NAIR PORTELA SILVA COUTINHO

AVALIACAO DA ATENCAO AO PACIENTE RENAL CRONICO
NO ESTADO DO MARANHAO

Brasilia - DF
2011



UNIVERSIDADE DE BRASILIA
FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE
CURSO DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE

NAIR PORTELA SILVA COUTINHO

AVALIACAO DA ATENCAO AO PACIENTE RENAL CRONICO
NO ESTADO DO MARANHAO

Tese apresentada como requisito parcial para obtencdo do Titulo
de Doutor em Ciéncias da Saude pelo Programa de POs-

Graduacdo em Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia

Orientadora: Prof2. Dra. Maria Clotilde Henriques Tavares

Brasilia-DF
2011



NAIR PORTELA SILVA COUTINHO

AVALIACAO DA ATENCAO AO PACIENTE RENAL CRONICO
NO ESTADO DO MARANHAO

Tese apresentada como requisito parcial para obtencao do titulo
de Doutor em Ciéncias da Saude pelo Programa de PGs-

Graduacdo em Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia.

Aprovadaem / /2011
BANCA EXAMINADORA

Profa. Dra. Maria Clotilde Henriques Tavares (Presidente)
(Universidade de Brasilia)

Prof2. Dra. Isolda de Araujo Gulnther
(Universidade de Brasilia)

Prof. Dr. Pedro Sadi Monteiro
(Universidade de Brasilia)

Prof. Dr. Natalino Salgado Filho
(Universidade Federal do Maranhao)

Prof. Dr. Raimundo Anténio da Silva
(Universidade Federal do Maranhao)

Prof. Dr. Joaquim Pereira Brasil Neto (suplente)
(Universidade de Brasilia)



Dedico este estudo:

A Zezico Silva, meu pai (em memaria), com saudade e gratidao,

A Jesus Portela, minha mae,

A Elsior Coutinho, meu marido,

A Breno e Bruno, meus filhos,

A Cleide, Lilian, Heloisa, Fatima, Ribamar, Jefferson e Claudia, meus irmaos,
A Christianne e Luciene, minhas noras,

A Larissa e Isabela, minhas netas e

aos meus sobrinhos e sobrinhas.



AGRADECIMENTOS

A Deus, pelo dom da vida, forca espiritual, esperanca e animo em todos os
momentos.

A Professora Clotilde Tavares, pela orientacdo segura, acompanhamento e
disponibilidade.

A todos os pacientes em tratamento hemodialitico que participaram deste estudo,
contribuindo com suas experiéncias de vida, plenos de fé e esperanca em um
amanha sempre melhor.

A Coordenacdo e Secretaria da Pés-Graduacdo em Ciéncias da Salde da
Universidade de Brasilia, pelo apoio institucional para realizacdo do curso.

A Universidade Federal do Maranh&o, pelo apoio institucional indispensavel a
minha participacao no doutorado.

Aos Professores do Programa de POs-Graduacdo em Ciéncias da Saude,
Dr.Carlos Alberto Bezerra Tomaz, Dra. Diana Lucia de Moura Pinho, Dr. Pedro
Sadi Monteiro e Dr. Valdir Figueiredo Pessoa, pelo conhecimento compartilhado.
Ao Prof. Dr. Natalino Salgado Filho, pelo estimulo, incentivo e apoio & minha
qualificagéo.

Aos Diretores das Unidades de Dialise do Estado do Maranhéo, que prontamente
autorizaram a realizagdo deste estudo.

As Enfermeiras das Unidades que, solidarias, foram atenciosas e competentes
para prestar informacdes e oferecer sugestoes.

A Dra. Desterro Nascimento e ao Dr. Vinicius Nina que, sendo meus chefes de
servico, se solidarizaram comigo e me apoiaram para realizar 0 curso.

A Professora Lucia Holanda e Enfermeira Giselle Andrade que participaram da
pesquisa desde o primeiro momento, contribuindo com selecdao de material,
levantamento de dados e orientagdo técnica.

As Professoras Ana Hélia Sardinha e Waldeney Wadie, pela atencdo como

chefes e colegas, pelo apoio e incentivo na realizagao do curso.



As Professoras Sandra Bandeira e Francisca Georgina, que muito colaboraram
comigo, assumindo com competéncia as disciplinas por mim ministradas.

A Professora Arlene Caldas, por sua contribuicio na administracéo da Diretoria
de Ensino e Pesquisa do HUUFMA e revisdo dos artigos.

A Professora Alcione Miranda, pelas orientacdes estatisticas desde a elaboracéo
do projeto e sistematizacao de artigos.

A Professora Rita Carvalhal, por sua contribuicio na administracdo da Diretoria
de Ensino, Pesquisa e Extensdo do HUUFMA e incentivo permanente.

A Professora Liberata Coimbra, pela orientacdo certa em momentos de
dificuldade e apoio em disciplina do curso de graduacéo.

Aos Professores do Departamento de Enfermagem e Saude Publica, pela
manifestacdo de apoio e incentivo.

Aos Diretores-Adjuntos do HUUFMA, Joyce Lages, Marilia Valente, Osiris Rego
e Antonio Raposo, pelo apoio e compreensdo ante meus afastamentos em
funcéo do curso.

A Bibliotecaria Telma Amaral, por sua atencdo, disponibilidade e precisa
orientacdo técnica.

A Carlos Uribe, que prontamente trabalhou os dados estatisticos.

A Féatima Reis, Hilton Ferreira, Rafaela Machado, Jodo Lindoso, Lourdes
Cardoso, Kétia Licar, Maria Ribamar Corvelo, Ilka Nascimento, Rusemilton Reis,
José Ferreira e Ribamar Araujo, pela confianga e manifestacdo de apoio, cada
um a sua maneira e todos da melhor forma.

A Gabriela Matteucci, Jurandi Filho, Valéria Carvalho, Luciene Veloso, que
contribuiram com o levantamento de dados.

Aos colegas da poés-graduacdo Bernadete Salgado, Nila Cardoso, Humberto
Serra, Ribamar Oliveira, José Marcio Leite, Silvia Leite, Socorro Bispo, Lidia
Nicolau e Joéo Victor, pela solidariedade e companheirismo.

A Elsior, meu marido, por partilhar comigo a construcao deste trabalho, por sua
compreensao e pela revisao de texto.

A Breno, meu filho, pelo incentivo, apoio e entusiasmo demonstrados a

realizacao deste estudo.



A Bruno, meu filho, que sempre esteve comigo contribuindo de todas as
maneiras, com sua especialidade técnica, estimulo e apoio permanentes.

A minha méae, pela oracdes e mensagens de otimismo e fé que muito me
fortaleceram.

A Cristiano Bouéres, meu sobrinho e afilhado, por sua colaboracéo e incentivo.

A toda minha familia, que estd sempre me apoiando e valorizando o meu
trabalho.

Aos colegas da ABEn-MA e AMIB, por compreenderem minhas auséncias.



RESUMO

Introducdo. A doenca renal crbnica € uma condicdo clinica de alto impacto
epidemiolégico que produz elevado custo. Assim, a avaliagéo da atencéo aos pacientes
com doencas crbnicas interessa ao sistema de saude, aos seus profissionais e aos
seus usudrios. Objetivos. 1) Avaliar as condicbes de atencdo aos pacientes com
doenca renal crénica em processo de hemodialise nos oito servicos de didlise do
Estado do Maranh&o; 2) Descrever as caracteristicas sociodemograficas dos pacientes
em tratamento dialitico; 3) Verificar a percepcao dos pacientes em relacdo a essas
condicOes; e 4) Avaliar a sua qualidade de vida. Método. Estudo transversal descritivo,
realizado com 350 pacientes e 8 responséaveis técnicos dos Servicos de Dialise. Dois
instrumentos foram construidos, submetidos a avaliacdo de conteudo, sendo um deles
utilizado para avaliacdo dos servigcos pelos profissionais e o outro para avaliacédo da
percepcdo dos pacientes. A versdo brasileira do Kidney Disease and Quality of Life —
Short Form (KDQOL-SF™1.3) foi aplicada para avaliar a qualidade de vida dos
pacientes. A analise dos dados foi feita por meio dos softwares Excel® 2003 para
Windows® e SPSS® 13 para Windows®. Resultados.1) Conforme o nimero de pontos
obtidos por cada unidade, os resultados da avaliacdo referentes a Estrutura Fisica,
Equipamentos, Recursos Humanos, Organizacdo e Qualidade da Agua variaram de
73% a 100%; 2) Quanto ao perfil sociodemografico, os pacientes eram, na maioria, do
sexo masculino (57,7%), tinham idade média de 57 anos. Dentre eles, 39,1% possuiam
ensino fundamental enquanto que 17,3% eram analfabetos, 82,9% recebiam de 1 a 2
salarios minimos, 45,1% tinham beneficio do INSS e 34,3% da aposentadoria. 3) A
avaliacdo dos servicos por parte dos pacientes indicou que do total de pacientes 33,4%
procediam de unidades de urgéncia e emergéncia, 49,4% tiveram como problema inicial
hipertensdo arterial, 15,1% diabetes, e 81,7% dos pacientes informaram nao ter
realizado tratamento para a doenca renal anteriormente a hemodialise. Outros 72,3%
afirmaram ter transporte garantido por seu municipio de origem e 92,0% dos pacientes
recebiam alimentacdo pelo servico;, 44,9% constataram necessidade de
descentralizacdo dos servi¢cos; 42,5% informaram que o0s servicos de dialise estao
atendendo as suas expectativas. 4) As dimensdes Funcéo Fisica, Funcdo Emocional,

Funcdo Sexual, Papel Profissional e Sobrecarga da Doenga Renal obtiveram os



menores valores meédios, abaixo de 50, valor limite estabelecido para uma boa
gualidade de vida. As dimensdes Estimulo por Parte da Equipe de Dialise, Qualidade
da Interacdo Social e Funcdo Cognitiva apresentaram 0S maiores escores.
Conclusdes. As unidades de dialise foram caracterizadas com conceitos excelente,
muito bom, e bom. Considerando os baixos niveis de escolaridade e renda familiar é
necessario garantir o transporte gratuito, o diagnostico precoce e a implantacdo de
novos servicos para melhor distribuicdo regional da atengdo ao paciente. A Doenca
Renal Crénica Terminal e o tratamento hemodialitico se relacionam com a qualidade de
vida dos pacientes. As unidades de dialise bem como os profissionais de saude tém
potencial para intervir, com planejamento estratégico e acdes multiprofissionais, para

promoverem melhoria das dimensdes afetadas.

Palavras-chave: avaliacdo em saude; servicos de hemodidlise; satisfacdo do usuario;

qualidade de vida; direitos dos pacientes.



10

ABSTRACT

Introduction. Chronic kidney disease is a clinical condition of high impact and cost from
an epidemiological point of view. Thus, care evaluation of patients with chronic diseases
is an important variable for the health system, healthcare professionals and users.
Objectives. 1) To evaluate the conditions of patients care with chronic renal failure
disease on hemodialysis in eight dialysis centers of Maranhdo; 2) to describe the
sociodemographic variables of patients on dialysis; 3) to verify patients’ perception
about these conditions, and 4) to evaluate the patients’ quality of life. Methods.
Descriptive cross-sectional study, which sample was consisted of 350 patients and 8
technicians responsible for the dialysis services. We used two instruments that were
structured and validated for assessment of the dialysis services by the professionals and
another for patients’ perception. The Brazilian version of Kidney Disease and Quality of
Life - Short Form (KDQOL-SF™1.3) was used for assessing the patients’ quality of life.
The data analysis was performed using the software Excel ® 2003 for Windows ® and
SPSS ® 13 for Windows ®. Results. 1) The evaluation results regarding the physical
installations, equipments, human resources, organization and water quality ranged from
73% to 100%, according to the number of points obtained per each dialysis unit. 2)
Regarding the sociodemographic profile, most patients were male (57.7%) with a mean
age of 57 years. Among these patients, 39.1% had elementary school and 17.3% were
illiterate. 82.9% of the individuals had an income of 1 to 2 minimum wages, 45.1%
received benefits provided by the INSS and 34.3% of retirement. 3) Evaluation of the
services by the patients showed that 33.4% of patients came from urgent and
emergency care units, 49.4% and 15.1% patients had as primary manifestations
hypertension and diabetes, respectively. 81.7% of patients reported not having been
treated for kidney disease before the hemodialysis. 72.3% individuals said to have the
transportation provided by their city of origin and 92.0% were supplied with food by the
service. Less than half 44.9% suggested the need for services decentralization, and
42.5% patients reported that dialysis services are meeting their expectations. 4) The
domains physical functioning, emotional function, sexual function, professional role and

burden of renal disease had the lowest mean values, below 50, which is the limit value
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for a good quality of life. Dialysis staff encouragement, quality of social interaction and
cognitive function, had the highest scores. Conclusion. The dialysis units were
characterized as excellent, very good and good grades. Patients have low levels of
education and family income and so that they need the guarantee of free transportation,
early diagnosis and establishment of new services for better regional distribution of
patient care. The end-stage chronic kidney disease and the hemodialysis treatment
were associated with patients’ quality of life. The dialysis units as well as the
professionals should act through strategic management and multiprofessional actions in

order to promote improvement of the affected dimensions.

Keywords: health evaluation; hemodialysis services; user satisfaction; quality of life;

patients' rights.
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1. INTRODUCAO

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define como doencas crdnicas as
doencas cerebrovasculares, cardiovasculares e renovasculares, neoplasias, doencas
respiratérias e diabetes mellitus. Inclui nesse rol aquelas doencas que contribuem para
o sofrimento dos individuos, familias e sociedade, como as desordens mentais e
neurologicas, as doencas bucais, 6sseas e articulares, desordens genéticas e
patologias oculares e auditivas. Considera que todas elas requerem continua atencéo e
esforgos de um grande conjunto de equipamentos de politicas publicas e pessoas em
geral'. Consideradas como epidemia na atualidade, as Doencas Croénicas N&o
Transmissiveis (DCNT) constituem sério problema de saude publica, tanto nos paises
ricos quanto nos de meédia e baixa renda. Nao obstante, é certo que estes ultimos
sofrem de forma tanto mais acentuada quanto menores suas possibilidades de garantir
politicas publicas que alterem positivamente os determinantes sociais de satde.?

O impacto das DCNT em muitos paises em desenvolvimento cresce
continuamente e aumenta as dificuldades socioeconémicas. As DCNT e a pobreza
criam um circulo vicioso nos paises de renda média e baixa e sdo responsaveis pelo
maior custo econdmico para as familias, sistema de saude e sociedade. Tais custos
ocorrem tanto de forma direta (custos relacionados a internagdes, medicamentos,
tratamentos ambulatoriais) quanto indireta (perda de produgdo associada a essas
doencas, aposentadorias precoces, entre outras questdes)?.

Segundo levantamento divulgado pelo IBGE, censo de 2009, fato marcante em
relacdo as doencas cronicas € que elas crescem de forma muito importante com o
passar dos anos: entre os de idade de 0 a 14 anos, foram reportados apenas 9,3% de
doencas crbnicas, mas entre os idosos este valor atinge 75,5% (69,3% entre 0s
homens e 80,2% entre as mulheres)®. De acordo com o censo de 2008 existem 59,5
milhdes de brasileiros que sofrem com pelo menos uma doenga cronica, 0 que
representa 31,3% da populagdo. A doenca renal crbnica esta entre os 3,6% dessas

patologias que acometem a populacéo brasileira®.
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No Brasil, dados do censo realizado pela Sociedade Brasileira de Nefrologia
(SBN), referente ao ano de 2009, estimam a existéncia, em janeiro de 2009, de 77.589
mil pacientes em tratamento dialitico. Dentre os tipos de dialise, a hemodiélise (HD)
corresponde ao tratamento de 89,4% dos pacientes, sendo que 92% dos pacientes que
aderem ao tratamento dialitico iniciam por esta modalidade. Estima-se que, a cada ano,
26.177 pacientes aderem a dialise no Brasil sendo que a porcentagem de pacientes
conforme a fonte pagadora é de 86,7% pelo Sistema Unico de Saude (SUS) e 13,3%
para outros convénios®.

No Brasil, a prevaléncia de pacientes em tratamento dialitico varia por regido. No
Nordeste, em 2009 a prevaléncia foi de 299 pacientes por milhdo da populacao (pmp) e
a média nacional foi de 405 pmp®.

A Doenca Renal Crénica (DRC) é definida como sendo uma sindrome
progressiva e consequente a perda irreversivel de parte da funcéo renal (glomerular,
tubular e enddcrina). Atualmente, se caracteriza a DRC em pessoas com filtracdo
glomerular < 60ml/min/1,73 m?, por trés meses ou mais’.

A DRC se traduz em uma condicao clinica que acarreta impacto epidemiolégico
negativo além de produzir um elevado custo social’, porque causa elevadas taxas de
morbidade e mortalidade e tem um impacto negativo sobre a qualidade de vida
relacionada & satde®®.

A DRC é considerada como uma deterioragdo progressiva e irreversivel da
funcdo renal em que a capacidade do corpo para manter o equilibrio metabdlico e
hidroeletrolitico falha, resultando em uremia ou azotemia (retencdo de uréia e outros
produtos de degradacéo nitrogenados no sangue)®.

Qualquer agressdo que acarrete a perda irreversivel de algumas unidades
fundamentais resulta em DRC. Adicionalmente, a presenca de sintomas e sinais
especificos da doenca, bem como de alteracdes de exames laboratoriais, ocorrem na
dependéncia do grau de comprometimento renal existente e a evolu¢do da doenca sera
diretamente proporcional & precocidade do tratamento’.

A DRC é reconhecida como um problema de saude publica global, e entre

pacientes com outras doencas cronicas, como as cardiovasculares, infecciosas ou
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cancer, a presenca da DRC esta associada ao aumento dos riscos de complicacdes
para essas patologias™®.

Atualmente existem mais de um milh&o de pessoas em terapia renal substitutiva
em todo o mundo. O aumento da expectativa de vida da populagdo é um dos fatores
responsaveis pelo grande aumento deste niimero nos Gltimos anos™?.

A atencdo ao paciente renal cronico é dada por uma rede constituida, entre
outros, pelo Ministério da Saude, Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA),
Secretarias Estaduais e Municipais de Saude, Servicos de Didlise, profissionais de
saude, familia e outros grupos sociais. A cada um destes componentes correspondem
acOes especificas que, somadas, vao dar a seguranca e a qualidade de que o paciente
necessita para manter seu tratamento e sua vida. A qualidade do trabalho técnico, a
comunicacao e as relacdes entre profissionais/paciente/familia e a opinido do usuario
sdo fundamentais®***.

A transicdo etiologica da DRC na populacdo brasileira sofreu mudancas nas
ultimas décadas. Na década de 80, a principal causa de doenca renal crbénica eram as
glomerulonefrites cronicas, correspondendo a 56,5% dos casos.
Atualmente, segundo dados da Sociedade Brasileira de Nefrologia, o diabetes e a
hipertensdo arterial sdo as duas principais causas de doenca renal cronica (DRC),
sendo que 60% dos diagndsticos de DRCT incluem essas duas patologias™®.

Estima-se que no Brasil existam mais de 2 milhGes de brasileiros portadores de
algum grau de disfuncéo renal com risco 10 vezes maior de morrer prematuramente por
doenca cardiovascular, em relacdo a populacdo normal, e 70% deles desconhecem
esse diagndstico™.

Presume-se que pelo menos 1.500.000 brasileiros apresentam algum grau de
lesdo ou queda da funcdo renal, sendo a maioria deles assintomaticos e que nao
chegardo a atingir os estagios terminais (estagios 4 e 5 da DRC) pela sua alta
mortalidade cardiovascular'®.

Apesar do numero crescente de novos pacientes em dialise, o nimero de
unidades de dialise no Brasil ndo vem acompanhando esse crescimento expressivo de

pacientes’. Atualmente existem 626 unidades de dialise cadastradas na Sociedade
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Brasileira de Nefrologia®. No Maranh&o sdo 8 unidades que estdo trabalhando com o
méximo de sua capacidade, estabelecida pelos tetos financeiros®’.

Atualmente, os pacientes com DRCT enfrentam a falta de vagas em clinicas e
hospitais para realizar hemodialise ou precisam percorrer longas distancias para ter
acesso a terapia, o que dificulta a adesdo ao tratamento e aumenta a incidéncia de
Obitos. Estima-se que, a cada ano, cerca de 4 mil pacientes ndo conseguem vaga para
se tratar. Devido a demora no diagnostico, os pacientes ja chegam ao servi¢co de saude
em estado critico, precisando de tratamentos mais complexos, que podem
comprometer sua qualidade de vida®®.

O atendimento ao paciente com DRC nao se limita as sessfes de hemodidlise,
pois inclui também a garantia de medicamentos da assisténcia farmacéutica béasica e
excepcional, transporte, acesso a internacdo hospitalar quando necessario, e equidade
na entrada em lista de espera para transplante renal®>. Os pacientes portadores de
DRCT e em processo de hemodialise estdo em condicdo de maior vulnerabilidade,
necessitando de atendimento integral. Cabe ao Estado oferecer-lhes condi¢des para
terem uma vida a mais préxima possivel da normalidade®. H& quatro grupos de
pacientes bem definidos em risco de desenvolver DRC: hipertensos, diabéticos,
portadores de doenca cardiovascular, familiares de pacientes com DRCT. Existem
outros fatores associados e que tém a mesma importancia: hiperlipidemia, consumo de
proteinas, obesidade, proteindria e fatores étnicos e pobreza®®.

A hipertenséo arterial € a primeira causa de DRCT no Brasil, sendo responsavel
por cerca de 40% dos pacientes, e um fator de risco modificavel cujo tratamento
adequado € capaz de diminuir significativamente ndo sé a mortalidade cardiovascular,
mas também a velocidade de progresséo da DRC®.

O diabetes constitui a primeira causa da DRCT nos paises desenvolvidos. No
Brasil, a prevaléncia de diabetes varia de 18% na regido Norte até 27% na regido Sul’,
sendo a segunda causa de DRC, porém essa prevaléncia aumentou de 10% para cerca
de 25% em 10 anos, o que constitui a base da epidemia’®. O dado significativo
epidemiologicamente e no campo da justica social € que tanto a hipertensao arterial

quanto o diabetes, quando prevenidos, identificados precocemente, realizado o
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tratamento adequado com acompanhamento e orientagcbes multidisciplinares,
dificilmente irdo evoluir com complicagdes mais sérias®.

A magnitude do problema pode ser evidenciada pela prevaléncia elevada das
patologias que levam a doencga renal, pela possibilidade de intervencédo na histéria
natural da doenca renal mediante a melhoria da atengédo a saude em todos os niveis de
atendimento, gastos cada vez mais elevados com tratamento dessas doengas,
escassez de estudos mais aprofundados sobre a situacdo epidemioldgica nacional,
bem como nos aspectos gerenciais, administrativos e econbmicos dos servi¢cos que
envolvem o tratamento das patologias, propiciando baixa capacidade gestora, multiplos
interesses econdmicos de prestadores, fabricantes de equipamentos de maquinas e
insumos, entre outros envolvidos na oferta dos servi¢os especializados ao atendimento
das doencas renais®.

O transplante renal € considerado o melhor método para tratamento da
insuficiéncia renal crénica, tendo em vista os resultados do procedimento que devolve
ao paciente sua funcdo renal ja parcial ou totalmente perdida. No entanto, as
dificuldades existentes para viabilizagdo das cirurgias, que se apresentam de diferentes
ordens, como reduzido niumero de doacdes e poucos centros transplantadores, geram
um grande numero de pacientes em fila de espera e fazem com que 0s mesmos sejam
assistidos por métodos dialiticos de dialise peritoneal e hemodialise que lhes garantam
a sobrevivéncia®.

A hemodialise esta entre as terapias dialiticas (tratamento substitutivo da funcéo
renal) que os doentes renais crénicos com grau de insuficiéncia 5 utilizam. Consiste na
remocdo de residuos metabdlicos, eletrdlitos e liquidos excessivos do sangue para
tratar a faléncia renal aguda ou crbnica e utiliza os principios de difusdo, osmose e
filtracd0?*. O doente renal croénico passa por uma rapida e brusca mudanca no seu
modo de viver, como a perda do emprego, alteracbes na imagem corporal, restricoes
dietéticas e hidricas, e convive com limitagcbes, com o tratamento doloroso que é a
hemodialise, mas convive também com a possibilidade de submeter-se ao transplante
renal e a expectativa de melhorar sua qualidade de vida®.

Nas ultimas décadas, as doencas renais cronicas tém recebido mais atencéo, o

que, segundo os autores, deve-se, principalmente, ao aumento progressivo do impacto
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epidemiolégico, em funcao da elevacéo da incidéncia e prevaléncia das renais cronicas;
0 aumento da demanda financeira para cobrir os elevados custos com a terapia de
reposi¢cao renal; recentes promessas de medidas de prevencdo efetiva na reducéo de
incidéncia de doencgas renais crénicas e na reducao de sua progressao e pressado moral
relacionada com a questdo da doac&o de 6rgéos?.

Estudos sobre qualidade dos servicos de saude ressaltam a relevancia da
percepcdo, visdo e satisfagdo dos pacientes, o que permite a oportunidade de
expressao destes, levando ao fortalecimento de sua participagdo nos processos de
planejamento e exercicio do controle social®"?*?°.

A producéo de saude se faz na justa medida da producao corresponsabilizada do
cuidado, que significa producdo ativa de saude entre os sujeitos, trabalhadores e
equipes/usuarios e sua rede sécio-familiar®.

Qualidade de vida (QV) é um conceito dinamico, representando respostas
individuais para os efeitos fisicos, mentais e sociais da doenca, as quais influenciam a
extensdo em que a satisfacdo pessoal com as circunstancias da vida pode ser
alcancada, e que permitem comparacao favoravel com outras pessoas, de acordo com
critérios selecionados?.

O conceito “qualidade de vida”, em funcédo do processo de construcéo tedrico-
pratico ao longo dos anos, tem suscitado pesquisas e cresce a sua utilizagdo nas
praticas desenvolvidas nos servicos de saude, por equipes profissionais que atuam
junto a usuérios acometidos por enfermidades diversas, notadamente as DCNT.

A necessidade do deslocamento do carater objetivo para o subjetivo nos itens de
avaliacdo da QV justifica-se principalmente pelo fato de estudos demonstrarem o
desacordo entre a avaliacdo do médico/profissional de saude e a avaliagéo do paciente.
Enquanto a avaliacdo profissional enfatiza a melhora na sintomatologia e no nivel de
saude fisica, o paciente parece se importar mais com o conforto durante o tratamento e
com a capacidade de realizar suas atividades diarias™".

Por considerar relevante o problema da atencdo ao portador de doenca renal
cronica, em processo de hemodidlise, € que se escolheu essa tematica para ser
investigada e, com os resultados, contribuir com as politicas de saude do Estado do

Maranhao.



26

2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 Direito a saude

A Constituicdo Brasileira (1988), em seu art.194, estabelece que a seguridade
social constitui um conjunto integrado de agdes de iniciativa dos poderes publicos e da
sociedade, destinadas a assegurar os direitos relativos a saude, a previdéncia e
assisténcia social®.

O que se compreende por essa norma constitucional € que o cidaddo necessita
ter garantido o seu acesso aos servicos de saude quando deles precisar, portanto,
tendo assegurado um direito fundamental.

Com relagéo ao direito a saude, também esta preconizado na Constituicdo que é
um direito de todos e um dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducao do risco de doencas e de outros agravos e ao acesso
universal e igualitario as acdes e servigos para sua promogao, prote¢cao e recuperagao.

O direito & saude é parte de um conjunto de direitos chamados direitos sociais,
gue tém como inspiragdo o valor da igualdade entre as pessoas. No Brasil este direito
apenas foi reconhecido na Constituicdo Federal de 1988, conforme art. 6°, que reza:
séo direitos sociais a educagao, a saude, o trabalho, o lazer, a seguranca, a previdéncia
social, a protecdo & maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados®?.

O SUS, criado pela mesma Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de
1988, foi regulamentado, posteriormente, pelas Leis 8.080/90* e 8.142/90,*
consideradas como Leis Organicas da Saude. A Lei 8.080/90, em seu art. 7°, define,
entre outros, 0s seguintes principios:

a) a universalidade de acesso aos servicos de saude em todos os niveis de
assisténcia: a saude passa a ser um direito de cidadania de todas as pessoas,
cabendo ao Estado garantir esse direito;

b) a integralidade de assisténcia — considera a pessoa como um todo, sendo
importante para isso a integracao de acdes, envolvendo a promocédo da saude, a
prevencdo de doencgas, o tratamento precoce e a reabilitacdo; pressupde
também a articulacdo de saude com outras politicas publicas, assegurando uma
atuacdao intersetorial entre as diferentes areas que tenham repercussao na saude

e na qualidade de vida dos individuos;
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c) a equidade, entendida como principio de justica social, tem por objetivo reduzir
e/ou eliminar as desigualdades, entendendo a individualidade das pessoas e a
especificidade de grupos sociais e suas necessidades, pois apesar de todos
terem direito aos servigos, as pessoas ndo sao iguais e, por essa razao, tém
necessidades diferentes;

d) a igualdade da assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios de qualquer
espécie;

e) a preservacdo da autonomia das pessoas na defesa de sua integridade fisica e
moral;

f) o reconhecimento de que as pessoas tém direito de decidir sobre seus problemas
e sua vida, desde que seguramente informadas;

g) o direito a informacéo, as pessoas assistidas, sobre sua saude; a divulgacédo de
informacbes quanto ao potencial dos servigos de saude e a sua utilizacdo pelo
usuario.

Em primeiro lugar, o SUS faz parte das a¢Oes definidas na Constituicdo como
sendo de ‘relevancia publica’, ou seja, sao atribuidas ao poder publico a
regulamentacdo, a fiscalizacdo e o controle das acbes e dos servicos de saude,
independentemente da execucao direta dos mesmos. Em segundo lugar, a saude faz
parte de um sistema mais amplo, o sistema de Seguridade Social. De acordo com o art.
194 da Constituicdo, a Seguridade Saude compreende um conjunto integrado de acdes
de iniciativa dos poderes publicos e da sociedade destinada a assegurar os direitos a
salide, & previdéncia e & assisténcia social®.

A primeira e maior novidade do SUS é seu conceito de salude. Este conceito
ampliado de saude, resultado de um processo de embates teoricos e politicos, traz
consigo um diagnostico das dificuldades que o setor saude enfrentou historicamente e a
certeza de que a reversdo deste quadro extrapolava os limites restritivos da nocgao
vigente. Encarar salude como apenas auséncia de doencas nos legou um quadro
repleto ndo sO6 das proprias doencas, como de desigualdades, insatisfacdo dos

usuarios, exclusdo, baixa qualidade e falta de comprometimento profissional®.
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Como fatores determinantes e condicionantes da saude tém-se, entre outros, a
alimentagéo, a moradia, 0 saneamento basico, 0 meio ambiente, o trabalho, a renda, a
educacao, o transporte, o lazer e 0 acesso a bens e servigcos essenciais.

O SUS é uma politica generosa, uma das leis mais claramente voltadas para a
defesa dos interesses populares ja aprovadas no Brasil e que, apesar das dificuldades,
encontrou um modus operandi moderno, racional, que inovou o modelo de gestdo e de
atencdo. No entanto, o SUS é uma reforma incompleta, uma politica que exige e ainda
exigira grandes mudancas tanto no modo de gerir sistemas publicos como na propria
maneira como se organizam e se operam o0s servicos de salde®.

O PACTO PELA SAUDE, documento aprovado pelos gestores do SUS e
publicado na Portaria GM/MS n° 399/06, compde — se de trés pactos: Pacto pela Vida,
constituido por um conjunto de compromissos sanitarios, expressos em objetivos de
processos e resultados e derivados da andlise de situacdo de saude do Pais, e das
prioridades definidas pelos governos federal, estaduais e municipais; Pacto pela
Defesa do SUS, cujas prioridades sdo mostrar a saude como direito e cidadania e o
SUS como sistema publico garantidor desse direito; Pacto de Gestéo, que tem como
prioridades definir de forma inequivoca a responsabilidade sanitaria de cada instancia
gestora do SUS e estabelecer as diretrizes para a gest&o deste Sistema®’.

