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RESUMO

O Brasil apresenta um numero significativo de pacientes com doenca
renal crénica e que realizam Hemodialise como tratamento prioritario. Com o
tratamento podem ocorrer alteragdes fisicas, sociais, financeiras e emocionais
que interferem de modo significativo na qualidade de vida dos pacientes,
familiares e cuidadores. Com base nas pesquisas e experiéncias vividas pelos
autores, observou-se que fatores culturais e a histéria de vida estédo
relacionados as preferéncias de pacientes e cuidadores durante o processo de
engajamento no tratamento proposto. O objetivo geral dessa pesquisa €
determinar as preferéncias relacionadas ao tratamento hemodialitico de acordo
com a percepgao dos pacientes com DRC submetidos a hemodialise e de seus
cuidadores. A pesquisa foi realizada de forma quantitativa, com abordagem
individual dos pacientes e cuidadores através meio de questionarios e pergunta
aberta. A analise dos dados quantitativos foi realizada inicialmente a partir do
rankiamento das preferéncias, utilizando o Teste de Kappa para a analise dos
mesmos. Apos a analise dos questionarios, identificamos que os itens de
preferéncia mais valorizados pelos pacientes foram: os técnicos de
enfermagem, o acesso aos médicos e expectativa de vida. Quanto aos
cuidadores os itens de preferéncia mais valorizados foram: a segurancga,
técnicos de enfermagem e acesso a informagéo. Foi possivel identificar que
para o paciente, a hemodialise é vista como um prolongamento da vida até que
um novo orgao possa ser transplantado. O tratamento de hemodiadlise na
reducdo mortalidade e morbidade ndo sdo os unicos resultados que importam
aos pacientes e cuidadores. Entendemos que conhecer as preferéncias destes
pode favorecer o planejamento de agdes, com vistas a ter um melhor resultado

no que se refere ao engajamento e acolhimento do paciente e seus cuidadores.

Descritores: Paciente;Cuidador; Hemodialise; Preferéncias; Doenca

Renal Cronica.



ABSTRACT

Brazil presents a significant number of patients with chronic renal
disease and who undergo Hemodialysis as a priority treatment. Physical, social,
financial and emotional changes that interfere significantly in the quality of life of
patients, family members and caregivers can occur with the treatment. Based
on research and experiences of the authors, cultural factors and life history
were related to the preferences of patients and caregivers during the
engagement process in the proposed treatment. The general objective of this
research is to determine the preferences related to hemodialysis according to
the perception of patients with CKD undergoing hemodialysis and their
caregivers. The research was carried out in a quantitative way, with an
individual approach of patients and caregivers through questionnaires and open
question. The analysis of the quantitative data was performed initially from the
rank rankings of the preferences, using the Kappa Test to analyze them. After
analyzing the questionnaires, we identified that the preference items most
valued by the patients were: nursing technicians, access to doctor sand life
expectancy. Regarding the caregivers, the most valued preference items were:
safety, nursing technicians and access to information. It was possible to identify
that for the patient, hemodialysis is seen as annex tension of life until a new
organ can be transplanted. The treatment of hemodialysis in reducing mortality
and morbidity are not the only results that matter patients and caregivers. We
understand that knowing their preferences can favor the planning o factions, in
order to have a better result regarding the engagement and reception of the

patient and their caregivers.

Keywords: Patient; Caregiver; Hemodialysis; Preferences; Chronic

Kidney Disease.
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1 INTRODUGAO

O Brasil apresenta um numero significativo de pacientes com doencga
renal cronica e que realizam Hemodialise como tratamento prioritario. Batista et
al. (2017) realizou estudo epidemiolégico transversal com o objetivo de
identificar e descrever o perfil dos pacientes inscritos em fila Unica de espera
para o transplante renal. A amostra foi composta por 12.415 pacientes que
realizavam hemodialise e paralelo ao tratamento encontravam-se inscritos para
a realizacdo do transplante renal. Os resultados apontaram que a média de
idade de 50 anos, sexo masculino (59,6%), cor branca (63,1%), tipo sanguineo
O (48,9%), diagnostico néo especificado (34,5%), nédo realizaram transplante
(77,2%) e sem condigbes clinicas de realizar o transplante (99,8%). O que
aponta o alto numero de pacientes em Hemodialise e com perspectiva de
continuarem nesse tratamento.Segundo o Ministério da Saude (BRASIL,2018)
cerca de 100 mil doentes renais crénicos precisam de tratamento de Terapia
Renal Substitutiva no Brasil, destes pacientes 85% deles atendidos pelo
Sistema Unico de Saude (SUS).

Hoje sao identificados sujeitos que sofrem as consequéncias da
doencga renal crénica (DRC) e do seu tratamento por substituicdo da funcgao

renal por hemodialise (HD), dialise peritoneal e transplante de rim.

Doengas crbnicas, como Doenga Renal Crbnica, podem se prolongar
por toda a vida do paciente e devem ser manejadas, o que exige a adeséo do
paciente a determinadas orientagbes e prescrigoes terapéuticas, bem como
necessidade de reeducacgao e reestruturacdo do cotidiano. A doenga crénica
pode interferir na rotina e expectativas de vida, pode ser incapacitante, de
aparecimento subito ou gradual, progressiva ou imutavel e potencialmente
fatal. Pode se manifestar de forma diferente nos individuos acometidos pela
mesma enfermidade, dependendo de fatores relacionados ao contexto de vida
(SOUZA, 2014).

As mudancas relacionadas ao diagndstico na vida dos pacientes, no
que se refere a sua adaptacdo, tém sido estudadas para aumentar a
compreensao sobre os fatores que contribuem ou dificultam o processo de
ajustamento apos o diagnostico (SOUZA, 2014). A literatura também dispde de
estudos como o de Rodrigues (2011), Oliveira et al.(2012) e Sousa et al. (2015)



que avaliam os cuidadores de pacientes com doengas cronicas, considerando
aspectos relacionados ao adoecimento mental e stress. De acordo com
Rodrigues (2011), o impacto de uma situacao estressante pode ser influenciado
pela forma como a pessoa interpreta a situagao e pelas estratégias de coping
que utiliza. A autora também define o conceito coping como: “Os esforgos
cognitivos e comportamentais para lidar com exigéncias internas ou externas
que excedem as capacidades dos individuos (Rodrigues, 2011, p.26

apudLazarus; Folkman 1984, p.164).”

A depender das estratégias de coping, a situagdo ou a forma como
esta afeta os sujeitos podem ser modificados. Caso as estratégias
empreendidas forem adequadas ao contexto, a pessoa pode lidar com a
situacdo de stress. Porém, se as estratégias de coping utilizadas forem
inadequadas e ineficazes, a situagcdo de stress ndo € resolvida e emocgdes

negativas podem prevalecer (RAMOS, 2001).

Estudos como o de Gorayeb e Ferreira (2015) apontam quem apos o
diagnéstico de uma doenga renal crénica, em muitos pacientes revela-se o
desanimo e o desinteresse pelo mundo externo. Sao vivéncias e frustragdes de
ordem oral (dieta e restricao hidrica), sexual, profissional e social. Os pacientes
se deparam com situagbes geradoras de raiva e sentimentos de ambivaléncia
relacionados a maquina que os mantém vivos.

O sofrimento relacionado a doenga crénica se estende por toda a rede
de relagdes do paciente, principalmente o ciclo familiar, pois altera as rotinas
diarias, o que pode interferir nos relacionamentos interpessoais. A medida que
a doenca avanca os membros da familia provavelmente terdo condicbes mais
favoraveis para identificar e desenvolver recursos pessoais para 0 manejo e
enfrentamento. O sofrimento e a demanda do cuidador estao relacionadas as
caracteristicas individuais, a vivéncia dos problemas foi mais ou menos intensa
pela proximidade ao elemento doente da familia, pela gravidade e
incapacitacao da patologia (KARAM, 2017).

