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RESUMO

Introducéo: Os aspectos apontados nesta pesquisa, referem-se ao impacto da
doenca renal crénica e da terapia dialitica, que geram relativa desorganizacao nas
dimensbes biolégica, psicolégica, social e espiritual, tanto no momento do
diagnéstico quanto no decorrer do tratamento. Assim, é possivel afirmar que os
cuidados paliativos, através da abordagem da espiritualidade, sdo muito importantes
para o paciente que precisa de cuidado e também para a familia que cuida e sofre
com o seu ente querido.

Objetivo: Analisar as evidéncias cientificas que relacionam os cuidados paliativos, a
espiritualidade e a doenca renal crbnica, demonstrando a importancia de se
desenvolver novas pesquisas sobre como os CP humanizam as relacdes entre o
paciente renal crénico com a equipe de saude que o acompanha e com o proprio
tratamento dialitico, com o propdésito de auxiliar esse paciente e seus familiares a
enfrentar o sofrimento e as limitagdes impostas pela enfermidade e pelo tratamento.
Metodologia: A pesquisa esta pautada nos Cuidados Paliativos, enquanto
abordagem especializada, e na dimensdo espiritual, junto aos métodos clinicos
tradicionais, que auxiliam os pacientes com DCR, em hemodialise. Quanto a
abordagem do problema investigado na pesquisa, optou-se pela Revisao Integrativa
da Literatura, utilizando como base de apoio a Analise de Conteudo (AC), de
Laurence Bardin, para categoriza¢do dos dados.

Resultados: Para a pesquisa nas Bases de Dados, foram definidas trés
combinacdes de descritores para auxiliar na busca dos artigos cientificos sobre
cuidados paliativos e espiritualidade ofertados aos pacientes com DRC em
hemodialise. Assim, foram localizados 194 artigos, dos quais 174 foram excluidos
por corresponderem aos critérios de inclusdo. Dessa forma, a amostra foi constituida
por 20 artigos, publicados de 2015 a 2020, a partir dos resultados obtidos com a
terceira cominagdo de descritores “cuidados paliativos, doenga renal crénica e
espiritualidade”.

Consideracfes finais: Nas consideracdes € possivel afirmar que os cuidados
paliativos humanizam as relacbes e o proprio tratamento, através de abordagens
gue incluam a dimensao espiritual, a fim de auxiliar o paciente no desenvolvimento
de vinculos com a equipe multiprofissional de saude e com sua familia, no
enfrentamento da dor e do sofrimento, na busca de melhor qualidade de vida e no
encontro com sua propria esséncia. Aponta-se também para o fato de que o
desenvolvimento de novas pesquisas sobre cuidados paliativos e espiritualidade tem
grande relevancia, uma vez que, por meio da Revisao Integrativa, foi visivel a lacuna
existente na literatura cientifica que trata do referido tema.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Doenca Renal Crénica. Hemodialise. Revisdo
Integrativa. Analise de Conteudo.



ABSTRACT

Introduction: The aspects presented in this research refers to the impact of chronic
kidney disease and dialysis therapy, that generate relative disorganization in the
biological, psychological, social and spiritual dimensions, both at the time of
diagnosis and during treatment. Therefore, it can be affirmed that palliative care,
through the approach of spirituality, are very important for the patient who needs care
and also for the family that takes care of and suffers from their loved one.

Purpose: To analyze the scientific evidence that reports palliative care, spirituality
and chronic kidney disease, demonstrating the importance of developing new
research on how palliative care humanize the relationship between the chronic renal
patient with the health team that goes along with him and with the dialysis treatment
itself, with the purpose of helping this patient and his family to face suffering and
limitations imposed by either the illness and treatment.

Methodology: The research is ruled on Palliative Care, whilst a specialized
approach, and on the spiritual dimension, along with traditional clinical methods,
which assist patients with CKD (chronic kidney disease) on hemodialysis. Regarding
the approach to the problem investigated in this research, it was opted for the
Integrative Literature Review (IR), using Laurence Bardin's Content Analysis (CA) as
a basis for data categorization.