Todo esse caminhar do sistema de saude é na busca constante da sua
afirmacéo para atender ao usuario dentro dos principios estabelecidos e o Pacto pela
Saude é mais um dentre os instrumentos ja criados pelo Ministério de Saude, que vem
fortalecer a politica de saude no que tange aos compromissos sanitérios, prioridades
definidas por cada esfera governamental, evidenciando a saude como direito, cidadania
e justica social®®.

O SUS constitui, hoje, a mais importante e avancada politica social em curso no
Pais. Seu carater publico, universal, igualitario e participativo serve como exemplo para
as demais areas sociais. Sua proposta de reforma do Estado, democratica e popular,

aponta para a construcéo de uma sociedade fundada nos principios da justica social®.
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O principio de justica em saude tem como referencial a reflexéo filoséfica que o
entende como um conceito normativo que orienta os legisladores e as politicas de
Estado nesse aspecto. O direito tem como ambito especifico as acgbes sociais,
tendendo a tipificar as a¢bes, ndo na sua irrepetibilidade singular, mas segundo
modelos de compatibilidade universal, tomando em consideracgdo a exterioridade do ato
e ndo as motivacdes interiores, pois a relacionalidade ndo se constroi a partir de
intencdes interiores, mas sim de acées realmente existentes no concreto®.

Logo, € muito importante que a populacdo possa sentir concretamente as acoes
de saude e cidadania reveladas no cotidiano de suas necessidades, particularmente no
caso das pessoas que, tendo um problema renal, possam ter a garantia de ser

assistidas, concretamente.

2.2 Doencga Cronica N&o-Transmissivel

Segundo levantamento divulgado pelo IBGE, com base de dados de 2008, do
total de casos de doencas cronicas diagnosticados no ano, 14% eram de hipertenséo, e
13,5% de doenca de coluna ou costas. Ainda segundo o estudo, artrite ou reumatismo
corresponderam a 5,7% dos casos; bronquite ou asma, a 5%; depressao, a 4,1%;
doenca de coracdo, 4%; e diabetes, 3,6%. Os demais casos foram de tendinite,

insuficiéncia renal cronica, cancer, cirrose e tuberculose®

Nas ultimas décadas, o Brasil e muitos paises desenvolvidos passaram por
transformacfes demograficas profundas: da fertilidade, reducdo da mortalidade infantil
e de Obitos por doencas infecciosas, aumento da expectativa de vida, aumento da
proporcdo de idosos®. Esses fatos, somados a modificacbes nos padrdes de
alimentacdo - mais acgucar, gorduras em geral e gorduras saturadas, e menos frutas,
hortalicas e grdos*' e a reducdo da atividade fisica, levaram ao crescimento da
participacdo das doencgas cronicas nao transmissiveis (DCNTs) no perfil de

morbimortalidade da populac&o®.

As DCNT passaram a determinar, nas Ultimas décadas, a maioria das causas de

Obitos e incapacidades prematuras ultrapassando as taxas de mortalidade por doencas
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infecciosas e parasitarias e a representar uma grande parcela das despesas com
assisténcia hospitalar no SUS e no setor suplementar?

O renal crbnico enfrenta situacdes complexas inerentes a cronicidade da doenca
e a complexidade do tratamento. Os pacientes hemodializados (50%) se encontram na
Fase de Resisténcia, sendo que esses pacientes lutam diariamente pela sobrevida e o
bem-estar fisico, mental e social, que representam dimensdes dinadmicas e integradas
do processo saude-doenca. Nesse sentido, a doenca renal traz impacto negativo sobre

a qualidade de vida relacionada a satde®.

2.3 Politica Nacional de Atencédo ao Portador de Doenca Renal

Levando em consideracdo a importancia das doencas renais e da insuficiéncia
renal cronica no Brasil, a magnitude social da doenca renal na populacdo brasileira e
suas consequéncias, o quadro de morbidade do Pais, composto por elevada
prevaléncia de patologias que levam as doencgas renais, as condicbes de acesso da
populacdo brasileira aos procedimentos da Terapia Renal Substitutiva, as
possibilidades de éxito na historia natural da doencga renal por meio de acdes de
promoc¢ao e prevencdo, em todos os niveis de atencdo a saude, os custos cada vez
mais elevados dos procedimentos de didlise, a necessidade de estruturar uma rede de
servicos regionalizada e hierarquizada que estabeleca uma linha de cuidados integrais
e integrados no manejo das principais causas das doencas renais, com vistas a
minimizar o dano da doenca renal no Pais, melhorar o acesso dos pacientes ao
atendimento especializado em nefrologia e melhorar 0 acesso do paciente a Terapia
Renal Substitutiva, entre outras, o Ministério da Saude instituiu, por meio da Portaria
GM n° 1168, de 15 de junho de 2004, a Politica Nacional de Atencdo ao Portador de
Doenca Renal e estabeleceu que a mesma seja organizada de forma articulada entre o
Ministério da Saude, as Secretarias de Estado da Saude e as Secretarias Municipais de
Saude®®.

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, por meio da Resolu¢cdo-RDC n° 154,
de 15 de junho de 2004, estabeleceu o Regulamento Técnico para o Funcionamento

dos Servicos de Didlise, disciplinando as exigéncias minimas. Como anexo da
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resolucdo, o regulamento define conceitos, indicacdo de dialise e monitoramento das
condicOes clinicas do paciente, parametros operacionais para os servicos de dialise,
procedimentos, recursos humanos, equipamentos, qualidade da agua, infraestrutura
fisica e avaliacdo dos servicos de dialise™.

Por meio da Resolugéo n® 1671, de 30 de maio de 2006 a Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria, considerando a necessidade de redefinir os critérios para a
avaliacdo dos servicos publicos e privados que realizam didlise em pacientes
ambulatoriais de insuficiéncia renal cronica, bem como os mecanismos de sua
monitoracdo e a necessidade de reducdo dos riscos aos quais ficam expostos os
pacientes que se submetem a didlise, estabeleceu os indicadores para subsidiar a
avaliagéo desses servigos™®.

Segundo a referida resolugcédo, o indicador de gestdo para pacientes em
hemodialise € a taxa de hospitalizacdo (numero de internacdes hospitalares de
pacientes submetidos a hemodialise no més/nimero de pacientes submetidos a
hemodialise no més x 100%). O indicador de processo € a proporcdo de paciente em
uso de cateter venoso central por mais de 3 meses (nUmero de pacientes com via de
acesso por cateter venoso central para hemodialise por mais de 3 meses/numero total
de pacientes submetidos a hemodialise no més x 100%). O indicador de resultado € a
taxa de soroconversao para Hepatite C positiva em pacientes em hemodialise (niumero
total de pacientes em hemodialise com Biologia Molecular para anti HCV positiva no
més/numero total de pacientes com exame anti HCV prévio negativo submetidos a
hemodialise no més x 100%. O indicador de resultado para paciente renal cronico em
didlise é a taxa de mortalidade (numero de 6bitos de pacientes em didlise no
més/numero total de pacientes submetidos a dialise).

A Portaria n® 432, de 6 de junho de 2006, da Secretaria de Atencdo a Saude do
MS, determinou que as Secretarias de Estado da Saude adotem as providéncias
necessarias para organizar e implantar as Redes Estaduais de Assisténcia em
Nefrologia na alta complexidade, que serdao compostas pelos Servicos de Nefrologia e

pelos Centros de Referéncia em Nefrologia*®.
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2.4 Atengéo ao Paciente Renal Crénico no Maranhé&o

No Maranhdo, o Plano Estadual de Prevencdo e Tratamento das Doencas
Renais foi elaborado com base na Portaria SAS n° 211, de 15 de junho de 2004 e
reformulado com base na Portaria n°® 432, de 6 de junho de 2006, esta voltado para o
atendimento da populagédo do Estado, estruturando-se nos componentes fundamentais:
atencdo bésica, acdes de média e de alta complexidade®’

De acordo com o referido Plano, em termos de atencdo basica todos os 217
municipios maranhenses estdo habilitados em alguma forma de gestdo, estando
capacitados para atendimento em atencdo béasica. Dessa forma, todos os Municipios
Satélites e Modulos Assistenciais fardo o primeiro atendimento ao portador de doencas
renais. Quando o poder de resolubilidade desses municipios for esgotado, eles deverédo
encaminhar formalmente o paciente para atendimento nas microrregides®’.

Compreende-se por Municipio Satélite aquele com capacidade minima instalada,
responsavel pelo atendimento das acfes basicas de saude. Por Modulo Assistencial, a
unidade territorial que representa o primeiro nivel de referéncia intermunicipal com
capacidade para ofertar os procedimentos de Atencdo Basica e de Média
Complexidade |, nos setores ambulatorial e hospitalar, atendimento de urgéncia em
clinica médica e pediatrica e servico de reabilitacao fisica®’.

A Microrregido representa o segundo nivel de referéncia intermunicipal. Deve ter
capacidade instalada, resolutiva, suficiente para desenvolver os procedimentos de
Média Complexidade Il, nos setores ambulatorial e hospitalar, além de dispor de servigo
de urgéncia e emergéncia, nivel Il, para atendimento nas clinicas médica, pediétrica,
cirdrgica, ortopédica e suporte anestesiol6gico®’.

O Estado do Maranhéo foi dividido em trés Macrorregides, que apresentam maior
densidade tecnoldgica, oferecem procedimentos de Média Complexidade Il e Alta
Complexidade, nos niveis ambulatorial e hospitalar, sendo que os usuarios dispdoem de
iguais condicdes de assisténcia em qualquer uma das trés Macrorregides.

A Macrorregido de Sao Luis € composta por 126, municipios com 3.790.595
habitantes, correspondendo a 64% da populagdo do Estado. Integram essa

Macrorregido treze Microrregifes, quais sejam: Sao Luis, Viana, Cururupu, Chapadinha,
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Zé Doca, Governador Nunes Freire, Lago da Pedra, Pinheiro, Sdo Vicente Feérrer,
Bacabal, Santa Luzia, Santa Inés e Pedreiras.

A Macrorregido de Imperatriz, com 1.131.175 habitantes, correspondente a
18,29% da populacdo do Estado, é formada por 43 municipios e divide-se em cinco
Microrregifes: Imperatriz, Acailandia, Barra do Corda, Grajau e Balsas.

A Macrorregido de Caxias, com 48 municipios e uma populacdo de 1.262.773
habitantes, equivalente a 20,41% da populacdo total do Estado, divide-se em seis
Microrregifes: Caxias, Coelho Neto, Colinas, Coroata, Timon e Tuntum, com 14
modulos assistenciais e 2 polos, Caxias e Timon, para atendimento em Alta
Complexidade, sendo Timon para o procedimento de Terapia Renal Substitutiva (TRS)
dos municipios de Bar&do do Grajau, Matbes, Parnarana, S&o Francisco do Maranhéo e

Sao0 Joado dos Patos.
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Figura 1- Macrorregides de Saude do Estado do Maranh&o

Segundo o Plano Estadual de Prevencdo e Tratamento das Doencgas Renais, a
atencdo diagnostica e terapéutica especializada de média complexidade vem sendo
realizada nas Microrregides, a partir do processo de referéncia e contrarreferéncia do
portador de hipertenséo arterial, diabetes mellitus e de doencas renais. A assisténcia de
alta complexidade vem sendo realizada por meio dos Servicos e do Centro de
Referéncia em Nefrologia, para garantir o0 acesso e assegurar a qualidade do processo
de dialise, visando a garantir o impacto positivo na sobrevida, na morbidade e na

qualidade de vida do usuério®’.
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No Maranhé&o, que possui um populacdo de 6.569.683 habitantes, (Censo de
2010)*, funcionam 8 Servicos de Diélise, sendo quatro na Macrorregido S&o Luis
(Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranh&do, Centro de Nefrologia do
Maranh&o-CENEFRON, Centro de Tratamento de Doengas Renais-Pr6 Renal, em Séo
Luis e Clinica BIORIM, em Bacabal), dois na Macrorregido Imperatriz (Clinica de
Nefrologia de Imperatriz e Centro de Doencas Renais de Imperatriz), e dois na
Macrorregido de Caxias (Casa de Saude e Maternidade de Caxias e Centro de Terapia
Renal de Timon). As Microrregibes Bacabal e Timon possuem um Servico de Dialise
cada.

Estes Servicos sao orientados, acompanhados e fiscalizados pelo Servico de
Controle e Avaliagdo e pela Vigilancia Sanitaria da Secretaria de Estado da Saude. A
Superintendéncia de Vigilancia Sanitaria, com base na Lei n° 8.080/90%* e Portaria
n°3008/2009, tem carater regulatério, sendo responsavel, entre outras acdes, pelo
controle da prestacdo de servigcos que se relacionem direta ou indiretamente com a
saude.

E constituida pelos Departamentos de Servicos de Saude, Departamento de
Produtos e Departamento de Vigilancia Ambiental. O Departamento de Servigos de
Saude é composto pelo Nucleo de Terapia Renal Substitutiva e pelo Nicleo da Agua de
Consumo Humano de Estabelecimentos Assistenciais de Saude e Hemodialise. Aos
dois ultimos correspondem as atribuicbes de planejar, supervisionar, controlar, e
executar agcdes de vigilancia sanitaria a prestacao de servigos de saude relacionados a
Terapia Renal Substitutiva e a inspecionar e monitorar o sistema de abastecimento de
agua dos estabelecimentos assistenciais de salde e hemodidlise, para verificar o

cumprimento da legislacdo sanitaria vigente, respectivamente?®.
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Figura 2 - Fluxograma da Superintendéncia de Vigilancia Sanitaria.

2.5 Doenca Renal Cronica

A doenca renal crénica (DRC) é definida como resultado das lesfGes renais
irreversiveis e progressivas provocadas por problemas que tornam os rins incapazes de
realizar as suas funcées glomerular, tubular e endécrina*°.

Sendo reconhecida como um problema de salde publica global, e entre
pacientes com outras doencas cronicas, como as cardiovasculares, infecciosas ou
cancer, a presenca da DRC esta associada ao aumento dos riscos de complicacdes

para essas patologias®®.

De acordo com Zatz®, em meados do século XIX, Richard Bright, médico do
Guy’s Hospital, em Londres, descreveu uma enfermidade até entdo desconhecida. Os
pacientes apresentavam edema e a autdpsia indicava a presenca de varios achados
gue, pelo que se sabe hoje, representavam na verdade complicacdes da hipertensao

arterial, tais como hipertrofia ventricular esquerda e hemorragias cerebrais. O autor
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refere que desde logo ficou claro que a histéria natural da doenca de Bright, nome pelo
qgqual a IRC foi designada durante mais de um século, era a de um processo
extremamente insidioso, que podia evoluir sem sintomas durante muitos anos, até que
atingisse suas fases finais.

A National Kidney Foundation (NKF) langcou em 1995 o DOQI (Dialysis Outcomes
Quality Iniciatives) Resultados em Dialise. Iniciativa de Qualidade que sdo orientacfes
para a pratica clinica dirigida a pacientes em didlise e profissionais da area da satde>;

Em todo o mundo, em 2004, havia cerca de 1 milhdo de doentes renais cronicos
submetidos & Terapia Renal Substitutiva (TRS)?°. No Brasil, dados do censo realizado
pela Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), referente ao ano de 2008, estimam a
existéncia de mais de 87 mil pacientes em tratamento dialitico com taxa anual de
mortalidade bruta de 15, 2% °.

Dados dos Estados Unidos sugerem que para cada paciente em estagio terminal
da doenca renal crénica ha mais de 200 com DRC declarada — estagio 3 ou 4 e 5.000
em estagio 1 ou 2, com DRC declarada®. Nos Estados Unidos, o aumento da
prevaléncia da DRC é particularmente explicada pelo aumento da prevaléncia de
diabetes e de hipertenséo responsaveis pelo incremento da incidéncia da insuficiéncia

renal e outras complicacdes da doenca renal cronica™.
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Figura 3 - Prevaléncia estimada de pacientes em dialise no Brasil, por regiéo.
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Ainda de acordo com o Relatdrio sobre o Censo de Diédlise da SBN, o numero de
pacientes inscritos em fila de espera para transplante, em marco de 2009, era de
30.419 pacientes®. No Maranhdo, em dezembro de 2010, o nimero de pacientes em
fila de espera para transplante renal era de 894, segundo a Central de Transplantes do

Estado do Maranh&o.

Para efeitos clinicos, epidemioldgicos, didaticos e conceituais, a DRC é dividida
em seis estagios funcionais, de acordo com o grau de funcdo renal do paciente®.
Pacientes com filtracdo glomerular abaixo de 15 ml/min, estagio 5 da doenca,
apresentam sintomas e sinais de uremia (sindrome urémica), indicando a necessidade
de uma terapia renal substitutiva (TRS) na forma de diélise ou transplante®*®.

Os estagios funcionais da DRC sé&o seis®.

1. Fase de funcao renal normal sem lesédo renal — importante do ponto de vista
epidemiolégico, pois inclui pessoas integrantes dos chamados grupos de risco para o
desenvolvimento da doenca renal crénica (hipertensos, diabéticos, parentes de
hipertensos, diabéticos e portadores de DRC, etc), que ainda ndo desenvolveram leséo
renal.

2. Fase de lesdo com fungéo renal normal — corresponde as fases iniciais de
lesé@o renal com filtracdo glomerular preservada, ou seja, o ritmo de filtracdo glomerular
esta acima de 90 ml/min/1,73m2

3. Fase de insuficiéncia renal funcional ou leve - ocorre no inicio da perda de
funcdo dos rins. Nesta fase, os niveis de uréia e creatinina plasmaticos ainda sdo
normais, ndo ha sinais ou sintomas clinicos importantes de insuficiéncia renal e
somente métodos acurados de avaliagdo da funcdo do rim (métodos de depuracao, por
exemplo) irdo detectar estas anormalidades. Os rins conseguem manter razoavel
controle do meio interno. Ritmo de filtracdo glomerular entre 60 e 89 ml/min/1,73m2.

4. Fase de insuficiéncia renal laboratorial ou moderada - nesta fase, embora os
sinais e sintomas da uremia possam estar presentes de maneira discreta, 0 paciente
mantém-se clinicamente bem. Na maioria das vezes, apresenta somente sinais e
sintomas ligados a causa bésica (lupus, hipertensédo arterial, diabetes mellitus,

infeccdes urinarias, etc.). Avaliacdo laboratorial simples mostra, quase sempre, niveis
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elevados de uréia e de creatinina plasméticos. Corresponde a uma faixa de ritmo de
filtracdo glomerular compreendido entre 30 e 59 ml/min/1,73m?2.

5. Fase de insuficiéncia renal clinica ou severa — O paciente ja se ressente de
disfungdo renal. Apresenta sinais e sintomas marcados de uremia. Dentre estes a
anemia, a hipertensdo arterial, o edema, a fragueza, o mal-estar e o0s sintomas
digestivos sdo 0s mais precoces e comuns. Corresponde a faixa de ritmo de filtracao
glomerular entre 15 a 29 ml/min/1,73m2.

6. Fase terminal de insuficiéncia renal crénica — como o préprio nome indica,
corresponde a faixa de funcdo renal na qual os rins perderam o controle do meio
interno, tornando-se este bastante alterado para ser incompativel com a vida. Nesta
fase, o paciente encontra-se intensamente sintomético. Suas opc¢des terapéuticas sédo
0s métodos de depuracéo artificial do sangue (didlise peritoneal ou hemodialise) ou o
transplante renal. Corresponde a um ritmo de filtracdo glomerular inferior a 15
ml/min/1,73m2.

2.5.1 Diagnostico da DRC

Para o diagndstico da DRC é necesséria a identificagcdo de grupos de risco:
diabetes mellitus, hipertensédo arterial, idoso, histéria familiar de DRC, presenca de
alteracfes do sedimento urinario (microalbuminaria, proteinudria).

Levando em considerac&o o diagnéstico clinico Porto®® enfatiza a importancia da
sintomatologia levantar a suspeita de IRC: fraqueza, adinamia e fadiga facil; queixas de
prurido, edema e pele facilmente escoriavel; dispnéia progressiva; dor retroesternal;
dor, dorméncia e céibras nas pernas; impoténcia e perda do libido; irritabilidade facil e
incapacidade de concentrar-se.

Alguns achados diagndsticos sdo relevantes para o portador de DRC®®, tais
como:

1. Taxa de filtracdo glomerular - € obtida observando-se os valores do clearence
de creatina, que é a medida da depuracado renal realizada numa determinada faixa de

tempo, normalmente 24h, podendo também ser utilizada a de 12h. Na DRC esta taxa
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de filtracdo glomerular esta diminuida devido a inutilizacdo dos glomérulos nao
funcionais, entretanto, os niveis séricos de uréia e creatinina encontram-se elevados.

2. Retencédo de sodio e agua - na DRC ha uma disfuncdo nos mecanismos que
concentram e diluem a urina. Sendo assim, as respostas apropriadas pelo rim as
alteracbes na ingesta diaria de agua e eletrdlitos ndo se efetivam. Alguns pacientes
apresentam essa retencdo de agua e sodio, 0 que aumenta o risco de edema,
insuficiéncia cardiaca e hipertensao.

3. Acidose - acontece, pois 0 rim jA ndo consegue excretar com a mesma
magnitude e precisdo a carga de acidos aumentada. Com isso, ha excrecao diminuida
de fosfatos e outros acidos organicos e ainda uma incapacidade dos tubulos renais de
excretar amonia e reabsorver bicarbonato de sadio.

4. Anemia - desenvolve-se em consequéncia da producdo inadequada de
eritropoietina, espectro de vida encurtado dos eritrocitos, deficiéncias nutricionais e
tendéncia do paciente para sangrar, principalmente a partir do trato gastrointestinal.

5. Desequilibrio de Céalcio e Fosforo - devido a filtracdo glomerular diminuida
ocorre aumento do nivel sérico de fosfato e uma diminuicao inversa no nivel do célcio,
este Ultimo provoca a secrecdo aumentada de paratorménio a partir das glandulas
paratiredides. Entretanto, no paciente portador de DRC, o organismo ndo atende aos
niveis elevados de paratormonio, fazendo assim com que o calcio saia do 0Sso,
ocasionando, comumente, doencas 0sseas, sendo a mais conhecida a osteodistrofia
renal, chamada assim por se tratar de uma patologia 6ssea de origem urémica.

O diagnoéstico laboratorial avalia os seguintes elementos: a imagem renal
(preferencialmente uma ecografia), o sedimento urinario pode mostrar cilindros hialino-
granulosos largos, a quantificacdo da proteina e a puncdo biopsia renal, quando
indicada. A investigacao inicial deve incluir também hemograma, plaquetas, urocultura,

glicose, Na (sédio), Cl (cloro), Ca (célcio), fosforo e acido trico®®*”.

2.5.2 Tratamento

Até os anos de 1960 o paciente renal crbnico era um sentenciado a morte mas,
com o0 avanco da tecnologia e surgimento dos tratamentos substitutivos da funcao

renal, essa realidade mudou®. Com os avancos tecnoldgicos permitiu-se uma evolucao
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na assisténcia a esses pacientes, promovendo resultados clinicos evidentes no seu
tratamento, atingindo o objetivo de um melhor estado de saude fisica, feito por meio da
ampliacdo do conhecimento em nefrologia, resultando no desenvolvimento e

aperfeicoamento de drogas e uso de equipamentos mais sofisticados™®.

O tratamento de pacientes com doenca renal crdnica inclui os seguintes
aspectos: terapia baseada no diagnéstico especifico, avaliacdo e controle das
condi¢cdes de co-morbidade, medidas que auxiliem na lentificacdo da perda da fungao
renal, prevencéo e tratamento de doenca cardiovascular, prepara¢do para uma possivel
falha renal e terapia de reposicdo renal, seja por reposicdo da funcéo pela dialise,seja
por transplante, caso sinais e sintomas de uremia estiverem presentes®®.

Os tratamentos disponiveis nas doencas renais terminais séo: a dialise peritoneal
ambulatorial continua (DPAC), dialise peritoneal automatizada (DPA), diélise peritoneal
intermitente (DPI), hemodiélise (HD) e o transplante renal (TX). Esses tratamentos
substituem parcialmente a funcao renal, aliviam os sintomas da doenca e preservam a

vida do paciente, porém, nenhum deles é curativo®.

2.5.2.1 Hemodialise

A hemodidlise esta entre as terapias dialiticas que os doentes renais cronicos
com grau de insuficiéncia cinco utilizam. Consiste na remocéao de residuos metabdlicos,
eletrolitos e liquidos excessivos do sangue para tratar a faléncia renal aguda ou cronica
e utiliza os principios de difusdo, osmose e filtracdo. Para o tratamento hemodialitico, a
Fistula Arterio-Venosa (FAV) € considerada um acesso vascular permanente e o

cateter de duplo-limen uma via temporéaria®*.

A hemodidlise apresenta-se como o tratamento dialitico mais utlizado na
atualidade sendo realizada através de um circuito extracorpéreo do qual faz parte o
filtro ou dialisador, aparato geralmente formado por fibras ocas dispostas em paralelo.
Neste tipo de terapia de substituicdo renal o sangue flui através do acesso vascular
(cateter venoso, fistula arteriovenosa ou prétese) e é impulsionado por uma bomba

para um sistema de circulagdo extracorpérea onde se encontra o dialisador, membrana
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semipermeavel onde ocorrem as trocas entre 0 sangue e o banho de didlise ou

dialisato®’.

O aparelho de hemodialise, basicamente, trabalha com dois circuitos. Um,
constituido de sangue, comecando no acesso vascular e sendo bombeado por um
equipo de infusdo de sangue arterial para o dialisador. O outro circuito consiste no da
solucdo de didlise, localizado dentro do dialisador, incluindo um sistema de aporte de
solucdo de didlise, o qual é capaz de formar a solucdo de dialise no momento da
hemodialise (online), a partir de por¢cées de agua purificada e concentrada. Este Ultimo
circuito inclui variadas monitorizacOes, acerca da temperatura correta da solucédo de
didlise, da sua concentracdo de sais dissolvidos e assegura-se da sua ndo exposicao
ao sangue, no caso de extravasamentos®?.

Para as condi¢cdes atuais de tratamento ao paciente renal crénico, com a
utilizacdo de medicamentos e equipamentos que lhes garantam mais saude e qualidade
de vida, um longo caminho foi percorrido, sendo importante voltar no tempo para melhor
compreensdo desses avangos.

1830 - o fisico inglés, Thomas Graham constatou que, separando dois liquidos
com substancias dissolvidas em uma membrana celuldsica, estabelecia troca entre
elas. Chamou esta experiéncia de dialise, e as membranas com estas caracteristicas de
semipermeaveis.

1913 — Nos EEUU, John Abel idealizou e utilizou nos cées sem rins o primeiro
rim artificial. Problemas técnicos desmotivaram a experiéncia.

1917 — O alem&o George Haas, em plena Primeira Guerra Mundial, mudou o
protétipo de seu colega John Abel, aumentando a area das membranas e conseguindo
esterilizar os componentes do circuito extracorporal, com etanol.

1926 — Haas aventurou-se a utilizar a dialise, pela primeira vez, no ser humano.

1936 — Com a comercializacdo do celofane, foi possivel aplicar a dialise ao ser
humano, com alguma seguranca.

1940 — O holandés Kaolft, considerado por alguns o “pai da hemodiélise”, fez um

rim artificial que foi utilizado em um paciente com Insuficiéncia Renal Aguda, em 1943.
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O maior problema era que, cada vez que se realizava esse tratamento, eram
necessarias uma nova artéria e nova veia.

1960 - Scribner e Quinton descreveram um dos marcos historicos, no tratamento
da Insuficiéncia Renal Crbnica, pela hemodialise: o ” SHUNT ” arteriovenoso externo.
Entre 1960 e 1965, foram desenvolvidos os dializadores “COIL” (tubo celofane enrolado
em espiral) e do tipo KILL (Placas de Celofane paralelas).

1966 - Cinino e Brescia criaram, cirurgicamente, a fistula arteriovenosa interna,
que consiste numa pequena comunicacao, inferior a 0,5 cm, direta, entre uma veia e
uma artéria. So existindo uma diferenca ao contrario do Shunt: enquanto este pode ser
usado de imediato, a fistula precisa “amadurecer” e s6 devera ser picada uma semana,
ou melhor ainda, trés a quatro semanas apds a sua confeccao®.

No Brasil, em 19 de maio de 1949, o Dr. Tito Ribeiro do Amaral utilizou, pela
primeira vez, o rim artificial, para tratar de uma paciente de 27 anos de idade, portadora
de insuficiéncia renal, no Hospital das Clinicas de S&o Paulo.

No Maranh&o, a primeira sessado de hemodialise foi realizada pelo Dr. Natalino
Salgado Filho, auxiliado pela Técnica de Enfermagem Gertrudes Ferreira da Silva, no
dia 02 de agosto de 1978, com a paciente Alcina dos Santos Carvalho, que estava em
crise, com quadro de insuficiéncia renal aguda. A paciente saiu do quadro e se
recuperou.

Sdo pioneiros do Servico de Nefrologia no Maranhdo os médicos Natalino
Salgado Filho, Silvio Otoni Lopes, Delmar Costa, as enfermeiras Cecilma Teixeira,
Antonia Duarte, Lucia Holanda Lopes e Maria de Lourdes Costa e as Técnicas de
Enfermagem Gertrudes Silva, Raimunda Aquino, Ana Célia e Joyna Célia.

A primeira sesséo de hemodialise realizada com paciente em insuficiéncia renal
cronica ocorreu no dia 22 de agosto de 1978 sendo paciente, Mariana Guimaraes
Nascimento. O primeiro paciente com Insuficiéncia Renal Crbénica, em dialise peritonial,
foi 0 Senhor Tiburcio Suzano Barros, em 26 de junho de 1978, tratamento realizado por
Dr. Natalino Salgado e a técnica de enfermagem Gertrudes, no Hospital Centro Médico

em Sao Luis, com sucesso.
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A evolucdo das maquinas de dialise ao longo dos anos tem sido evidente.
Atualmente, vém dotadas de alarmes que avisam 0 acontecimento de qualquer
intercorréncia, como o aparecimento de ar no sangue, a alteracdo da temperatura e do
fluxo sanguineo, dentre outros, apesar do fato de expor ainda o paciente a varios riscos

e efeitos colaterais ao longo dos tempos®*

2.6 Avaliacdo e Qualidade da Atengdo em Saude

A avaliagdo pode ser definida como um conjunto de procedimentos sistematicos
gue buscam dar visibilidade ao que é feito por referéncia ao que se pode e/ou se quer
fazer com respeito ao interesse, efetividade, operacionalidade e qualidade das acgoes,
tecnologias, servicos ou programas de satde®.

Existem muitas definicbes para avaliacdo, entretanto todas elas se reportam ao
conceito de observacéo regular de uma ac¢do ou um fenémeno®®.

Nas ultimas décadas os estudos sobre qualidade dos servicos de saude tém-se
baseado em uma das categorias propostas por Donabedian, que, com base nos
estudos de Codman e Flexner e tendo com referéncia a teoria dos sistemas, estruturou
a avaliagdo qualitativa de atencdo médica em trés aspectos: estrutura, processo e
resultados®’.

As primeiras tentativas de sistematizacdo de um mecanismo de avaliacdo dos
servicos de saude segundo Reis, talvez se devam aos trabalhos de Flexner em 1910,
nos EEUU e de Coldman, na Inglaterra, em 1916°".

No Brasil, o Programa Nacional de Avaliacdo de Servicos de Saude € um
instrumento de apoio a gestdo do SUS no que diz respeito a qualidade da assisténcia

oferecida aos usuarios do Sistema Unico de Satude®.
2.7. Qualidade de Vida e Qualidade de Vida Relacionada a Saude
2.7.1 Aspectos Historicos e Conceituais
Qualidade é uma palavra derivada do latim qualitate e tem o significado de
propriedade, atributo ou condicéo das coisas ou das pessoas capaz de distingui-las das

outras e de Ihes determinar a natureza. Enquanto que vida, também derivada do latim

vita, significa conjunto de propriedades e qualidades gracas as quais animais e plantas
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se mantém em continua atividade, manifestada em funcdes organicas tais como
metabolismo, crescimento, reacdo a estimulos, a adaptacdo ao meio, a reproducéo e
outras®.

Qualidade de vida € um conceito dindmico, representando respostas individuais
para os efeitos fisicos, mentais e sociais da doenca, as quais influenciam a extenséo
em que a satisfacdo pessoal com as circunstancias da vida pode ser alcangada, e que
permitem comparacdo favordvel com outras pessoas, de acordo com critérios
selecionados™.