A evolugdo da doencga renal dependera também do atendimento
prestado antes do paciente entrar em dialise, pois proporcionam a identificagao
de problemas além das questdes médicas para otimizar o cuidado no decorrer

da evolugdo da doenca. Nessa fase as intervengcdes em saude mental séo



pautadas na profilaxia e tratamento, auxiliando nas tomadas de deciséo
(BASTOS et al.,2004).

As alteracdes fisicas, sociais, financeiras e emocionais podem interferir
de modo significativo na qualidade de vida dos pacientes. Assim, um dos
objetos de atuacdo do psicélogo junto aos pacientes esta relacionado a
aceitacdo do diagnéstico, maior implicagdo e adesao ao tratamento, para que
possam viver com qualidade, apesar das limitagbes acarretadas pelo
adoecimento, o acompanhamento familiar torna-se importante no auxilio ao

paciente para o enfrentamento dessas questdes (SANTOS,2011).

Tong etal. (2008) aponta que as experiéncias e o conhecimento dos
pacientes podem complementar os conhecimentos clinicos e de profissionais
de saude. O envolvimento do paciente na identificacdo e priorizagédo de tépicos
importantes pode tornar a pratica e a politica mais relevantes para suas
necessidades, levando a resultados que incluem maior satisfacdo do paciente,
melhoria na adesado ao tratamento, melhor aceitacdo dos resultados da
pesquisa € menor risco de litigio.

Quando conhecemos as caracteristicas mais importantes da dialise sob
a perspectiva do paciente e cuidador pode haver uma otimizagado da educacéao
do paciente pré-dialise e suporte para a tomada de decisbes. A importancia
dessas acgdes esta na possibilidade de aumento da autonomia do paciente no
tratamento de Doenga Renal Crénica, o que tem sido associada a uma melhor
sobrevivéncia e qualidade de vida (MARTON et al.,2011).

No norte do estado do Ceara ha dois centros de dialise, localizados em
Sobral, atendendo a uma populacao de 1.800.000 habitantes. Esta populacéo
estd localizada num raio de 250 quildmetros de Sobral em municipios
circunvizinhos. Apenas 20% dos pacientes submetidos a HD residem em
Sobral. Muitas das caracteristicas de pacientes podem influenciar os
desfechos, como o tipo de acesso vascular inicial, assisténcia anterior por um
nefrologista e consciéncia do que significa ser um portador de DRCsao

variaveis que influenciam a morbidade e mortalidade (SANTOS et al., 2014).

Os resultados apresentados por Santos e colaboradores (2014)
apontam que os pacientes que residem proximo ao centro de dialise sdo mais

conscientes de sua condicdo de portadores de DRC em comparagao



10

aospacientes que moram distante.Este estudo nos levanta a reflexdo e
questionamento sobre o papel fundamental das relagdes entre a atengao
primaria e atencao clinica especializada. Esse questionamento aponta para nos
a importancia de se conhecer a preferéncia de paciente e cuidadores diante do

processo de didlise e a relagdo com 0 engajamento no processo.

O diagnostico da DRC pode ser feito por exames laboratoriais,
entretanto ha dados que mostram que a deteccdo da DRC é baixa na atencéao
primaria de saude. A grande parcela de pessoas com DRC desconhece a
doenca até necessitarem de terapia renal substitutiva. O rastreamento da DRC
entre diabéticos acompanhados por clinicos gerais € menor que 10% mesmo
apos numero médio de dez consultas (SANTOS; NETO, 2016).

Os autores dessa pesquisa realizaram uma breve pesquisa
bibliografica nas bases de dados da Lilacs, Scielo e Pubmed com os
descritores “caregive”, “hemodialysis”, “preferences”, utilizando o conector
“and’. Os descritores foram utilizados em inglés e portugués. Foram
encontrados no total 24 artigos e incluidos na pesquisa todos os artigos
disponiveis online e que tinham como tema os pacientes que estdo em
tratamento de hemodialise extra domiciliar. Foram excluidos os artigos que
tinham como tema principal a hemodialise domiciliar e os cuidados de fim de
vida. Foi possivel identificar que ha literatura internacional que mostram que as
preferéncias sao diferentes para cuidadores e pessoas em HD (MARTON et
al.,2011). Na mesma pesquisa identificamos que no Brasil ndo ha literatura que
aborde as preferéncias entre pacientes e cuidadores em tratamentos de

hemodialise.

A pesquisa surgiu da necessidade de dar visibilidade aos dois sujeitos
paciente e cuidador, apontando suas preferéncias como variaveis a serem
analisadas tanto nas unidades de dialise onde a equipe tem contato direto e
constante com os dois; como na Estratégia de Saude da Familia que fica
préximo ao local onde esses sujeitos vivem, convivem e atuam. Para que a
partir dessa analise sejam desenvolvidas agdes que favorecam o engajamento

de pacientes e cuidadores no tratamento proposto.

As preferéncias podem estar relacionadas a fatores culturais,

sociais e econdbmicos. As realidades dos sujeitos, estruturas e fluxos das
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unidades de dialise diferem de acordo com o pais estudado. Desse modo a
partir do estudo que realizado foi possivel identificarmos se os dados
internacionais e nacionais sdo diferentes, se os fatores econémicos, culturais e
sociais estao associados as preferéncias dos pacientes e cuidadores e se as

preferéncias entre os sujeitos diferem.

Compreendemos que o fator cultural podem ter grande relevancia para
as discrepancias entre os achados nos estudos brasileiros e os internacionais,
tendo em vista que a cultura tem grande peso para a sele¢cao de determinados
padrées comportamentais numa comunidade. De acordo com Skinner (1989), a
cultura é o conjunto de praticas que caracterizam um grupo de pessoas e
contribui para sobrevivéncia do grupo. Para o autor, os diversos tipos de
emocdes sdo como produtos culturais, uma vez que a forma como nomeamos
determinados estados emocionais sao aprendidos a partir do contato do

individuo com sua comunidade verbal.

O componente verbal ndo apenas descreve a emocao, ele é parte da
emocado. A cultura que produziu a subjetividade € a mesma que
promove a autodescricdo e que é composta pelos sentimentos de
seus integrantes. As variaveis culturais produzem sentimentos
diversos. A cultura seleciona os comportamentos importantes para
determinada sociedade ou grupo (TOURINHO, 2009, p.).

Nessa pesquisa consideramos o termo preferéncias como as
caracteristicas relacionadas a hemodialise consideradas mais importantes para
pacientes e seus cuidadores. Assim, entendemos que as preferéncias sao
inerentes as questdes subjetivas dos sujeitos que vivenciam o processo de
hemodidlise. A partir da analise de Skinner (1989), compreendermos que a
subjetividade constitui-se a partir do contato com ao meio social, assim como
tem uma fungdo importante dentro do grupo. Para Tourinho (2009), os
comportamentos dos individuos no ambiente social dependem direta ou
indiretamente da relacédo com os demais para a sobrevivéncia do grupo. E isso
favorece que alguns comportamentos mais valorizados pelo grupo sejam

selecionados.

Considerando o exposto acima, partimos do pressuposto que o0s
fatores de preferéncia de pacientes e cuidadores estdo relacionados com o
engajamento no tratamento. Com base nos estudos encontrados e nas

experiéncias vividas pelos autores observa-se que além dos fatores culturais, a
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histéoria de vida também esta relacionada ao processo de adesao e

engajamento do paciente.

De acordo com Kurita e Pimenta (2003), a adesao ao tratamento tem
relacdo com a aceitagcdo da terapéutica proposta e a adogado dos cuidados
necessarios. Varios fatores influenciam a adesao, tais como a caracteristica da
terapia, as peculiaridades do paciente, aspectos do relacionamento com a
equipe profissional, além das variaveis soécio econbmicas .Janssem e
colaboradores (2015) sinalizam outros aspectos, como a percepgao do
paciente sobre o suporte médico ou satisfagdo com o cuidado podem afetar a
adesao e a cooperagcao dos pacientes, podendo ser um dos principais
determinantes da expectativa de vida e da morbidade. O conhecimento sobre
as atitudes e experiéncias dos pacientes é essencial para que possa melhor

compreender as razdes da nao-adesao e insatisfagao.