Results: For the research in the Databases, three combinations of descriptors were
defined to assist in the search for scientific articles on palliative care and spirituality
offered to patients with CKD on hemodialysis. Thus, 194 articles were found, of
which 174 were excluded because they met the inclusion criteria. Thus, the sample
consisted of 20 articles, published from 2015 to 2020, based on the results obtained
with the third combination of descriptors "palliative care, chronic kidney disease and
spirituality”.

Final considerations: In the considerations, it is possible to state that palliative care
humanize relationships and the treatment itself, through approaches that include the
spiritual dimension, in order to assist the patient in the development of bonds with the
multidisciplinary health team and with his family, in coping with pain and suffering, in
the fetch for a better quality of life and in the encounter with its own essence. It is
also pointed out to the fact that the development of new research on palliative care
and spirituality is of great relevance, since, through the Integrative Review, the gap in
the scientific literature that addresses this topic was visible.

Keywords: Palliative Care. Chronic Kidney Disease. Hemodialysis. Integrative
Review. Content analysis.
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1 INTRODUCAO

Um modo-de-ser ndo é um novo ser.

E uma maneira do proprio ser de estruturar-se e dar-se a conhecer.

O cuidado entra na natureza e na constituicdo do ser humano.

O modo-de-ser cuidado revela de maneira concreta como € o ser humano.
(BOFF, 1999, p.34)

Antes de apresentar 0s pressupostos tedricos da pesquisa, creio fazer-se
necessario destacar que o interesse em realizar este estudo foi motivado por haver
um envolvimento direto da pesquisadora com o tema estudado.

Tudo comecgou em 2015, quando da aprovacao no Processo de Selecao para
cursar o Doutorado na Pontificia Universidade Catolica do Parana (PUCPR). Iniciei
minhas pesquisas, tendo como orientador o professor Doutor Sérgio Rogério de
Azevedo Jungqueira, e juntos passamos a pesquisar e estudar sobre o Ensino
Religioso, desenvolvido por meio de jogos educacionais digitais, na area de estudo
de Teologia e Educacéo.

No entanto, como o Programa de Teologia é bastante abrangente, durante as
aulas do 1° Semestre do ano de 2016, matriculei-me na disciplina de Teologia e
Bioética, com o professor Doutor Waldir Souza, meu atual orientador. Eramos
poucos alunos na turma e, logo na primeira aula, fiquei, por assim dizer, fascinada
com o conteldo, visto que era a primeira vez que eu estava entrando em contato
com o tema Cuidados Paliativos. E com 0 meu histérico de tratamento de doenca
renal cronica, logo me identifiquei com o assunto e, lembro ainda que fizemos
trabalhos de pesquisa bastante intensos sobre o morrer e o viver com dignidade e,
também, sobre como desenvolver os cuidados paliativos no tratamento/cuidado a
pessoas com enfermidades em fase terminal.

Contudo, continuei minhas pesquisas com o professor Doutor Sérgio
Junqueira e ja estdvamos planejando como fariamos as pesquisas bibliograficas e a
pesquisa de campo na area de Ensino Religioso e de serious games (jogos digitais).
Mas ao chegar o segundo semestre, tive uma grande surpresa, meu

professor/orientador precisou deixar a Instituicdo. Foi um periodo dificil, fiquei
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confusa e para reorganizar minhas ideias, pedi uma licenca para decidir se
continuaria no Programa de PoOs-Graduacdo e, caso continuasse, como
encaminharia minha pesquisa.

No primeiro semestre do ano seguinte, retornei a Universidade e com a ajuda
do Coordenador do Programa de Teologia, decidi continuar meus estudos, optando
por mudar a pesquisa, de acordo com minha experiéncia de vida. Assim, passei a
pesquisar sobre Cuidados Paliativos, na linha de pesquisa “Teologia e Sociedade”,
que visa realizar pesquisa teoldgica que perscrute a acdo humana em contexto
sécio-politico-cultural, desenvolvendo estudo e pesquisa sobre o “cuidado em
contextos de saude”.

Acredito ser importante também, relatar que o ano de 2016 foi marcado por
grandes mudancas na minha vida, primeiro por conta da alteracdo radical do tema
da pesquisa e, segundo, porque depois de vinte e dois anos de acompanhamento
nefroldgico, a insuficiéncia renal crénica chegou ao estagio 5, estagio terminal da
funcdo renal. Desse modo, foi necessario me preparar fisicamente, e também
psicologicamente, para o inicio do tratamento em clinica especializada em
hemodialise.