O conceito qualidade de vida tem suscitado a realizagdo de pesquisas e cresce a
sua utilizacdo nas praticas desenvolvidas nos servicos de saude, por equipes
profissionais que atuam junto a usuérios acometidos por enfermidades’*.

No campo da saude, o discurso da relacdo entre saude e qualidade de vida,
embora bastante inespecifico e generalizante, existe desde o nascimento da medicina
social, nos séculos XVIII e XIX, quando investigacdes sistematicas comecaram a
referendar esta tese e dar subsidios para politicas publicas e movimentos sociais’?.

Para estes autores, diversos instrumentos tém sido elaborados na tentativa de
sintetizar a complexidade da no¢ao de qualidade de vida e de sua relatividade com as
diversas realidades sociais e diferencas culturais. Consideram que alguns desses
instrumentos tratam a satde como um componente de um indicador composto, como é
o caso do indice de Desenvolvimento Humano, criado pelo Programa das NacGes
Unidas para o Desenvolvimento (PNUD). O IDH é um indicador sintético de qualidade
de vida que, de forma simplificada, soma e divide por trés os niveis de renda, saude e
educacao de determinada populacdo, e outros tém no campo da saude seu objeto
propriamente dito’.

O indice de CondicBes de Vida (ICV) é também um instrumento de avaliacio
desenvolvido pela Fundacdo Jodo Pinheiro, em Belo Horizonte, para estudar a situacao
de municipios mineiros, sendo logo depois adequado, em consorcio com o IPEA, o
IBGE e o PNUD, para a anélise de todos os municipios brasileiros’?.

A OMS, que criou 0 Grupo de Qualidade de Vida, The WHOQOL Group (1995),
definiu a expressao qualidade de vida como a percepcdo do individuo de sua posi¢ao

na vida, no contexto da cultura e do sistema de valores em que vive e em relagdo aos
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seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes, e desenvolveu um instrumento,
0 WHOQOL-100, que consta de 100 questbes que avaliam seis dominios: fisico,
psicologico, de independéncia, relagdes sociais, meio ambiente e
espiritualidade/crencas pessoais’?.

Existe uma variedade crescente de questionarios disponiveis na literatura médica
para a avaliacdo da qualidade de vida relacionada & satde’®. A demanda por essas
medidas tem sido estimulada por sua relevancia nos ensaios clinicos, uma vez que elas
permitem avaliar o impacto da doenca crénica sobre a vida do paciente e oferecem um
tipo de resultado do tratamento baseado na percepcdo do proprio individuo sobre seu
estado de satde” ™.

Os instrumentos de mensuracdo podem ser considerados como genéricos e
especificos. Genéricos quando utilizam questiondrios de base populacional sem
especificar patologias, sendo mais apropriadas a estudos epidemioldgicos,
planejamento e avaliacdo do sistema de saude, a exemplo do WHOQOL-100. Os
especificos referem-se a patologias crénicas, como 0 KDQOL-SF™¢>,

As pesquisas que abordam a qualidade de vida englobam tanto a morbidade
clinica causada diretamente pelo estado de doenca, quanto as influéncias da doenca e
das terapéuticas sobre as atividades cotidianas e a satisfacéo de viver’>. Por meio da
avaliacdo dos aspectos de qualidade de vida podem-se formular estratégias de
intervengdo, com o intuito de minimizar os efeitos da doenca de carater progressivo,

bem como as alteracdes na qualidade de vida’®.

2.7.2 Qualidade de Vida de Pacientes em Tratamento Hemodialitico

Por constatar que os pacientes em hemodiélise alteram a sua rotina de vida em
funcdo da necessidade da realizacdo do tratamento, com dia e horarios determinados,
com restricdes alimentares, de locomocao e, pelo aparecimento de incapacidades e
complicacdes, acredita-se que todos esses fatores contribuem para a perda da QV
desses pacientes.

Os pacientes em tratamento hemodialitico, por conviverem com uma doenca
cronica apresentam comprometimento das condi¢des fisicas e emocionais sendo que a

extenséo e a cronicidade de uma doenga estimulam a anélise da qualidade de vida’""®,
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O Instituto de Medicina dos Estados Unidos e a National Kidney Foundation, por
meio do Kidney Disease Outcome Quality Iniciative (K/DOQI), recomendam avaliagdes
sistematicas de escores de QVRS dos pacientes renais cronicos em hemodialise, como
relevante parametro de adequacao do tratamento’.

Existe uma série de instrumentos genéricos de avaliacdo de QVRS utilizados na
Nefrologia. Dentre estes estdo: Spitzer QL — index, Nottinghan Health Profile, Campbell
Index of Well Being, Cantril's Self Anchoring Scale, Life Satisfaction Scale, Short Form
46 — Item Health Survey, Karnfsky Index, Sickness Impact Profile. WHOQOL e outros.
Entre os especificos destaca-se: o Kidney Disease Questionaire e o The CHOICE
Health experience Questionaire®.

O instrumento modular Kidney Disease and Quality of Life Short Form (KDQOL-
SF™ foi desenvolvido pelo Kidney Disease Quality of Life (KDQOL) Working
Group/RAND Corporation. A primeira forma foi elaborada com 136 itens- Long Form,

FTM

sendo, posteriormente desenvolvido o KDQOL- S Short Form, versdo 1.2 que foi

F™ versdo 1.3,

traduzido para varios idiomas. Em 1997, foi desenvolvido o KDQOL- S
que substituiu a vers&o 1.2%%.

O KDQOL inclui o MOS 36 Item Short-Form Health Survey (SF-36) como uma
medida genérica e é suplementado com escalas do tipo multi-itens, voltadas para
as preocupacdes particulares dos pacientes renais cronicos®.

Tendo em vista que esse instrumento € considerado o mais completo para
investigacdo com pacientes renais cronicos, por conter questdes genéricas e

especificas, ele foi escolhido para este estudo com pacientes em hemodiélise.
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3. OBJETIVOS

3.1 Geral

Avaliar as condi¢cdes de atencédo ao portador de doenca renal crénica em
processo de hemodialise nos servicos de dialise do Estado do Maranhao, sob a ética do

prestador de servico e dos usudarios bem como a qualidade de vida dos pacientes

3.2 Especificos

e Caracterizar os servicos de dialise no atendimento dos requisitos de qualidade
para um padrdo de assisténcia aos portadores de doenca renal cronica.

e Caracterizar o perfil demogréfico e socioeconbmico dos pacientes em
tratamento hemodialitico.

e Descrever a percepcado dos pacientes sobre as condicfes de atencdo ao
tratamento hemodialitico.

¢ Avaliar a qualidade de vida dos pacientes hemodialiticos.
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4. METODO

Trata-se de estudo transversal descritivo realizado com pacientes renais cronicos
em hemodialise e com os responsaveis técnicos dos Servigos de Dialise do Estado do
Maranh&o. O estudo transversal é compreendido como sendo a investigagdo em que a
causa e o efeito estdo presentes no mesmo momento, caracteriza-se pelo fato de que a
causa e o efeito estdo ocorrendo simultaneamente, embora a causa possa existir desde
algum tempo no passado ou ser uma caracteristica do individuo®.

Este tipo de estudo investiga a situagdo de saude de uma populacdo com base
em avaliacdes individuais do estado de saude dos membros de um grupo, produzindo
indicadores globais de saude para o grupo investigado. A pretensdo de estudos
transversais € demonstrar um corte no fluxo histérico da doenca, evidenciando as suas
caracteristicas e correlacdes em dado momento, no qual a associacao entre variaveis é

observada num mesmo momento®,

4.1 Local

O estudo foi desenvolvido em oito unidades distintas que prestam servico de
didlise distribuidas nas trés macrorregibes do Estado do Maranhdo. Quatro delas
situavam-se na Macrorregido Sao Luis (Servico de Nefrologia do Hospital Universitario
da Universidade Federal do Maranhdo — UFMA, Centro de Nefrologia do Maranh&o —
CENEFRON, Centro de Tratamento das Doencas Renais LTDA- PRO-RENAL e a
Clinica BIORIM, em Bacabal), duas situavam-se na Macrorregido Imperatriz (Clinica de
Nefrologia de Imperatriz e Centro de Doencas Renais em Imperatriz) e duas situavam-
se na Macrorregido de Caxias (Centro de Dialise de Caxias, em Caxias e Centro de

Terapia Renal de Timon, em Timon).

Macrorregido Séo Luis

Centro de Nefrologia do Hospital Universitario da UFMA - O Hospital Universitario
da UFMA, com 515 leitos, € uma instituicdo publica de ensino, pesquisa e extensao,
que destina 100% do seu atendimento aos usuérios do Sistema Unico de Saude (SUS).
Foi certificado pelo Ministério da Saude e Ministério da Educacdo como Hospital de

Ensino, de acordo com a Portaria Interministerial MEC/MS n° 1.000, de 15 de abril de
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2004. Localiza-se na cidade de Sé&o Luis, que tem uma populacdo de 1.011.943
habitantes. O HUUFMA é credenciado como Centro de Referéncia em Alta
Complexidade Cardiovascular, Traumato-Ortopedia, Neurocirurgia, Cirurgia Bariatrica,
Nefrologia, e € também referéncia em alta complexidade para Cirurgia Cardiaca, Neuro-
Ortopedia, Terapia Renal Substitutiva e Gestagéo de Alto Risco.

Centro de Nefrologia do Maranhdo — CENEFRON, localizado na cidade de S&o
Luis, € uma Clinica Especializada, de carater particular, com uma média mensal de 383
pacientes em tratamento hemodialitico. Mantém convénio com o SUS e outros, no
atendimento a paciente renais.

PRO-RENAL — Centro de Tratamento das Doencas Renais LTDA, servico
autdbnomo, privado, conveniado com o SUS, com média de 155 pacientes por més em
tratamento hemodialitico, também localizado em S&o Luis.

BIORIM - Clinica Especializada, servico autdbnomo, tendo em média 105
pacientes em tratamento hemodialitico, situada no municipio de Bacabal, a 258 km de

Sao Luis, com 99.960 habitantes.

Macrorregido Imperatriz

Clinica de Doengas Renais — CDR Clinica Especializada, servico autbnomo, de
carater particular, tendo em meédia 155 pacientes em hemodidlise, fica situada no
Municipio de Imperatriz, a 636 km de S&o Luis, com 247.553 habitantes.

Clinica de Nefrologia de Imperatriz - Clinica Especializada, servigco autbnomo, de

carater particular, tendo em média 67 pacientes em hemodiélise, em Imperatriz.

Macrorregido Caxias

Centro de Didlise de Caxias, da Casa de Saude e Maternidade de Caxias -
servico autdbnomo, particular, atende a pacientes do SUS e tem em média 261
pacientes em hemodialise. Esta localizado na cidade de Caxias, que dista 368 km de
Sao Luis, e possui uma populacédo de 155.202 habitantes.

Centro de Terapia Renal de Timon - Clinica Especializada, servico autbnomo, de
carater particular, tendo em média 95 pacientes em tratamento hemodialitico, situado a

434 km de S&o Luis com uma populagcao de 155.396 habitantes.
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4.2 Populagéo e Amostra

A populacdo foi composta por pacientes renais crénicos que realizavam
hemodialise nos servicos de dialise e por responsaveis técnicos pelos servicos de
nefrologia em estudo. O tamanho da amostra foi calculado considerando uma
populacdo de 1.330 pacientes, um erro amostral de 5% e nivel de confianca de 95%,
totalizando 350 pacientes e oito responsaveis técnicos considerando que cada servigo

possui apenas um responsavel técnico.

4.2.1 Critérios de Inclusao

Foram incluidos no estudo:
= Pacientes com insuficiéncia renal crénica com taxa de filtracdo glomerular abaixo
de 15 ml/ min

= Pacientes em dialise por tempo superior a trés meses

4.2.2 Critérios de Exclusao

= Pacientes com doenca renal aguda
= Pacientes em dialise peritonial

= Pacientes submetidos a transplante renal

4.3 Instrumentos

4.3.1 Formulério de Avaliagdo dos Servigos de Dialise

Para avaliacdo da estrutura dos servicos existentes para atendimento ao
paciente em tratamento hemodialitico foi elaborado um questionario (Apéndice A),
submetido a avaliacdo de conteudo por trés profissionais da area de saude
especialistas em nefrologia. O instrumento € composto por seis itens relativos a infra-
estrutura fisica, equipamentos e materiais, recursos humanos, qualidade da agua,
organizacado e indicadores de desempenho, fundamentado na Resolugdo RDC n°
154/2004*, que estabelece o Regulamento Técnico para Funcionamento dos Servicos

de Didlise.
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. O item de Infraestrutura Fisica foi composto por 15 subitens: area de
registro e espera de pacientes; sanitarios para pacientes (ambos os sexos); depdsito de
material de limpeza; sala de utilidades; sanitarios para funcionarios (ambos 0s sexos);
copa; sala administrativa; area para guarda de macas e cadeiras de rodas; vestuério de
funcionarios; abrigo reduzido de coleta de residuos solidos de servigos de saude; area
de processamento de roupas;as salas de hemodialise com DPI, DPAC E DPA séao
exclusivas, sem passagem ou circulacdo de acesso? Ambientes desses setores com
iluminacéo e ventilagdo adequadas? O Posto de Enfermagem e Servigo possibilita a
observacado visual das poltronas/leitos? A sala de tratamento e reservatorio de agua
tratada para dialise constitui-se em um ambiente exclusivo para essa atividade?

o O item Equipamentos e Materiais foi constituido por 21 subitens. As
maquinas de hemodialise dispdem de dispositivo que permita o tamponamento por
bicarbonato de sodio; controlador e monitor de temperatura; controle automatico de
ultrafiltracdo e monitor de pressao; monitor continuo da condutividade com dispositivo
de suspensdo automatica da vazao da solugdo com alarmes sonoros e visuais; detector
de ruptura do dialisador com dispositivo de suspensao automatica do funcionamento da
bomba de sangue parada da ultrafiltragéo e com alarmes sonoros e visuais; detector de
bolhas e protecéo contra imobilismo gasoso com depdsito de suspensdo automatica do
funcionamento da bomba de sangue com alarmes sonoros e visuais; protecao contra
operacdo em modo de didlise quando estiver em modo de desinfeccdo; monitor de
pressdo da linha venosa e arterial com dispositivo e suspensdo automatica do
funcionamento da bomba de sangue alarmes sonoros e visuais; maquina de
hemodialise de reserva em numero suficiente para assegurar a continuidade do
atendimento; maquina de reserva, pronta para uso imediato, caso necessario; aparelho
de pressdo para cada 4 pacientes, por turno; eletrocardiografo; carro de emergéncia,
composto de monitor cardiaco e desfibrilador; ventilador pulmonar manual (ambos com
reservatério); medicamentos para atendimento de emergéncia; ponto de oxigénio;
aspirador portatil; material completo de entubacéo (tubos endotraqueais, canulas, guias
e laringoscopio jogo completo de laminas); rede elétrica que atende a Norma NBR-13
534; garantia de suprimento continuo de energia (gerador); servico de manutencao de

equipamentos.
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. O item Recursos Humanos foi estruturado com 3 subitens. O servigo de
didlise tem como Responséaveis Técnicos: 1 médico nefrologista, que responda pelos
procedimentos e intercorréncias médicas; 1 enfermeiro, especializado em nefrologia,
gue responda pelos procedimentos e intercorréncias em enfermagem. O servico de
didlise dispde, no minimo de: 2 meédicos nefrologistas, que devem residir no mesmo
municipio ou em cidades circunvizinhas; 2 enfermeiros habilitados; 1 assistente social; 1
psicologo; 1 nutricionista; auxiliar ou técnico de enfermagem de acordo com 0 numero
de pacientes; auxiliar ou técnico de enfermagem exclusivo para o reuso; 1 funcionario
exclusivo para servigos de limpeza. Para o Programa de Hemodiélise o servico dispde,
em cada turno, de: 1 médico nefrologista para cada 35 pacientes; 1 enfermeiro para
cada 35 pacientes; técnico ou auxiliar de enfermagem para cada 4 pacientes.

. O item Organizacéo foi composto por 20 questdes: qual a modalidade do
Servico? Hospitalar ou Autdbnomo; o servico autbnomo de dialise possui hospital de
retaguarda para atendimento das intercorréncias e emergéncias decorrentes da dialise,
localizadas em area de facil acesso? Possui servico de remocdo para transportar
pacientes com complicacdes até o hospital de retaguarda para o pronto atendimento?
Possui Programa de Controle e Prevencéo de Infeccédo e Eventos Adversos — PCPIEA,
implantado, implantando e implementado, implantado e em funcionamento? Possui as
seguintes rotinas de funcionamento estabelecidas e assinadas pelos responsaveis
técnicos: PCPIEA, procedimentos médicos, procedimentos de enfermagem, controle e
atendimento de intercorréncias, processamento de artigos de superficie, controle de
gualidade do reuso das linhas e dos dializadores, controle dos parametros de eficacia
do tratamento dialitico, controle de funcionamento do sistema de tratamento da agua
tratada para dialise, procedimentos das operacfes, manutencdo dos sistemas e de
verificacdo da qualidade da agua, controle e manutencdo preventiva e procedimentos
de biosseguranca (listar); em caso negativo, justificar. O servico dispbe de prontuério
para cada paciente, contendo todas as informac¢des sobre o tratamento dialitico? Os
concentrados quimicos, dializadores e linhas utilizadas para a dialise possuem registro
no Ministério da Saude? O paciente € instruido para verificar sua identificacdo nos
dializadores e linhas antes de ser submetido & hemodialise? Os funcionarios que

realizam procedimentos nos pacientes, no reprocessamento de dializadores e linha ou
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manipulacdo dos produtos quimicos usam equipamentos de protecdo individual? Os
funcionarios do Servico estdo atualizados com a vacina contra o virus da Hepatite B? O
servico realiza periodicamente os exames mensais? O Servico realiza periodicamente
0s exames trimestrais? O servi¢co realiza periodicamente os exames semestrais? O
servico realiza periodicamente os exames anuais? O numero de profissionais
corresponde ao numero de pacientes atendidos no servico? Os membros da equipe
permanecem no ambiente de realizacdo da hemodialise durante o periodo de duracéo
do turno? E realizada a consulta mensal pelo nefrologista? Para os procedimentos de
dialise pediatrica de 0 al2 anos, tem médico nefrologista pediatrico? E garantido ao
paciente pediatrico um acompanhante membro de sua familia ou responséavel durante o
atendimento dialitico?

o O item Qualidade da Agua foi organizado com 6 subitens: a agua de
abastecimento dos servicos de didlise € proveniente de rede publica, pogo artesiano ou
outros mananciais? A agua utilizada na preparacao da solugéo para dialise nos servicos
tem sua qualidade garantida em todas as etapas do seu abastecimento, armazenagem
e distribuicdo mediante monitoramento dos parametros microbiolégicos e fisicos
guimicos, assim como dos proprios procedimentos de tratamento? O técnico
responsavel pela operacdo do sistema de tratamento da agua para dialise tem
capacitacdo especifica para esta atividade? Onde obteve o certificado de treinamento?
Qual a frequéncia de verificacdo das caracteristicas fisicas e organolépticas da agua
potavel: diaria, semanal, mensal, ou semestral? O laboratorio que realiza a anélise da
agua esté habilitado na Rede Brasileira de Laboratérios (REBLAS/ANVISA).

O Formulario de Avaliacdo dos Servicos de Dialise, em sua versdo original,
contém questdes do tipo dicotdmicas (sim ou ndo), com base na RDC n°154/2004*. No
entanto, na tentativa de quantificar melhor as respostas dos técnicos, a todas as
guestdes foram atribuidas, pela pesquisadora, o valor absoluto de 1,0 ponto, a cada
guestédo do formulério, o que totalizou 88 pontos, equivalente ao nimero de questdes e

correspondendo a 100% de respostas afirmativas.
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O numero de pontos obtido pela unidade de salde caracterizou o servico de
acordo com a classificagdo estabelecida com base no intervalo constante de 5,0
pontos. O conceito Excelente, compreendendo de 84 a 88 pontos; o conceito Muito
Bom, de 79 a 83 pontos; o conceito Bom, de 74 a 78 pontos; o conceito Regular, de 69
a 73 pontos, e o conceito Ruim, abaixo de 68 pontos, considerado o ponto de corte em

funcéo das condi¢cdes minimas de funcionalidade e da constante estabelecida.

4.3.2 Questionario de Opinido dos Usuérios sobre a Atencdo aos Pacientes em
Tratamento Hemodialitico

Os dados relacionados a caracterizacdo dos pacientes relativos as condi¢des
sociodemograficas e ao processo de atencao ao paciente foram obtidos por meio de um
guestionario estruturado (Apéndice B), submetido a avaliacdo de contetdo por trés
profissionais da area de saude, especialistas em nefrologia. O instrumento continha 60
questdes sobre:

e Perfil do paciente: idade, etnia, género, estado civil, escolaridade,
profissao, religido, renda familiar, local de residéncia;

e Condicbes de acesso: forma de ingresso no servi¢o, patologia de base,
tempo de diagndstico de doenca renal, fez tratamento para a doenca renal antes de
iniciar a hemodialise;

¢ Relacdo entre equipe profissional e paciente: tempo de espera para inicio
da sessdo de hemodialise; recebia visita médica durante as sessoes; realizava alguma
atividade durante as sessdes; as informacdes prestadas pelo médico foram claras e de
facil entendimento, confusas e de dificil entendimento; as informacdes prestadas pela
enfermagem foram claras e de facil entendimento, confusas e de dificil entendimento e
se o profissional se identificava quando da realizacdo dos procedimentos;

e A percepgdo sobre a qualidade do servigo: tipo de atendimento na
recepcao; tem sido consultado e examinado, mensalmente, pelo médico nefrologista, se
tinha apoio para alimentacdo pelo servico, se tinha garantido seu transporte pelo
municipio, qualidade do servi¢o, se 0 servi¢o tinha prestado um atendimento justo e o
gue considera um atendimento justo, se tinha conhecimento da existéncia da

Associacdo dos Portadores de Doenca Renal e se participava da mesma, se mudaria
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alguma coisa no atendimento do Servico e, em caso afirmativo, o que considerava
importante.

Foram utilizadas variaveis baseadas na Portaria MS n® 1168/GM*3, que instituiu a
Politica Nacional de Atencdo ao Portador de Doenca Renal, e na RDC n° 154/04*.
Foram observados também parametros do Programa Nacional de Humanizacdo da

Atencdo e Gestdo em Salde no SUS® e Bioética.

4.3.3 Questionario de Avaliacdo da Qualidade de Vida dos Pacientes em
Tratamento Hemodialitico

A qualidade de vida dos pacientes em hemodidlise foi avaliada por meio do
instrumento abreviado, traduzido para o portugués e validado para a populacdo
brasileira, Kidney Disease and Quality of Life — Short Form (KDQOL-SF™1.3), obtido no
website do KDQOL Working Goup (www. glmed.org/url.htm). O instrumento foi
traduzido da versao original inglés para a lingua portuguesa pelos autores brasileiros e
por tradutor juramentado e, posteriormente, revisado e avaliado quanto ao grau de
dificuldade das traducdes e equivaléncia por tradutor especialista’.

O Kidney Disease and Quality-of-Life Short-Form (KDQOL-SF™) é um
instrumento especifico que avalia doenca renal cronica terminal, aplicavel a pacientes
que realizam algum tipo de programa dialitico®. O instrumento esta publicado no U.S.
Renal Data System - Annual Data Report (1999)*'%. O SF-36 é composto de 36 itens,
divididos em oito dimensfes: funcionamento fisico (10 itens), limitacbes causadas por
problemas da saude fisica (4 itens), limitacbes causadas por problemas da saude
emocional (3 itens), funcionamento social (2 itens), saude mental (5 itens), dor (2 itens),
vitalidade (energia/fadiga, (4 itens), percepcfes da saude geral (5 itens) e estado de
saude geral comparado h& um ano atras (1 item)®-%°.

A parte especifica para DRC compreende escalas formadas por 11 dimensdes
compostas por itens que sdo: sintomas /problemas (12 itens), efeitos da doenca renal
sobre a vida diaria (8 itens), sobrecarga imposta pela doenca renal (4 itens), condi¢do
de trabalho (2 itens), funcdo cognitiva (3 itens), qualidade das interacdes sociais (3
itens), funcdo sexual (2 itens), e sono (4 itens); inclui também trés escalas adicionais:
suporte social (2 itens) estimulo da equipe de didlise (2 itens) e satisfacdo do paciente
(1 item).
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Duas questdes foram computadas a parte e ndo entram na formacao de nenhum
dominio e foram analisadas de forma descritiva por meio de porcentagens. O item 2,
gue se refere a comparagdo da saude atual com a de um ano atras, e o item 22, com
uma escala de 0-10, que avalia a saude geral no momento atual, onde zero equivale a
pior QVRS e 100 a melhor QVRS.

Cada escala que compde 0 KDQOL-SF™

possui uma variacdo de 0 a 100, sendo
gue os valores mais altos correspondem a uma melhor qualidade de vida. Quatro itens
requerem instrucbes adicionais conforme o Manual para Uso e Correcdo do
Instrumento, ou seja, os itens 17 e 22 precisam ser multiplicados por 10 e colocados
numa escala de 0 a 100. O item 23 esta em uma escala precodificada de 1 a 7. Para
recodifica-lo subtrai-se 1 (minimo possivel) do valor precodificado, divide-se a diferenca
por 6 (diferenca entre minimo e maximo possivel) e multiplica-se por 100. No item 16,

se a resposta for “ndo”, o escore da “funcéo sexual” deve ser codificado como perdido.

4.4 Coleta de Dados

A coleta de dados foi realizada pela pesquisadora e por uma equipe treinada,
composta por 4 enfermeiras, 2 estudantes de graduacao de enfermagem integrantes do
projeto de pesquisa, utilizando-se os instrumentos para avaliagdo do servico (Apéndice
A), para levantamento de opinido do usuério sobre condi¢cbes da atencédo (Apéndice B)

e sua qualidade de vida (Anexo 2).

Procedimento

Realizou-se a aplicacdo dos questionarios com os pacientes das varias unidades
de saude na sala de espera enquanto aguardavam o procedimento de hemodialise e
nas salas de hemodialise durante as sessdes, 0 que exigiu da equipe atencao para as
condicbes apresentadas pelos pacientes no momento da aplicacdo do questionario,
como, por exemplo, estar dormindo, ou mesmo sonolento, bem como apresentar algum
mal-estar. Logo, as entrevistas foram realizadas com os pacientes em condi¢cbes de
procedimento estavel, apdés apresentacdo dos pesquisadores, explicagdo e
esclarecimentos a respeito da pesquisa e assinatura do Termo de Consentimento Livre

e Esclarecido.
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As sessdes de hemodidlise sédo realizadas de segunda-feira a sabado e,
geralmente em trés turnos, das 6 as 23 ou 24 horas. Os pacientes realizam o
tratamento trés vezes por semana, por um periodo de quatro horas e sdo incluidos nos
programas realizados as segundas, quartas e sextas-feiras ou as tercas, quintas e
sabados.

No que diz respeito a avaliacdo das condicbes de atencdo (estrutura fisica,
equipamento e organizacdo) ao portador de doenca renal cronica em tratamento
hemodialitico, foram realizadas visitas aos setores pelas pesquisadoras e entrevistados
0S responsaveis técnicos das unidades, utilizando-se instrumento fundamentado na
RDC n° 154/2004*. As entrevistas foram realizadas pelos pesquisadores no periodo de
2008 a 2009 e ocorreram na sala de chefia de cada unidade de saude. Anteriormente a
realizacdo das entrevistas, foram fornecidas explicacbes e esclarecimentos sobre os
objetivos do estudo e era solicitada a concordancia dos técnicos mediante a assinatura

do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

4.5 Estudo Piloto

Foi realizado estudo piloto com quinze pacientes que faziam hemodiélise no
Centro de Nefrologia do Hospital Universitario da UFMA, para constatar se havia por
parte dos pacientes compreensdo das questdes propostas bem como adequacédo das
mesmas para a coleta de dados a ser realizada posteriormente. Também foi realizada
reunido com enfermeiros, médicos e assistente social do Hospital Universitario da
UFMA, para discussédo do instrumento elaborado para verificacdo das questdes
relativas a estrutura, processo e resultados, sendo acatadas as sugestdes para

melhoria do instrumento de avaliacéo.

4.6 Aspectos Eticos

Foi solicitado, as chefias do Centro e Servigos de Dialise autorizacdo para
desenvolvimento do estudo, em seguida o projeto da pesquisa foi encaminhado ao
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade Federal do

Maranhd&o e aprovado em Reunido Ordinaria realizada em 18.05.2007 (ANEXO 1).
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Os participantes do estudo foram esclarecidos sobre 0s objetivos, justificativa,
procedimentos a serem utilizados, beneficios esperados, garantia de sigilo, privacidade,
liberdade de participar do estudo e de retirar-se sem nenhum prejuizo de atendimento,
e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. O estudo foi desenvolvido
conforme a Resolugdo CNS n° 196/96, que normatiza as pesquisas envolvendo seres

humanos®®.

4.7 Andlise de Dados

A andlise dos dados obtidos foi feita utilizando-se o software Excel® 2003 para
Windows® e SPSS® 13 para Windows®.

O teste de Kolmogorov-Smirnov foi realizado para avaliar se a distribuicdo dos
dados era normal em cada uma das analises. Em muitos casos, dado o grande
tamanho da amostra (n>200), o teste n&o conseguia avaliar corretamente as
distribuicdes. Decidiu-se utilizar entdo testes paramétricos que, na comparacdo com
resultados de testes ndo paramétricos, se mostraram igualmente efetivos nos casos em
gue a avaliacdo da normalidade estava comprometida.

A comparacdo de médias foi feita mediante o teste t de Student ou ANOVA de
uma via dependendo do numero de grupos avaliados. O nivel de significancia
estatistica foi estabelecido em p<0,05 (bicaudal). Ajustes deste nivel de significancia
foram realizados utilizando o método de Bonferroni, quando necessério. Os resultados

sdo apresentados a média e o desvio padrdo da amostra.
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5. RESULTADOS

Os resultados serdo apresentados de acordo com os dados obtidos por meio da
aplicacdo dos questionéarios relativos a caracterizacdo das unidades de dialise no
atendimento dos requisitos de qualidade, ao perfil demografico e socioeconémico dos

pacientes e sua qualidade de vida.

5.1 Avaliacdo de Infraestrutura Fisica, Equipamentos, Recursos Humanos e
Organizagéo dos Servigos de Dialise e Qualidade da Agua do Estado do Maranh&o

A avaliacdo foi realizada conforme questionario elaborado com base na
Resolugdo n°® 154/2004, que estabelece a regulamentacdo desses servicos cujos
resultados estdo demonstrados na Tabela 1.

Para o item Infra-Estrutura Fisica, verifica-se que as unidades Centro de
Nefrologia do HUUFMA, Centro de Dialise de Caxias, CDR, CNI e BIORIM obtiveram o
valor maximo, portanto, 15 pontos, correspondendo a 100%; as unidades CENEFROM
e Centro de Terapia Renal de Timon alcancaram 14 pontos, 93% e a unidade PRO-
RENAL, 13 pontos, 87%.

No item Equipamentos, as unidades Centro de Nefrologia do HUUFMA,
CENEFROM e CDR alcancaram 20 pontos, atingindo a maxima pontuacédo do quesito;
as unidades CNI e BIORIM alcangaram 19 pontos, perfazendo 96%; e as unidades
PRO-RENAL, Centro de Dialise de Caxias e Centro de Terapia Renal de Timon
alcancaram 18 pontos, atingindo 90%.

No item Recursos Humanos, cujo valor maximo era 13 pontos, as unidades
Centro de Nefrologia do HUUFMA, CENEFROM, PRO-RENAL, Centro de Didlise de
Caxias e Centro de Terapia Renal de Timon e CDR atingiram 100% da pontuacéo e as
unidades CNI e BIORIM, com 12 pontos, alcangaram 92% do quesito.

Com relacdo ao item Organizacdo, as unidades Centro de Nefrologia do
HUUFMA, CENEFROM alcancaram 29 pontos, correspondendo a 97% do total, as
unidades PRO-RENAL, Centro de Dialise de Caxias, CNI e BIORIM alcangaram 27
pontos, perfazendo 90% e as unidades CDR e o Centro de Terapia Renal de Timon,

respectivamente, com 23 e 22 pontos, atingiram 77% e 73%.
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Para o item Qualidade da Agua, todas as unidades atenderam aos requisitos,
com 10 pontos. Cem por cento da dgua de abastecimento dos servigos de dialise &
proveniente da rede publica em todas as unidades.