Para Kerbauy (2001), o problema de adesdo ao tratamento também
tem relacdo com o tipo de doenca e a presenca de familiares com 0 mesmo
diagnéstico. A autora destaca que a ndo adesdo € mais evidente nas doengas
crbnicas em que a denominacgado da doencga n&o apresenta um impacto e ha
observacao de amigos ou familiares com o mesmo quadro do que no caso, por
exemplo, de cancer ou leucemia. Assim, a aceitagcado da doencga e o tratamento
estdo relacionados as praticas culturais, uma vez que estas sancionam ou
punem os comportamentos emitidos e a pessoa pode sentir-se responsavel por

fazer e por relatar o que sente.

Quando um individuo adoece, as contingéncias que o ensinaram a
nomear estados do seu corpo foram alteradas, possivelmente, as verbalizagdes
sobre suas reacdes corporais passam a estar sobre o controle do fato de ter
um determinado diagndstico. Compreender esses processos subjetivos
envolvidos favorece compreensao tanto passado, quanto o ambiente atual do
paciente e familiares (KERBAUY, 2001).

Portanto, a identificacdo de preferéncias de cada sujeito € uma
importante maneira de se iniciar um planejamento de cuidado diferenciado, e

por ser individualizado, mais realista e eficiente.
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1.0bjetivos
1.1.2.0bjetivo Geral

Determinar as preferéncias relacionadas aos itens do tratamento
hemodialitico de acordo com a percepg¢ao dos pacientes com DRC submetidos

a hemodialise e de seus cuidadores.
1.1.3.0bjetivos Especificos

eDescrever o perfil demografico e clinico dos pacientes com IRC em
HD na cidade de Sobral.

eDescrever o perfil demografico de cuidadores de pacientes com IRC

em HD na cidade de Sobral.

eldentificar os itens mais e menos valorizados do questionario realizado

com pacientes e cuidadores.

oVerificar concordancia das preferéncias relacionadas aos itens do
tratamento hemodialitico entre paciente com DRC submetidos a HD e seus

cuidadores.

eldentificar os preditores dos itens mais e menos valorizados por

pacientes e cuidadores.
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1IMETODOLOGIA
2.1Amostra

A amostra de pessoas em HD foi formada pelos pacientes que estejam
em HD no més de dezembro de 2018. A amostra de pacientes foi de 242. As
unidadesde dialise responsaveis pelo tratamento de HD para os casos de DRC
da referida regido sdo duas: Unidade de Didlise da Santa Casa de Sobral e
Clinica Dom Odelir, unidade “satélite” (extra-hospitalar). Os critérios de inclusao
para formar a mostra de pessoas em HD foram: 1-diagndstico de DRC; 2-
tratados por HD em esquema regular de 3 sessdes por semana. Como critérios
de exclusdo: 1-Menos de 3 meses de tratamento por HD; 2-estar internado; 3-

recusa de participagao; 4- menores de 18 anos.

Cada paciente em HD pode ser acompanhado por um cuidador.
Foram realizadas entrevistas com 77 cuidadores (31,8% da amostra de
pacientes). O cuidador foi identificado pelo paciente ao responder a seguinte
pergunta: “Qual pessoa € mais participa e estd mais envolvida em seu
tratamento de hemodidlise”. Foi identificado o contato do cuidador que

posteriormente foi convidado a participar da pesquisa.
1.1.Variaveis

Durante a aplicacdo da pesquisa, deve-se atentar a fatores que
possam esta relacionados as repostas dos participante e analisa-los
posteriormente. Na amostra de pessoas em HD foram considerados como
variaveis importantes os dados sociodemograficos; dados clinicos e
questionario de preferéncias, que avalia tempo de hemodialise, relagdo com a
equipe, dificuldades de acesso ao tratamento, entre outros fatores. Na amostra
de cuidadores as variaveis analisadas foram os dados demograficos e

questionario de preferéncias.

2.1Validagao

O questionario sobre preferéncias relacionadas ao tratamento por
hemodidlise foi baseado em Janssen et. al. (2015). A escolha deste

questionario se deu pelo processo criterioso de constru¢do do mesmo e pela
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amostra de participantes desta pesquisa ser bastante significativa. Para a
elaboragao do instrumento do Janssem et. al. (2015) realizaram discussdo em
grupo

com pacientes australianos em tratamento de hemodialise de um grupo
regional de auto-ajuda. A partir desse grupo houve a discussdo sobre os
pontos considerados importantes pelos pacientes e o que era identificado como

suas preferéncias.

As principais questdes foram tomadas e condensadas em 23
resultados. Houve um pré-teste para avaliar a compreensao das questdes e a
0s resultados encontrados foram
enviados a cinco pacientes, que nao faziam parte do grupo de auto-ajuda, para
que estes pacientes analisassem os 23 resultados e identificassem se estes
correspondem a sua realidade, como uma forma de validacdo do processo
para a obtencéao do questionario.
Todos os cinco pacientes estavam satisfeitos com a gama de resultados e nao
sugeriram outros resultados a serem incluidos. Posteriormente houve a
aplicacao da pesquisa, onde para a aplicagao do questionario foi utilizada uma
escala de classificacéo simples na forma de
Uma escala analdgica visual discreta, onde o paciente deveria classificar de
‘pouco importante” a “muito importante” as sentengas apresentadas no

questionario.

Para adaptacdo e validacdo desse questionario para a populagao
brasileira foram realizadas em algumas etapas. Inicialmente o questionario foi
enviado para dois juizes especialistas em estudos do comportamento humano
e DRC. Foi avaliada a pertinéncia de cada um dos itens do construto e a
abrangéncia para aplicagao em diversos contextos relacionados a DRC. Como
critério para manter o item na escala, considerou-se a concordancia de 100%
dos juizes, ou seja, os dois avaliadores precisam concordar em suas respostas.
Para os juizes os itens foram apresentadas de forma aleatdria, onde os
mesmos deverao classifica-los da seguinte maneira: 1 (discordo totalmente), 2

(discordo), 3 (concordo em parte), 4(concordo) e 5 (concordo totalmente).

Apos a traducdo dos itens do questionario, os mesmos foram

traduzidos dessa vez do portugués para o inglés por tradutor que ndo conheca
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a versao original em inglés. Posteriormente as duas versdes em inglés foram
comparadas por pares, afim de comprovar a similaridade/concordancia dos
termos e expressoes.

Para a analise semantica para verificar se os itens propostos e as
instrugcdes apresentadas sdo compreensiveis, o instrumento foi aplicado em
dois grupos de trés pessoas, com diferentes niveis de escolaridade. Cada
grupo respondeu ao questionario. Posteriormente houve a discussao em grupo
para que eles apontem suas dificuldades em relacdo as instrucbes e aos
termos presentes nos itens.

Apds o processo de adaptagdo os itens analisados e aprovados
compdem o questionario presente no Apéndice A desta dissertagao. Dos
23 itens do questionario original criado por Janssen et al. (2015), foram
suprimidos trés itens por serem considerados pouco objetivos a ponto de
dificultar o entendimento, foram estes: “melhora da qualidade de vida”;
‘melhora ou preservagcao de um bom estado emocional’. “participacdo no
tratamento”. Dois itens foram suprimidos por ndo se aplicarem a realidade das
unidades de hemodidlise brasileiras, com maioria dos pacientes com
tratamento financiado pelo SUS, sem possibilidade de escolha das equipes
médica e de enfermagem. Foram os seguintes: “ser capaz de escolher a
equipe médica” e “ser capaz de escolher a equipe de enfermagem”. Dois itens
foram modificados da seguinte maneira: o item “satisfagdo com a unidade” foi
transformado em dois itens mais objetivos relacionados a satisfagdo: e
“satisfagcdo com os funcionarios da portaria e secretaria” e “satisfacdo com os

auxiliares de enfermagem”.