Portanto, no inicio do més de maio, do referido ano, fui internada para um
procedimento cirdrgico, confeccionar uma fistula arteriovenosa para hemodialise
(FAV), que é uma “ligacdo entre uma pequena artéria e uma pequena veia, com a
intencdo de tornar a veia mais grossa e resistente, para que as puncdes com as
agulhas de hemodialise possam ocorrer sem complicacées” — (BVS, 2011).

Depois de trés meses da confeccdo da FAV, encaminharam-me para o
tratamento dialitico numa Clinica Especializada de Hemodialise. Foi um periodo
dificil tanto fisicamente quanto emocionalmente, mas foi também um periodo de
muita aprendizagem. Aprendi mais sobre a doenca e sobre o tratamento, aprendi
muito também sobre mim e a forca para enfrentar novos desafios. Forca esta que
eu nem sabia que possuia, mas que descobri observando meus colegas,
enfermos como eu, mas que sempre tinham um sorriso no rosto e uma palavra de
conforto, mesmo quando seus sintomas e reagcfes ao tratamento os deixavam
muito debilitados.

Desse modo, estudar e pesquisar sobre Cuidados Paliativos (CP) e os

conteudos ligados a esse tema se tornou ndo uma fuga da nova realidade, mas
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um meio para compreender a doenga, os tratamentos existentes, as reagoes
causadas pelo tratamento e até os sentimentos e emocfes decorrentes de todo
esse processo.

Enfim, partindo desse breve relato, cabe explicar que a presente pesquisa foi
realizada com a intencdo de investigar a importancia de se desenvolver novas
pesquisas sobre como os cuidados paliativos humanizam as relacdes entre o
paciente renal crbnico com a equipe de salude que o acompanha e com o proprio
tratamento realizado na Clinica de Hemodialise, com o propoésito de auxiliar esse
paciente e seus familiares a enfrentar o sofrimento e as limitagdes impostas pela
enfermidade e pelo préprio tratamento.

Apos definir o tema, passou-se a segunda fase do trabalho, que foi a busca
da fundamentacéo tedrica referente ao desenvolvimento dos cuidados paliativos,
gue pudessem fornecer informagdes relevantes para o estudo e a construcdo da
tese; analisar artigos cientificos disseminados em periédicos on-line no cenario
nacional e internacional acerca da tematica; e refletir sobre os cuidados que o
paciente com insuficiéncia renal, que se encontra em tratamento dialitico, requer.
Ressaltando que esses cuidados vao além das necessidades fisicas, uma vez que,

Os cuidados paliativos visam a aliviar, especialmente nos pacientes
portadores de doencas crbnico-degenerativas, ou em fase terminal, uma
vasta gama de sintomas de sofrimento de ordem fisica, psiquica, mental e
espirtual. Por isso, exige-se a acdo de uma equipe multi e interdisciplinar de

especialistas com competéncias especificas em termos de cuidados, em
sintonia entre si, para cuidar. (PESSINI & BERTACHINI, 2011, p. 61)

Nessa perspectiva, € possivel afirmar que o paciente com doenca renal
cronica (DRC) passa por inUmeras necessidades e desconforto diante do tratamento
gue lhe é imposto.

Destaca-se, porém, que apesar de existir um grande nimero de pessoas com
doencas renais, algumas dessas doencas ndo sdo graves, todavia outras podem
levar a faléncia total dos rins. E, quando a perda da funcéo renal é irreversivel, diz-
se que o paciente tem doencga renal cronica. E, assim, pode ser necessario buscar
terapias substitutivas renais, como o tratamento de hemodialise, realizado em
clinicas especializadas, ou a dialise peritoneal, que pode ser efetuada com auxilio de
uma cicladora (didlise peritoneal automatizada) e também de forma manual.