Cem por cento da agua utilizada na preparacdo da solugéo para dialise tem sua
gualidade garantida em todas as etapas do seu abastecimento, armazenagem e
distribuicdo, por meio do monitoramento dos parametros microbioldgicos, fisicos,
guimicos bem como dos procedimentos de tratamento.

Cem por cento dos técnicos responsaveis pela operacdo dos sistemas de
tratamento da agua para didlise tém capacitacdo especifica; cem por cento dos
Servicos de Didlise realizam analise da agua em laboratério habilitado na Rede
Brasileira de Laboratérios (REBLAS/ANVISA).

De acordo com os pontos alcancados e percentuais atingidos as unidades foram
classificadas por conceitos: Servico de Nefrologia do Hospital Universitario da UFMA e
CENEFRON - conceito Excelente (E). PRO-RENAL, Centro de Dialise de Caxias,
Clinica de Doencas Renais de Imperatriz e Clinica de Nefrologia de Imperatriz e
BIORIM - conceito Muito Bom (MB) e Centro de Terapia Renal de Timon - conceito

Bom.

Tabela 1 - Conceituacao dos Servicos de Didlise, segundo o numero de pontos obtidos
com infraestrutura, equipamentos, recursos humanos, organizacao e qualidade da
agua (n=350). Sao Luis (MA), 2010

Estrutura Equipamento Recursos Organizagdo Qualidade Total Conceito

Unidade humanos da agua
n % N % n % n % n % n
HUUFMA 15 100 20 100 13 100 29 97 10 100 87 Excelente
CENEFRON 14 93 20 100 13 100 29 97 10 100 87 Excelente
PRO-RENAL 13 87 18 90 13 100 27 90 10 100 81 Muito bom
C. D. Caxias 15 100 18 90 13 100 27 90 10 100 80 Muito bom
C. T. Timon 14 93 18 90 13 100 22 73 10 100 76 Bom
CDR 15 100 20 100 13 100 23 77 25 100 82 Muito bom
CNI 15 100 19 96 12 92 27 90 10 100 83 Muito bom
BIORIM 15 100 19 96 12 92 27 90 10 100 83 Muito bom
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5.2 Avaliacdo da Qualidade da Atencdo ao Paciente em Tratamento Hemodialitico

5.2.1 Perfil Demogréafico e Socioeconémico dos Pacientes em Tratamento
Hemodialitico

Na amostra estudada, o maior nimero de pacientes em tratamento hemodialitico
€ do sexo masculino, correspondendo a 57,7% dos pacientes. A faixa etaria com maior
frequéncia de pacientes em hemodialise foi de 41 a 60 anos, com 46,9%, seguida de
31,7% relativa a faixa de 18 a 40 anos. Com mais de 60 anos registrou-se 21,4%.

Quanto a cor dos pacientes a maioria, 41,4%, declarou-se de cor parda,
engquanto que 32,6% responderam ser negra e 26,0%, branca. Em relacdo ao estado
civil, a maioria dos entrevistados, no total de 62,6%, vive com companheiro e 37,4%,
sem companheiro. No que diz respeito a religido, 74,0% declararam-se catdlicos e
26,0%, evangélicos.

Quanto a escolaridade, 63,7 % possuem o ensino fundamental e médio, 4,9% o
curso superior completo/incompleto e 18,3 % sé&o analfabetos.

Na Tabela 2 verifica-se que 86,5 % dos pacientes em tratamento hemodialitico
informaram que ndo participam da Associacdo de Pacientes Renais Cronicos e
Transplantados do Maranhdo e 13,5% a conhecem e estdo integrados de alguma

forma, como membros efetivos ou participando das atividades.
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Tabela 2 - Caracteristicas socioecondmicas dos pacientes em tratamento hemodialitico

(n=350). Sé&o Luis (MA), 2010

Variaveis n %
Idade

Até 40 anos 111 31,7

41 a 60 anos 164 46,9

Mais de 60 anos 75 21,4
Género

Masculino 202 57,7

Feminino 148 42,3
Etnia

Branca 91 26,0

Negra 114 32,6

Parda 145 41,4
Estado civil

Sem companheiro 131 37,4

Com companheiro 219 62,6
Religido

Catodlica 259 74,0

Outras 91 26,0
Escolaridade

Alfabetizado 46 13,1

N&o alfabetizado 64 18,3

Fundamental/Médio 223 63,7

Superior Completo/Incompleto 17 4.9
Participa da associagéo

Sim 48 13,7

Nao 302 86,3
Total 350 100,0
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Observa-se na Tabela 3 que 82,9% dos entrevistados informaram que sua renda
familiar é de até 2 salarios minimos, enquanto que 17,1% possuem renda familiar de
mais de 2 salarios minimos.

O maior percentual relativo a situacéo funcional dos pacientes foi de 45,1% em
gozo de beneficio, ou seja, 0os pacientes recebem subsidio do INSS por doenca, no
valor de um salario minimo, seguidos de 34,3% de aposentados, 13,7% de

desempregados e 6,9% de empregados.

Tabela 3 - Situacdo funcional e renda familiar dos pacientes em tratamento
hemodialitico, no Estado do Maranh&o (n=350). S&o Luis (MA), 2010

Variaveis n %
Situacéo funcional
Empregado 24 6,9
Desempregado 48 13,7
Aposentado 120 34,3
Em Beneficio 158 45,1
Renda familiar
Até 2 salarios minimos 290 82,9
Mais de 2 salarios minimos 60 17,1
Total 350 100,0

5.2.2 Percepcgao dos Pacientes sobre as Condigdes de Atengdo ao Tratamento
Hemodialitico

Da amostra estudada no total de 350 pacientes, 62,3% fazem hemodialise na
Capital e 37,7% fazem seu tratamento nos Servicos de Nefrologia no Interior
(municipios de Imperatriz, Caxias, Timon e Bacabal).

Observa-se na Tabela 4 que 49,4% dos pacientes informaram que seu problema
inicial foi a hipertenséo arterial, 15,1% diabetes, 7,7 % infeccao renal, 3,4% patologia
cardiaca, 2,6% glomerulonefrite; no item outras, 16,5% tiveram hipertensao e diabetes,

rins policisticos, anemia, edema.
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De acordo com a Tabela 4, 24,3% dos pacientes que realizavam hemodialise
eram oriundos de unidades de média complexidade, 19,1% de alta complexidade,
33,4% de urgéncia e emergéncia, e apenas 7,7 % foram encaminhados por unidade
basica de saude, o que demonstra que o0s pacientes tinham um percurso muito
demorado para identificar seu problema renal, pois a porta de entrada, as unidades
basicas de saude, ndo estéo identificando esse problema.

Com relacdo ao questionamento se o paciente havia realizado tratamento antes
da hemodidlise para a doenca renal, 284 (81,7%) pacientes disseram que nao e,

apenas 63 (18,%) fizeram tratamento antes de iniciar a hemodialise.
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Tabela 4 - Patologia de base referida, unidades de origem, local de atendimento e
tratamento prévio dos pacientes em tratamento hemodialitico, no Estado do
Maranh&o (n=350). S&o Luis (MA), 2010

Variaveis n %

Patologia de base

Hipertensao 173 49,4
Diabetes 53 15,1
Infeccéo renal 27 7,7
Glomerulonefrite 9 2,6
Patologia cardiaca 12 3,4
Outras 58 16,5
N&o informado 18 51
Unidades de referéncia

Unidade Basica de Saude 27 7,7
Unidade de Média Complexidade 85 24,3
Unidade de Alta Complexidade 67 19,1
Urgéncia e Emergéncia 117 33,4
Outras 32 9,1
N&o informado 22 6,2
Local de atendimento

Capital 218 62,3
Interior 132 37,7
Tratamento prévio

Sim 64 18,3
Nao 286 81,7

Total 350 100
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De acordo com a Tabela 5, 76,6% dos meédicos, 81,1% das enfermeiras, 70,6%
das assistentes sociais e 88,5% dos técnicos de enfermagem identificam-se quando
vao realizar os procedimentos com 0s pacientes em tratamento hemodialitico. Para os
mesmos profissionais, 16,3%, 16,0%, 19,7% e 8,0% dos pacientes informaram que as
vezes eles se identificam. Os profissionais que mais se identificam para os pacientes
sdo os técnicos de enfermagem, seguidos dos enfermeiros, médicos e assistentes
sociais. Os psicologos e nutricionistas foram as categorias referidas como as mais

ausentes, com 19,2% e 15,5 %.

Tabela 5 - Respostas dos pacientes em tratamento hemodialitico sobre a identificacdo
dos profissionais durante a realizacdo de procedimentos (n=350). S&o Luis (MA),
2010

Variaveis n %
Médicos

Sempre 268 76,6
As vezes 57 16,3
Nunca 25 7,1
Enfermeiras

Sempre 284 81,1
As vezes 56 16,0
Nunca 10 2,9
Psicologos

Sempre 188 53,7
As vezes 95 27,1
Nunca 67 19,2
Nutricionistas

Sempre 173 49,4
As vezes 123 35,1
Nunca 54 15,5
Assistentes sociais

Sempre 247 70,6
As vezes 69 19,7
Nunca 34 9,7
Técnico de enfermagem

Sempre 310 88,5
As vezes 28 8,0
Nunca 12 3,5

Total 350 100
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A Tabela 6 demonstra que 89,2% dos pacientes recebiam visita médica durante
as sessfes de hemodidlise, 10,8% disseram que ndo, ou somente quando passavam
mal e a enfermagem chamava o médico para atendimento.

Com relacdo ao desenvolvimento de atividades durante as sessbOes de
hemodialise, 53,6% dos pacientes ndo realizavam nenhuma atividade enquanto que
45,6% dos pacientes informaram que fazem alguma atividade durante as sessdes, tais
como ver televisdo (programagdo normal), ouvir radio, ler livro ou revistas que 0s
proprios pacientes trazem. Os estudantes, via de regra, aproveitam esse tempo para
estudar e realizar algumas tarefas escolares.

Na Tabela 6 €é mostrado que 75,6% dos pacientes informaram que
compreenderam as orientagdes dos médicos, enquanto que 17,8% disseram que as
informacdes eram confusas e de dificil entendimento, pelo tipo de linguagem e termos
que nao entendiam.

No que diz respeito as informacbes prestadas pela enfermagem, 87,6% dos
pacientes disseram que as informacdes eram claras e compreenderam as orientagdes
dadas, mas 7,8% dos pacientes as acharam-nas confusas e apenas, ocasionalmente,

as compreendiam, outras nao.

Tabela 6 - Respostas dos pacientes sobre a atencdo prestada durante o tratamento
hemodialitico (n=350). S&o Luis (MA), 2010

Variaveis n %

Visita médica nas sessodes

Sim 298 89,2
N&o 36 10,8
Atividades nas sessdes

Sim 159 45,6
N&o 187 53,2
As vezes 3 0,8
Informacdes dos médicos

Claras 263 75,6
Confusas 62 17,8
Outras 23 6,6
Informagdes da enfermagem

Claras 304 87,6
Confusas 27 7,8
Outras 16 4,6

Total 350 100,0
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Na Tabela 7 observa-se que 61,2% dos pacientes responderam que nao
realizavam consulta mensal com o meédico nefrologista e 38,8% disseram que sim.

Do total de entrevistados, 92,0% dos pacientes informaram que durante as
sessfes de hemodialise eram servidos lanches tipo sopa, café com leite e pdo, sucos
com biscoitos, mingaus.

No que diz respeito ao transporte, 72,3% dos pacientes em tratamento
hemodialitico tém garantido esse servi¢o pelo seu municipio de origem, para realizagédo
das sessdes de hemodialise em S&o Luis, Imperatriz, Timon, Caxias e Bacabal. Outros

27,7% dos pacientes informaram que o municipio ndo concedia esse beneficio.

Tabela 7 - Respostas dos pacientes em tratamento hemodialitico sobre direito a

alimentacdo nos dias das sessfes e ao transporte (n=350). S&o Luis (MA), 2010

Variaveis N %

Consulta mensal com nefrologista

Sim 136 38,8
N&o 214 61,2
Alimentacéao

Sempre 321 92,0
As vezes 20 5.4
Nunca 9 2,6
Transporte gratuito

Sim 253 72,3
N&o 97 27,7
Total 350 100,0

Conforme a Tabela 8, 42,3% dos pacientes disseram que o Servi¢co de Didlise era
bom, 24,0% excelente, 19,4% muito bom, 13,4% afirmaram que o servico era regular e
0,9% ruim.

Afirmaram que ha necessidade de mudancas no atendimento prestado ao paciente
em tratamento hemodialitico 55,0% dos pacientes, enquanto que 45,0% consideram

gue o servico estava atendendo as suas expectativas. 13,1% dos pacientes indicaram
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que as mudancas deviam ocorrer na organizacdo dos servigcos, 42,0% na relagao
profissional com o paciente e 44,9% apontaram a necessidade de descentralizacdo dos
servicos de dialise.

Tabela 8 — Opinido dos pacientes sobre a qualidade dos servicos de dialise e
necessidades de mudanca (n=350). Sdo Luis (MA), 2010

Variaveis n %

Qualidade dos Servicos

Excelente 84 24,0
Muito bom 68 19,4
Bom 148 42,3
Regular 47 13,4
Ruim 3 0,9

Mudaria o atendimento

Sim 191 55,0
Nao 159 45,0
Necessidades de mudancas

Organizacao dos servicos 46 13,1
Relagéo profissional/paciente 147 42,0
Descentralizacao dos servigos 157 44,9
Total 350 100,0

5.3 Avaliacdo da Qualidade de Vida dos Pacientes em Tratamento Hemodialitico

5.3.1 Andlise das Dimensdes do KDQOL-SF3®

Os dominios do KDQOL-SF sédo avaliados por uma escala de valores que vao de
zero, considerado o pior valor para QVRS, a 100, considerado o melhor valor para
QVRS®.
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A Tabela 9 apresenta as médias de cada dominio do questionario, o desvio-
padréo e o intervalo da variacdo dos dados.

De acordo com os valores das médias identificadas na Tabela 9, observa-se que
0s menores valores encontrados foram para os dominios Funcao Fisica (27,6), Funcao
Emocional (36,6), Funcdo Sexual (29,3), Papel Profissional (11,7) e Sobrecarga da
Doenca Renal (43,0), sendo o Papel Profissional o mais afetado de todos.
Considerando a escala de valores pré-estabelecida de 0-100, para analise da qualidade
vida, todos esses dominios estao abaixo de 50, valor limite para uma boa qualidade de
vida. Os dominios Estimulo por Parte da Equipe de Dialise (88,4), Qualidade da
Interacdo Social (85,6), Funcdo Cognitiva (82,3) e Suporte Social (79,6) obtiveram as

maiores pontuagodes.

Tabela 9 - Média, desvio-padrédo e variacdo dos resultados para cada dominio do
questionario de qualidade de vida KDQOL-SF*® para pacientes em tratamento

hemodialitico (n=350). S&o Luis (MA), 2010

Dominios Questdes Média +dp Variacao
Saude geral 1, 11a-11d 50,0 +21,2 0-95
Funcionamento fisico 3a-3j 50,9 +29,4 0-100
Funcéo fisica 4a - 4d 27,6 35,1 0-100
Func&@o emocional 5a - 5¢c 36,6 +38,8 0-100
Funcao social 6, 10 67,2 +32,3 0-100
Dor 7,8 65,1 33,5 0-100
Energia/Fadiga 9a, 9e, 9q, 9i 64,3 +21,7 0-100
Bem-estar emocional gg 9¢, 9d, 9f, 67,9 122 0-100
Sobrecarga da doenca renal 12a - 12d 43,0 26,2 0-100
Qualidade da interacéo social 13a, 13c, 13e 85,6 +17,3 0-100
Funcé&o cognitiva 13b, 13d, 13f 82,3 +18,9 0-100
Lista de sintomas e problemas 1l4a - 14k 77,8 +16,5 0-100
Efeitos da doenca renal 15a - 15h 65,2 +18,8 0-100
Funcéo sexual 16a, 16b 29,3 +38,4 0-100
Sono 17, 18a - 18c 70,8 +20 0-100
Suporte social 19a, 19b 79,6 29,2 0-100
Papel profissional 20, 21 11,7 +26,9 0-100
Satisfacdo do paciente 23 61,0 21,7 0-100
Estimulo por parte da equipe de didlise 24a, 24b 88,4 +22,5 0-100

dp = desvio-padrao
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5.3.2 Analise das Dimensdes do KDQOL em Relacéo as Variaveis do Questionario
de Opinido dos Usuérios

Foram realizadas andlises do KDQOL-SF utilizando-se variaveis de interesse
aferidas pelo Questionario de Opinido do Usuério no sentido de verificar a percepcao

dos pacientes sobre a atencao a eles dispensada.

5.3.2.1 Género e Qualidade de Vida

Com relagdo a variavel género e as variaveis incluidas para avaliagdo da
qualidade de vida no KDQOL-SF* n&o houve nenhuma correlacdo estatisticamente

significativa. Isto é, ndo houve diferencas na qualidade de vida levando-se em

consideracdo as variaveis investigadas em funcdo do género dos pacientes.

Tabela 10 - Média (desvio-padrao) das variaveis analisadas segundo a distribuicdo por
género, de pacientes em tratamento hemodialitico (n=350). S&o Luis (MA), 2010

Variaveis Geénero

Masculino Feminino p-valor
Saude geral 50,1 (21,9) 49,6 (20,4) 0,817
Funcionamento fisico 52,1 (29,6) 49 (29,2) 0,329
Funcdo fisica 26 (34,6) 29,6 (35,7) 0,348
Funcdo emocional 34,7 (38,9) 39,4 (38,7) 0,257
Funcgéo social 68,1 (31,2) 66,3 (33,9) 0,603
Dor 67,8 (32,3) 61,4 (35) 0,077
Energia/Fadiga 65 (22,1) 63,3 (21,2) 0,471
Bem-estar emocional 66,9 (22,6) 69,3 (21,3) 0,326
Sobrecarga da doenca renal 42,1 (26,9) 44,2 (25,4) 0,47
Qualidade da interacéo social 85,3 (18,1) 86 (16,3) 0,719
Funcdao cognitiva 81,8 (19,3) 83,1 (18,2) 0,539
Lista de sintomas e problemas 78,1 (16,7) 77,5 (16,3) 0,755
Efeitos da doenca renal 64,7 (19,6) 65,9 (17,7) 0,564
Funcéo sexual 31,7 (39,7) 25,6 (36,5) 0,134
Sono 71,7 (20,3) 69,9 (19,6) 0,414
Suporte social 79,8 (29,2) 79,2 (29,4) 0,85
Papel profissional 13,2 (28,6) 9,8 (24,5) 0,233
Satisfacdo do paciente 59,9 (21,2) 62 (22,1) 0,359

Estimulo por parte da equipe de dialise 90 (20,8) 86,1 (24,7) 0,12
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5.3.2.2 Local de Atendimento e Qualidade de Vida

No sentido de verificar se havia diferencas quanto a qualidade de vida dos
pacientes em tratamento hemodialitico em relacdo ao local de atendimento, a amostra
foi dividida segundo o Local de Atendimento da Unidade, em termos da Capital ou
Interior do Estado. Os resultados sé&o apresentados na Tabela 11. Foram observadas
diferengas significativas nas variaveis Funcionamento Fisico (57,2), Funcdo Fisica
(32,8), Funcao Social (73,7), Dor (70,6), Funcdo Cognitiva (87,8), Efeitos da Doenca
Renal (67,3) e Funcao Sexual (33,3) para os pacientes com atendimento na capital. J&
0 grupo com atendimento no interior, obteve maior pontuagédo na variavel Satisfacdo do
Paciente (69,2). No entanto, ndo houve diferencas significativas para as outras

variaveis analisadas.

Tabela 11 - Média (desvio-padrdo) das variaveis analisadas segundo a distribuicdo por
local de atendimento dos pacientes em tratamento hemodialitico (n=350). S&o Luis
(MA), 2010

Local de atendimento

Variaveis Capital Interior

Média +dp Média +dp p-valor
Saude geral 50,9 +21,9 48,2 +20,1 0,25
Funcionamento fisico 57,2 +29,2 40,2 £26,7 <0,001
Funcéo fisica 32,8 +36,5 18,8 £30,8 <0,001
Funcéo emocional 38,1 +£36,1 34,3 43,0 0,381
Funcéo social 73,7 £30,1 56,8 £33,1 <0,001
Dor 70,6 £29,6 55,9 +37,6 <0,001
Energia/Fadiga 65,4 +20,3 62,4 +23,9 0,24
Bem-estar emocional 68,3 +21,9 67,2 +22.5 0,644
Sobrecarga da doenca renal 43,1 £28,0 42,8 £23,1 0,92
Qualidade da interacao social 85,1 +17,8 86,4 +16,6 0,516
Funcéo cognitiva 87,8 £15,5 73,3 +20,3 <0,001
Lista de sintomas e problemas 77,8 +16,6 77,8 +16,5 0,98
Efeitos da doenca renal 67,3 +18,9 61,9 +18,2 0,009
Funcéo sexual 33,3+42,8 22,3 £+28,8 0,004
Sono 69,7 +20,7 72,9 +18,8 0,15
Suporte social 77,8 +29,7 82,5 +28,3 0,143
Papel profissional 11,9 +27,1 11,5 +26,9 0,883
Satisfacdo do paciente 55,7 19,0 69,2 +23,0 <0,001
Estimulo por parte da equipe de dialise 87,4 +25,2 90,0 +17,4 0,257

dp = desvio-padréo
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N&o houve diferencas estatisticamente significativas entre a cor da pele referida

pelos pacientes e qualidade de vida, nas variaveis analisadas, conforme observa-se na

Tabela 12.

Tabela 12 - Média (desvio-padrdo) das variaveis analisadas segundo a cor da pele
referida pelos pacientes em tratamento hemodialitico(n=352). Sao Luis (MA), 2010.

Variaveis Etnia

Branca Negra Parda p-valor
Saude geral 49,2 (19,1) 48,7 (21,2) 51,1 (22,8) 0,656
Funcionamento fisico 45,8 (28,6) 51,1 (32,6) 52,9 (27,3) 0,195
Funcéo fisica 25,8 (35,4) 28,1 (35,5) 26,8 (34,4) 0,896
Funcédo emocional 36,7 (36,7) 39 (40,7) 34 (38,7) 0,595
Funcdo social 69,4 (32) 66,3 (33,2) 66,8 (32) 0,779
Dor 62,7 (32,8) 65,2 (33,8) 65,4 (34,2) 0,815
Energia/Fadiga 61,8 (21,8) 66,1 (20,9) 63,6 (22,3) 0,368
Bem-estar emocional 65,8 (21,6) 67,5 (22,3) 69,5 (22,2) 0,456
Sobrecarga da doenca renal 40,5 (25,2) 44,3 (26) 43,5 (26,9) 0,567
Qualidade da interagéo social 84,6 (19,5) 84,9 (18,8) 86,5 (15) 0,675
Funcgéo cognitiva 81,3 (18,2) 81,9 (19,9) 82,8 (18,6) 0,821
Lista de sintomas e problemas 76,4 (16,1) 80,5 (14,9) 76,5 (17,7) 0,097
Efeitos da doenca renal 67 (17,3) 65,7 (21,4) 62,9 (17,3) 0,234
Funcéo sexual 22,6 (35) 32 (39,1) 30,5 (39,4) 0,183
Sono 70,6 (21,3) 73,8 (18,5) 69 (20,2) 0,159
Suporte social 79,3 (28,1) 79,5 (29,6) 79,2 (30,4) 0,997
Papel profissional 11,7 (27,1) 11,2 (27,4) 12,2 (26,9) 0,957
Satisfacdo do paciente 63,2 (22,4) 59,2 (21) 61,2 (21,7) 0,425
Estimulo por parte da equipe de diélise 87,3 (24,9) 88,2 (22,8) 89,1 (20,6) 0,827
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5.3.3 Analise das Dimensdes Genéricas por Itens do KDQOL-SF36

A Tabela 13 contém os itens que compdem as dimensdes afetadas no KDQOL-
SF*®* em termos das reais dificuldades sentidas pelos pacientes e que podiam interferir
em sua qualidade de vida. S&do apresentados como resultados 0s itens com 0s menores
e maiores escores médios.

Dimenséo funcionamento fisico

Iltens com menores escores médios: “atividades que exigem muito esfor¢o”
(21,6), “atividades moderadas” (44,4), “levantar ou carregar compras” (33,0), “caminhar
mais de um quildmetro” (46,2), “caminhar varios quarteirdes” (49,0).

Itens com maiores escores médios: “tomar banho ou vestir-se” (84,9), “caminhar
um quarteirdo” (63,8), “inclinar-se, ajoelhar-se ou curvar-se” ( 63,5) e “subir um lance de
escada” (58,1).

Dimenséao funcéo fisica

Os escores médios foram todos abaixo de 50: “reduziu o tempo que passa
trabalhando” (34,9), “fez menos coisas do que gostaria’(16,8), “dificuldades no tipo de
trabalho” (30,7), “dificuldades para realizar outras atividades” (27,9).

Dimenséo dor

Item com menor escore médio: “quanta dor nas ultimas semanas” (59,4)

Item com maior escore médio: “Dor interferiu no seu trabalho” (70,8 )

Dimenséo saude geral

Itens com menores escores médios: “sinto-me saudavel” (45,1) e “minha saude
esta excelente” com (40,8)

Itens com maiores escores medios: “minha saude vai piorar” (70,9), "parece que
fico doente mais facilmente” (60,4).

Dimensé&o Bem-Estar Emocional

Os escores medios foram acima de 50,0 para todos os itens “sente-se muito
nervoso” (64,3), “teve muita energia” (65,1), “sentiu-se tao ‘para baixo’(67,1), “sentiu-se

calmo e tranquilo” (69,4), “sente-se feliz” (73,8).
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Dimenséo fun¢do emocional

Os escores medios foram todos abaixo de 50: “fez menos coisas do que
gostaria” (23,3),“reduziu a quantidade de tempo que passa trabalhando” (37,3),
“trabalhou com menos atencéo” (49,3) Esta dimensdo apresentou escores muito baixos,
notadamente no que tange a questdo do tempo para trabalho e para a realizacdo de
atividades que a pessoa gostaria de fazer.

Dimensao funcao social

Os escores médios foram acima de 50,0 para todos os itens: “por quanto tempo
os problemas interferiram nas atividades sociais” (65,0), “problemas de saude
interferiram em atividades sociais” (69,5).

Dimensao energia/fadiga

Os escores médios foram acima de 50,0 para todos os itens: “teve muita energia”
(59,7), “sentiu-se cheio de vida” (67,9) “sentiu-se esgotado” (64,9), “sentiu-se cansado”
(64,5).



Tabela 13. Escores das dimensdes genéricas, por itens do KDQOK-SF*, para os
pacientes em tratamento hemodialitico (n=350). S&o Luis (MA), 2010

Dimensfes Itens Média +dp
F,u_nC|onamento 3a - Atividades que requerem muito 216 35,2
fisico esforgo
3b - Atividades moderadas 44 4 +40,9
3c - Levantar ou carregar compras 33,0 +38,8
3d - Subir vérios lances de escada 452 +43,9
3e - Subir um lance de escada 58,1 +40,8
3f - Inclinar-se, ajoelhar-se ou curvar-se 63,5 +42,5
39 - Caminhar mais de 1 km 46,2 +44.7
3h - Caminhar varios quarteirdes 49,0 +441
3i - Caminhar um quarteirao 63,8 +40,3
3j - Tomar banho ou vestir-se 84,9 +32,1
Funcéo fisica 4a - Reduziu o tempo que passa 34.9 1477
trabalhando
4b - Fez menos coisas do que gostaria 16,8 +37,4
4c - Dificuldades no tipo de trabalho 30,7 +46,2
4d - Dificuldades para realizar outras
atividades i 21.9 44,9
Dor 7 - Quanta dor nas ultimas semanas 59,4 +36,0
8 - Dor interferiu no trabalho 70,8 +34,3
Saude geral 1 - Sua saude é 33,7 +21,4
lla_l - Parece que fico doente mais 60.4 +42.7
facilmente
11b - Sinto-me saudavel 45,1 +41,9
11c - Minha saude vai piorar 70,9 +39,5
11d - Minha salide esta excelente 40,8 +37,5
Bem-estar 9b - Sente-se muito nervoso 64,3 +33,0
emocional 9c - Sentiu-se tdo "para baixo" 67,1 +35,4
9d - Sentiu-se calmo e tranquilo 69,4 +28,4
of - Teve muita energia 65,1 +34,1
9h - Sente-se feliz 73,8 +28,3
Fun(;ao 5a - Reduziu quantidade de tempo que 373 +48 4
emocional passa trabalhando
5b - Fez menos coisas do que gostaria 23,3 +42.3
5c¢ - Trabalhou com menos atencéo 49,3 +50,1
Funcdo social 6 - Problemas de saude interferiram em 69.5 +354

atividades sociais
10 - Por quanto tempo os problemas

; g . g 65,0 +35,6
interferiram nas atividades sociais

Energia/ Fadiga 9a - Sentiu-se cheio de vida 67,9 +31,0
9e - Teve muita energia 59,7 +28.,9
9g - Sentiu-se esgotado 64,9 +33,9
9i - Sentiu-se cansado 64,5 +32,2

dp = desvio-padréo
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5.3.4. Anéalise das Dimens6es Especificas por Itens do KDQOL-SF*

Na Tabela 14 observam-se os itens que compdem as dimensdes especificas
afetadas que foram questionados aos pacientes para identificar as reais dificuldades
sentidas e que podiam interferir em sua qualidade de vida. Os resultados mostram os
itens com 0S menores e maiores escores medios.

Dimenséo especifica sintomas e problemas

Itens com menores escores médios: “dores musculares” (66,8), “caimbras”
(63,8).

Iltens com maiores escores medios: “falta de apetite” (86,1), “falta de ar”
(85,4),”dor no peito” (82,9), “dorméncia nas mé&os ou pés” (81,9).

Dimensao efeitos da doenca renal

Itens com menores escores médios: “diminuicédo de liquidos” (46,3), “capacidade
de trabalhar em casa” (47,1), “capacidade de viajar” (47,1).

Iltens com maiores escores meédios: “vida sexual” (81,1), “aparéncia pessoal”
(79,8), “depender dos profissionais” (78,3), diminuicdo alimentar (71,1).

Dimensao sobrecarga da doenca renal

Itens com menores escores médios: “minha doenca renal interfere demais com a
minha vida” (20,6), “muito do meu tempo é gasto com minha doencga’”, (22,7).

Iltens com maiores escores médios: “sinto-me decepcionado com a minha
doenca” (60,2), “sinto-me um peso para minha familia” (68,3).

Dimenséo papel profissional

Os escores médios foram todos abaixo de 50: “recebeu dinheiro para trabalhar
nas 4 ultimas semanas” (9,8), “sua saude o impossibilitou de ter um trabalho pago”
(13,6).

Dimenséo fungao cognitiva

Os escores médios foram todos acima de 50: “demorou para reagir ao que
aconteceu” (82,8), “dificuldades para se concentrar” (83,6), “sentiu-se confuso” (80,0).

Dimensé&o qualidade de interacdo social

Os escores médios foram todos acima de 50: “isolou-se das pessoas” (89,7) e

“irritou-se com as pessoas” (83,8) e “Relacionou-se bem com as outras pessoas” (83,2).
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Dimenséo fungéo sexual

Os escores médios foram todos abaixo de 50: “atividade sexual “(25,4) e
“problemas relacionados a atividade sexual” (46,0).

Dimenséo sono

Itens com os menores escores médios: “dormiu pelo tempo necessario” (55,5),
“acordou durante a noite e teve dificuldades para voltar a dormir” (66,9).

Itens com maiores escores médios: “avaliagdo do sono” (73,8), “dificuldade para
ficar acordado durante o dia” (88,1).

Dimensao suporte social

Os escores médios foram todos acima de 50: “tempo que passa com sua familia”
(74,9), “apoio que recebe da familia e amigos” (83,8).

