 15,05 (+ 8,45)
Paciente 16,45 (£9,43) 27,42 (£ 6,61) 18,28 (+ 7,69) 26,14 (+ 10,29) 14,28 [+ 7,49)

Concluséo
sobre a morte, bem como lancar estratégias de intervencéo especificas.

Referéncias

Life Outcomes. 1574, p.1-10, 2017

60,29 [+ 31,01)
72,32 (£ 34,38)

20,74 (£ 8,27)

16,29 (£ 8,97)
21,00 {+ 9,16) 16,79 (£ 8,15)
20,42 (+7,36) 15,71 (+10,17)

FAN, Stanley Lin-sun ef al. Quality of life of careguivers and patients on peritoneal dialysis. Nephrol Dial Transplant. v.23, n.5, p.1713-1719, 2008
OLIVEIRA-BARROS, José; NETO, Félix. Validagdo de um instrumento sobre diversas perspectivas sobre a morte. Andlise Psicoldgica. v.2, XX, p-355-367, 2004.
PEREIA, Beatriz dos Santos; et al. Beyond quality of life: a cross sectional study on the mental health of patients with chronic kidney disease undergoing dialysis and their caregivers. Health and Quality of

13,0

143
15,0

58,82 (+ 47,91)
42,85 (£51,35)

61,64 £ 19,34)
58,28 (£ 24,03)

22,38 [+ 4,05)
23,52 (£1,23)
21,00 (£ 5,68)

E notavel os impactos dos tratamentos da DRC na salide mental de pacientes e cuidadores, bem como a sobrecarga do cuidador. E fundamental abordar crencas
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Qualidade de Vida de pacientes com Doeng¢a Renal Cronica e seus Cuidadores
Familiares: potencial resiliente a ser trabalhado

PEREIRA, Beatriz dos Santos*; KIRCHMAIER, Filomena Maria**; FERNANDES, Neimar*, FERNANDES, Matalia Maria da Silva*
“Universidade Faderal g Juz de Fara (UFJF)
** Hospiial Universitaro — Universklade Fageral g2 Juz de Fors (UFJF)

. Introdugio

E bem conhecido que as TRS, em especial os métodos dialiticos, possuem Tabela 1: Principais dados Sociais e Demograficos
grandes impactos no paciente como alteracdo da rotina de vida, exigénecias na
adequacgdo alimentar, reducdo na ingestdo de liquidos e administracdo de
medicamentos. Essa condigdo acameta uma reducdo significativa na Qualidade Sexo 57,1 % (n=12) Feminino  76,2% (n=16) Feminino
de Vida (QV). Idade Média de 58,86 = 14,37  Média de 47,86 £ 15,20

Objetivo Raca/Cor 38,1% (n=8) Brancos 47,6% (n=10) Brancos
Avaliacdo de diversos aspectos de Qualidade de Vida de pacientes Renais Espcandade 66;,7% (n=14) af1%n=0)
Crinicos e seus Cuidadores Familiares ao longo de um seguimento de quarto até 1° Grau Incompleto  até 1° Grau Incompleto
anos. Estado Civil 47.6% (n=10) 80,9% (n=17)
=5 i Casado{a)/Unido Estavel Casado (a)/Unido Estavel
Materiais e Método

% : ., HE Periodo de Trabalh T78.4% (n=9) A tado 21,1% (n=4) A tad
Estudo prospectivo com um seguimento de 4 anos. Instrumento: Questionario b g i 0 oserraxio =y DOSE!"H! 0
de Qualidade de Vida SF-36. Inventario de Sintomas de Estresse de Lipp. 47 4% (n=9) Afastade  57.9% (n=11) Periodo
Escala de Percepco de Suporte Social. Participantes iniciais: 21 pares de com Beneficio Integral
pacientes com DRC e seus cuidadores. Perda de participantes devido a 7 = 7 = = T
dbitos. Participantes finais: 14 pacientes e 21 cuidadores Andlise Descritiva Hekieas SARIE 2 b AR R
através do Programa SPSS 17.

Tratamento 66.7% (n=14)
Hemodialise
33,3% (n=7) Didlise
Peritoneal

Resultados

Tabela 2: Comparagdo de diversos aspectos de QV de pacientes e cuidadores em seguimento de 4 anos

Menor Capacidade Funcional no paciente {p = 0,010) Tendem a aumentar a vitalidade {p = 0,093)

Tendéncia a apresentar maior limitagio por aspectos fisicos (p = 0,013) Aumente dos nivels de suporte social emocional {p = 0,087}
Aumento do grande dominio fisico (p = 0,005) Decréscimo nos sintomas fisicos do estresse (p = 0,051)
Aumento dos aspecios scciais ao longo dos anos (p = 0,080)

Discussdo
- Potencial resiliente a ser tratabalhado
- Ambiente de tratamento pode oferecer vinculos interpessoais favoraveis a Qualidade de Vida
- Ambiente de tratamento pode proporcionar suporte social

Concluséao
Conclui-se que no contexto da DRC & notavel os impactos na QV de pacientes e cuidadores além de uma melhora em certos aspectos de QV ao longo do tempo.
Discute-se que essa melhora de QV pode estar relacionada com o ajuste psicologico & nova condigdo de vida e ao préprio tratamento, bem como ao potencial
resiliente dos participantes.

Referéncias
1 LEVEY, A. S; et al. (2005) Definition and Classification of Chronic Kidney Disease: a position statement from kidney disease (KDIGO). Kidney Intemational. 67 (6),
2089-2100.
2 JUNIOR, J. E. R. (2004) Doenca Renal Crénica: Definico, Epidemiologia e Classificacio. Jornal Brasileiro de Nefrologia., XXV1 (3), 1-3
3 PEREIA, B. 5; etal. (2017) Beyond quality of Iife: a cross sectional study on the mental health of patients with chronic kidney disease undergoing dialysis and their
caregivers. Health and Quality of Life Outcomes. 15(74), 1-10.




INTRODUCAD
A doenca renal crénica (DAC] impacts a sadde mental

de gacientss & cuidadores com grejuizos 3 lenzo praza,
no decarrar da tratzmeants.

OBIETIVOS

Avalar o impacte da sadde mental de cuidadores e
pacientes com DRC em didlise,

MATERIAL E METODOS

Estudp de coorte prospective. em padentes renais cromicos
em didlizz no HU-UFIF com idade superior @ 1B anos, maizdz 6
mezes de  tratamento = seus cuidadores  familiares.
Instrumentas: Quastiansrio Sac'mdemuEriﬁ:u, Questiznzria
de Oualidade de Vida 5F-36, Escaia Hespitalar HADS,
Invertiric de Sintomaz ce Estreme de Lipp, Pictograma de
Fadiga e Escala EPSS. As varigveis foram coletadas no inicio do
estudo [T & 30 final do seguimenta (T1).

RESULTADO

Foi reafizads ums comparaga entre anziedsde & depressia,
fFadigs, astresse = gualidade de vids entrs pacientes =
cuidadores no TO versus T1. Houve diminuig3o da ansiedade
entre pacientes no TL (T.42 vs 5,14, p=D,028] e cuidadores
(871 y3 7.52. §=0,017). Houve sumenta do suporte social
emacianal na T1 entre as cuidadores {3,0 3 328, p=0,08).
Haouve diminuicio do estresza total entre oz pacientes no T1
(125 42 0,75, p=0,082) & diminuicia das sintamas fisicos do
estresze no T1 entre os cuidadares {1,890 y5 1,33, p=0,051) =
diminuigio des sintomas psicoldgicos nas pacientes mo T1
{238 vz 0.95, p=0,001}.