Destacando que a DRC é uma doenga lenta, progressiva e, quase sempre,
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irreversivel, podendo ja estar em um estagio avangado, mesmo que 0s sintomas nao
sejam percebidos pelo paciente. Quando a doenca renal crbnica avanca, ela
provoca insuficiéncia renal, que vai do estagio 1 ao 5, sendo que este ultimo
representa o estagio terminal da fungéo renal.

Nos estagios iniciais o tratamento consiste basicamente no acompanhamento
meédico e, se necessario, no uso de medicamentos para controle da hipertensdo ou
do diabetes, e dieta alimentar; jA nos estagios mais avancados, como insuficiéncia
renal cronica, o paciente precisa submeter-se a realizacdo de uma das formas de
terapia renal substitutiva, como a hemodidlise na maquina dialisadora ou a
peritoneal, e ainda o transplante renal, sendo que essas terapias sdo imperativas
para que a doenca ndo cause a morte do paciente.

A doencga renal cronica apresenta altas taxas de morbidade e mortalidade,
isso gera transtornos fisicos, emocionais, psiquicos e sofrimentos individuais e
familiares, potencializando o aparecimento de pontos vulneraveis. Esses sintomas
fazem com que os pacientes precisem aprender a lidar com essa situacdo de
forma adaptativa, para enfrentar as limitagdes da enfermidade e se adequar a um
novo estilo de vida de acordo com a nova condicao fisica e social. Isso porque 0
préprio tratamento gera dependéncia do individuo, seja em relacdo ao cuidador
gue o acompanha (pessoa da familia ou ndo), a equipe de saude, a maquina
dialisadora e/ou ao acesso venoso. Essa dependéncia e a possibilidade de o
enfermo realizar a hemodialise para o resto de sua vida, devido ao carater
irreversivel da doenca, ou até que este realize um transplante renal bem-
sucedido, pode ocasionar: estresse diario ao paciente, ma aderéncia ao
tratamento, ndo aceitacdo da doenca e/ou do tratamento e sentimentos de revolta,
frustracdo, depresséo, raiva, negacao, etc.

Tudo isto faz com que a convivéncia com a doenca renal cronica e o
doloroso tratamento provoquem um sentimento de angustia que, por sua vez,
pode agravar os sintomas fisicos e/ou emocionais, afetando a capacidade, tanto
do paciente quanto da familia, de enfrentar o longo periodo da doenca. Contudo, €
na situacdo de sofrimento que o ser humano se permite ser cuidado e, assim, 0s
cuidados paliativos, por meio da abordagem da dimensao espiritual, humanizam
as relacdes e o proprio tratamento que séo realizados nas clinicas especializadas

em hemodialise, uma vez que a espiritualidade pode representar:
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“um recurso para compreender a si mesmo como ser humano ou para lidar

com o préprio sofrimento. Além disso, pode representar uma forma de

se

transmitir a quem sofre a esperanca de continuar a viver e de lidar com a

consciéncia da finitude”. (EVANGELISTA et al., 2016, p. 596)

Isto posto, vé-se que, com o cuidado adequado, € possivel diminuir um
pouco o sofrimento do paciente em tratamento de hemodidlise, pois segundo a
Organizacdo Mundial de Saude, os CP auxiliam na “prevencdo e alivio do
sofrimento, da identificacdo precoce, avaliacdo impecavel e tratamento de dor e
demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos espirituais” - (WHO, 2002).

Dessa forma, oferecer cuidados paliativos, para pacientes com DRC em
hemodialise, pode demonstrar que a cura vai desde a recuperacdo das funcdes
organicas até a conscientizacdo sobre a necessidade de reestruturar suas
relacdes consigo, com seu corpo e com a prépria doenca. Pois, segundo Pessini e
Bertachini (2011, p. 36), “em cuidados paliativos, os objetivos sdo raramente
prolongar a vida, frequentemente proteger a vida, mas sempre preservar e cuidar
da vida”.