Dimenséo estimulo por parte da equipe

Os escores meédios foram todos acima de 50: “encorajou a ser mais
independente” (86,0) e “ajudou a lidar com a doenca renal” (90,9), sendo este ultimo
item 0 mais alto escore do KDQOL.

Dimenséo Satisfacdo do Paciente

O escore médio foi acima de 50: “amizade e interesse demonstrado pela equipe”.



80

Tabela 14 - Escores das dimensdes especificas por itens do KDQOK-SF* para os
pacientes em tratamento hemodialitico (n=350). S&o Luis (MA), 2010

Dimensdes Itens Média +dp
Sintomas/problemas  14a - Dores musculares 66,8 +35,2
14b - Dor no peito 82,9 +27,0
14c — Caibras 63,6 +35,9
14d - Coceira na pele 78,3 +31,1
14e - Pele seca 74,2 +29,2
14f - Falta de ar 85,4 +26,5
149 - Fraqueza ou tontura 73,6 +31,3
14h - Falta de apetite 86,1 +25,3
14i - Esgotamento 78,6 +29,0
14j - Dorméncia nas maos ou pés 81,9 28,3
14k - Vontade de vomitar 80,0 28,9
14l - Problemas com fistula ou cateter 81,4 +31,3
Efeitos dadoencarenal  15a - Diminuig&o de liquido 46,3 +39,4
15b - Diminuig&o alimentar 71,1 +35,2
15c - Capacidade de trabalhar em casa 47,1 38,2
15d - Capacidade de viajar 47,1 +38,6
15e - Depender dos profissionais 78,3 +30,1
15f - Estresse ou preocupagdes causadas pela doencga renal 72,5 +30,2
15g - Vida sexual 81,1 +29,4
15h - Aparéncia pessoal 79,8 32,4
Sobrecarga da 12a - Minha doenga interfere demais 20,6 +34,6
doenca renal 12b - Muito do meu tempo é gasto com a minha doenca 22,7 +35,9
12c - Sinto-me decepcionado com a minha doenga 60,2 42,5
12d - sinto-me um peso para minha familia 68,3 42,7
Papel profissional 20 - Recebeu dinheiro para trabalhar 9,8 29,6
,21_ - Sua saude o impossibilitou de ter um trabalho pago nas 13,6 +34.4
ultimas 4 semanas
Funcgéo cognitiva 13b - Demorou para reagir ao que aconteceu 82,8 +24.3
13d - Dificuldades para se concentrar 83,6 124.4
13f - Sentiu-se confuso 80,9 25,2
Qualidade da 13a - Isolou-se das pessoas 89,7 +22,1
interagéo social 13c - Irritou-se com as pessoas proximas 83,8 22,2
13e - Relacionou-se bem com as outras pessoas 83,2 +26,7
Funcéo sexual 16a - Atividade sexual 25,4 +42.,3
16b - Problema relacionado a atividade sexual 46,0 47,4
Sono 17 - Avaliacdo do sono 73,8 +23,1
18a - Acor(_jou durante a noite e teve dificuldade para voltar a 66.9 £315
dormir
18b - Dormiu pelo tempo necessario 55,5 +35,9
18c - Dificuldade para ficar acordado durante o dia 88,1 22,1
Suporte social 19a - Tempo que passa com a sua familia 74,9 +35,3
19b - Apdio que recebe da familia e amigos 83,8 +30,7
Eghli?glgepgi;ﬁzge da 24 - Encorajou a ser mais independente 86,0 27,2
24b - Ajudou a lidar com a doencga renal 90,8 22,1
Satisfagdo do 23 - Amizade e interesse demonstrado pela equipe 61,0 21,7

paciente

dp = desvio-padrao
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5.3.5 Saude Geral e Qualidade de Vida dos Pacientes em Tratamento

Hemodialitico

De acordo com o Manual para Uso e Correcéo do Kidney Disease and Quality of
Life — Short Form (KDQOL — SF™ as questdes 2 e 22, relativas & satde geral atual do
paciente em hemodialise e em comparacdo com a sua saude ha um ano atras, devem
ser calculadas a parte®.

A questdo 2 busca saber “como o0 paciente avalia sua saude em geral,
comparado com a mesma ha um ano atras”. Para as alternativas apresentadas como
respostas, obtiveram-se os seguintes resultados: 29,7% dos pacientes responderam
gue se sentiam “um pouco melhor agora do que ha um ano atras”; 23,7% afirmaram
gue sua saude estava “muito melhor agora do que ha um ano”; 21,1% disseram “um
pouco melhor agora do que ha um ano”, 17,7%, “aproximadamente igual ha um ano
atrads” e 7,8% “muito pior agora do que ha um ano atras”.

Com relacdo a questdo 22 (escala do SF 36), referente a saude geral, os
pacientes responderam ao questionamento, “no geral, como vocé avaliaria sua saude”?
Em uma escala que varia de 0 a 10, afirmaram: 51,1% “meio termo entre pior e melhor”;

45,4%, “a melhor possivel” e 3,4%, “a pior possivel”.

5.3.6 Demonstrativo das Meédias e Desvio-Padrdo das Pontuacfes de cada
Dimens&o do KDQOL-SF 3¢

Na figura 4 é apresentada a distribuicdo das médias e respectivos desvios-
padrdo das dimensdes genéricas (8) e especificas (11) do KDQOL-SF>® e verificado os
menores valores para as dimensfes papel profissional, fungéo fisica, fungcdo sexual e
funcdo emocional. Os maiores valores, cujas dimensdes refletem melhor qualidade de
vida nesses dominios, foram observados: estimulo por parte da equipe, qualidade da
interacao social, funcdo cognitiva e suporte social.

Nas figuras, 5, 6, 7, 8, 9, 10, 11 e 12, observa-se a distribuicdo das médias e
desvios-padrao das dimensfes genéricas e especificas de cada unidade de dialise do
Estado do Maranh&o. As unidades da Capital apresentaram maiores escores para as

dimensdes Funcionamento Fisico, Func¢do Fisica, Funcdo Social, Dor, Funcao
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Cognitiva, Efeitos da Doenca Renal Funcdo Sexual e as unidades do Interior maior
escore para a dimensao satisfacdo do paciente. O escore com menor pontuagdo em

todas as unidades, com excecdo da Unidade BIORIM, foi para a dimensao papel

profissional.
Componentes do KDQOL
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Figura 4 - Demonstrativo das médias e desvios-padrao das pontuacdes das dimensdes
do KQDOL-SF* obtidos para pacientes em tratamento hemodialitico (n=350). S&o Luis
(MA), 2010
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5.3.7 Demonstrativo das médias e desvios-padrao das pontuacdes das dimensdes do
KDQOL-SF* por unidade de dialise
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Figura 5 - Demonstrativo das médias e desvios-padrdo das pontuacdes das dimensdes
do KQDOL-SF* para pacientes em tratamento hemodialitico no Hospital Universitario
da UFMA (n=350). Séo Luis (MA), 2010
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do KQDOL-SF®® para pacientes em tratamento dialitico na Unidade Pré-Renal (n=350).
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6. DISCUSSAO

6.1 Analise dos Servicos de Didlise

Com relagéo a infraestrutura as nao-conformidades identificadas séo referentes a
utilizacédo das salas de DPAC e DPA, juntamente com servico administrativo e/ou para
treinamentos.

As ndo-conformidades relativas a equipamentos foram: insuficiéncia de maquina
de didlise de reserva; inexisténcia de oxigénio canalizado, tendo apenas balas de
oxigénio nas salas de reanimacdo, DPA e hemodialise; aparelhos de pressdo em
namero insuficientes; falta de eletrocardiografo. Todas as unidades apresentaram
maquinas de hemodialise com os dispositivos necessarios para a seguranca dos
pacientes, conforme exigéncia da legislagéo.

No que diz respeito aos Recursos Humanos, as nao-conformidades identificadas
foram relativas a relagdo do numero de enfermeiras/nimero de pacientes e nimero de
médico nefrologista/paciente.

Com relacdo a organizacéo dos servicos de dialise, foi constatado que nenhuma
das unidades cumpriu com todos os requisitos exigidos pela legislacdo pertinente,
sendo identificadas como né&o-conformidades: a nao-realizacdo da consulta médica
mensal com nefrologista; a inexisténcia ou falta de atualizacdo das rotinas de
funcionamento estabelecidas e assinadas (procedimentos médicos e de enfermagem,
Programa de Controle e Prevencédo de Infeccdo e Eventos Adversos (PCPIEA); falta de
evidéncia de atualizacdo da vacina dos funcionarios do servico contra o virus da
Hepatite B; manutencéo preventiva e corretiva identificada apenas para as maquinas e,
para outros equipamentos, apenas a corretiva, como, por exemplo, tensidbmetro,

balanca, desfribrilador e oximetro de pulso.
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6.2 Andlise do Perfil Socioecondmico dos Pacientes em Tratamento Hemodialitico

Neste estudo, houve predominio do sexo masculino, com 57,7%. Estudos com
pacientes portadores de DRC em tratamento hemodialitico obtiveram resultados
percentuais semelhantes para 0 sexo masculino®®”#8°% " giferentemente do estudo
realizado em hospital publico de Salvador-BA, no qual houve predominio de mulheres®.

A média de idade dos pacientes em estudo, 57 anos, mostrou-se semelhante a
outras nacionais, como no estudo sobre perfil dos pacientes que iniciam hemodidlise de
manutengéo, em Salvador, com média de 55 anos™, sobre pacientes em tratamento
hemodialitico por equipe multidisciplinar, no Rio de Janeiro, com média de 60 anos™, e

790 Estudos internacionais demonstram a

estudos sobre qualidade de vida
preocupacdo com o envelhecimento da populacdo mundial, o que constitui um desafio
para os servicos de saude pela incidéncia crescente da doenca renal tratada com
dialise®,

Com relacdo ao estado civil, a maioria dos pacientes vive com companheiro,

62,6%, concordando com resultados constatados por outros autores®®°

gue também
encontraram a maioria de pacientes em unido estavel. Algumas pacientes afirmaram
ter sido abandonadas, por seu companheiro quando adoeceram e comecaram a fazer o
tratamento, sendo que semelhante situacdo néo foi identificada com os pacientes, ou
seja, ndo foi identificado nenhum homem fazendo hemodidlise que tenha sido
abandonado por sua companheira.

A maioria dos pacientes declarou-se de cor parda, com 41,1%. Estudos em
Salvador e Rio de Janeiro encontraram resultados diferentes em relagdo a etnia dos
sujeitos, predominando a branca, com 61,8% e 45,1% dos entrevistados,
respectivamente®%.

A frequéncia de analfabetos encontrada neste estudo foi de 18,3%. De acordo
com a Pesquisa Nacional de Amostra por Domicilio - PNAD, o Nordeste ainda é a
regido que mais registra analfabetos. Entretanto, esta regido teve maior reducao da
taxa de analfabetismo nos dltimos 15 anos, caindo de 32,7% para 19,9%°’.

O fato de o paciente ser analfabeto pode deixa-lo estigmatizado e se sentindo

constrangido quando, por exemplo, em algum momento, precisa fazer impressao digital
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na presenca dos demais colegas. Pode também dificultar a compreensdao das
orientacdes e inviabiliza a leitura de textos, folhetos, orientagdes, sendo nesses casos
necessaria a utilizagdo de outros recursos didaticos para melhor atingir os objetivos
desejados de ensino/aprendizagem bem como melhorar a autoestima dos pacientes.

A organizagao da sociedade civil € essencial para contribuir com a solugéo de
problemas dos grupos sociais e, particularmente, de pacientes com doencas cronicas
degenerativas. Dos entrevistados, 86,3% informaram que n&o participam da Associacao
dos Renais Crbnicos e Transplantados do Maranhdo, que luta pelos direitos dos
portadores de doenca renal e 13,7% participam de alguma forma quer como membro
efetivo quer integrando-se as atividades.

Dos pacientes estudados, a maioria tinha renda familiar de no maximo dois
salarios minimos, 0 que mostra que estes vivem em situacdo econémica precéaria, com
sérias dificuldades para comprar alimentacdo basica, remédios, itens com os quais mais
oneram o0 seu limitado orcamento. Resultado semelhante foi encontrado em Goiania,
cuja maioria dos entrevistados possuia renda familiar de um a dois salarios minimos®.
Sabe-se que o baixo nivel socioeconémico é um fator de risco para doencas cronicas e
tem sido demonstrada uma relacéo inversa da renda com a incidéncia de doenca renal
cronica®1%,

A pobreza certamente influi na evolugdo dos pacientes que ja fazem parte de
grupos de risco, como hipertensos, diabéticos, portadores de doenca cardiovascular,
obesidade, familiares de pacientes com DRCT, pois a educacéo deficitaria, desnutricao,
exposicao a dejetos e poluentes ambientais e preconceito contribuem para que tenham
sua doenca basica agravada e um pior acesso aos servicos de satude™®.

Observou-se também que a maioria dos pacientes recebe beneficio do INSS,
45,7%, e que 34,0% s&o aposentados, muitos deles com aposentadoria antecipada, o
gue pode gerar um sentimento de inutilidade, privando-os de uma vida mais produtiva.
Muitos pacientes reclamaram do longo tempo de espera para terem acesso ao
beneficio do INSS, direito que Ihes é garantido por lei. Grande parte deles, com poucos
recursos e doentes, sofre bastante aguardando o subsidio que lhes € devido.

Essa situacdo de quase pendria leva os pacientes a mudar seus habitos de vida,

uma vez que, iniciado o tratamento hemodialitico suas atividades cotidianas e também
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da familia sdo profundamente alteradas. Por vezes, o paciente que reside distante do
servico de dialise, sofre verdadeira reviravolta em sua vida, tendo que se mudar para
outra localidade para realizar o tratamento que exige sua presenca trés vezes por
semana, e por um turno de 4 horas, ou realizar viagens bastante longas, uma vez que o
Estado do Maranhdo € territorialmente extenso e possui estradas em péssimas
condi¢des de conservagdo. Em estudo sobre QV de renais cronicos mais de 95% dos
pacientes entrevistados relataram mudancas de habitos significativos apos o inicio de
seus tratamentos e 52% se tornaram inativos (por aposentadoria ou licenca de
satde)®.

Ao se tratar do item ocupacdo, € importante considerar que a DRC é
incapacitante a médio e longo prazos, principalmente se esta associada a diabetes,
lipus ou outras doencas cronicas, pois leva a dificuldades ocupacionais’®. No
Maranh&o, apenas 8% dos pacientes tém trabalho formal e cumprem horéarios de
servico e 56% sdo pensionistas ou aposentados. Resultado semelhante também foi
encontrado na zona noroeste do Rio Grande do Sul, onde apenas 12,7% dos pacientes
em dialise tinham atividade remunerada’®.

Em um estudo sobre DRC e sua relacdo com o trabalho, em um Centro de
Hemodialise, em Curitiba, 76,74% dos pacientes ndo exerciam atividade laboral,
encontrando-se inativos sob o ponto de vista econbmico, o que pode comprometer
muito seu tratamento, visto que 0S mesmos precisam comparecer as sessoes de
hemodialise trés vezes por semana, fato que exige despesas reais com transporte e
alimentagdo. Este estudo mostra que 59% tinham dificuldades relacionadas ao

transporte (como a falta de dinheiro para passagem e as grandes distancias)®*.

6.3 Analise da Percepcao dos Pacientes em Tratamento Hemodialitico sobre a Atencao

Observou-se neste estudo que 35,7% dos pacientes em hemodialise chegaram
ao servico de dialise proveniente de unidades de urgéncia e emergéncia, dados que
evidenciam deficiéncias na atencdo primaria a saude, que nao identifica a doenca renal

no estagio inicial.



91

Estudo avaliando a filtracdo glomerular em hipertensos atendidos em uma
unidade basica de saude da cidade de S&o Luis-MA constatou que 42,9% dos
hipertensos tinham déficit de funcéo renal'®®. Infelizmente, o Brasil ainda ndo dispde de
estudos populacionais da DRC nos estagios iniciais e as atencdes se restringem, quase
gue exclusivamente, ao estagio mais avancado, quando o paciente necessita de
tratamento dialitico ou transplante renal®. A deteccdo precoce do dano renal associado
a hipertens&o tem-se mostrado essencial na profilaxia da progresséo da lesdo renal®.

A otimizacdo do manejo da DRC baseia-se em trés pilares: diagndstico imediato
da doencga, encaminhamento precoce para tratamento nefrologico e implementacéo das
medidas de preservacéo da funcdo renal'®.

A populacéo deve ficar alerta para a necessidade do diagndéstico precoce das
doencas dos rins, que correspondem as duas principais causas de insuficiéncia renal
gue levam a dialise no Brasil e em muitos paises.

As recomendacfes para diagnostico precoce dirigem-se a todos, mas sobretudo
aos individuos de maior risco (diabéticos, hipertensos, parentes de pacientes com
doenca renal crbnica, idosos, pacientes com doenca cardiovascular), que devem ser
submetidos periodicamente a uma triagem para doenca renal através de exames de
urina (e, no caso do diabetes, também fazer a pesquisa de microalbuminuria) e outras
avaliacdes de funcado (determinacéo de creatinina sérica, num primeiro momento)*°>.

Dados dos Estados Unidos sugerem que, para cada paciente em estagio
terminal da doenca renal cronica, ha mais de 200 com DRC declarada — estagio 3 ou 4,
e 5 mil em estégio 1 ou 2, com DRC declarada™.

A deteccao precoce da doenca renal e condutas terapéuticas apropriadas para o
retardamento de sua progressao podem reduzir o sofrimento dos pacientes e 0s custos
financeiros associados & DRC?. A nao-referéncia ao nefrologista impossibilita um
diagnéstico etiolégico que, em alguns casos, pode permitir tratamento especifico®®.

No que se refere ao tratamento para doenca renal cronica antes de iniciar a
hemodialise, neste estudo, a maioria dos pacientes, mesmo sendo atendida na unidade
basica de saude ou em consultério particular, ndo realizou este tratamento. Embora

muitos deles tenham dito ter percorrido varias unidades de saude, o seu problema nao



92

foi identificado a tempo, o que configura a ndo pertinéncia do cuidado, da atencéo
adequada e certa.

Na maioria das vezes a insuficiéncia renal foi diagnosticada quando ja estavam
em estado critico, nos servigcos de urgéncia e emergéncia. Muitos pacientes informaram
gue desconheciam por completo o problema da doenca renal e reclamaram bastante
da falta de prevencéo.

Neste estudo, as doencas de base referidas pelos pacientes com maior
frequéncia foram hipertenséo arterial e diabetes. A hipertensdo arterial € um importante
fator de risco para doencas decorrentes de aterosclerose e trombose que se
exteriorizam, predominantemente, por acometimento cardiaco, cerebral, renal e
vascular periférico®®.

Estudo sobre pacientes renais cronicos em tratamento por equipe multidisciplinar
refere que a doenca de base de maior incidéncia, foi diabetes mellitus (30%), seguida
de hipertenséo arterial (21%)"™. Estudo realizado com adultos na cidade de S&do Luis-
MA encontrou uma prevaléncia de hipertensdo de 27,4%, sendo maior no sexo
masculino (32,1%)%*.

Nos Estados Unidos, o aumento da prevaléncia da DRC é particularmente
explicado pelo aumento da prevaléncia de diabetes e de hipertensdo responsaveis pelo
incremento da incidéncia da insuficiéncia renal e outras complicagdes da doenca renal
cronica®®.

O Plano de Reorganizagdo da Atencéo a Hipertensdo Arterial e ao Diabetes
Mellitus, do Ministério da Saude, € uma estratégia que visa aumentar a prevencgao,
diagnéstico, tratamento e controle da hipertenséo arterial e do diabetes mellitus, e que

107 Essas

devem resultar em maior resolutividade e qualidade do atendimento
patologias apresentaram os maiores indices, nesse estudo, como doencas de base
referidas pelos pacientes.

De acordo com o item 3.11 da Resolugdo RDC n° 154/2004, todos os pacientes
devem ser submetidos a consulta ambulatorial pelo nefrologista responsavel pelo
tratamento dialitico, mediante realizacdo de, no minimo, um exame clinico mensal,
registrado no prontuério, com énfase na avaliacdo cardiolégica e nutricional, sendo os

pacientes encaminhados ao especialista quando indicado**. Pelo investigado, a maioria
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dos pacientes nao realiza esta consulta ambulatorial. Eles realizam a consulta quando
estdo dializando.

Dentre os principais direitos consagrados aos portadores de insuficiéncia renal
cronica destacam-se o direito a igualdade, a saude, a alimentagcdo, ao transporte e a
aposentadoria. No que diz respeito ao direito ao transporte, o principio consagrador
vem inscrito na Constituicdo Federal de 1988%, regulamentado no plano federal pela
Lei n° 7418/85%,

O transporte para a unidade de terapia renal € algo que pacientes e suas familias
vivenciam diariamente em sua rotina’®®. A maioria dos pacientes tem garantido esse
servico pelo seu municipio de origem. As dificuldades sé&o relativas as longas distancias
entre 0s municipios e os servicos de didlise, a qualidade dos veiculos e rodovias. A
guestao da justica social e equidade esta em que significativa parcela desses pacientes
ndo usufrui desse direito, do qual outros disseram n&o ter conhecimento. E uma
guestao de responsabilidade do Estado para com as pessoas vulneraveis.

Em Minas Gerais, 0 governo entregou 93 micro-6nibus modernos e confortaveis
a Consorcios Intermunicipais de Saude, para transporte dos pacientes de pequenos
municipios que necessitam de tratamento e exames especiais fora do seu domicilio°,
atendendo a um dos preceitos do Sistema Unico de Salde, que é a garantia de acesso.
No presente estudo verificou-se que os meios de transporte comumente utilizados pelos
pacientes sao veiculos tipo “van”, ambulancias ou taxis, geralmente malconservados,
sendo que as despesas correm por conta das prefeituras municipais. Raramente esse
transporte é feito em micro-6nibus.

Segundo o item 2.2 do Anexo da Resolugcdo RDC n° 154/2004, todo servigco de
didlise deve fornecer, sob orientacdo do nutricionista e com base na prescricdo medica,
um aporte nutricional ao paciente no dia do procedimento dialitico®. Em todos os
servigcos os pacientes recebem lanches. Em alguns, ha uma diversificagdo do cardapio,
(sopa, café com leite e pdo, sucos com biscoitos, mingaus); em outros, 0s pacientes
reclamaram que deveria variar o exclusivo café com leite e pao.

Os pacientes tém esse direito, considerando o tempo de 4 a 5 horas na maquina
e mais o deslocamento das residéncias para a unidade e vice-versa, perfazendo um

periodo muito longo para ficarem sem alimentacao.
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A condicdo crdnica da doenca e o tratamento hemodialitico favorecem o
desenvolvimento de estresse pela propria rotina do tratamento, que leva o paciente a se
deslocar de sua residéncia trés vezes por semana e a passar de 4 a 5 horas na
maquina. Dai a importancia das terapias ocupacionais realizadas durante as sessoes,
que irdo contribuir para minorar a ansiedade e promover um “fazer” e um lazer
terapéuticos extremamente benéficos para esses pacientes.

Em apenas dois servicos de dialise existe uma programacao de lazer e terapia
ocupacional com os pacientes, como a realizacdo de bingos, pinturas, desenhos e
oficinas terapéuticas. Em uma outra unidade foi presenciada a realizacdo de uma
gincana entre duas equipes de profissionais, com tarefas especificas e arrecadacéo de
alimentos para serem distribuidos com os pacientes carentes do servigo de dialise.

Dada a complexidade da atencdo ao paciente em tratamento hemodialitico, o
trabalho em equipe multidisciplinar é indispensavel para que, com a contribuicdo
peculiar e inerente ao processo de trabalho de cada categoria (terapeuta ocupacional,
fisioterapeuta, educador fisico, psicélogo), os pacientes possam ser acolhidos e
assistidos com equidade e justica social.

A comunicacdo em saude é um potencial instrumento de trabalho e permite
maior aproximacdo e dialogo com o0s pacientes, facilitando a compreensdo da
terapéutica e das orientagbes indispensaveis aos pacientes que possuem doenca
cronica e, muito particularmente, no caso dos pacientes em tratamento hemodialitico.

Com relacdo as orientacdes e informagdes fornecidas pelos enfermeiros e
médicos, a maioria (87,8%) dos pacientes as entendia. Entretanto, alguns deles nédo as
compreenderam por considera-las confusas, pela linguagem dificil e termos que nao
conheciam. A maioria dos pacientes possui baixo nivel de instrucdo, o que vai requerer
da equipe um tempo maior e uma atencao que |lhe possibilite melhor compreender a
acdo educativa. O ndo-entendimento das informacdes pode gerar insatisfacdo e néo-
adesédo ao tratamento e cuidados.

A producdo de saude se faz na justa medida da producao corresponsabilizada do
cuidado, que significa producéo ativa de saude entre os sujeitos, trabalhadores, equipes

—usuarios e sua rede sdocio-familiar
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O respeito a autonomia requer, também, uma acao pro-ativa dos profissionais da
saude, capacitando as pessoas para agirem autonomamente, pois, em diversas
situagdes, € necessario manter, fomentar ou mesmo levar ao desenvolvimento da
capacidade destas para tomarem decisdes substancialmente autbnomas, com a
mitigagdo de medos, incertezas ou outras condi¢cdes impeditivas das escolhas livres e
esclarecidas, como a falta de informacdes ou a oferta de um reduzido leque de
alternativas'**.

O paciente tem direito moral de ser esclarecido sobre o0s objetivos dos
procedimentos diagndsticos, preventivos ou terapéuticos; ser informado da natureza
dos procedimentos, de sua invasibilidade, da duracdo dos tratamentos, dos beneficios,
provaveis desconfortos, inconvenientes e possiveis riscos fisicos, psiquicos,
econdmicos e sociais que possa ter'*?,

Segundo o Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem, estes tém o dever
de prestar adequadas informacfes ao cliente e familia a respeito da assisténcia de

113 para

enfermagem, possiveis beneficios, riscos e consequéncias que possam ocorrer
0 Coddigo de Etica Médica, os profissionais tém a responsabilidade de esclarecer o
paciente sobre os determinantes sociais, ambientais ou profissionais de sua doenca®**.

Dos pacientes entrevistados, 55,0% afirmaram que ha necessidade de
mudancas no atendimento prestado ao paciente em tratamento hemodialitico. Dentre
essas, foram registradas: “melhorar o humor dos profissionais que lidam com pacientes
ja bastante fragilizados”; “que a fila dos transplantes possa ter andamento mais rapido”;
“mais profissionais na sala de didlise”; “mais informagdo sobre doacdo de orgéaos,
células-tronco, doenca renal”; “é necesséario que haja alguma terapia ocupacional nas
sessbes de hemodiadlise para ocupar o tempo livre”; “mais médicos para examinar,
atender e conversar com 0s pacientes”; “mais profissionais de enfermagem”.

Afirmaram também que “as nutricionistas devem orientar mais as dietas para
maior seguranca na escolha dos alimentos”; “estudar outra forma para as furadas das
agulhas”; “falta acompanhamento regular do psicélogo e nutricionista”, “Secretaria de
Saude ndo deveria deixar faltar medicamento”; “lanche extremamente repetitivo”,
“Implantacéo dos servicos de dialise em outros municipios do Estado, pois isso evitaria

o sofrimento de deslocamentos trés vezes por semana das cidades mais distantes para
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as Macrorregidbes Sao Luis, Imperatriz. Caxias e as cidades de Timon e Bacabal’;
“Implantar um servico de transplante renal em Imperatriz”

Estudo sobre grau de satisfacdo de pacientes renais cronicos em hemodialise
realizado no Hospital de Base de Sao José do Rio Preto-SP registra que 39,5% dos
pacientes discordaram que tinham um acompanhamento continuo por parte dos

nutricionistas*®.

6.4 Analise da Qualidade de Vida dos Pacientes em Hemodialise

6.4.1 Andlise das Médias de cada Componente do KDQOL-SF*, Desvio-Padréo e
Intervalo de Variagédo dos Dados

Com relacdo a avaliacdo da qualidade de vida, as menores meédias
corresponderam as dimensdes Papel Profissional (11,7), Fungéo Fisica (27,6), Fungéo
Sexual (29,3), Funcdo Emocional (36,6) e Sobrecarga da Doenca Renal (43,0),
mostrando valores abaixo de 50, evidenciando aspectos mais afetados. Tais resultados

estdo de acordo com estudos realizados em Sdo Paulo®®%4116

para os dimensdes Papel
Profissional, Fungéo Fisica e Sobrecarga da Doenca Renal, que ainda assim, obtiveram
valores mais elevados do que os encontrados neste estudo, para as respectivas
dimensodes.

A dimensé&o Papel Profissional corresponde aos questionamentos que avaliam se
durante as quatro ultimas semanas o0 paciente exerceu trabalho remunerado e se sua
saude o impossibilitou de ter um trabalho pago. Neste estudo, esse componente teve a
menor média (11,7), o que demonstra a dificuldade dos pacientes para desenvolverem
atividades geradoras de renda estando em tratamento hemodialitico durante trés dias
por semana e por quatro horas.

Estudo sobre paciente renal crénico e sua relacdo com o trabalho demonstrou
gue a maior frequéncia percentual da amostra (76,74%) ndo tinha atividade laboral, ou
seja, a populacdo submetida a hemodiélise encontrava-se inativa, sob o ponto de vista
econdmico, ndo possuindo fonte de renda. Este aspecto pode comprometer muito seu
tratamento®, considerando que esses pacientes tém despesas fixas com

medicamentos, transporte e alimentagdo. A alimentagcdo, para esses pacientes, deve
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ser cuidadosa, ressaltando que as calorias devem ser bem distribuidas entre hidrato de
carbono complexo, gorduras insaturadas e proteinas de alto valor biolégico, de
preferéncia peixe fresco, soja, cereais integrais, leite, vegetais folhosos, cenoura e
demais alimentos com alto teor de vitamina C e betacaroteno™’.

A dimenséo Funcgéo Fisica, com escore médio de 27,6 e desvio-padrédo de 35,1
corresponde a dificuldade para trabalhar ou realizar atividades habituais, e o resultado
demonstra que, pelo estado de saude fisica atual, os pacientes apresentaram muitas
dificuldades para trabalhar e para o desempenho de sua rotina diaria, indicando

prejuizo na qualidade de vida e estdo de acordo com os estudos®’ 94110120

0S quais
revelaram valores similares nessa populagao.

A dimensdo Funcdo Sexual obteve meédia 29,3 e desvio padrdo 38,4
demonstrando que os pacientes apresentam problemas relativos a sua sexualidade,
levando a consequéncias negativas na sua qualidade de vida.

Estudos sobre disfuncao erétil e qualidade de vida de pacientes em hemodialise
consideram que problemas sexuais sdo comuns nessa populacdo. Os resultados estao
de acordo com os autores, que destacaram varios fatores relacionados com essa
problemética, como os psicoldgicos, os neuroldgicos, hematoldgicos, farmacolégicos e
também endocrinos, além das limitagdes impostas pela propria etiologia da DRC como
a hipertenséo, a doenca vascular periférica, diabetes mellitus e problemas relacionados

com a aparéncia (presenca da fistula, cateter, e outras cicatrizes)*>*%°.

A dimensdo Funcdo Emocional é relativa a problemas apresentados pelos
pacientes com o trabalho ou outras atividades do cotidiano, pois, em virtude do tempo
que o paciente necessita para fazer o tratamento, trés vezes por semana, durante 4
horas, ha, consequentemente, uma limitagdo na disponibilidade do tempo, gerando
reducdo do mesmo para ser dedicado ao trabalho ou a familia e amigos.

Na amostra estudada o escore medio de 36,6 esta abaixo da meédia 50,0,
considerada como padrdo bom. Em estudo realizado em Rio Verde-GO, o dominio
psicolégico também contribuiu muito, evidenciando que alteracdes psicoldgicas podem

interferir de forma bastante significativa na qualidade de vida global do idoso*?*.
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A dimensédo Sobrecarga da Doenca Renal investiga se a patologia interfere
demais na vida do paciente, se ele se sente decepcionado em lidar com a situacao e se
se considera um peso para sua familia.

O escore médio de 43,0 apontou que a DRC interfere muito na vida do paciente,
gerando prejuizo na sua qualidade. Os pacientes informaram que essa sobrecarga é
maior no inicio do tratamento, quando existem muitas duvidas e inquietacbes e que,
depois de alguns anos percebendo que a hemodialise é sua salvacéo, a sobrecarga
torna-se mais leve.