& qualidade de vida demorstrs gue howve picra da zside
mental entre oz pacientes, com wma tendéncia de mefhora
doz azpectos fizsicos & socisi com o eveiuir do tempe (T1)
Nota-se giara da capscidade fisics, aspectos fisicos e vitalidade
no Tt comparado ao 70 no grupo de cuidadares. Comparando
pacientes versus cuidadores no segwimento de 4 anos (T1)
chservsse que os cuidadores spresentavam pior escore zm
aspectas sociaic.

Gmaph 1 Comperagio (da direits parm = esgueroe) oos sintomes o=
srsizdsde, depressin, suports socisl, fagigs @ sxtresze g psrisntes &
Duidsdorss em TOe TL

Graph 2. Comparagia |oe direits pare 2 esquerds| oa queicece de vide
[Eamul, no: Erupos dm pacientes = e cuidedores, sm 70 e 71,
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Fernandes (UFIF)

Gmph 3 Comperscio das waridweis em zaios mentsl em padentes
uErsus Cuidssnres,

Gaph 4. Compars;Bn dp qualideds de wide smopacientes yersus
cuidadores.

DISCUSSAD

Apeszar da potencial de adaptagia & methara de alguns
aspectos na sadde mentsl, prefuizos na gualidads de
wids geral permanecem ao lango de tempo.

CONCLUSAD

E urgente & 0 de medidas assi ais em
raide mental ezpecifizas pars paci = zuidzdares no

contaste da nefrologiz
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Sobrevida de pacientes renais cronicos em tratamento
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AENXO A — Comprovante de intercambio na Universidade do Porto (Portugal)

-PORTO

% FACULDADE DE PSICOLOCIA
F | E DE CIENCIAS DA EDUCACAD
v—f g UNIVERSIDADE DO PORTO

Declaragao

Para os devidos efeitos declara-se que Beatriz dos Santos Pereira, de nacionalidade
brasileira, realizou um Estagio de Investigacdo, no periodo compreendido entre 6 e 27
janeiro de 2020, na Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacéo da
Universidade do Porto, sob a orientac&o do Prof. Doutor Félix Neto, tendo desenvolvido
o projeto intitulado A Associacdo de Saude Mental de Cuidadores e Pacientes com
Doenca Renal Cronica em Diélise com a sobrevida dos pacientes e perspetivas sobre a
morte. O relatério de conclus@o foi aprovado na reunido do Conselho Cientifico N?
03/CC/2020, de 25 de marco.

Porto, 27 de margo de 2020

Servico de Pos-Graduacdes

Rosa Maria Costa

(Técnica Superior)

Rua Alfredo Allen — 4200-135 — Porto — Portugal - TEL.: 351 226079700 — FANX: 351 226079725 -URL: www.fpce.up.pt
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ANEXO B - Comprovante de envio do projeto de pesquisa a Plataforma Brasil

SANTA CASA DE
MISERICORDIA DE JUIZ DE Wﬂl“
FORA/MG

COMPROVANTE DE ENVIO DO PROJETO

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: SAUDE MENTAL DE PACIENTES COM DOENCA RENAL CRONICA E
CUIDADORES E SUA ASSOCIACAO COM DESFECHOS CLINICOS.

Pesquisador: Natalia Maria da Silva Fernandes

Versao: 1

CAAE: 36345514.1.0000.5139

Instituicdo Proponente: FUNDACAO INST MINEIRO DE EST E PESQUISAS EM NEFROLOGIA

DADOS DO COMPROVANTE

Numero do Comprovante: 081979/2014

Patrocionador Principal: Financiamento Préprio

Enderego: Av. Bardo do Rio Branco 3353

Bairro: CEP: 36.021-630

UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA

Telefone: (32)3229-2311 E-mail: comitedeetica@santacasajf.org.br
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ANEXO C - Comprovante de aprovagao pelo comité de ética

271072015 Plataforma Brasil

DETALHAR PROJETO DE PESQUISA

~ DADOS DA VERSAD DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: SAUDE MENTAL DE PACIENTES COM DOENCA RENAL CRONICA E CUIDADORES E SUA ASSOCIA(;;\O COM DESFECHOS CLINICOS.
Pesquisador Responsavel: Natalia Maria da Siva Femandes
Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 36345514 .1.0000.5139

Submetido em: 28/08/2014

Instituigdo Proponente: FUNDACAQ INST MINEIRO DE EST E PESQUISAS EM NEFROLOGIA
Situagdo da Versio do Projeto: Aprovado

Localizagio atual da Versio do Projeto: Pesquisador Responsavel

Patrocinador Principal; Financiamento Praprio

Comprovante de Recepgéo: @ PB_COMPROVANTE RECEPCAO_377448
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ANEXO D - Ementa enviada ao CEP

SANTA CASA DE
MISERICORDIA DE JUIZ DE %ﬂﬂ .
FORA/MG

COMPROVANTE DE ENVIO DO PROJETO

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: SAUDE MENTAL DE PACIENTES COM DOENCA RENAL CRC)NICA E
CUIDADORES E SUA ASSOCIACAO COM DESFECHOS CLINICOS.

Pesquisador: Natalia Mana da Silva Fernandes

Versao: &

CAAE: 36345514.1.0000.5139

Instituicdo Proponente: FUNDACAQO INST MINEIRO DE EST E PESQUISAS EM NEFROLOGIA

DADOS DO COMPROVANTE

Numero do Comprovante:

Patrocionador Principal: Financiamento Proprio

Informamos que o projeto SAUDE MENTAL DE PACIENTES COM DOENCA RENAL CRONICA E
CUIDADORES E SUA ASSOCIACAO COM DESFECHOS CLINICOS. que tem como pesquisador
responsavel Natalia Maria da Silva Fernandes, foi recebido para analise &tica no CEP Santa Casa de
Misericordia de Juiz de Fora/MG em 19/03/2018 as 09:28.

Enderego: Av. Bardo do Rio Branco 3353

Bairro: xxx CEP: 36.021-630

UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA

Telefone: (32)3229-2311 E-mail: comitedeetica@santacasajf org br
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ANEXO E - Aprovagao da ementa pelo CEP

SANTA CASA DE
MISERICORDIA DE JUIZ DE W‘“"
FORA/MG

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: SAUDE MENTAL DE PACIENTES COM DOENCA RENAL CRC)NICA E
CUIDADORES E SUA ASSOCIACAO COM DESFECHOS CLINICOS.