Nesse sentido, é importante explicar que a humanizacao, do tratamento e
do atendimento em saude, considera a integralidade do cuidado, pressupondo a
unido entre a qualidade do tratamento técnico e do relacionamento que se
desenvolve entre o paciente, seus familiares e a equipe clinica. De acordo com

Casate e Corréa,

A tematica humanizacé@o do atendimento em salde mostra-se relevante
no contexto atual, uma vez que a constituicdo de um atendimento
calcado em principios como a integralidade da assisténcia, a equidade, a
participagdo social do usuario, dentre outros, demanda a revisdo das
praticas cotidianas, com énfase na criagdo de espagos de trabalho
menos alienantes que valorizem a dignidade do trabalhador e do usuario.
(2005, p.106)

Em outros termos, a humanizacdo do tratamento € construida a partir do
relacionamento entre os profissionais de saude e 0 paciente, pois “num contexto
de crescente tecnologizacdo do cuidado, € urgente o resgate de uma visao
antropoldgica holistica, que cuide da dor e sofrimento humanos nas suas varias
dimensdes, ou seja, fisica, social, psiquica, emocional e espiritual” — (PESSINI,
2002, p.51).
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1.1  Objetivo geral e proposta de reflexdo

Esta pesquisa procura responder a seguinte pergunta: “Qual a producao
cientifica existente no cenério nacional e internacional acerca do tema: cuidados
paliativos ofertados a pacientes com doenca renal cronica em tratamento dialitico?”

Apés muitas reflexdes sobre a pergunta, iniciou-se o desenvolvimento deste
estudo, com o objetivo de compreender como os cuidados paliativos humanizam as
relagbes e o proprio tratamento, a partir da oferta dos CP a pacientes com doenca
renal cronica (DRC) em hemodidlise.

Ressalte-se que o termo “cuidados paliativos” refere-se a acdo de uma equipe
multiprofissional, junto a pacientes (e seus familiares), com a intencao de ajuda-los a
viver o mais confortavel e dignamente possivel, conforme definicdo da Organizacéo
Mundial de Saude (OMS),

Cuidados Paliativos € uma abordagem que aprimora a qualidade de vida
dos pacientes e familias, que enfrentam problemas associados com
doengas ameacadoras de vida, através da prevencao e alivio do sofrimento,
por meio de identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e
outros problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual. (WHO, 2002)

Nesse sentido, pode-se afirma que “cuidados paliativos se constituem em
uma modalidade de atencdo a salde que vem ao encontro dessa realidade, para
minimizar o sofrimento causado pelas doengas e pelas intervengbes tecnoldgicas”
(LIMA, 2011, p.1).

Partindo desse conceito, destaca-se que o0s cuidados paliativos podem
proporcionar bem-estar, funcionalidade e dignidade ao paciente com insuficiéncia
renal crénica. Pois, durante o tratamento dialitico, a comorbidade desses pacientes é
elevada e estd relacionada a doencas cardiovasculares, hipertensdo arterial
sistémica, anemia, suscetibilidade a infec¢des, elevada prevaléncia das Hepatites
tipo B e C, doencas 6sseas, desnutricdo e outras causas menos definidas.

Desse modo, cabem aos profissionais, que assistem o doente com IRC em
tratamento de hemodidlise, identificar os sintomas que precisam ser controlados
para garantir a melhora da qualidade de vida desse paciente. Isto nao significa,
necessariamente, oferecer mais medicamentos para aliviar a dor e/ou o sofrimento.

As vezes, é possivel amenizar o desconforto por meio de a¢ées ndo-farmacoldgicas,
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como por exemplo, oferecer acompanhamento de profissionais, como um
fisioterapeuta, nutricionista, psicologo ou até indicar massagens terapéuticas ou
relaxantes, ou uma simples caminhada. Pois, geralmente a associacdo das duas
formas de tratamento, o farmacolégico, com o uso de medicamentos, e 0 nao-
farmacolégico, produz melhor resultado, menos efeitos colaterais e ndo séo
excludentes (Manual ANCP, 2012).
Ou seja, oferecer cuidados paliativos ao paciente crénico,
[...] significa muito mais do que controle de sintomas e alivio de dor. Trata-
se de uma abordagem holistica que respeita as necessidades e desejos da
pessoa, nas suas dimensfes fisicas, psiquicas, sociais e espirituais. Os

cuidados paliativos constituem-se numa maneira flexivel e adaptavel de
cuidado. (PESSINI & BERTACHINI, 2011, p.18)

Nesse contexto, é importante destacar que a humanizacéo das relacdes e do
tratamento hemodialitico pode se dar através da oferta de cuidados paliativos com
base na espiritualidade. Visto que a,

Espiritualidade é um aspecto dindmico e intrinseco da humanidade através
do qual as pessoas buscam sentido Ultimo, propésito, e transcendéncia, e
experienciam a relagdo consigo mesmas, com a familia, com outros, com a

comunidade, a sociedade, a natureza e o significante ou sagrado.
(PUCHALSKI, VITILLO, CASCO & RELLER, 2014, p. 646).