No estudo sobre a qualidade de vida de adulto e idoso foi encontrado o valor
médio de 44,6 para a sobrecarga de doenca renal® revelando também valor abaixo de
50,0. Estudo sobre a adesdo terapéutica e a doenca crbnica nao-transmissivel
identificou que pacientes hemodializados pontuaram 83,3% de estresse, jA que 0O
paciente renal passa por graves mudancas na vida social, sexual, no trabalho e nos
habitos alimentares™'®*°.

Os escores mais elevados foram para as dimensdes Estimulo por Parte da
Equipe de Dialise e Qualidade da Interacdo Social, Funcdo Cognitiva, com as médias
88,4, 85,6, e 82,3 respectivamente, o que significa dizer que os profissionais dos
servicos de didlise os encorajaram e os ajudaram a lidar com a doenca renal, que os
pacientes ndo se isolam do convivio familiar e se relacionam bem com as pessoas,
conforme alternativas do KDQOL-SF*. Resultados semelhantes foram encontrados
com escores medios de suporte social 82,3 e 88,2 estimulo por parte da equipe de

dilise (81,1 e 88,2) respectivamente®”°.

6.4.2 Andlise das Médias do KDQOL-SF*® em Relacdo com o Questionéario de
Opinido dos Usuérios

Os pacientes deste estudo foram divididos em dois grupos, sendo considerado o
grupo Capital aqueles pacientes que realizavam hemodialise na cidade de S&o Luis, e 0
grupo Interior, os que realizavam hemodidlise nas cidades de Imperatriz, Caxias,
Bacabal e Timon. Dessa forma, as varidveis Funcionamento Fisico (57,2), Funcédo
Fisica (32,8), Funcédo social (73,7), Dor (70,6), Funcdo Cognitiva (87,8), Efeitos da

Doenca Renal (67,3) e Funcdo Sexual (33,3) obtiveram maiores pontua¢gées no grupo
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da Capital. Enquanto que a dimensao Satisfacdo do Paciente obteve médias 55,1 para
0s pacientes da Capital e 69,2 para os pacientes do Interior, levando ao indicativo de
gue os primeiros tiveram menor média em funcdo de um nivel maior de exigéncia para
com seu tratamento e maior cobranca individual e coletiva com os cuidados prestados
pelos profissionais e respectivas instituicoes.

Com os pacientes do Interior observou-se que eles estdo mais satisfeitos pela
existéncia do servico e agradecidos pela atencdo dispensada, pois afirmaram que, ndo
fosse pelos procedimentos que realizam ja teriam perdido a vida. H4, em muitos casos,
uma conformacdo maior com seu problema de saude, apesar das reclamagdes sobre
as longas distancias que tém que percorrer trés vezes por semana, para chegar ao
servico de didlise.

No que diz respeito a avaliacdo da qualidade de vida em relagcdo ao género
observou-se que as mulheres apresentaram-se com menor idade que os homens,
tendo sido pontuado 50,5 para os homens e 45,4 para mulheres com desvio-padréo de
15,9 e 15,6, respectivamente, o que pode levar a um indicativo de que as mulheres
podem estar iniciando o tratamento mais prematuramente por terem procurado 0s
servicos de saude mais cedo. Nao houve diferencas significativas nas outras variaveis
analisadas, sendo observadas pequenas diferencas. (Tabela 10)

Com relagéo a Funcgao Fisica, os homens alcancaram o valor médio de 26,4 e as
mulheres, 29,6. Embora haja uma discreta diferenca, as mulheres apresentaram mais
condicOes fisicas para o desenvolvimento das atividades diarias. E ambos obtiveram
pontuacdo bem menor que o limite 50,0, para atingir boa qualidade de vida. Os
pacientes se queixaram de que, logo apds a hemodialise se sentem debilitados e com
menor disposicdo para as tarefas do cotidiano. Outros estudos encontraram médias
superiores para a funcdo fisica %°°.

Para a dimensdo Dor os homens pontuaram 67,8 e as mulheres 61,4.
Semelhante ao estudo sobre preditores de qualidade de vida com pacientes renais
crénicos em hemodidlise® com o masculino apresentando melhores resultados e
diferente dos achados da cidade de Cruz Alta-RS'®, com média de 40,14 para homens

e 48,0 para mulheres, valores abaixo de 50,0 e inferiores as encontradas neste estudo.
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Em outros estudos os homens também apresentaram escores mais altos de qualidade
de vida do que as mulheres®'%2,

Para dimensdo Funcdo Sexual, os homens pontuaram 31,7 e as mulheres 25,6,
levando a um indicativo de que as mulheres tenham mais dificuldades nessa
dimenséo.

2689 ragultados com média mais elevada

Foram encontrados em outros estudos
sobre QV em relagédo ao género, para o item Funcionamento Fisico 59,1 para homens e
54,8 para mulheres relacionado a 52,1 para homens e 49,0 para mulheres da amostra
em estudo. Conforme demonstrado na Tabela 12, ndo houve diferencas

estatisticamente significativas entre etnia e qualidade de vida, nas variaveis analisadas.
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7. CONCLUSOES

A atencdo ao paciente renal cronico é dada por uma rede constituida, entre
outros, pelo Ministério da Saude, Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria, Secretarias
Estaduais e Municipais de Saude, Servicos de Dialise, profissionais de saude, familia e
outros grupos sociais.

A avaliacdo dos servicos de dialise e a opinido dos usuarios refletem a qualidade
da atencgédo e a satisfagdo dos pacientes e sdo instrumentos de apoio a gestdo do SUS.

Os pacientes em hemodialise enfrentam situacdes problematicas por possuirem
uma doencga crénica ndo-transmissivel e pela complexidade do tratamento, o que leva a
alteracbes em sua qualidade de vida, sendo, portanto, importante a avaliacdo da
QVRS.

O instrumento de avaliacdo dos servigos permitiu identificar ndo-conformidades
como utilizacdo de salas de DPAC e DPA funcionando juntamente com servigos
administrativos, limitacbes no quantitativo de pessoal, necessidade de manutencao
preventiva dos equipamentos, bem como sistematizacdo e atualizacdo de rotinas e
indicadores.

As unidades foram caracterizadas de acordo com o0 numero de pontos obtidos
relativos a infraestrutura, equipamentos, recursos humanos, organizacdo e qualidade
da agua, tendo sido caracterizadas: 2 unidades com o conceito excelente, 5 unidades
com conceito muito bom e 1 unidade com conceito bom.

Os dados do estudo evidenciaram baixos niveis de escolaridade e renda familiar,
a hipertensao e diabetes como doencas de base referidas de maior frequéncia, maior
demanda de pacientes provenientes das unidades de urgéncia e emergéncia,
transporte para as sessoes ainda ndo garantido para todos os pacientes.

Na avaliacdo da qualidade da atencdo sob a dética do usuario, a maioria dos
pacientes esta satisfeita com as orientacdes dos profissionais, embora significativo
namero as tenha considerado confusas e de dificil entendimento; considerou os
servicos de boa qualidade; apontou necessidade de mudancas no que tange a
organizacdo dos servicos, a relacdo profissional/paciente e a descentralizacdo dos

servicos de dialise no Estado.



102

A QV dos pacientes em hemodidlise avaliada pelo KDQOL-SF™ no Estado do
Maranh&o alcancou os mais altos escores nas dimensdes: estimulo por parte da
equipe, qualidade da interacéo social e funcdo cognitiva referentes a satisfagdo com a
rede de apoio familiar e da equipe dos servigos e 0s mais baixos escores medios nas
dimensdes: Papel Profissional, Funcéo Fisica e funcédo Sexual.

A dimensdo Sobrecarga da Doenca Renal, que teve escore medio elevado,
aponta que a DRC interfere muito na vida dos pacientes, gerando prejuizo em sua
gualidade, principalmente no inicio do tratamento quando existem muitas dulvidas e
inquietacdes. As dimensbdes Funcionamento Fisico, Fungéo Fisica, Fun¢do Social, Dor,
Funcdo Cognitiva, Efeitos da Doenca Renal e Funcdo Sexual obtiveram maiores
pontuacdes entre os pacientes da Capital do que os do Interior.

A média de idade de mulheres em hemodialise foi menor que a dos homens, o
gue pode indicar que as mulheres tém buscado os servigcos de saude e identificado
seus problemas mais precocemente. N&o foram identificadas diferencas
estatisticamente significativas referentes a etnia.

Considerando que tanto a avaliagdo de servicos quanto a qualidade de vida dos
pacientes sdo medidas recomendadas para melhoria da atencdo em saulde, espera-se
gue este estudo possa contribuir de alguma forma com este objetivo. Espera-se ainda
gue o mesmo permita a ampliagcdo do conhecimento da realidade da qualidade de vida
do paciente renal cronico, possibilite novas investigagbes e praticas profissionais
associadas a DRC e possa contribuir para politicas sociais locais voltadas para a

tematica investigada.
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8. SUGESTOES

Promocéo da Saude e Politica de Atencao Priméaria

¢ Maior divulgacédo sobre a doenca renal com esclarecimentos a comunidade
sobre promocao da saude renal, sua prevengdo e tratamento;

e Fortalecimento das equipes da Estratégia Saude da Familia com capacitacao
na area de saude renal, a fim de que os profissionais de salde desenvolvam
competéncia e habilidade técnica para identificagdo precoce da doenca renal;

Comunicacéo e Informagao

¢ Inclusdo do tema Doenca Renal Crbnica na midia governamental, nos
servicos de saude, nas escolas, visando a aumentar o conhecimento da
doenca, sua evolucdo e consequéncias.

Formacao, Capacitacdo e Educacdo Permanente

e Fortalecimento dos curriculos dos profissionais de salde contemplando
conteudos voltados para a promocao da saude renal.

e Capacitacdo dos profissionais de saude, de forma integral, para contemplar a
atencdo aos grupos de riscos bem como aos pacientes renais crénicos no
atendimento de qualidade.

Estabelecimento de Prioridades

e Contemplar a saude renal como prioridade de atencéo a saude tanto no nivel
federal quanto estadual e municipal, com a incorporacdo da DRC aos
programas de politicas de salde publica existentes, tais como, Aids,
Imunizacdo, Hipertensédo e Diabetes, com definicbes de metas e acgles
programaticas.

Expanséo da rede de servicos regionalizada e hierarquizada

e Criacdo e\ou apoio a implantagcdo de novos servicos de dialise em outros
municipios do Estado considerando a extensdo geogréfica do Estado do
Maranh&o e a grande demanda de pacientes com problemas renais, o que
exige mais servicos, para que seja garantido o acesso a Terapia Renal

Substitutiva e em condigdes menos penosas.
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Nucleo de Pesquisa da Secretaria de Saude do Estado
¢ Fortalecimento dos nucleos de pesquisa sobre saude renal e inclusao, pelo
Nucleo de Pesquisa da SES, dessa linha de pesquisa, com o fim de estimular
e promover a investigacao cientifica nessa area, proporcionando subsidios
para o desenvolvimento de politicas de saude adequadas as necessidades

dessa populagéo.
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado (a) a participar, como voluntério (a), da pesquisa
intitulada Avaliacdo da atencdo a saude renal em Séo Luis-Maranh&o, sob a 6tica
da justica social, que tem como objetivos: avaliar as condi¢cdes atuais de atencéo ao
portador de doenga renal no Maranh&do, sob a Otica da justica social; caracterizar o
modelo de prestacdo de servicos aos portadores de doenca renal; identificar as
iniciativas dos servicos de saude referentes a garantia dos direitos a atencao e justica
social; obter a opinido dos usuéarios sobre a situacdo de acesso a estes servigcos e
qualidade de vida

A pesquisa sera realizada nos servicos de atencdo ao portador de doenca
renal em Sao Luis, Imperatriz, Caxias, Timon e Bacabal.

Antes de responder ao questionario, € muito importante que compreenda todas
as informacdes e instrucdes contidas neste documento. Vocé tem o direito de desistir
de participar da pesquisa a qualguer momento, sem nenhuma penalidade e sem perder
os direitos. Sua participacdo na pesquisa consiste em responder as perguntas do
guestionario, sendo de grande importancia sua contribuicdo, pois vai permitir a
realizacdo do estudo e contribuir posteriormente para avaliacdo da atencdo a saude
renal no Maranhé&o.

A pesquisa nao envolve risco, quer de ordem fisica, moral quer psicolégica. As
informacgdes fornecidas serdo confidenciais. Os sujeitos da pesquisa nao terédo
despesas com a realizacdo da investigagdo e ndo serdo identificados mesmo quando
da divulgacdo da mesma em qualquer formato.

Se houver duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com a
pesquisadora responsavel, Nair Portela Silva Coutinho. Endereco: Rua da Filosofia,
Quadra 5- Casa 21, Cohafuma — S&o Luis — MA, CEP 65.74.820, telefones para
contato: 3236-6308/ 9116-4631, ou com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario da UFMA. Coordenador Prof. Msc. Wildoberto Batista Gurgel, a Rua Baréo
de Itapary, 227 — Centro. 4°andar. Tel:3219-1223.

Assinatura do pesquisador responséavel Assinatura do sujeito da pesquisa



APENDICE B - FORMULARIO DE AVALIACAO DOS SERVICOS DE DIALISE

1, Servigo:
2. Local:

3. Populacdo da macrorregido/municipio:
4. Area de abrangéncia:

Infra-estrutura fisica

5. Area de registro (arquivo) e espera de pacientes

6. Sanitarios para pacientes ( ambos 0s sexos)

7. Depésito de material de limpeza

8. Sala de utilidades

9. Sanitarios para funcionarios (ambos o0s sexos)

10. Copa

11. Sala Administrativa

12. Area para guarda de macas e cadeira de rodas

13. Vestuario de funcionarios

14. Abrigo reduzido de coleta de residuos so6lidos de servigcos de saude

15. Area de processamento de roupas

16. As salas de hemodialise com DPI, DPAC E DPA, sdo exclusivas , sem passagem
ou circulagdo de acesso?

17. Ambientes desses setores com iluminacgédo e ventilacdo adequadas?

18. O Posto de Enfermagem e Servigo possibilita a observacgéo visual das
poltronas/leitos?

19. A sala de tratamento e reservatério de 4gua tratada para dialise constitui-se em um
ambiente exclusivo para essa atividade?

Equipamentos

Maquinas de hemodiélise com:

20. Dispositivo que permita o tamponamento por bicarbonato de sédio

O 000 OO0O0O0O0D0O0O00O0a0

0
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21. Controlador e monitor de temperatura

22. Controle automatico de ultrafiltracdo e monitor de presséo

23. Monitor continuo da condutividade com dispositivo de suspensac¢do automatica da
vasao da solugdo com alarmes sonoros e visuais

24. Detector de ruptura do dialisador com dispositivo de suspensdo automatica do
funcionamento da bomba de sangue parada da ultrafiltragdo e com alarmes sonoros e
visuais

25. Detector de bolhas e protecédo contra imobilismo gasoso com deposito de
suspensao automatica do funcionamento da bomba de sangue com alarmes sonoros e
visuais

26 Protegdo contra operacdo em modo de didlise quando estiver em modo de
desinfeccao

27. Monitor de presséo da linha venosa e arterial com dispositivo e suspensao
automética do funcionamento da bomba de sangue alarmes sonoros e visuais

28. Maquina de hemodidlise de reserva em numero suficiente para assegurar a
continuidade do atendimento

29. Maquina de reserva, pronta para uso imediato, caso necessario.

30. Aparelho de pressao para cada 4 pacientes, por turno

31. Eletrocardiégrafo

32. Carro de emergéncia, composto de monitor cardiaco e desfibrilador.

33. Ventilador pulmonar manual (ambos com reservatério)

34. Medicamentos para atendimento de emergéncia

35. Ponto de oxigénio

36. Aspirador portatil

37. Material completo de entubacao (tubos endotraqueais, canulas, guias e
laringoscopio, jogo completo de laminas)

OO0 OOO0OOO0O0OO00 O OO0 O0pano

38. Rede elétrica atende a Norma NBR-13 534




39. Garantia de suprimento continuo de energia (gerador)

40. Servigo de manutengdo de equipamentos

Recursos Humanos do Servi¢co de Dialise

41. O servico de didlise tem como Responséveis Técnicos?

a. 1 (um) médico nefrologista que responde pelos procedimentos e intercorréncias
médicas

b. 1 (um) enfermeiro, especializado em nefrologia, que responda pelos procedimentos
e intercorréncias em enfermagem

42. O Servigo de Dialise dispde, no minimo, de :

a. 2 (dois) médicos nefrologistas, devendo residir no mesmo municipio ou cidades
circunvizinhas

b 2 (dois) enfermeiros habilitados

c 1 (um) assistente social

d 1 (um) psicologo

e. 1 (um) nutricionista

f. Aux. ou téc. de enf. de acordo com o n° de pacientes
g Aux. ou téc. de enf. exclusivo para o reuso

h. 1 (um) funcionério exclusivo para servigos de limpeza

43. Para o Programa de Hemodidlise o servico dispbe, em cada turno de:

a.1l (um) médico nefrologista para cada 35 pacientes
b.1 (um) enfermeiro para cada 35 pacientes
c.1 (um) téc. ou aux. de enf. para cada 4 pacientes

Organizagéao

44. Qual a modalidade do Servi¢o?
Hospitalar Autbénomo

45. O Servigo Auténomo de Didlise possui hospital de retaguarda para atendimento
das intercorréncias e emergéncias decorrentes da dialise, localizadas em area de facil
acesso?

46. Possui servigo de remocédo para transportar pacientes com complicagfes até o
hospital de retaguarda para o pronto atendimento?

47. Possui Programa de Controle e Prevencédo de Infeccdo e Eventos Adversos
(PCPIEA).

OO OOrrns o 0o

O O
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1- Implantado

2- Implantado e implementado
6- Implantado e em funcionamento

48. Possui as seguintes rotinas de funcionamento estabelecidas e assinadas pelos
responsaveis técnicos?

. PCPIEA

. Procedimentos médicos

. Procedimentos de enfermagem

. Controle e atendimento de intercorréncias

. Processamento de artigos de superficie

. Controle de qualidade do reuso das linhas e dos dializadores

. Controle dos parametros de eficicia do tratamento dialitico

. Controle de funcionamento do sistema de tratamento da agua tratada para dialise

i. Procedimentos das operag¢des, manutengdo dos sistemas e de verificagédo da
gualidade da 4gua

j- Controle e manutencgédo preventiva e corretiva de todos os equipamentos da unidade
k. Procedimentos de biosseguranca
Listar

>oQ . 0 o O T QO

49. Em caso negativo, justifique.

50. O servigo dispde de prontuario para cada paciente, contendo todas as informagdes
sobre o tratamento dialitico?

51. Os concentrados quimicos, dializadores e linhas utilizadas para a dialise possuem
registro no Ministério da Saude?

52. O paciente é instruido para verificar sua identificacdo nos dializadores e linhas
antes de ser submetido a hemodialise.

53. Os funcionarios que realizam procedimentos nos pacientes, no reprocessamento de
dializadores e linha ou manipulagdo dos produtos quimicos usam equipamentos de
protecéo individual?

54. Os funcionérios do Servigo estao atualizados com a vacina contra o virus da
Hepatite B?

55. O Servigo realiza periodicamente os exames mensais

56. O Servigo realiza periodicamente os exames trimestrais

57. O Servigo realiza periodicamente os exames semestrais

0

OO0 00 00 0d
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58. O Servigo realiza periodicamente os exames anuais

59. O numero de profissionais corresponde ao nimero de pacientes atendidos no
Servigo?

60. Os membros da equipe permanecem no ambiente de realizagdo da hemodialise
durante o periodo de duracéo do turno?

61. E realizada a consulta mensal pelo nefrologista?

62. Para os procedimentos de didlise pediatrica de 0 al2 anos, tem médico nefrologista
pediatrico?

63. E garantido ao paciente pediatrico um acompanhante membro de sua familia ou
responsavel durante o atendimento dialitico?

O ooa0o

Qualidade da Agua

64. A 4gua de abastecimento dos servigos de didlise € proveniente de:
a. rede publica

b. poco artesiano

C. outros mananciais

O 0O

65. A agua utilizada na preparacado da solucdo para dialise nos servigos tem sua
qualidade garantida em todas as etapas do seu abastecimento, armazenagem e
distribuicdo mediante monitoramento dos pardmetros microbioldgicos e fisicos
guimicos, assim como dos préprios procedimentos de tratamento?

66. O técnico responséavel pela operacéo do sistema de tratamento da dgua para
dialise tem capacitagéo especifica para esta atividade?

O

67. Aonde obteve o Certificado de Treinamento?

68. Qual a frequéncia de verificagcdo das caracteristicas fisicas e organolépticas da
agua potavel?

a. diaria

b. semanal

c. mensal

d. semestral

O

69. O laboratério que realiza a analise da agua estéa habilitado na Rede Brasileira de
Laboratorios (REBLAS/ANVISA)?
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Critérios para Pontuacgao (cada questao equivale a 1,0 (hum ponto)

Iltem N° de Pontos
Infra-estrutura Fisica 15
Equipamentos 20
Recursos Humanos 13
Organizagdo 30
Qualidade da Agua 10
Legenda

1 Sim

2 N&ao

3 Préprio

4 Terceirizado

5 Implantado e em funcionamento

6 Hospitalar

7 Autondmo

8 HU-NEP

9 TECNOMED

10  Nao atualizados

11  Constam de atas de reuniédo
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APENDICE C - QUESTIONARIO DE OPINIAO DOS USUARIOS SOBRE A

ATENCAO AO PACIENTE EM TRATAMENTO HEMODIALITICO

Numero do questionario

NQUEST

Himn

Perfil do Paciente

1. Sexo
(1) Masculino  (2) Feminino

SEXO

[]

2. ldade:

IDADE

[]

3. Etnia: (1) branca (2) negra (3) parda

ETNIA

4. Estado Civil
(1) Casado (2) Solteiro  (3) Viavo
(4) Desquitado (5) Outros

5. Escolaridade:
(1) néo alfabetizado
(2) Ensino fundamental
(3) Ensino médio
(4) superior incompleto

(5) superior completo

ESCOL

6. Profisséo

7. Situacao Funcional
(1) empregado
(2) desempregado
(3) desempregado apds o tratamento
(4) nunca trabalhou
(5) Aposentado
(6) Aposentado e trabalhando
(7) Em beneficio

SITFUNC

8. Religido:
(1) catdlica (2) espirita
(3) evangélica (4) outras

RELIG

9. Renda Familiar Mensal
(1) até 2 salarios minimos

(2) mais de 2 salarios minimos

RENDFAM

10. Local de residéncia:

(1) Sao Luis__ (2) outro municipio do Estado

LOCRESID

11. (1) Zona Urbana (2) Zona Rural

LD O



12. Local de atendimento
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Condicao de acesso

13. Forma de ingresso no servigo
(1) pela unidade bésica de saude
(2) pela unidade de média complexidade
(3) pela unidade de alta complexidade
(4) urgéncia e emergéncia
(5) Outras

FORMINGR

14. Patologia de base
(1) hipertensao
(2) diabetes mellitus
(3) infeccgéo renal
(4) Glomerulonefrite
(5) patologia cardiaca
(6) outras

PATBAS

15. H& quanto tempo tem o diagnéstico de insuficiéncia renal?
(1) menos de 1 ano (2) 1a 3 anos
(3) 4 a 6 anos (4) 7a9 anos (5) 10 anos e +

TEMPDIAG

16. Vocé ja fez tratamento para a doenca renal antes de iniciar a dialise?
(1) sim (2) néo

TRATDR

Relagédo entre equipe profissional e usuéario

17. Tempo de espera entre a comunicagdo pelo médico para ser realizado o inicio do tratamento
hemodialitico e o chamado pelo servico da unidade

(1) menos de 15 dias

(2) entre 15 e 30 dias

(3) entre 30 e 60 dias

(4) entre 02 e 04 meses

(4) mais de 04 meses

(6) nédo sabe informar

TEMPESP

18. Ao chegar na unidade para fazer a hemodialise, o tempo de espera para inicio da sesséo é,
geralmente de:

()menos de 15 minutos

(2) entre 15 e 45 minutos

(3) mais de 01 hora

(4) ndo sabe informar

ESPINICSES

19. Recebe visita médica durante as se¢des?
(1) sim (2) ndo

VISMEDSES

20. Realiza alguma atividade durante a sessdo
(1) sim (2) ndo

ATIVSES

21. Em caso afirmativo, quais:




22. As informacdes ou comunicagfes prestadas, pelo médico, sobre sua doenca e tratamento
foram:

(1) claras e de facil entendimento (2) confusas e de dificil entendimento

(3) Outras

INFORMMED

[]
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23. As informagdes prestadas pela enfermagem sobre o tratamento e cuidados foram:
(1) claras e de facil entendimento
(3) Outras

(2) confusas e de dificil entendimento

ENFORMENF

24. O profissional identifica-se quando da realizagcdo dos procedimentos?

a. Médico sempre (1) as vezes (2) nunca (3)

b. Enfermeiro sempre (1)  as vezes (2) nunca (3)

c.Psicologo sempre (1)  as vezes (2) nunca (3)

d.Nutricionista sempre (1)  as vezes (2) nunca (3)

e.Assistente Social sempre (1) as vezes (2) nunca (3)

f.Técnico de Enf. sempre (1) as vezes (2) nunca (3)

IDENTPROF

N I

Percepc¢éo sobre a qualidade do servigo

25. O atendimento na recepcao foi:

(1) excelente (2) muito bom (3) regular (4) ruim

ATENRECP

26. Voceé tem sido consultado e examinado mensalmente pelo seu médico nefrologista?
(1) sim (2) ndo

CONSMENSN

27. Vocé tem recebido apoio do Servico para alimentacéo
(1) sempre (2) asvezes (3) nunca

APOALIM

28. Vocé tem garantido seu transporte pelo Municipio?
(1) Sim (2) Nao

APOTRANSP

29. Como vocé considera 0 servico

(1) excelente (2) muito bom  (3) bom (4) regular (5) ruim

CONSSERV

Relagéo da atencdo x direitos sociais

30. O Servico tem prestado um atendimento justo?
(1) sim (2) ndo

ATENJUS

LI O O OO0

31. O que vocé considera um atendimento justo?

32. Tem conhecimento da existéncia de associagdo, na sua localidade e/ou unidade de salde,
gue lute pelos direitos dos portadores de doenga renal?
(1) sim (2) ndo

EXISTASSOC

[]

33. Participa de alguma associacéo de portadores de doenca renal?
(1) sim (2) ndo

PARTASSOC

34. Em caso positivo de que forma?

35. Vocé mudaria alguma coisa no atendimento deste Servigo?
(1) sim (2) ndo

MUDATEND

36. Em caso afirmativo, que aspectos considera importante?
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RESUMO

Estudo transversal com o objetivo de avaliar, sob a 6ética do usuario, as condi¢des de
atencdo ao paciente em tratamento hemodialitico, realizado nos servigos de dialise do
Estado do Maranhdo. A amostra foi constituida de 330 pacientes. Os dados foram
coletados no periodo de agosto de 2008 a dezembro de 2009, por meio de um
guestionario estruturado. Observou-se que a meédia de idade dos pacientes foi de 57
anos, 57,6% eram do sexo masculino, 59,6% casados, 39,4% possuiam ensino
fundamental, sendo que 17,3% eram analfabetos, 49,1% recebiam beneficios do INSS,
26,7% eram aposentados, 66,7% tinham renda familiar de 1 a 2 salarios minimos. Dos
pacientes, 34,8% procediam de unidades de urgéncia e emergéncia, 49,7% tiveram
como problema inicial hipertensao arterial e 15,7%, diabetes; 63,4% nao realizaram
consulta mensal com nefrologista, 87,8% compreenderam as orientacdes prestada pela
enfermagem e 75,4%, pelos médicos, 53,4% nao realizavam atividades durante as
sessbes, 69,2% tinham transporte garantido por seu municipio de origem e 92,4%
alimentacéo, pelo servigco; 45,0% apontaram necessidade de descentralizacdo dos
servicos, 42,2% de mudancas na relacao profissional/paciente e 42,5% informaram que
0s servicos de didlise estdo atendendo as suas expectativas. Conclui-se que 0s
pacientes possuem baixos niveis de escolaridade e renda familiar, necessitam da
garantia do transporte gratuito, do diagndstico precoce e implantagcdo de novos servigos
para melhor distribuicdo regional da atenc&do ao paciente. As unidades de dialise bem
como os profissionais de saude tém potencial para intervir, com planejamento
estratégico e acOes multiprofissionais, para promoverem melhoria da atencdo ao

paciente em tratamento hemodialitico.

Palavras-chave: avaliacdo em saude, servicos de hemodialise, satisfacdo do

usuario, direitos dos pacientes
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ABSTRACT

Cross-sectional study that aims to evaluate, through the user’'s perspective, the
conditions of patient care on hemodialysis treatment. This work was carried out in
dialysis centers in Maranh&o. The sample consisted of 330 patients. Data were collected
from August 2008 to December 2009 through a structured questionnaire. The mean age
of patients was 57 years, with 57.6% of males. 59.6% of patients were married, 39.4%
had elementary school, and 17.3% were illiterate. Almost half (49.1 %) received benefits
provided by INSS, 26.7% were retired and 66.7% had family income raging from 1 to 2
minimum wages. 34.8% of all patients came from emergency and urgent care units,
49.7% had arterial hypertension as primary manifestation and 15.7% diabetes. More
than half (63.4%) did not visit a nephrologist monthly, 87.8% understood the medical
advices provided by the nursing professionals and 75.4% by physicians. 53.4%
individuals did not work during the treatments, 69.2% had the transport provided by the
city of origin and 92.4% were supplied with food by the service. Less than half (45.0%)
suggested the need for services decentralization, 42.2% for changes in the professional
/ patient relationship and 42.5% reported that dialysis services are meeting their
expectations. We conclude that patients have low levels of education and family income.
The patients need the guarantee of free transportation, early diagnosis and
establishment of new services for better regional distribution of patient care. The dialysis
units as well as the professionals should act through strategic management and
multiprofessional actions in order to promote improved care for patients on

hemodialysis.

Keywords: health evaluation, hemodialysis services, user satisfaction, patients' rights
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1. Introducéao

A atencdo ao paciente renal cronico é dada por uma rede constituida, entre
outros, pelo Ministério da Saude, Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA),
Secretarias Estaduais e Municipais de Saude, Servicos de Didlise, profissionais de
saude, familia e outros grupos sociais. A cada um destes componentes correspondem
acOes especificas que, somadas, vao dar a seguranca e a qualidade de que o paciente
necessita para manter seu tratamento e sua vida. A qualidade do trabalho técnico, a
comunicacao e as relagdes entre profissionais/paciente/familia e a opinido do usuario
sdo fundamentais’?.

Estudos sobre qualidade dos servicos de saude ressaltam a relevancia da
percepcao, visdo e satisfacdo dos pacientes, o que permite a oportunidade de
expressao destes, levando ao fortalecimento de sua participagdo nos processos de
planejamento e exercicio do controle social®***.

A doenca renal crénica (DRC) é definida como resultado das lesbGes renais
irreversiveis e progressivas provocadas por problemas que tornam os rins incapazes de
realizar as suas funcées glomerular, tubular e endécrina®’. E reconhecida como um
problema de saude publica global, e entre pacientes com outras doencas cronicas,
como as cardiovasculares, infecciosas ou cancer, a presenca da DRC esta associada
ao aumento dos riscos de complicacées para essas patologias®.

Em todo o mundo, em 2004, havia cerca de 1 milhdo de doentes renais cronicos
submetidos & Terapia Renal Substitutiva®. No Brasil, dados do censo realizado pela
Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), referente ao ano de 2009, estimam a
existéncia, em janeiro de 2009, de 77.589 mil pacientes em tratamento dialitico. Dentre
os tipos de dialise, a hemodialise (HD) corresponde ao tratamento de 89,4% dos
pacientes, sendo que 92% dos pacientes que aderem ao tratamento dialitico iniciam por
esta modalidade. Estima-se que, a cada ano, 26.177 pacientes aderem a diélise no
Brasil sendo que a porcentagem de pacientes conforme a fonte pagadora é de 86,7%

pelo Sistema Unico de Satde (SUS) e 13,3% para outros convénios™.
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No Brasil, a prevaléncia de pacientes em tratamento dialitico varia por regido. No
Nordeste, em 2009 a prevaléncia foi de 299 pacientes por milhdo da populacdo (pmp) e
a média nacional foi de 405 pmp™.