Vale frisar que a inclusao da satisfacdo com auxiliares de enfermagem
veio suprir a lacuna de itens sobre essa categoria decorrente da origem cultural
do questionario; e ainda o item “prevencdo de sintomas gastrintestinais” foi
transformado em dois itens correspondentes a dois grupos de sintomas
gastrintestinais especificos: “ prevencao da falta de apetite” e “ prevencao da
dor no estbmago ou diarreia”. Sendo assim, apds as adaptagdes descritas, o
questionario utilizado no estudo constou de 20 itens. A ordem dos itens
apresentada de forma rankiadano estudo de Janssem et al. (2015) foi

randomizada para a apresentacéo aos participantes do nosso estudo.
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2.2Aplicagao

A aplicacao da pesquisa ocorreu de forma individual, os espacgos
onde a pesquisa foi realizada sao as clinicas de hemodialise, no momento em
que pacientes realizam o tratamento e cuidadores os acompanham. O
questionario que foi utilizado € o mesmo para pacientes e cuidadores, apds a
aplicagdo do instrumento quantitativo houve uma pergunta aberta, que
corresponde a parte qualitativa, de modo que as respostas possam ser
analisadas posteriormente. Durante a aplicagdo do questionario foram
anotadas pelos pesquisadores reflexdes e comentarios dos participantes sobre

0 processo e tratamento.

Junto ao questionario apresentado também foram colhidos dados
relacionados ao tratamento em hemodialise, aspectos clinicos e sociais. Para a
coleta de dados foram utilizados uma escala para Analise de nivel
socioecondmico, da Associacéo Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP),
de 2011 (ANEXO A) e o indice de Khan (Anexo B).

2.4 Analise

A andlise dos dados foi realizada inicialmente a partir do rankiamento
das preferéncias, utilizando o Teste de Kappa para a analise dos mesmos.
Todas as entrevistas foram transcritas textualmente com o consentimento

informado por escrito ao participante da pesquisa.

A validacdo do instrumento constituira por meio de uma abordagem
quantitativa com a finalidade de coletar dados e interpreta-los, utilizando-se o
programa SPSS, versdo 22.0 Windows, para analise estatistica. Os dados
foram analisados usando a analise fatorial e confirmatéria de dados, para uma

melhor compreensao dos dados e de seus resultados.
2.3Analise estatistica

As variaveis categoricas sdo apresentadas como valores absolutos (n)
e percentagens (%). As variaveis continuas sao expostas como media e
desvio-padrao (+DP) quando obtiveram distribuicdo normal pelo teste de

Shapiro-Wilk, enquanto que as variaveis com distribuicdo anormal pelo teste
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Shapiro-Wilk sdo apresentadas como mediana (med) e valores minimo e

maximo (min-max).

Para comparagdo entre os escores gerados pelos pacientes e
cuidadores foi utilizado o teste t de Student. Para analise multivariada dos
preditores dos escores gerados por pacientes e cuidadores foi utilizado o teste
de regressao linear multipla, sendo o tipo de regressdo pelos minimos

quadrados. O p < 0,05 foi estabelecido para indicar significancia estatistica.
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3RESULTADOS

Os resultados obtidos por meio de entrevistas individuais, inicialmente
realizadas com os pacientes diagnosticados com DRC e em HD,
posteriormente houve o mesmo processo com seus cuidadores. Em cada
entrevista foram realizadas coletas de dados demograficos, em seguida foram
coletados os dados clinicos, estes se referiam apenas aos pacientes, a terceira

etapa constou com a aplicagao da escala.

Os resultados apresentados na Tabela 1 se referem ao perfil
demografico dos pacientes. Observa-se que o nosso perfil € composto
principalmente por homens, com a média de idade de 52 anos, de classe social
prevalentemente D e que a maioria declara nao ter cuidador especifico. A
informacao sobre ter um cuidador ou nao foi importante para que possamos
tracar estratégias para a entrevistas com os cuidadores presentes, cerca de
31,9% dos pacientes declaram ter um cuidador e foram realizadas 77
entrevistas com cuidadores o que corresponde a 31,8% do numero de
pacientes. Dentre as pessoas que foram apontadas como cuidadores pelos

pacientes 35,9% eram seus cOnjuges.

O perfil clinico dos nossos pacientes indicam ser pessoas com a média
de tempo de HD de 25 meses e quase em sua totalidade com acesso vascular
por meio de fistula. Os sujeitos dessa pesquisa, em sua maioria eram
diagnosticados com Hipertensao, seguidos por Glomerulo nefrite Cronica e
posteriormente por Diabetes. A maioria dos pacientes apresente indice de
comorbidade Leve. Apresentando média de creatinina de 7,8 mg/dl
(comprovando que todos os pacientes se encontram no estagio 5 da DRC),
média de hemoglobina de 9,2 g/dl (mostrando um controle da anemia abaixo
do alvo desejado de 10 a 11g/dl), média de albumina de 4,5 (dentro da faixa
desejada), e média de produto célcio-fésforo de 54,7 mg?/dI? (dentro do limite

desejado de produto menor do que 60 mg?/dI?).



Tabela 1 — Perfil demografico e clinico dos pacientes com doenca renal

cronica submetidos a hemodialise
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Variaveis
Idade, média*DP 52,0 £ 17,1
Sexo, n(%)
Masculino 156 (63,9)
Feminino 88 (36,1)
Classe social, n(%)
A 2(0,8)
B 23 (9,4)
C 97 (39,8)
D 116 (47,5)
E 6 (2,5)
Possui cuidador?
Sim 78 (31,9)
Nao 166 (68,1)
Tipos de cuidadores
Conjuge 28 (35,9)
Filhos 18 (23,0)
Nao familiar 12 (15,4)
Pais 8 (10,2)
Irmaos 7 (9,0)
Nora/Genro 2 (2,6)
Netos 2 (2,6)
Tia 1(1,3)

Tabela 1 — Perfil demografico e clinico dos pacientes com doenca renal

crénica SihWHdtidos a hemodialise
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Variaveis

Etiologia da doenca renal, n(%)

Hipertensao 71 (29,0)
Glomerulonefrite crénica 64 (26,2)
Diabetes 50 (20,5)
Indeterminada 25 (10,3)
Uropatia obstrutiva 14 (5,8)
Doenca renal policistica 12 (4,9)
Lupus 6 (2,5)
Pielonefrite crénica 2 (0,8)
Tempo em didlise (meses), mediana(max- 25 (3-241)
min)
Tipo de acesso vascular, n(%)
Fistula 214 (87,7)
) Cateter 30 (12,3)
Indice de comorbidade, n(%)
Leve 119 (48,8)
Moderado 81 (33,2)
Alto 44 (18,0)
Creatinina, médiatDP 7,8 + 3,1
Hemoglobina 92+1,8
Albumina 45+1,8
Produto calcio-fésforo 54,7 + 18,0

A Tabela 2 nos mostra o perfil

demografico dos cuidadores

entrevistados. Observamos que o nosso perfil € composto principalmente por

cuidadoras do sexo feminino, com idade média de 39,9 anos, casadas e com

ensino fundamental incompleto. Quanto aos pacientes, em sua maioria sao

homens e o principal cuidador sdo seus cOnjuges.

Tabela 2 — Perfil demografico dos cuidadores dos pacientes com doenga

renal cronica submetidos a hemodialise

Variaveis

Idade, media = DP
Sexo, n(%)

39,9+14,8



Masculino 17 (21,8)
Feminino 61 (78,2)
Estado civil
Casado 41(52,6)
Solteiro 32 (41,0)
Divorciado 3(3,8)
Viavo 2 (2,6)
Escolaridade
Sem escolaridade 6 (7,7)
Fundamental incompleto 21 (26,9)
Fundamental 12 (15,4)
Médio incompleto 14 (17,9)
Médio 19 (24,4)
Superior incompleto 2(2,6)
Superior 4 (51)

22

Tabela 3 nos mostra as preferéncias de pacientes e cuidadores, quais

as mais relevantes para cada um desses grupos e a comparagdo entre os

resultados obtidos.

