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Tinhauma vida

Ela faz hemodidlise tadinha, tinha uma vida pela frente
Vida essa que deixa de existir no ato da fala

Vida essa que deixa de sonhar e no mais se cala

Vida essa que vista de fora ndo segue mais em frente
Vida essa que PARA na visao de muita gente

No inicio vocé se perde, vocé acha que se perdeu
Vocé tenta se encontrar em um mundo que nao é seu
Vocé cai em uma realidade cheia de invasdes
Diagndsticos, procedimentos e cirurgias

E ainda tem os acessos que sao grandes vildes

Eles chegam de mansinho no seu pescogo

E quando vocé vé ele ja faz parte de vocé

Ele vira a sua realidade, e aquela anteninha fica agarrada a vocé
Vocé ndo o aceita de cara porque ele ndo te deixa formosa

Mas com o tempo vocé reconhece 0 peso em que se esforca

Quando acesso passa de vildao para amigo

E sinal de que vocé ja entendeu o seu motivo

Ele esta ali para ser o caminho para vocé continuar seguindo em frente
Caminho esse que tinha parado na visdo de muita gente

E com o tempo vocé aprende a se achar onde se via perdido
Aprende a valorizar o tempo vivido

Tempo esse cronometrado para cada situagéo

Pois cada tratamento tem seu tempo de duragéo

Que a fase dificil seja breve

Que a fila do transplante acelere

E vocé possa sonhar com liberdade

Mas jamais esquecendo quem sempre foi de verdade

Que de tadinha vocé ndo tem nada e pode mostrar pra essa gente
Que vocé sempre foi resiliente

Anne Raissa Ferro?!

1 Anne Raissa Ferro é paciente transplantada renal, possui o perfil no Instagram @raadialise, que
divulga informac®es preciosas sobre didlise e transplante e no qual esta publicado este poema que ela

gentilmente autorizou o uso nessa dissertacao.



RESUMO

A atuacdo como psicologa hospitalar oportuniza 0 acompanhamento de pacientes
renais cronicos desde sua rotina no setor de hemodialise, quando iniciam o processo
de elegibilidade para o transplante e apds transplantarem. Dessa forma os indicadores
de qualidade de vida sédo fundamentais para compreender o impacto na vida e na
salude desses pacientes, assim proporcionando possibilidades de atuacao e cuidado,
promovendo o apoio psicolégico necessario para as adaptacdes e enfrentamentos a
nova condicdo de saude. O método aplicado na pesquisa € o estudo descritivo
transversal em uma amostra por conveniéncia. O objetivo geral é avaliar a qualidade
de vida do renal cronico, comparando as diferentes percepc¢des de qualidade de vida
em pacientes que estdo em lista de espera pelo transplante renal e os que ja sao
transplantados renais. Os participantes da pesquisa foram 25 pacientes adultos
portadores de Doenca Renal Crdnica, que integram os ambulatérios de transplante de
um hospital em Campo Grande MS. O principal instrumento da pesquisa é o KDQOL-
SF que visa avaliar a qualidade de Vida de pacientes renais cronicos e uma entrevista
semiestruturada. Para analise dos resultados estéo tracados o perfil sociodemografico
e as informacdes sobre suas percepc¢des individuais sobre a vivéncia da descoberta
da doenca renal e os incobmodos gerados. Os resultados do KDQOL- SF, apurados
estatisticamente. A conclusé&o de que no geral ndo existem diferengas significativas
sociodemogréficas, tendo um grupo de transplantados mais jovens que 0s que estdo
em lista de espera, e 0 dominio de maior relevancia para ambos 0s grupos é o apoio
gue recebem tanto do meio social quanto dos profissionais que 0s orienta e incentiva
a continuarem suas vidas da melhor maneira possivel. Neste aspecto se evidencia a
importancia da psicologia no seu papel de acolher emocgdes e sentimentos a fim de
que obstaculos nesse percurso sejam superados.

Palavras- chave: Qualidade de Vida, Transplante Renal, Psicologia Hospitalar.



ABSTRACT

The work as a hospital psychologist provides the opportunity to observe the routines
of chronic kidney disease patients, from their days in the hemodialysis sector to the
initiation of the eligibility process for transplantation and all that follows. Quality of life
indicators are essential in understanding the impact on the health and lives of these
patients, offering opportunities to provide care and emotional support throughout their
journey. This support is crucial for adapting to new challenges arising from their new
health conditions. The methodology applied in this research is a cross-sectional
descriptive study using a convenience sample. Overarching goal of comparing the
quality of life perceptions of chronic kidney disease patients currently on the waiting
list and those who have already undergone transplantation. Twenty-five adult chronic
kidney disease patients participated in the study, all of whom are part of the transplant
outpatient clinics of the hospital in Campo Grande MS,The primary research tools
include the KDQOL-SF, which assesses the quality of life of chronic kidney disease
patients, and a semi-structured interview. The results obtained from the KDQOL-SF
are statistically. Accurate in analyzing the socio-economic profile and individual
perceptions regarding the experience of discovering kidney disease and its associated
challenges. In conclusion, there are no significant socio-economic differences, for
example, in the age of transplant recipients compared to those on the waiting list. The
most noteworthy factor for both groups is the support they receive from their social
environment and healthcare professionals, which fosters their determination to
continue living their lives to the fullest. This underscores the pivotal role of psychology
in providing emotional support and assistance in overcoming challenges on the path
towards an improved quality of life.

Keywords: Quality of Life, Kidney Transplant, Hospital Psychology.
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1 INTRODUCAO




As pessoas acometidas por problemas renais cronicos, enfrentam um impacto
significativo em sua rotina de vida, o problema, a principio de natureza fisica, interfere
diretamente na saude emocional e qualidade de vida. Para Martins e Cesarino (2005),
a atividade laboral e social é drasticamente alterada ap0s a descoberta da doenca que
passa por possiveis tratamentos ambulatoriais, nos quais dietas alimentares e
medica¢cBes sdo implementadas até a necessidade de um tratamento substitutivo a

funcao renal.

A pessoa portadora de doenga renal cronico, geralmente ser4 submetida a
rigorosos tratamentos para substituir a funcédo do rim adoecido, maquinas realizarao
o processo de filtrar o sangue retirando residuos prejudiciais a salude e 0 excesso de
liquido que o organismo ja ndo € mais capaz de eliminar através dos rins. A dedicacao
exigida no tratamento dificulta que o paciente mantenha uma rotina de trabalho,
viagens e outros afazeres, dessa forma podemos pensar o quanto afeta sua qualidade
de vida e saude psiquica. Martins e Cesarino (2005) colocam que “o tratamento
hemodialitico é responsavel por um cotidiano monétono e restrito, e as atividades
desses individuos sao limitadas apés o inicio do tratamento, favorecendo o

sedentarismo”.

O tratamento para o paciente renal cronico é garantido pelo Sistema Unico de
Saude (SUS), pela portaria GM/MS n° 1675, de 7 de junho de 2018, que altera a
Portaria de Consolidacdo GM/MS n°3, e a Portaria de Consolidacdo GM/MS n° 6, de
28 de setembro de 2017, “para dispor sobre os critérios para a organizacao,
funcionamento e financiamento do cuidado da pessoa com Doenc¢a Renal Cronica -
DRC no ambito do Sistema Unico de Saude — SUS.” (Brasil, 2021).

O interesse por esta pesquisa surgiu a partir dos atendimentos psicoldgicos a
esses pacientes e observar os desafios que enfrentam nas mudancas de habitos de
vida, que estéo relacionados ao uso continuo de medicacao, a dependéncia de outras
pessoas e todas as vivéncias estressoras proporcionadas pelo adoecimento e a busca

por um ajustamento.

A pesquisadora deste trabalho € formada em Psicologia e atuante no setor de
hemodialise de um grande hospital, atendendo e vivenciando junto aos pacientes seus

diversos momentos em relagcdo ao adoecimento. Desde o descobrimento da doenca
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renal, possiveis tratamentos conservadores para adiar a0 maximo a necessidade de
didlise, procedimento substitutivo da funcdo renal, realizado por uma maquina
especifica e posteriormente ao serem inscritos em lista de transplante para que ao

serem elegiveis passarem por cirurgia e acompanhamento posterior.

Esta area de atuacao profissional oportuniza o acompanhamento do paciente
desde sua rotina no setor de dialise, até quando esse paciente inicia o processo de
elegibilidade para o transplante. A elegibilidade de um paciente para o transplante
passa por consultas médicas e psicolégicas e uma série de exames clinicos até sua
insercdo em uma lista individuos a espera de um doador compativel.

Como psicéloga hospitalar busco a prevencdo e promoc¢do da saude mental
dos pacientes renais cronicos que possuem o direito garantido por lei com a portaria
n®1.675, de 7 de junho de 2018, a obrigatoriedade do psicdlogo nos setores de dialise.
(Brasil, 2021). “Sendo assim, a intervenc¢éao psicoldgica viabiliza um espaco de escuta
que possibilita condi¢cdes facilitadoras de enfrentamento da doenca e de suas
repercussdes.” (Cherer, Quintana, leite 2012 p. 71).

A atuacdo do psicologo hospitalar segue as referéncias técnicas para atuacao
de psicologos nos servicos hospitalares do SUS disponibilizado pelo Conselho
Federal de Psicologia (CFP), que regulamenta e fiscaliza o exercicio profissional.
(CFP, 2019).

O transplante renal é considerado um tratamento, no qual um 6rgao saudavel
é recebido pelo paciente por um doador vivo ou falecido. Para poder transplantar, o
paciente passa por um processo que envolve diversas consultas, tais como: médica,
social, nutricional e psicolédgica. A portaria 82 de 03 de janeiro de 2000, garante o
acesso de pacientes em dialise aos profissionais nutricionista, assistente social,
psicologo ou psiquiatra.

Apesar da realizacdo do transplante renal ser uma realidade brasileira
comum, pois o Brasil ocupa o segundo lugar em numero de transplantes
renais, é experimentado pela pessoa como uma combinacdo complexa de
pontos positivos e negativos. Fatores esses, que podem ser influenciados

pela fase do ciclo de vida, pelos niveis de escolaridade e socioecondmico.
(SANTOS et al. 2016, p. 2).

Como o transplante ndo é um tratamento curativo, o paciente continua sendo
acompanhado em um ambulatorio, geralmente pelos mesmos profissionais, e assim

é possivel levantar as mudancas que o transplante pode trazer em sua vida e tracar
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um panorama entre as expectativas antes do transplante e as percepcdes apds o

transplante, havendo ou ndo um impacto em sua qualidade de vida.

Conforme Martins e Cesarino (2005), sdo inumeras perdas e mudancas
psicossociais que esses pacientes vivenciam ao longo do tratamento, que interferem
na sua qualidade de vida tais como: perda de emprego, alteracdo na imagem corporal,
restricdes alimentares. E com isso o estudo da qualidade de vida é um importante
indicador na avaliacao da efetividade de tratamentos e intervengfes em saude e para
as politicas publicas conseguirem atingir de fato os pacientes que necessitam e

resguardar seus direitos constitucionais.

Essa politica esta4 de acordo com as leis que regem o SUS, sendo baseada
nos principios da universalidade, da integralidade e da igualdade e em
consonéancia com o Art. 198 da Constituicdo Federal de 1988. Portanto, a
equidade nos procedimentos relacionados com transplantes de 6rgéos no
Brasil recebe garantias constitucionais. Entretanto, o Brasil possui,
proporcionalmente, uma das maiores lista de espera para transplantes do
mundo, com aumento crescente do tempo de espera. No atual contexto,
observa-se que a oferta de 6rgdos é insuficiente para suprir a demanda de
milhares de pacientes que aguardam na fila por um transplante de rim.
(Machado et al 2012 p. 2322).

Como coloca Ciconelli (2003), com 0s avan¢os nos tratamentos e diagndsticos
cada vez mais perto dos estagios iniciais da doenca, aumentam as chances de uma
vida mais longeva e com isso, as pessoas passam a conviver com o adoecimento por
muito tempo, ndo diminuindo o impacto nocivo para o desempenhar das demais
atividades da vida. Assim, “a mensurag¢ao do impacto da doenga na qualidade de vida
do paciente torna-se uma ferramenta cada vez mais importante” (Ciconelli, 2003, p.
10).

Dessa forma os indicadores de qualidade de vida sdo fundamentais para
compreender o impacto na vida e na saude desses pacientes, assim proporcionando
aos profissionais uma visdo ampla das possibilidades de atuacdo e cuidado,
minimizando os danos causados pela doenga renal crbnica, promovendo 0 apoio
psicolégico necessario para as adaptagbes e enfrentamentos a nova condicdo de
saude. “A avaliagcao da qualidade de vida é baseada na percepcéo do individuo sobre
0 seu estado de saude, a qual também é influenciada pelo contexto cultural em que o

individuo esta inserido”. (Ciconelli, 2003, p. 4).

Ao levantarmos as diferentes percepc¢des, como 0s pacientes ja transplantados,

poderemos ter uma analise de quais expectativas conseguiram atingir apdés o
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transplante e de que forma conseguiram retomar as atividades anteriores ao
adoecimento. A qualidade de vida pode ser percebida através do investimento do
paciente em atividades que lhe gerem prazer, tais como, convivéncia social, busca de
atividades profissionais, aceitacdo da imagem corporal. S&o hip6teses a serem
levantadas durante a pesquisa, para que se compreenda a qualidade de vida

relacionada a saude dos pacientes renais cronicos, sendo eles transplantados ou nao.

O estudo tem o intuito de apresentar essas duas realidades, a de quem aguarda
pelo transplante e a de quem ja esta transplantado, estes dois publicos sempre serdo
considerados renais crénicos, pois o transplante ndo é considerado a cura para a
doenca e sim um alternativa de tratamento, que também traz desafios diarios e mesmo
que traga ao paciente uma liberdade maior na possibilidade de retomada de suas
atividades diarias, ainda é necessario passar por consultas, exames rotineiros, além

do uso de medicac0Oes diarias.

Como a qualidade de vida das pessoas com doenca renal crénica é afetada
enquanto estdo em uma lista de espera por um transplante e se ha melhoria

significativa apds serem transplantadas?

Dentre as hipoteses principais estdo a melhoria da qualidade vida dos
pacientes transplantados. Os pacientes transplantados conseguem executar mais
atividades em que antes estavam privados. A espera pelo transplante pode se tornar

angustiante para o paciente renal cronico.
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2 REFERENCIAL TEORICO




2.1 Perspectivas da Psicologia da Saude

As definicbes de saude podem variar conforme as influéncias sociais, culturais
e econdbmicas. “A saude é realmente um conceito multidimensional e holistico, que
inclui saude fisica, psicologica, social e espiritual”. (Helman, 2009, p.118), e coloca
gue qualquer desequilibrio em qualquer uma dessas areas afetard o individuo na
totalidade. A saude vista como um equilibrio entre o fisico e o emocional, também se
faz importante nas expressfes do adoecimento quando ndo ha um entendimento claro

sobre as consequéncias de investir atencdo nesses cuidados.

De acordo com Straub (2014), a psicologia da saude é uma area da psicologia
que se detém na melhora de sua salde, tratamento e prevencédo de doencas, incluindo
as condi¢Bes sociais do individuo, como seu acesso aos servicos de saude e sua
disponibilidade em procura-los. O apoio familiar e social, sua conduta em se cuidar,
também interferem tanto quanto os fatores bioldgicos, como a hereditariedade, a

genética e vulnerabilidades nos seus tracos de personalidade.

Belar, Deardorff, Kelly (1987) citados por Ribeiro (2011), discorrem sobre o que
possa ter levado a essa nova forma de entender os conceitos de saude e doenca
pelos psicélogos da década de 80. Sendo elas: uma maior preocupacdo com as
gquestdes de qualidade de vida e prevencao de doencas, uma melhor compreensao
para doencas crbénicas e os estudos sobre o impacto do estilo de vida, aumento da
procura de cuidados alternativos com a saude, o modelo biomédico fornecido para
tratar as doencas, na época davam pouca importancia a sautde como conceito global

e multifatorial.

Dessa forma os psicélogos comegam a ampliar seu olhar para além de uma
psicologia voltada exclusivamente para um sujeito individual, que seria auxiliado,
tratado e avaliado em um espaco clinico e passa a integrar outros espacos de saude

como hospitais, centros comunitarios e projetos que intencionavam conceber um

22



conceito de saude que envolvessem formas de adaptacao e reabilitacdo de pessoas

que apresentassem condi¢des ndo somente de ordem comportamental?.

De acordo com Ribeiro (2011), a psicologia da satide concentra seus interesses
nas questdes de saude e doenca, a maneira como as pessoas se relacionam com 0s
aspectos de prevencdo de doencas e consequentemente o impacto da doenca no
cotidiano das pessoas. A psicologia da saude nao se restringe a psicopatologia, como
as doencas e transtornos mentais, mas as varias maneiras de experienciar uma

doenca.

Salde e doenca entdo, fazem parte de um entendimento subjetivo do ser, e
tendem a ser processos sociais também, envolvendo a percepcao de outras pessoas
além do sujeito em si (paciente), agentes de saude (médicos, psicélogos) e o meio
que o cerca (familiares, amigos, instituicées). “Portanto, o processo de “adoecer’
envolve tanto experiéncias subjetivas de alteracdes fisicas e emocionais, quanto a
confirmagéo dessas alteragdes por outras pessoas”. (Helman, 2009, p. 119). E neste
ponto que a psicologia auxilia a compreensdo subjetiva dessas experiéncias na vida
de cada individuo, questionando as possibilidades de melhoria e amplitude de sua
consciéncia a cerca de seu processo de ressignificacdo e cura das relacdes com as

instituicdes de saude pré-concebidas.

Os fatores culturais determinam que sintomas ou sinais sao percebidos como
anormais; eles também ajudam a moldar essas alteracbes emocionais e fisicas
difusas em um padrao que € reconhecivel tanto para o doente quanto para aqueles
gue o cercam. O padrdo resultante de sintomas e sinais pode ser chamado de
“entidade nosoldgica” e representa o primeiro estagio do adoecer”. (Helman, 2009, p.
119).

O reconhecimento social dessas experiéncias, faz com que cada grupo social,
tenham seu proprio entendimento de saude e doenca, bem como, as formas de lidar
com elas. Até mesmo, a maneira com que compreendem sofrimento e cura, se
alternam nesta compreensao subjetiva, isto é, individualizada e prépria a cada grupo

pertencente. O individuo aprende com o grupo ao qual convive as diferentes formas

2Em 1973, a American Psychological Association (APA), indicou uma forca tarefa para explorar o papel
da psicologia no campo da medicina comportamental e, em 1978, criou a diviséo de psicologia da saude
(Divisdo 38). Quatro anos depois, foi publicado o primeiro volume de seu periédico oficial, Health
Psychology. (Straub, 2014, p. 13).
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de sofrer e adoecer e consequentemente as maneiras de sentir bem-estar e ser

saudavel.

Entenda que mesmo que uma doenca seja previamente conhecida,
diagnosticada, comprovada seu rol de sintomatologia, ela sera sentida e vivenciada
de maneira Unica, que possivelmente interferira em seu curso e este € nosso objeto
de estudo neste momento, nos apoiando nos conceitos da teoria psicolégica para
compreender a subjetividade implicita no entendimento de saude e doenca no
decorrer de nossas discussdes sobre como auxiliar pessoas em seu processo de
adoecimento e cura. A doenca tende a ser padronizada, mas o doente ndo, o doente
deve ser visto como ser Unico, dotado de diversas possibilidades de atencdo e manejo
de seus sintomas, sensacdes e decisdes sobre seu corpo, mente e espirito como

descritos anteriormente como aspectos gerais da compreensao de saude.

Dessa maneira a psicologia da saude podera contribuir para o entendimento
mais abrangente de como o individuo percorre seus processos de adoecimento, assim
como, as estratégias que utiliza para garantir-lhe bem-estar. Sem nos esquecermos,
gue este individuo esta inserido em um contexto familiar e social e a estas instancias
também sao afetadas neste percurso, no qual nés profissionais da saude buscamos
nos especializar para garantir o acesso ao direito a dignidade e respeito.

Quadro 1: Tendéncias da Psicologia da Saude.

Tendéncia Resultado

Aumento da expectativa de vida Reconhecer a necessidade de cuidar melhor
de nGs mesmos para promover a vitalidade
no decorrer de uma vida mais longa.

Surgimento de transtornos relacionados ao | Educar  as pessoas para  evitar
estilo de vida. comportamentos que contribuam para essas
doengas.

Aumento nos custos da assisténcia a saude. | Concentrar esforcos em maneiras de
prevenir a doenga e manter uma boa saude
para evitar esses custos.

Reformula¢éo do modelo biomédico. Desenvolver um modelo abrangente da
saude e da doenca e uma abordagem
psicossocial.

Fonte: Adaptado de (Straub, 2014, p.15).

Precisamos formar equipes efetivamente humanas, que suas acdes sejam de

fato pensadas no bem-estar individual daquele que sofre, é um desafio a mais, para
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todas as situacoes emergéncias deste setor, porém ndo podemos mais continuar
tratando como menos importante € emergencial também a disseminacdo de modelos

mais modernos em saude.

2.1.1 Psicologia Hospitalar

O contexto hospitalar € atribuido de varias fun¢des, como, curar uma doenca,
salvar uma vida, carregadas de significados e necessidades especificas, um hospital
segue diversas regras e normas para funcionar com exceléncia e seguranca, mas de
forma geral ninguém se sente confortavel ao estar em um hospital, por estar pela
necessidade de se recuperar de algo independente da gravidade lhe colocar4 em
situacdes de inseguranca, despersonalizacao, e até uma falta de autonomia em suas
decisfes. Somente quem ja viveu uma situacao de hospitalizacdo pode compreender

os diversos sentimentos que afloram neste momento.

Dessa forma “a psicologia hospitalar tem pretende minimizar o sofrimento
provocado pela hospitalizagdo” (Angerami, 2010, p. 10). Cabe a psicologia
compreender as implicagdes emocionais que um ambiente hospitalar impacta na vida
das pessoas, tanto as internadas, quanto na de seus familiares, cuidadores, que
vivenciam as angustias relacionadas ao desenrolar das questdes de saude e doenca.
Além de garantir esta minimizacdo de sofrimento, resguardar individualidades,
melhorar periodo vivido no hospital, pode também o psicélogo auxiliar em programas

gue capacitem e humanizem as equipes que prestam atendimento a essas pessoas.

No ambiente hospitalar precisamos estar atentos quem é de fato nosso cliente,
nem sempre sera o0 paciente internado que diretamente buscara o auxilio do
profissional, mas em muitos casos a equipe solicita ou sinaliza a necessidade de uma
abordagem psicoldgica. Nas palavras de Ribeiro (2011), “entdo o médico, ou outro,
pedem apoio psicoldgico, assim o cliente passa a ser o médico que pediu a ajuda para
o doente (ou de modo mais alargado o proprio sistema de saude) e ndo o doente”. O
psicologo que integra a equipe multidisciplinar devera ter o cuidado de avaliar qual
informacao ele podera partilhar com a equipe sem violar seu codigo de ética, sempre
buscando a informacdo que realmente podera ser Util e ajudar o doente e qual
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informacéo que ndo devera ser divulgada, preservando assim, o sigilo e a relacéo de

confianca.

O psicélogo precisa estar atento as adequacfes de sua funcdo no ambiente
hospitalar, diferentemente de uma clinica psicoterapica, encontrara locais de
atendimento diversos, como enfermarias, pronto- socorros, UTIs (Unidade de Terapia
Intensiva). As técnicas utilizadas deverdo estar de acordo com este contexto, por
exemplo, diferentemente de um processo psicoterapéutico o psicélogo precisara de
conhecimentos em acolhimento, aconselhamento manejo de crises, pensando nao
somente no momento vivido pela pessoa hospitalizada, e sim, em suas perspectivas
de recuperacao e se havera sequelas pés-alta hospitalar, orientando esta pessoa na
continuidade do cuidado de sua saude emocional. “Evidentemente muitos casos
abordados pelo psicologo no hospital exigirdo apdés o processo de hospitalizacéo,
encaminhamentos especificos para processos de psicoterapia tal a complexidade de

sequelas e comprometimento emocional”. (Angerami, 2010, p. 11).

A minimizagdo do sofrimento provocado pela hospitalizacdo implicara um
leque bastante amplo de opg¢fes de atuagdo, cujas variaveis deverao ser
consideradas para que o atendimento seja coroado de éxito. O processo de
hospitalizagdo deve ser entendido néo apenas como um mero processo de
institucionalizacdo hospitalar, mas, e principalmente, como um com junto de
fatores que decorrem deste processo e suas implicagdes na vida do paciente.
(Angerami, 2010, p. 11).

Ribeiro (2011), coloca que, a psicologia hospitalar € uma profissdo que se
define pelo seu contexto de préatica, da integracdo com a saude e a doenca, dos
campos fisicos e mental e mesmo que estes campos se misturem, psicologia da
saude, psicologia clinica e a propria psicologia hospitalar é na pratica que poderemos
definir com mais clareza, a definicho de quem é o cliente/paciente, o tempo de

intervencao e as relagfes que estabelece com este ambiente especifico.

De acordo com Angerami (2010), o psicologo precisa entender os limites de
sua atuacao, para ndo ser mais um elemento estressante neste contexto, geralmente
a pessoa hospitalizada passa por diversas agdes invasivas, procedimentos médicos,
exames, investigacado da vida pregressa, entdo o psicologo deve evitar ao maximo ser
mais um a ferir a integridade e singularidade. O psicologo podera em muitos
momentos identificar a necessidade de uma intervencao, porém deve se assegurar 0

direito de recusar tal atendimento, o desejo da pessoa em receber ou ndo um
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atendimento psicoldgico deve ser soberano, mesmo que haja encaminhamentos, o

principio de uma atuacao ética de respeito a condicdo humana.

Ao contrario de uma pessoa que ao procurar um atendimento psicoterapico de
livre e espontanea vontade e se encontra em um consultorio, individualizado, sigiloso,
com total liberdade de continuar ou ndo esses atendimentos, a pessoa hospitalizada
que recebe um atendimento psicolégico, se encontra normalmente em um leito e
muitas vezes em um quarto compartilhado com outras pessoas, acompanhantes, o
que faz de um momento com mais interferéncias, cabe ao psicélogo gerenciar e

adaptar sua atuacdo, sempre que possivel.

Por mais prolongada que uma internacdo seja, dificiimente o psicélogo
conseguira uma intervencdo aprofundada, devido a todos os fatores envolvidos,
ambiente, tempo, entdo desta maneira, as intervencfes estardo focadas em sua
vivéncia hospitalar e seus adoecimentos, porém, ndo é incomum, que surjam
contetdos familiares e interpessoais, neste caso a escuta é ativa e se baseia em
orientar o paciente internado nas possibilidades em buscar um auxilio especializado

apos a alta.

Alves e Euldlio (2011), ressaltam a dificuldade que os profissionais da saude
enfrentam quando o0s pacientes ndo continuam o0s tratamentos sejam eles
medicamentosos, ou as orientacdes de cuidados basicos consigo. A necessidade
programas desde a saude primaria para acompanharem e incentivarem um cuidado
diario com a saude, de modo a integrar as diversas assisténcias de saude na boa
conducdo de uma saude publica, que consequentemente recaira nos hospitais, que

se caracterizam por redes de amparo de alta complexidade.

Conforme Angerami (2010), a psicologia devera contribuir com a humanizacao
do hospital, entendendo o adoecer em um contexto social, marcado por uma
sociedade do consumo em que as individualidades sao vistas apenas como meros
produtores e deixar de ser produtivo traz consequéncias nefastas para o individuo na
sociedade atual. Abranger o conhecimento psicolégico em favor da subjetividade da
pessoa, resguardando sua integridade, entendendo a profundidade da verdadeira
esséncia do sofrimento da pessoa hospitalizada. “E a prépria diregdo contemporanea

de desospitalizacdo tem no psicélogo um de seus grandes aliados enquanto depender
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desse profissional uma avaliagcdo mais precisa sobre as condi¢des emocionais”.
(Angerami, 2010, p. 13).

A humanizacao hospitalar deve envolver o hospital em sua totalidade, inclusive
observando as relacdes interpessoais de seus profissionais e consequentemente
como compreendem o0s aspectos sociais do adoecimento. A psicologia atua como
aliada no conhecimento a cerca das possibilidades de contribuicéo teorica e pratica
dessas relagdes e das varias implicacdes que o adoecimento pode trazer, desde a

prépria hospitalizacdo quanto as possibilidades de desospitalizacao.

2.1.2 Psiconefrologia: O papel do Psicélogo na Doenca Renal

De acordo com Pérez Domingues et al. (2011), a definicdo de psiconefrologia
esta relacionada a condicao psicolégica das pessoas acometidas com a doencas
renais. Tanto pacientes em dialise quanto os transplantados renais estdo expostos a
uma série de problemas caracteristicos de sua patologia e dessa maneira um
profissional deve se preocupar especificamente em cuidar das condi¢cdes de afetos e

emocoOes dos doentes renais.

Uma éarea do saber considerada nova e com poucas referéncias cientificas
publicadas especificamente com a tematica psiconefrologia, os autores Maia,
Goncalves (2023), relatam essa escassez de artigos cientificos neste tema, o que
ocasionou a pouca variedade de autores neste topico do trabalho. Sem que o tema
pudesse ser suprimido do estudo, justamente por ser um referencial importante a

pesquisa.

Pérez Domingues et al. (2011), colocam que o problema psicoldgico observado
com maior frequéncia entre 0s pacientes renais crénicos é a depressao e a ansiedade.
Prejudicando assim, consequentemente a rotina de tratamento e a prépria adeséo ao
mesmo. “Os pacientes renais cronicos ndo sO se negavam a aceitar sua doencga, como
também ofereciam uma grande resisténcia a mudar seus habitos de vida”. (Pérez
Domingues et al, 2011, p. 718).
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Conforme Maia, Gongalves (2023), o paciente renal crbnico é um paciente
exposto a procedimentos invasivos e internacdes frequentes, nessa dinamica se
observa a psicologia hospitalar aliada aos novos estudos em psiconefrologia.
Pacientes com necessidades especificas dentro dos contextos hospitalares, em que
o adoecimento cronico e no estagio irreversivel da doenca o levara rotinas meédicos
hospitalares que desencadeiam emocdes e sentimentos peculiares nessa etapa da
vida de pacientes renais cronicos, podem surgir problemas psicologicos, depresséo,
ansiedade etc.

Para Pérez Domingues et al. (2011), € esperada acfes mais exatas em relacéo
ao acompanhamento psicolégico para as consequéncias ap0s o diagnéstico de
doenca renal cronica. “Somente na década de 80 se investiu em estudos sobre como
0 aspecto social e econbmico, assim como os fatores psicossociais, afetaram o

desenvolvimento do doente renal cronico”. (Pérez Domingues et al, 2011, p. 718).

A importancia dessa area de estudo resulta desde a insercdo dos Psicologos
em clinicas de dialise e que acompanhem todo processo, da dialise ao transplante, as
consultas iniciais para a inscricdo em lista, com a realizacdo de uma avaliacao
condizente e seu acompanhamento apds a cirurgia fazem toda diferenca na futura
adaptacao do paciente e retorno as suas atividades, investindo objetivamente em sua
qualidade de vida. Para isso o profissional ndo deve entender apenas de psicologia,
mas ser conhecedor também de todo universo que cerca a nefrologia, impactos da

doenca no corpo fisico que afetam o psiquismo do paciente.

No acompanhamento do paciente renal cronico, se observa primeiramente em
sua adesdo ao tratamento e posteriormente a sua motivacdo para um possivel
transplante de rim e as eventuais melhorias em sua qualidade de vida. O profissional
psicologo faz com maestria a avaliagdo dos possiveis prejuizos na psique da pessoa
adoecia e investi em sua adaptacao e reabilitacdo de funcdes de vida diaria, tais como
convivéncia social, possivel reintegracdo ao trabalho, aceitagdo da nova realidade e

necessidade de tratamento a longo prazo.

A depressdo acaba associada a mortalidade de pacientes submetidos a
hemodialise e a negligéncia dos cuidados apos o transplante renal, devendo estes

pacientes estarem em constante acompanhamento psicoldgico tanto antes como apos
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o transplante renal, e em ambos 0s grupos se observa uma predisposi¢cao maior para

a dificuldade em lidar com os desafios que a doencga promove.