Atualmente, os pacientes com DRCT enfrentam a falta de vagas em clinicas e
hospitais para realizar hemodialise ou precisam percorrer longas distancias para ter
acesso a terapia, o que dificulta a adesdo ao tratamento e aumenta a incidéncia de
Obitos. Estima-se que, a cada ano, cerca de 4 mil pacientes ndo conseguem vaga para
se tratar. Devido a demora no diagndstico, 0s pacientes ja chegam ao servi¢co de saude
em estado critico, precisando de tratamentos mais complexos, que podem
comprometer sua qualidade de vida®?.

O atendimento ao paciente com DRC néo se limita as sessfes de hemodiélise,
pois inclui também a garantia de medicamentos da assisténcia farmacéutica béasica e
excepcionais, transporte, acesso a internacdo hospitalar quando necesséario, e
equidade na entrada em lista de espera para transplante renal®.

Os pacientes portadores de DRCT e em processo de hemodialise estdo em
condicdo de maior vulnerabilidade, necessitando de atendimento integral. Cabe ao
Estado oferecer-lhnes condicbes para terem uma vida a mais préxima possivel da
normalidade®®.

Existem no Brasil poucas pesquisas acerca da opinido dos pacientes sobre os
servicos de salde e particularmente sobre os pacientes em tratamento hemodialitico™.
Dessa forma, o objetivo dessa pesquisa foi avaliar as condi¢bes atuais de atencédo ao
portador de doenca renal cronica em processo de hemodialise, nos servigos de dialise

do Estado do Maranhao, sob a 6tica do usuario.
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2. Método

Trata-se de um estudo descritivo transversal com pacientes com Doenga Renal
Cronica e em tratamento hemodialitico.

A pesquisa foi realizada no Servigco de Nefrologia do Hospital Universitario da
Universidade Federal do Maranh&o, no Centro de Nefrologia do Maranh&o, no Centro
de Tratamento das Doencas Renais LTDA - PRO-RENAL, em S&o Luis-MA, no Centro
de Didlise de Caxias-MA, no Centro de Terapia Renal de Timon-MA, na Clinica de
Doencas Renais e Clinica de Nefrologia de Imperatriz, em Imperatriz-MA e na Clinica
BIORIM, no municipio de Bacabal-MA.

A populacdo foi constituida por pacientes renais crénicos que realizavam
hemodialise. O tamanho da amostra foi calculado considerando uma populacdo de
1.330 pacientes, um erro amostral de 5% e nivel de confianca de 95%, totalizando 330
pacientes.

Foram critérios de inclusdo, pacientes maiores de 18 anos com doenca renal
cronica com taxa de filtracdo glomerular abaixo de 10 ml/min e em diélise por mais de
trés meses. E critérios de exclusao: criancgas, pacientes agudos e transplantados.

O instrumento utilizado foi um questionério estruturado, construido e submetido a
aprovagcdo de conteudo, por trés profissionais especialistas em nefrologia, contendo
dados relativos as condi¢des sociodemogréficas e processo de atencdo ao paciente. As
variaveis sociodemograficas foram: idade, etnia, género, estado civil, escolaridade,
situacao funcional, religido e renda familiar.

As variaveis relativas ao processo de atencdo ao paciente foram baseadas na
Politica Nacional de Atenc&o ao Portador de Doenca Renal', e no Regulamento Técnico
para os Servicos de Didlise?, tais como: condicdes de acesso, forma de ingresso no
servico, patologia de base, tempo de diagnoéstico, visita médica durante as sessoes,
atividades durantes as sess0es, relacao entre equipe profissional e paciente, qualidade
do servico e atencdo aos direitos do paciente tais como: beneficio, alimentacdo e
transporte.

Foram também empregadas varidveis sustentadas nos parametros da Politica

Nacional de Humanizacdo da Atencdo e Gestdo em Satde no Sistema Unico de
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Saude™ e Bioética®, como, tempo de espera para inicio das sessdes, identificacdo dos
profissionais, comunicacdo das informacdes quanto ao tratamento, cuidados,
encaminhamentos, direito a atencdo na medida de suas necessidades.

Anteriormente a aplicacdo do instrumento, foi realizado estudo-piloto com quinze
pacientes que faziam hemodialise no Servigo de Nefrologia do Hospital Universitario da
Universidade Federal do Maranhdo, para constatar se havia compreensdo das
guestdes propostas para o usuario e adequacdo para a coleta de dados da pesquisa.

A coleta de dados foi realizada no periodo de agosto de 2008 a dezembro de
2009, por uma equipe previamente treinada pela pesquisadora responsavel. Os
guestionarios foram respondidos pelos pacientes na sala de espera ou em
procedimento de hemodiélise, em condicdo estavel, ou seja, sem intercorréncias, mal-
estar ou sonoléncia.

Ao ser incluido no estudo e ao aceitar participar, 0 paciente assinava o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em atendimento a Resolucdo CNS n°196/96'"- O
projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario da Universidade Federal do Maranh&o, por meio de parecer constante do
Processo n°33104-0481/2007.

Os dados coletados foram armazenados em planilhas utilizando-se o EPINFO,
versdo 2007, programa da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) de dominio publico
gue possibilitou realizar analise descritiva das informacdes sociodemogréficas e

especificas dos pacientes em tratamento hemodialitico.

3. Resultados

Foram entrevistados 330 pacientes em tratamento hemodialitico, com média de
idade de 57 anos, sendo 57,6% do sexo masculino e 42,4 do sexo feminino; 43,3%
declararam-se de cor parda; 59,6% casados; 73,9% catdlicos e 25,2% evangélicos;
39,4% possuem o ensino fundamental e 17,3 % sao analfabetos. (Tabela 1)

Em se tratando da situacao funcional, 49,1% dos pacientes recebiam beneficio,

subsidio do INSS por doenca, 26,7% eram aposentados e 10,3%, desempregados.
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Quanto a renda familiar, 63,9% dos entrevistados informaram que era de 1 a 2 salarios
minimos e 20,3% menos que 1 salario minimo (Tabela 2).

Com relacédo a doenca de base referida, 49,7% dos pacientes informaram que
seu problema inicial foi hipertenséo arterial, 15,7% diabetes, diabetes e hipertensdo
18,1%, 9,1% infeccdo renal, 3,9% problemas cardiacos, 3,0% glomerulonefrite
(Tabela 3).

No que diz respeito a origem dos pacientes aos servi¢os de dialises, 34,8% eram
procedentes de urgéncia e emergéncia, 26,9% de unidades de média complexidade,
18,7% de servicos de alta complexidade, e 9,1% de unidades basicas de saude
(Tabela 3).

Quanto a consulta médica ambulatorial com o médico nefrologista, 63,2% dos
pacientes afirmaram que nao realizam essa consulta mensalmente, embora que 84,8%
tenham dito que ocorre a visita médica durante as sessfes de hemodidlise (Tabela 4).

No que diz respeito ao tempo de espera para inicio das sessdes de hemodialise,
50,6% dos pacientes disseram que esperam menos de 15 minutos e 43,3% entre 15 e
45 minutos. Com relacdo a realizacdo de atividades durante as sessdes de
hemodialise, 45,7% dos pacientes desenvolviam alguma atividade, como assistir
televisdo (programacdo normal), ouvir radio, ler livro ou revistas que 0s proprios
pacientes trazem (Tabela 4).

Dos pacientes em estudo, 90,8% deles informaram que durante as sessdes de
hemodialise recebiam lanche fornecido pela Unidade de Saude. No que tange ao
direito de servico de transporte gratuito, 69,2% dos pacientes tém esse servi¢co
garantido por seu municipio de origem, enquanto 24,1% deles ndo dispdem desse

servigo e 4,9% utilizam transporte préprio (Tabela 4).

Os pacientes opinaram sobre a qualidade dos Servicos de Dialise, tendo como
resultado: 39,5% bom, 26,1 % excelente, 19,8% muito bom, 13,6% regular e 1,0%
como ruim. Além disso, 42,5% informaram que os servicos de didlise estdo atendendo
as suas expectativas. Entretanto, 61,5% deles afirmaram haver necessidade de
mudancas na organizacdo dos servigos 12,8%, relacao profissional/paciente 42,2% e

descentralizagéo dos servigos de dialise 45,0% (Tabela 5).
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4. Discussao

Neste estudo, houve predominio do sexo masculino. Estudos com pacientes
portadores de DRC em tratamento hemodialitico obtiveram resultados
semelhantes'®!%?°  diferentemente do estudo realizado em hospital publico de
Salvador-BA, no qual houve predominio de mulheres segundo as autoras, a diferenca
podera ser reduzida com estudo de maior nimero de pacientes?.

A média de idade dos pacientes mostrou-se semelhante a outros nacionais,
como no estudo sobre perfil dos pacientes que iniciam hemodialise de manutencéo, em
Salvador, com média de 55 anos (GODINHO et. al.,2006) e sobre qualidade de
vida?®?3. Estudos internacionais demonstram a preocupacdo com o envelhecimento da
populacdo mundial o que se constitui um desafio para os servicos de saude pela
incidéncia crescente da doenca renal tratada com dialise®*?>.

A frequiéncia de analfabetismo encontrado neste estudo foi de 17,3%. De acordo
com a Pesquisa Nacional de Amostra por Domicilio - PNAD, o Nordeste ainda é a
regido que mais registra analfabetos. Entretanto, esta regido teve maior reducao da
taxa de analfabetismo nos ultimos 15 anos, caindo de 32,7% para 19,9% 2°.

O fato de o paciente renal ser analfabeto pode deixa-lo estigmatizado e se
sentindo constrangido quando, por exemplo, em algum momento precisa fazer
impressdo digital na presenca dos demais colegas. Pode também dificultar a
compreensdo das orientacdes e inviabiliza a leitura de textos, folhetos, orientagdes,
sendo nesses casos, necessaria a utilizagdo de outros recursos didaticos para melhor
atingir os objetivos desejados de ensino/aprendizagem.

Dos pacientes estudados, a maioria tinha renda familiar de no maximo dois
salarios minimos, mostrando que estes vivem em situacdo econdmica precaria, com
sérias dificuldades para comprar alimentacdo béasica, remédios, itens com os quais mais
gastam o seu limitado orcamento. Resultado semelhante foi encontrado em Goiania,
cuja maioria dos entrevistados possuia renda familiar de um a dois salarios minimos?’.
Sabe-se que o baixo nivel socioeconémico é um fator de risco para doencas cronicas e
tem sido demonstrada uma relacao inversa da renda com a incidéncia de doenca renal

cronica 222,
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Observou-se também que a maioria dos pacientes era de aposentados, muitos
deles com aposentadoria antecipada, o que pode gerar um sentimento de inutilidade,
privando-os de uma vida mais produtiva. Muitos reclamaram do longo tempo de espera
para terem acesso ao beneficio do INSS, direito que Ihes é garantido por lei. Grande
parte deles, com poucos recursos e doentes, sofrem bastante aguardando o subsidio
gue Ihes é devido.

Essa situacdo de quase pendria leva os pacientes a mudarem seus habitos de
vida, uma vez que iniciado o tratamento hemodialitico suas atividades cotidianas e
também da familia sdo profundamente alteradas. Por vezes, o paciente residindo
distante do servico de dialise sofre verdadeira reviravolta em sua vida, tendo que se
mudar para outra localidade para realizar o tratamento que exige sua presenca trés
vezes por semana, e por um turno de 4 horas, ou realizar viagens bastante longas, uma
vez que o Estado do Maranhd@o € territorialmente extenso e possui estradas em
péssimas condi¢Bes de conservacao.

Segundo Martins, mais de 95% dos pacientes entrevistados relataram mudancas
de habitos significativos apos o inicio de seus tratamentos e 52% se tornaram inativos
(por aposentadoria ou licenca de satde)™.

Ao se tratar do item ocupacdo, & importante considerar que a DRC é
incapacitante a médio e longo prazos, principalmente se estd associada a diabetes,
lipus ou outras doencas crénicas, pois leva a dificuldades ocupacionais®. Neste
estudo, apenas 8% dos pacientes tém trabalho formal e cumprem horarios de servico e
56% sé&o pensionistas ou aposentados. Resultado semelhante também foi encontrado
na zona noroeste do Rio Grande do Sul, onde apenas 12,7% dos pacientes em dialise
tinham atividade remunerada®.

Estudo avaliando a DRC e sua relagdo com o trabalho, em um Centro de
Hemodialise, em Curitiba, constatou que 76,74% dos pacientes ndo possuiam atividade
laboral, encontrando-se inativos sob o ponto de vista econbémico, 0 que pode
comprometer muito seu tratamento, visto que 0S mesmos precisam comparecer as
sessbes de hemodialise trés vezes por semana, fato que exige despesas reais com

transporte e alimentacdo. Mostra que 59% tinham dificuldades relacionadas ao
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transporte (como a falta de dinheiro para passagem e as grandes distancias) entre o
local de moradia e unidade de satude®.

Quanto a procedéncia dos pacientes observou-se que 35,2% dos pacientes
chegaram ao servigo de dialise proveniente de unidades de urgéncia e emergéncia,
dados que evidenciam deficiéncias na atencdo primaria a saude, que néo identifica a
doenca renal no estagio inicial. Estudo avaliando a filtragdo glomerular em hipertensos
atendidos em uma unidade basica de saude da cidade de S&o Luis-MA identificou que

133, Infelizmente, o Brasil ainda n&o

42,9% dos hipertensos tinham déficit de fungéo rena
dispde de estudos populacionais da DRC nos estagios iniciais e as atengbes se
restringem, quase que exclusivamente, ao estagio mais avancado, quando o paciente

necessita de tratamento dialitico ou transplante renal®

. A deteccéo precoce do dano
renal associado a hipertensdo tem-se mostrado essencial na profilaxia da progressao
da les&o renal®.

A populacéo deve ficar alerta para a necessidade do diagnédstico precoce das
doencas dos rins e que correspondem as duas principais causas de insuficiéncia renal
que levam & dialise no Brasil e em muitos paises®*.

Dados dos Estados Unidos sugerem que para cada paciente em estagio terminal
da doenca renal cronica ha mais do que 200 com DRC declarada — estagio 3 ou 4 e 5
mil em estagio 1 ou 2, com DRC declarada®.

A deteccao precoce da doenca renal e condutas terapéuticas apropriadas para o
retardamento de sua progressao podem reduzir o sofrimento dos pacientes e 0s custos
financeiros associados & DRC®. A nado referéncia ao nefrologista impossibilita um
diagnéstico etiolégico que, em alguns casos, pode permitir tratamento especifico®.

No que se refere ao tratamento para doenga renal cronica antes de iniciar a
hemodalise, neste estudo, a maioria dos pacientes, mesmo sendo atendidos na
unidade basica de saude ou em consultorio particular, ndo realizou este tratamento.
Embora muitos deles tenham dito ter percorrido varias unidades de saude, o seu
problema néo foi identificado a tempo. O que configura a ndo pertinéncia do cuidado, da
atencdo adequada e certa.

Neste estudo, as doencas de base referidas pelos pacientes com maior

frequéncias foram hipertensdo arterial e diabetes. A hipertensdo arterial € um
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importante fator de risco para doencas decorrentes de aterosclerose e trombose que se
exteriorizam, predominantemente, por acometimento cardiaco, cerebral, renal e
vascular periférico®.

Pesquisa realizada com adultos na cidade de S&o Luis-MA, encontrou uma
prevaléncia de hipertensdo de 27,4% , sendo maior no sexo masculino (32,1%) *.

Nos Estados Unidos, o aumento da prevaléncia da DRC é particularmente
explicado pelo aumento da prevaléncia de diabetes e de hipertensdo responsaveis pelo
incremento da incidéncia da insuficiéncia renal e outras complicacdes da doenca renal
cronica®.

A comunicacdo em saude é um potencial instrumento de trabalho e permite
maior aproximagcdo e dialogo com o0s pacientes, facilitando a compreensdo da
terapéutica e das orientacbes indispensaveis aos pacientes que possuem doenca
cronica e, muito particularmente, no caso dos pacientes em tratamento hemodialitico

Com relacdo as orientacdes e informacdes fornecidas pelos enfermeiros e
médicos, a maioria, (87,8%) dos pacientes as entendia. Entretanto, alguns deles ndo as
compreenderam por considera-las confusas, pela linguagem dificil e termos que nao
conheciam.

De acordo com Zoboli (2003) o respeito a autonomia requer, também, uma agao
pro-ativa dos profissionais da saude, capacitando as pessoas para agirem
autonomamente, pois, em diversas situacbes, é necessario manter, fomentar ou
mesmo levar ao desenvolvimento da capacidade destas para tomarem decisdes
substancialmente autbnomas, com a mitigacdo de medos, incertezas ou outras
condi¢cdes impeditivas das escolhas livres e esclarecidas, como a falta de informacdes
ou a oferta de um reduzido leque de alternativas®®.

Segundo o Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem, estes tém o dever
de prestar adequadas informagfes ao cliente e familia a respeito da assisténcia de
Enfermagem possiveis beneficios, riscos e consequéncias que possam ocorrer>.

Para o Codigo de Etica Médica, os profissionais tém a responsabilidade de
esclarecer o paciente sobre os determinantes sociais, ambientais ou profissionais de
sua doenca® A maioria dos pacientes possui baixo nivel de instrucdo, o que vai

requerer da equipe um tempo maior e uma atencdo que l|he possibilite melhor
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compreender a acado educativa. O nao-entendimento das informacfes pode gerar
insatisfacdo e ndo-adesao ao tratamento e cuidados.

Todos os pacientes devem ser submetidos a consulta ambulatorial pelo
nefrologista responsavel pelo tratamento dialitico, mediante realizacdo de, no minimo,
um exame clinico mensal, registrado no prontuario, com énfase na avaliagdo
cardiolégica e nutricional, sendo os pacientes encaminhados ao especialista quando
indicado®. Pelo investigado, a maioria dos pacientes ndo realiza esta consulta
ambulatorial. Eles tém visita médica quando estéo dialisando, na maquina.

Todo servico de dialise deve fornecer, sob orientagdo do nutricionista e com base
na prescricdo médica, um aporte nutricional ao paciente no dia do procedimento
dialitico, em local apropriado®. Em todos os servicos de diélise os pacientes recebem
lanches ou refeicdo. Em alguns, ha uma diversificagcdo do cardapio, (sopa, café com
leite e p&do, sucos com biscoitos, mingaus); em outros, os pacientes reclamaram que
deveria variar o exclusivo café com leite e pao.

Os pacientes tém esse direito, considerando o tempo de 4 a 5 horas na maquina
e mais o deslocamento das residéncias para a unidade e vice-versa, perfazendo um
periodo muito longo para ficarem sem alimentacao.

O transporte para a unidade de terapia renal € algo que pacientes e suas familias
vivenciam diariamente em sua rotina **. A maioria dos pacientes tem garantido esse
servigo pelo seu municipio de origem. As dificuldades sé&o relativas as longas distancias
entre 0s municipios e os servicos de didlise, a qualidade dos veiculos e rodovias. A
guestdo de justica social e equidade esta em que significativa parcela desses pacientes
nado usufrui desse direito, do qual outros disseram nao ter conhecimento. Seu principio
consagrador vem inscrito na Constituicdo Federal, de 1988* E uma questdo de
responsabilidade do Estado para com as pessoas vulneraveis.

Em Minas Gerais, 0 governo entregou 93 micro-6nibus modernos e confortaveis
a Consorcios Intermunicipais de Saude para transporte dos pacientes de pequenos
municipios que necessitam de tratamento e exames especiais fora do seu domicilio
(SES-MG2008), atendendo a um dos preceitos do Sistema Unico de Saude, que € a
garantia de acesso®. No presente estudo verificou-se que os meios de transporte

comumente utilizado pelos pacientes sao veiculos tipo “van”, ambulancias ou taxis,
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geralmente mal conservados, sendo que as despesas correm por conta das prefeituras
municipais. Raramente esse transporte é feito em micro-6nibus.

A condigdo crbnica da doenga e o tratamento hemodialitico favorecem o
desenvolvimento de estresse pela propria rotina do tratamento, que leva o paciente a se
deslocar de sua residéncia trés vezes por semana e a passar de 4 a 5 horas na
maquina. Dai a importancia das terapias ocupacionais realizadas durante as sessoes,
que irdo contribuir para minorar a ansiedade e promover um “fazer” e um lazer
terapéuticos extremamente benéficos para esses pacientes.

Em apenas dois servicos de dialise existe uma programacao sistemética de lazer
e terapia ocupacional com 0s pacientes, como a realizagcdo de bingos, pinturas,
desenhos e oficinas terapéuticas. Em um deles foi realizada uma exposicdo dos
trabalhos confeccionados pelos préprios pacientes. Em outra unidade foi presenciada a
realizacdo de uma gincana entre duas equipes de profissionais, com tarefas especificas
e arrecadacdo de alimentos para serem distribuidos com o0s pacientes carentes do
servico de didlise.

Dada a complexidade da atencdo ao paciente em tratamento hemodialitico o
trabalho em equipe multidisciplinar € indispensavel para que com a contribuicdo
peculiar e inerente ao processo de trabalho de cada categoria (terapia ocupacional,
fisioterapia, educacdo fisica, psicélogos) os pacientes possam ser acolhidos e

assistidos com equidade e justica social.

5. CONCLUSAO

Considerando que a opinido do paciente é fundamental para o
desenvolvimento de politicas de atencdo a saude, a avaliagdo da qualidade dos
servicos, referida pela maioria dos pacientes foi considerada boa, no Estado do
Maranh&o. No entanto, foram apontados também alguns problemas que dizem respeito
ao baixo indice de diagnostico precoce, restricdo do acesso a terapia renal substitutiva

por vagas insuficientes e distribuicao regional inadequada.
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Tabela 1. Caracteristicas socioeconémicas dos pacientes em tratamento hemodialitico.
S&o Luis (MA), 2010.

Variaveis N %
Género

Masculino 190 57,6
Feminino 140 42,4
Idade

<30 46 13,9
30 a49 119 36,1
50 a 69 131 39,7
70 e mais 34 10,3
Etnia

Parda 143 43,3
Negra 101 30,6
Branca 86 26,1
Estado civil

Casado 187 59,6
Solteiro 83 25,2
Vidvo 23 7,0
Desquitado/ divorciado 37 11,2
Religido

Catdlica 244 73,9
Evangélica 83 25,2
Espirita 3 0,9
Escolaridade

Nao alfabetizado 57 17,3
Ensino fundamental 130 39,4
Ensino médio 83 25,2
Superior incompleto 4 1,2
Superior completo 12 3,6
Alfabetizado 44 13,3

Total 330 100,0




152

Tabela 2. Situacdo funcional e renda familiar dos pacientes em hemodialise, no Estado
do Maranh&o. Sao Luis (MA), 2010.

Variaveis n %

Situacao funcional

Empregado 38 11,5
Desempregado 42 12,7
Aposentado 88 26,7
Em beneficio 162 49,1
Renda Familiar

Inferior a 1 salario minimo 67 20,3
Entre 1 e 2 salarios minimos 211 63,9
Entre 3 e 5 salarios minimos 34 10,3
Acima de 5 salarios minimos 18 55

TOTAL 330 100,0
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Tabela 3. Patologia de base referida e unidades de origem dos pacientes em
hemodialise no Estado do Maranh&o. Sao Luis (MA), 2009.

Variaveis n %

Patologia de base

Hipertensao 164 49,7
Diabetes 52 15,7
Infeccéo Renal 30 9,1
Glomerulonefrite 10 3,0
Patologia cardiaca 13 3,9
Outras (diabetes e hipertensao) 60 18,1
Unidade de referéncia

Unidade basica de saude 30 9,1
Unidade de média complexidade 89 26,9
Unidade de alta complexidade 62 18,8
Urgéncia e emergéncia 116 35,2
Outras 33 10,0

TOTAL 330 100,0
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Tabela 4. Resposta dos pacientes sobre a atencdo prestada durante o tratamento
hemodialitico. Sdo Luis (MA), 2010.

Variaveis n %

Consulta mensal com nefrologista

Sim 128 36,6
Nao 222 63,4
OrientacOes prestadas pelo médico -

Compreenderam as orientacoes 248 75,4
Confusas e de dificil entendimento 82 24.6

OrientacOes prestadas pela enfermagem
Compreenderam as orientagoes 289 87,8
Confusas e de dificil entendimento 41 12.2

Tempo de espera para inicio das sessodes

Menos de 15 minutos 167 50,6
Entre 15 e 45 minutos 143 43,3
Mais de 1 hora 20 6,1
Atividades durante as sessdes

Sim 160 45,7
Nao 187 53,4
As vezes 3 0,9

Fornecimento de alimentagé&o

Sempre 323 92,4
As vezes 17 4.8
Nunca 10 2.8
Transporte gratuito

Sim 247 70,8
N&o 86 24,3
Proprio 17 4,9

Total 330 100
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Tabela 5. Opinido dos paciente sobre a qualidade dos Servicos de Didlise do Estado do
Maranh&o. S&o Luis (MA), 2009.

Variaveis n %

Qualidade dos Servicos

Excelente 86 26,1
Muito bom 65 19,8
Bom 131 39,5
Regular 45 13,6
Ruim 3 1,0
Apresentam necessidades de mudancas

Organizacao dos servicos 43 12.8
Relacao profissional/paciente 139 42,2
Descentralizacdo dos servicos de dialise 148 45,0

TOTAL 330 100,0
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Resumo

Introducdo. A doenca renal cronica constitui um grande problema de saude publica,
podendo levar o portador a necessitar de tratamento hemodialitico, o0 que causa uma
série de modificagbes no cotidiano, com restricdes e comprometimento da qualidade de
vida. Objetivo. Caracterizar o perfil dos portadores de doenca renal cronica submetidos
a tratamento hemodialitico e avaliar sua qualidade de vida. Método. Estudo transversal
analitico realizado no Centro de Nefrologia do Maranh&o. Os dados foram coletados no
periodo de agosto a dezembro de 2009 por meio do instrumento abreviado, traduzido
para o portugués e validado para a populagéo brasileira Kidney Disease and Quality of
Life — Short Form (KDQOL-SFTM1.3). Resultados. Foram entrevistados 110 pacientes
sendo 60% homens, a faixa etaria predominante foi de 50 e 59 anos (23 %). Foi
evidenciado prejuizo na qualidade de vida para as seguintes dimensdes: Funcao
Fisica, Sobrecarga da Doenca Renal, Funcdo Sexual, Funcdo Emocional e Papel
Profissional, sendo esta ultima a mais afetada, com média de 14,8. Os maiores valores
encontrados estdo nas dimensdes Estimulo por Parte da Equipe de Dialise e Funcao
Cognitiva, com médias de 91,1 e 85,4, respectivamente. Conclusdo. Os resultados
evidenciaram que 0s pacientes sofreram restricbes e comprometimento em sua
gualidade de vida correlacionado com aspectos fisicos, sociais, mentais e emocionais.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Doenca Renal Crénica. Hemodiélise.



Abstract

Introduction. The chronic renal failure represents a major public health problem. This
disease may lead to the necessity for hemodialysis treatment and thus causing several
changes in the everyday life of patients with limitations and impairment of their quality of
life. Objective. To characterize the profile of patients with chronic renal failure disease
on hemodialysis and evaluate the patients’ quality of life. Methods. Analytical and
cross-sectional study performed in the nephrology center of Maranhdo. Data were
collected from August to December 2009 using the Kidney Disease and Quality of Life -
Short Form (KDQOL-SFTM1.3) which was abbreviated and translated into Portuguese
as well as validated by the brazilian population. Results. Out of 110 patients
interviewed, 60% were males. Most of them (23%) were from 50 to 59 years of age. The
results showed that the domains physical functioning, burden of renal disease, sexual
function, emotional function and professional role contributed to impairment in quality of
life. Professional role was the domain that most contributed with an average of 14.8.
The highest scores were found in the domains dialysis staff encouragement and
cognitive function with 91.1 and 85.4, respectively. Conclusion. The patients suffered
limitations and impairment in their quality of life correlated with physical, social, mental
and emotional aspects.

Descriptors: Quality of life, Renal Chronic Insufficiency, Hemodialysis.
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Introducéo

O portador de Doenca Renal Cronica (DRC) convive com uma doenca incuravel
gue o obriga a submeter-se a um tratamento doloroso, de longa duragéo, que provoca
uma seérie de limitagdes, visto que, varias alteragdes de ordem fisica, emocional e social
modificam os seus habitos de vida'?.

Ricardo Sesso® afirma que a Doenga Renal Crénica Terminal (DRCT) mesmo
com a terapia renal substitutiva (TRS), tem, no Brasil, mortalidade superior a maioria
das neoplasias de colo de utero, colon/reto, prostata e mama; e proximo a de cancer de
estbmago

Nos ultimos oito anos, entre 2000 e 2008, os casos de pacientes que precisam
de dialise no pais aumentaram em 84%. Cerca de 87 mil pessoas fizeram o
procedimento em 2008, enquanto em que 2000 eram apenas 42,7 mil*.

A qualidade de vida est& diretamente ligada ao modo como 0 paciente processa
cognitivamente a doenca renal crénica e suas consequéncias. Ap6s o impacto do
diagnéstico, torna-se necessario adaptar-se a nova situacdo, evidenciando-se o perfil
da personalidade do paciente, a qual influencia demasiadamente na evolucdo do
tratamento. O paciente passa por uma crise em que percebe inUmeras perdas: da
condicdo saudavel, de papéis, de responsabilidade, podendo levar a uma diminui¢ao
na sua qualidade de vida®®.

Nesse contexto diversos aspectos justificam o interesse em estudar a qualidade
de vida, em especial no caso de doengas cronicas. E fundamental que ndo se priorize
somente os dados clinicos mas também aspectos que sdo fundamentais tais como
conhecimento do impacto da doenca sobre atividades diarias; identificacdo de
problemas especificos; avaliacdo do impacto dos tratamentos; a ndo adesdo do
paciente e obtencdo de outras informagbes que permitam a comparacdo entre
diferentes tratamentos’.

Dessa forma, este estudo teve como objetivo caracterizar o perfil dos portadores
de doenca renal crénica submetidos a tratamento hemodialitico e avaliar a qualidade

de vida.
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Método

Trata-se de um estudo transversal, descritivo realizado no Centro de Nefrologia
do Maranhdo (CENEFROM). O Centro de Dialise possui em média 400 pacientes em
tratamento hemodialitico é referéncia para o estado e atende pacientes encaminhados
pelo Sistema Unico de Sadde (SUS).

A populagéo foi constituida por pacientes adultos renais cronicos, de ambos os
sexos. O tamanho da amostra foi estimado em 110 pacientes, com erro amostral de 5%
e nivel de confianca de 95%.

Considerou-se como critérios de inclusdo os pacientes maiores de 18 anos com
doenca renal crénica, com taxa de filtracdo glomerular abaixo de 10 ml/mim e em
didlise por mais de trés meses e como critérios de exclusao, paciente agudo, em dialise
peritonial e transplantado.

O instrumento de pesquisa utilizado foi o questionario Kidney Disease and
Quality-of-Life Short-Form (KDQOL-SF™), na versdo traduzida, adaptada e
disponibilizada para a cultura brasileira, contendo 24 perguntas fechadas acerca das
condicbes gerais do estado de saude do paciente em hemodidlise, relativas ao efeito
da doenca renal e sobre a satisfacdo com o tratamento, pois inclui aspectos genéricos
e especificos relativos & doenca renal’.

As dimensdes trabalhadas no questionario foram agrupadas em duas categorias:
gerais originadas do SF-36 e especificas da doenca renal. A primeira categoria inclui as
seguintes dimensdes: funcionamento fisico (dez itens), fungéo fisica (quatro itens), dor
(dois itens), saude geral (cinco itens), bem-estar emocional (cinco itens), funcéo
emocional (trés itens), funcdo social (dois itens), energia/fadiga (quatro itens). A
segunda categoria compreende: listas de sintomas/problemas (dez itens), efeitos da
doenca renal (quatro itens), sobrecarga da doenca renal (dois itens), papel profissional
(cinco itens), funcéo cognitiva (cinco itens), qualidade da interacdo social (trés itens),
funcdo sexual (dois itens), sono (quatro itens), suporte social (dois itens), estimulo por

parte da equipe de didlise (dois itens), satisfacdo por parte do paciente (um item).
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Foi realizado um estudo piloto com dez pacientes que faziam hemodialise em um
dos servicos de S&o Luis-MA, para certificacdo da compreensdo dos participantes do
estudo.