Assim, faz-se necesséario dedicar um capitulo para tratar do termo
espiritualidade para melhor compreensdo do seu sentido e o porqué da sua
importancia para o trabalho de cuidados paliativos com o paciente renal cronico.
Pois, segundo Thiengo et al. (2019), a espiritualidade inclui estratégias que auxiliam
0 paciente a lidar com o0 estresse e as consequéncias negativas geradas pela
experiéncia dos problemas da vida, além de atribuir significado a experiéncia de

adoecimento.

1.2 Estrutura da tese

Para uma adequada compreensdo da pesquisa, pensou-se em estruturar a

tese em capitulos, com o proposito de auxiliar o leitor a melhor entender o objetivo

de pesquisar e estudar o referido tema:
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Capitulo 1: Introducéao

Na primeira parte do trabalho escrito, apresentou-se as motivacbes da
pesquisa, uma vez que a pesquisadora teve contato direto com a situacao estudada.

Em seguida, passou-se a contextualizacdo do tema, procurando demonstrar
tratar-se de um tema social, pois a doenca renal cronica se faz presente no nosso
meio, acometendo inUmeras pessoas que realizam acompanhamento ou tratamento
em Clinicas de Hemodialise. E, desse modo, poderiam receber os cuidados
paliativos, para que pudessem ter mais qualidade de vida e garantir que seu corpo e
mente estejam alinhados para enfrentar as dificuldades impostas pela doenca.

Apds a exposicdo do tema, passou-se a apresentacdo dos principais
aspectos que levaram ao desenvolvimento e formalizacdo da presente pesquisa,
fazendo referéncia aos termos ligados aos conceitos de cuidados paliativos,
espiritualidade e a doenca renal crbnica (DRC), além de apresentar a justificativa e
0S questionamentos para a escolha do tema e os objetivos para a realizacdo da

pesquisa.

Capitulo 2: Relato de caso

Optou-se por apresentar neste capitulo um relato de caso de uma paciente
renal crbnica, que sentiu a necessidade de falar da sua historia e exp6r as diferentes
emocdes pelas quais passou, desde o diagnéstico da doenca até o transplante renal
bem sucedido. E importante ressaltar que embora o relato ndo faga parte do projeto
de pesquisa, ele contém importantes informacdes, pois como afirmam Goldin e
Fleck, “compartilhar uma experiéncia pessoal com outros profissionais é uma

excelente estratégia de difusdo de conhecimentos” - (2010, p.2).

Capitulo 3: Cuidados Paliativos na humanizacao das relagbes e do tratamento
realizados nas clinicas de hemodialise

Esse capitulo apresenta os estudos preliminares que correspondem a
primeira fase do planejamento e implementacdo da pesquisa, sendo primordial o
acesso a um referencial teérico sobre o tema abordado, tendo como base a
pesquisa bibliogréafica sobre o assunto.

Portanto, a leitura do material bibliografico coletado foi realizada com cautela,

anotando os autores e informacdes mais pertinentes sobre o assunto, sendo
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necessario selecionar material em diferentes areas de estudo que tratavam do
mesmo tema. Sendo assim, o tema Cuidados Paliativos foi pesquisado nas areas de
estudo das Ciéncias Humanas/Sociais (Teologia, Psicologia), das Ciéncias da
Saude (Enfermagem, Medicina) e do estudo interdisciplinar da Bioética.

Nesse capitulo, tratou-se também da questdo da doenca renal cronica que
pode levar o paciente a um quadro de insuficiéncia renal crénica, fazendo com que
este necessite realizar uma terapia substitutiva dialitica. Dessa forma, foram
apresentados varios termos que, diretamente ou indiretamente, estdo ligados ao

diagndstico ou ao tratamento dos pacientes com DRC.