Pesquisador: Natalia Maria da Silva Fernandes

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 36345514.1.0000.5139

Instituicdo Proponente: FUNDACAQO INST MINEIRO DE EST E PESQUISAS EM NEFROLOGIA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.592.113

Apresentacao do Projeto:

No Brasil ha um aumento da prevaléncia de doencas crbnicas, constituindo atualmente, um problema de
Saude Publica, pois apresenta uma condicdo de longa duracdo e com grande demanda por parte dos
servicos de saude. Dentre estas, encontra-se a doenca renal crénica (DRC),com um aumento constante do
numero de pessoas em dialise, além dos altos indices de mortalidade e incapacidades crénicas. A condicéao
de doenca cronica traz ao paciente angustia, estresse, medos, ansiedades e sentimentos que, para sua
elaboracéo serdo fundamentais o papel da equipe de salude e do cuidador familiar principal . Percebe-se,
portanto, que assim como o paciente, a familia € significativamente afetada pela DRC e por seu tratamento,
onde esta terd que se adaptar a persisténcia de um quadro clinico que apresenta instabilidade e incertezas
com necessidades de cuidados permanentes, ao custo de grande sobrecarga nos mais diversos aspectos
de suas vidas. Nesse contexto, em que a familia constitui um grupo de risco para o desenvolvimento de
sintomas psicolégicos bem como diversas enfermidades crénicas, se faz fundamental avaliar o nivel de
elaboracé@o do processo de adoecimento vivenciado nesse grupo, em seus mais variados aspectos para que
se possa entdo tracar melhores estratégias de intervencéo.Trata-se de um estudo de coorte prospectivo em
todos os pacientes com doenca renal crénica dialitica e seus cuidadores, em Terapia Renal

Substitutiva no Centro de Atenc&o a Saude — HU-CAS — da Universidade Federal de Juiz de Fora.Para a
selecdo dos cuidadores, consideramos este como a pessoa nomeada pelo paciente como o

Endere¢o: Av. Bardo do Rio Branco 3353

Bairro: xxx CEP: 36.021-630
UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
Telefone: (32)3229-2311 E-mail: comitedeetica@santacasajf.org.br
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Continuacdo do Parecer: 2.592.113

responsavel pelo cuidado de sua saude em casa.A pesquisa sera realizada no Hospital

Universitario HU/CAS — UFJF na cidade de Juiz de Fora/MG. A pesquisa sera aplicada nos pacientes em
hemodialise durante as sessdes. Ja nos pacientes tratados por meio da dialise peritoneal a pesquisa sera
realizada no ambulatério de DP quando estes vierem para as consultas médicas.No caso dos cuidadores, a
pesquisa sera realizada em ambulatério durante as consultas dos pacientes ou no periodo de sala de
espera.

Objetivo da Pesquisa:

Os objetivos foram apresentados de forma clara e sdo concernenties com o protocolo de pesquisa
apresentado. Sdo objetivos do estudo;objetivo primario:Avaliar a saude mental de pacientes renais crénicos
e seus cuidadores e sua associacdo com qualidade de vida, niveis de fadiga e condic&o clinica destes
pacientes;e,Objetivo Secundario:i) Avaliar em cuidadores e pacientes renais crénicos:o nivel de qualidade
de vida;a presenca de sintomas de ansiedade e depresséo;a presenca de sintomas de estresse, seu nivel e
fase;o nivel e fase de fadiga;ii) Avaliar em pacientes a associacdo entre qualidade de vida, ansiedade
depressao,estresse, fadiga, crencas sobre a morte e as variaveis:Variaveis sécio-demograficas; Dados
clinicos e laboratoriais; Tipo de terapia renal substitutiva:dialise peritoneal e hemodialise;Tempo de
tratamento do paciente;Uso de psicofarmacos.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Segundo os pesquisadores em relacdo aos riscos eles elencam que esse estudo teria um risco minimo,
visto que & um estudo observacional baseado em avaliacéo de questionarios e dados de prontuarios
medicos tanto clinicos quanto laboratoriais sem necessidade de realizacdo de novos exames que nao fagcam
parte da rotina determinada pela Resolucéo da Diretoria Colegiada/94 (RDC/94) que diz respeito a conduta
em pacientes submetidos a hemodialise e dialise peritoneal.

Em relacdo aos beneficios elencam que a proposta da presente pesquisa sera avaliar a prevaléncia de
sintomas como ansiedade, depresséo e fadiga, bem como avaliar os niveis de
qualidade de vida entre pacientes com DRC e seus cuidadores e ainda, analisar a associacdo destas
variaveis com desfechos clinicos. Nesse contexto, em que a familia/cuidador constitui um grupo de risco
para o desenvolvimento de sintomas psicolégicos bem como diversas enfermidades crénicas, se faz
fundamental avaliar o nivel de elaboracdo do processo de adoecimento vivenciado nesse grupo, em seus
mais variados aspectos para que se possa entfo tracar melhores estratégias de intervencéo. Consideram
que a realizacdo deste diagndstico da Saude Mental de pacientes e cuidadores uma oportunidade para
beneficia-los com possiveis intervencdes individualizadas.

Acreditamos que esse estudo possa trazer subsidios para novas intervencdes que vissem

Enderego: Av.Bardo do Rio Branco 3353

Bairro: xxx CEP: 36.021-630
UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
Telefone: (32)3229-2311 E-mail: comitedestica@santacasajf org.br
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Continuacdo do Parecer: 2 592 113

minimizar o stress dos pacientes e de seus cuidadores prevenindo assim os transtornos psicolégicos nos
mesmos.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Esse estudo é relevante, pois atendendo as premissas bioéticas de n&o maleficéncia e beneficéncia o
mesmo pode apontar caminhos para intervengdes eficazes que possam garantir uma melhora na qualidade
da Saude mental de pacientes com Insuficiéncia Renal cronica , bem como de seus cuidadores e familiares.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacgao obrigatoria:
Os termos de apresentacéo obrigatéria, estdo de acordo como as Normas éticas propostas pela Resolucéo
466/2012.

Recomendacoes:
Recomenda-se que ao final do estudo seja enviado para esse CEP, uma relatério final como os resultados
encontrados. Sendo essa recomendac¢&o também proposta na Resolugdo 466/2012

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Opina-se pela aprovacéo desse estudo, visto que o mesmo estd concernente com as normas éticas
propostas pela Resolucéo 466/2012 e como as premissas éticas de nossa instituicao.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Béasicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_105642] 06/03/2018 Aceito
do Projeto 0 E1.pdf 17:53:34
Projeto Detalhado / |Brochura_Doutorado.doc 06/03/2018 |Beatriz dos Santos Aceito
Brochura 17:50:29 |Pereira
Investigador
Folha de Rosto PLATAFORMA BRASIL - FOLHA DE 28/08/2014 Aceito

ROSTO (2).pdf 16:56:26
TCLE / Termos de | TCLE Cuidador_Familiar.doc 28/08/2014 Aceito
Assentimento / 16:55:51
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE Paciente.doc 28/08/2014 Aceito
Assentimento / 16:55:39
Justificativa de
Auséncia
Enderego: Av. Bar&o do Rio Branco 3353
Bairro: xxx CEP: 36.021-630
UF: MG Municipie: JUIZ DE FORA
Telefone: (32)3229-2311 E-mail: comitedeetica@santacasajf.org.br
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Continuacao do Parecer: 2.592.113

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
N&o

JUIZ DE FORA, 10 de Abril de 2018

Assinado por:

Maria José Guedes Gondim Almeida
(Coordenador)

Enderego: Av. Bardo do Rio Branco 3353
Bairro: xxx

UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
Telefone: (32)3229-2311

CEP: 36.021-630

E-mail: comitedeetica@santacasajf.org.br
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ANEXO F — Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HADS)

Este questionario ajudara o seu medico a saber como vocé esta se sentindo. Leia
todas as frases. Marque com um “X” a resposta que melhor corresponder a como vocé
tem se sentido na ULTIMA SEMANA. NZo é preciso ficar pensando muito em cada
questao. Neste questionario as respostas espontaneas tém mais valor do que aquelas em

que se pensa muito. Marque apenas uma resposta para cada pergunta.