“Algo muito diferente ocorre com os pacientes submetidos ao transplante. De
acordo com as varias pesquisas, estes pacientes, sdo 0s que apresentam
melhores indicadores de qualidade de vida e menor impacto da doenca,
frente aos que estdo em tratamento de hemodidlise. Ainda, os niveis de bem-
estar subjetivo em individuos transplantados renais s@o similares a da
populagdo geral’. (Pérez Domingues et al, 2011, p. 719).

Na subjetividade da maneira de vivenciar a doenga renal, Maia, Goncgalves
(2023), destacam os impactos sofridos na vida diaria, como relacdes pessoais,
mobilidade em seus compromissos, sexo, alimentacdo etc. Pacientes transplantados
e em dialise experimentam emocdes conflitantes e buscam a adaptacéo de sua rotina

para voltarem a usufruir de uma qualidade de vida significativa para si.

Porém o que apontam Pérez Domingues et al. (2011), sdo os problemas que
mais aparecem sdo os de ordem psicossocial e ndo tanto os de ordem fisica, estas
pessoas tendem a apresentar mais dificuldades psicoldgicas. A perda da autonomia,
baixa no desempenho fisico, dificuldades de relacionamento familiar e perda do
trabalho séo alguns pontos levantados pelos autores. Tendo como efeito na vida dos
doentes renais crénicos uma diminuigdo do autocuidado, dificuldades em seguir o
tratamento a longo prazo, descuido com alimentacédo e até mesmo nas medicacdes
imunossupressoras a que alguns pacientes sao dependentes para o sucesso do

tratamento.

A Psiconefrologia vem unir esses dois conhecimentos para que mais pesquisas
possam surgir e efetivamente ampliar os conhecimentos sobre 0s impactos
psicolégicos das doencas renais no paciente e que maneiras de abordagem

adequadas a problematica possam surgir.

2.2 Qualidade de Vida

Os conceitos de Saude e Qualidade de Vida (QV) se complementam e se
tornam dependentes entre si. Embora estes termos aparecam em diversas

sistematicas e suas definicbes muitas vezes parecam rasas, é primordial termos em
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mente as sugestc”)es que estas CO|OC&Q6€S nos remetem e assim possamos tracar uma

discussdo mais especifica.

De fato, definir o conceito de QV nao é tarefa facil, tanto pela subjetividade que
a guestdo envolve quanto os varios fatores que a permeiam, sofrendo interferéncia
dos diversos meios que habita, assim, “ndao existe uma definicdo consensual sobre
QV, mas os pesquisadores parecem concordar que a QV € um conceito dinamico,
amplo, subjetivo e polissémico” (Landeiro et al, 2011, p. 4278). Nesta colocagéo
observamos como a QV pressupfe vivéncia especifica de cada individuo e mesmo
gue a OSM (Organizacdo Mundial de Saude) preconize um bem-estar nas diversas
areas (biopsicossocial-espiritual), ainda assim, cada uma dessas situacfes sera

vivenciada de maneira diferente e circunstanciada.

O acompanhamento e a manutencao da QV, na definicdo dessas estratégias,
observamos a existéncia de alguns instrumentos amplamente utilizado em varias
partes do mundo, alguns ja traduzidos e validados para a lingua portuguesa, a fim de
gue sua aplicacao esteja coerente com as questdes especificas de nossa sociedade.
Compreender as necessidades das pessoas compreende uma melhoria nos servicos
prestados, sejam relacionados a saude, lazer e até mesmo seu desenvolvimento

pessoal e a resiliéncia em lidar com novas adversidades na vida cotidiana.

Para Minayo (2000), este retrata que QV possui trés componentes principais:
estilo de vida, modo de vida e condi¢cdes de vida, estando o primeiro relacionado a
aspectos subjetivos (como alimentacao, atividade fisica, uso de tabaco) e os demais

aos aspectos objetivos (saneamento basico, transporte, renda).

De acordo com Gongalves e Vilarta (2004) abordam QV pela maneira como as
pessoas vivem, sentem e compreendem seu cotidiano, envolvendo saude, educagéo,

transporte, moradia, trabalho e participacdo nas decisdes que lhes dizem respeito.

Conforme Landeiro et al. (2011), a natureza multifatorial da QV pode ser
compreendida pelos 6 dominios que integram a vida do ser humano, tais como: saude
fisica, saude psicologica, nivel de independéncia, relacdes sociais, meio ambiente e
espiritualidade. Estes dominios interferem nos diferentes niveis de QV encontrados
em cada individuo, e podemos dizer abrangem a compreensao acerca de como cada

pessoa vivencia e reage as interfaces de sua vida.
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As definicbes conceituais de salde mostram-se relacionadas a nocéo de bem-
estar, que abrange questdes fisicas, sociais e ambientais, fatores que em interacao
implicam no termo qualidade de vida. De acordo com Fleck (1999) o conceito de QV
oriundo das ciéncias humanas e bioldgicas no sentido de valorizar parametros mais
amplos, ndo somente o biomédico como controle de sintomas, mas sim uma

compreensao maior das condi¢cdes de vida dos individuos.

O interesse pelo estudo da QV dos individuos vem crescendo, de acordo com
Landeiro (2011), através deles podemos levantar os indicadores de avaliacdo da
eficiéncia e eficacia de tratamentos, impacto causados pelas mudancas no curso de
vida, tais como adoecimentos, auxiliando a definir estratégias na area de saude e
acompanhar a manutencéo da qualidade de vida desses pacientes.

Conforme Helman (2009) a saude é realmente um conceito multidimensional e
holistico, que inclui saude fisica, psicoldgica, social e espiritual. Um distdrbio em
qualquer uma delas como um importante conflito emocional ou a prépria desigualdade
social podem acarretar um prejuizo na expressao genuina do ser humano e em suas

reais potencialidades.

Embora seja dificil fechar uma Unica definicdo de QV entendemos que a
compreensao do Whoqol Group (1994) citado por Fleck (1999) sobre a percepcéo do
individuo de sua posi¢do na vida no contexto da cultura e sistemas de valores nos
quais ele vive em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacoes.
Abrangem nossas percep¢des sobre uma nova forma de olhar a QV na saude.

2.2.1 Qualidade Vida Relacionada a Saude

A Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS), traz discussdes
importantes sobre o impacto das vivéncias que as pessoas passam relacionadas aos
seus aspectos de saude e o quanto afetam sua percepcdo de QV. Os autores
Kluthcovsky, Takayanagui (2007), colocam o questionamento sobre a qualidade de
vida ser um dominio ou dimensé&o da saude, ou a saude ser uma dimens&o ou dominio

da qualidade de vida, para afirmar a interdependéncia desses conceitos.
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Mesmo que ndo haja até 0 momento uma Unica resposta correta para esta
guestdo, o que podemos absorver para a pratica profissional € o quanto a QV
necessita ser pensada nos aspectos de saude, principalmente nos locais destinados
a cuidar da saude, preservando as diversas areas que abrangem o ser humano, nos
ambientes hospitalares, por exemplo, além de pensar somente a dicotomia
saude/doenca, pensar em seus demais aspectos que poderdo a fortalecer seu

restabelecimento.

Guedes, Guedes (2012), colocam sobre como o tratamento da pessoa com
doenca renal se perpetuam pelos anos sem avancos tecnoldgicos se comparados a
outros setores da medicina. O paciente renal ao se submeter aos tratamentos
existentes que acometem prejuizos a sua vida pessoal e social acaba por impactar a
percepc¢ao de sua qualidade de vida. “Apesar dos avanc¢os tecnoldgicos no tratamento
dialitico, os artigos mostraram uma reducédo da qualidade de vida dos pacientes renais
cronicos.” (Guedes, Guedes, 2012, p. 50).

“‘Apesar das dificuldades conceituais, parece claro que QV é eminentemente
interdisciplinar, sendo necessaria a contribuicéo de diferentes areas do conhecimento
para o aprimoramento metodoldgico e conceitual”. (Kluthcovsky, Takayanagui, 2007,
p.15). Consequentemente através desses estudos, podemos oferecer um melhor

tratamento e atendimento aos nossos pacientes.

Em relagéo a doencas cronicas fica evidente como a percepc¢ao de QV pode
ser impactada pelo cenario de situa¢des que levam a alteracdo natural da rotina diaria.
Ao que se espera ao longo da vida, dentre as preocupac¢des comuns como trabalho,
familia e lazer, um paciente crbnico precisa incorporar a sua rotina uma série de

exames, tratamentos e sensac¢des que podem alterar radicalmente sua percepc¢ao de

QV.

A QV se desloca genuinamente das rotinas tidas como comuns aos demais
seres-humanos, para pensar sobre a qualidade de servigos e tratamentos médicos,
objetivando manter a individualidade e subjetividades desses pacientes, no maior

namero possivel de uma vida produtiva que se estenda além das unidades de saude.

Dessa maneira a percepcdo de saude devera sofrer modificacdes em elacéo
ao publico pesquisado, e como observado as doencas cronicas trazem grandes

desafios aos seus portadores, uma das fungBes dos profissionais de saude que
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convivem com estas populacdes € auxiliar na adaptacdo de sua rotina e dentro das

novas possibilidades preservar o que ha de saudavel neste individuo.

2.2.2 Qualidade de Vida e Doencas Crbnicas

De acordo com Brito, Schaab, Remor (2019), as doencgas crénicas que nao sao
transmissiveis, sdo aquelas de longa ou duracdo indefinida em que a etiologia &
multipla, de uma origem nao infecciosa e se associam a incapacidades funcionais.
Tais como o cancer, o diabete, doencas respiratorias cronicas, doengas renais, que
sofrem interferéncia direta do habito de vida de quem as adquiri, tabagismo, consumo
nocivo de bebidas alcodlicas, alimentacdo inadequada e escassa atividade fisica, sdo
0s principais fatores de risco associados juntamente com a falta de acesso aos

cuidados preventivos.

“Diversos aspectos justificam o atual interesse em estudar qualidade de vida,
em especial no caso das doencas crbnicas: a) conhecimento do impacto da
doenca sobre as atividades diarias; b) identificacdo de problemas especificos;
¢) avaliacdo do impacto dos tratamentos e outros determinantes, como a nao
adesao do paciente; d) obtencdo de informacdes que permitam a comparagao
entre diferentes tratamentos; entre outros.” (Duarte et al, 2003, p. 375).

Os impactos causados por uma doenga crénica sao inidmeros, como coloca
Brito, Schaab, Remor (2019), além das taxas de mortalidade no pais estarem em torno
dos 73%, estima-se que 17% dessas mortes seriam prematuras e evitaveis, devido a
dificuldade de acesso aos tratamentos continuos, atendimentos de saude e adeséo
ao proprio tratamento. Sendo as doencas cronicas a principal causa de hospitalizacao
no pais, em um sistema publico ja sobrecarregado, é urgente que politicas publicas
sejam implantadas a fim de controlar e prevenir os fatores de risco das doencas

cronicas.

Os pacientes, a partir desse diagndstico, precisam ndo apenas se ajustar as
mudancas comportamentais imediatas que cada tratamento exige, mas
também lidar com os aspectos emocionais e sociais que perpassam e influem
em todo o processo de adaptacdo. Sobre esse aspecto, sabe-se que
demandas psicoldgicas como estresse, depresséo e ansiedade sdo comuns
e recorrentes nem pacientes doentes cronicos e em seus familiares ou
principais cuidadores. (Brito, Schaab, Remor, 2019, p. 151).

Aprender a conviver com uma doencga sem a perspectiva de cura e mesmo que

ndo ameace a vida momentaneamente, esses pacientes lidam com uma realidade
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ameacadora de seus planos, sonhos, projetos de vida, de trabalho em uma realidade
que dificilmente irA se modificar, o paciente renal cronico serd dependente de
tratamentos ao longo de toda a sua vida. Mas por mais terrivel que esse cenario possa
parecer, ainda € possivel que estes pacientes de adaptem de maneira efetiva,
convivam com familiares desfrutando de bons momentos e invistam em trabalhos que

se ajustem em sua rotina.

“No entanto, a qualidade de vida de pacientes portadores de doengas
cronicas foi, por muito tempo, avaliada exclusivamente em termos de
“sobrevida e sinais da presengca da doenca”, sem considerar as suas
consequéncias psicossociais e as do tratamento”. (Duarte et al, 2003, p. 375).

O cenario de pensar a qualidade de vida de portadores de doencas crénicas,
de fato, mudou ao longo dos anos, e mais investimentos estdo sendo realizados na
melhoria do tratamento, de maneira que esses pacientes possam de fato ter uma vida
satisfatéria, mesmo com muitos desafios em sua saude fisica € notorio que ao ampliar
sua consciéncia para as inumeras possibilidades de viver experiencias além da

doenca, impactem positivamente em sua qualidade de vida.

2.3 Doenca Renal Crbnica

Existem diversas doencas que podem se tornar crbnica, este trabalho trata
especificamente da Doenca Renal Crbnica (DRC), inicialmente caracterizada como
insuficiéncia renal em que a pessoa doente comeca a ter seu funcionamento renal
reduzido, os rins comecam a ter dificuldade em filtrar as impurezas do organismo.
Como coloca Matta (2000), quando os rins hdo conseguem mais fazer seu trabalho,
caracteriza-se na biomedicina como uma sindrome urémica, que se caracteriza pela
concentragéo de substancias como a uréia e a creatinina no organismo, que podem
levar a sintomas como oliguria (falta de urina), edema (inchaco, acumulo de liquido),
hipertensdo arterial, anemia, fadiga, nduseas, déficit cognitivo, déficit de atencéo,
sonoléncia, confusdo e até mesmo o coma dependendo da gravidade do quadro.
Todos esses sintomas podem ser sentidos pelo paciente antes que se descubra

efetivamente a doenca renal.

Conforme Matta (2000), a esse conjunto de sintomas e caracteristicas clinicas

se constata a irreversibilidade a pessoa desenvolve a Insuficiéncia renal cronica (IRC).
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A IRC possui varias causas, mas pode ser mais observada em pessoas que possuem
diabete mellitus, glomerulonefrite crénica, hipertensao. “Afeta varios sistemas vitais do
organismo, como O sistema nervoso central e periférico, cardiovascular,
hematopoiético e digestivo, provoca disturbios e alteracdes enddcrinas, metabdlicas,

cutaneas, 0ssea e imunoldgicas”. (Matta, 2000, p. 70).

Vale ressaltar nesse momento que o termo IRC né&o tem sido mais utilizada e
atualmente se caracteriza a pessoa como portadora de DRC. Esta é uma orientacao

recente feita pelos profissionais deste segmento.

De acordo com Braga (2009), o diagndstico da DRC se baseia na identificacdo
de algumas caracteristicas dos exames clinicos e laboratoriais, nos quais sao
identificados os grupos de risco, quando ha a presenca de altera¢des do sedimento
urinario, tais como: microalbumindria, proteindria, hematdria e leucocitdria e na

reducao da filtragdo glomerular (FG) avaliado pelo “clearance” de creatinina.?

A funcao renal é quantificada pela taxa de FG, como explica Braga (2009), pode
ser estimada por um exame de urina orientada ao paciente que a acumule em
recipiente proprio sua urina por 24 horas e o laboratério podera a partir da analise do
clearence, que € a comparacao de creatinina no sangue e eliminada na urina do
paciente para poder ser calculada sua funcdo renal. “As equacdes utilizadas para
calcular a TFG tém a vantagem fornecer um ajuste para variacées de sexo, idade,
superficie corporal e raca que interferem na producao de creatinina”. (Braga, 2009, p.
22).

Conforme a Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), os estagios iniciais da
DRC, sao considerados assintomaticos e podem ser categorizados como estagio 1 e
2, sendo considerada que a funcao renal estd normal, mas h& o risco para uma doenca
progressiva, por ser avaliado como um paciente dentro do grupo de risco. Quando a
funcao renal se deteriora, o paciente pode evoluir para os estagios 3 e 4. No estagio
5 o0 paciente apresenta o quadro de doenca renal cronica terminal (DRCT).

3 A funcdo renal é quantificada pela taxa de filtragdo Glomerular (TFG), sendo estimada por equac¢des que
incorporam o “clearence” de creatinina em urina de 24 horas e o sedimento urindrio. A creatinina apresenta os
seguintes valores de referéncia: criangas até 12 anos: 0,2 a 06 mg/dL; mulheres: 0,5 a 1,1 mg/dL; homens: 0,6 a
1,3 mg/dL (Pereira & Santos, 2005). As equacdes utilizadas para calcular a TFG tém a vantagem fornecer um
ajuste para variacdes de sexo, idade, superficie corporal e raca que interferem na producdo de creatinina. O valor
de referéncia para a TFG para um homem jovem de 70 kg é de 125 ml/min./1.73m? de superficie corporal. (Braga,
2009, p. 22).
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‘A DRCT é caracterizada pela perda irreversivel da funcdo renal, sendo
considerada a fase mais avancada da DRC. Nesse estagio o paciente torna-se
dependente das Terapias Renais Substitutivas (TRS).” (Braga, 2009, p.23). Caso a
doenca renal ndo tenha sido diagnostica antecipadamente, o paciente podera sentir-
se muito mal, possivelmente tera que ser socorrido as pressas para uma unidade de
salde e possivelmente apresentara edema generalizado (inchaco extremo), nausea,
vOomito, caibras, palidez, fadiga, auséncia de urina, sdo sintomas que levam o0s
pacientes a buscarem um atendimento meédico, infelizmente tardio, podendo levar ao

obito.

2.3.1 Terapias Renais Substitutivas

Para o tratamento da DRC sé&o descritos dois tratamentos de acordo com Matta
(2000), o tratamento dialitico e o transplante renal, considerados Terapias Renais
Substitutivas (TRS). Dentro do espectro tratamento dialitico que se constitui na
substituicdo da funcdo renal, temos a hemodidlise, a didlise peritoneal. A dialise

Peritonial existem 2 tipos, uma automatizada e outra continua.

A didlise é um tipo de tratamento que visa repor as func¢des dos rins, retirando
as substancias toxicas e 0 excesso de agua e sais minerais do organismo,
estabelecendo assim uma nova situagdo de equilibrio. Usa-se o termo dialise
para designar a depuracao artificial ou extra-renal do sangue. E um processo
fisico-quimico pelos quais duas solu¢cbes separadas por uma membrana
semipermedvel influenciam na composi¢cdo uma da outra. (Braga, 2009, p.
24).

Realizada por meio de uma maquina que no caso da hemodialise (HD), é feita
por um acesso artério venoso, este acesso deve ser realizado em um centro cirlrgico
por um médico vascular que fara uma fistula artério venosa (FAV), para assim que
possivel 0 seu uso, estara puncionada, isto € ligada a maquina de hemodialise, como
coloca Matta (2000).

Se necessario uma visualizacéo do aspecto da FAV utilizada em HD, consulte
0 anexo 11, embora a fistula sofra pequenas variacdes de aparéncia de paciente para
paciente, esta tende a deixar marcas visiveis no corpo do paciente que passa por
cirurgia para realiza-la, essa cirurgia deixa cicatrizes e em alguns casos com o passar

dos anos, a fistula se modifica, se tornando mais volumosa, e € comum gue esta
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cirurgia seja repetida inUmeras vezes no decorrer da vida do paciente, sofrendo
complicacbes, como infec¢les, as alteracdes de presséo arterial que o paciente em

dialise sofre, faz com que sua durabilidade diminua.

Conforme Matta (2000), a maquina de HD, a qual o paciente € ligado através
da puncéo pela FAV, é composta por um circuito que leva o sangue até o capilar, que
€ uma membrana que retem as toxinas, impurezas e excesso de liquido, devolvendo
0 sangue dialisado novamente ao paciente. Todo esse processo deve ser repetido ao
menos 3 vezes por semana e leva em média 3 a 4 horas, este processo de tratamento
€ realizado durante toda a vida do paciente ou até que se modifique o tratamento,

como no transplante renal.

A didlise também podera ser realizada via um cateter especifico, que é
geralmente colocado no pescoco ou na regido da virilha do paciente. Este cateter é
colocado em uma sala propria para este procedimento médico, podendo ser na propria
clinica de didlise, o que facilita 0 acesso mais rapido do paciente que necessita de
didlise, seja em uma emergéncia, caso seja diagnosticado recentemente com a DRT
ou aquele paciente que teve problemas em sua FAV e ndo podendo utiliza-la, recebe
este cateter provisoriamente até nova realizacdo de FAV. No anexo 11 é possivel
visualizar a aparéncia do cateter para HD.

As imagens que podem ser consultadas no anexo 11, sdo importantes para que
se observe como o0s pacientes renais crénicos além do impacto da noticia, precisam
se adaptar a uma série de mudancas corporais, que muitas vezes afetam a
autoestima, € doloroso e acabam tendo que explicar para outras pessoas leigas essas

mudancas impactantes.

Nas dialises peritoneais, sdo realizadas por uma maquina diferente, via um
cateter implantado por meio de cirurgia na parte abdominal do paciente. Uma solugao
(liquido) é infundido no paciente que permanece por algumas horas com esta solugéo
em seu peritbnio, que € uma membrana semipermeavel que reveste 0s principais
orgaos abdominais do paciente, apos este liquido é drenado via cateter permitindo a

filtragem das substancias nocivas ao organismo assim como o excesso de liquidos.

A didlise peritonial automatizada realizada por uma maquina, o paciente devera
realizar o procedimento diariamente, geralmente no momento do sono para facilitar a

sua rotina. J4 a dialise continua, também realizada diariamente, porém a troca das
38



solucdes é realizada de 4 a 5 vezes no dia de forma manual, respeitando os protocolos

de assepsia em ambos 0s casos.

“Tais demandas podem prejudicar as praticas de adesdo ao tratamento e de
enfrentamento e adaptacdo a doenca, interferindo assim na evolucdo da propria
doenca e na qualidade de vida do paciente em seus cuidadores”. (Brito, Schaab,
Remor, 2019, p. 151). Um renal cronico em dialise, tera toda sua rotina alterada, bem
como a alimentacao e a ingestédo de liquidos extremamente controlada, para que se
evite um excesso que o corpo sozinho nao sera capaz de eliminar, fazendo com que
0 paciente possa desenvolver diversos problemas levando até a morte caso nao seja

aderente, assiduo a suas sessoes de dialise.

O exercicio profissional do psicélogo nesse ambito tem contribuido para a
compreensao de diversos fendmenos presentes durante o processo de salde
e doencga, assim como para a melhoria e a manutencdo do bem-estar a partir
da promocdo de intervencdes em saude, manejo da doenca e auxilio no
tratamento. (Brito, Schaab, Remor, 2019, p. 151).

Conforme Matta (2000), didlise e transplante tém recebido muita mais atengao
publica e profissional nos dltimos anos, ndo somente pelo avanco da sobrevida, ao
que antes as doencas crbnicas eram tidas apenas como fatais, mas também as
questdes éticas e existenciais, ndo se trata apenas de avancos biomédicos em
aumentar a expectativa de vida e sim como essas pessoas passaram a usufruir da
vida. Ha também as questdes econdmicas, tanto dos custos que esses tratamentos
gerariam aos cofres publicos, mas ao retorno que estes pacientes poderiam dar a

sociedade mediante um melhor tratamento.

2.3.2 Transplante Renal

O Transplante Renal (TX Renal), de acordo com Matta (2000), € considerado
também um tratamento, o paciente ndo deixara de ser considerado um renal crénico,
embora haja melhorias em sua qualidade de vida e que ndo haja mais a dependéncia
de uma maquina para continuar a viver, o paciente dependera de medicamentos
imunossupressores para que seu organismo nao rejeite o novo 6rgao, e passara por

consultas ambulatoriais frequentes para o acompanhamento do funcionamento renal.
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Conforme Vianna, Rosaneli, Siqueira (2022), o Brasil ocupa o segundo lugar
em numeros de TX renais no mundo, dados fornecidos pela Associacéo Brasileira de
Transplantes de Orgdos (ABTO), em 2019 ano que foram realizados 6.283
transplantes. Embora o transplante de renal seja um dos mais realizados, ocupando
a segunda posi¢cdo em numeros de transplantes no Brasil, se comparados ao numero
de pessoas em lista de espera, esses dados se tornam alarmantes, sendo 31.226

pacientes listados a espera de um transplante renal.

De acordo com Ferreira (2023), no ano de 2022 se contabilizava 153.831
pessoas em dialise no Brasil, dados obtidos no senso de didlise da sociedade
brasileira de nefrologia, considerando que pessoas em dialise estao no ultimo estagio
da doenca, e representam cerca de 10% do total de pessoas com doenca renal
cronica, € previsto um aumento desse numero a medida que a doenca avance e mais

pessoas necessitem de terapias substitutivas como a dialise e o transplante.

A oferta de érgaos de doadores cadaveres disponiveis ndo supre a demanda
necesséria para favorecer todos os pacientes. Foi preciso desenvolver uma
fila de espera para se regularizar a ordem de chamada, ou seja, de um total
de 126.583 pacientes em tratamento dialitico, apenas 31.226 (24%) estéo
listados para transplante renal e, destes, o Brasil realizou, em 2019, apenas
6.283 transplantes (ABTO, 2019; Thomé, Sesso, Lopes, & Lugon, 2019).
(VIANNA, ROSANELI, SIQUEIRA, 2022, p. 2).

Existe no Brasil legislacdo especifica para a regulamentacdo da
disponibilizacdo de 6rgados para TX, independentemente do doador. Para Marinho,
Almeida, Cardoso, (2010), o Sistema Nacional de Transplante (SNT), criado em 1997
é o responsavel pela organizacdo dos processos de transplantes pelo Sistema Unico
de Saude (SUS) no Brasil. O Sistema Nacional de Transplante (SNT) compde 25
Centrais de Notificacdo, Captacéo e Doacgédo de Orgédos (CNCDO) nos estados e no
Distrito Federal, e da Central Nacional de Notificacdo, Captacdo e Doagao
de Orgdos (CNNCDO), localizada em Brasilia, o Sistema Nacional de Transplantes
(SNT), dispde de 548 estabelecimentos autorizados a realizar transplantes,
envolvendo 1.376 equipes médicas.*

4 “Todo paciente que precisa da intervencdo é inscrito na Lista Unica de Receptores do Sistema Nacional de
Transplantes do Ministério da Saude. A fila de transplantes no Sistema Unico de Satde (SUS) para cada érgio ou
tecido é Unica, considerados critérios técnicos, geograficos, de compatibilidade e de urgéncia especificos para
cada drgdo. Sdo definidos trés tipos de doadores: o cadaver, o vivo parente e o vivo ndo parente.” (Machado,
2012, p. 2322).
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O SNT é um dos maiores sistemas publicos de transplantes do mundo. Para
Fiorelli et al (2009), o SNT, criado a partir do Decreto n°® 2.268 de 30/06/1997, entre
outras atividades, tem estimulado a criacdo de Centrais de TX e o melhor
aproveitamento dos 6rgéos doados pela transferéncia deles entre os estados.

Vianna, Rosaneli, Siqueira (2022), colocam que ha necessidade de aumentar
o numero de TX realizados é urgente, devido ao grande nimero de pessoas a espera
de um 6rgéo, dessa forma colocam “parecer imprescindivel, portanto, avaliar se os
critérios atuais para a regularizacdo do TX e a escolha do receptor asseguram a justica
na distribuicdo do 6rgdo” (Vianna, Rosaneli, Siqueira, 2022, p. 6).° Esses dados
epidemiologicos séo importantes para a compreensao da importancia desse trabalho,
cada estado do Brasil possui sua especificidade e sofrem com o acesso a tratamento,

agendamento de consultas.

Para Vianna, Rosaneli, Siqueira (2022), as disparidades regionais encontradas
no cenario nacional do TX Renal, n&o se trata apenas de uma questdo de quantidade
das ofertas de rim serem menores que a necessaria para suprir a demanda e sim pela
precariedade das politicas que incentivam a doacédo de 6rgédos. Em alguns estados se

observa uma escassez de profissionais especializados.

De acordo com Manfro, Carvalha (2003), existem dois tipos de TX disponiveis
para a populacado de renais cronicos, os realizados por um doador falecido e a doacgéo
em vida, que sao geralmente realizados por pessoas consanguineas, familiares de
até quarto grau, como primos, parentes proximos, como pais, irmaos e filhos. No caso
de cbdnjuges, com comprovacdo de unido matrimonial também sédo aceitos como
doadores e para os casos de pessoas sem vinculo familiar sé poderéo realizar a

doacao mediante autorizacao judicial.

“Os transplantes com doadores vivos sao realizados em carater eletivo com o
doador disponivel ou preferencialmente com o de melhor compatibilidade com relacao
aos antigenos do complexo HLA”. (Manfro, Carvalha, 2003, p. 15). O antigeno do

5> Apesar da fila de transplante ser Unica e o atendimento se dar por ordem de chegada considerados os critérios
técnicos, geograficos, de compatibilidade e de urgéncia e de o Programa Brasileiro de Transplante ser um sistema
moderno, organizado, justo e igualitario em seu propésito, reconhecido como referéncia internacional, existem
grandes disparidades entre os estados na realizacdo do transplante de rim. Isso pode ser interpretado como
consequéncia da grande dimensao territorial do pais e das diferencas regionais no que tange ao acesso a saude
e a qualidade de assisténcia médica, além de politicas de governo e programas de transplante. (Vianna, Rosaneli,
Siqueira, 2022, p. 5).
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complexo HLA, se refere a um sistema de Antigenos Leucocitarios Humanos,
presentes em nossos genes, perceptiveis em exames laboratoriais de sangue, que
estéo relacionados a regulacéo do sistema imune adaptativo. De forma bem resumida,
apenas para elucidarmos a importancia da compatibilidade para o sucesso do

transplante, ja que uma falha no sistema imune pode ocasionar a rejei¢édo do 6rgéo.®

A pessoa que podera receber o 6rgdo, deve necessariamente ser um renal
cronico em estado avancado, no caso de doadores vivos, o TX podera ser realizado
antes de iniciar o tratamento dialitico, porém é pouco comum acontecer devido aos
diagnésticos serem normalmente tardios. Para receber um 6rgéao de doador falecido,
a pessoa deve estar em dialise héa pelo menos 6 meses, a menos que seja menor de

18 anos e obedeca a outros critérios, inclusive de exames laboratoriais.

Como coloca Manfro, Carvalha (2003), os transplantes com doadores falecidos
sdo realizados em pacientes urémicos terminais (prejuizo grave no processo de
filtragem pelos rins), em tratamento dialitico e inscritos na lista Gnica estadual. Para a
selecdo de pacientes a serem transplantados uma série de fatores € levado em

consideracao.

Outro aspecto importante para o sucesso de um TX como coloca Manfro,
Carvalha (2003), é o periodo anterior a cirurgia, considerado o periodo pré-operatorio,
em que serdo verificadas as condi¢cfes clinicas do paciente, por exemplo, que tenha
realizado a didlise, que nédo tenha infec¢des ativas. Tanto para quem vai receber e
quem ir4 doar também é acompanhado clinicamente. Ja para os que recebem um
orgao de doador falecido as condicbes tendem a ser as aceitaveis e nem sempre as

ideias, dada a maneira abrupta em que surge o 6rgao.

No pés-operatério, como descreve Manfro, Carvalha (2003), a equipe deve
estar atenta principalmente aos diversos tipos de complicacdes clinicas, a
manutencdo da imunossupressao adequada, sdo medicamentos para que se evite a
rejeicdo do Orgao e a profilaxia anti-infecciosa, o periodo do pds-operatorio imediato

€ 0 momento em que mais ocorrem as complicagfes cirurgicas. Momento este que

6 A selecdo dos receptores leva em conta o grupo sangiiineo ABO, a auséncia de anticorpos anti-HLA pré-
formados (prova cruzada negativa), a compatibilidade genética (sistema HLA), o grau de sensibilizacdo HLA, a
idade e o tempo em lista de espera. (Manfro, Carvalha, 2003, p. 15).
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toda a equipe precisa estar presente, desde a atencdo meédica, até a equipe

multidisciplinar, ofertando esclarecimentos e apoio em todo processo posterior.

Conforme, Morais, Morais (2012), os profissionais da saude tém muita
relevancia nesse contexto, informando a populacdo sobre a doacdo de érgaos, por
estes profissionais terem acesso a muitas pessoas, sendo considerados formadores
de opinides, deveriam promover campanhas de esclarecimento nas préprias
instituicbes, com participacdo de médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem,

equipe multiprofissional.