Tabela 3 — Comparacao dos escores das preferéncias relacionadas ao

tratamento hemodialitico entre pacientes e cuidadores

Tipo de
preferéncia Pacientes
Segurancga 8,4+1,0
Portaria/Secretaria 8,1+1,3
Técnicos de 8,6+0,9

enfermagem

Internagdes 70+£25
Sintomas 79+14
Duracgao da 6,1+2,7

sessao
Acesso a 84+1,0

+ H+ +

—_
wN O

0 0o
N N

N
o
_I\)
~

7,817
56+2,8

Cuidadores

0,874
0,571
0,305

0,892
0,770
0,229

0,201



enfermagem
Puncoes
Sintomas durante

sessao
Capacidade

funcional
Informacgao
Acesso aos

médicos
Apetite
Sintomas

gastrintestinais
Expectativa de

vida
Horarios
Coceira

=+ I+

0,574
0,786

0,024

0,485
0,083

0,995
0,368

0,668

0,097
0,047
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Tabela 3 — Comparagao dosCé’é’EiQHes das preferéncias relacionadas ao

tratamento hemodialitico entre pacientes e cuidadores

Tipo de

preferéncia

Pacientes

Tempo de viagem
Colaboragao
Trabalho

Cuidadores

0,019
0,637

<0,001

Tabela 4 demonstra os preditores relacionados aos itens mais

valorizados pelos pacientes. A Tabela 5 demonstra os preditores relacionados

aos itens menos valorizados pelos pacientes. Por meio desses dados podemos

observar quais aspectos demograficos estao relacionados as repostas obtidas.

Tabela 4 — Preditores dos itens mais valorizados pelos pacientes

Tipo de Coeficiente de IC 95% P
preferéncia correlacao
Técnico -0,003 -0,011 a 0,457
0,005
-0,105 -0,353 a 0,402
0,142
Tempo em dialise 0,017 -0,003 a 0,955
0,003
Classe social -0,187 -0,363 a - 0,037
0,011
indice de -0,018 -0,212 a 0,850



comorbidade

Acesso Idade
Sexo
Tempo em dialise
Classe social
indice de

comorbidade

Expectativa Idade
de vida Sexo

Tempo em dialise
Classe social

indice de

comorbidade

-0,006
-0,194
0,001
-0,087

0,112

-0,006
-0,025
-0,001

-0,227

-0,1004

0,175

-0,016 a
0,002
-0,461 a
0,072
-0,002 a
0,005
-0,277 a
0,103
-0,096 a
0,321

-0,016 a
0,002
-0,296 a
0,246
-0,004 a
0,002
-0,420 a -

0,033
-0,312 a

0,112
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0,163
0,151
0,411
0,367

0,288

1,424
0,184
0,601

0,021

0,930

Tabela 5 — Preditores dos itens menos valorizados pelos pacientes

Tipos de Preditor Coeficiente IC 95% P
preferéncia de
correlacao
Internacao Idade 0,001 -0,021 a 0,893
0,024
Sexo -0,510 -1,167 a 0,127
0,146
Tempo em dialise 0,003 -0,005 a 0,417
0,012
Classe social -0,010 -0,478 a 0,964
0,457
indice de comorbidade -0,062 -0,576 a 0,811
0,452
Duracéao da Idade 0,011 -0,013 a 0,377
sessao 0,035
Sexo 0,051 -0,652 a 0,885
0,756
Tempo em dialise -0,001 -0,010 a 0,742



Classe social

indice de comorbidade

Horarios Idade
Sexo
Tempo em dialise
Classe social

indice de comorbidade

-0,147

-0,064

-0,015
-0,151
0,004
-0,145

-0,255

0,007
-0,649 a
0,354
-0,616 a
0,486

-0,034 a
0,003
-0,692 a
0,390
-0,003 a
0,011
-0,530 a
0,240
-0,679 a
0,168
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0,563

0,817

0,120
0,583
0,268
0,459

0,236

A Tabela 6 demonstra os preditores relacionados aos itens mais

valorizados pelos cuidadores. A Tabela 7 demonstra os preditores relacionados

aos itens menos valorizados pelos cuidadores.Por meio desses dados

podemos observar quais aspectos demograficos estdo relacionados as

repostas obtidas.

Tabela 6 — Preditores dos itens mais valorizados pelos cuidadores

Tipos de Preditor Coeficiente de IC 95% P
preferéncia correlagao

Seguranca Idade 0,120 -0,018a 0,018 0,991
Sexo 0,115 -0,488a0,719 0,704
Escolaridade 0,006 -0,121a 0,133 0,920
Nao familiar -0,098 -0,217a 0,020 0,103
Técnicos Idade 0,008 -0,014a 0,031 0,460
Sexo feminino -0,718 -1,072 a - 0,041



Informacgao

Escolaridade

Nao familiar

Idade
Sexo

Escolaridade

Naofamiliar

0,101
-0,066

0,013
-0,147
0,087
-0,141

0,021
-0,058 a 0,260
-0,215a 0,081

-0,004 a 0,032

-0,761 a 0,467

-0,042 a 0,217
-0,262 a -

0,020
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0,209
0,374

0,149
0,634
0,184
-0,022

Tabela 7 - Preditores dos itens menos valorizados pelos cuidadores

ltem Preditor Coeficiente de IC 95% P
correlagao

Duragéao da Idade 0,024 -0,021 a 0,071 0,295
sesSE0 Sexp 0,244 -1,303a 1,791 0,754
Escolaridade -0,274 -0,601 a 0,051 0,097
Nao familiar -0,139 -0,444a 0,165 0,365
Horarios Idade 0,010 -0,027 a 0,048 0,568
Sexo 0,064 -1,199a 1,329 0,918
Escolaridade 0,169 -0,097a 0,436 0,209
Nao familiar -0,152 -0,401a 0,096 0,226
Trabalho Idade 0,017 -0,026 a 0,061 0,427
Sexo 0,060 -1,387a 1,509 0,933
Escolaridade 0,115 -0,189 a 0,421 0,452
Nao familiar -0,115 -0,401a 0,169 0,422
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4. DISCUSSAO

A partir das pesquisas bibliograficas realizadas, este estudo é o
primeiro no Brasil a avaliar preferéncias de cuidadores e pacientes com DRC
tratados com hemodialise. Uma das principais conclusées é que na clinica
tradicional os resultados relacionados ao tratamento s&o priorizados em
relacédo ao processo de cuidado e a participagdo do sujeito no mesmo. Tendo
em vista que suas necessidades nao sao visualizadas durante o processo.

Como ja exposto acima, a Tabela 2 sinaliza o perfil demografico dos
cuidadores entrevistados. O perfil € composto principalmente por cuidadoras do
sexo feminino, com idade média de 39,9 anos, casadas e com ensino
fundamental incompleto. Esses dados vao ao encontro do perfil de pacientes,
pois 0os mesmos tratam-se de homens e que aponta o seu principal cuidador
como seus coénjuges. Rodrigues (2011) avaliou as estratégias de coping do
cuidador informal da pessoa com insuficiéncia renal crénica em hemodialise, a
partir da pesquisa, identificou que os cuidadores casados apresentam melhores
estratégias de coping, exceto em questdes relacionadas as estratégias para
lidar com os sintomas de stress, onde os divorciados/viluvos tém melhores

resultados.

A partir do perfil, observamos que outro vinculo comum do cuidador é o
filho (a) do paciente, fator considerado importante por Rodrigues (2011), tendo
em vista que “os filhos utilizam com melhores resultados as estratégias de
coping que outro qualquer cuidador’ (RODRIGUES, 2011, p. 27). A idade do
cuidador também tem relagdo com as estratégias de coping, de acordo com a
autora supramencionada, cuidadores mais jovens tém maior capacidade em
lidar com os acontecimentos infortunios e com os sintomas de stress. Os
cuidadores mais maduros conseguem melhor observar alternativas as
situacdes de stress, além disso, quanto melhor o nivel socioeconémico melhor
a capacidade para lidar com as estratégias de coping (RODRIGUES,2011).