A 1) Eu me sinto tenso ou contraido:
3 () A maior parte do tempo
Boa parte do tempo

De vez em quando

Nunca

~— N N S

(
1
(

D 2) Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes:

0 (

Sim, do mesmo jeito que antes

)
) Nao tanto quanto antes
) S6é um pouco

)

1(
2
3 ( ) Ja nao sinto mais prazer em nada
A 3) Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim
fosse acontecer:
3 () Sim, e de um jeito muito forte

Sim, mas nao tao forte

()
1 ( ) Um pouco, mas isso hdo me preocupa
()

N&o sinto nada disso

D 4) Dou risada e me divirto quando vejo coisas engracadas:

0 (

Do mesmo jeito que antes

)
) Atualmente um pouco menos
) Atualmente bem menos

)

1
2 (
3(

N&o consigo mais

A 5) Estou com a cabega cheia de preocupagoes:

3 () A maior parte do tempo
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2 () Boa parte do tempo
1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Raramente

D 6) Eu me sinto alegre:
3 ( ) Nunca
Poucas vezes

Muitas vezes

~— SN S S

(
1
(

A maior parte do tempo

A 7) Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado:
0 ( ) Sim, quase sempre

Muitas vezes

Poucas vezes

Nunca

)
()
2()
3()

D 8) Eu estou lento para pensar e fazer as coisas:

3(

Quase sempre

)

) Muitas vezes
) De vez em quando
)

2 (
1(
0 ( ) Nunca

A 9) Eu tenho uma sensac¢ao ruim de medo, como um frio na barriga ou um aperto
no estébmago:

0 ( ) Nunca

( ) De vez em quando

2 () Muitas vezes
()

Quase sempre

D 10) Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:
) Completamente

) N&o estou mais me cuidando como deveria

) Talvez ndo tanto quanto antes
)

Me cuido do mesmo jeito que antes
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A 11) Eu me sinto inquieto, como se eu nao pudesse ficar parado
em lugar nenhum:

3 () Sim, demais

2 ( ) Bastante

1( ) Um pouco

0 ( ) Nao me sinto assim

D 12) Fico esperando animado as coisas boas que estao por vir:
0 ( ) Do mesmo jeito que antes

1 ( ) Um pouco menos do que antes
2 () Bem menos do que antes
3()

Quase nunca

A 13) De repente, tenho a sensagao de entrar em panico:
3 ( ) A quase todo momento

2 () Varias vezes

1( ) De vez em quando

0()

N&o sinto isso

D 14) Consigo sentir prazer quando assisto a um bom programa de televisao, de
radio ou quando leio alguma coisa:
0 ( ) Quase sempre

Varias vezes

1()
2 ( ) Poucas vezes
3 ( ) Quase nunca



ANEXO G - Questionario de Qualidade de Vida SF-36

1. Em geral, vocé diria que sua saude é:

SEXCelente ... 1
SMUIRO D@ ... 2
S BOa s 3
= RUIM e 4
= MUITO FUIM e 5
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2. Comparada a um ano atras, como vocé classificaria sua saude em geral, agora?

- Muito melhor agora do que a um ano atras ..........cooevvvevieieiiiiiiieieee e 1
- Um pouco melhor agora do que a um ano atras ........ccceeeevveiiicinieiiieeeneeenn, 2
-Quase amesmade Uum ano atr@s ............ooooviiiiiiieiiiicc e 3
- Um pouco pior agora do que haumano atras ...........ccccceeeeeeviieiiiiee e, 4
- Muito pior agora do que ha um ano atras ..........cooeveeeiiiiiiiciiee e 5

3. Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente

durante um dia comum. Devido a sua saude, vocé tem dificuldade para fazer essas

atividades? Neste caso, quanto?

Atividades Sim. Sim. N&o. Nao
Dificulta | Dificulta um | dificulta de
Muito pouco modo
algum
a. Atividades vigorosas, que exigem muito 1 2 3
esforgo, tais como correr, levantar objetos
pesados, participar de esportes.
b. Atividades moderadas, tais como mover 1 2 3
uma mesa, passar aspirador de po, jogar
bola, varrer a casa.
c. Levantar ou carregar mantimentos. 1 2 3
d. Subir varios lances de escada 1 2 3
e. Subir um lance de escada 1 2 3
f. Curva-se, ajoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3
g. Andar mais de 1 quilometro 1 2 3




h. Andar varios quarteirées 1 2 3
i. Andar um quarteirao 1
j. Tomar banho ou vestir-se 1 3

285

4. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas como o

seu trabalho ou com alguma atividade diaria regular, como conseqiiéncia de sua

saude fisica?

atividades (p.ex.: necessitou de um esforgo extra) ?

Sim Nao
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se dedicava 1 2
ao seu trabalho ou a outras atividades ?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria ? 1 2
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras 1 2
atividades ?
d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras 1 2

5. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o

seu trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum

problema emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso) ?

tanto cuidado como geralmente faz ?

Sim Nao
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se dedicava 1 2
ao seu trabalho ou a outras atividades ?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria ? 1 2
c. Nao trabalhou ou nao fez qualquer das atividades com 1 2

6. Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas

emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relagao a familia,

vizinhos, amigos ou em grupo ?

-De forma nenhuma .........ooooveiiiiiiiiie e
- LIgeiramente .....cooooiiii e
- Moderadamente .........ccooeeeiiiii i
mBastante ...

S EXIremMameNnte ...



7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas 4 semanas ?

- Nenhuma
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8. Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho normal

(incluindo, tanto o trabalho fora de casa quanto o dentro de casa) ?

- De maneira alguma

- Um pouco

- Moderadamente

- Bastante

- Extremamente

9. Estas questoes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com

vocé durante as ultimas 4 semanas. Para cada questao, por favor dé uma resposta

que mais se aproxime da maneira como vocé se sente. Em relagdao as ultimas 4

semanas.
Todo A Uma | Alguma | Uma | Nunca
tempo | maior | boa | parte do |pequena
parte | parte | tempo | parte do
do do tempo
tempo | tempo
a. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido cheio de vigor, cheio
de vontade, cheio de forgas 7.
b. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido uma pessoa muito
nervosa ?
c. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6

sentido

tdo deprimido que
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nada pode anima-lo ?

d. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6

sentido calmo ou tranquiilo ?

e. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6

sentido com muita energia ?

f. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6

sentido desanimado e abatido?

g. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6

sentido esgotado ?

h. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6

sentido uma pessoa feliz ?

i. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6

sentido cansado ?

10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou
problemas emocionais interferiram com a as suas atividades sociais (como visitar

amigos, parentes etc.)?

S ol (o o 18 (=1 1 1] o To TSRS 1
- A maior parte do temMPO .......cooiiiiii 2
- Alguma parte do tEMPO ......oeeeeeiiiiee e 3
- Uma pequena parte do tempo .....cooeeeeiiiiiiieee e 4
- Nenhuma parte do temMPO ....cccooiiiiie e 5

11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmagoes para vocé ?

Definitiva- | A maioria | N&o | A maioria | Definitiva
mente das vezes | sei |das vezes -
verdadeiro | verdadeiro falsa mente
falsa
a. Eu costumo adoecer um 1 2 3 4 5
pouco mais facilmente que
as outras pessoas.
b. Eu sou tdo saudavel 1 2 3 4 5
quanto qualquer pessoa
que eu conhego.




c. Eu acho que a minha

saude vai piorar.

d. Minha saude é

excelente.

288
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ANEXO H - Inventario de Sintomas de Estresse de Lipp (ISSL)

Este inventario é caracterizado como teste psicoldgico, privativo desta categoria
profissional e, por isso, a reprodugcéo de sua imagem €& proibida. Em carater meramente
ilustrativo, segue a imagem apenas da capa do teste.
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ANEXO | - Pictograma de Fadiga

Cuwanto cansado vocd se sentiu na ditima semana?