Capitulo 4: Cuidados Paliativos

Esse capitulo iniciar-se-a com a fabula-mito do cuidado, para que seja
possivel compreender a definicdo do termo cuidado e por que ele é essencial ao
resgate da esséncia humana. Também serdo apresentados 0s elementos
constitutivos do cuidado em relacdo a pessoa enferma e o conceito de CP. E ao se
tratar de cuidados paliativos, serdo abordados também os conflitos e dificuldades
vivenciadas pelos pacientes cronicos e por seus familiares, denominados aqui de
“‘dramas’.

Depois de apresentar os diversos dramas, sera discorrido sobre o tema
“espiritualidade” e, a importancia da dimenséo espiritual nos CP que se oferece aos

pacientes com doenca grave e/ou incuravel.

Capitulo 5: Espiritualidade

Para falar da espiritualidade, foi dedicado um capitulo para que se perceba a
importancia da assisténcia espiritual para o paciente com insuficiéncia renal cronica
em hemodialise.

Também serd apresentado o conceito de espiritualidade e religiosidade,
procurando deixar claro as diferengas entre os termos.

Buscou-se também, demonstrar que a abordagem multidimensional dos CP
prevé a integracdo da dimensdo espiritual, uma vez que se procura integrar as
circunstancias técnicas do tratamento com o valor humano do cuidado e da

assisténcia ao enfrentamento da dor fisica e do sofrimento existencial, atestando,
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dessa forma, a humanizacdo do ato de cuidar e ser cuidado. Pois, como afirma Boff

(1999, p.89), “sem cuidado deixamos de ser humanos”.

Capitulo 6: Metodologia da Pesquisa

Nesse capitulo, sdo apresentados a metodologia e os recursos utilizados para
o desenvolvimento da pesquisa. Salientando que o método escolhido deve conter
todos os recursos utilizados para se chegar aos objetivos propostos. Sendo assim, a
descri¢céo dos instrumentos, a forma de coleta dos dados, o papel da pesquisadora e
a andlise do material coletado, sdo passos importantes para o desenvolvimento da
pesquisa.

Dessa forma, para o estudo e analise dos artigos e periédicos coletados nas
Bases de Dados, optou-se por utilizar a Reviséo integrativa de literatura e andlise de
conteddo a partir de Laurence Bardin. Pois por meio da Revisdo Integrativa
procurou-se realizar um levantamento dos artigos publicados sobre o tema, em um
periodo pré-definido. Ja a analise de conteudo foi utilizada como técnica de
interpretacdo e reinterpretacdo dos dados e informagfes coletadas, buscando a
compreensao de seus significados. Ressalta-se, ainda, que o ponto de partida foi a
guestdo norteadora e a hipétese em elaboracdo argumentativa através da

metodologia escolhida.

Capitulo 7: Apresentacdo do material coletado e dos resultados da pesquisa

A proposta da revisdo integrativa € reunir e sintetizar as evidéncias
disponiveis na literatura (GANONG, 1987). Partindo dessa afirmacdo, cabe aqui
explicar que nesse capitulo serd demonstrado como foi realizada a Revisdo
Integrativa da literatura com apoio da Analise de Conteudo, de Laurence Bardin.
Foram localizados artigos cientificos nas Bases de Dados pré-definidas, e
selecionados os que correspondiam aos critérios de inclusdo. Apdés a coleta do
material foi realizada a “leitura flutuante” para estabelecer o primeiro contato da
pesquisadora com o material. Em seguida, realizou-se a chamada leitura atenta e
profunda, procurando analisar as informacgdes e categorizar os dados, processo pelo

qual se chega a apresentacgéo dos resultados.
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Capitulo 8: Consideracdes e Perspectivas Futuras

As diversas implicacdes resultantes da analise dos materiais coletados, que
auxiliou no levantamento de hipoteses para responder a questdo norteadora, séo
retomadas neste capitulo para a apresentacdo do resultado da pesquisa. Como
complemento, apresenta-se uma discussao sobre a importancia de mostrar e propor
os Cuidados Paliativos, o mais breve possivel, ao paciente renal crbénico em
tratamento dialitico, bem como, a proposta de possivel extensdo do tema desta

pesquisa e novas direcoes a serem tomadas.