Outro fator observado foi a escolaridade, de acordo com a tabela 2, a
maioria dos cuidadores apresentam baixa escolaridade. Compreendemos que
€ uma caracteristica predominante no perfil de usuarios atendidos pelo Sistema
Unico de Saude (SUS), assim como baixas condi¢des socioecondmicas, como
aponta o estudo de Ribeiro e colaboradores (2006). Estudos tém sinalizado as

repercussdes no tratamento relacionadas ao déficit de escolaridade. Pacientes
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renais crbnicos com baixa escolaridade tém sua expectativa de vida reduzida,
quando comparados a renais crénicos com maior nivel de escolaridade
(MARTIN et al., 2010). Esse fator também esta relacionado ao abandono do
tratamento, de acordo com Maldaner et. al. (2008, p. 650), “a baixa
escolaridade pode comprometer a aprendizagem, pois a complexidade da
terapéutica exige dos doentes habilidades cognitivas, muitas vezes, nao
alcangadas por ele.”

As variaveis sociodemograficas avaliadas nesta pesquisa sinalizam
contextos que devem ser considerados na elaboragdo de estratégias que
estimulem a adesao efetiva ao tratamento. No entanto, ha outros fatores,
extrinsecos e intrinsecos ao contexto de vida dos pacientes que parecem estar
relacionados ao processo de adesdao ao tratamento, dentre eles, as
preferéncias que os pacientes e seus familiares tém quando se trata do
processo de hemodialise.

Apos a analise dos dados foi observados que entre os pacientes, os
itens de preferéncia mais valorizados foram: técnico de enfermagem, acesso
aos médicos e expectativa de vida. Os dados obtidos apontam que quanto
mais baixa a classe social, mais o item expectativa de vida é valorizado.
Igualmente, quanto mais baixa a classe social, mais o item técnico de
enfermagem é valorizado.

No contexto em que esta pesquisa foi realizada o técnico de
enfermagem é o profissional que esta mais préximo do paciente durante o
processo de hemodialise. O contato com ele é bastante valorizado pelo DRC,
pois é com este profissional que ele compartilha suas duvidas iniciais e
comunica eventuais incomodos, que posteriormente serdo repassados para
enfermeiros e médicos para a tomada de decisdes com relagao ao tratamento.

O médico dentro de uma equipe multidisciplinar € o profissional que
diagnostica e faz o delineamento do tratamento para a condicdo apresentada.
Desse modo, na sociedade em que vivemos, a fala do médico tem papel
fundamental na compreensdo do tratamento e consequentemente no
engajamento no mesmo. Por isso acreditamos que o paciente sinta-se mais
seguro com a aproximagao do profissional. A pesquisa realizada em Belo
Horizonte sobre a percepcdo do paciente renal crbnico sobre a vivéncia em
Hemodialise, de Castro et. al. (2018) endossa nossa colocagdo, uma vez as

falas dos participantes enfatizaram a dedicacao ao tratamento, a espiritualidade



29

e o0 apoio da familia e dos médicos como fatores essenciais no prolongamento
da expectativa de vida e no enfrentamento as dificuldades advindas com o
diagnostico.

A partir das falas dos pacientes e aplicacdo da escala, foi possivel
identificar que a hemodialise € vista como um prolongamento da vida até que
um novo 6rgao possa ser transplantado. Desse modo, partes dos pacientes
veem o tratamento como algo temporario e que € um processo que eles
precisam passar para manterem-se vivos. A hemodiadlise, nesses casos, tem
como finalidade principal o aumento da expectativa de vida.

Nosso estudo se assemelha ao de Marton et al.,(2011) que em sua
pesquisa descobriu que as horas mais longas foram preferidas em relagao a
horas mais curtas de duracdo de didlise. Pacientes e cuidadores foram duas
vezes mais propensos a escolher didlise com cuidados conservadores.

Como mencionado na metodologia, algumas falas de cuidadores e
pacientes foram anotadas pelos pesquisadores. Acreditamos que a analise das
mesmas favorece a compreensao das escolhas e preferéncias dos sujeitos da
pesquisa. Durante as entrevistas algumas falas de pacientes se destacaram: “A
nossa vida é a maquina”; “Fico o tempo que for necessario”; “Se nao dialisar
direito ndo presta”; "E por isso que eu sofro porque quero viver. Isso (HD) é
muito sofrimento"; “Seria muito importante que eu pudesse cuidar da minha
vida, dos meus filhos, da minha casa”.

Observamos por meio dessas falas que o trabalho voltado para os
cuidados paliativos, mesmo diante de situagbes onde o transplante ndo € um
procedimento indicado, ainda nao é algo difundido e trabalhado com pacientes
e familias.

Nosso estudo se assemelha ao estudo de Marton et al. (2011) no que
se refere a preferéncia do paciente com relagdo a sobrevida. Marton et al.
(2011) identificou a sobrevivéncia como a consideragdo mais importante para
0s pacientes em pré-didlise e para os atuais pacientes em dialise ao selecionar
uma modalidade de tratamento, uma descoberta que nao foi identificada por
estudos anteriores.

Para o estudo de Janssen et al. (2015) os desfechos mais importantes
para os pacientes foram a seguranga de tratamento, satisfagdo com o
atendimento na clinica e saude qualidade de vida relacionada. Os pacientes

estavam preocupados com o recebimento de um bom cuidado, o que significa
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tratamento seguro e satisfagdo com cuidado. Em contraste, a expectativa de
vida foi classificada como menos importante do que se poderia esperar. Isso
pode ser devido ao fato que a insuficiéncia renal mudou de uma grave ameaca
a vida evento a uma condigao crdnica.

A diferenca entre a importancia dada a expectativa de vida no estudo
estrangeiro e no brasileiro se deve principalmente as diferengas culturais
existentes nesses dois paises, observamos que o processo de morrer € visto
de forma diferente nas diversas culturas. Em algumas culturas, a doenga é
vista como uma punicéo (SCHMIDT, GABARRA E GONCALVES, 2011), entado
observamos o desejo de manutengdo da vida em qualquer circunstancia. A
hemodialise é observada como um prolongamento da vida, mesmo diante da
nao indicagao de transplante.

Quando analisamos os demais itens avaliados observamos que para
0s pacientes os itens menos valorizados foram: horarios, duragdao e
internacdées. Com relacdo aos horarios, observamos que os pacientes e
cuidadores ja estavam adaptados as rotinas que haviam sido designados.
Alguns verbalizaram que gostariam que houvesse maior flexibilidade de
horarios em datas especificas como aniversarios, viagens e datas
comemorativas.

Os pacientes verbalizam que compreendem que o tempo de
hemodialise entre 3 e 4 horas de duragdo € essencial para o tratamento,
entretanto sinalizam que se um tempo menor ligados a maquina fosse possivel
sem que isso os prejudicasse eles prefeririam. No que se ao item “internacao”
observamos que os pacientes fazem analises superficiais sobre a relagao da
regularidade da hemodialise e a diminuicdo da possibilidade de internacdes
hospitalares.

A partir da analise dos dados obtidos por meio da entrevista com os
cuidadores observamos que entre os cuidadores, os itens de preferéncia mais
valorizados foram: seguranga, técnicos e informagéo. Os principais preditores
apontam que cuidadores que sao parentes valorizam o item informacao e ser
cuidador mulher apontam para a valorizagcao do item técnico de enfermagem.

Durante as entrevistas algumas falas dos cuidadores se destacaram:

“*

‘Nao tem informacdo claras”; Gostaria que abrissem mais clinicas de

hemodialise em outras cidades”
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Os cuidadores apontam as questdes relacionadas ao transporte e
outros gostariam de esta presentes ao lado do paciente durante a hemodialise.
Os cuidadores apresentaram o fator de seguranca (maquinas, limpeza da
agua) como uma das preferéncias mais valorizadas, o que aponta o desejo de
um processo seguro para os pacientes, que oferecam menor risco de outras
complicagdes além da DRC.

Acreditamos que o fator de preferéncia relacionado ao profissional
técnico de enfermagem também se deve ao fato desse profissional ser o mais
préximo tanto de paciente como de cuidadores. Campos e Turato (2003)
analisaram a relagao estabelecida entre os pacientes em hemodialise com os

profissionais de saude de um hospital universitario publico em Brasilia.