Lim pouguinko
Quanto a sensagdo de cansago te impede de fazer o que voce quer fazer?

wirnsidi

Eu consige farer tudo Eu consige faser quase  Eu consigo farer algumns Eu st fago o Euw consigo (aeer
que habstuatmente fago tudo que habitualmente das coisas que que tenho que Taeer mililo pouce
habitudmente (250

Figura 1 - Pictograma de Fadiga
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ANEXO J - Escala de Percepg¢ao de Suporte Social (EPSS)

Gostariamos de saber com que FREQUENCIA vocé recebe apoio de outra
pessoa quando precisa. Dé suas respostas anotando nos parénteses que antecedem
cada frase, o numero (de 1 a 4), que melhor representa sua resposta, de acordo com a
escala abaixo:

1= NUNCA

2= POUCAS VEZES
3= MUITAS VEZES
4= SEMPRE

QUANDO PRECISO, POSSO CONTAR COM ALGUEM QUE...

1. ( ) Ajuda-me com minha medicacéo se estou doente

2. ( ) Da sugestdes de lugares para eu me divertir

3. ( ) Ajuda-me a resolver um problema pratico

4. ( ) Comemora comigo minhas alegrias e realizagoes

5. ( ) Da sugestdes sobre cuidados com minha saude

6. ( ) Compreende minhas dificuldades

7. ( ) Consola-me se estou triste

8. ( ) Sugere fontes para eu me atualizar

9. ( ) Conversa comigo sobre meus relacionamentos afetivos
10. ( ) Da atencao as minhas crises emocionais

11. ( ) Da sugestdes sobre algo que quero comprar

12. ( ) Empresta-me algo de que preciso

13. ( ) Da sugestdes sobre viagens que quero fazer

14. ( ) Demonstra carinho por mim

15. ( ) Empresta-me dinheiro

16. ( ) Esclarece minhas duvidas

17. ( ) Esta ao meu lado em qualquer situagao

18. ( ) Da sugestdes sobre meu futuro

19. ( ) Ajuda-me na execucao de tarefas

20. ( ) Faz-me sentir valorizado como pessoa

21. ( ) Fornece-me alimentacédo quando preciso

22. ( ) Leva-me a algum lugar que eu preciso ir

23. ( ) Orienta minhas decistes

24. ( ) Ouve com atengdo meus problemas pessoais

25. ( ) Da sugestdes sobre oportunidades de emprego para mim
26. ( ) Preocupa-se comigo

27. ( ) Substitui-me em tarefas que néo posso realizar no momento
28. ( ) Da sugestodes sobre profissionais para ajudar-me

29. ( ) Toma conta de minha casa em minha auséncia
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ANEXO K - Escala Breves Sobre Diversas Perspectivas da Morte

Apresento-lhe algumas escalas sobre situagdes da vida e da morte para serem
preenchidas. Os questionarios sdo andénimos e por isso pode usar de toda a sinceridade.
Responda a todas as perguntas conforme aquilo que realmente se adapta ao seu caso e
nao como gostaria de ser. Nao ha respostas boas ou mas; todas s&o boas desde que
sinceras.

(Em todas as perguntas seguintes, faga um circulo a volta do numero (marque so
um em cada pergunta, mas nao esquega nenhuma) que melhor corresponda ao seu caso,
conforme este significado (se se enganar, risque o0 erro e marque bem o numero que

pretende):

1 = totalmente em desacordo
2 = bastante em desacordo
3 = um pouco em desacordo
4 = um pouco de acordo

5 = bastante de acordo

6 = totalmente de acordo

Morte é...

Subescala 1: morte como sofrimento e solidao

Total de pontos = 1 2 3 4 5 6

O ultimo momento de agonia

O fim de um tempo de isolamento

A Ultima miséria

O destino de cair na berma da estrada

A ultima angustia e tormento

O O | WO N =

Uma experiéncia de soliddo no momento da morte

Subescala 2: vida do Além de recompensa

Total de pontos = 1 2 3 4 5 6

1 | A entrada num lugar de total satisfagéo

2 | Um limpar e renascer de si mesmo

3 | A propria ressureigao e recompensa
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4 | Unido com Deus e eterna ventura
Oportunidade de deixar esta vida em troca de outra
melhor

6 | A porta de entrada no céu e na felicidade plena

Subescala 3: indiferenga frente a morte

Total de pontos = 1 2 3 4 5 6
1 Pouco importante tendo em conta todo o resto
2 | De poucas consequéncias
3 | Algo que devemos ficar indiferentes e esquecer
4 | Nem temida nem benvinda
5 | Coisa indiferente de uma forma ou de outra
Subescala 4: morte como desconhecido
Total de pontos = 1 2 3 4 5 6
1 | A maior das incertezas
2 | O maior dos mistérios
3 | Ofim do conhecido e o inicio do desconhecido
4 | Algo sobre o que devemos dizer “néo sei”
5 | Um ponto de interrogagao
6 | A maior ambiguidade entre todas as complexidades
da vida
Subescala 5: morte como abandono dos que dependem de nés com culpabilidade
Total de pontos = 1 2 3 4 5 6

1

Deixar os que dependem de nos sujeitos as

dificuldades da vida

2 | Abandonar aqueles que amamos
Razao para se sentir culpado por nao poder
continuar a ajudar a familia

4 | Razao para se sentir culpado

Deixar a familia entregue a sua sorte
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Subescala 6: morte como coragem

Total de pontos = 1 2 3 4 5 6

1 Uma oportunidade para provar que lutamos por algo

na vida

2 | Uma ocasiao para mostrar como podemos enfrentar

o ultimo teste da vida

Um grande momento de verdade para si mesmo

Uma oportunidade para uma grande realizagao

Um tempo para recusar a humilhagao ou a derrota

o O M W

Um teste ao compromisso em relacido aos valores

pessoais da vida

Subescala 7: morte como fracasso

Total de pontos = 1 2 3 4 5 6

1 Um acontecimento que impede a realizagcdo do

potencial pessoal

2 | O fim das nossas esperancas

O falhanco pessoal na procura do sentido da vida

4 | A destruicdo da ultima oportunidade de plena

realizagao

5 | A derrota na luta por ser bem sucedido e alcangar

0s objetivos

Subescala 8: morte como fim natural

Total de pontos = 1 2 3 4 5 6

1 Uma experiéncia que chega a todos devido a

passagem natural do tempo

2 O ato final de harmonia com a existéncia

Um aspecto natural da vida

4 Parte do ciclo da vida
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ANEXO L - Certificado do péster apresentado no 13° Congresso Mineiro de

Nefrologia

Certificado referente a comunicagdo em formato péster dos resultados parciais,
apresentados sob o titulo “Qualidade de Vida e Perspectivas sobre a morte em pacientes
renais crénicos e seus cuidadores familiares” no 13° Congresso Mineiro de Nefrologia e 4°

Simpdsio Mineiro de Transplante Renal, realizado pela Sociedade Mineira de Nefrologia,

entre os dias 23 e 25 de Maio de 2019 na cidade de Tiradentes em Minas Gerais — Brasil.