A coleta de dados foi realizada no periodo de outubro de 2008 a janeiro de 2009.
A abordagem dos entrevistados ocorreu antes e durante as secdes de hemodialise com
0 paciente clinicamente estavel. A aplicacdo do instrumento durava em média 20 a 30
minutos. Houve uma perda de 10 pacientes dos quais 6 se recusaram a participar da
pesquisa e 4 sentiram-se mal durante a secdo de hemodialise.

Para a andlise dos resultados, realizou-se a numeracdo dos questionarios e
recodificacdo dos itens segundo um escore de acordo com as orientacdes do Manual
do KDQOL (SF-36). Cada escala que compde o questionario possui uma variacdo de 0
a100, sendo que os valores mais altos correspondem a uma melhor qualidade de vida.

Os dados foram inseridos e tabulados em planilha eletrbnica e os calculos
estatisticos realizados no Programa Microsoft Excel® versdo 2003 (Microsft
Corporation, EUA).

O estudo foi desenvolvido conforme resolugdo CNS n° 196/96 e suas
complementares® e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario da Universidade Federal do Maranh&o (Processo n°33104-0481/2007).

Resultados

Foram entrevistados 100 pacientes sendo que 60% eram homens, com idade
entre 18 a 82 anos. A faixa etaria predominante foi de 50 e 59 anos (23 %). Foi
evidenciado comprometimento nas diferentes dimensdes analisadas: funcéao fisica,
funcdo emocional, sobrecarga da doenca renal, papel profissional, funcdo sexual e
mostrando valores abaixo de 50, demonstrando qualidade de vida variando entre
regular e ruim. E dentre estas, a dimens&o mais afetada foi papel profissional com uma
média de 14,3. Os maiores valores encontrados foram 91,1 e 85,4 que se referem ao

estimulo por parte da equipe de didlise e a funcao cognitiva, respectivamnte. (Tabela 1).
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De acordo com dimensao Funcéo Fisica o item referente a “fez menos coisas do
gue gostaria”, apresentou a menor media 22,7, enquanto que a Funcdo Emocional
revelou que os pacientes apresentaram média também muito baixa 29,7 para o item
“fez menos coisas do que gostaria por problemas emocionais”. A dimensdo Sobrecarga
da Doenca Renal indicou menor média 23,5 para a questdo “a doenca renal interfere
demais na sua vida’. Por fim, quanto ao papel profissional, dimensdo mais afetada,
apontou menor média ao quesito “durante as quatro ultimas semanas, vocé recebeu
dinheiro para trabalhar” no valor de 14,8.

Para avaliacdo da saude geral (questbes 02 e 22), 3, 79% dos pacientes
consideraram sua saude geral como a “melhor possivel”; 19% como “meio termo entre
pior e melhor” e 3% como a “pior possivel”, isto &, tdo ruim ou pior do que estar morto.
18% consideraram sua saude “muito melhor agora do que ha um ano”; 39%, “um pouco
melhor agora”; 13%, “aproximadamente igual”; 22%, “um pouco pior’ e 8%, “muito pior

agora”.
Discussao

A Doenca Renal Cronica Terminal (DRCT) é considerada um grave problema de
saude publica, ao se levar em consideragcdo o aumento da incidéncia e prevaléncia na
populacdo em geral. Este fato pode ser atribuido ao envelhecimento populacional, ao
crescente numero de casos de doencas cronicas, tais como hipertensdo arterial e
diabetes mellitus bem como o aumento da sobrevida dos pacientes renais cronicos
devido & melhoria da terapéutica dialitica e realizacdo do transplante renal®.

Do ponto de vista sécio-demogréfico, foi observado que durante a pesquisa,
dados referentes ao sexo e faixa etaria, mostraram que a maioria dos pacientes
portadores de insuficiéncia renal cronica em terapia substitutiva por hemodialise € do
sexo masculino, englobando 60 % dos casos. E que a faixa etaria predominante foi
entre 50 e 59 anos (23 %).

De acordo com estudo realizado por Kusumota et al®., ha maior incidéncia na

populacdo adulta do sexo masculino, demonstrando tendéncia geral de aumento
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continuo e progressivo de idosos com doenca renal cronica, visto que a idade avancada
€ considerada um dos fatores que justificam o aumento de pacientes em hemodiélise.

De acordo com a tabela 2, verificou-se que os pacientes submetidos a
hemodialise, foram impossibilitados de ter atividade remunerada, devido suas
condicbes de saude (12,8). O desemprego entre os portadores de Doenca Renal
Cronica (DRC) em programa de terapia renal substitutiva € um problema extremamente
frequente. Dentre os tipos de terapias renal substitutiva, a hemodiélise, é o tratamento
em que a proporcdo de pacientes trabalhando é bem menor do que a proporcdo dos
que estariam aptos para o trabalho™.

Cerca de 2/3 dos pacientes em dialise ndo retornam para 0 emprego em que se
encontravam antes do aparecimento da DRC, pois a capacidade dos individuos de
retomar o trabalho depende da gravidade da enfermidade no momento em que foi
iniciado o tratamento. Enfatizam ainda que perda de um emprego afeta em grande
parte 0 aspecto psicolégico de uma pessoa especialmente o sexo masculino, cuja
imagem de homem muitas vezes encontra-se vinculada ao trabalho que executam™.

A atividade laboral delineia-se como um dos meios para se manter o homem em
equilibrio e solidamente vinculado & realidade. Além disso, afirmam os autores que a
auséncia de uma ocupacéo pode ser a etiologia de uma patologia no ser humano®?.

A dimensdo Funcdo Fisica se mostrou afetada em estudos sobre avaliagéo
pulmonar e qualidade de vida, em pacientes em hemodialise, revelaram diminui¢cdo na
qualidade de vida, principalmente em relacdo & aptiddo fisica’®**. E importante frisar
gue essa dimenséo aborda as limitacdes para o tipo e quantidade de trabalho e outras
atividades, devido aos problemas fisicos. A pesquisa realizada por Zanini et al.,
também revelou que todos os pacientes entrevistados durante o estudo referiram
perdas significativas que acompanham a perda da saude: perda do vigor fisico, da
atividade, da liberdade, da capacidade etc®.

A indisposicéo fisica para realizar alguma atividade decorre de uma séria de
fatores entre eles a falta de habito e a idade. Para as pessoas com DRC, em
hemodialise, o fator fadiga é limitante na realizacao de exercicio fisico. H&4 pessoas que
por qualguer motivo ganham excesso de peso entre uma secao e outra de hemodialise

devido & retencdo de liquido, causando cansaco, cefaléia, nauseas e caimbras®.
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De acordo com Carreira'?, a dimensdo Sobrecarga da Doenca Renal, que avalia
a extensdo em que a doencga renal causa frustracéo e interferéncia na vida do paciente,
também mostrou-se afetada durante o estudo uma vez que a probleméatica advinda com
0 tratamento hemodialitico, pode repercutir por meio de sentimentos de inutilidade,
desvalorizacdo, depressdo, assim como a sensacao de ser um peso ou fardo para a
familia.

Dados correspondentes a essa dimensao também foram encontrados em outros
estudos, que se mostrou como o segundo componente de menor valor encontrado™.

F™M também foi

A Funcdo Emocional abordada pelo questionario KDQOL-S
afetada, principalmente no que diz respeito a questdao “fez menos coisas do que
gostaria por problemas emocionais”, pois reflete que apesar dos avancos do tratamento
hemodialitico, ndo significa “viver bem”, pois quase sempre ha limitacdes com prejuizos
da participacdo em varias atividades do cotidiano. A qualidade de vida esta
comprometida em virtude da periodicidade do tratamento continuo apesar dos avancos
terapéuticos e tecnoldgicos™.

Em outro estudo sobre de qualidade de vida em hemodialise o autor afirmou que
€ de extrema importancia o apoio psicolégico e a presenca familiar para pacientes em
hemodialise. Submeter-se a este tipo de tratamento pode acarretar sofrimentos de
ordem emocional e psiquica que podem se manifestar sob a forma de depressao,
angustia, e uma espeécie de aniquilamento de desejos que sinalizam para um nivel de
empobrecimento e de vida®.

A qualidade de vida dos pacientes renais cronicos submetidos a hemodiélise
estd comprometida em todos os seus aspectos, principalmente no estado geral de
saude, vitalidade e aspectos emocionais, visto que essas dimensfes avaliam
principalmente o desempenho nas atividades diarias e de trabalho, a sensacdo de
desanimo e falta de energia que s&o sintomas frequentes em pacientes renais
crénicos™®.

Quando os pacientes foram avaliados em relagdo a sua saude atual —
comparada ha um ano, 18% consideraram sua saude “muito melhor agora do que ha
um ano”; 39%, “um pouco melhor agora”; 13%, “aproximadamente igual”; 22%, “um

pouco pior” e 8%, “muito pior agora”.
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Na avaliacdo da saude geral, 79% dos pacientes avaliaram sua saude geral
como “a melhor possivel”; 19% dos pacientes, como “meio termo entre pior e melhor” e
3% consideraram sua saude como “a pior possivel, isto é, tdo ruim ou pior do que estar
morto”.

Tais resultados refletem achados semelhantes de outros autores que
consideraram que pacientes com doenga renal que realizam tratamento dialitico
apresentam comprometimento em sua qualidade de vida. Porém muitos pacientes
encontram na terapéutica hemodialitica, uma forma de prolongar e aumentar sua
sobrevida, fato que justifica os resultados encontrados™.

Outra dimenséao afetada foi Funcao Sexual, achado semelhante a outros estudos
desenvolvidos os quais afirmam que problemas sexuais sdo comuns, em pacientes que
realizam hemodialise. Varios fatores podem estar relacionados, destacando-se o0s
psicolégicos, os neuroldgicos, hematoldgicos, farmacologicos e também enddcrinos.
Outros motivos incluem: as limitac6es impostas pela propria etiologia da DRC como a
hipertensao, a doenca vascular periférica, diabetes mellitus;
e problemas relacionados com a aparéncia (presenca da fistula, cateter, e outras
cicatrizes)'"*8.

A dimenséo Cognitiva dos pacientes estudados indicou boa qualidade de vida
para esse dominio. Resultado semelhante foi encontrado em estudo realizado por Jung

et al**

gue afirmaram que a maioria dos pacientes entrevistados pode ter expressado
melhora nas condi¢des gerais de saude com o inicio do tratamento.

A dimensdo Estimulo por parte da Equipe de Didlise apresentou excelente
desempenho, pois a média apresentada foi de 91,1, indicando uma grande satisfacao
por parte dos pacientes em relacdo aos cuidados oferecidos. Resultados semelhantes
foram encontrados em outras pesquisas’®. A interacdo do paciente em dialise com os
profissionais envolvidos em seu tratamento € bastante relevante, pois pode ajudar o
mesmo a ter uma melhor adesdo ao tratamento e a lidar melhor com as mudancas
inerentes a um novo estilo de vida.

As pessoas que vivenciam a realidade da hemodidlise se deparam com um
misto de sentimentos que variam desde a esperanca de uma sobrevida melhor a

depresséo. As sensacOes de perdas, frustracoes, limitacbes impostas pelo tratamento
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e pela doenca podem se expressar de varias formas, alterando significativamente a
saude fisica e mental desses pacientes.

Os resultados obtidos pelo estudo permitem concluir que o0s pacientes com
doenca renal cronica em tratamento hemodialitico sofrem varias mudancas em seu
estilo de vida, afetando ndo apenas suas atividades pessoais, mas também de sua
familia. As dimensfes que evidenciaram comprometimento da qualidade de vida
foram: Funcdo Fisica, Funcdo Emocional, Sobrecarga da Doenca Renal, Papel

Profissional e Funcéo Sexual.
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Tabelal- Valores obtidos para cada dominio relacionado ao questionario de
Qualidade de Vida KDQOL-SF™ dos pacientes em hemodialise. CENEFROM. S&o Luis
— MA, 2009.

Dimensdes (numero de itens) Questbes Média Desvio- Variacao
padrao
Funcionamento fisico (10) 3 aj 55,8 30,0 0-100
Funcéo fisica (04) 4 a-d 39,9 37,5 0-100
Funcdo emocional (03) 5a-c 42,3 39,6 0-100
Sobrecarga da doenca renal (04) 12 a-d 42,2 27,8 0-100
Estimulo por parte da diélise (02) 24 a-b 91,1 19,2 0-100
Dor (02) 7,8 67,6 27,0 0-100
Saude geral (05) 1,11a-d 53,8 22,9 0-100
Bem-estar emocional (05) 9b,c,d,f,h 67,7 21,2 0-100
Funcéo social (02) 6, 10 77,6 24,6 0-100
Energia/fadiga (04) 9a,e,0,i 65,4 19,5 0-100
Sintomas/problemas (12) 14 a-k, m* 73,8 17,4 0-100
Efeitos da doenca renal (08) 15 a-h 66,9 18,2 0-100
Papel profissional (02) 20, 21 14,3 25,8 0-100
Funcgdo cognitiva (03) 13 b, d, f 85,4 15,3 0-100
Qualidade da interacéo social 13a,c,e 82,5 18,0 0-100
I(:Ougrz(;éo sexual (02) 16a,b 36,3 43,8 0-100
Sono (04) 17,18 a-c 69,6 22,2 0-100
Suporte social (02) 19 a-b 83,1 26,1 0-100

Satisfacdo do paciente (01) 23 50,3 13,3 0-100




Tabela 2 - Valores obtidos para as dimensdes mais afetadas relacionado ao

questionario de Qualidade de Vida KDQOL-SF™ dos pacientes em hemodialise em
hemodialise. CENEFROM. S&o Luis — MA, 2009.
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Dimenséo Itens Média Desvio- Variagéo
padréo
4a - reduziu a quantidade de tempo 36,6 48,4
que passa trabalhando
4b - fez menos coisas do que 22,7 42,1
Funcéo fisica gostaria devido a saude fisica
4c - sentiu dificuldade no tipo de 36,6 48,4 0-100
trabalho que realiza
4d - Teve dificuldade de trabalhar ou 41,5 49,5
realizar outra atividade
5 a - reduziu a quantidade de 38,8 48,7
tempo trabalhando por problemas
Funcéao emocionais 29,7 45,9
emocional 5b - fez menos coisas do que 0-100
gostaria por problemas emocionais; 58,4 49,5
5c-realizou atividades com menos
atencéo
12 a — a doenga renal interfere na 23,5 35,8
Sobrecarga suavida
da 12b - muito tempo gasto com a 35,2 22,0
doencarenal doencarenal 0-100
12c - sente-se decepcionado coma 48,0 44,0
doenca
12 d - sente-se um peso para a 71,2 40,3
familia
20- durante as quatro ultimas 12,8 33,6
Papel semanas, vocé recebeu dinheiro
profissional para trabalhar 0-100
21 - sua saude o impossibilitou de 14,8 35,7

ter um trabalho pago
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Figura 1. Pacientes em hemodialise segundo o sexo. CENEFROM. S&o Luis -MA,
20009.
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Figura 2. Pacientes em hemodialise segundo a idade.CENEFROM. Sao Luis -MA,
20009.
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Figura 3. Avaliacao do estado geral de saude de individuos em hemodialise.
CENEFROM. Sao Luis - MA, 20009.
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ANEXO A - DOENCA RENAL E QUALIDADE DE VIDA (KDQOL-SF™ 1.3)

UNIVERSIDADE DE BRASILIA — FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE
ORIENTADORA: PROF2.DRA. MARIA CLOTILDE HENRIQUES TAVARES
DOUTORANDA: NAIR PORTELA SILVA COUTINHO

Doenca Renal e Qualidade de Vida (KDQOL-SF™ 1.3)

Esta € uma pesquisa de opinido sobre sua saude. Estas informacg@es ajudardo vocé a
avaliar como vocé se sente e a sua capacidade de realizar suas atividades normais.
Qual é o objetivo deste estudo?

O objetivo é avaliar a qualidade de vida em pacientes com doenca renal.

O que queremos que vocé faca?

Para este estudo, nés queremos que vocé responda questdes sobre sua saude,
sobre como se sente e sobre a sua historia.

E o sigilo em relacéo as informacfes?

Vocé ndo precisa identificar-se neste estudo. Suas respostas serdo vistas em
conjunto com as respostas de outros pacientes. Qualquer informacédo que permita
sua identificacdo serd vista como um dado estritamente confidencial. Além disso, as
informacdes obtidas serdo utilizadas apenas para este estudo e ndo serdo liberadas
para qualquer outro propdsito sem o0 seu consentimento.

De que forma minha participacdo neste estudo pode me beneficiar?

As informacfes que vocé fornecer vao nos dizer como vocé se sente em relacao ao
seu tratamento e permitirdo uma maior compreensao sobre os efeitos do tratamento
na saude dos pacientes. Estas informacdes ajudardo a avaliar o tratamento
fornecido.

Eu preciso participar?
Vocé nao é obrigado a responder o questionario e pode recusar-se a fornecer a
resposta a qualquer uma das perguntas. Sua decisdo em participar (ou ndo) deste

estudo ndo afetara o tratamento fornecido a vocé.

Obrigada por completar estas questdes!

Kidney Disease and Quality of Life™ Short Form (KDQOL-SF™)
English Version 1.3

Copyright © 1993, 1994, 1995 by RAND and the University of Arizona
Traduzido, autorizado e adaptado para a populagéo brasileira
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Sua Saude

Esta pesquisa inclui uma ampla variedade de questdes sobre sua saude e sua
vida. N6s estamos interessados em saber como vocé se sente sobre cada uma
destas questdes.

1. Em geral, vocé diria que sua saude é: [Marque um [X] na caixa que descreve
da melhor forma a sua resposta.]

|Excelente Muito Boa Boa Regular Ruim |

[]1 []2 [13 [J4 [I5

2. Comparada ha um ano atrds, como vocé avaliaria sua saude em geral

agora?
Muito Um pouco Aproximadamente  Um pouco Muito pior
melhor melhor igual hd um ano pior agora agora do que
agora do agora do atras do que ha h& um ano
gue haum que hdum um ano atras
ano atrds  ano atras atras

(11 [12 [13 (14 5
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Os itens seguintes sdo sobre atividades que vocé pode realizar durante um

dianormal. Seu estado de saude atual o dificulta a realizar estas

atividades? Se sim, quanto? [Marque um [X] em em cada linha.]

Atividades que reguerem muito esforco, como

corrida, levantar objetos pesados, participar de
esportes que requerem muito esforgo..................

Atividades moderadas, tais como mover uma
mesa, varrer o chao, jogar boliche, ou caminhar

mais de uma hora..............

Levantar ou carregar compras de

supermercado....................

Subir vérios lances de escada ........ccovveeeeeieeninnn..

Subir um lance de escada

Inclinar-se, ajoelhar-se, ou curvar-se...................

Caminhar mais do que um quilbmetro..................

Caminhar Varios quUarteirtes .......cocoveeveeeeeeeeennnnnns

Caminhar um quarteirdo....

Tomar banho ou vestir-se

Sim,
dificulta
muito

Sim,
dificulta
um
pouco

Nao,
nao
dificulta
nada
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4. Durante as 4 ultimas semanas, vocé tem tido algum dos problemas
seguintes com seu trabalho ou outras atividades habituais, devido_a sua
saude fisica?

| Sim N&o ‘

a Vocé reduziu a quantidade de tempo que passa
trabalhando ou em outras atividades .............cccvvenn.... []1......... []2
b  Fez menos coisas do que gostaria............c..cceeeueenn., []1......... []2
c Sentiu dificuldade no tipo de trabalho que realiza []1......... []2
OU outras atividades ........coooveviieiiiiiiiiecee e,
d Teve dificuldade para trabalhar ou para realizar []1......... []2
outras atividades (p.ex, precisou fazer mais
(1S3 (0] oo ) S

5. Durante as 4 ultimas semanas, vocé tem tido algum dos problemas abaixo
com seu trabalho ou outras atividades de vida diaria devido a alguns
problemas emocionais (tais como sentir-se deprimido ou ansioso)?

| Sim N&o ‘

a Reduziu a guantidade de tempo que passa

trabalhando ou em outras atividades ..............cc......... []1......... []2
b  Fez menos coisas do que gostaria.............c.coeevean..n, (2. []2
c Trabalhou ou realizou outras atividades com

menos_atencdo do que de COStUME. ......cocovveeeveeeeenn) (2. []2

6. Durante as 4 ultimas semanas, até que ponto os problemas com sua saude
fisica ou emocional interferiram com atividades sociais normais com familia,
amigos, vizinhos, ou grupos?

Nada Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente

[11 []2 [13 (14 [15
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7. Quanta dor no corpo vocé sentiu durante as 4 Ultimas semanas?

Nenhuma Muito leve Leve Moderada Intensa Muito
Intensa
[]1 [12 13 4 []5 16

8. Durante as 4 ultimas semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho
habitual (incluindo o trabalho fora de casa e o trabalho em casa)?

Nada Um pouco Moderado Bastante Extremamente |

[]1 []2 []13 [14 5
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Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como as coisas tem acontecido com
vocé durante as 4 ultimas semanas. Para cada questdo, por favor dé uma resposta
gue mais se aproxime da forma como vocé tem se sentido .

Durante as 4 Ultimas semanas, quanto tempo...

Todo A Uma  Alguma Uma Nenhum
o] maior boa partedo pequen momento
tempo parte parte tempo a parte
do do do
tempo tempo tempo
Vocé se sentiu cheio de
VIAA? e, [, (]2, [13ue. [ 4. []5.... []6
Vocé se sentiu uma
pessoa muito nervosa?... [ |1.... []2.... []3.......... []4..... []5.... []6
Vocé se sentiu tdo
"para baixo" que nada
conseguia anima-lo? ....... [, (]2, [13ue. [ 4. []15.... []6
Vocé se sentiu calmo e
tranqliilo? ......c.coveeveeeeen, I (12, (13 (4. [ 15 (16
Vocé teve muita
energia? ......coceveeeveenennen, []1......... []2.... []13......... [ 4. []5......... []6

Vocé se sentiu
desanimado e

deprimido? _____________________ |:| 1. |:| 2, |:| T, |:| 4......... |:| S |:| 6

Vocé se sentiu
esgotado (muito

Cansado)? _______________________ I:' 1. I:' 2, I:' T I:' 4. I:' T I:' 6
Voceé se sentiu uma [, (]2, [13ue. [ 4. []15.... []6
pessoa feliz? ...................

Vocé se sentiu []1.......... []2.... []3.......... []4..... []5.... []6

cansado?....cccoveeveeeenienenn,
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10. Durante as 4 _ultimas _semanas, por quanto tempo os problemas de sua
saude fisica ou emocional interferiram com suas atividades sociais (como
visitar seus amigos, parentes, etc.)?

Todo o tempo A maior Alguma Uma pequena Nenhum
parte do parte do parte do momento
tempo tempo tempo
[11 [12 [13 [14 [15

11.Por favor, escolha a resposta que melhor descreve até que ponto cada uma
das seguintes declaracdes é verdadeira ou falsa.

Sem Geralmente Nao Geralmente Sem
davida verdadeiro . falso davida
. sei
verdadeiro falso

Parece que eu

fico doente com []1 []2 []3 []4 []5
mais facilidade do

gue outras

pPessoas..................

Eu me sinto tao

saudavel quanto I [ ]2 [ 13, [J4e []5
qualquer pessoa
que conhego ........

Acredito que I [ ]2 [13 . []4n, []5

minha saude vai
piorar......cccccceeeeenns

Minha salde esta I [ ]2 [13 . []4n, []5

excelente................



Sua Doenca Renal

181

12. Até que ponto cada uma das seguintes declaragcdes € verdadeira ou falsa para

VvOoCcé?

a  Minha doenga renal
interfere demais
com a minha vida.....

b  Muito do meu
tempo é gasto com
minha doencga renal..

¢ Eumesinto
decepcionado ao
lidar com minha
doencarenal ............

d Eume sinto um
peso para minha
familia

Sem Geralmente Nao Geralmente Sem
duwda_l verdadeiro SE€l falso davida
verdadeiro falso
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Estas questdes séo sobre como vocé se sente e como tem sido sua vida nas_4_ultimas
semanas. Para cada questdo, por favor assinale a resposta que mais se aproxima de

como vocé tem se sentido.
Quanto tempo durante as 4 Ultimas semanas...

Nenhum Uma Alguma
momento  P€duena  parte do
parte do  tempo
tempo

Vocé se isolou ( se
afastou) das

pessoas ao seu
(=10 [o] o

Vocé demorou para
reagir as coisas que
foram ditas ou

aconteceram? ...........

Voceé se irritou com (]l (]2 (13
as pessoas

proximas?..................

Voceé teve (]l (]2, []3........

dificuldade para
concentrar-se ou
pensar? ........cccceeunnnn.

Vocé se relacionou
bem com as outras
PEess0as?......cceeeeevnnnn.

Vocé se sentiu
confuso?....ceeeveveennnns

Uma A maior

boa
parte
do
tempo

Todo o
parte tempo
do
tempo
[]5.... []6
[]5.... []6
[]5.... []6
[]5.... []6
[]5......... [ 16
[]5......... [ 16
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seguintes problemas?
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Durante as 4 ultimas semanas, quanto vocé se incomodou com cada um dos

Nao me Figuei um Incomodei- Muito Extremamente
incomodei pouco  me de forma incomodado incomodado
de forma incomodado moderada

alguma

a) Dores musculares? [ L2, []3 i [ 14 []5

b) Dor no peito?............... I - (]2, I (4, []5

c) Caibras? ......c.ccceeveen. [, (]2, I R []5

d) Coceira na pele? [ ]2, L2, (13 (4, []5

e) Pele seca?................... [, (]2, I [ []5

f) Faltade ar? .................. [ (2 - - [15

g) Fragueza ou tontura? .. I - (]2, I []4n, []5

h) Falta de apetite?.......... [ ]2, L2, (13 (14, []5

))Esgotamento (muito I L2, T I []5

cansaco)?

j) Dorméncia nas maos ou [ ]2, L2, (13 I []5

pés?

k) Vontade de vomitar [ ]2, L2, TR [ []5
ou indisposicao

estomacal?

l)(Somente paciente em hemodialise)

Problemas com sua via A (12, [ 13 ()4, []5
de acesso (fistula ou

(o2 1(] (=] 1

m) (Somente paciente em didlise peritoneal)

Problemas com seu

CALELEr?. v, ([ L] 20, L3, O 15



Efeitos da Doenca Renal em Sua Vida Diéaria
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Algumas pessoas ficam incomodadas com os efeitos da doenca renal em
suas vidas diarias, enquanto outras ndo. Até que ponto a doenca renal Ihe
incomoda em cada uma das seguintes areas?

N&o Incomoda
incomoda um pouco
nada

Limitacdo de I []2
liqhido?..................
Limitacao
alimentar? ............. I []2
Sua capacidade
de trabalhar em
CasSa?......cceveeernen. [ []2
Sua capacidade
de viajar?.............. I []2
Depender dos
médicos e outros
profissionais da [ []2
saude? .....cccceveenene
Estresse ou
preocupacdes [ []2
causadas pela
doencarenal? .......
Sua vida sexual?... I []2
Sua aparéncia
pessoal?................ I []2

Incomoda
de forma
moderada

Incomoda
muito

Incomoda
extremamente
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As proximas trés questdes sdo pessoais e estdo relacionadas a sua atividade
sexual, mas suas respostas sédo importantes para o entendimento do impacto da
doenca renal na vida das pessoas.

16.Vocé teve alguma atividade sexual nas 4 ultimas semanas?

(Circule Um Namero)

Se respondeu nao, por favor pule
Slm ...................................................... 2 para a Ouestéo 17

Nas ultimas 4 semanas vocé teve problema em:

Nenhum  Pouco Um Muito Problema
problema problema problema problema enorme
a Ter satisfacdo sexual? .. I (]2, [13e. []4.., []5
b  Ficar sexualmente I (]2, [13ee. []4.., []5

excitado (a)?

17.Para a questdo seguinte, por favor avalie seu sono, usando uma escala
variando de 0, (representando “muito ruim”) a 10, (representando “muito
bom”)

Se vocé acha que seu sono esta meio termo entre “muito ruim” e “muito
bom,” por favor marque um X abaixo do numero 5. Se vocé acha que seu
sono estd em um nivel melhor do que 5, marque um X abaixo do 6. Se vocé
acha que seu sono esta pior do que 5, marque um X abaixo do 4 (e assim
por diante).

Em uma escala de 0 a 10, como vocé avaliaria seu sono em geral? [Marque
um X abaixo do nimero.]

| Muito ruim Muito bom |
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

N
0O Oo0Oo0Oo0o0o0ooood
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19.

20.

Com que frequéncia, durante as 4 ultimas semanas voce...
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Nenhum Uma Alguma Uma A Todo o
momento pequena parte do boa maior  tempo
parte do  tempo parte parte
tempo do do
tempo tempo
Acordou durante a
noite e teve
dificuldade para (1. (2., (13, (4.5 (16
voltar a dormir? .........
Dormiu pelo tempo []1......... []2... []13.. []4.... []5c.. []6
Necessario?...............
Teve dificuldade []1......... []2... []13.. []4.... []5c.. []6

para ficar acordado
durante o dia? ...........

Em relacdo a sua familia e amigos, até que ponto vocé esta

satisfeito com...

Muito Um pouco Um pouco Muito
insatisfeito insatisfeito satisfeito satisfeito
A quantidade de tempo []1 []2 []3
que vocé passa com (14
sua familia e amigos? .....
O apoio que vocé
recebe de sua familia e I (]2, (]38 i, []4

AMIJOS?.ceviviiiiiieeieeiiei,

Durante as 4 ultimas semanas, vocé recebeu dinheiro para trabalhar?

Nao

[]2

Sim

[]1

No |
[12
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21. Suasaude o impossibilitou de ter um trabalho pago?

Sim N&o No ‘
[]1 []2 []2

22. No geral, como vocé avaliaria sua saude?

A pior possivel Meio termo entre pior e A melhor
melhor possivel
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

OO o oo oo 4od o

Satisfacdo com o Tratamento

23. Pense a respeito dos cuidados que vocé recebe na dialise. Em termos de
satisfacdo, como vocé classificaria a amizade e o0 interese deles
demonstrado em vocé como pessoa?

Muito Ruim  Regular Bom Muito bom Excelente O melhor
ruim
(01 Oz [J3 [14 [15 (16 [17

24. Quanto cada uma das afirmacdes a seguir é verdadeira ou falsa?

Sem Geralmente Nao  Geralmente Sem
davida verdadeiro sei falso davida
verdadeiro falso
a O pessoal da
dialise me
encorajou a ser o (]2, [ ]2, []3 . I []5
(a) mais
independente
possivel..................

b O pessoal da
didlise ajudou-me [ ]2, (]2, [ 13, []4e . []5
a lidar com minha
doencarenal ...........

Obrigada por vocé completar estas questdes!
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ANEXO B - PARECER CONSUBSTANCIADO

OSPITAL
PNIVERSITARIO gaca e,
e - - o e
= Universidade Federal do Maranhio < T 15
P Hospital Universitaric E /N §
e &

Diretoria Adjunta de Ensine, Pesquisa e Extensio
Comité de Etica em Pesquisa

PARECER CONSUBSTANCIADO

Processo N°: 33104-0481/2007

Pesquisador (a) Responsavel: Maria Clotilde Henriques Tavares

Equipe executora: Nair Portela Silva Coutinho

Tipo de pesquisa: Projeto de Doutorado

Instituicdo onde sera desenvolvido: Hospital Universitario - Unidade Presidente Dutra —
Servigo de Nefrologia

Grupo: IIX

Situacdo: APROVADO

O Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Federal do Maranh3o
analisou a Emenda referente a solicitacdo de substituicdo do pesquisador responsavel
do Processo NO: 33104-0481/2007, referente ao projeioc de pesquisa: “Avaliacao da
atencdo a saide renal no Maranhd@o, sob a otica da justica social”. tendoc como
pesquisador (a) responsavel atual: Maria Clotilde Henriques Tavares, cujo objetivo
geral é “Avaliar as condi¢des atuais de atencic ac portador de doenca
renal no Maranhdo, sob a 6tica da justica social”.
Assim, mediante a importéncia social e cientifica que o projeto apresenta, & sua aplicabiiidade
e conformidade com os requisitos éticos, somos de parecer \f\avoréves & realizac8o do projete
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