A formacgédo de vinculos, apesar de imprescindivel para um
relacionamento profissional-paciente, ndo basta para que se tornem
efetivos e atendam seus relevantes objetivos, dentro de um modelo
assistencial de saude. Percebemos que este vinculo é mais
facilmente obtido pelos profissionais da area de enfermagem, que
assistem o paciente de modo peculiarmente reconhecido. Tal fato
pode ser explicado pelo contato de tempo mais prolongado que o
enfermeiro tem junto ao paciente, desde sua recepcao na unidade, o
momento da pesagem, da puncao de uma fistula e de manutencgao.
(Idem, 2003, p.505).

Os pesquisadores mencionados identificaram uma vinculagdo maior
com integrantes da equipe de enfermagem, se comparada a equipe médica,
isso se devia ao fato do rodizio ser mais frequente para os profissionais e
residentes médicos, situacdo que desfavorecia o estabelecimento do vinculo do
médico com paciente e seus familiares.

No que se refere as informagdes, observamos que os cuidadores
apontam o acesso as informagdes sobre diagndstico e tratamento como fatores
importantes para a compreensao da situacdo vivida e no que se refere ao
auxilio ao paciente para o engajamento no tratamento. O uso da comunicagao
a partir da relagéo estabelecida é fundamental, o profissional de saude deve
estar atento as expressdes verbais e nao verbais dos pacientes e familiares,
assim, o profissional mantém uma relagdo com os sujeitos considerando o seu
contexto humano e n&o apenas a patologia a ser tratada (CAMPOS; TURATO,
2003).

O nosso estudo se assemelha nos resultados sobre a importancia dada

a informacgdes ao estudo realizado por Martonet. al. (2011).0 conhecimento das
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caracteristicas mais importantes da dialética da perspectiva do paciente e do
cuidador poderia permitir a otimizagdo da educacgao do paciente pré-didlise e o
apoio a tomada de decisao informada. Isto é particularmente importante, ja que
o aumento da autonomia do paciente na tomada de decisao sobre o tratamento
da DRC tem sido associado a melhoria da sobrevida e da qualidade de vida.

Com relagdo aos itens menos valorizados pelos cuidadores foram
observados os seguintes pontos: duragao, horarios e trabalho.

Quando nos debrucamos sobre os itens “duragado” e “horarios”,
observamos que estes sdo itens que se repetem entre pacientes e cuidadores
como aspectos menos valorizados e que 0os ambos os sujeitos estdo adaptados
aos horarios estabelecidos e compreendem e preferem a duragdo de
hemodialise de acordo com o determinado.

O item “trabalho” foi um dos itens menos valorizados pelos cuidadores.
Observamos que o perfil de nossos pacientes homens, idade média de 52
anos, com tempo de dialise médio de 25 meses, sinalizam para nds a
adaptacao de seus cuidadores diante da situacéo vivida o que reflete na baixa
valorizagdo para o item “trabalho” com relagdo ao paciente.

Foram avaliados também os itens em comum entre pacientes e
cuidadores. O item “técnico de enfermagem” € um item valorizado por ambos
0s sujeitos. E como itens menos valorizados foram: duragdo e horarios. Os
itens Capacidade funcional, Coceira e Trabalho sdo mais importantes para
paciente do que para cuidador. E o item Tempo de viagem é mais importante
pra cuidadores do que pacientes.

Estar em tratamento crénico de hemodialise significa que os pacientes
tém que lidar com uma mudancga drastica na vida cotidiana. Os nossos
achados apontam que sintomas como coceira e disponibilidade para o trabalho
sdao mais importantes para pacientes do que para cuidadores. Esse dado nos
aponta que o paciente identifica as mudancas ocorridas em seu cotidiano e
aponta para o desejo manutencdo da rotina anterior ao diagndstico, ouque o
tratamento pudesse proporcionar maior aproximagao do cotidiano anterior.
Esse achado se assemelha ao encontrado em pesquisas internacionais
(JASSEM et al., 2015), no estudo desse autor os resultados do nosso estudo
mostram que a possibilidade de ajustando individualmente a duragcdo da

hemodidlise foi muito importante para os pacientes. Isso sugere que os
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pacientes querem ter um papel mais ativo em seu tratamento, especialmente
quando este consome tempo e afeta suas atividades diarias.

Com relagdo a duracédo da didlise, o nosso estudo difere das
pesquisas internacionais, tendo em vista que para os nossos pacientes e
cuidadores a duragao da dialise é importante para a manutencao de suas vidas
e bem estar. Acreditamos que o fato de nossos pacientes morarem distantes da
clinica de hemodialise e, em alguns casos, levarem até 3 horas de viagem para
realizar o tratamento, o que dispensa uma grande parte do dia para a
realizacao da hemodialise 3 vezes por semana. Impossibilitando a realizacéo
de outras atividades, principalmente laborais no mesmo dia, desse modo a
diminuigao do tempo de duragdo da hemodialise n&o € valorizado pelos nossos
pacientes e cuidadores.

Para os cuidadores o tempo de duragdo da viagem foi mais importante
do que para os pacientes. Alguns indicaram a necessidade de mais clinicas de
hemodialise em cidades circunvizinha, para que desse modo o tratamento fique
mais préximo de seus municipios.

Observamos que tanto pacientes como cuidadores utilizaram o
processo de entrevista como uma forma de serem ouvidos diante de suas
angustias e necessidades. Eles elogiaram funcionarios que consideraram que
sua atuagao estava satisfatoria e apresentaram sugestées de melhorias diante
das situacbes que eles consideraram pertinentes. Os pacientes colocaram
principalmente a aproximagao com o médico como um dos principais desejos,
bem como menor tempo de espera para o inicio da hemodialise tendo em vista
o horario marcado da mesma. Os cuidadores apontaram principalmente a
necessidade de conforto para os pacientes como cadeiras reclinaveis e ar

condicionado durante a realizacao da HD.
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5. CONCLUSAO

O tratamento de hemodialise na redugcao mortalidade e morbidade nao
sd0 0s Unicos resultados que importam aos pacientes e cuidadores. A analise
do momento vivido e do exercicio da autonomia é importante na relacdo de
pacientes e familiares com o diagnéstico tratamento.

As descobertas de nossos estudos sao relevantes para todas as partes
interessadas e envolvidas no tratamento relacionado a insuficiéncia renal
croénica. Porém existem também limitagcdes. Observamos a necessidade de que
outros trabalhos sejam realizados e que estes abordem também o numero de
desisténcias e de falecimentos relacionados ao nao engajamento no
tratamento. De modo que a correlacédo entre os achados dessa pesquisa e 0s
novos dados favorecam um melhor delineamento das acdes especificas para
cada paciente.

Algumas das variaveis sociodemograficas identificadas no perfil dos
cuidadores e pacientes, como por exemplo, a baixa escolaridade, estdo
relacionadas a dificuldades na adesao e a até diminuicdo da expectativa de
vida dos pacientes. No entanto, o perfil dos cuidadores também pode favorecer
as estratégias de coping mais efetivas, como manejar sintomas de estresse e
identificar alternativas as situagdes adversas.

Ha outros fatores extrinsecos e intrinsecos ao contexto de vida dos
pacientes que também estao ligados ao processo de adesao ao tratamento. Os
itens de preferéncia mais valorizados pelos pacientes foram: técnicos de
enfermagem, acesso aos meédicos e expectativa de vida. Quanto aos
cuidadores os itens de preferéncia mais valorizados foram: seguranga, técnicos
de enfermagem e informacgao.

A partir do exposto acima, ressaltamos que o desenvolvimento de
politicas publicas devem considerar as reais necessidades dos familiares e
pacientes com doencga renal cronica. Como coloca Kerbauy (2001),considerar
os aspectos subjetivos, como as preferéncias, podem favorecer as condigdes e
maneiras de planejar para um melhor resultado, seja na prevengdo ou no

tratamento. Certamente, os estudos epidemiolégicos fornecerem diregdes,
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porém, analisando a histdria individual € que se pode construir um programa
viavel, com probabilidade alta de ser seguido.

Observamos que o publico de nossa pesquisa tém preferéncias
importantes quanto as dimensdes estruturais e relacionais do atendimento em
hemodialise. Quanto as dimensdes estruturais, sinalizamos a organizagado do
servigo, o dimensionamento dos médicos e demais profissionais.