1 3Ccresso unerng oe -~
ﬁ%ﬁnﬁOGlA Certificamos que o trabalho QUALIDADE DE VIDA E PERSPECTIVAS SOBRE
e R RO A MORTE EM FfACIENTES RENAIS CRONICOS E SEUS CUIDAD_OR_ES
S R R FAMILIARES, foi aprovado na forma POSTER no 132 Congresso Mineiro
Tiradantes/MG de Nefrologia, realizado no Santissimo Resort, em Tiradentes/MG, nos dias

23 a 25 de maio de 2019,
Autor (a): BEATRIZ DOS SANTOS PEREIRA

Coautor (es): FILOMENA MARIA KIRCHMAIER; NEIMAR DA SILVA
FERNANDES; NATALIA MARIA DA SILVA FERNANDES

REALIZACAD

o SMN . .
i ey Tiradentes, 23 de maio de 2019,

APQID

e

Kazusndn Rrailinrs de % ik

4 \ i |
o A A )
Sher Pimas dt Frades de Cawvmg” 7@& fwﬁﬂ?’/ﬂém fi—gt o 'Ir_— <
— - — L N A — SN A M
Lilian Pires deo Freitas do Carmo u:lm‘é:uné M, do §£a Fernando das Mercis de Lucas Junior
Presidents da SMN Presidents do 13° CMN Diretor Técnizo-Cientifice do CMN
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ANEXO M - Anais do 13° Congresso Mineiro de Nefrologia

rassonografica seriada apos cada sessdo de didlise. As reavaliacies,
paciente apresentou melhora progressiva da ortopneia e desapareci-
mento das linhas B pulmonares, consecutivamente. A reducdo do peso
seco foi de 2,4 kg, sendo reajustado prescrigio de HD para peso seco
de 47 5kg. Conclusdo: O uso da ultrassonografia pulmonar, em con-
junto com dados clinicos, tem se mostrade uma ferramenta de grande
utilidade na avaliagdo voldmica do paciente dialitico e, dessa forma,
tem propiciado melhor adequac3o da prescricdo de terapia dialitica.

Palavras-chave: Dialise Ultrassonografia.Edema pulmonar

AP1-18 [56]

ANALISE DA OCORRENCIA DE INFECCOES EM PACIENTES
SUBMETIDOS A HEMODIALISE NO MUNICIPIO DE TEOFILO
OTONI

RENATA VITORIANO CORRADI; BRENDHA DOS SANTOS
MOREIRA; ANA LUIZA TOLENTINOG MAGALHAES; MARIANA Livia
SEVIRINO AVELAR; ELIZABETE APARECIDA DIAS; VICTORIA
VIEIRA FONSECA, SARAH ROCHA DE ALMEIDA; LARISSA
CRISTINA FERREIRA.

UFVUM, TEQFILD OTONI - MG - BRASIL.

Objetivo: Descrever a ocorréncia de infecgdes em pacientes em he-
modialise (HD) no municipio de Tedfilo Otoni. Sabe-se que pacientes
em HD apresentam vulnerahilidade a ocoméncia de infecgdes. O pre-
sente estudo, observacional e retrospectivo fol realizado com base na
analise de dados coletados em prontuario de pacientes em HD em
hospital de referéncia em nefrologia, que necessitaram de intemacao
de junho de 2017 a abril de 2018. No periodo analisado foram registra-
das 77 intermacdes (3,88% ao més), sendo 26 por motivo de infeccdo.
Dentre os pacientes intemados houve maior prevaléncia do género
feminino (59, 74%). A idade variou de 30 a 90 anos, sendo observado
maior prevaléncia de pacientes maiores de 60 anos. A eticlogia das
infecges foram: pé diabético (07), infeccdes do trato urinanio (04), in-
feccoes de fistulas arteriovenosas (fav) (02), infeccdes de cateter (03),
pirogenia (02), infecgdes hematologicas (02), infecgdes do trato respi-
ratorio (02), infeccbes do trato gastrointestinal (01), abscesso (01) e
infecgdes cutineas (01). As infeccBes mais prevalentes foram as rela-
cionadas ao pé diabético, seguidas das de trato urindro e finalmente,
as infecgies de fav. Conclusdao: A taxa de intemagdo dos pacienies
em HD em Tedfilo Otoni corroboram com dados disponibilizados pelo
Censc da Sociedade Brasileira de Nefrologia de 2017. O estudo per-
mitiu delinear o panorama das infeccdes mais frequentes no semnvico,
possibilitando desenvolvimento de agdes de controle adeguadas.

Palavras-chave: Hemodialise.Infecc3o. Teofilo Otoni

AP1-18 [57]

Qualidade de Vida e Perspectivas sobre a Morte em Pacientes
Renais Cronicos e seus Cuidadores Familiares

BEATRIZ DOS SANTOS PEREIRAT; FILOMENA MARIA
KIRCHMAIER2; NEIMAR DA SILVA FERNANDES3; NATALIA MARIA
DA SILVA FERNANDES3.

1. UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA, TRES RIOS - RJ -
BRASIL; 2. HOSPITAL UNIVERITARIO - UFJFE JUIZ DE FORA - M1 -
BRASIL; 3. UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA, JUIZ DE
FORA - MG - BRASIL

Introducao: O tratamenio da DRC gera sobrecarga na salde de pa-
cientes e cuidadores. Objetivo: avaliacdo de qualidade de vida e pers-
pectivas sohre a morte de pacientes e seus cuidadores. Metodologia:
Avaliacdo transversal por guestionarios (Socio-econdmico, SF-36, Pic-

Braz. J. Nephrol. 2019:41(2 Supl.1): 1-55

tograma de Fadiga & Escalas Breves de Perspectivas sobre a Morie).
Analise Descrifiva pelo SPSS 21. Resultados: Participaram 14 pacien-
tes e 21 cuidadores. Os pacientes tinham média de idade 57,28 anos
(+16.29), casados 35,7% (n=5), 50.0% (n=7) com até o Primeiro Grau
Incompleto, 85,7% (n=12) aposentados. Os cuidadores tiveram media
de idade de 55,35 anos (£15,61), maioria casados 28,6% (n=6), 42 9%
(n=9) apresentavam até o Primeiro Grau Incompleto, 33,3% (n=7} apo-
sentados. Em Qualidade de Vida, pacienies apresentaram maiores es-
cores em aspectos sociais 72,32 (£ 34,38) e em salde mental 58,28
{+ 24,03) e os cuidadores em Capacidade Funcional 69,70 (x 29.39)
com destaque para baixo escor em Vitalidade 54,41 (+ 18,69). Em Fa-
diga apenas 14,3% (n=2) dos pacintes relatavam esiar exiremamenie
cansados com diminuicdo das atividades diarias e 28,6% (n=6) dos
cuidadores estavam muito cansado e mantinham suas atividades. A
maioria dos enfrevisiados apresentaram a perspectiva de morte como
desconhecido (27,90 £ 5,49), seguida da perspectiva de recompensa
pos morte (27 48 + 7,87) e de morie como algo natural (22,38 + 4,05).
Conclusio: & notivel a sobrecarga do cuidador. E fundamentai abor-
dar crengas sobre a morte.

Palavras-chave: Doenca Renal Crdnica.Cuidador Crengas sobre Morie

AP1-20 [59]

Relato de caso de paciente com sepse de foco de corrente
sanguinea e embolia séptica pulmonar (ESP)

THAIS PAIVA TORRES1, SYLVIA APARECIDA DIAS TURANI;
BARBARA CAMFPOS MATTOS2; RAPHAEL VALENTE SALINASZ;
PEDRO AUGUSTO MACEDO DE SOUZA1.

1. SANTA CASA DE BH, BELO HORIZONTE - MG - BRASIL; 2.
UNIFENAS, BELQ HORIZONTE - MG - BRASIL.

OBJETIVO: Relatar um caso de ESP como causa de febre persistente
em paciente dialitico do hospital Santa Casa de Belo Horizonte.