Essas campanhas deveriam fornecer informacdes claras e especificas sobre o
conceito basico de morte encefalica, doacdo de érgaos, custo de doacdo, aparéncia
do corpo apés a retirada de 6érgdos, aspectos éticos e experiéncias da familia do
doador e do receptor, a fim de melhorar o conhecimento de possiveis doadores e
familiares e diminuindo assim possiveis preconceitos e até mesmo inverdades sobre

a doacgdo de 6rgaos, como ressalta Morais, Morais (2012).

2.3.3 Transplante Renal e Qualidade de Vida

Muitos autores ja descreveram o quanto um transplante renal pode melhorar a
qualidade de vida de um paciente crbnico, porém para além de uma melhoria
perceptiva, existem uma série de desafios que ainda cercam essa realidade, desde a
dependéncia de medicamentos imunossupressores, que terdo o papel primordial de
adaptar esse organismo a um novo Orgao, fazendo com que esse 0 aceite e para
tanto, quando se derrubam as defesas do organismo com 0 imunossupressor, existem

uma gama de doencas, virus e bactérias oportunistas a espera para aparecerem.

Conforme Ravagnani, Domingos, Miyazaki (2007), o recém transplantado
enfrentard em seus primeiros meses de transplante uma rotina exaustiva de exames,
consultas, possiveis internacbes em detrimento desse corpo suscetivel a novas
doencas. Somados a essa realidade existe uma pessoa em sua subjetividade
tentando compreender as novas emoc¢des que surgem, abandonar a rotina de diélises

constantes e reaprender uma rotina a qual estava suprimido ha muito tempo.
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Compreender aspectos associados a qualidade de vida e estratégias de
enfrentamento utilizadas por pacientes submetidos a transplante renal pode
auxiliar no desenvolvimento de programas preventivos e de intervengéo
adequados as necessidades destes pacientes. Os objetivos deste estudo
foram avaliar qualidade de vida pré e pos-transplante renal em pacientes com
enxerto funcionante e identificar estratégias de enfrentamento utilizadas.
(Ravagnani, Domingos, Miyazaki, 2007, p. 178).

Conforme Ravagnani, Domingos, Miyazaki (2007), retornar ao estilo de vida
anterior ao transplante, mesmo que nao seja igual ao anterior a doenca, acarreta uma
série de preocupacdes e novas cobrancas por parte de familiares e até mesmo da
sociedade em geral. Preocupacdes com um possivel retorno ao trabalho, expectativas

de convivio familiar e outras responsabilidades que antes estavam diminuidas.

‘A gqualidade de vida proporcionada aos portadores de insuficiéncia renal
crbnica pelo transplante de rim bem-sucedido € inquestionavel, porém a oferta de
orgaos nado supre a demanda necessaria para beneficiar todos os pacientes”. (Vianna,
Rosaneli, Siqueira, 2022, p. 4). A espera pelo 6rgdo pode se tornar extenuante, haja
visto todo processo de tratamento através da dialise, as expectativas nas mudancas
proporcionadas pelo TX, faz com que, quem doa e quem recebe sintam muitas
emocodes conflitantes por um longo periodo da vida.

“‘Atendimentos a grupos de pacientes e familiares, nos periodos pré e pés-
transplante renal, possibilitam a identificacdo dos problemas enfrentados com maior
frequéncia”. (Ravagnani, Domingos, Miyazaki, 2007, p. 178). E podem ser
oportunidades de conhecer o paciente, colhendo informacbes sobre suas
necessidades de maneira a planejar estratégias de enfrentamento aos novos desafios

gue aparecerao, investindo na melhoria de sua qualidade de vida.

O candidato ao transplante traz muitas expectativas em relacdo as mudancas
gue podem acontecer em sua vida, anseiam por reconquistar a vida que consideram
perdida apos o diagnostico da doenca renal. Porém, € necessario conhecer a nova
realidade e aceitar que nem todas as expectativas possam ser realizadas ap0s o
transplante e que embora seja considerado um tratamento que visa a melhoria da
qualidade de vida em pacientes renais esses necessitam de auxilio posterior ao

transplante para retomarem uma nova rotina mais produtiva.

O transplante renal trard mudangas positivas na qualidade de vida dos
pacientes renais cronicos que anteriormente ao transplante conseguiram se adaptar

a rotina de cuidados, aderindo melhor ao tratamento submetido. O periodo que
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antecede ao transplante tende a ser muito sofrimento, o impacto inicial do diagndéstico
de uma doenca incuravel e limitante, geram expectativas elevadas nas possibilidades
de que, se ndo ha uma cura real, pelo menos o chegar o mais proximo de retornar a

rotina anterior, por meio do transplante.

A identificacdo de estressores, bem como das estratégias de enfrentamento
utilizadas pelos pacientes para “minimizar” o impacto do estresse sobre o
organismo, séo importantes preditores da qualidade de vida antes e depois
de procedimentos médicos. (Ravagnani, Domingos, Miyazaki, 2007, p. 180).

O paciente em lista de espera para o transplante pode trazer expectativas de
como imagina que sera a sua vida apos o transplante, a tendéncia de colocar todas
as solucdes de possiveis problemas e conflitos no procedimento cirlrgico visando
restabelecer a saude perdida e voltar a uma rotina de atividades como anteriormente

realizava.

Algumas situagdes como a mobilidade mais livre, sem que haja a necessidade
do compromisso rotineiro com a dialise, a liberdade também na escolha dos alimentos
e guantidades de liquidos que podem ser ingeridos, que antes do transplante seria
muito mais restritivo, sdo algumas situagdes reais trazidas pelos pacientes, porem
muitos ndo imaginam que apoés o transplante ainda terdo uma rotina de exames e
consultas rotineiras e o uso de medicac¢des que também sensibilizam o organismo e

exigem certos cuidados especificos, como horérios rigidos.

De acordo com esses autores, Ravagnani, Domingos, Miyazaki (2003), as
unidades de saude deveriam investir em programas preventivos, em que de fato o
paciente fosse preparado para as mudancas na rotina de vida. Quando recebe o
diagnostico, no decorrer de todo processo de dialise e ao chegar nas consultas que
visam inscrevé-lo em uma lista de transplante, sdo oportunidades para divulgar
informacdes e trazé-los para acompanhamentos sistematizados com profissionais da

Psicologia que poderdo auxilia-los neste percurso.

Pesquisas sobre qualidade de vida apds o transplante sdo escassas,
principalmente no Brasil, e tendem a comparar pacientes em tratamento
dialitico (HD e CAPD) com pacientes transplantados. Alguns autores relatam
resultados positivos, ou seja, melhora na qualidade de vida apés o
transplante, enquanto outros rejeitam esses achados. (Ravagnani,
Domingos, Miyazaki, 2007, p. 178).

Conforme Ravagnani, Domingos, Miyazaki (2007), os autores que eles
observaram que discordam da melhora na qualidade de vida ap6s o transplante,

geralmente relacionam sua posicdo com as preocupacdes desses pacientes em
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relacdo a possivel perda do 6rgao transplantado, a possibilidade de rejeicdo do corpo
ao Orgao é de fato assustadora, para quem conseguiu sair de uma rotina exaustiva de
dialises semanais. Mas o transplante traz outras altera¢cdes também, como a mudanca
corporal em decorréncia dos efeitos das medicagcfes e até mesmo o aumento da
ansiedade sobre as expectativas futuras em como sera esta nova vida que recomeca

apos o transplante renal.

2.4 Instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida

Os instrumentos de qualidade de vida permitem avaliar os impactos de uma
doenca sobre a vida do individuo, tais como, desconfortos fisicos e emocionais,
contribuindo para a escolha do melhor tipo de tratamento ao qual o paciente sera
submetido. Estes instrumentos podem ser divididos em genéricos e especificos,
sendo que os genéricos sdo considerados multidimensionais, com a possibilidade de
serem aplicados em diversos publicos. Podem ser levantados varios aspectos e ndo
levam em consideracdo o tipo de doenca ou tratamento ao qual o paciente se

submete.

Os instrumentos genéricos podem ser subdivididos em duas categorias:
instrumentos que avaliam o perfil de salde e instrumentos que avaliam
medidas de beneficio. Os instrumentos que avaliam o perfil de satde captam
aspectos importantes referentes a qualidade de vida relacionada a saude do
paciente. Tém como principais vantagens o fato de que podem ser usados
em diversas situacBes e em qualquer populacdo. No entanto, podem néo
apresentar sensibilidade para detectar uma mudanca apds uma intervencao.
(Castillo, et al, 2012, p. 12).

De acordo com Farias et al (2021), os instrumentos genéricos aplicados para
avaliar a qualidade de vida em pacientes transplantados renais acabam por
estabelecer uma baixa sensibilidade da percepcdo da qualidade de vida destes
pacientes, ao identificar as dimensdes dominios e itens dispostos nestes questionarios
acabam por deixar de capturar nuances especificas do paciente transplantado renal
devido a generalizacdo do objeto a ser avaliado dessa maneira “inferiu- se que a
utilizagdo de questionarios genéricos ndo assegura uma analise mais relevante da
gualidade de vida sendo pertinente abordar a qualidade de vida do ponto de vista do

paciente que recebeu transplante renal.” (Farias, 2021, p. 12).
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Estes instrumentos sdo capazes de avaliar de forma individual e especifica
determinadas aspectos da qualidade de vida, proporcionando uma maior
capacidade de deteccdo de melhora ou piora do aspecto especifico em
estudo. Sua principal caracteristica € seu potencial ser sensivel as alteracdes,
ou seja, a capacidade que possui de detectar alteracdes apds uma
determinada intervencao. (Ciconelli, 2003, p. 4).

Embora os instrumentos existentes se proponham a avaliar a qualidade de vida
do transplantado renal ainda assim se observa a necessidade de instrumentos que
confiram uma maior identidade ao transplantado como coloca Farias (2021). Assim,
instrumentos especificos nos fornecem uma resposta mais aproximada da realidade

vivida por esses pacientes.

“A mensuragao do impacto da doenga na qualidade de vida do paciente torna-
se uma ferramenta cada vez mais importante” (Ciconelli, 2003, p. 4). Uma vez que a
partir dessas andlises surgem novas maneiras de administrar doenca e tratamento.
Tanto do ponto de vista da doenca fisica, como melhores adequacdes ao tratamento
na escolha da melhor opcao, até o acompanhamento dos possiveis acometimentos
em saude mental, do adoecimento psicoldgico que podera advir. “Os indicadores de
qualidade de vida sdo multidimensionais, permitindo inimeras condi¢des de avaliacao
em que os individuos com a mesma doenca possam apresentar diferentes niveis de

saude e de bem-estar fisico e emocional”. (Ciconelli, 2003, p. 4).

O aprimoramento dos métodos diagnésticos e dos tratamentos das patologias
acarreta um aumento da sobrevida dos pacientes. Assim esses pacientes
passaram a viver mais tempo com o0s problemas e as morbidades
desencadeadas por suas doencas cronicas. (Ciconelli, 2003, p. 5).

Minimizar os danos causados pelas doencas e promover uma melhor condigéo

7

de saude, como ressalta Ciconelli (2003), € um dos objetivos cruciais em toda
pesquisa cientifica e atuacdo profissional, que unidas em prol do individuo podem
melhorar tanto seus recursos de pesquisa, COmo 0S instrumentos e questionarios,
guanto os beneficios que os pacientes podem receber nesta parceria de pesquisado

e pesquisador.

Dessa forma, o interesse crescente pelo constructo qualidade de vida tem
aumentado, em consequéncia, observa-se também um crescimento no
ndmero de instrumentos para mensura-lo. Os instrumentos utilizados séo os
guestionarios de Qualidade de Vida, que compreendem dois grupos:
genéricos e especificos. Os questionarios genéricos objetivam avaliar, de
forma geral e global aspectos relacionados com a QV. Como exemplo,
destaca-se o SF 36 (Medical Outcomes Study 36 —item short- form health
survey) e o Whoqol (World health organization quality of life). (LANDEIRO et
al., 2011, p. 4258).
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No Brasil existem instrumentos genéricos para avaliar a qualidade de vida das
pessoas em geral, estejam acometidas por doencas ou ndo. Para a avalicdo da
qualidade de vida especifico para pacientes portadores de doenca renal cronica, o
KDQOL-SF é o unico instrumento até o momento da realizagdo dessa pesquisa, que
seja validado para a populacao brasileira, o que fornece confiabilidade nos dados que

sdo obtidos ao utiliza-lo.

A traducdo e validagdo foram realizados por Priscila Silveira Duarte e
colaboradores e o detalhamento do instrumento especifico para o paciente renal
cronico em dialise e transplantados, o KDQOL-SF, estara no item 4.3 instrumentos de

coleta de dados (subitem 4.3.1).
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3 OBJETIVOS




3.1 Objetivo Geral

Avaliar a qualidade de vida do paciente renal crénico, comparando o0s pacientes
que estdo em lista de espera por um transplante renal e 0s pacientes que sao

transplantados renais no que tange a percepgéo de qualidade de vida.

3.2 Objetivos Especificos

Tracar o perfil sociodemografico dos pacientes com doenca renal cronica.

Avaliar a qualidade de vida de pacientes transplantados renais e em lista de
espera para o transplante renal através de suas percepcdes pela entrevista

semiestruturada e instrumento KDQOL-SF.

Conhecer as expectativas em relagéo ao transplante renal e as possibilidades
de melhoria em sua qualidade de vida.

Identificar o impacto da doenca renal em sua vida diéria.

Levantar a percepcdo de qualidade de vida em relacdo ao tratamento

submetido.
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4 METODO




O método aplicado nesta pesquisa foi um o estudo exploratorio- descritivo, de
carater transversal em uma amostra por conveniéncia de pacientes renais cronicos
(transplantados e em lista de espera), e foram realizadas correla¢cdes nos dominios
de qualidade de vida voltados a andlise qualitativa do estudo. Por uma andlise de
estatistica inferencial, dados paramétricos ou ndo, foram identificados e relacionados

aos dois grupos de transplantados e de lista de espera.

O estudo explorou as diferentes percep¢gbes de Qualidade de Vida em
pacientes renais crénicos que estdo em lista de espera pelo transplante renal e 0os que
ja sao transplantados renais, que depois foram descritas e analisadas

qualitativamente.

A avaliacdo dos resultados da pesquisa se embasa em uma analise qualitativa,
gue conforme Mucchielli (1991) citado por Hollanda (2006) consistem em pesquisar,
explicitar e analisar fenbmenos (visiveis ou ocultos), sendo que esses fendbmenos nao
sdo passiveis de serem medidos, como as crencas, representacdes ou um estilo
pessoal de relacdo com o outro. A colocacdo de Mucchielli incide no objeto de estudo
desta pesquisa que utilizando o termo do autor “estilo pessoal de relacdo com o outro”
pacientes de hemodidlise, isso €, as relacbes que o paciente faz com 0 meio e com

0S outros.

Gonzalez Reis (1999) citado por Hollanda (2006) coloca que a abordagem
qualitativa se propde, entdo, a elucidar e conhecer os complexos processos de
constituicdo da subjetividade, diferentemente dos pressupostos “quantificaveis” de

predicéo, descricdo e controle.

7

Outro principio importante a ser utilizado € o da Epistemologia Qualitativa
abordado por Gonzélez Rey (2001) que coloca a compreensao da pesquisa como um
processo de comunicacdo, um processo dialégico, a maioria dos problemas sociais e

humanos se expressa na comunicacao direta e indireta entre as pessoas.

Elaborar um processo de pesquisa que atenda aos desafios da sociedade
atual, uma realidade em constante mudanca que precisa que O0s
pesquisadores superem a visdo centrada nos instrumentos de coleta de
dados e avancem na perspectiva de reconstruir permanentemente o processo
de pesquisa, articulando constantemente a construcdo teérica com o
momento empirico. Nesse sentido, “a pesquisa qualitativa que assume os
principios da Epistemologia Qualitativa se caracteriza pelo seu carater
construtivo-interpretativo, dialégico e pela sua atencédo ao estudo dos casos
singulares. (Gonzales Rey, 2001, p.4).
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O pesquisador faz parte da pesquisa no papel de facilitador da dinamica que
favorece o dialogo no processo de investigacao e descoberta dos fatos de maior ou
menor relevancia aplicada ao estudo desenvolvido, sendo suas decisbes de grande
responsabilidade para o sucesso do trabalho. Tal responsabilidade esta ligada ao
conhecimento produzido, uma vez que € autor e sujeito da producéo do conhecimento

fechando o pensamento de Gonzalez Rey (2001).

4.1 Local da Pesquisa

A pesquisa foi realizada na Associacdo Beneficente Santa Casa de Campo
Grande, (ABCG-Santa Casa) que foi criada em 1917, por um grupo de pessoas
preocupadas com a falta de um hospital em uma cidade que comecava sua expansao.
Em 1919 é constituida oficialmente a Sociedade Beneficente de Campo Grande,
sendo a mantenedora do Hospital Santa Casa, atualmente com mais de 100 anos de
histéria € na atualidade o maior complexo hospitalar do estado de Mato Grosso do
Sul. Constituindo-se um hospital bem equipado que atende uma vasta populacdo em
suas diversas demandas, ndo s6 na cidade de Campo Grande, mas de todo o estado

do Mato Grosso do Sul. (www.santacasacg.org,br).

A pesquisa se realizara no ambulatério de transplante renal da Santa Casa de
Campo Grande MS, este ambulatorio atende pacientes que estdo agendados pelo
sistema nacional de regulacdo (SISREG), este sistema informatizado faz o
gerenciamento de todo complexo regulatorio, abrangendo desde a rede basica de
saude até a internagdo hospitalar, visando maior controle do fluxo e otimizacdo dos

recursos.

O ambulatério de transplante renal, compreende os ambulatorios de pré e pés
transplante, isto é, no ambulatério de pré-transplante renal, os pacientes sao
encaminhados das clinicas de didlise de todo estado do Mato Grosso do Sul, com a
consulta agendada pelo SISREG, através das clinicas em que dialisam, estes
pacientes devem estar a pelo menos 6 meses em dialise para serem encaminhados.
Os pacientes chegam no ambulatério de pré-transplante renal da Santa Casa para

uma consulta médica e recebem também o atendimento de consulta de enfermagem,
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nutricdo, assistente social e psicologia, com o objetivo de avaliar as condicGes para o
transplante dentro de cada uma dessas areas. Ja no ambulatério de pos transplante
0 paciente recebe todo acompanhamento médico e multidisciplinar necessarios ao

seu tratamento.

4.2 Participantes da pesquisa

Participaram da pesquisa 25 pacientes adultos portadores de Doenca Renal
Crbnica (DRC), que integram os ambulatérios de transplante da Associacao
Beneficente de Campo Grande (ABCG-Santa Casa), o Hospital Santa Casa. Sendo
12 pacientes em lista de espera pelo transplante renal e que também realizam sessdes
de hemodidlise nesta instituicio e 13 pacientes transplantados renais, que
compareceram regularmente as consultas médicas ambulatoriais no periodo de 20 de
julho de 2023 a 25 de agosto de 2023.

Estes pacientes estdo inseridos nos ambulatérios do Hospital Santa Casa,
denominados pré transplante renal para pacientes que se encontram em lista de
espera para o transplante renal, sendo que atualmente existem 171 pacientes em lista
de espera para o transplante renal, estes pacientes estao distribuidos em vérias
cidades do estado de Mato Grosso do Sul e em outras clinicas de hemodiélise da
cidade de Campo Grande, porém o0s pacientes que participaram da pesquisa que
integram a lista de espera para o transplante renal sdo pacientes que dialisam no
Hospital Santa Casa.

No ambulatério de pOs transplante renal, sdo atendidos pacientes
transplantados renais e ao todo, no momento da pesquisa esse ambulatorio atende
105 pacientes que comparecem as consultas médicas conforme o protocolo de seu
acompanhamento de tratamento apds o transplante renal. As consultas médicas
periddicas envolvem exames clinicos e laboratoriais para acompanhar a evolugéo do
tratamento, se necessario € possivel passar pelos demais profissionais da equipe

multiprofissional, momento em que foram convidados a participar da pesquisa.
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4.2.1 Critérios de inclusao

Dentre os critérios de inclusdo dos sujeitos, S0 0s pacientes renais cronicos
inscritos em lista de espera de transplante renal através do ambulatorio de pré-
transplante renal da Santa Casa de Campo Grande MS. O paciente renal cronico
atendido pelo ambulatorio de pos-transplante renal da Santa Casa de Campo Grande
MS, a partir de 3 meses de transplante, que aceitem participar da pesquisa mediante
assinatura em termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE), que nédo possuem
doencas psiquiatricas ndo tratadas, que sejam alfabetizados e que sejam maiores de
18 anos e de ambos os sexos. Pacientes acompanhados no ambulatério de Psicologia

da Hemodialise da Santa Casa de Campo Grande- MS.

4.2.2 Critérios de exclusao

Para os critérios de exclusao, o paciente renal crénico em hemodialise que ndo
esteja inscrito em lista de espera para o transplante renal mediante consulta agendada
pelo ambulatério de pré-transplante renal da Santa Casa de Campo Grande MS.
Paciente com doenca psiquiatrica grave nao tratada. Pacientes menores de idade.
Aqueles pacientes que nao aceitarem participar da pesquisa. Aqueles que ndo sdo

alfabetizados.

4.3 Instrumentos de coleta de dados

Para coletar as informagfes necessérias para as analises foram realizadas, foi
utilizada uma entrevista semiestruturada e um instrumento especifico para avaliar a
qualidade de vida do renal crénico, o KDQOL-SF. Identificando o perfil
sociodemografico, suas percepcdes sobre a qualidade de vida tanto em lista de
espera, quanto dos transplantados renais e correlacionando os dominios do

instrumento entres esses dois grupos.
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Nas entrevistas, tanto para pacientes em lista de espera, quanto para pacientes
transplantados, foram levantadas as questfes sociodemograficas para identificar o
perfil do pesquisado, no que se refere o género, idade, ocupagéo, filhos, com quem
residem, se sdo casados, e questbes para identificar aspectos gerais da saude,
abordando questfes como habitos de vida, historia pregressa da doenca e historico
familiar. Questdes relativas ao tempo que ficou em diélise, como descobriu a doenca,
neste momento toda historia de vida, falas e vivéncias que o paciente expds foram
utilizadas para compreender a gama de diferentes percepcdes existente. Os dois
roteiros de entrevistas podem ser consultados no anexo, o da entrevista para paciente
em lista de espera pelo transplante renal no anexo 2 e a entrevista para o

transplantado renal no anexo 3.

4.3.1 Kidney Disease Quality (KDQOL-SF)

Instrumento para avaliar a qualidade de vida de pacientes renais cronicos.
Kidney Disease Quality (KDQOL-SF™ 1.3), versdo em portugués conciliada por
Priscila Silveira Duarte e colaboradores. “A aprovagao para traducdo e uso do
instrumento foi solicitada ao autor principal (Ron Hays), que autorizou a traducéo para
0 portugués. A traducédo foi realizada de acordo com as especificagcdes do KDQOL
Working Group” (Duarte, 2003, p.376).

Conforme Beber (2017), o KDQOL-SF, foi inicialmente desenvolvido para
doentes renais cronicos em dialise, porém tem sido muito utilizado para avaliacdo de
pacientes transplantados renais, visando compara-los com 0s pacientes em
hemodidlise. Duarte (2003), complementa que este é possivelmente o instrumento
mais completo atualmente para avaliar a qualidade de vida pacientes renais cronicos,
inclui tantos aspectos genéricos da vida diarias aos especificos relativos a vivéncia de

seu adoecimento.

O estudo que objetivou determinar a confiabilidade de aplicacdo do
qguestionario KDQOL-SF em transplantados renais, concluiu que o
instrumento é valido e confiavel para mensurar a QVRS do doente renal
cronico apos o transplante, e ainda que a maioria das escalas/dimensées do
questionario pode ser usada para comparar a QV entre transplantados e
pacientes em diferentes estagios da doenca renal cronica. (Barotfi et al.,
2006, citado por Beber, 2017, p. 168).
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No momento é o Unico instrumento especifico de avaliacdo de qualidade de
vida em renais crénicos no Brasil, o instrumento traduzido conforme as exigéncias
internacionais de validade de instrumentos de pesquisa, para que se assegure sua
confiabilidade, que confere uma adaptacgdo cultural para o pais que seré utilizado. “Um
estudo de meta-analise considerou que o Kidney Disease and Quality-of-Life
Questionaire (KDQOL) é melhor que outros instrumentos nesse aspecto, pois ja foi

testado em diferentes populagdes com insuficiéncia renal. (DUARTE, 2003, p. 378).

Conforme Braga (2009) € um instrumento de facil aplicacdo, que contém 80
itens que estao divididos em 19 dimensdes que estardo descritas nos quadros abaixo.
O instrumento inclui o Short-Form Health Survey (SF-36) “como uma medida genérica
e € suplementado com escalas do tipo multi-itens, voltadas para as preocupacdes

particulares dos pacientes renais crénicos.” (Braga, 2009, p. 40).

Quadro 2: Descricao das possibilidades de avaliacdo das dimensdes genéricas do
KDQOL- SF.

DIMENSOES GENERICAS

Dimensoées Descricao da avaliagao
Funcionamento limitacbes em atividades devido a condi¢cao de saude que
Fisico variam do autocuidado até as atividades que exigem

muito esforgo, ou seja, avalia a presenga e a extensao
das limitagcdes relacionadas a capacidade fisica para
realizar tais atividades.

Funcéo Fisica: limitagdes causadas por problemas da saude fisica,
avaliando as limitagdes no tipo e quantidade de trabalho
e se estas limitagdes dificultam a realizacao desse
trabalho e as atividades habituais do paciente, devido a
sua saude fisica.

Dor intensidade da dor e a interferéncia desta dor nas
atividades diarias do paciente.

Saude geral estado atual e o estado geral da saude do paciente.

Bem-estar sintomas depressivos, a ansiedade e as alteracées do

emocional comportamento ou descontrole emocional do paciente,
bem como o seu bem-estar psicolégico.

Funcéao limitacbes causadas por problemas da saude emocional,

emocional avaliando as limitagdes no tipo e quantidade de trabalho

e se estas limitagdes dificultam a realizagao desse
trabalho e de atividades habituais do paciente, devido a
sua saude emocional.

Funcéo social: interferéncia dos problemas fisicos e emocionais sobre
atividades sociais relacionados a familia, amigos,
vizinhos e grupos.
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Energia e fadiga
(vitalidade):

nivel de energia e fadiga percebido pelo paciente.

Fonte: Adaptado de (Braga, 2009, p. 41).

“O estado de saude atual comparado com um ano atras” trata-se de um item

7z

do questionario computado a parte, que é importante para analisar alteracbes na

saude geral, ocorridas no periodo de um ano”. (Braga, 2009, p. 41). Assim como 0

item contendo uma escala variando de 0 a 10 para “Avaliacdo da saude em geral” é

computado a parte no instrumento.

Quadro 3: Descricdo das possibilidades de avaliacdo das dimensdes especificas do

KDQOL- SF.
DIMENSOES ESPECIFICAS
Dimensodes Descri¢cao da avaliagao
Lista de sintomas e sintoma ou problema em relagdo a doenga renal que
problemas incomoda o paciente nos ultimos 30 dias, como por

exemplo, dores nos musculos, dor de cabecga,
caimbras durante a dialise, pele seca, coceira na
pele, falta de ar, fraqueza ou tontura, falta de apetite,
esgotamento, dorméncia nas maos ou pés, nauseas,
problemas com o acesso vascular.

Efeitos da doenca
renal

impacto das restricoes de liquidos e alimentos,
capacidade para o trabalho, limitacdo para viajar,
depender de profissionais da saude, estresse e
preocupagdes com a doencga renal, vida sexual e
aparéncia pessoal.

Sobrecarga da
doencga renal

extensao na qual a doenca renal causa frustragao e
interferéncia na vida do paciente.

Papel profissional

dificuldades relacionadas ao trabalho indagando se o
paciente exerceu atividade remunerada nas ultimas
quatro semanas e se a saude impossibilitou de
exercer esse tipo de atividade.

Funcéao cognitiva

apresenta dificuldades com a memoria ou para se
concentrar em alguma tarefa.

Qualidade das
interagdes sociais

se manteve irritado ou isolado com pessoas
proximas.

Funcéao sexual

realizam atividade sexual e a extensao de problemas
para ter excitacao e satisfacao sexual

Sono

sono em geral, a frequéncia com que o paciente
acorda durante a noite, a quantidade de sono e a
dificuldade de manter-se acordado durante o dia.

Suporte social

satisfacdo do paciente em relagcéo ao apoio
recebidos de seus familiares e amigos e com suas
relagdes sociais.
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Estimulo da equipe a equipe de profissionais da dialise encoraja o

de dialise paciente a ser o mais independente possivel e a lidar
com a doencga renal.

Satisfagdo do grau de satisfacdo do paciente em relagéo aos

paciente cuidados que ele recebe durante o tratamento
dialitico.

Fonte: Adaptado de (Braga, 2009, p. 43).

“A confiabilidade intra e inter-observadores foi estatisticamente significante e,
altos valores para o coeficiente a de Cronbach foram obtidos, variando de 0,65 a 0,99
entre todas as dimensdes do instrumento.” (Braga, 2009, p. 44). O manual para uso e
correcdo em sua versao original em inglés podera ser consultado ao final do trabalho

No anexo 7.

A escolha deste instrumento foi relevante para esta pesquisa, pode ser aplicado
tanto nos pacientes que estdo em lista de espera pelo transplante renal e aqueles que
ja estado transplantados, nos fornecendo dados para ser feita uma correlacédo entre
esses dois grupos de pacientes no que tange sua qualidade de vida. O instrumento

podera ser consultado no anexo 6.

4.4 Procedimentos

A pesquisadora, aluna do Mestrado em Psicologia da Universidade Catdlica
Dom Bosco e Psicologa da Associacado Beneficente de Campo Grande (ABCG-Santa
Casa), apds submeter o projeto ao comité de ética da Universidade Catolica Dom
Bosco (UCDB), o qual foi aprovado em 03 de maio de 2023, o local da pesquisa
Associacdo Beneficente de Campo Grande (ABCG-Santa Casa), cadastrada como
instituicdo coparticipativa também a avaliou o projeto em comité de ética préprio,

recebendo o parecer aprovado em 16 de junho de 2023".

Os pacientes que compareceram nas consultas do ambulatério de pos-

transplante renal e os pacientes que frequentam as sessdes de dialise no Hospital

7 Parecer consubstanciado do CEP/UCDB, registrado com o CAAE 69184723.7.0000.5162, nimero do
parecer 6.037.565. Parecer consubstanciado do CEP Santa Casa de Campo Grande, registrado com
0 CAAE 69184723.7.3001.0134, nimero do parecer 6.124.838.
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Santa Casa e que se enquadravam nos critérios de inclusdo, foram convidados a

participar do estudo no periodo de 20 de julho de 2023 a 25 de agosto de 2023.

Abordados individualmente quando chegavam para a consulta de pos-
transplante ou para a sessdo de didlise e convidados a participar da pesquisa. A
didlise € um momento extenuante para o paciente e lhes era ofertado a possibilidade
de responderem no momento que melhor se sentissem, a maioria optou por responder
durante a sessédo de didlise, justificando a ociosidade em que ficam neste periodo,
outros pacientes que chegaram ao setor antes do horario de inicio da sessdo de
didlise, puderem responder antes que iniciassem a dialise e nenhum paciente

respondeu apos a didlise.

Os pacientes que aceitaram participar da pesquisa responderam ao
guestionario e instrumento em uma sala reservada (consultério) e foram orientados
sobre os objetivos do estudo, assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE), e cada participante respondeu a uma entrevista semiestruturada, com
guestdes sociodemograficas e sobre suas percepc¢des das experiéncias vividas desde
guando descobriram a doenca até o possivel transplante e respondiam ao instrumento

KDQOL-SF, todo processo durava em média 30 minutos.