No que se refere a dimensao relacional, observamos a valorizagao dos
cuidadores e dos pacientes a figura do técnico de enfermagem e as
informacdes fornecidas. Desse modo, a preparacdo da equipe de saude para
aperfeicoar o acolhimento e a comunicagdo pode ocorrer através de
treinamentos continuos. Além disso, programas de educacdo em saude e
grupos de apoio podem contemplar os pacientes e familiares em suas
demandas de fala e esclarecimentos quanto aos cuidados. Estas sao
alternativas que podem favorecer o relacionamento da triade paciente-familia-
equipe e minimizar os impactos do tratamento na vida dos cuidadores e

pacientes em hemodialise.
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Por favor, responda o quao importante sdo os seguintes itens do tratamento por

hemodialise para o Senhor(a).

Palavra-chave Item Pontuagao
(1a9)
Seguranga Seguranga do tratamento (funcionamento da
maquina de hemodialise, qualidade da agua)
Portaria/Secretaria |Ser bem tratado pelos porteiros e equipe da
secretaria
Auxiliares Ser bem tratado pelos auxiliares de
enfermagem
Internacdes Diminuir os dias que passa internado
Sintomas Diminuicdo dos sintomas como insénia,

fraqueza, dores

Duracdo da sessao

Menor tempo de dialise

Acesso a |Acesso facil aos enfermeiros

enfermagem

Puncdes Prevencdo de traumas, dor e hematomas
durante a puncao

Sintomas durante |Prevencédo de nauseas e queda da pressao

sessao durante a hemodialise

Capacidade Melhora da capacidade de realizar tarefas

funcional diarias

Informacéao Informagdes compreensivas sobre a doencga,
tratamento e dieta

Acesso aos |Acesso facil aos médicos

meédicos

Apetite Prevencao da falta de apetite

Sintomas Prevencgao da dor de estbmago e diarreia

gastrintestinais

Expectativa de vida

Aumento maximo de expectativa de vida

(anos de sobrevida)

Horarios Flexibilidade dos horarios das sessdes de
hemodialise

Coceira Prevencéo e tratamento da coceira

Tempo de viagem Menor tempo de viagem até a unidade de
hemodialise

Colaboracéao Nao precisar colaborar durante o tratamento

Trabalho Poder trabalhar mesmo estando em

tratamento por hemodialise

FONTE: Adaptacao do questionario de Janssen et al., (2015).




APENDICE B- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
TCLE DA PARTICIPANTE DA PESQUISA
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Vocé esta sendo convidado por Paulo Roberto Santos, formado em Medicina
pela Universidade Federal Fluminense, professor orientador da pesquisa, Maria
Suely Alves Costa, formada ela Universidade Federal do Ceara, Professora co-
orientadora da pesquisa e Raiza Ribeiro de Souza e Vasconcelos, formada em
Psicologia pela Universidade Federal do Ceara, Campus Sobral, como
participante da pesquisa intitulada ‘PREFERENCIAS EM UNIDADES DE
DIALISE: PERCEPGCOES DOS CUIDADORES E DAS PESSOAS COM
DOENGA RENAL CRONICA EM HEMODIALISE. Vocé nao deve participar
contra a sua vontade. Leia atentamente as informacdes abaixo e fagca qualquer
pergunta que desejar, para que todos os procedimentos desta pesquisa sejam

esclarecidos.

Esta pesquisa pretende determinar caracteristicas, valores, crencgas,
experiéncias e desfechos relacionados a Doenga Renal Crénica e ao seu
tratamento por HD mais importantes de acordo com a percepgao de cuidadores
e pessoas em HD. Para sua realizacao foi feito uma entrevista em formato de
conversa e preenchimento de um questionario. A entrevista foi realizada no
local mais confortavel para vocé participante, levara cerca de 20 a 30 minutos e
falaremos 0 que vocé quais caracteristicas vocé considera mais importantes

durante o tratamento em HD.

Entendemos que, embora todo o zelo pelo respeito e ética, sabemos que ha
riscos para a participante, como, por exemplo: falar de assuntos intimos,
possiveis pressdes por parte da equipe de saude ou do grupo para que as
participantes se candidatem, mesmo que nao seja obrigatorio para vocé. Este
estudo visa contribuir para formagao dos profissionais que atendem pacientes
em HD na regido norte do Ceara, acreditamos que ela foi importante para
melhorar o conhecimento sobre a forma como as pessoas entendem o cuidado

da sua saude.

Lembramos que, as informacgdes desta pesquisa foram confidenciais, ou seja,
nao podem ser comentadas com as demais pessoas e foram divulgadas
apenas em eventos ou publicagdes cientificas, ndo foi divulgado os nomes de
nenhum dos participantes, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo, sendo

assegurado o sigilo sobre sua participagdo. Vocé tem garantido o seu direito de
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nao aceitar participar ou de desistir da permissdo, a qualquer momento, sem

nenhum tipo de prejuizo ou ofensas, pela sua decisao

Endereco d(os, as) responsavel(is) pela pesquisa:

Nome: Raiza Ribeiro de Souza e Vasconcelos

Instituicdo: Universidade Federal do Ceara

Endereco: Rua Joaquim Ribeiro, n°® 215. Centro. Sobral — CE. CEP: 62010-
290. E-mail: raiza.psicologia@yahoo.com.br

Telefones para contato: (85) 999169846.

Nome: Paulo Roberto Santos

Instituicdo: Universidade Federal do Ceara

Endereco Institucional: Rua Joaquim Ribeiro, n® 215. Centro. Sobral — CE.
CEP: 62010-290 - Centro, Sobral, Ceara.

Telefone: (88) 36118000.

Nome: Maria Suely Alves Costa

Instituicdo: Universidade Federal do Ceara

Endereco Institucional: Rua Joaquim Ribeiro, n® 215. Centro. Sobral — CE.
CEP: 62010-290 - Centro, Sobral, Ceara.

Telefone: (88) 36118000.

ATENCAO: Se vocé tiver alguma consideragdo ou duvida, sobre a sua
participacdo na pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual Vale do Acarau — Av. Comandante
Maurocelio Rocha, 150 Derby. Universidade Estadual Vale do Acarau/CCS88
36774255.

O CEP/UVA é a instancia da Universidade Estadual Vale do Acarau
responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas

as pesquisas envolvendo seres humanos.

Autorizagao:

Eu, , apos a

leitura deste documento e conversa com o pesquisador responsavel, para
esclarecer todas as minhas duvidas, acredito estar informado, ficando claro
para mim que minha participacao € voluntaria e que posso retirar a permissao a

qualquer momento sem penalidades ou perda de qualquer beneficio.
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Entendo os objetivos da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei
submetido, dos possiveis danos ou riscos deles provenientes e da garantia de
confidencialidade e esclarecimentos sempre que desejar. Diante do exposto
expresso minha concordancia de espontanea vontade em participar deste

estudo.

Assinatura do participante

Assinatura de uma testemunha

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e

Esclarecido deste voluntario para a participacédo neste estudo.

Assinatura do responsavel pela obtengao do TCLE

Sobral, de de 201__




ANEXO A - Critério de Classificagao Econémica Brasil
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Critério de Classificagcdo Econbémica Brasil (ABEP,2011)

Quantidade de ltens

1 2 3 |4ou+
Televisdao em cores
Radio
Banheiro
Automéodvel
Empregada mensalista
Maquina de lavar
Videocassete e/ou DVD
Geladeira
Freezer (aparelho independente
ou parte da geladeira duplex)

O |Ojo|o|o|olo|lo|of=
N RN W R 2=
N BRRNN BN NN
N BN N b O] WL w
N BN N O R~

Anexo B : Tabela do indice de Khan



TABELA DO iNDICE DE KHAN
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COMORBIDADES SIM NAO | COMORBIDADES | SIM | NAO
Diabetes Neoplasia
Historia de AVC Cirrose hepatica
Histéria de IAM DPOC
Angina pectoris Lupus
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