RELATO DE CASO: Homem, 46 anos, dialitico, em uso de cateter
duplo lamem com cuff (CDL) em veia subclavia direita nos ditimos 3
meses. Admitido apds quadre de febre ndo termometrada, artralgia,
mialgia e prostragdo, associada a secregiio no orificio do CDL. Nesse
contexto, iniciado oxacilina e gentamicina, além de lock-terapia com
gentamicina profilatica. Exames da admissdo acusaram plaguetope-
nia, bastonemia e elevacdo de creafinofosfoguinase. Solicitado soro-
logias para febres hemorragicas virais, todas negativas. Evidenciado
ao exame clinico sopro sistdlico novo e chogque com necessidade de
noradrenalina transitdria. Hemoculturas iniciais com crescimento de
Staphylococcus aureus, incluindo ponta de cateter. Realizado ecocar-
dicgrama transesofagico sem vegetacOes. Apos cuituras, foi escalo-
nado antibidtico para vancomicina e retirado CDL, com novo implante
apds 3 dias. Devido & persisténcia de picos febris vespertinos diarios,
soficitado propedéutica radioldgica que evidenciou opacidades nodula-
res bilaterais no pulm3o e em topografia subescapular esguerda. Man-
tido antibidtico por 6 semanas com melhora clinica e negafivacio das
hemoculturas.

CONCLUSAQ: A ESP & uma sindrome rara e de dificil diagnostica e
deve ser lembrada em pacientes com fatores de risco predisponentes,
especialmente usuino de drogas injetavels e usuarios de cateteres.

Palavras-chave: Embolia séptica pulmonar.infeccées Relacionadas a
Cateter Sepse

AP1-21 [68]

Osteomielite Vertebral Toracica: diagndstico diferencial em
paciente dialitico
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ANEXO N - Certificado do péster apresentado no Xll Congresso AJEPSI

Certificado referente a comunicagéo dos resultados parciais em formato de Péster
apresentados sob o titulo “Qualidade de Vida de pacientes com Doenga Renal Crdnica e
seus Cuidadores Familiares: potencial resiliente a ser trabalhado” no XlI Congresso de
Psicologia da Zona da Mata e Vertentes e XVI ENJUPSI, realizado pela Associagéo
Juizforana de Estudantes de Psicologia, entre os dias 19 e 23 de Agosto de 2019 na

cidade de Juiz de Fora, Minas Gerais — Brasil.

XI CONGRESSO DE PSICOLOGIA -« .
DA ZONA DA MATA E VERTENTES - %+e @&

XVI ENJUPS| [0

Certificamos que

O rabalho "Qualidade de vida de pacientes com Doenca Renal Crénica e seus cuidadores familiares;
potencial resiliente a ser trabalhado™ de autoria de Beatriz dos Santos Pereira. foi apresentado na
Modalidade Pdster. durante as atividades do: Xl Congreszo de Psicologia da Zona da Mata e
Vertentes e XV Encontro Juiz forano de Psicologia intitulado "Concepcdes de Saude Mental: O papel

das ciéncias psicologicas na valorizacio das subjetividades.”. realizado entre os dias 19 a 23 de agosto
de 2019
HbriomasiPde o s Frgin Binm, . Cilan _ﬁﬁ }_Dmé )
Alda Lodl Nela Adricna 5 Ventura B de Castro Naro Liono Pergina-Sikva Eriane Suelley de Souvro Pimento
Presidente do Associagdo Coprdenadora do Curso de Coordenodora do Corso de Conselheive Presldenta
Juizforgne de Estudantes de Paicologia do Centro de Ensino Psicologio do Universidode XV Plgnario Consefho Regional de
Piicologia Superior de Juiz de Fora Federal de Juir de Fara Pricolagia - Mings Gerais

ASSOCIACAD
JUIZFORANA DE
ESTUDANTES DE
FBEICOLOGIA

CONSELHO
Aﬁm @ P F

MINAS GERAIS
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ANAIS O - Anais do Xll Congresso AJEPSI

Apresentagdo em Poster

Tipo de Trabalho: I - Pesquisa

Qualidade de Vida de pacientes com Doenca Renal Cranica e seus Cuidadores

Familiares: potencial resiliente a ser trabalhado.

Beatriz dos Santos Pereira'; Filomena Maria Kirchmaier®; Neimar da Silva Fernandes®; Natalia Maria da
Silva Fernandes.

Palavras-chave: Doenca Renal Cronica; Qualidade de Vida: Resiliéncia
Fesumo:

A Doenca Renal Cronica (DEC) € considerada um problema de Saude Publica pela alta incidéncia
e prevaléncia, grande impacto de morbimortalidade e altos custos ao sistema de saude. Consiste em uma
condicdo onde os rins perdem suas funcbes de forma gradativa até um momento em que ndo conseguem
mais manter o equilibrio do organismo em wma condicdo que se toma incompativel com a vida®.

Nesse momento, o paciente 1ra necessitar de alpuma das Terapias Renais Substitutivas (TES), que
530 tratamentos que irdo substituir as fungdes renais dos nins doentes, proporcinando a manutencio da vida
do paciente. Dentre estes meétodos. estio os chamados dialiticos. que ir3o exigir grande adaptacio do
paciente 3 uma nova condicio de vida®.

E bem conhecido que as TRS. em especial os métodos dialiticos. possuem grandes impactos no
paciente como alteragdo da rotina de wida, exigéncias na adegquacdo alimentar, reducio na ingestio de
ligmdos e administragio de medicamentos. Essa condicdo acarreta uma reducdo significativa na Qualidade
de Vida (QV) em seus diversos aspectos com impactos ainda sobre suporte social recebido e percebido,
sintomas psicologicos como ansiedade, depressdo e estresse, fadiga. dentre outros. E importante ressaltar
e, assim come o paciente, seu cuidador fanuliar também sofre com a sobrecarga de cuidados fendo
impactos em sua qualidade de vida e em sua sande mental de forma geral®.

Nesse contexto, o presente estudo teve como objetive a avaliagdo de diversos aspectos de
Chualidade de Vida de pacientes Renais Cronicos e seus Cuidadores Familiares ao longo de nm seguimento

de quarto anos.
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No desenho metodologico. foram considerados ter mais que 18 anos de idade. aceitar em participar
do estudo e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) como critérios de
inclus3o e idade inferior a proposta. ndo aceifar participar. nio assinar o TCLE, além da presenca de
transtorno cogmitive regisirado previamente em prontuarno ou ter dificuldade em responder os
gquestionarios como critérios de exclusdo. Como cuidador foram incluidos aqueles indicados pelo proprio
pacienie como responsavel por seus cidados em sande.

Cuanto acs instrumentos, para avaliacdo da QW foi utilizado o Questiondrio de Qualidade de Vida
— SF-36, alem da aplicacio de nm questiopario Socio-demografico de elaboracio dos autores. Os
instrumentos foram aplicados nos mesmos participantes, nim primeiro momento no ano de 2014 e
posteriormente no ano de 2019, para realizacio da comparagio.