4.5 Analise dos Dados

Para a analise quanti-qualitativa dos resultados encontrados, foram tracados o
perfil sociodemografico juntamente com as informacdes sobre o tempo de transplante
e hemodialise, dos participantes, juntamente com suas percepc¢des individuais sobre
a vivéncia da descoberta da doenca renal e incobmodos gerados pela doencga. As falas
dos pacientes entrevistados foram transcritas e podem ser consultadas no anexo 4
para 0s pacientes inscritos em lista de espera e anexo 5 para 0s pacientes
transplantados. Estdo dispostas em quadros e tabelas na parte de resultados do
trabalho para melhor visualizacdo e compreensao juntamente com a discussdo dos
dados encontrados das caracteristicas dos pacientes que frequentam o setor de

renais cronicos da Santa Casa.
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Para avaliar a qualidade de vida do renal crbnico, o Instrumento utilizado foi o
Kidney Disease Quality of Life (KDQOL-SF), instrumentos especificos para medir a
qualidade de vida dos pacientes renais crénicos, composto por mais de 80 itens,
divididos em oito dimensdes: saude geral, funcionamento fisico, limitagbes causadas
por problemas de saude geral e emocional, funcionamento social, dor, vitalidade,
sexualidade. Questdes especificas sobre a doenca renal, como os efeitos da doenca
sobre a vida diaria, funcdo cognitiva, condicdes para o trabalho, relacionamentos
sociais, sono. Sao questdes de multipla escolha, com varia¢cdes do melhor para o pior

estado percebido.

Para a tabulacdo dos dados uma planilha de Excel previamente formatada pelo
grupo de pesquisadores do estudo e o manual para uso e corre¢cao do instrumento
disponivel em https://www.rand.org/health-care/surveys_tools/kdgol.html.
Denominado KDQOL-SF Version 1.3 Scoring Program (v.3.0). Copyright Division oh

General Internal Medicine and Health Services Research, 2000.

Estes dados foram analisados em um primeiro momento, uma analise
estatistica da incidéncia de respostas, para verificar se ha uma tendéncia significativa
entre os participantes de acordo com suas respostas. Separados em 2 grupos:
transplantados e nédo transplantados.

Com relacdo a analise estatistica inferencial, a fim da identificacdo de dados
paramétricos ou nao, relacionados aos dois grupos de transplantados e de lista de
espera, para a variavel idade, utilizou-se o teste Shapiro Wilk, onde demonstrou
indicacdo do teste T student ndo pareado. Para as demais variaveis
sociodemogréficas, associados aos dois grupos, utilizou-se o teste Exato de Fisher.
Ja para o Instrumento KDQOL-SF, foi utilizado o teste Mediana de Mood para a
comparacao de resultados entre os grupos. Foi adotada referéncia na diferenca

estatisticamente significativa a partir de 90% de confiabilidade (p<0,10).

4.6 Aspectos éticos

Todos os participantes da pesquisa foram informados sobre os objetivos da

pesquisa, sendo respeitada sua vontade em participar ou ndo, sem que haja
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interferéncia em seu tratamento. Aos que participaram, sua identidade foi preservada

nas discussoes de resultados.

Resguardado ao paciente que optasse em participar da pesquisa, escolher o
momento que se sentisse melhor em responder os instrumentos. Devido a possiveis
instabilidades decorrentes da doenca renal, o paciente pode ndo estar se sentindo

bem, j& que quedas de pressao arterial, mal-estar sdo comuns.

Caso algum participante perceba a necessidade de outras consultas,
orientacdes e esclarecimentos posteriores a pesquisadora estara a disposicao para o
agendamento de consulta independente do término da pesquisa. Garantindo a
sequéncia dos atendimentos e respeitando o principio ético da plena decisdo do
paciente participar ou ndo da pesquisa, a pesquisadora responsavel por esclarecer
duvidas, resguardar a integridade e dar sequéncia a atendimentos psicolégicos se

necessarios posteriormente a pesquisa.

Caso o paciente sentisse desconforto, ele poderia deixar de participar da
pesquisa em qualquer momento, sem que haja prejuizos para si. Caso o paciente sinta
que foram despertadas emocdes e sentimentos nocivos e desejar atendimento
psicolégico, este podera ser ofertado e acolhido pela pesquisadora por ser psicologa
no setor pesquisado, sem que interfira na pesquisa e no atendimento pelo ambulatério

ao qual pertence.
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5 RESULTADOS E DISCUSSOES




5.1 Caracteristicas Sociodemograficas dos pacientes em lista de espera para o
transplante renal

Participaram desta pesquisa 12 pacientes ja inscritos em lista de espera pelo
transplante renal, essa amostra representa 7,1% da populacdo total de pacientes
inscritos em lista de espera pelo transplante, e atende a todo o estado de Mato Grosso
do Sul, ao todo s&o 171 pacientes inscritos em lista de espera pelo transplante renal.

Os pacientes que aceitaram participar da pesquisa, conforme as determinacfes
descritas no meétodo, responderam a uma entrevista a partir de um roteiro
semiestruturado, com informacdes sobre seus dados pessoais, sociodemogréficos e
guestdes relativas as suas percepcdes sobre o processo de espera pelo transplante
(anexo 2). Esses pacientes foram abordados no setor de dialise e no momento que foi
perguntado se gostariam de participar da pesquisa, foi questionado qual o0 momento
gostaria de respondé-la. Alguns pacientes solicitaram para responder durante a
didlise, jA que consideram ocioso o tempo que ficam na maquina, outros que
chegavam mais cedo no local j& aceitavam responder antes de iniciarem a sesséo de
dialise.

Desses doze (12) pacientes entrevistados, 7 sdo homens e 5 sdo mulheres,
em idades entre 29 anos e 70 anos, se dividem em casados e solteiros e apenas 1 é
divorciado. A maioria possui filhos e residem com familiares, assim como a maioria
nao trabalha e os que trabalham, 5 nesta amostra, realizam servigos autbnomos,
como manicure, confeccdo em casa, negocio proprio, trabalho doméstico, e todos
recebem beneficios variados, tais como aposentadorias, auxilio saude pelo INSS
(Instituto Nacional de Seguro Social), LOAS (Lei Organica de Assisténcia Social) ou
BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada), fornecidos pelo governo a fim de auxiliar
no orcamento familiar, porém o beneficiario, o paciente que recebe estes beneficios
nao podem exercer nenhuma func¢ao remunerada, 0 que neste momento gerou certo
desconforto em responder a questdo, mas lhes foi assegurado o sigilo das

informacdes.

E este dado é importante para compreendermos uma realidade social dificil
com a impossibilidade de trabalho formal pelo renal crénico e as dificuldades em

manter-se financeiramente apenas com estes beneficios, e a realizacdo de um
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trabalho, mesmo que informal auxilia o paciente em sua autonomia e independéncia,
Ihes fornecendo novas perspectivas de viver a vida. Muitos pacientes foram
surpreendidos com uma doenca incapacitante que os fez ter que abandonar trabalhos,
sonhos e dedicar uma boa parte da vida a cuidar de sua saude quase que com

exclusividade, afetando assim, significantemente sua qualidade de vida.

Conforme Avelar (2017), o paciente sofre com a incapacidade de trabalhar e
possivelmente tera como desafio necessitar de auxilios para se manter
financeiramente, seja ele beneficios sociais governamentais ou familiares. Como a
doenca ndo possui cura o paciente tera de lidar uma essa situacdo ao longo de toda
avida e ter4 ainda gastos adicionais, como o deslocamento para o local de tratamento,
e todos esses ajustes demandam muito do ajuste do paciente a sua nova rotina de

vida.

A maioria dos pacientes entrevistados, relatam uma atividade laboral antes da
dialise, a maioria de forma autbnoma o que muito impactou na renda apds a
descoberta da doenca, uma minoria possuia um trabalho formal, com registro em

carteira que possibilitou o recebimento de um auxilio-doenca com mais facilidade.

Todos os pacientes entrevistados residem e dialisam em Campo Grande- MS.
A maioria dos pacientes, 9 no total, comparecem as sessdes de dialise com transporte
préprio, 2 utilizam transporte publico (6nibus) e apenas 1 desta amostra usufrui do
transporte da SESAU (Secretaria Municipal de Saude), que € um transporte realizado
pelo municipio para pessoas com dificuldades em se locomover ao local da dialise,
por questdes de mobilidade, tanto financeira quanto de limitacGes fisicas, avaliadas

pelo 6rgdo publico conforme disponibilidade do transporte.

Estes pacientes estdo em dialise ha pelo menos 1 ano e 8 meses até 5 anos e
entraram na fila a espera do transplante entre 6 meses e 4 anos e 5 meses. Se observa
um periodo diverso, assim como existem pacientes que acabaram de ingressar a lista

a apenas 6 meses, existem pacientes esperando pelo 6érgdo ha quase 5 anos.

Em relagdo ao tratamento conservador, que é um tratamento que antecede a

entrada do paciente em dialise, quando este paciente € diagnosticado precocemente,
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isto é antes do estagio final da doenca (estagio V)8 e pode além de tentar adiar o inicio
de uma dialise com dietas e medicamentos, podem se preparar fisica e
psicologicamente para a nova realidade. Poucos pacientes fazem este tratamento
conservador, dessa amostra apenas 4 fizeram, e levaram entre 1 ano e 6 meses a 8

anos para que a funcéo renal estivesse deficiente ao ponto de necessitar da dialise.

5.1.1 Andlise da Qualidade de Vida dos pacientes em lista de espera pelo

transplante com o Instrumento KDQOL-SF

O instrumento KDQOL SF, foi analisado conforme suas dimensdes, que estao
descritas na tabela abaixo, pela analise estatistica realizada pelo programa KDQOL
SF version 1.3 scoring program (v 3.0) disponivel na plataforma
https://www.rand.org/health-care/surveys_tools/kdqol.html. Que a partir de uma
tendéncia de medida central, foi possivel descrever os dados obtidos através das
variaveis quantitativas. Para auxiliar na analise qualitativa se estabeleceu a

porcentagem de 0 a 60 por cento como ruins e de 60 a 100 por cento como boas.

Observado que a qualidade de vida dos pacientes em lista de espera na maior
parte dos dominios é boa, com especial atencdo a dimensao trabalho, classificada
como ruim e se mostrou uma queixa constante nas entrevistas dirigidas. O trabalho
representa além do sustento material a sensacédo da pessoa ser (til para si e para o
meio que vive, socialmente estamos atrelados a nossa capacidade de trabalhar e ser

impedido podera resultar prejuizos emocionais significativos.

Dentre as categorias listadas, se oportuniza conhecer quais fatores sao mais
determinantes de melhoria da qualidade de vida para estes pacientes, se estar com
sua familia, se receber um bom apoio da equipe, embora todo impacto que a doenca
renal cause em suas vidas, como esses pacientes se utilizam de estratégias para

supera-las e quais dimensfes buscam esta oportunidade.

8 Atualmente, a DRC é dividida em seis estagios funcionais segundo o grau de func3o renal apresentada pelo
paciente sendo determinado pelo ritmo de filtracdo glomerular. A identificagcdo precoce e as interveng¢des podem
retardar a evolugdo da doenca renal créonica. Embora individuos em estagios mais avancados da doenca tenham
menor possibilidade de reverter a disfungao renal, o controle da hipertensao e adequacgdo da dieta tém trazido
grandes beneficios. (Medeiros, S3, 2011, p. 66).
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Tabela 1: Descricao estatistica das dimensdes de qualidade de vida do paciente em

lista de espera para o transplante renal pelo KDQOL SF.

Desvio  Classificacdo

Dimensdes Média padrao da qualidade
de vida
Efeitos da doenca renal 67,71 23,28 Boa
Sobrecarga da doenca renal 67,19 27,71 Boa
Capacidade para o trabalho 37,50 43,30 Ruim
Funcéo cognitiva 61,67 25,29 Boa
Qualidade da intera¢éo social 73,33 20,89 Boa
Funcéo sexual 75,00 38,73 Boa
Sono 78,13 25,98 Boa
Suporte social 90,28 25,08 Boa
Estimulo pela equipe da dialise 81,25 21,65 Boa
Satisfacao do paciente 69,44 17,16 Boa
Funcionamento fisico 77,92 24,07 Boa
LimitagBes da funcao fisica 64,58 45,80 Boa
Dor 83,13 27,26 Boa
Saude geral 71,67 18,26 Boa
Bem-estar emocional 70,33 18,48 Boa
Papel das limitacdes emocionais 83,33 38,92 Boa
Funcéo social 76,04 19,55 Boa
Energia e/ou fadiga 61,25 6,78 Boa

Em dimensbdes consideradas boas, tais como Efeitos da doenga renal (67,71),
Sobrecarga da doenca renal (67,19) e satisfacdo do paciente (69,44), se observa
indices mais baixos e possivelmente é o que mais interfere na qualidade de vida do
paciente renal. Com indices mais altos, qualidade da interacao social (73,33), estimulo
pela equipe da dialise (81,25) e suporte social (90,28), se infere que os
relacionamentos e apoio social possuem um papel importante na qualidade de vida

desses pacientes.

Conforme Avelar et al (2017), a preocupacdo dos pacientes com seu
adoecimento pode ser explicada pela abrupta mudanca no estilo de vida, o paciente
passa a maior parte do tempo dedicado a seu tratamento e sentimentos como ser um
peso para familia, ou ndo poder mais contribuir mais com os proventos da casa, lhe
geram muitas frustracdes. Podendo o paciente se afastar ou se apegar a familia como

forma de amparo e sustento material e emocional.

Como observado na dimensao capacidade para o trabalho (37,50), um indice
significativo baixo, que resulta na perda da capacidade de se manter financeiramente

e em alguns casos manter sua familia. E nessa questdo, acabardo por se organizar
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em trabalhos autdnomos, informais para além de complementarem a renda recebida
por meio de um beneficio ou auxilio social, se sentirem produtivos e independentes.
Sendo que a questdo dos beneficios sociais governamentais, como auxilio-doenca,
concedido pelo Instituto Nacional de Seguro Social (INSS), também sao situacdes
estressoras para esses pacientes, entre descobrirem a doenca, serem afastados ou
impedidos de trabalhar e passar a receber algum beneficio, ha um caminho longo e

arduo de pericias, laudos etc.

N&o cabe neste momento discutir sobre o processo para a liberacdo desses
beneficios, mas apenas ressaltar como sédo fonte de mais um estresse na vida do
paciente renal crénico, que ao ver a vida se modificar tdo drasticamente, tem pouco
amparo social e tera que contar com o auxilio familiar e/ ou comunitario. Nao sendo
incomum as clinicas de dialise doarem cestas basicas através de grupos assistenciais,

a fim de auxiliar o sustento desses pacientes.

Para Pereira, Gléria (2017), Cruz, Tagliamento, Wanderbroocke (2016), o
trabalho representa além de sustento, identidade e relevancia na sociedade, o apego
ao seu modo de conquistar as necessidades da vida vem desde a tenra idade e
quando isto é modificado a sensacdo de impoténcia e menos valia se instalam na

pessoa.

E possivel perceber esses dados correlacionados com as entrevistas, em que
colocam como o apoio familiar e social foi importante para se adaptar a uma nova
realidade e seu inverso também é verdadeiro, quando os comentarios de familiares,
amigos e até pessoas estranhas sdo importantes para esses pacientes. Nao é
incomum encontrarem pessoas curiosas e por desinformagdo possuem uma ideia

errbnea da rotina e saude de um paciente renal.

Nas dimensodes funcionamento fisico (77,92), Saude geral (71,67), Limitagbes
da funcao fisica (64,58) e Dor (83,13), seus indices indicam que o0s pacientes
consideram que sua saude esta sendo cuidada a contento. Nos relatos € colocado
gue consideram que passaram a cuidar melhor da saude depois que descobriram a
doenca renal e a maioria descobriu a doenca de forma abrupta, apds se sentirem

muito mal, necessitarem de internacdes e ja comecarem a dialisar.

De acordo com Avelar et al. (2017), manter a sobrevida do paciente em

hemodialise traz impactos multidimensionais, que ira influenciar em sua maneira de
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perceber sua vida antes e depois do diagndstico e todas as implicacées que este lhe
trard. Assim, nos planos que fara para o futuro, passado o primeiro impacto e toda a
gama de sentimentos que experimentam, 0 Curso que se espera € que o paciente
volte a pensar em sua vida e o que poderd fazer a partir de se tratamento, e a

possibilidade de transplante no futuro.

Porém como coloca Flores, Thomé (2004), “a espera pelo transplante renal
acaba gerando intensa ansiedade, pois h& incerteza de quando o paciente vai ter
oportunidade de realizar o procedimento, sem previsdo do tempo que ira levar para
isto.” (Flores, Thomé, 2004, p. 688). E a boa conducédo de uma equipe multiprofissional
podera além de preparar o paciente para um futuro transplante, acolher suas

angustias e medos nesse percurso.

Mas a falta de preparo emocional torna o processo de didlise mais dificil em
seu inicio, porém no momento da pesquisa a maioria dos pacientes ja esta ha pelo
menos um ano em diélise, o que provavelmente auxiliou ha maneira mais branda com
gue encaram 0s proprios sentimentos atualmente, o que pode ser observado nas
dimensdes: Bem-estar emocional (70,33) e Papel das limitagdes emocionais (83,33)

consideradas satisfatorias.

“E indispensavel que a equipe de saude desenvolva meios, instrumentos,
técnicas, habilidades, capacidade e competéncia para oferecer ao paciente uma
condigdo de adaptacdo adequada a doencga.” (Grasselli, 2012, p.504). Na melhoria
continua dos servicos acompanhando esse paciente em todos 0s seus estagios,
descobrimento da doenca, escolha do tratamento, adaptacfes e possibilidade de

transplante.

O Hospital Santa Casa de Campo Grande, conta com uma equipe numerosa
para atender esses pacientes, desde médicos nefrologistas, enfermagem, técnico de
enfermagem, a equipe multiprofissional também fica a disposi¢ao nos horarios em que
0S pacientes estdo dialisando, o que facilita seu acesso, sdo eles: nutricionista,

assistente social e psicéloga.

A psicologia ganha seu espago quando defende um trabalho individualizado
desses pacientes, ndo somente um atendimento de rotina durante a dialise, mas todos

0s pacientes tém a oportunidade de serem atendidos individualmente de forma regular
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se assim desejarem. Além da avaliacdo psicologica que os pacientes em lista de

espera necessitam realizar.

“A identificacdo das percepg¢des dos pacientes na lista de espera para o
transplante nos permite oferecer apoio, compreensdo e companheirismo
como formas que a Enfermagem tem para participar da vida destes pacientes,
ajudando na busca por mecanismos de enfrentamento, com envolvimento
mutuo da equipe de salde e das pessoas com quem convivem nos ambientes
hospitalar e familiar.” (Flores, Thomé, 2004, p. 690).

A enfermagem é o profissional mais perto do paciente dialitico, € ela que realiza
rotineiramente os procedimentos para que a diélise ocorra e durante todo o processo
de dialise deve zelar pela integridade e bem-estar do paciente. E a enfermagem que
auxilia toda a equipe a identificar as necessidades individuais dos pacientes e aciona

e sinaliza a equipe quando um paciente requer cuidados especiais.

5.1.2 As percepcdes dos pacientes em lista de espera para o transplante renal

A entrevista levantou as principais percepc¢des do paciente em relacdo a sua
doenca renal, desde o descobrimento da doenca, desafios e a espera pelo
transplante. Levantada as principais caracteristicas dos pacientes para nortear o leitor
do perfil dos pacientes entrevistados, que embora néo representem a populacéo total
de pacientes dialiticos em lista de espera para o transplante, forneceram dados

preciosos para compreender as percepcoes e possiveis melhorias no atendimento.

No relato desses pacientes, de maneira geral, colocam como foi dificil aceitar a
nova realidade, muitos quiseram desistir, embora ndo houvesse outra possibilidade a
nao ser a dialise. Alguns colocam termos como “desespero”, “senti que minha vida
acabou”, “ndo aceitava”, “perdida”’, “inquieta”, “muito triste”, estdo geralmente
associados a maneira com que descobriram a doenca renal, 8 do total desta amostra
descobriram apds se sentiram mal, muitos relatos de néo terem sido diagnosticados,
sentiram falta de ar, inchaco, acabaram internados e comecaram a dialisar na

interacao.

Esta forma abrupta resulta em um trauma e uma dificuldade maior em
processar 0s acontecimentos e uma mudanga na rotina de vida tdo radical. Como

coloca Flores, Thomé (2004), acompanhar esses pacientes desses 0 inicio do

70



descobrimento da doenca, fornecendo escuta e orientacdo sobre quais procedimentos

realizardo é fundamental para todo o tratamento que se seguira por toda vida.

“Fica evidente a necessidade de acompanhamento desses pacientes num
momento tao singular de suas vidas, em que estdo a espera do transplante,
vislumbrando novas possibilidades, porém temerosos em relagédo a um futuro
incerto.” (Flores, Thomé, 2004, p. 690).

Beber, Fontela, Herr, Winkelman (2017), levantaram a necessidade da
pesquisa em qualidade de vida relacionada a saude (QVRS), justamente por
perceberem os impactos que a doenca causa ha pessoa apés o diagndstico e como
a demanda por programas preventivos e terapéuticos a fim de melhorar e até mesmo
aumentar a expectativa de vida desses pacientes de uma maneira que possam de fato

usufruir da vida que lhes cabe.

Quando a dialise se tornou um fato inevitavel e estes pacientes comecaram seu
tratamento, vivenciaram uma experiéncia que lhes despertou uma série de reacdes
emocionais, sensacfes e maneiras de encararem os fatos, a questdo relacionada a
como esses pacientes se sentiram quando souberam que iriam dialisar é fundamental
para explicar todo medo e falta de informacéo que cercam este tratamento e justificam
a discussao de melhores investimentos na QVRS.

Os pacientes que tiveram a oportunidade de fazer o tratamento conservador,
se prepararam inclusive com o procedimento da fistula, para que ao iniciar a dialise
nao fosse tao desgastante fisicamente inclusive, relatam que agradecem ao fato de
existir uma maquina que possa 0s manter vivos. A descricdo das entrevistas podera

ser consultada nos anexos finais do trabalho.

Na entrevista a maioria desconhece como o transplante acontece e quais
cuidados posteriores sdo necessarios. Embora haja a possibilidade de transplante
intervivos, isto é onde um familiar préximo se dispde a doar um de seus rins, € um
assunto pouco discutido nas familias destes pacientes entrevistados, alguns dizem
gue os familiares nunca expressaram o desejo e outros relatam que ndo querem expor
os familiares a possiveis riscos que este transplante possa oferecer, mas o que se

observa é que existe pouca informacéo sobre o fato.

A questédo do transplante intervivos chama a atencao algumas respostas sobre
os familiares ndo se disporem a doar, justificativas como medo, néo ofereceram, estao
presentes. No trabalho rotineiro de acompanhamento desses pacientes, ndo é
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incomum encontrar situagcdes em que a prépria familia se opbe a doacédo. Por
exemplo, em um caso em que a mae de um paciente dizia ao filho dialitico que néao

gostaria que o irméo doasse o rim, por medo de ter dois filhos doentes.

“Os transplantes com doadores vivos podem ser realizados com individuos
consanguineos, familiares até o quarto grau (primos). Candidatos a doacao
ndo familiares, exceto conjuges, s6 podem realizar a doacdo mediante
autorizagéo judicial.” (Mahado, 2012, p. 2322).

Os relatos mostram como o tema transplante ainda traz informacdes confusas,
como coloca Knihs (2013), a escassez de informacbes frente ao processo de
transplante e ao proprio tratamento dialitico, uma doenga que traz tantas mudancas
na vida do paciente e sua familia ainda carece de informacfes claras e orientacées

especificas sobre as razdes do adoecimento e seus possiveis tratamentos.

E unanime quando a questdo “o que espera apos transplantar” é colocada, a
resposta da liberdade em que se espera que o transplante traga, ndo se sentir preso
a uma maquina, poder viajar, trabalhar, colocagées como “viver”. Existe um aparente
desgaste no compromisso inadiavel, na impossibilidade de nao realizar e quanto mais
0 tempo passa mais a sensacao de cansago se expressa nas falas dos pacientes.
Este cansaco € observado nos cuidados consigo, o paciente em dialise necessita de
uma restricdo hidrica severa, além de cuidados com alimentacdo e muitos relatam a
dificuldade em seguir essas orientacdes o que denota sofrimento extra na dialise,
dificuldade em filtrar todas as impurezas, devido aos excessos cometidos na

alimentacao e na ingestao de liquidos em excesso.

“Munir essas pessoas de informagdes acerca da terapéutica em que estao
inseridos, da avaliagdo pré-transplante, do funcionamento da lista de espera
e das prerrogativas associadas a possibilidade de encontrar um doador
compativel, parece ser a melhor alternativa. (Knihs et al, 2013, p. 166).”

As expectativas apos o transplante renal para os pacientes em lista de espera,
aparentam ser carregadas de idealizacfes, frases como “Continuar a vida, trabalhar,
ter novos projetos, fazer faculdade” e “A vida como antes, viajar, estudar”, séao
comuns, assim como “Voltar a vida normal, se alimentar melhor, tomar mais agua,
viajar” chama a atencao pela imagem de se ter a vida anterior a doenga, que ndo sera

possivel pela série de cuidados e rotinas que o transplante traz.

Isso ndo quer dizer que a vida ndo possa melhorar e suas expectativas em

relacdo a qualidade de vida sejam alcancadas, porém, de uma maneira que possa
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adaptar-se a nova rotina exigida apés um transplante. E se observa uma angustia em

suas falas em relacdo a essas realizacfes, expectativas e adaptacéo a rotina.

Alguns desses pacientes relatam o periodo angustiante e quase
desacreditados que um dia irdo transplantes, principalmente os pacientes que estao
ha mais tempo em espera, se mostram mais desesperancosos do que 0s pacientes
em lista mais recente que ainda guardam a expectativa de transplantar e se apegam

aos pacientes que conhecem que ja transplantaram.

“A dependéncia da dialise para sobreviver, além do enfrentamento das
complicacbes que podem advir da doenca renal sdo desafiadoras, remetendo
0 paciente ao confronto com a morte e a descrenca, a0 mesmo tempo em
gue busca forca e fé para lutar e manter-se na espera por um doador.” (Flores,
Thomé, 2004, p. 690).

De fato, vamos observar dentre 0s pacientes ja transplantados uma diversidade
de tempo de fila, alguns em pouco tempo de dialise transplantaram, porém, outros
tiveram uma espera demasiada. Nado ha uma Unica explicacdo para este fato, ja que
a lista ndo obedece a uma sequéncia simplesmente numérica e sim esta relacionada

a compatibilidade.

Em uma pesquisa realizada por Flores, Thomé (2004), a questédo da liberdade
também foi amplamente abordada pelos participantes. Evidenciando que viver em
funcdo do tratamento dialitico, com a obrigatoriedade de comparecer ao hospital
regularmente, trés vezes na semana por quatro horas em média, lhes tira a

oportunidade de investir em outras atividades em suas vidas.

Outro aspecto recorrente nas entrevistas, tanto para homens quanto para as
mulheres esta relacionado com o aspecto da fistula e do cateter pode ser incobmodo
para a aparéncia fisica, principalmente pelos questionamentos de outras pessoas, que
ao ndo sabe do que se trata, indagam e reforcam a existente de algo incémodo para
0 paciente. A fistula pode de fato causar uma deformidade no membro que ela foi
realizada, alguns pacientes falam sobre a possivel falta de cuidados ao realizar os
pontos, os cortes, gerando queloides e uma aparéncia recortada, remendada. Nao
cabe neste momento discutir a veracidade dos fatos, apenas ressaltar a importancia

dos sentimentos gerados pelo procedimento cirargico.

A Interferéncia da fistula e do uso de cateter na autoestima dos pacientes em

lista de espera para o transplante renal € inegavel, a maioria dos pacientes referem
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incdbmodo como essa fala impactante de uma paciente, “me sinto remendada, cheia
de cicatriz, acho que os médicos que fazem essa cirurgia aqui ndo sao zelosos, fazem

de qualquer jeito, ndo se preocupam com a aparéncia que a gente vai ficar”.

Na fala “o cateter incomoda para dormir, ndo me incomodo com os outros”, se
observa o incbmodo da convivéncia com o acesso, convivéncia diaria em todas as
atividades que desempenhar no seu dia. A imagem que consta no anexo 11, é
possivel visualizar a aparéncia do cateter e ter uma ideia do incomodo que se

expressou nessa fala.

Conforme Silva et al (2018), as alteragGes corporais interferem diretamente na
autoestima e se intensificam quando atraem olhares e curiosidades das pessoas e da
propria sociedade em si, sentimentos de nao-aceitacdo, medo e rejeicdo Sao
determinantes na escolha de esconder a deformidade, seja com a roupa, seja com
acessorios, denota um comportamento evitativo, isto €, procuram se esconder de
forma geral, fugir de situacdes que possam lhes desencadear situacbes que

consideram constrangedoras.

“Em face das alteragdes fisicas decorrentes do uso da fistula, o olhar do outro
sobre o corpo marcado, que tem base na curiosidade pelo ser que é diferente,
€ significativo e provoca incémodo naquele que sofre, fazendo emergir
sentimento de rejei¢cdo e discriminacao. Nesse cenario, o sujeito se esconde
ou esconde o objeto de indiscricdo do outro, neste caso, a fistula, que €
ocultada por vestimentas.” (Silva et al, 2018, p. 3044).

Os incomodos relatados pelos participantes da pesquisa em relacdo as
pessoas em seu entorno é a crenga de que agora estéo incapazes, e muitas pessoas,
familiares reforcam esta crenca por desconhecerem até entdo pessoas que passaram
pelo mesmo problema e acabam achando que o familiar irA morrer e dara muito
trabalho aos outros familiares, € um desafio mostrar as pessoas que apesar da dialise

€ possivel “levar uma vida normal”.

Na questdo levantada sobre os desafios e incbmodos sentidos pelos pacientes
em lista de espera para o transplante renal no decorrer do tratamento, falas como,
‘quase ninguém sabe que eu dialiso, mas falo tranquilo sobre isso”, mostra a
dificuldade em reconhecer o incomodo que o tratamento traz, porque embora o
paciente diga que fala tranquilamente sobre a dialise poucas pessoas sabem que ele

dialisa.
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Outra questédo interessante e que nos mostra o estigma da doenca é a fala,
“‘quando falam que eu que ndo me cuidei”, relato comum entre os pacientes € a crenga
de que adoeceram por ndo se cuidar, o que geralmente é falso e s6 aumenta um
sentimento de culpa e revolta no paciente. A maioria dos pacientes renais cronicos,
possuem outras comorbidades historico familiar de doenca renal, 0 que sugere a

hereditariedade.

A preocupagdo com o trabalho e sustento aparece novamente na fala “quando
me chamam de doente, ndo te darem um servico porque acham que vocé ndo vai
conseguir’, a sensacao de incapacidade surge e a desesperanca de se adaptar a nova
rotina em que esteja incluida as sessfes de didlise necessarias a sua sobrevivéncia

e bem-estar.

O paciente em dialise vé a chance de levar uma vida normal, na possibilidade
de transplantar, porém, essa possibilidade Ihes parece distante, muitos dizem nem
acreditar que um dia sera possivel viver essa realidade, mesmo que a esperanca seja
um motivador para continuarem suas vidas. Flores e Thomé (2004), falam sobre um
grau de conformismo dos pacientes em lista de espera para o transplante, uma forma
de lidarem com um tempo incerto e que ndo ha o que fazer para acelera-lo. A nocdo
de que ndo héa garantias de por quanto tempo permanecerao nesta lista, faz com que

experimentem as sensacdes de impoténcia e frustracao.

Quando esses pacientes pensam na possibilidade do transplante,
concomitante a sensacéo de vida nova aparece também o medo em varios aspectos,
tais como novas internacdes, a cirurgia, a possibilidade de ndo dar certo e a incerteza
de se esta nova realidade de transplantados durard uma vida toda ou um curto
periodo. “A unica certeza presente € de que coragem e resisténcia sao obrigatorias
para continuar vivendo, da melhor maneira possivel, seja realizando terapia dialitica,

a espera ou transplantado”. (Flores e Thome, 2004, p. 690)

Porque assuntos como rejeicdo do 6rgdo séo frequentes entre os pacientes
transplantados, que acabam por amedrontar os que ainda nem passaram por essa
situacdo. Flores e Thomé (2004), corroboram esse cenario quando levantaram em
suas pesquisas 0 procedimento cirdrgico do transplante e suas possiveis

complicacbes como um importante gerador de medo pelos pacientes entrevistados.
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5.2 Caracteristicas sociodemograficas dos pacientes transplantados renais

Participaram desta pesquisa 13 pacientes transplantados renais, essa amostra
representa 12,4% da populagcao total de pacientes transplantados que integram o
ambulatorio de pés-transplante renal do Hospital Santa Casa de Campo Grande- MS,
que conta até esta data com 105 pacientes em acompanhamento ambulatorial. E
importante lembrar que essa populacdo representa os pacientes acompanhados no

ambulatério de pés-transplante renal do Hospital Santa Casa.

Os pacientes que aceitaram participar da pesquisa, conforme as determinacfes
descritas no meétodo, responderam a uma entrevista a partir de um roteiro
semiestruturado, com informacdes sobre seus dados pessoais, sociodemogréficos e

guestdes relativas as suas percepgdes sobre o processo de espera pelo transplante.

O roteiro de entrevista para o paciente transplantado podera ser consultado no
anexo 3, no qual foram levantadas suas caracteristicas sociodemograficas e suas
percepcdes sobre ser transplantado renal, se objetivou valorizar as falas e percepcdes

desses pacientes,

Em relacéo ao género, 9 s&o mulheres e 4 sdo homens, em idades entre 21 e
50 anos, a maioria sdo solteiros, sendo 4 casados e 9 solteiros, 7 ndo possuem filhos,
estando equilibrado com 6 que possuem uma média de 2 filhos. 4 moram sozinho e 9
com familiares. Em relacdo ao nivel de instrucdo, 1 possui pés-graduacédo, 1 possui
ensino superior, 7 0 segundo grau completo e 4 o primeiro grau completo. 8 pacientes
nao trabalham e 5 trabalham, sendo as atividades como auténomos, cabeleireira,
motoboy, decoradora de festa. 3 desses pacientes ndo possuem beneficios do
governo, 1 é aposentado e 9 recebem beneficios como auxilio-doenga ou outros

beneficios sociais.

Dos 13 pacientes, 8 residem em Campo Grande- MS, local que o ambulatério
se encontra e outros se deslocam de Anastacio, Corumba, Guia Lopes da Laguna e
Ponta Poré e se observa como as distancias também mudam, desde as mais proximas
como Anastacio a 141 quildmetros de Campo Grande até as mais distantes, como
Corumba que fica a 425 quildmetros de distancia de Campo Grande. Esses pacientes

precisam se deslocar para realizarem tanto o transplante quanto as consultas de
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rotina. No inicio do transplante o paciente chega a passar por consulta uma vez por

semana.

O periodo de transplante desses pacientes varia de 3 meses a 4 anos, sendo
gue antes de transplantes ficaram em dialise entre 1 ano a 15 anos. Sendo este dado
de suma importancia, mostra como a lista de espera pode variar muito. Um paciente
pode esperar apenas alguns meses e outros esperam anos, iSSO geram muitos

sentimentos conflitantes em relacao a lista de espera.

Em outros estudos, como o de Machado (2012) na cidade de Belo Horizonte-
MG, auxilia a percepcao de que esta realidade pode ocorrer em todo o Brasil, e mesmo
gue a amostra presente seja apenas do Hospital Santa Casa de Campo Grande- MS,

existem semelhancas com os estudos realizados em outros estados do Brasil.

“Os resultados sugerem que o tempo de espera pelo transplante renal dos
portadores de doencga renal crénica terminal em Belo Horizonte € influenciado
por varidveis sociodemogréficas e clinicas, como idade, tempo em dialise,
exercicio de uma atividade profissional, area de residéncia, tipo sanguineo,
presenca de diabetes, histérico de transplante renal, causa da doenca renal
cronica terminal e centro transplantador.” (Machado, 2012, p. 3222).

O pouco tempo de transplante, que a maioria dos pacientes apresenta neste
estudo, pode ser explicado pelo periodo pandémico em que 0s pacientes que estavam
a espera por um transplante viveram. A pandemia mundial que iniciou em 11 marco
de 2020 pela COVID-19. “Uma infeccao respiratéria aguda causada pelo coronavirus
SARS-CoV-2, potencialmente grave, de elevada transmissibilidade e de distribuicao
global” (MINISTERIO DA SAUDE, 2023).

Isto afetou o0 mundo todo, devido a elevada transmissibilidade, houve muitas
mortes, o sistema de saude de forma geral colapsou, hospitais publicos e privados
atendendo além de sua capacidade de recursos materiais, fisicos e humanos. Isso fez
com que cirurgias tidas como eletivas, isso € aquelas que ndo sdo consideradas

urgentes devido o paciente ndo estar em risco de morte eminente, foram paralisadas.

Apenas os transplantes com doadores falecidos puderam continuar, mas
embora muitas mortes estivessem ocorrendo pelo virus do COVID-19, estes pacientes
nao eram potenciais doadores justamente por estarem infectados. Os indices de
doacéo de pessoas falecidas cairam muitos e poucos transplantes foram realizados

nesta época
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No momento, ainda vivemos as implicacbes do surgimento de uma nova
patologia o COVID 19, e pacientes aptos a docédo, por vezes sdo recusados pela
equipe médica quando acusa no exame laboratorial a presenc¢a do virus do COVID,
mesmo que nao tenha sido a causa da morte e possivelmente o paciente ndo sabia
gue estava infectado no momento da internacdo, jA que a maioria dos doadores

falecidos sdo em detrimento de uma morte encefalica.

5.2.1 Analise da Qualidade de Vida dos pacientes transplantados renais pelo
Instrumento KDQOL-SF

Da mesma maneira que os dados dos pacientes em lista de espera pelo
transplante foram tabulados, os dados extraidos do instrumento KDQOL SF,
respondidos pelos pacientes transplantados, foram analisados conforme suas
dimensdes, que estdo descritas na tabela abaixo. Através de uma andlise estatistica
realizada pelo programa KDQOL SF version 1.3 scoring program (v 3.0) disponivel na

plataforma https://www.rand.org/health-care/surveys_tools/kdgol.html.

Para auxiliar na andlise qualitativa se estabeleceu a porcentagem de 0 a 60 por
cento como ruins e de 60 a 100 por cento como boas, critérios utilizados em outros
trabalhos de pesquisa, tais como em Grasselli, et al. (2012). De maneira geral se
observa uma boa qualidade de vida na maioria dos dominios, a capacidade para o
trabalho continua sendo o quesito que mais incomoda o0s pacientes, porém o que
chama atencéo é o quesito energia/fadiga aparecer como ruim.

O paciente transplantado passa a demandar uma independéncia maior em
seus proprios cuidados em saude, mesmo que aparentemente passe a frequentar com
menos frequéncia as unidades de saude, seus cuidados com medicac¢des, consultas
e a propria preocupacao com o sucesso do transplante podem transparecer como falta

de energia.

O desejo de retomada de uma vida comum ou normal, também podem ser
apontados como fatores de uma interferéncia na percepcao de melhoria de qualidade

de vida, a melhora nem sempre podera ser comparada a hdo conviver com a doenca
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em sua vida e a expectativa do retorno das atividades que eram realizadas antes do

adoecimento podem se transformar em frustragao.

Assim como coloca Ravagnani, Domingos, Miyazaki (2007), que mesmo com
um transplante que tenha acontecido dentro do esperado para ser considerado de
sucesso, 0 paciente continua tendo que vir as consultas com regularidade,
principalmente nos primeiros 6 meses de transplante renal, podendo gerar estresse e

frustracao por parte do paciente.

Tabela 2: Descricao estatistica das dimensdes de qualidade de vida do paciente

transplantado renal pelo KDQOL SF.

Desvio Classificacéao

Dimensdes Média padréo da qualidade
de vida
Sintomas e/ou problemas 87,24 6,98 Boa
Efeitos da doenca renal 63,70 25,44 Boa
Sobrecarga da doenca renal 76,92 31,60 Boa
Capacidade para o trabalho 34,62 37,55 Ruim
Funcéo cognitiva 65,13 26,27 Boa
Qualidade da intera¢ao social 69,74 16,91 Boa
Funcéo sexual 83,75 31,21 Boa
Sono 74,81 15,15 Boa
Suporte social 79,49 39,76 Boa
Estimulo pela equipe da dialise 97,12 10,40 Boa
Satisfacdo do paciente 76,92 14,50 Boa
Funcionamento fisico 76,15 30,29 Boa
Limitacdes da funcao fisica 84,62 28,02 Boa
Dor 80,58 25,04 Boa
Saulde geral 63,85 26,63 Boa
Bem-estar emocional 63,08 16,26 Boa
Papel das limitacbes emocional 69,23 44,02 Boa
Funcéo social 71,15 19,35 Boa
Energia e/ou fadiga 59,62 18,42 Ruim

Os dominios sintomas e/ou problemas, funcdo sexual, limitacdes da funcao
fisica e dor aparecem com os melhores indices (87,24), (83,75), (84,62) e (80,58). A
percepcao de estimulos recebidos pela equipe (97,12) é quase unanime a satisfacéo
com a equipe que os atende, e neste quesito houve uma duvida se era para considerar
a equipe atual do transplante ou a equipe anterior que o acompanhava em dialise,
esta davida pode ter interferido no resultado, apesar que se pode concluir que para a

maioria dos pacientes se sentem incentivados e motivados pela equipe.
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Funcao social e suporte social (71,15 e 79,49), sdo quesitos que merecem
destaque devido a importancia dos vinculos sociais e 0 apoio familiar e social que o
paciente recebe no decorrer do tratamento. Funcéo social diz respeito ao papel que
desempenha na sociedade e o suporte social em relagdo ao apoio recebido no meio
em que vive, a partir das respostas se observa o quanto € importante para esses
pacientes estarem junto a familia, amigos, participarem de atividades sociais, mesmo
gue nao apresentem um trabalho formal, muitos realizam servigos autbnomos e/ou

auxiliam nos cuidados de outros familiares.

O bem-estar emocional e o papel das limitacdes emocionais (63,08 e 69,23),
com indices considerados positivos, mas com o reforco da necessidade de serem
trabalhados, e denotam o impacto que a doenca renal exerce no emocional desses

pacientes, que condiz com os efeitos da doenca renal (63,70).

No estudo realizado por Beber et al. (2017), se observa também que o0s
pacientes transplantados renais apds longo prazo do transplante apresentam uma boa
gualidade de vida na maioria dos dominios, o que corrobora este estudo. Os prejuizos
apresentados sdo aparentemente sendo mais bem manejados ao longo do periodo

em que possivelmente o medo pela rejei¢cdo do érgao diminua.

“E interessante destacar a esperanca de uma vida normal dentro das
possibilidades, ou seja, com o0s cuidados e regras que Sd0 necessarios apos o
transplante, considerando-se o permanente autocuidado exigido.” (Flores, Thomé,
2004, p. 688).

5.2.2 As percepcgdes dos pacientes transplantados renais

A trajetoria dos pacientes transplantados renais impacta na percepcéo de QV
apos o transplante, resgatar a vivéncia da descoberta da doenca traz a perspectiva
da busca por uma melhoria pelo transplante renal. Na pergunta como se sentiram ao
receber a noticia de que necessitariam dialisar se percebe o impacto que a doenca
renal causou em suas vidas e possivelmente determinante na escolha pelo transplante
renal. Mesmo que transplantados, sempre serdo considerados pacientes renais

cronicos e deverdo ter um acompanhamento médico pelo resto de suas vidas, dessa
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forma como se sentiram ao receber a noticia que possuiam essa doenca 0s

acompanhara sempre em suas historias de vida.

A maioria das respostas diz respeito a tristeza e desespero sentidas nesse
momento, destaco a fala em que a paciente descreve um cenario que auxilia a
perceber o quanto € este desespero e a possibilidade de levar a quadros de depressao
e ansiedade. “me assustei, como se eu estivesse em um quarto trancada sem saida
e corria de lado para o outro. Entrei em depressao. As amizades se afastaram, 0s
amigos acharam que eu ia pedir dinheiro ja que tava doente”. Outra fala recorrente é
sobre a dificuldade me aceitar a doenca, na fala, “dificil, ndo se acostumava, néo
aceitava, mas ainda bem que existe essa maquina”, se observa tanto a dificuldade de

aceitacdo quanto o reconhecimento da necessidade da maquina em sua vida.

A fala que descreve uma sensacao comum entre 0s pacientes em didlise é a
crenca de que o rim voltara a funcionar, como “achava que ia ser rapido, mas nao foi,
tive que dialisar mesmo e achei que nao ia ter mais vida, fiquei assustada”. Isso acaba
por postergar a aceitacdo e consequentemente a adaptacao e a busca por novas
solucBes e até mesmo a busca pela informacéo sobre a insercdo em lista de espera

para o transplante.

A maioria relata ter descoberto a doenca renal de forma abrupta, apés se sentir
mal, necessitar internar e o comeco da didlise foi bastante desgastante, desde a ndo
aceitacao até as tentativas de desistir do procedimento. Estas coloca¢des dao sentido
ao medo relatado do transplante ndo dar certo, ou haver alguma rejeicdo, o medo de
voltar a dialise é presente nas falas, devido a lembranca de sofrimento do periodo da
dialise e do desejo em transplantar em todo periodo de espera. A descricdo das
respostas da entrevista por paciente podera ser consultada nos anexos finais da

dissertacéao.

Porém, por mais que a dialise tenha sido um fato catastrofico na vida da maioria
dos pacientes entrevistados, a busca pelo transplante seguiu-se com muitas
incertezas e pouca informagéo. Pelas repostas obtidas, 5 pacientes ndo tinham
conhecimento, chegaram a buscar fora de sua localidade de moradia e até mesmo

pensavam ser impossivel que este fato acontecesse em suas vidas.

“Antes de serem inseridos em lista, 0s mesmos precisam ser orientados que
apos o transplante ha restricdes alimentares, fisicas e dependéncia da
medicacdo. A orientacdo torna-se fundamental, no sentido de auxiliar no
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enfrentamento e empoderar o paciente frente as limitacées, minimizando um
novo processo de luto diante da cura imaginada e idealizada apés o
transplante,” (Knihs et al, 2013, p.166).

No quadro abaixo estado descritas as respostas obtidas a fim de que se aprecie
a variedade de situacGes que passam 0s pacientes em busca de um novo tratamento,
além a sofrida didlise, o que faz com que o transplante ora seja visto como Unico

salvador e ora seja objeto de medo e receio por parte dos pacientes.

Outro aspecto importante a ser levantado é o fato do paciente que foi chamado
para o transplante e recusou, o direito da negativa é resguardado sem que o paciente
saia da lista e os argumentos comuns s&o, “medo”, “ndo me sentia preparado”, “achei
gue ndo era a hora”. E o caso do paciente que foi chamado por duas vezes, mas relata
nao ter dado certo, embora o paciente ndo explicite 0 motivo, ndo é incomum que o
paciente seja chamado para o transplante por ser compativel, mas no momento de
realizar a cirurgia algum evento adverso acontega, tanto com o doador, quanto do

receptor, como, por exemplo, uma infeccéo etc.

Uma das questdes mais significativas desta pesquisa é o que mudou na vida
dos pacientes transplantados e no quadro abaixo se aprecia as respostas e seus
significados na vida desses pacientes. Que compactuam com outras pesquisas
existentes, como a de Santos 2016, que coloca como uma das primeiras melhoras
consideradas pelos transplantados € ndo depender mais da maquina de didlise, “ndo
precisar mais depender do tratamento dialitico, sendo representado como sin6nimo
de liberdade. Fato esse que pode ser considerado como a volta da vida antes do

estabelecimento da doenca renal.” (Santos, 2016, p. 3).

“Facilidades adquiridas apo0s o transplante renal, a libertacdo da didlise, a
realizacdo de atividades sociais e domésticas, a ndo restricdo do cuidado alimentar e
hidrico, além da n&o preocupac¢éao com o estado de saude.” (Santos, 2016, p. 3). Serdo
situacdes colocadas pelos pacientes transplantados entrevistados nesta pesquisa e

vé-se como expectativas correspondentes desta populacao.

Por isso, a realidade do transplante se mostrou diferente do que imaginavam,
porque ndo havia muito conhecimento de como seria efetivamente, mas quando a
questado “o que mudou em sua vida apos o transplante renal” € colocada é unanime a

resposta: “Tudo”. “Muita coisa”. Dentre as mais especificas, “melhorou a minha vida,
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pude voltar a estudar, a viajar’. “Melhorou minha autoestima, pude voltar a comer

” o«

coisas que eu gostava”. “Tenho mais tempo livre.”

“A qualidade de vida sonhada e idealizada com o transplante nem sempre
pode acontecer. Ha casos e relatos de pacientes que, em muitas situacgoes,
ndo houve uma melhora significativa da vida ap6s o transplante. Assim,
entende-se o papel fundamental que a equipe interdisciplinar possui, no
sentido de orienta-los e auxilia-los a decidir pelo tratamento mais seguro e
eficaz conforme a realidade de cada paciente.” (KNIHS et al, 2013, p. 166).

No geral os pacientes comparecem as consultas e seguem as orientagdes,
fazem uso do medicamento de forma regular. Poucos fazem acompanhamento com a
equipe multiprofissional e quando necessario recorrem aos profissionais no dia da
consulta médica. “E funcéo da equipe interdisciplinar ensinar os cuidados oriundos da
terapia que realizam, para que possam compreender os cuidados e as restricoes
advindas do transplante.” (Knihs et al, 2013, p. 167).

Relatam no momento da entrevista que alguns comentarios de amigos e
familiares em relagéo a possibilidade de sucesso do transplante trazem incomodo, tais
como, duvidar se vai dar certo, possibilidade de piora, comentarios que depreciam e
nao auxiliam o paciente a transpor as dificuldades naturais do processo. Expressam
também o incbmodo com a aparéncia estética, porém se observa uma diminui¢cao se
compararmos com o0s pacientes em lista de espera para o transplante, mas expressam

0 desejam de retirarem a fistula com possivel.

A fala mais impactante da questdo desafios e incobmodos sentidos pelos
pacientes transplantados renais no decorrer do tratamento é a colocacao “dificuldade
em namorar, um dia um rapaz falou que nao queria ter que cuidar de mim a vida toda,
fiqguei muito magra e as pessoas achavam que eu estava com AIDS”, isso mostra o

estigma e o preconceito vividos pelas pessoas portadoras de doencas cronicas.

A colocacdo interessante feito pela maioria dos pacientes transplantados é a
dificuldade em voltar a ingerir liquidos, principalmente a agua, que logo apés o
transplante ja € exigido uma certa quantidade ja maior que o habitual anterior em
dialise. O que poderia parecer um alivio, por ser uma das principais dificuldades
durante a dialise, no pés-transplante acaba por gerar um sentimento de estranheza e
até mesmo culpa, por ingerir mais liquido, sensa¢fes de como se estivesse fazendo

algo errado. Todo um trabalho é realizado para que a pessoa volte a se habituar a
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beber agua e até mesmo, despertadores, aplicativos séo utilizados para que a pessoa

transplantada ndo se esqueca de beber agua e mude o conceito anterior internalizado.

E dentre os desafios enfrentados ap6s o transplante renal relatados pelos
pacientes, esta justamente a dificuldade em voltar a ingerir liquidos. E a discussao
sobre estar com “um rim de outra pessoa”, sdo pensamentos que permeiam a vida
das pessoas apos transplantarem. A cirurgia e a internacéo sao consideradas desafios
a serem superados, porque existe a possibilidade de novas internagbes ou

intervencdes, o que reforca o medo da perda do novo 6rgao.

De acordo com Sousa et al. (2010), no primeiro ano de transplante o paciente
estara sujeito a episédios infecciosos mais frequentes, o que podera fazer com que
permanece nas unidades hospitalares mais do que deseja. Devido a adaptacdo aos
medicamentos imunossupressores, se tornam pessoas mais suscetiveis a bactérias,

virus, tanto oriundos da comunidade e do proprio ambiente hospitalar.

“‘Apesar de a incidéncia de episddios infecciosos ser muito variavel entre os
diversos estudos, geralmente a incidéncia de infeccdes é maior nos primeiros meses
de acompanhamento apds o transplante e diretamente relacionada com a dose de
imunossupressao utilizada.” (Sousa, 2010, p. 82). Como coloca Sousa (2010), nos
primeiros meses apos o transplante se observa uma incidéncia maior de infeccdes
hospitalares relacionadas a ferida operatéria e ao trato urinério, entre o segundo e o
sexto més, as infeccbes tidas como oportunistas por serem pacientes

imunossuprimidos.

“A terapia imunossupressora traz uma série de complicagdes efeitos adversos
ao longo dos anos. Fato esse de desconhecimento por grande parte das pessoas que
desejam realizar o transplante.” (Knihs, 2013, p.166). Por isso, o0 investimento em
informacdo deve ser continuo, assim como um acompanhamento pela equipe
multidisciplinar atuante em perceber o real preparo desses pacientes para a vida apos

o transplante.

O trabalho da psicologia se torna imprescindivel, existindo atualmente uma
denominacdo chamada psiconefrologia, que se refere aos estudos da psicologia
especificos no campo da nefrologia, justamente pelo impacto emocional que causa a

descoberta e 0 subsequente tratamento da doencga renal cronica.
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Conforme Cherer, Quintana, Leite (2012), o processo de hospitalizacdo, o
distanciamento da familia, as demandas urgentes do adoecimento fazem com que
mecanismos de defesa, como os de negac¢do da doenca e de recusa ao tratamento,
sejam frequentemente utilizados. Assim como as crengas irreais como ser punido por

algo, podem surgir e interferem negativamente no cuidado com a doenca.

“Evidencia-se que o paciente portador da enfermidade renal esta sujeito a
uma série de conflitos, legitimando, assim, a requisicdo de recursos
terapéuticos que viabilizem o apaziguamento do sofrimento. Entende-se que,
por meio de uma escuta e de um espaco terapéutico, os sujeitos tém ganhado
em seu bem-estar, assim como a presenca da psicologia tem auxiliado no
aperfeicoamento do atendimento e de uma melhor adaptacdo do paciente a
cronicidade da doencga e as suas repercussdes.” (Cherer, Quintana, Leite,
2012, p. 71).

“‘Nesse contexto, a intervencgao psicoldégica em hospitais pode ser fortemente
demandada diante da resisténcia a adesdo ao tratamento, uma vez que esta pode
resultar no agravamento do quadro clinico.” (Cherer, Quintana, Leite, 22012, p. 67).
Assim, o acompanhamento psicolégico deve ocorrer para todos 0s pacientes, em
didlise e ndo inscritos em lista de transplante, em dialise e inscritos em lista de
transplante e os transplantados, cada um com suas demandas, porém todos

considerados pacientes renais cronicos.

5.3 A relacéo entre os grupos de pacientes transplantados e pacientes em lista

de espera para o transplante renal.

Para uma analise mais fidedigna dos dados em relacdo a uma possivel
comparacao dos grupos de pacientes transplantados e pacientes em lista de espera
para o transplante, recorreu-se a analise estatistica de testes nao-paramétricos com
90% de confiabilidade. Para testar se h& diferenca significativa entre as caracteristicas
desses grupos (transplantados e em lista de espera para o transplante), foi utilizado o

teste Exato de Fisher.

O protocolo especifico KDQOL-SF foi desenvolvido inicialmente para doentes
renais crdnicos em terapia dialitica, mas este protocolo tem sido cada vez
mais utilizado para a avaliacdo de pacientes transplantados renais, com o
objetivo de compara-los com os pacientes em hemodidlise ou dialise
peritoneal. (Beber et al. 2017, p. 168).
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No quadro abaixo podemos observar a analise das caracteristicas
sociodemogréficas e o tempo de didlise dos grupos, através do teste Exato de Fisher,
que embora ndo apareca uma diferenca estatistica significativa entre os grupos no
que tange suas caracteristicas sociodemograficas, nos fornece uma ideia do perfil de
pacientes que o ambulatério de transplante recebe e possivelmente as diferencas nos

pos transplante também sejam observadas de maneira mais diminuta.

Tabela 3: Relacdo sociodemografica entre 0os grupos de pacientes transplantados

renais e pacientes em lista de espera para o transplante renal.

Lista de espera

Transplantados pelo transplante _ Valor de p

Variave
ariavelis n=13 n=12
ldade (anos) 36,0+ 10,5 46,0 + 12,0 0,0385*
Feminino 69,2% (9) 58,3% (7)
Sexo Masculino 30,8% (4) 41,7% (5) 0.688
- Casados 30,8% (4) 50,0% (6)
E | 42
stado Civi Outros 69,2% (9) 50,0% (6) 0.423
. Nenhum 53,8% (7) 33,3% (4)
Filh . 42
thos Mais de 1 46,2% (6) 66,7% (8) 0,428
: Até Fundamental 30,8% (4) 33,3% (4)
Escol . ! 1
scolaridade ) o ou mais 69,2% (9) 66,7% (8)
. Familia 69,2% (9) 83,3% (10)
Reside com Sozinho 30,8% (4) 16,7% (2) 0.645
oo didlise Até 4 anos 61,5% (8) 58,3% (7) .
P Mais que 4 anos 38,5% (5) 41,7% (5)

Os resultados estédo apresentados em média + desvio padrdo da média ou valor relativo
(valor absoluto). »Teste t-student ndo pareado. Para as demais variaveis, foi utilizado o
teste Exato de Fisher. *Diferenca estatistica significativa.

Estes dados corroboram a pesquisa realizada por Braga (2009), esta pesquisa
ocorreu no estado de Sao Paulo, estado que abarca o maior numero de pacientes
renais cronicos, até pelo fato do proprio tamanho populacional do estado. Braga
(2009), também constatou uma divisdo proxima da igualdade entre homens e
mulheres, que residem com a familia, possuem filhos e a escolaridade em média no

segundo grau completo.

Neste estudo chama a atencao para a maioria dos pacientes transplantados
serem solteiros (69,2), enquanto os pacientes em lista de espera se dividem em
igualmente casados e solteiros, uma explicacdo objetiva sobre este fato ja que as

idades sdo bem variadas entre 0s grupos
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Embora as idades sejam variadas, pode-se dizer que na amostra pesquisada
0s pacientes transplantados sdo mais jovens, pois a faixa etaria predominante € de
21 a 32 anos, j4 para os pacientes em lista de espera a predominancia esta em
pacientes de 40 a 53 anos. Resultados estes analisados em média + desvio padrdo
da média pelo teste t-student ndo pareado, o que se atesta estatisticamente que a

populacao de pacientes transplantados é mais jovem.

“‘Em varios paises e regides, foi observado que, das desigualdades
demograficas no acesso ao transplante de rim, a idade & uma das maiores
barreiras, ou seja, pessoas mais velhas tém menores chances de entrar na
lista de espera e de obter um transplante.” (Machado, 2012, p. 2323).

Ao verificarmos a pesquisa realizada por Machado (2012), se observa um
cenario coerente com a realidade encontrada neste estudo, em que pacientes mais
jovens tenderam a transplantar mais, ou mais rapido que os demais. Abaixo a
discusséo o presente estudo sobre o tempo que dialisaram antes de transplantar e
como é dada a importancia da relacdo por quem espera pelo transplante. “Dentre as
possiveis explicacées para essa situacao, estdo as condi¢des clinicas de um paciente
mais velho, a maior presenca de comorbidades ou outras condi¢des clinicas que

contraindicam a realizag&o do procedimento.” (Machado, 2012, p. 2323).

Os pacientes com idade inferior a 35 anos conseguiram realizar o transplante
em menos de dois anos de espera; por sua vez, um percentual inferior a 20%
dos pacientes com mais de 65 anos realizou o procedimento. Observou-se,
também, que quanto maior o tempo decorrido da entrada em didlise até
inscricdo na lista, maior é o tempo de espera até o transplante. (Machado et
al., 2012 p. 2321).

O tempo de dialise, os pacientes transplantados ficaram em média até 4 anos
na fila de espera (61,2), e 0s pacientes que ainda estdo em lista de espera desta
amostra (58,3) estdo até 4 anos em lista de espera. Visualiza-se melhor no quadro

abaixo que estdo descritos o tempo de cada paciente entrevistado.

“Os pacientes que receberam um rim tanto de doador vivo, quanto doador
falecido, apresentaram menor tempo entre o inicio da dialise e sua incluséo
na lista de espera. Maior tempo em dialise antes da realizagao do transplante
tem sido correlacionado com maior morbidade, deterioracdo da condicao
clinica do paciente e, consequentemente, menor probabilidade de ser
transplantado.” (Machado, 2012, p. 2323).

Vale ressaltar que esses dados nao dizem respeito ao tempo de permanéncia
em lista de espera pelo transplante por ambos o0s grupos, mas sim guanto tempo
esses pacientes permanecerdo em dialise. Apos o0 paciente comecar a dialisar, podera

iniciar o processo para ingressar em lista de espera para o transplante apos 6 meses
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de dialise, porém nem todos ingressam exatamente ap0s esse periodo, seja por
vontade prépria, seja por condi¢des clinicas, entdo o tempo em lista de espera sera

variavel naturalmente.

A questdo tempo em lista de espera ndo € tao precisa, pois alguns adoecem e
permanecem um tempo fora da lista até se recuperarem, outros pacientes sequer se
recordam exatamente quando ingressaram, isto mostra como a espera em lista pode

ser um assunto que mobiliza o emocional dos pacientes.

Conforme Knihs (2013), muitos sentimentos se revelam no percurso entre
entrar em uma lista de espera para o transplante e de fato transplantes e o tempo que
acontece entre estes dois fatos demonstram muitos comportamentos do que se pensa
€ Como se age neste processo. Existe todo um envolvimento da equipe multidisciplinar
gue acompanha estes pacientes no preparo do pré-transplante, realizam-se exames
rotineiramente, além da torcida de todos para que tudo fosse resolvido o mais rapido

possivel e para que ndo houvesse qualquer contraindicacdo para o transplante.

“Contudo, com o passar dos meses e anos, foi possivel perceber a decepcéo,
em especial, quando j& haviam sido chamados para realizar o transplante e este ndo
ter ocorrido por motivos diversos.” (Knihs et al., 2013 p. 1161). A frustracdo acaba
sendo inevitavel quando a espera por um Orgdo compativel e a tdo esperada cura

parece nunca acontecer como bem coloca Knihs (2013).

Em relacdo as expectativas ao transplantar, ao comparar as respostas que 0s
pacientes em lista de espera colocam como: “Uma vida nova, trabalhar”, “liberdade”,
“ser independente”, “melhorar”, e os pacientes transplantados ndo ha uma mudanca
significativa quando dizem que “tudo mudou”, “melhorou”, “liberdade”, “poder
trabalhar”, no geral, os pacientes transplantados confirmam que suas vidas de fato

melhoraram apos o transplante.

Mas é importante colocar que somente apds o transplante se conscientizaram
dos desafios que também surgiriam e que mostra que 0s pacientes em lista de espera
néo se preparam de fato para os aspectos tidos como negativos do transplante. E fato
gue a melhoria que experimentam, talvez supere o0s investimentos necessarios, mas
nao por isso sdo menos dolorosos. Quando por exemplo se frustram, quando
achavam que nao teriam desafios, ou quando sentem dificuldade em tomar 4gua, algo

tdo almejado antes do transplante, mas um habito dificil de readaptar.
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Essas questbes serdo visualizadas na comparacdo dos resultados do
instrumento KDQOL- SF, que para esta analise, realizou-se um trabalho estatistico

especifico com o Teste da Mediana de Mood, apresentado abaixo.

Tabela 4. Comparativo dos dominios do KDQOL- SF entre os grupos de pacientes

transplantados renais e pacientes em lista de espera para o transplante renal.

Domnio Transplantados Espera 0
Mediana n<= n> Mediana n<= n>

Sintomas e/ou problemas 86,36 6 7 83,33 5 4 0,665
Efeitos da doenca renal 75,00 6 7 70,31 7 5 0,543
Sobrecarga da doenca renal 87,50 5 8 68,75 9 3 0,066*
Capacidade para o trabalho 50,00 6 7 25,00 6 6 0,848
Funcao cognitiva 60,00 7 6 60,00 6 6 0,848

Qualidade da interacéo social 73,33 8 5 80,00 5 7 0,32
Funcéo sexual 100,00 3 7 100,00 2 4 0,889
Sono 75,00 9 4 91,25 4 8 0,073*

Suporte social 100,00 3 10 100,00 2 10 0,689
Estimulo pela equipe de dialise 100,00 1 12 75,00 7 5 0,007*
Satisfacéo do paciente 80,00 7 6 70,00 8 4 0,513
Funcionamento fisico 83,33 6 7 66,67 7 5 0,543
Limitaces fisicas 95,00 6 7 87,50 7 5 0,543

Saude Geral (comparada 1 ano) 100,00 5 8 100,00 5 7 087
Dor 90,00 7 6 100,00 4 8 0,302

Saude geral 75,00 8 5 72,50 8 4 0,79
Bem-estar emocional 68,00 7 6 68,00 7 5 0,821
Limitag6es emocionais 100,00 5 8 100,00 2 10 0,225
Funcéo Social 75,00 9 4 81,25 6 6 0,327
Energia e/ou fadiga 60,00 7 6 62,50 6 6 0,848

SF-12

SF-12 Saude fisica 51,43 7 6 51,78 6 6 0,848

SF-12 Saude mental 46,23 9 4 54,51 4 8 0,073

*diferenca estatistica.