O estudo contou inicialmente com 21 pares de pacientes remais cromicos e seus respectivos
cuidadores familiares e, ao final participaram 14 pacientes e 21 cuidadores. A perda dos parficipantes
ocorren devido a 7 obitos neste periodo de tempo. Como resultados sociodemograficos ao final do estudo.
se verifica que os pacientes tinham média de idade 5728 anos (£16,29). casados 35.7% (o=5), 50.0%
(n=7) com até o Primeiro Grau Incompleto, 85.7% (n=12) aposentados. Ji oss cuidadores tiveram média
de idade de 5535 anos (£15,61). casados 28.6% (n=0). 42,.9% (n=0) apresentavam até o Primeiro Grau
Incompleto, 33.3% (0=7) aposentados. Com relaco 3 avaliacio de Qualidade de Vida ao longo do fempo.
observa-se que a menor Capacidade Funcional no paciente (p = 0,010). Pacientes tendem a apresentar
maior linutacdo por aspectos fisicos (p = 0.013) com um aumento do grande dominio fisico (p=0,005)e a
aumentar os aspectos socials ao longo dos anos (p = 0,080). Cuanto aos cwdadores, estes tendem a
aumentar a vitalidade (p = 0,093), bem como fer aumentado os nivels de suporte social emocional (p =
0,087) junto a um decréscimo nos sintomas fisicos do esiresse (p= 0.051).

Conchui-se que no confext da DRC € notavel os impactos na QV de pacientes e cuidadores além de
wma melhora em certos aspectos de QV ao longo do tempo. Discute-se que essa melhora de QV pode estar
relacionada com o ajuste psicologico a nova condigdo de vida e ao proprio tratamento. bem como ao
potencial resiliente dos participantes.

Com esse frabalho. espera-se uma melhor compreensio dos impactos da DRC e seus tratamentos
na QV de pacientes e cuidadores, bem como dar destaque ao potencial resiliente a ser tratabalho mediante
intervencdes especificas, visando proporeionar melhor GV para essa populacio.
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ANEXO P - Certificado de poster apresentado no Xll Congresso SBPH

Certificado referente a apresentacdo em modalidade Oral dos resultados parciais
desta pesquisa, sob o titulo “Crencas sobre morte: perspectivas em pacientes e seus
cuidadores familiares no contexto da doenca renal cronica” que ocorreu no Xll Congresso
de Psicologia Hospitalar e da Saude, realizado pela Sociedade Brasileira de Psicologia
Hospitalar e da Saude (SBPH), entre os dias 05 e 07 de Setembro de 2019 na cidade de

Salvador, Bahia — Brasil.

Q Certificamos que
=)
t BEATRIZ DOS SANTOS PEREIRA; FILOMENA MARIA
"'ﬂ-rq KIRCHM'AIER; NEIMAR DA SILVA FERNANDES;
f'_) NATALIA MARIA DA SILVA FERNANDES; Xl CONGRESSO
(8] EDADE
BRASILEIRA DE

participou do Xll Congresso da Sociedade Brasileira de P3ICOLOGIA

; . s : ; HOSPITALAR

— Psicologia Hospitalar, realizado em Salvador-Bahia,
— no periodo de 06 a 07 de setembro de 2019
[—“ na qualidade de autores do trabalho “CRENCAS SOBRE A

S MORTE: PERSPECTIVAS EM PACIENTES E SEUS
—t CUIDADORES FAMILIARES NO CONTEXTO DA DOENGCA
re RENAL CRONICA DIALITICA” apresentado sob a forma de
— Comunicagao Oral.
)

Salvador, 07 de setembro de 2019.
o l\lr]. e - FNEMGCAD | REALIZNGAD
Asrreddiens e & fele # SBPH

Sheyna Cruz Vasconcellos Maria Livia Tourinho Moretto Gloria Heloise Perez

Presidente do Congrasso Presidiente da Comibssao Cient ifica Presidente da SBPH
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ANEXO Q - Anais do XIl Congresso SBPH

PSICOLOGIA
HOSPITALAR

1 2 {7 seewedwn 019
Viges Bates Pres - Rakuaden

CRENCAS SOBRE A MORTE: PERSPECTIVAS EM PACIENTES E SEUS CUIDADORES
FAMILIARES NO CONTEXTO DA DOENCA RENAL CRONICA DIALITICA

Eixo Horizontal: EH12: PESQUISA, PRODUCAO E DIVULGAGAO DE CONHECIMENTO CIENTIFICO
Eixo Vertical: EV1: PRATICAS PROFISSIONAIS

Beatriz dos Santos Pereira; Filomena Maria Kirchmaier; Neimar da Silva Fernandes; Natalia Maria da Silva
Fernandes;

Introdugdo: A Doenga Renal Cronica (DRC) & considerada um problema de Sadde Piblica pela alta incidéncia e
prevaléncia, grande impacto de morbimortalidade e altos custos ao sistema de saude. A DRC traz grandes perdas
ao paciente, tanto nos aspectos fisicos quanto psicolégicos e sociais e também impacta significativamente no
cuidador familiar, especialmente nos tratamentos dialiticos. E um contexto onde a possibilidade de finitude
humana & vivenciada constantemente. Considerando que a sociedade atual impossibilita a expressdo da dorda
morte gue passa a ser reprimida e vivenciada de forma solitaria, ao custo de grande impacto na saude fisica e
mental para as pessoas, este & um tema que deve ser abordado no contexto da satde. Objetivo: avaliara crenga
sobre a morte de pacientes portadores de Doenca Renal Cronica e seus cuidadores familiares. Metodologia:
avaliagdo transversal das perspectivas sobre a morte por meio do Instrumento “Escalas Breves de Perspectivas
sobre a Morte”. Programa Estatistico: SPSS 17. Resultados: Dos 21 pares de pacientes e cuidadores iniciais,
atualmente o estudo conta com 21 cuidadores e 14 pacientes em decorréncia de 7 ébitos ocorridos ao longo do
tempo. Na avaliagao atual dos participantes, a média de idade dos pacientes foi de 57,28 anos (£16,29) & dos
cuidadores de 55,35 anos (+15,61), a maioria era casado com 28,6% (n=6) nos cuidadores e 35,7% (n=5) nos
pacientes. Inicialmente todos estavam em tratamento dialitico e, atualmente 35,7% (n=5) dos pacientes estavam
em hemodialise, 35,7% (n=5) em Didlise Peritoneal & 28,6% (n=4) em Transplante Renal. Apenas no segundo
momento do estudo foi realizada a avaliagdo das crengas sobre a morte. Nesta avaliagdo de Perspectivas sobre a
Morte, a maioria dos entrevistados apresentaram a perspectiva de morte como desconhecido (27,90 £ 5,49},
seguida da perspectiva de recompensa pos morie (27,48 + 7,87) e de morte como algo natural (22,38 + 4,05).
Quando separado entre os grupos, observa-se entre os cuidadores uma predominancia da crenga da morte como
recompensa apos a morte (28,58 £ 5,23) seguido de morte como desconhecido (28,29 + 4,55) e morte como algo
natural (23,52 + 1,23}. I3 dentre os pacientes temos a crenga de morte como desconhecido predominante (27,42
6,61), seguido da crenca de recompensa apds a morte (26,14 + 10,29) e a crenga da morte como algo natural (21,00
+ 5,68). Estes resultados demonstram uma similaridade na perspectiva sobre a morte por ambos, pacientes e
cuidadores, mas chama a atencgdo para a menor frequéncia da crenga de morte como algo natural, especialmente
entre os pacientes, grupo que convive diariamente com uma doenga de alto indice de mortalidade. Discussio:
processos culturais podem dificultar a expressdo do luto fazendo com que pacientes e cuidadores reprimam tais
conteudos e sofram de forma solitaria. A falta de capacitagdo professional também dificulta a abordagem do
tema. Consideragfes Finais: & necessdrio que temas sobre morte e luto sejam abordados em pacientes e
cuidadores familiares com estratégias especificas a esse publico a, fim de minimizar o impacto das perdas e
favorecer a elaboragdo do Luto.
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