Constatou-se pela analise estatistica que nos dominios sobrecarga da doenca
renal, (p=0,066), sono, (p=0,073) e saude mental (SF-12), (0,073), foram significativos
a 90% de confiabilidade. No dominio estimulo pela equipe de dialise foi significativo
com 95% de confiancga.

Dessa maneira podemos concluir que no dominio sobrecarga da doenca renal

0s pacientes transplantados tiveram melhor qualidade de vida em relacdo ao grupo
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gue esta na lista de espera. Diferentemente do dominio sono que 0s pacientes em

lista de espera estdo melhores que os pacientes transplantados.

De fato, os pacientes transplantados passam a experimentar uma diminui¢ao
da sobrecarga da doenca mental, possivelmente pela sensacao de liberdade descrita
pelos mesmos, em ndo mais precisarem comparecer as extenuantes sessdes de
dialise. Para Beber, Fontela, Herr, Winkelman (2017), a melhora da QVRS de
pacientes submetidos ao transplante renal pode estar relacionada a reducdo de

fatores estressores como, por exemplo, pela interrupcao do tratamento dialitico.

Ter como compromisso rotineiro, 3 vezes na semana por 4 horas em média de
suas vidas dedicadas a doenca é algo realmente cansativo, além dos mal-estares que
normalmente acompanham essas sessodes de dialise, como, caimbras, sensacédo de
fraqueza, “quedas na pressao”, preocupagao com o excesso de liquido adquirido, sdo

algumas das situacdes descritas pelos pacientes em dialise.

No dominio estimulo pela equipe de dialise os pacientes transplantados se
mostram melhores nesse dominio do que os pacientes em lista de espera. Porém no
dominio saude mental (SF-12), os pacientes em lista de espera podem ser

considerados melhores do que os que estéo transplantados.

“A convivéncia continua na hemodialise permite o desenvolvimento de uma
relacdo de cumplicidade e confianca entre a equipe de Enfermagem e os
pacientes. Com isso, estes acabam por compartilhar o choro, o desabafo, a
emocao, uma vez que sentem necessidade de conversar sobre a situacdo
em gue se encontram e as dificuldades por que passam.” (Flores, Thomé,
2004, p. 690).

Entendo essa situacdo, baseada nas entrevistas e no acompanhamento desses
pacientes, que 0s pacientes em lista de espera para o transplante, vivenciam uma
realidade mais rotineira, a partir do momento que se adaptam, muitos conseguem
levar suas vidas com a didlise se acostumando aos desafios diarios impostos pela

doenca.

Porém ao transplantar uma série de medos novos sdo experimentados tais
como, medo da rejeicdo do 6rgdo, o que fardo de suas vidas apos o transplante, a
prépria pressdo das pessoas de seu entorno para que voltem a uma vida normal, que
eles mesmos ja ndo sabem como seria. Isso pode explicar uma salude mental mais

fragilizada por parte do grupo de pessoas transplantadas neste estudo.
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O que pode explicar também uma interferéncia no sono dos pacientes
transplantados ndo estar tdo bom quanto dos pacientes em lista de espera. As novas
expectativas e preocupacbes tendem a gerar mais ansiedade, fator que esta
associado a insénia. O medo presente de perder o novo 6rgéo, desejo de retomarem
antigas atividades, e para isso € necessario no minimo seis meses apos o transplante,

pelas recomendacdes de cuidados pas cirdrgicos.

Dentre os fatores mais prejudiciais a qualidade de vida no pos-transplante esta
a dor, a vitalidade, os aspectos sociais e a saude mental. (KNIHS, 2013, p. 166).
Assim, o dado negativo relacionado a saude mental (SF-12), para o grupo dos
transplantados pode ser explicado. Inclusive no dominio dor, que se observou um

quadro pior em relacdo ao grupo dos pacientes em lista de espera.

Muitas vezes, o transplante renal significa a independéncia da maquina
dialitica, porém néo representa a cura da DRC, pois os receptores continuam
mantendo uma condi¢do crdnica. Dessa forma, eles dependerdo de
medicamentos imunossupressores e do constante acompanhamento médico
ambulatorial. Suas vidas passam a ter algumas restricdes, levando-a muitas
vezes, ao sofrimento psiquico. (Santos et al. 2016, p. 2).

Para Flores, Thomé (2004), “a atuacdo da equipe de Enfermagem é
fundamental na identificacéo da singularidade de cada um desses pacientes.” (Flores,
Thomé, 2004, p. 692). Dessa maneira as acdes devem ser humanizadas, isto €, o
profissional passa a maior parte do tempo com esses pacientes tendo a oportunidade
de identificar os pontos de melhoria necessarios, para isso é necessario que estejam

disponiveis para a escuta e uma observacao ativa junto a cada paciente.

“E imprescindivel que todos os profissionais utilizem uma comunicagdo
adequada, simples, clara e sem termos técnicos, com a finalidade de tentar
esclarecer ao paciente todas as informag¢des necessarias acerca de seu
tratamento.” (Knihs et al, 2013 p. 166).

Entendendo que cada paciente tera sua necessidade vinculada ao estagio em
gue sua vida se encontra, seja como pacientes a espera de um transplante renal, que
demandara atencdo nas emocdes e ansiedades pela espera e muita informacgao
acerca dos cuidados que serdo necessarios e ja para os pacientes transplantados,
acolher as angustias de uma possivel rejeicdo, cuidados com o novo 6rgdo, como o
rigor da medicacdo, mudancgas na ingesta de liquidos e uma alimentacdo mais livre,

porém mais saudavel.
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6 CONSIDERACOES FINAIS E CONCLUSOES




Este estudo propiciou um conhecimento aprofundado da realidade especifica
em que vivem as pessoas com doenca renal cronica e que frequentam os
ambulatorios do Hospital Santa Casa. Se observa que muitos pacientes possuem
dificuldades em retomar a vida social, mesmo apds o transplante, e a pesquisa

evidenciou a importancia do apoio social e da equipe de dialise e transplante.

Visto que, muitos acabam abandonando sonhos, projetos de vida, diminuem a
convivéncia social, se entristecem pelas mudancas fisicas ocasionadas, quando ndo
conseguem se adaptar a nova realidade no periodo em que passam dialisando, muitos
se amarguram, sentem-se traidos pela vida e acabam por levar estes sentimentos
para apoés o transplante e mesmo que sua qualidade de vida possa melhorar apdos o
procedimento, serd necessario um auxilio emocional/ comportamental para esta

retomada.

No que diz respeito as caracteristicas sociodemograficas dos pacientes
estudados, nédo foi encontrada diferenga relevante entre os grupos, o0 que podemos
dizer que temos pessoas parecidas em género, niamero de filhos, com quem residem
e até mesmo no tempo em que dialisam e em que estéo transplantados. A maioria
entdo, reside com familiares, possuem filhos, o género é equilibrado entre homens e
mulheres e 0 que chama a atencéo € a idade. Em cada grupo as idades variam, e
podemos afirmar que o grupo dos pacientes transplantados sdo mais jovens, o que se

aproxima de outros estudos em outros lugares do Brasil.

Nos dominios estudados do instrumento de Qualidade de vida para o renal
cronico, o KDQOL-SF, os que apresentaram uma diferenca significativa entre os
grupos foram, que a sobre carga da doenca renal € ainda maior para o paciente
transplantado renal em relacdo ao paciente que esta em lista de espera. A analise
deste dado, aliado a entrevista realizada € que as preocupac¢des com a saude, medo
da rejeicdo do orgéo, possibilidade e maiores incidéncias de acometimento por virus
e bactérias e a consequente frustacdo de uma vida livre da doencga, acabam por
aumentar a sobrecarga do paciente transplantado. O paciente em dialise mostra-se
adaptado a uma rotina conhecida de cuidados e dentro das unidades de dialise o
contato direto com a equipe médica e multiprofissional (enfermeiros, nutricionistas
etc.), podem trazer a sensacdo de maior seguranca em relacdo ao paciente

transplantado.
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Esta discussao se ampara na prevaléncia do dominio sobre o apoio da equipe
de dialise ter atingido um coeficiente alto de satisfacédo, principalmente no grupo dos
pacientes transplantados renais. Se evidenciou a importancia do apoio da equipe e
conseguentemente estes pacientes se sentem satisfeitos com 0s servigos que estao
recebendo no Hospital Santa Casa pela equipe que os atende. Os pacientes em lista
de espera pelo transplante, embora apresente indices menores de satisfacdo, sao
pacientes que enfrentam a ansiedade da espera e a dureza do tratamento renal em
seu cotidiano, a proximidade rotineira também promove mais conflitos e insatisfacdes,
diferentemente do paciente do transplante que esta ansiando para que tudo dé certo

e espera que a equipe o auxilie nesta empreitada.

Assim como em relagdo ao sono dos pacientes ao comparar 0S Qgrupos
(transplantados renais e em lista de espera), os pacientes em lista de espera
percebem que dormem melhor. Ao correlacionar estes dados com a entrevista se
observa os pacientes em lista de espera, resignados com a espera, alguns descrentes
que isso de fato acontecera, embora almejem, e se compreende como um fator de
protecao pela imprevisibilidade de quando o transplante ira acontecer e se acontecera.
Para os pacientes transplantados, embora evidenciem que consideram que sua
qualidade de vida melhorou, que estéo satisfeitos com o transplante, mesmo assim as

preocupacdes e adaptacdes necessarias, sao estressantes.

Isso mostra a necessidade de outras pesquisas sobre o tema, para que se
verifique se pessoas transplantadas a mais tempo conseguem superar as
preocupacdes iniciais, 0 grupo pesquisado neste estudo é predominantemente de

transplantados recentes, em média estdo no seu primeiro ano de transplante.

Nos demais dominios do instrumento KDQOL-SF, ndo foram encontradas
diferencas significativas entre os grupos (transplantados renais e em lista de espera).
E na maioria dos dominios 0s pacientes apresentam uma qualidade de vida
satisfatoria. A percepcgéo de estarem recebendo um tratamento e apoio da equipe que
os atende de forma satisfatoria. E este estudo é referente a pacientes transplantados
renais e pacientes que estdo em lista de espera. Pacientes em lista de espera para o
transplante renal, significa que estéo fisica e emocionalmente aptos para receberem

o transplante, por passarem pelas avaliagdes iniciais com os profissionais médicos e
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multiprofissionais, isto também pode interferir na percep¢do de uma qualidade de vida

satisfatoria.

E inegavel o impacto da doenca renal na vida diaria desses pacientes, fica
evidente pelas entrevistas, as dificuldades com a imagem corporal, o retorno as
atividades laborais, a sensacdo de aprisionamento, dentre outras. Dessa forma,
pacientes que ainda ndo estdo em lista de espera para o transplante ou ndo possuem
essa possibilidade, experimentem uma percepcéo de qualidade de vida diferente
desses grupos estudados, por isso, outras pesquisas se fazem necessarios para esta

populacdo em especial.

As expectativas em relacdo ao transplante nem sempre sdo reais, como
observado nas entrevistas, a maioria ndo possui informacgdes claras a respeito de
como sera a rotina apdés o transplante, porém desejam o transplante para a tao
sonhada mudanca na rotina de diélise que é de fato exaustiva e limitante. Os pacientes
transplantados confirmam este dado, através da percepcdo de que realmente a
realidade acaba sendo diferente do sonhado anteriormente, mas ainda assim
consideram melhor do que quando dialisavam. Os pacientes transplantados no geral

se sentem livre e com mais possibilidades de viverem uma vida com mais qualidade.

A compreensdo aprofundada das suas caracteristicas dos pacientes renais
cronicos da Santa Casa, no que diz respeito aos desafios que enfrentam ao descobrir
uma doenca crbnica, que durara para toda a vida, capaz de incapacitar alguns setores
da vida destes pacientes, pode contribuir para um atendimento humanizado em cada

momento de se interage com o paciente.

Este estudo mostrou a necessidade de um acompanhamento psicolégico
efetivo com os pacientes destinados ao transplante renal, pois se observa que o
paciente carece de informacdes sobre as possibilidades de mudanca na rotina da vida
diaria apos o transplante, que auxilie nas emocdes que surgem apoés o transplante e
possibilitem a retomada efetiva da vida produtiva, como a volta trabalho e as
atividades de lazer e atuacées como seres produtivos na sociedade, ndo somente
pelos ganhos materiais e financeiros, mas também pela necessidade de satisfacéo e

realizacéo pessoal.
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ANEXOS




Anexo 1. Termo de Consentimento Livre e esclarecido (TCLE).

Gostaria de convida-lo a participar do Projeto de Pesquisa, cujo tema é “As diferentes
percepcbes de Qualidade de Vida em Pacientes transplantados renais e em lista de
espera para o transplante. Tendo como pesquisadora a aluna de Mestrado Fernanda L.E.
Corréa da Silva Cava, portadora do RG: 1114466 SSP/MS. Telefone para contato: (67) 99218
8118. Email: fercorrea@hotmail.com No endere¢o comercial Rua Eduardo Santos Pereira, 33,
Bairro Centro. Campo Grande/ MS. A orientadora do Projeto a Profa. Dra. Heloisa Bruna
Grubits. Portadora do RG: 1056441 SSP/MS. Email: rf5465@ucdb.br Telefone para contato:
(67) 3312-3605. Endereco: Rua Tamandaré, 6000, Jd. Seminario. Campo Grande, MS. Tendo
como OBJETIVOS DA PESQUISA: Analisar as diferentes percep¢des sobre a qualidade de
vida do renal cronico entre a espera pelo transplante e apés ser transplantado. E
JUSTIFICATIVA: Conhecer as duas realidades, a de quem aguarda pelo transplante e a de
guem j4 esta transplantado, estes dois publicos sempre seréo considerados renais crénicos,
pois o transplante ndo é considerado a cura para a doenga e sim uma alternativa de
tratamento e como a qualidade de vida é percebida nestas duas situacbes. O
DETALHAMENTO DO PROJETO: Consiste em coletar os dados, dos participantes que seréao
informados dos objetivos da pesquisa e preencherdo o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Dois instrumentos serdo aplicados simultaneamente: o questionario sobre o perfil
social e epidemiolégico dos pacientes com doencga renal cronica e o Instrumento de avaliagéo
de qualidade de vida para pacientes renais cronicos (KDQOL-SF). E um instrumento
autoaplicavel de 80 questdes, divididos em 19 escalas, que leva aproximadamente 16 minutos
para serem respondidas. Conforme coloca Duarte et. al (2003), que colaborou na traducéo e
adaptacdo cultural do instrumento no Brasil e a quem foi solicitada permissédo de uso em que
a pesquisadora refor¢cou o uso de dominio publico deste instrumento. O modelo do TCLE é
de responsabilidade do pesquisador e seu contetdo deve responder a dois critérios
fundamentais: assegurar ao pesquisador a autonomia para publicagdo dos resultados
alcancados pela pesquisa e assegurar aos sujeitos que serdo submetidos a pesquisa o direito
de se manifestar e apoiar ou ndo 0 que estiver sendo apresentado na proposta. Os
POSSIVEIS DESCONFORTOS E RISCOS: Caso o paciente se sinta desconfortavel, ele
podera deixar de participar da pesquisa em qualquer momento, sem que haja prejuizos para
si. Assegurando-lhe que sua identidade sera preservada, caso o paciente sinta que foram
despertadas emocgdes e sentimentos nocivos e desejar atendimento psicoldgico, este podera
ser ofertado e acolhido pela pesquisadora por ser psicéloga no setor pesquisado, sem que
interfira na pesquisa e no atendimento pelo ambulatério ao qual pertence. Os POSSIVEIS
BENEFICIOS ESPERADOS: Pretende-se contribuir com o conhecimento aprofundado da
realidade especifica em que vivem as pessoas com doenca renal cronica, possibilitando desta
maneira uma melhoria nos atendimentos prestados pelos profissionais que as atendem no
ambulatério de transplante renal da Santa Casa, a medida que de forma andnima os
resultados e reflexdes forem disponibilizados para a comunidade cientifica e profissional. A
equipe envolvida com os atendimentos a esses pacientes podera oportunamente, no decorrer
da pesquisa, compreenderem mais aprofundada mente suas caracteristicas no que diz
respeitos aos desafios que se enfrenta ao descobrir uma doenca crdnica capaz de incapacitar
alguns setores da vida destes pacientes. Melhorando o atendimento de forma sensivel e
humanizada em cada momento de interacdo com o paciente.

Considerando as informacdes constantes dos itens acima e as normas expressas na
Resolucdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude consinto, de
modo livre e esclarecido, participar da presente pesquisa na condicdo de participante da
pesquisa e/ou responsavel por participante da pesquisa, sabendo que:

1. A participacdo em todos os momentos e fases da pesquisa € voluntéria e ndo implica
quaisquer tipos de despesa elou ressarcimento financeiro. Em havendo despesas
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operacionais, estas deverdo estar previstas no Cronograma de Desembolso Financeiro e em
nenhuma hipotese poderao recair sobre o participante da pesquisa e/ou seu responsavel,

2. E garantida a indenizagéo diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa,

3. E garantida a liberdade de retirada do consentimento e da participagéo no respectivo
estudo a qualquer momento, sem qualquer prejuizo, punicdo ou atitude preconceituosa,
podendo participar de outras pesquisas futuras;

4. E garantido o anonimato.

5. Os dados coletados s6 serdo utilizados para a pesquisa e os resultados poderéo ser
veiculados em livros, ensaios e/ou artigos cientificos em revistas especializadas e/ou em
eventos cientificos, sem qualquer identificacdo do participante;

6. Caso deseje, 0 participante tera acesso ao resultado do estudo através da solicitacao
ao pesquisador que podera disponibilizar os dados tabulados e finalizados na dissertacéo de
Mestrado que ficara disponivel também no setor de Hemodidlise da Santa Casa.

7. A pesquisa aqui proposta foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP), da
Universidade CatélicaDom Bosco (UCDB), situado na Av. Tamandaré, 6000, Bairro Jardim
Seminario, Campo Grande — MS (e-mail cep@ucdb.br; telefone para contato (67) 3312-
3478). Aprovada também pelo Comité de Etica em Pesquisa da Associacdo Beneficente
Santa Casa de Campo Grande (CEP/ABCG Santa Casa), localizado na Escola de Saude
da Santa Casa, Sala CEP, Av. Mato Grosso, 421, Bairro Centro, Campo Grande/MS, e-mail
cep@santacasacg.org.br ou pelo telefone (67) 3322 4252. O CEP é um colegiado
interdisciplinar e independente, de relevancia publica, de carater consultivo, deliberativo,
corresponsavel no desenvolvimento desta pesquisa dentro de padrdes éticos, conforme
resolugbes do Conselho Nacional de Saude, contribuindo na defesa dos interesses dos
participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade.

8. Em caso de duvidas sobre a pesquisa ou para relatar algum problema, vocé podera
contatar a pesquisadora responsavel Fernanda Corréa Cava, e-mail fercorrea@hotmail.com,
presencialmente no endere¢o Rua Rui Barbosa, 3736 ou pelo nimero telefénico (67) 99218
8118. Vocé podera ainda esclarecer duvidas, reclamar ou fazer denudncia junto a Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) pelo e-mail conep@saude.gov.br ou pelo telefone
(61) 3315-5877. Para obter mais informacgfes sobre a sua importancia como participante de
pesquisa, vocé podera também consultar a "Cartilha dos Direitos dos Participantes de
Pesquisa" disponivel em: https://educ.santacasacg.org.br/cep/page/cartilha-dos-direitos-do-
participante-de-pesquisa

9. O presente termo esta assinado em duas vias e rubricado em todas as paginas
numeradas.

Campo Grande-MS / /

Nome e assinatura do (a) Participante da pesquisa

Nome e assinatura do (a) pesquisador (a)
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Anexo 2: Roteiro de Entrevista: Paciente em lista de espera pelo transplante
renal.

NOME:

A) INFORMACOES SOCIODEMOGRAFICAS

1.ldade: 2. Sexo: Fem. ( ) Masc. ( )

3. Estado civil: solteiro ( ) casado/ unido ( ) divorciado ( )

4. Possui Filhos? Sim () ndo ( ) Quantos?

5. Escolaridade: 1° grau () 2° grau () superior () p6és graduacao ( )
. Com que reside? familia ( ) sozinho ( ) amigos ( ) outros:

. Trabalho/ ocupagédo: sim ( ) ndo ( ) Qual?

6
7
8. Recebe algum beneficio? Sim ( ) ndo ( ) Qual? Aposentadoria () Auxilio saude/ INSS
() LOAS( )

9

. Qual a cidade que reside?

10. Qual a cidade que dialisa?

11. Como se desloca para a dialise? Conducao propria ( )

transporte publico- 6nibus ( ) transporte SESAU () Outro:

B) PACIENTES EM DIALISE (EM LISTA DE TRANSPLANTE).

1. H& quanto tempo dialisa?

2. Como descobriu a doenca?

w

. Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

4. Dialisa ha mesma cidade em que reside ou em outra? Como é essa experiencia?

(621

. Quais os dias e periodo que dialisa?

6. Como se sentiu quando soube que precisava dialisar?

7. Conhecimento sobre o transplante renal?
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8. Conhecimento sobre os cuidados apos o transplante renal?

9. Esta inscrito em lista de transplante ha quanto tempo? Como se sente em relagéo a esta
espera?

10. Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 0rgao?

11. O que espera ap0s transplantar?

C) REFERENTE AOS CUIDADOS E PERCEPCAO SOCIAL

1. Como é a adeséo ao tratamento? Cuidados com a alimentacéo e ingestéo de liquidos,
qual sua percepgao?

2. Faz acompanhamento com equipe multidisciplinar?
Psicologia () Nutricdo ( ) Servico Social ( ) Enfermagem ( )

3. Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

4. Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentarios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

Autorizo o uso dessas informacdes de maneira confidencial, em que meu nome sera
suprimido e apenas as respostas serdo utilizadas como sujeito da pesquisa?

Sim () Néo ( )

Data Assinatura
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Anexo 3: Roteiro de Entrevista: Transplantado.

NOME:

A) INFORMACOES SOCIODEMOGRAFICAS
. Idade: 2. Sexo: Fem. ( ) Masc. ( )
. Estado civil: solteiro () casado/ uni&o ( ) divorciado ( )
. Possui Filhos? Sim () ndo ( ) Quantos?

. Escolaridade: 1° grau ( ) 2° grau ( ) superior ( ) p6s graduacgéao ( )

. Trabalho/ ocupagédo: sim ( ) ndo ( ) Qual?

. Recebe algum beneficio? Sim ( ) ndo ( ) Qual? Aposentadoria () Auxilio saude/ INSS
) LOAS ( ) Outros:

1
3
4
5
6. Com que reside? familia ( ) sozinho () amigos ( ) outros:
7
8
(
9

. Qual a cidade que reside?

B) SOBRE A DOENCA RENAL

1. Quanto tempo de transplante renal? e por quanto tempo dialisou?
Como foi o Transplante? Doador falecido () Doador vivo (familiar) ().

2. Como descobriu a doenca?

3. Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

4. Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E como
foi para vocé este periodo na dialise?

5. Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que precisaria
ter apos o transplante?

6. O que mudou em sua vida apés o transplante renal?
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C) REFERENTE AOS CUIDADOS E PERCEPCAO SOCIAL

1. Adeséao ao tratamento?

Sim () ndo ( ) Medicacao regular ( ) consultas frequentes ( )
2. Faz acompanhamento com equipe multidisciplinar?
Psicologia () Nutricdo ( ) Servico Social ( )

3. Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na autoestima?

4. Alguns comentérios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre
seu tratamento?

5. Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta apos o transplante?

Autorizo o uso dessas informacdes de maneira confidencial em que meu nome sera
suprimido e apenas as respostas serdo utilizadas como sujeito da pesquisa?

Sim () N&o ()

Data Assinatura

108



Anexo 4: Descricao das entrevistas por paciente em lista de espera pelo
Transplante.

PACIENTE 1

Como descobriu a doenga?

1. Passei mal, fui internado e ja comecei a dialisar. Trabalhava como caminhoneiro e tomava
muito anti-inflamatério me disseram que isso arruinou meu rim.

Como se sentiu quando soube gue precisava dialisar?

1. Foi um baque, muito desespero

Conhecimento sobre o transplante renal?

1. Sim, um pouco

Conhecimento sobre os cuidados ap6s o transplante renal?

1. Nao tinha

Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 6rgao?

1. Sim, meu irmé&o quer doar

O que espera apos transplantar?

1. Uma vida nova, voltar a trabalhar.

Como é a adesdao ao tratamento? Cuidados com a alimentacao e ingestao de liquidos,
qual sua percepcao?

1. Boa, dificil acabo bebendo muita agua

Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

1. Néo ligo

Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentarios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

1. Quando as pessoas ficam perguntando, falam que posso morrer, essas coisas.
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PACIENTE 2

Como descobriu a doenca?

2. nos exames de rotina

Como se sentiu quando soube que precisava dialisar?

2. muito medo, sO sentia medo.

Conhecimento sobre o transplante renal?

2.sim

Conhecimento sobre os cuidados apés o transplante renal?

2. Nao

Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 6rgao?

2. Sim, mas meus parentes ndo podem, ndo deram compativel.

O que espera apds transplantar?

2. Vida nova, néo ter que dialisar, liberdade, poder viajar

Como é a adesdo ao tratamento? Cuidados com a alimentacéo e ingestao de liquidos,
qual sua percepg¢ao?

2. boa, eu ja me acostumei a ndo beber muito liquido.

Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

2. Me incomoda mais ou menos, acho que ja me acostumei

Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentérios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

2. Quase ninguém sabe que eu dialiso, mas falo tranquilo sobre isso.
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PACIENTE 3

Como descobriu a doenca?

3. Tive pneumonia, internei e usei muito antibidtico na internagéo, acho que foi por isso que
eu rim ndo funcionou mais.

Como se sentiu quando soube que precisava dialisar?

3. medo inseguranca, sofri com muita falta de informacéao

Conhecimento sobre o transplante renal?

3. sim

Conhecimento sobre os cuidados ap6s o transplante renal?

3. mais ou menos

Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 6rgao?

3. meus parentes ndo sdo compativeis comigo

O que espera apos transplantar?

3. continuar a vida, trabalhar, ter novos projetos, fazer faculdade

Como é a adesdo ao tratamento? Cuidados com a alimentacéo e ingestado de liquidos,
qual sua percepcao?

3. mais ou menos

Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

3. me sinto remendada, cheia de cicatriz, acho que os médicos que fazem essa cirurgia aqui
ndo sdo zelosos, fazem de qualquer jeito, ndo se preocupam com a aparéncia que a gente
vai ficar.

Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentarios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

3. me incomoda quando ficam reparando, ndo intendem.
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PACIENTE 4

Como descobriu a doenca?

4. de uma hora pra outra, passei mal, fui internado

Como se sentiu quando soube que precisava dialisar?

4. tenso

Conhecimento sobre o transplante renal?

4. pouco

Conhecimento sobre os cuidados apés o transplante renal?

4. sim

Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 6rgao?

4. ja, mas nao deu certo

O que espera apds transplantar?

4. trabalhar, ser independente

Como é a adesdo ao tratamento? Cuidados com a alimentacéo e ingestao de liquidos,
qual sua percepg¢ao?

4. boa, tranquilo.

Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

4. incomoda quando doéi

Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentérios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

4. néo, tranquilo.
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PACIENTE 5

Como descobriu a doenca?

5. sofri um acidente e fui internado e descobri a doenca renal.

Como se sentiu quando soube que precisava dialisar?

5. sofri muito

Conhecimento sobre o transplante renal?

5. sim

Conhecimento sobre os cuidados apés o transplante renal?

5. sim

Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 6rgao?

5. sim, mas minha esposa tem medo

O que espera apds transplantar?

5. voltar a vida normal, se alimentar melhor, tomar mais agua, viajar

Como é a adesdo ao tratamento? Cuidados com a alimentacéo e ingestao de liquidos,
qual sua percepg¢ao?

5. boa, mas é dificil beber e comer pouco

Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

5. normal.

Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentérios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

5. quando chamam de doente, ndo te darem um servi¢co porque acham gue vocé nao vai
conseguir.
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PACIENTE 6

Como descobriu a doenca?

6. estava muito inchada, sentia muito cansaco, os médicos do posto ndo diziam nada,
paguei uma consulta no particular e descobri a doenca, sai direto do consultério para ser
internada e comecar a dialisar.

Como se sentiu quando soube que precisava dialisar?

6. perdida, inquieta, caindo num poco

Conhecimento sobre o transplante renal?

6. sim

Conhecimento sobre os cuidados apds o transplante renal?

6. mais ou menos

Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 6rgao?

6. sim, mas ninguém nunca me ofereceu e eu ndo peco, nao quero pedir.

O que espera apos transplantar?

6. beber 4gua, a dialise ndo me assusta a dialise me trouxe bem-estar e o resto eu faco, eu
trabalho.

Como é a adesdo ao tratamento? Cuidados com a alimentacéo e ingestado de liquidos,
qual sua percepcao?

6. mais ou menos, muito ansiosa, obesa

Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

6. 0 cateter incomoda para dormir, ndo me incomodo com 0s outros

Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentarios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

6. limitacdo da vida social, ir para festas e ndo poder comer, beber
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PACIENTE 7

Como descobriu a doenca?

7. Sentia muita falta de ar, procurou um médico e j& ficou internado. Comecou a dialisar na
internacéo.

Como se sentiu quando soube que precisava dialisar?

7. achava que tava na pior, que ndo ia poder mais trabalhar, passear, fazer o que eu gosto.

Conhecimento sobre o transplante renal?

7. nao

Conhecimento sobre os cuidados ap6s o transplante renal?

7. nao

Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 6rgao?

7. nao

O que espera apos transplantar?

7. ganhar mais tempo

Como é a adesdo ao tratamento? Cuidados com a alimentacéo e ingestado de liquidos,
qual sua percepcao?

7. boa

Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

7. ndo ligo, normal

Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentarios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

7. nao, ta tudo certo.
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PACIENTE 8

Como descobriu a doenca?

8. tinha pedra no rim, internei e comecei a dialisar

Como se sentiu quando soube que precisava dialisar?

8. mal, desamparada, tinha raiva

Conhecimento sobre o transplante renal?

8. sim

Conhecimento sobre os cuidados apés o transplante renal?

8. mais ou menos

Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 6rgao?

8. sim, mas a irma pode ter a doenga um dia também e 0s outros ndo deram certo

O que espera apds transplantar?

8. ficar melhor

Como é a adesdo ao tratamento? Cuidados com a alimentacéo e ingestao de liquidos,
qual sua percepg¢ao?

8. mais ou menos

Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

8. interfere muito na autoestima

Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentérios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

8. 0 povo olhar, perguntar, me constrange, ndo sabem o que é a hemodidlise
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PACIENTE 9

Como descobriu a doenca?

9. sou diabética, amputei as duas pernas, o rim ndo aguentou

Como se sentiu quando soube que precisava dialisar?

9. tristeza, ja era amputada, mais isso.

Conhecimento sobre o transplante renal?

9. sim

Conhecimento sobre os cuidados apés o transplante renal?

9. sim

Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 6rgao?

9. minha familia é diabética, tem casos de renal também, ndo da

O que espera apds transplantar?

9. muita vida, namorar, passear, ir pra praia

Como é a adesdo ao tratamento? Cuidados com a alimentacéo e ingestao de liquidos,
qual sua percepg¢ao?

9. mais ou menos

Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

9. sim interfere, me sinto feia

Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentérios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

9. quando falam que eu que ndo me cuidei
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PACIENTE 10

Como descobriu a doenca?

10. tava muito inchado, passei mal no trabalho e tiveram que chamar uma ambuléncia para
me levar pro hospital e ja internei e comecei a dialisar na internacdo

Como se sentiu quando soube que precisava dialisar?

10. eu aceitei numa boa

Conhecimento sobre o transplante renal?

10. sim

Conhecimento sobre os cuidados ap6s o transplante renal?

10. sei das medicacdes.

Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 6rgao?

10. sim, mas ninguém quis

O que espera apos transplantar?

10. continuar a vida trabalhar de novo

Como é a adesdo ao tratamento? Cuidados com a alimentacéo e ingestado de liquidos,
qual sua percepcao?

10. tranquila

Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

10. ndo interfere ndo

Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentarios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

10. ndo, eu me sinto melhor
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PACIENTE 11

Como descobriu a doenca?

11. eu estava inchando muito, procurei um médico e descobri, logo precisei dialisar

Como se sentiu quando soube que precisava dialisar?

11. devastada, é tragico, mal, ndo aceitava, agora eu mudei pra melhor.

Conhecimento sobre o transplante renal?

11. nada

Conhecimento sobre os cuidados apés o transplante renal?

11. ndo

Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 6rgao?

11. ja fiz com um irm&o, mas nao era compativel, ndo quero fazer tenho medo de que
fiqguem ruins

O que espera apos transplantar?

11. a vida como antes, viajar, estudar

Como é a adesdo ao tratamento? Cuidados com a alimentacéo e ingestado de liquidos,
qual sua percepcao?

11. tranquila

Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

11. no comego me incomodava muito, agora me acostumei.

Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentarios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

11. ndo, eu nao ligo muito.
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PACIENTE 12

Como descobriu a doenca?

12. muito inchaco, fiz exames e descobri

Como se sentiu quando soube que precisava dialisar?

12. ndo aceitava, chorava muito.

Conhecimento sobre o transplante renal?

12. sim

Conhecimento sobre os cuidados apés o transplante renal?

12. sim

Ja pensou na possibilidade de transplante intervivos? E como seria para vocé receber
este 6rgao?

12. ndo podem

O que espera apds transplantar?

12. desfrutar a vida

Como é a adesdo ao tratamento? Cuidados com a alimentacéo e ingestao de liquidos,
qual sua percepg¢ao?

12. mais ou manos

Como se relaciona com o aspecto da fistula e/ou uso de cateter, como interferem na
autoestima ou imagem corporal?

12. ndo interfere

Gostaria de descrever outros desafios que enfrenta? Alguns comentéarios ou falas de
amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo sobre seu tratamento?

12. as pessoas nao entendem, sdo desinformadas, querem dar remédio caseiro dizendo que
vai curar, nao entendem.

Faz acompanhamento com equipe multidisciplinar?
A maioria ndo faz um acompanhamento especifico além do rotineiro em dialise

Apenas 1 paciente faz atendimento individualizado com psicologia e nutricdo para
obesidade.
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Anexo 5: Descrigcao das entrevistas por paciente Transplantado.

PACIENTE 1

Como descobriu a doenga?

1. Quando crianga, com 10 anos, tratei minha vida inteira

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

1. sim, a vida toda

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube gque precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

1. eu nem sei, sempre tratei, mas comecei a dialisar adolescente, fiquei revoltada, depois

passou.

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisaria ter apés o transplante?

1. ndo tinha

O que mudou em sua vida ap6s o transplante renal?

1. muita coisa, morava na chacara, agora fago faculdade, estou descansada

Refere incomodo com a aparéncia fisica ap6s o transplante? Algo mudou na
autoestima?

1. a fistula me incomoda, uso faixas ainda para escondé-las, quero que melhore.

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

1. sim, que sou muito magra, sobre a fistula, principalmente pessoas estranhas virem
perguntar o que eu tinha.

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta apos o transplante?

1. ndo sei
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PACIENTE 2

Como descobriu a doenca?

2. descobri a presséo alta com 15 anos, com 18 anos eu desmaiava e num exame
admissional eu descobri a doenca renal.

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

2. ndo, fiz dialise peritonial

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

2. me assustei, como se eu estivesse em um quarto trancada sem saida e corria de lado

para o outro. Entrei em depressao. As amizades se afastaram, 0os amigos acharam que eu ia

pedir dinheiro ja que tava doente.

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisaria ter apés o transplante?

2. nao

O que mudou em sua vida ap6s o transplante renal?

2. mais disposicéo, melhor autoestima

Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na
autoestima?

2. acho que melhorou

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

2. dificuldade em namorar, um dia um rapaz falou que néo queria ter que cuidar de mim a
vida toda, fiquei muito magra e as pessoas achavam que eu estava com AIDS.

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta apos o transplante?

2. estou ansiosa.
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PACIENTE 3

‘ Como descobriu a doenca?

3. tive hemorragia no pés-parto, 21 dias depois do parto passei muito mal, fui internada e
descobri a doenca, j& comecei a dialisar.

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

3. hdo

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

3. dificil, ndo se acostumava, ndo aceitava, mas ainda bem que existe essa maquina.

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisaria ter apds o transplante?

3. queria muito, mas achava que seria impossivel

O que mudou em sua vida ap0s o transplante renal?

3. tudo, a rotina, alimentacéo, bem-estar.

Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na
autoestima?

3. ndo

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

3. ndo, nenhum

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta apos o transplante?

3. me sinto melhor
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PACIENTE 4

Como descobriu a doenca?

4. tive um furdnculo, fiz exames deu anemia e a doenca renal

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

4. sim, mas foi 1 més so6

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

4. achava que ia ser rapido, mas nao foi, tive que dialisar mesmo e achei que nao ia ter mais

vida, fiquei assustada.

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisaria ter apds o transplante?

4. nao

O que mudou em sua vida ap0s o transplante renal?

4. bastante coisa, me cuido mais, minha aparéncia melhorou

Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na
autoestima?

4. ndo, s6 minhas espinhas me incomodam

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

4. ndo

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta apos o transplante?

4.tomar 4gua, eu desacostumei e agora preciso
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PACIENTE 5

Como descobriu a doenca?

5. trabalhava na fazenda e passava mal, fiz exames e descobri

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

5. ndo

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

5. medo, abatido, ndo me acostumava

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisariater apds o transplante?

5. sim, fui chamado 2 vezes e nao deu certo.

O que mudou em sua vida ap0s o transplante renal?

5. arotina, eu moro em guia Lopes e dialisava em Aquidauana era muito ruim a estrada.

Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na
autoestima?

5. a fistula me incomoda

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

5. ficam perguntando da fistula, se doi, incomoda.

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta ap6s o transplante?

5. pensar que tenho o rim de outra pessoa. E estranho.
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PACIENTE 6

Como descobriu a doenca?

6. no cardiologista, tinha presséo alta

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

6. ndo

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

6. chorava, fiquei nervosa, ansiosa.

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisariater apds o transplante?

6. sim, eu tentei em S&o Paulo, mas resolvi ficar aqui em Campo Grande

O que mudou em sua vida ap0s o transplante renal?

6. rotina, liberdade, minha mée ficou mais tranquila.

Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na
autoestima?

6. meu peso, aumentei depois do transplante, ndo gosto.

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

6. ndo

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta ap6s o transplante?

6. me acostumar a beber dgua de novo, e me adaptar a rotina, ndo ter mais 0 compromisso

da dialise.
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PACIENTE 7

Como descobriu a doenca?

7. tinha muito inchaco, internava com infec¢ao urinaria, até que falaram da doenca.

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

7. sim, 2 anos e 3 meses, fui me preparando

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

7. tinha medo, tristeza

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisariater apds o transplante?

7. ndo, minha sogra que descobriu com um médico de Sao Paulo.

O que mudou em sua vida ap0s o transplante renal?

7. tudo, tenho mais tempo, tempo livre.

Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na
autoestima?

7. sim, tenho dificuldade para andar, meu olho ficou mais fechado.

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

7. nao

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta ap6s o transplante?

7. queria muito transplantar e ficou mais facil tudo.
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PACIENTE 8

Como descobriu a doenca?

8. tive uma bactéria no rim.

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

8. ndo

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

8. figuei mal, achava que ia morrer

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisariater apds o transplante?

8. consultei um médico em S&o Paulo. Transplantei no Rio Grande do Sul, mas agora moro
em Dourados.

O que mudou em sua vida ap0s o transplante renal?

8. poder trabalhar melhor

Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na
autoestima?

8. ndo

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

8. 0s amigos achavam gue eu ia morrer

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta apos o transplante?

8. oportunidade de uma vida melhor
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PACIENTE 9

Como descobriu a doenca?

9. no susto, inchei muito.

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

9. sim, 8 meses, frustrante, cuidei tanto, mas tive que dialisar mesmo assim

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

9. desespero, eu estava me cuidando, frustrada.

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisariater apds o transplante?

9. mais ou menos, ndo esperava ser chamada

O que mudou em sua vida ap0s o transplante renal?

9. tudo, qualidade de vida, mais possibilidades.

Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na
autoestima?

9. as cicatrizes e a fistula ainda me incomodam

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

9. quando as pessoas falam tadinha, tinha uma vida toda pela frente

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta ap6s o transplante?

9. 0 emocional, entender que essa € uma outra realidade, um recomeco.
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PACIENTE 10

Como descobriu a doenca?

10. tive um AVC, me internaram e acabei dialisando.

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

10. ndo

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

10. aceitei

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisariater apds o transplante?

10. n&o sabia, recusei a primeira vez que me chamaram.

O que mudou em sua vida ap0s o transplante renal?

10. passei a dar mais valor na vida. Melhorei como pessoa.

Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na
autoestima?

10. ndo

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

10.nao, nenhum

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta ap6s o transplante?

10. ndo
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PACIENTE 11

Como descobriu a doenca?

11. tive pielonefrite

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

11. ndo

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

11. a dialise foi tranquilo até o que incomodou mais foi fazer a fistula, passei por 8 cirurgias
para dar certo.

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisaria ter apds o transplante?

11. sim

O que mudou em sua vida ap0s o transplante renal?

11. viajar mais, porque tenho familia fora, alimentacéo, a rotina.

Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na
autoestima?

11. achava feio, mas ndo escondia

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

11. ndo, sempre que me perguntam eu respondo, nédo ligo, as vezes quando estou cansada,
dou uma desculpa.

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta ap6s o transplante?

11. ainternacgédo, é ruim ficar internada.
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PACIENTE 12

Como descobriu a doenca?

12. sofri um acidente de moto e na internacéo descobri

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

12. sim, 1 ano. Cheguei a dialisar 6 meses, melhorar, parar a dialise e depois voltar a
dialisar até transplantar.

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

12. angustiado, a fistula € muito ruim.

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisaria ter apds o transplante?

12. no comecgo néo, ai depois sim, eu soube.

O que mudou em sua vida ap0s o transplante renal?

12. poder tomar mais 4gua, nao se preocupar tanto, se sentir melhor.

Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na
autoestima?

12. ndo

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

12. as pessoas se afastaram, acharam que eu ia morrer.

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta apos o transplante?

12. eu nado gosto de depender dos outros de me sentir inutil entdo sempre fiz tudo sozinho,
eu e minha esposa so.
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PACIENTE 13

Como descobriu a doenca?

13. nos exames de rotina

Fez tratamento conservador? Por quanto tempo? Como foi a experiencia?

13. 5 meses, foi tranquilo.

Na época vocé se recorda como se sentiu quando soube que precisava dialisar? E
como foi para vocé este periodo na dialise?

13. um baque, dificil de se acostumar.

Tinha conhecimento sobre como seria o transplante renal? E os cuidados que
precisariater apds o transplante?

13. s6 depois da consulta

O que mudou em sua vida ap0s o transplante renal?

13. qualidade de vida, liberdade, deixar de ser refém da dialise.

Refere incomodo com a aparéncia fisica apés o transplante? Algo mudou na
autoestima?

13. queria emagrecer, mas com os corticoides é dificil.

Alguns comentarios ou falas de amigos e familiares ou terceiros gerou incomodo
sobre seu tratamento?

13. nada, nenhum.

Gostaria de descrever os principais desafios que enfrenta ap6s o transplante?

13. a internacao é muito dificil.

Adeséo ao tratamento? Faz acompanhamento com equipe multidisciplinar?
Todos comparecem as consultas, tomam a medicagéo corretamente.

2 fazem acompanhamento regular com a psicologia somente.

133




Anexo 6: Instrumento Kidney Disease Quality of Life (KDQOL-SF).

Versdo Conciliada por Priscila Silveira Duarte e colaboradores.

Sua Saude
_ e _
Bem-Estar

Doeng¢a Renal e Qualidade de Vida (KDQOL-SF™ 1.3)

Esta € uma pesquisa de opinido sobre sua saude. Estas
informacdes ajudardo vocé a avaliar como vocé se sente e a sua
capacidade de realizar suas atividades normais.

Obrigado por completar estas questoes!
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ESTUDO DA
QUALIDADE DE
VIDA PARA
PACIENTES EM
DIALISE

Qual € o objetivo deste estudo?

Este estudo esta sendo realizado por médicos e seus pacientes em diferentes paises.
O objetivo é avaliar a qualidade de vida em pacientes com doenca renal.

O que queremos que vocé faca?

Para este estudo, n6s queremos que vocé responda questdes sobre sua salde, sobre
como se sente e sobre a sua historia.

E o sigilo em relacdo as informacdes?

Vocé ndo precisa identificar-se neste estudo. Suas respostas serdo vistas em
conjunto com as respostas de outros pacientes. Qualquer informacdo que permita
sua identificacdo sera vista como um dado estritamente confidencial. Além disso,
as informac0es obtidas serdo utilizadas apenas para este estudo e ndo serdo liberadas
para qualquer outro prop6sito sem o seu consentimento.

De que forma minha participacao neste estudo pode me beneficiar?

As informac6es que vocé fornecer vao nos dizer como vocé se sente em relacdo ao
seu tratamento e permitirdo uma maior compreensao sobre os efeitos do tratamento
na salde dos pacientes. Estas informacOes 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 afetard o tratamento fornecido a vocé.
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Sua Saude

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

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

sua resposta.]

| Excelente Muito Boa Boa Regular Ruim |

11 [12 013 4 []s

2. Comparada hd um ano atrds, como vocé avaliaria sua satde em geral agora?

Muito melhor Um pouco Aproxima- Um pouco pior  Muito pior agora
agoradoque hA melhoragorado damente igual hA& agora do que h& do que hd um
um ano atras que ha um ano um ano atras um ano atras ano atras
atras
T T T T T
11 12 13 (14 (15
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w

Os itens seguintes sdo sobre atividades que vocé pode realizar durante um dia normal. Seu estado
de saude atual o dificulta a realizar estas atividades? Se sim, quanto? [Marque um [X] em em
cada linha.]

Sim, Sim, Nao, ndo
dificulta dificulta dificulta
muito um pouco nada
Atividades que requerem muito esforco, como corrida, levantar T T T
objetos pesados, participar de esportes que requerem muito
esforgo
.................................................................................................... |:| . |:| 2|:| 3
Atividades moderadas, tais como mover uma mesa, varrer o
ch&o, jogar boliche, ou caminhar mais de uma hora
.................................................................................................... (11 [ 213
Levantar ou carregar compras de L1, (]2, []3
SUPEIrMErCado.....ccccveivveieirceeee e
Subir varios lances de escada.......... L1, (]2, []3
Subir um lance de escada ............... L1, (]2, []3
Inclinar-se, ajoelhar-se, ou curvar-se I A (]2, []3
Caminhar mais do que um quilémetro I L2, []3
Caminhar varios quarteirdes I L2, []3
Caminhar um quarteiréo I L2, []3
Tomar banho OU VESEIF-SE ...cveveeeee veeeeeeeeeeeeeeeeereeeeen, L1, (]2, 13
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Durante as 4 ultimas semanas, vocé tem tido algum dos problemas seguintes com seu trabalho ou

outras atividades habituais, devido a sua saude fisica?

Vocé reduziu a quantidade de tempo que passa trabalhando ou em

outras atividades

Sentiu dificuldade no tipo de trabalho que realiza ou outras

atividades

Teve dificuldade para trabalhar ou para realizar outras atividades
(p.ex, precisou fazer mais esforco)

Sim N&o |
T T
I 12
I 12
[ [ 12
[ [ 12

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)?

Reduziu a guantidade de tempo que passa trabalhando ou em outras

atividades

Trabalhou ou realizou outras atividades com menos_atencdo do que

de costume.

Sim N&o |
I [ 12
I [ 12
I [ 12
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6. Durante as 4 Ultimas semanas, até que ponto os problemas com sua salde fisica ou

emocional interferiram com atividades sociais normais com familia, amigos, vizinhos, ou grupos?

Nada Um pouco Moderada-mente Bastante Extrema-
mente
T T T T T
11 [12 [13 [14 [15

7. Quanta dor no corpo vocé sentiu durante as 4 tltimas semanas?

Nenhuma Muito Leve Mode-rada Intensa Muito Intensa
leve
T T T T T T
1 12 13 4 15 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 Moderada- Bastante Extremamente
mente
T T T T T
11 [12 [13 04 5
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Estas questdes sdo sobre como voceé se sente e como as coisas tem acontecido com vocé durante as
4 ultimas semanas. Para cada questdo, por favor dé uma resposta que mais se aproxime da forma

como vocé tem se sentido .

Durante as 4 Ultimas semanas, quanto tempo...

Todo o
tempo
T

Vocé se sentiu cheio de vida?
.................................................. [
Vocé se sentiu uma pessoa
muito nervosa? (J1..........
Vocé se sentiu tdo "para baixo"
gue nada conseguia anima-lo?
.................................................. [
Vocé se sentiu calmo e
tranquilo? Ll
Vocé teve muita energia?
.................................................. [
Vocé se sentiu desanimado e
deprimido?
.................................................. [
Vocé se sentiu esgotado (muito
cansado)?
.................................................. [
Vocé se sentiu uma pessoa [
feliz?
Vocé se sentiu cansado? [

A maior Uma Alguma
parte do boa parte do
tempo parte do tempo
tempo
T T T
N I [ (13, (14
N I [ (13, (14
B I [ L3, []4
B I [ L3, []4
N I [ (13, (14
N I [ (13, (14
N I [ (13, (14
B I [ L3, []4
N I L3, []4

Uma Ne-nhum
pequena mo-
parte do mento

tempo

T T
............. 15.......[]]6
............. 15.......[]]6
............. ]5....[]6
............. ]5.....[]6
............. 15........[]]6
............. 15........[]]6
............. 15........[]]6
............. ]5.......[]6
............. ]5..........[]6
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10.

11.

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.)?

Todootempo A maior partedo Alguma parte do Uma pequena Nenhum
tempo tempo parte do tempo momento
T T T T T
11 [12 [13 [14 [15

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

Sem duavida Geralmente Nao Geralmente
verdadeiro verdade sei Falso
Parece que eu fico T T T T
doente com mais
facilidade do que outras
pessoas
-------------------------------------- 2 0 20 B [ 4
Eu me sinto tao
saudavel quanto
qualquer pessoa que
conhego T M T ...
Acredito que minha
salde vai piorar
""""""""""""""""""" Ll A 2 A B [ 4
Minha salde esta
excelente [ L2, [ T (4.

Sem divida,
falso

141



Sua Doencga Renal

12. Até que ponto cada uma das seguintes declaracoes é verdadeira ou falsa para vocé?

Sem davida

Verdade-iro

a Minha doenca renal T

interfere demais com a

minha vida

...................................... (]1.......
b Muito do meu tempo é

gasto com minha

doenca renal

...................................... 1.
c Eu me sinto

decepcionado ao lidar

com minha doenga

renal

ena 01
d Eu me sinto um

peso para minha familia

...................................... 01

Geral-mente
Verdade

Nao Geral-mente
sei falso

T T
C]3ii, (4.
13, (4.
[ T (4.
13, (4.

Sem duvida
Falso
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13.

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
momento

Vocé se isolou ( se afastou) T
das pessoas ao seu redor?
........................................... I ——
Vocé demorou para reagir
as coisas que foram ditas
ou aconteceram?
........................................... e
Vocé se irritou com as
pessoas proximas?
........................................... e
Voce teve dificuldade para
concentrar-se ou pensar?

[
Vocé se relacionou bem
com as outras pessoas?.
........................................... e
Vocé se sentiu confuso?
........................................... [

Uma
pequena
parte do

tempo

Alguma
parte do
tempo

Uma

boa
parte do
tempo

A maior
parte do
tempo

Todo o
tempo
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Né&do me
incomodei de

forma alguma
T
a Dores
nusculares? (]1.........
b Dor no peito? 1.,
c Céibras? 1.
d Coceira na pele? (]1.........
e Pele seca? (]1.........
f Falta de ar? 1.
g Fraqueza ou tontura? [
h. Falta de apetite? (]1.........
i Esgotamento (muito cansaco)?
[
j Dorméncia nas maos ou pés L1
(formigamento)?
k Vontade de vomitar ou
indisposicao estomacal? (J1........

| (Somente paciente em hemodiélise)

Problemas com sua via de
acesso (fistula ou cateter)? 1

m (Somente paciente em didlise peritoneal)
Problemas com seu catéter?

Efeitos da Doenca Renal em Sua Vida Diaria

Fiquei um Incomodei

pouco de forma

incomoda-do  moderada
........... 2 3
........... 2 3
........... 2 3
........... 2 3
........... 2 3
........... 2. 3
........... 2. 3
........... 2 3
........... 2 3
........... 2. 3
........... 2 3
........... 2 3
........... 2 3

-me Muito

Extrema-

incomoda-do mente

incomoda-do
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15.

Durante as 4 Ultimas semanas, quanto vocé se incomodou com cada um dos seguintes problemas?

15.

Algumas pessoas ficam incomodadas com os efeitos da doenga renal em suas vidas diarias, enquanto
outras ndo. Até que ponto a doenga renal Ihe incomoda em cada uma das seguintes areas?

Diminuicéo de ligiido?

Sua capacidade de
trabalhar em casa?

Sua capacidade de
viajar?

Depender dos médicos e
outros profissionais da
saude?

Estresse ou
preocupacdes causadas
pela doenca renal?

Nao incomoda  Incomodaum  Incomoda de Incomoda Incomoda
nada pouco forma muito Extrema-mente
moderada
T T T T T

T [ I — I S []5
L Lo, . I IT— (4, []5
[ (12, [ T [ S []5
[ (12, [ T [ S []5
L Lo, ]2, I I ST []5

[ oo (12, [ [ S (15
[ T (12, [ [ S []5
[ T (12, [ T [ S []5
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As préximas trés questdes sdo pessoais e estdo relacionadas a sua atividade sexual, mas suas respostas sao

importantes para o entendimento do impacto da doenca renal na vida das pessoas.

16. Vocé teve alguma atividade sexual nas 4 dltimas semanas?

(Circule Um NUmero)

NEO o 1 - ~
Se respondeu nao, por favor pule
SIM s 2 ~
para a Ouestdo 17
Nas ultimas 4 semanas vocé teve problema em:
Nenhum Pouco Um problema Muito Problema
problema problema problema enorme
T T T T T
a  Ter satisfacdo sexual?
"""""""""""""""""""""" Ol 2 e A 3. 4 15
b Ficar sexualmente excitado
(@)? [ [ L2, L3, [ SO 15

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 nimero 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
ndmero.]

| Muito ruim Muito bom
T

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

0
|
0 0O OO O O o o o o o
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18. Com que freqiiéncia, durante as 4 Ultimas semanas Vocé...

Nenhum Uma Alguma Umaboa A maior Todo o
momento pequena parte do partedo  parte do tempo
parte do tempo tempo tempo
tempo
a  Acordou durante a noite e T T T T T T
teve
dificuldade para voltar a
dormir? ET— (2 (13 (4. (15 (6
b Dormiu pelo tempo
necessario? [ . (12, (13, (4. (15, []6
c Teve dificuldade para ficar
acordado durante o dia?
........................................... Ot 0203 040516

19. Em relagdo a sua familia e amigos, até que ponto vocé esté satisfeito com...

Muito Um pouco Um pouco Muito satisfeito
insatisfeito insatisfeito satisfeito
a A quantidade de tempo que T T T T
vocé passa com sua familia e
amigos?
.................................................. |:| 1|:| R |:| B |:| 4
b O apoio que vocé recebe de sua
familia e amigos?
.................................................. Ll [ 2 [ 3 e L1 4
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20. Durante as 4 Ultimas semanas, vocé recebeu dinheiro para trabalhar?

Sim Néo
T T
1 ]2

21. Sua saude o impossibilitou de ter um trabalho pago?

Sim Nao
T T

11 2

22. No geral, como vocé avaliaria sua saude?

A pior possivel Meio termo entre pior e
(tdo ruim ou pior do que melhor
estar morto)

1 2 3 4 6

A melhor
possivel

| i
o o o o o o o

Satisfacdo Com O Tratamento

23. Pense a respeito dos cuidados que vocé recebe na didlise. Em termos de satisfacdo, como vocé
classificaria a amizade e o interese deles demonstrado em vocé como pessoa?

Muito Ruim Regular Bom Muito bom
ruim
T T T T T
[J1 L2 L3 []4 s

Excelen-te O melhor
T T
(l6 7
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24, Quanto cada uma das afirmac6es a seguir é verdadeira ou falsa?

Sem duvida Geralmente N&o sei
verda- verdade
deiro
a O pessoal da dialise me T T T
encorajou a ser o mais
independente possivel
[ [ 13
b O pessoal da dialise
ajudou-me a lidar com
minha doenca renal [ L2, []3

Obrigado por vocé completar estas questdes!

Geralmente Sem divida
falso

falso
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Anexo 7: Manual para uso e correcao do Instrumento Kidney Disease Quality
of Life (KDQOL-SF).

KIDNEY DISEASE QUALITY OF LIFE SHORT FORM (KDQOL-SFT™), Version 1.3:
A Manual for Use and Scoring

CONTENT OF THE KDQOL-SFTM 1.3

The Kidney Disease Quality of Lifs (KDQOLTM) Instrument is a self-report measure
developed for individuals with kidney disease and on dialysis {Hays, Kallich, Mapes,
Coons, & Carter, 1994). Despite the outstanding psychometric performance of the
KDQOLT™, some investigators may been reluctant to use it because of its length. This
document summarizes the selection of a shornt-form item set for the kidney disease-
targeted portion of the KDGQOL™™, The KDQOL-SF™ 1.3 includes 43 kidney-disease
targeted items as well as 36 items that provide a generic core and a overall health rating
item. KDQOL-SF™ 1.3 differs from KDQOL-S 1.2 by adding a screening item
about sexual activity.

The KDQOL-SF™ 1.3 disease-targeted items focus on particular health-related
concems of individuals with kidney disease and on dialysis: Symptom/problems (12
itams}, Effects of kidney disease on daily life (8 items), Burden of kidney disease (4
itams), Work status (2 itemns), Cognitive function (3 items), Quality of social interaction
(3 itarms), Sexual function (2 iterns), and Sleep (4 items). Also included are three
additional quality of life scales: Social support (2 teams), Dialysis staff encouragement
(2 iterns), and Patient satisfaction (1 itemn). The KDQOL-5F™ 1.3 also includes a 36-
itemn health survey (RAND 36-ltem Health Survey 1.0 or SF-36TM) as the generic core
(Hays, Sherbourne, & Mazel, 1983; Ware & Sherboume, 1992), consisting of eight
multi-itern measures of physical and mental health status: physical functioning (10
iterns), role imitations caused by physical health problems (4 items), role limitations
caused by emotional health problems (3 itemns), social functioning (2 iterns), emotional
well-baing (5 items), pain (2 items), enargy/fatigue (4 items), and general health
perceptions (5 items). The final item, the overall health rating item, asks respondents to
rate their health on a 0-10 response scale ranging from "worst possible (as bad or worse
than being dead)" to "best possible health."

The 80 KDQOL-SF™ 1.3 items (see items 1-24b in the Appendix) take about 16
minutes to complete. A recommendad set of background items is also provided (see
items 25-38 in the Appendix).

FIELD TESTING

To "leam the vocabulary and discover the thinking pattern® of those with kidney diseass
(Krueger, 1988, p. 39), we conducted threa focus groups with patients and one focus
group with staff at dialysis centers. The first focus group included three malas and one
farnale currently on hemodialysis {two had tried peritoneal dialysis previously and three
had had transplants). The second group consisted of three females and one male (one
fernale left early because her ride was waiting). This patient population had a diversity
of kidney disease history: three were currently on hemodialysis (two had renal
transplants previously, one had tried peritoneal dialysis) and one was on peritoneal
dialysis (and had had a transplant). The third group consisted of four females and one

KDQOL-SFT™ User's Manual, Version 1.3 Copyright © RAND 1996, 1996, 1997 Page 2.
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mals, all currently on paritonsal dialysis (two had had a transplant and two had been on
hemodialysis). All focus groups wers run using a standardized protocol with open-
ended questions and discussion.

Comments from focus group participants indicated that many were tired and had trouble
concentrating on dialysis days. Several participants indicated that in the beginning they
had overly optimistic expectations about how they would feel before starting dialysis
(they thought that the machine would "retum them to normal®). All wera very sick and
nauseous when they first started dialysis, but over time nausea bacame less common
and they developed strategies for coping with the treatment and symptoms (e.g., eating
only donuts before dialysis, eating saltines to seftle the stomach). A common theme
among participants was that kidney disease reduced the number of "good hours® in their
day, thereby diminishing the quality of their life. In addition, focus group members often
stated that they did most of the same activities as other people, but they just do less of
them on a given day and did them more slowly. They emphasized the importance of
moderation and acceptance of their limitations,

Based on these focus group interviews and a review of the literature on quality of life
among kidney disease patients (e.g., Kurtin et al., 1992; Kurtin & Nissenson, 1893;
Kutner, Brogan, Kutner, 1986; Laupacis et al., 1991; Levin, Lazarus, & Nissenson,
1993; Whittington, Barradell, & Benfield, 1993), we designed the KDQOLTM,

The KDQOL™ includes multi-item scales targeted at particular health-related concems
of individuals with kidney disease and on dialysis: Symptom/problems (34 items),
Effects of kidney disease on daily life (20 items), Burden of kidney disease (4 items),
Cognitive function (6 items), Work status (4 items), Sexual function (4 items), Quality of
social interaction (4 items), and Sleep (9 items). Also included are three additional
quality of life scales: Social support (4 items), Dialysis staff encouragement (6 items),
and Patient satisfaction (2 items).

The symptom/problem list assesses the extent of bother (Not at AN, Somewhat,
Moderately, Very Much, Extremely) during the last 30 days in terms of issues
particularly relevant to patients with kidney disease including soreness in muscles, pain
(joint, back, chest), headaches, cramps during dialysis, bruising, itchy skin, shortness of
breath, dizziness, lack of appetite, excessive thirst, numbness in hands or feet, trouble
with memory, blurred vision, nausea, and clotting or other problems with the access site.
Effects of kidney disease on daily life were assessed using the same five-point
rasponse scale used for the symptom/problem list and included restrictions on fluid and
dietary intake, and impact on work, carrying out family responsibilities, travel, lifting
objects, personal appearance, and time available to get things done. The burden of
kidney disease scale assesses perceptions of frustration and interference of kidney
disease in one's life using a definitely true to definitely false response scale (interferes
too much with life, too much time spent dealing with it, feel frustrated dealing with it, feel
like & burden on family).

Work status is measurad in tarms of whether each person was able to work full- or part-
time, was working, and the number of months worked for pay in the past 12 months.
The cognitive function items are indicators of impaired-thinking derived from the SIP
(Bergner et al., 1981; Stewart et al., 1982). Adopted directly into the questionnaire
were: the quality of social interaction scale from the Functional Status Questionnaire

KDQOL-8FT™ User's Manual, Version 1.3 Copyright © RAND 1995, 1996, 1997 Page 3.
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{Jette ot al., 1986), the MOS sexual function scale (Sherbourmne, 1992), the SIP sleep
subscale (Bargner et al., 1981), and a social support scale previously developed
(Devinsky et al., 1985). Six items were written de novo for this study to assess the
extent to which dialysis staff encourage patients to be independent and lead as normal
a life as possible. Patient satisfaction was evaluated using two items culled from
existing measures (Coulter, Hays, & Danielson, 1994; Marshall & Hays, 1994),

To help select the KDQOL-SF™ items, the KDQOL™ scale scores ware regressed on
the tems composing theam and Goodnight's maximum R-squared improvement
procedure was employed to select a subset of itemns (Hocking, 1976). The Goodnight
procedura uses a forward salection procass to tast the effects of switching differant
pairs of variables on the total amount of variance explained, starting by finding the one
variabla that produces tha largest B-squared value. Then, controliing for the variable
already In the equation, the variable that yields the greatest increase in R-squared is
added. This stepwisa process was repeated for aach scale until enough itams were
identified to account for approximately 90% of the variance in the long-form scale score.

The stepwise analysis was performed in the overall sample and in two random halves of
the sampla, but tha resulits of the split sample analysis are not used as the sole basis for
itern selection because the reduction in sample size due to splitting makes the results
somawhat instable. Rather, we use the split samples to provide cross-validated
R-squared estimates for the correlation betwean the KDQOL-SFT™ 1.3 and the
KDQOL™ jong-form scales. Many of the tems that were selected based on the overall
sample would also be selected from results of both split samples.

The items identifiad in the regression analysis are listed in Table 1 along with the
R-squared values for “predicting” the KDQOLTM scales after adding items sequentially
to the model. R-squared values ranging from 0.89 (social support) to 0.95 (burden of
kidney disease, quality of social interaction) were obtained for models including from
one (patient satisfaction) to six (symptom/problems) items. To enhance content validity,
we supplemented these empirically identified ems with six additional

(cramps, itchy skin, shoriness of breath, lack of appetite, nausea or upset stomach,
problems with your access or catheter site), three additional effects of kidnay disease
(fluid restrictions, diatary restrictions, travel restrictions), one additional burden of kidney
disease (too much of my time is spent dealing with my kidney diseasa), and an item
assessing the ability to work full-time,

We modifiad some of the items selected for the KDQOL-SF™ as a result of feedback
from international consultants to the Baxter Renal Outcomes Study (Jordi Alonso,
Giovanni Apolone, Monika Bullinger, Shunichi Fukuhara, Alain Leplége). For example,
the response scale anchors for item 17 were changed to Very Bad and Vary Good. We
also added explanatory material to this sleep item to help respondents answer it. In
addition, we replaced the other three sleep items with three items (18a-c) from the MOS
sleep scale (Hays & Stewart, 1992). Similarly, we substituted two new dialysis staff
encouragement items (24a.b) for the previous items. Finally, the wording of the sexual
function ttemns (16a, b) and social support tems (12a, b) was improved.

Intemal consistency reliability estimates (Cronbach, 1951) for the KDQOL-SF™ scales
and correlations of these abbraviated scales with their corresponding KDQOL™ scales

KOQOL-SFTM Uger's Manual, Version 1.3 Copyright © RAND 1995, 1996, 1997 Page 4.
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in the two split samples are provided in Table 2.

SCORING RULES

Precoded numeric values for responses on some of the KDQOL-SFTM items are in the
direction such that a higher number reflects a more favorable health state. For
example, a response of "Mone of the time” for tem 10 corresponds to a precoded value
of *5." However, precoded values for some of the items on the KDQOL-SF™ are in the
direction such that a smaller number reflacts a more favorable health state. For
example, a response of "Not at all* for itern 6 is a more favorable state and corresponds
to a precoded value of *1."

The scoring procedure for the KDQOL-SFTM first transforms the raw precoded numeric
values of items to a 0-100 possible range, with higher transformed scoras alway's
reflacting better quality of life. Each item is put on a 0 to 100 range so that the lowest
and highest possible scores are set at 0 and 100, respactively. Scores reprasent the
percentage of total possible score achieved. Table 3 providas the recoding necessary
for the majority of the KDQOL-SFT items.

Four of the KDQOL-SF™ items (not listed in Table 3) require additional instructions.
lterm 17 and 22 need to be multiplied by 10 to put them on a 0-100 possible range. em
23 is on a 1-7 precoded range. To recode this item, subtract 1 (possible minimum) from
the precoded value, divide the difference by & (difference betwean possible maxirmurm
and minimum), and then multiply by 100. ltem 16 needs to be considered with creating
the sexual function scale (see below).

In the second and final step in the scoring process, items In the same scale are
averaged togather to create the scale scores. Table 4 lists the items averaged togather
to create each scale. Items that are left blank (missing data) are not taken into account
when calculating the scale scores. Hence, scale scores represent the average for all
temns in the scale that the respondent answered. H the answer to item 16 is "no," the
sexual function scale score should be coded as missing.

As shown in Table 5, internal consistency reliability estimates for the KDQOL-SFTM
kidney disease-targeted scales exceeded 0.80, with two exceptions (0.68 for cognitive
function, 0.61 for guality of social interaction). Mean values for the kidney disease-
targeted scales ranged from 25.26 (work status, 5D = 37.82) to 79.11 (cognitive
function, SD = 19.75) on the parcent of total possible (0-100) scores. Reliability
astimates for the eight scales of the 36-item health survey were also quite acceptable
and ranged from 0.78 1o 0.92. Reliability estimates and average scores for the 36-item
health survey pain and general health scales were very similar when scored using the
RAND (Hays et al., 1993) or SF-36™ (Ware, 1993) scoring algorithms, although the
RAMD scoring yielded somewhat higher values for the pain scale, as previously noted
(Hays et al., 1993, 1984).

KOQOL-SFTM Usars Manual, Version 1.3 Copyright & RAND 1995, 1996, 1907 Fage 5.
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Anexo 8: Termo de anuéncia institucional.

ESCOLA DE SAUDE
sua i ()

ASSOCIACAO BENEFICENTE SANTA CASA DE CAMPO GRAND
TERMO DE ANUENCIA INSTITUCIONAL (TAI) E

DECLARAGAO DE INFRAESTRUTURA

Declaramos, por estarmos cientes e de acordo, que autorizamos a realizago da pesquisa sob o
titulo: AS DIFERENTES PERCEPGOES DE QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES
TRANSPLANTADOS RENAIS E EM LISTA DE ESPERA PARA O TRANSPLANTE, sob a
responsabilidade da pesquisadora Fernanda Lourengo Esteves Corréa da Silva Cava, com
supervisdo da orientadora Prof. Dr’. Heloisa Bruna Grublts, tendo como objetivo analisar as
diferentes percepgbes sobre a qualidade de vida do paciente renal cronico que esta em lista de espera
por um transplante renal e os paclentes renais cronicos que estdio transplantados, no periodo de maio
a outubro de 2023, nos ambulatérios de transplante renal do setor de Hemodiélise. Ressaltamos
que a pesquisa devera ser iniclada apds a aprovagdo pelo Sistema CEP/CONEP.

Declaramos ainda conhecer e cumprir ao estabelecido nas resolugBes pelo Conselho Nacional
de Salde (CNS) n® 466/2012, n® 510/2016 e n® 580/2018, Norma Operacional n° 001/2013 e, na Lei
Geral de Protecdo de Dados (LGPD) 13.709/2018. Firmo o compromisso Institucional de apoiar o
desenvoivimento deste estudo e informo que esta inslituigdo estd ciente de suas responsabilidades e
do seu compromisso referente ao resguardo e sigllo dos dados, seguranga e bem-estar dos
participantes envolvidos na pesquisa, dispondo de infraestrutura necessaria para assegurar lais
condigbes.

Ressaltamos que esta instituigio nio recebe qualquer tipo de remuneragao por esta autorizagdo
€ que a mesma, caso necessario, podera ser revogada a qualquer momento, se comprovadas
atividades que causem danos ou prejuizos a esta Institui¢lio efou ao participante de pesquisa.

Campo Grande/MS, 15 de margo de 2023.

VZMK (. /»Méw

Médica Responsave| pelo gode Tra
] - "

' o .o
- ~-7“,,'r'?'7'.'"“. Y Soira
‘ SAME - : :
\ Danilo Pales da S. Acosta
v — Gerente de T).
William Leite Lemos Junior Santa Casa ge Campo Grands

r Técnico

Assocachko Beneicenite Santa Casa de Campo Grande  Rua Edusdo Sanios Peresra, 88, Contro
CEP: TO00R-251, Campo GrandeMS. Fone: (67) 3322-4000
Escolo do Saioe Swts Cosa do Compo Grande: Av. Mo Geonsc, 421, Centro
CEP: T9002-005, Campo GrandeWS, Fone (67) 3322.4331
E-mal pes quaaidyanic amaog o e
11
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Anexo 9: Parecer Consubstanciado do CEP UCDB

UNIVERSIDADE CATOLICA Plataforma
DOM BOSCO - UCDB %M

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: As diferentes percepcies de qualidade de vida em pacientes ransplantados renais e
am lisla de espera para o transplanta.

Pesquisador: Fernanda Coméa

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 69184723.7.0000.5162

Instituicao Proponente: Universidade Caldlica Dom Bosco
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 6.037 565

Apresentacdo do Projeto:

As informagdes referentes aos lopicos 'Informagies do Projelo’ foram extraidos do documento
"PBE_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_PROJETO_Z10008B_pdf, postado pela aulora.

"Esle Projeto de Pesguisa foi idealizado a partir da experiéncia profissional da pesguisadora, enguanto
psicaloga do setor da hemodialise de um grande hospital. Ao vivenciar os impaclos causados na vida dos
pacientes apds o diagndslice de doenga renal crdnica @ acompanhar sua rolina de tratamento &
axpeclativas de melhora com a possibilidade de transplante de rins. Observa-se o gquanto a percepgio de
qualidade de vida & diferenciada pelos pacientes ja ransplantados e os que esparam pelo transplante. O
objelivo geral & analisar as diferentes percepgdes sobre a qualidade de vida do paciente renal crinico que
asta em lista da espera por um transplante renal @ o pacienias renais cronicos que ja estao transplantados.
A pasquisa se realizard nos ambulaldrios hospilalares que asles pacientes fazem parle, sendo eles o de pré
-transplants renal (pacientes anles do transplants) & pas-ransplante renal (pacientes ja ransplantados), os
pacientes sardo convidados a parliciparao da pesquisa da maneira volunlarna, respondendo ao questionario
de Qualidade de Vida para renais cronicos, o KDQOL-SF, que & validado e de dominio publico & uma
antravisia samiastruturada para qua a gquestio sobre como a qualidade de vida das pessocas com doanga
renal cronica & afelada enquanto estio am uma lista de espara por um transplante renal & s ha melhoria
significativa apds seram transplaniadas, possa ser respondida. Que ao final da pesquisa possa contribuir

com a malhoria dos sarvigos prestados
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ao paciente, repassando informacies importantes a equipe do setor visando o aprimoraments & eficacia do

atendimanto.”

Objetivo da Pesquisa:

Az informacbes referentes aos lopicos 'Informacies do Projeto” foram exlraidos do documenlo
"PE_INFORMACOES _BASICAS DO_PROJETO_2100088. pdl, postade pela autora.

*Oibjativa Primaria:

Analisar as diferentes percepctes sobre a qualidade de vida do paciente renal crénico gue estd em lista de
aspara por um transplante renal @ oS pacienles nenais cronicos gue aslao transplantados.

Objetivo Secundario:

*Tracar o parfil sociodemografico e ocupacional dos pacientes com doenga renal cronica. =Avaliar a
qualidade de vida de pacientes transplantados renais & am lisla de espera para o lransplante renal atraves
de suas percapctas pela entrevista semiestrulurada a instrumento KDQOL-SF. «Levantar as expectativas
am relagio ao transplante renal e as possibilidades de melhoria em sua qualidade de vida. =ldentificar o
impacio da doenga renal em sua vida didria. *Conhecer a percepgio de satisfacio em relagio ao tratamento
submelido, saja a dialss ou o transplanta®

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Az informagfes referentes aos tdpicos 'Informagies do Projeto” foram exiraidos do documento
"PE_INFORMACOES BASICAS DO _PROJETO_Z100086. pdi, postado pela autora.

"Riscos: Caso o paciente se sinta desconforiavel, ele podera deixar de participar da pesquisa em gualguer
momenta, sam gua haja prejuizos para si. Assegurando-lhe gue sua identidade sera preservada, caso o
paciente sinla gue foram despertadas emocdes e senlimenios nocivos e desajar alendimentio psicologico,
asle podera ser ofartado e acolhido pela pesquisadora por ser psicdloga no selor pesquisado, sam que
interfira na pesquisa @ no atendimento pelo ambulatério ac gual pertence.

Beneficics: Prefende-se contribuir com o conheciments aprofundado da realidade especifica em que vivem
as pessoas com doenga reanal cronica, possibilitando desta maneira uma malhoria nos atendimentos
prestados pelos profissionais que as atendem no ambulaldrio de transplante renal da Santa Casa, a medida
que de forma andnima os resultados e reflexdes forem disponibilizados para a comunidade cientifica e
profissional. A equipe envalvida com os atendimentos a esses pacientes poderd oporiunamente, no decorrer
da pesquisa, compréandaram mais aprofundada mente suas caracleristicas no gque diz respaitos aos
desafios que se enfrenia ac descobrir uma doenca crinica capaz de incapacitar alguns setores da vida
destes pacientes. Melhorando o atendimento de forma sensivel & humanizada em cada moemento de

interagdo com o pacienta.”
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ASSOCIACAO BENEFICENTE
= cer/aeca  SANTA CASA DE CAMPO %ﬂmﬁﬂrw
4 SANTA CASA GRANDE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituigdo Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: As diferentes percepcies de qualidade de vida em pacientes transplantados renais e
am lista de espara para o transplante.

Pesquisador: Fernanda Coméa

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 69184723 7.3001.0134

Instituicdo Proponente: ASSOCIACAD BENEFICENTE SANTA CASA DE CAMPO GRANDE
Patrocinador Principal: Financiamenta Proprio

DADOS DO PARECER

Mimero do Parecer: 6.124 538

Apresentacdo do Projeto:

As informagies elencadas na “Apresentagio do Projeto”, "Objelive da Pesquisa™ e “Avaliacio dos riscos e
beneficios™ foram reliradas do arquivo Informagées Basicas da Pesquisa, arquivo intitulade como
“PE_INFORMAGOES_BASICAS _DO_PROJETO_2134162 pdr, datade em 16/05/2023.

RESUMO: Este Projeto de Pesquisa foi idealizado a partir da experiéncia profissional da pesquisadora,
enquanio psicologa do setor de hemodiadlise de um grande hospilal. Ao vivenciar o5 impacios causados na
vida dos pacientes apos o diagnostico de doenga renal crinica e acompanhar sua rotina de tratamento a
axpectativas de melhora com a possibilidade de transplante de rins. Observa-se o quanto a percepsio de
qualidade de vida & diferenciada pelos pacientes ja transplaniados e os que esperam palo transplante. O
abjetive geral & analisar as diferenles percepgies sobra a qualidade de vida do paciente renal cranico que
asla em lista de espera por um transplante renal e os pacientes renais cronicos que ja estdo ransplantados.
A pasquisa se realizard nos ambulatdrios hospilalares que esles pacientes fazem parte, sendo ales o de pré
-transplante renal (pacientes anles do transplanie) @ pas-transplante renal (pacientes ja ransplantados), os
pacienies serdo convidados e parlicipardo da pesquisa de maneira voluniaria, respondendo ao questionario
de Qualidade de Vida para renais cronicos, o KDQOL-SF, que é validado e de dominio pablico @ uma
antrevisla semiesiruturada para que a questdo sobre como a qualidade de vida das pessoas com doenca

renal crénica & alelada enquanto esldo em uma lista de
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aspera por um transplante renal @ se ha melhoria significativa apds serem transplaniadas, possa ser
respondida. Que ao final da pesquisa possa contribuir com a malhoria dos servigos prestados ao pacientea,

repassando informagdes importantes a equipe do setor visando o aprimoramento @ eficacia do atendimanto.

INTRODUGAD: As pessoas acomatidas por problemas renais cronicos, enfrentam um impacto significativo
am sua rotina de vida, o problema, a principio de natureza fisica, interfere direlamenta na saldde emocional
a qualidade da vida do sujeito. Para Martins & Cesaring {2005), a atividade laboral & social & drasticamente
allerada apos a descoberta da doenga gque passa por possiveis ratamentos ambulaloriais, nos quais dislas
alimentares & medicacdes sdo implementadas até a necessidade de um fratamento substitutivo a fungao
renal. O doente renal crdnico, na maiona dos casos sera submelido a sessdes da hemodialise, que &
realizada afravés de uma maguina gue fillra o sangue retirando alguns residuos prejudiciais 8 saide & o
axcesso da liguido que o organismo j& ndo & mais capaz de eliminar através da fillragem dos rins. E
nacessano que a passoa asteja conecltada a uma maquina de dialise por 3 a 5 horas, por palo menos 3
vezes na semana, esta frequéncia exigida dificulta que o paciente mantenha sua rotina de trabalho, viagens
a outros afazeres, dessa forma podemos pensar o quanto afela sua qualidade de vida e salde psiguica.
Martins & Cesarine (2005) colocam gue "o tratamento hemodialitico & responsavel por um cotidiano
mondlono a restrito, & as alividades desses individuos s3o limitadas apds o inicio do tratamanto,
favorecendo o sedentarismo” Dentre as allemativas de tratamento para estes pacientes esta o transplante
remal, no qual um Srg&o saudavel & recebido pelo paciente através de um doador vivo ou falecido. Para que
possa ransplantar, o paciente passa por um procasso que envolve divarsas consultas, tais como: madicas,
sociais e psicoldgica. Ma consulta psicoldgica & feito um levantamento das percepcdes em relagdo a
descoberta da doenga, adaptagdes ao tratamento dialitico @ as motivagies que o fazem desajar o
transplante. Como o transplante n@o & um fratamento curativo, o paciente continua sendo acompanhado em
um ambulatario, garalmente pelos masmos profissionais, @ assim a8 possivel levantar as mudangas que o
transplante pode frazer em sua vida & tragar um panorama entre as expeclativas antes do transplante & as
parcepcies apds o fransplante, havendo ou ndo um impacto em sua qualidade de vida. A aluagdo como
psicologa hospitalar oporiuniza o acompanhamento do paciente desde sua rolina no sator de hemodialise,
até gquando esse paciente inicia o processo de alegibilidade para o transplante. A alegibilidade de um
pacienta para o lransplante passa por consultas madicas a psicoldgicas @ uma séfie de exames clinicos até

sua insargSo am uma lista individuos a aspera da
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um doador compaltivel A possibilidade de transplantes por doador vivo aconlece geralmenta com pacientes
que possuam graw de parenlesco com o pacients receplor do drgdo. Este paciente doador tambem passara
por uma série de consullas exames para que sua compalibilidade seja alestada e o transplante seja
realizado. Para que a pessoa possa doar um de saus fins, passa por um processo rigoroso a fim de alestar
suas condigSes fisicas & emocionais e consequente cerificacio de que a pessca o faz de acordo com seu
desejo altruista. Apds transplantado o paciente conlinua sendo acompanhado em consultas médicas e
quando necessanio em consullas psicoldgicas. Mas consultas psicoldgicas pos fransplantes se objeliva a
adaplacdo do paciente a nova realidade, ndo obstanie o paciente traz diversos conteddos parliculares de
sua subjelividade gue serdo objetos da pesquisa, como adaplacdo a vida laboral, mudangas am sua
qualidade de vida & sinais de esiresse e depressdo. Conforme Martins & Cesaring (2005), 580 indmeras
perdas & mudangas psicossociais que esses pacientas vivenciam ao longo do trataments, que interferam na
sua qualidade de vida tais como: perda de emprego, alleragdo na imagem corporal, restrigies alimentares.
E com isso o esludo da qualidade de vida & um importante indicador na avaliacdo da efelividade de
tratamentos e intervengies em sadde. Porédm como coleca Ciconalli (2003), com 0% avangos nos
tratamentos & diagnasticos cada vez mais perlo dos eslagios iniciais da doenca, aumentam as chances de
uma vida mais longava a com iS50, as pessoas passam a conviver com o adoacimeanta par muils lempo, ndo
diminuinde o impaclo nocive para of desempenhar das demais alividades da vida. Assim, "a mensuracdo do
impacto da doenca na qualidade de vida do paciente torna-se uma ferramenta cada vez mais importante”
{CICONELLI, 2003, p. 10). Os indicadores de Qualidade de Vida Relacionados a Salde (OVRS) sdo
multidimensionais, parmilinde indmeras condighes de avaliacio em que os individuos com a masma doanga
possam apresentar diferentes niveis de salde e de bem-estar fisico e emocional. (CICONELLI, 2003, p. 10).
Dessa forma os indicadores de qualidade de vida 580 fundamentais para compreender o impacto na vida e
na salde desses pacientes, assim proporcionando 205 profissionais uma visdo ampla das possibilidades de
gluagdo e cuidado, minimizando o% danos causados pela doenca renal cranica, promovendo o apoio

psicoldgico necessario para as adaplagies e enfrentamentos a nova condigdo de saide.

HIFOTESE: O candidato ao transplante traz muitas expectativas em relagio as mudangas que podem
gcontecar em sua vida, anseiam por reconguisiar a vida que consideram perdida apds o diagndslico da
doenga renal. Porém & necessario conhecar 8 nova realidade e aceitar que nem todas as expeclalivas

possam ser realizadas apds o transplante e que embora seja considerado um
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tratamanto que visa a melhora da qualidade de vida am pacienles renais essas necessilam de auxilio
posterior ao transplante para retomarem uma nova rolina mais produtiva. O transplante renal trara
mudangas posilivas na qualidade de vida dos pacientes renais cronicos que anterormente ao transplante
consaguiram sa adaplar a rolina de cuidades, aderindo malhor ao ralamento submelido. Pois o periodo que
antecede ao transplante tende a ser muito sofrimento, o impacto inicial do diagndstico de uma doenca
incuravel a limitante, geram expeciativas elevadas nas possibilidades de que, se ndo ha uma cura real, pelo
menos o chegar o mais proximo de retomar a rolina anterior, através de um transplante. O paciente em lista
de aspera para o transplante pode razer expeciativas de comao imagina que sera a sua vida apos o
fransplante, a tend&ncia de colocar lodas as solugies de possiveis problemas & conflitos no procadimants
girdrgico com o abjelive de reslabelecer a salde perdida e voltar a uma rolina de alividades como
anterisrmenta realizava Algumas situacies como a mobilidade mais livre, sem que haja a necassidade do
compromisso rolineiro com a didlise, a liberdade também na escolha dos alimentos e quaniidades de
liguidas que podem ser ingeridos, qua antes do transplante seria muite mais restritive, 530 algumas
siluacoes reais trazidas pelos pacientes, porem muilos ndo imaginam que apds o transplante ainda lerdo
uma rating de axames & consultas rolineiras @ o uso de medicagdes qua lambéem sensibilizam o arganismo
& exigem cerlos cuidados especificos, como horarios rigidos Ao levantarmos as diferentes percepoes,
coma of pacientes ja lransplantados, poderamos ler uma analise de quais expectalivas consaguiram atingir
apds o transplante @ de que forma conseguiram retomar as atividades anteriores ao adoacimento A
fqualidade de vida pode ser parcebida alravés do inveslimento do pacienta em alividades que lha geram
prazer, tais como, convivéncia social, busca de alividades profissionais, aceitagio da imagem corporal. Sao
hipolesas a saram levanladas durante a pesquisa, para que se compreenda a qualidade de vida relacionada

a salde dos pacientes renais cronicos, sendo eles transplantados ou n3a.

METODOLOGIA PROPOSTA: A pesquisa serd exploratdria-descritiva, pois o maior interesse estara
centrado nas parcepgdes & vivencias das pessoas renais cronicas participantes da pesquisa. Cada
experiéncia pode ser Unica a cerca de um mesmo fendmeno, a doenca renal, @ como esta vivencia se
axpressa em sua qualidade de vida em suas diversas Areas, como saide, efeilos da doenga em sua vida e
a satisfagdo com o tratlamento 580 os dominios do instrumento que sara empragado juntamente com a
antrevisia & observagio. O método de pesquisa que embasard a analise serd o qualitativo, que conforme
Mucchielli (1981) citade por Hollanda (2006) consistern em pesquisar, explicitar & analisar fendmenos

(visiveis ou ocullos), sendo que esses fendmenos ndo =50 passiveis
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de serem medidas, como as créencas, represenlagies ou um eslilo pessoal de relagdo com o oultro A
colocagdo da Mucchielli incide no objelo de estudo desta pesquisa que ulilizando o lermo do autor "estile
pessoal de relacdo com o outro” pacientes de hemodialise, isso &, as relagies que o pacienls faz com o
meio & com o5 oulros Gonzalez Reis (1999) citado por Hollanda (2006) coloca que a abordagem gqualitativa
se propde, antdo, a elucidar e conhecer os complexos processos de constiluigdo da subjelividade,
diferentemente dos pressupostos "quantificaveis de predicio, descricio e conlrole. Creswell [1998) citado
por Hollanda (2006} descreve cinco formas de investigagio qualitativa: 1) biografia, 2) estudo
fenomenaoldgico, 3) leoria fundamentada, 4) esludo de caso e §) etnografia. Dentre essas formas, para esta
pesquisa nos apoiaremos na biografia, por levarmos em conta o Historia de vida dos parlicipantes e o
estudo fenomenaldgico que auxiliara no tratamento dos dados. "Historia de vida Consiste no relato de vida
de um individuo, muilo usado em ciéncias sociais e antropoldgicas, comrelacionando-o com lemas culturais,
sociais & instilucionais, que sa da atraves de uma colela primaria de entrevislas @ convarsas com o sujaila”
Creswall (19598) citado por Hollanda (2008, p 366). A descricio das experiéncias vividas ulilizando-se do
método fenomenoldgico, ainda nas colocagdes de Creswell, que se baseia nessas descrighes individuais
objetivande a busca da estrulura essencial e seu significado central. Portants, mesmo gue o enfogue nio
s@ja descraver a hislona de vida de cada parlicipante da pesquisa, résgalo aste apore lednco como elucidar
a impaortancia de compreendarmos como cada individuo terd sua prapria percepcdo de qualidade de vida.
Conforme Hollanda (2008, p.371), o método fenomenaldgico constilui-se numa abordagem descritiva,
partindo da ideia de que se pode deixar o fendmeno falar por si, com o objelive de alcancar o senlido da
experiéncia, ou seja, o gue a experiéncia significa para as pessoas que tiveram a experiéncia em guestio e
que esldo, portanlo, aplas a dar uma descrigcio compreensiva desla. Deslas descricdes individuais,
significados gerais ou universais 580 derivados: as essenciais ou estruluras das experiéncias. Oulro
principio importante a ser utilizado & o da Epistemologia Qualitativa abordado por Gonzalez Rey (2001) que
coleca a compreansdo da pesquisa como um processo de comunicacdo, um processo dialdgico, pois a

maioria dos problemas sociais & humanos 5& axpressa na comunicagdo direla e indireta entre as pessoas

Elaborar um processo de pesquisa que alenda aos desalios da sociedade atual, uma realidade em
constante mudanga que precisa gque os pesquisadoras superam a visdo centrada nos insirumentos de colata
de dados @ avancem na perspecliva de reconsiruir permanentemeante o processo de pasquisa, ariculando

constantemente a construgdo tedrica com o momento empirico Nesse
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sentido, "a pesguisa qualitativa que assume os principios da Epistemologia Qualitativa se caracleriza pelo
selu carater construlivo-interpretativa, dialégico e pela sua atengdo ao estudo dos casos singulares
(GONZALEZ REY, p. 4, 2001).

CRITERIO DE INCLUSAD: Paciente renal cronico ha mais de 1 ano e am lista de espera de transplante
renal inscrito através do ambulatorio de pré-fransplante renal da Santa Casa de Campo Grande MS
Paciente renal cronico atendido pelo ambulaldnio de pds-fransplante renal da Santa Casa de Campo Grande
M3, a partir de & meses de lransplante. Que aceilem participar da pesquisa mediante assinatura am termo

de consentimento livre e esclarecide (TCLE). Que sejam maiores de 18 anos e de ambos os sexos.

CRITERIO DE EXCLUSAD: Paciente renal crinico em hemodidlise que ndo esteja inscrifo em lista de
espara para o transplanie renal através de consulla agendada pelo ambulaldrio de pés-transplante renal da
Santa Casa de Campo Grande M3S. Paciente com doenga psiquiatrica grave ndo tratada Pacientes mencres
de idada. Agqueles pacientes que ndo aceitarem parlicipar da pesquisa

METODOLOGIA DE ANALISE DE DADOS: Apos os participantes passarem por lodas as exigénecias da
pesquisa. Aceilarem a participagdo, assinarem o ermo de consantimento livre & esclarecido, responderem a
aenlrevista @ ao inslrumento de qualidade de vida. Estes dados serSo analisados em um primairo momenio,
uma analise eslalislica da incidéncia de resposlas, com o objelive de verificar se ha uma lendéncia
significativa enire os participantes de acordo com suas resposias. Separados em 2 grupos: fransplaniados e
ndo transplantados, buscando uma relagdo empirica entre os dominios que sugere o instrumento,
analisando de maneira gualitativa e correlacionada as percepgdes sobre a realidade vivida de cada

participanta

DESFECHO PRIMARIO: Espera-se com essa pesquisa comprovar a necessidade de um acompanhamente
psicoldgico mais efetivo com os pacientes destinados ao transplante renal, pois se observa que o paciente
carece de informacgdes efetivas das possibiidades de mudanga na rotina da vida diaria apés o transplante,
que vislumbre a relomada eletiva da vida produtiva, como a volta ao mercado de trabalho, ndo somente
pelos ganhos materiais @ financeiras, mas lambém pela necessidade de satisfacio e realizacio pessoal.
Observo que muitos pacientes possuem dificuldades em retomar a vida social, mesmo apds o transplante,
vislo que ao entrar em didlise, muitlos acabam abandonando sonhos, projelos de vida, diminuem a

convivéncia social, se
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antristecem pelas mudancas fisicas ocasionadas, quando ndo conseguem se adaplar & nova realidade no
pericdo em que passam dialisando, muitos se amarguram, senlem-5e traidos pela vida & acabam por levar
asles sentimentos para apds o transplante @ mesmo gue sua qualidade de vida possa melhorar apds o
procedimanta, serd necessario um auxilio emocional’ comportamental para esta relomada Conftribuir para
que as consultas psicologicas ocorram com maior frequéneia, que sejam incentivadas pela equipe médica
multiprofissicnal @ construir um instrumento de informagdo no modelo de folder para ser distribuido entre

as5es pacientes.

DESFECHO SECUNDARIO: Como desfecho secunddrio acredito que ao final da pesquisa tanto pacientes
quanio ioda a equipe do setor poderdo ber maiores informacias sobre a necessidade do investimenio na
qualidade de vida desses pacienles, lornando o alendimento mais humanizado. E os proprics pacientes

pesquisados poderdo ser incenlivados a conlinuar o atendimento psicologico s& assim desajaram

NUMERO DE PARTICIPANTES DA PESQUISA: 16

Objetivo da Pesquisa:
OBJETIVO PRIMARIC: Analisar as diferentes percepgies sobre a qualidade de vida do paciente renal

cronico que asta am lista de espara por um transplante ranal e os pacieniles renais crinicos gue asldo
ransplantlados

OBJETIVO SECUNDARIO:

+Tragar o perfil sociodemografico & ccupacional dos pacientes com doenca renal erénica Avaliar a qualidade
de vida de pacientes transplantados renais @ am lista de espara para o ransplante renal alravés de suas
percepcies pela entrevista semiestruturada e instrumento KDQOL-SF

* Levanlar as expeclalivas em relagdo ao transplante renal e as possibilidades de melhoria em sua
qualidade de vida |deniificar o impaclo da doenga renal em sua vida diara. Conhecer a percepgdo de

salislacdo em relagdo ao tratamenlo submetido, seja a dialise ou o lransplanta

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
RISCOS: Caso o paciente se sinta desconfortavel, ele podera deixar de participar da pesguisa em qualguer
momeanto, sam gue haja prejuizos para si. Assegurando-lhe gue sua identidade sera preservada, caso o

paciente sinta que foram despertadas emogies e sentimentos nocivos e desejar

Enderesgo:  Avenida Mate Grosso, 421 Cenlre, Complexno Santa Casa

Bairra: CENTRO CEP: 7o.002-230
UF: M3 Municipio: CAMPO GRAMDE
Telefore: [B7§3522.4262 E-mail: capi@saniacasacy ang br

Piigina 07 du 12
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) ASSOCIAGAO BENEFICENTE

= cer/ance  SANTA CASA DE CAMPO W
“ SANTA CASA GRANDE

Continuacdo do Parecer; 6.124.838

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

CAMPO GRANDE, 16 de Junho de 2023

Assinado por:

CRISTIANI SARRO
(Coordenador(a))
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ANEXO 11: Figuras

Figura 1: Fistula Artério Venosa (FAV) puncionada no processo de dialise.

Fonte: https://picturemeta.blogspot.com

Figura 2: Cateter Venoso para hemodialise
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Fonte: http://vivendoadialiseperitoneal.blogspot.com
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