Referéncias

E uma lista de referéncias bibliogréaficas, no final da tese, que tem por objetivo
relacionar e identificar os livros, artigos e demais publicagcbes que foram
consultadas, e a partir das quais foram recolhidos os contetdos que foram citados

nesta tese.

Glossario
Apresenta uma lista com o significado de algumas terminologias, visando
ajudar o leitor no processo de compreensdo dos termos e conceitos utilizados na

construcdo do texto da tese.



26

2 RELATO DE VIDA

O cuidado como modo-de-ser perpassa toda existéncia humana

e possui ressonancias em diversas atitudes importantes.

Através dele as dimensdes de céu (transcendéncia) e as dimensdes
de terra (imanéncia) buscam seu equilibrio e co-existéncia.
(BOFF, 1999, p.109)

Antes de apresentar o capitulo que trata dos estudos que correspondem a
implementacdo da pesquisa e da questdo da DRC que pode levar o paciente a
insuficiéncia renal crénica, de modo que este venha a precisar de uma terapia
substitutiva, pensou-se em apresentar um relato de caso, para demonstrar como a
IRC e o tratamento dessa enfermidade pode mudar a vida do paciente, e o quanto é
importante o olhar do cuidador nesse momento.

Primeiramente, € importante destacar que esse relato ndo foi encaminhado
ao Comité de Etica por tratar-se de um Relato de Caso, que de acordo com Goldim
e Fleck (2010, p.2), “surgem de uma observacdo assistencial, sdo situa¢cdes ndo
planejadas, onde ndo ha um projeto ou objetivo prévios”. Ou seja, o presente relato
nao se configura como objeto de pesquisa, contudo pode auxiliar na compreensao
do tema estudado. E, “nesta perspectiva, ndo ha como obter, de Comité de Etica em
Pesquisa, uma aprovagao prévia a sua realizacédo” — (GOLDIM & FLECK, 2010, p.2).
Assim sendo, segue abaixo o relato:

“Tenho 52 anos, fui diagnosticada com doenca renal cronica em 1994 e
passei por tratamento dialitico na maquina dialisadora por um periodo de quase 2
anos. E, hoje, sou transplantada ha 2 anos e 4 meses. Mas ndo quero comecar
minha histéria falando da doenca, mas do tempo que antecedeu o diagnéstio da
doenca.

Eramos uma familia de dez pessoas, meus pais, seus sete filhos e um
afilhado do meu pai (meu irméo do coracéo). Quando eu estava com onze anos meu
pai ficou doente. Ele ndo nos explicava corretamente qual era o problema, mas

lembro de ouvir minha mae comentar que ele estava quase sempre com pressao
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alta. Lembro também que na familia dele, algumas pessoas morriam cedo, com
idade proxima aos cinquenta anos e todos com o mesmo diagndstico: derrame
cerebral. No inicio de outubro de 1881, meu pai passou mal no trabalho e foi

encaminhado ao hospital, onde permaneceu internado até a data de seu 6bito.

Assim, crescemos sendo educados pela nossa mae, que sozinha comandou a
familia. Porém, quando eu ja estava na juventude, comecei a apresentar crises de
hipertenséo, sendo necessério, por vezes, seguir até o pronto atendimento do posto
de salde para ser medicada e, geralmente, me deixavam por algum tempo em
observacdo. Contudo, nunca fui encaminhada para fazer um exame mais preciso

que explicasse o motivo da “pressao alta”.

No ano de 1994 eu ja trabalhava e numa das vezes de uma crise de
hipertenséo, fui encaminhada ao Pronto Socorro de um hospital e 14 fui atendida por
um médico clinico geral, que primeiro fez a medicagdo para normalizar a presséo
arterial e, depois, em consulta apresentou-se como médico nefrologista e pediu
alguns exames de sangue e imagem para descobrir a causa da crise hipertensiva.
ApOs a realizacao dos exames, foi descoberto que eu tinha uma doenca hereditaria,
doenca renal policistica. Lembro que ndo entendi ao certo o que era a doenca,
porque a principio o médico falou que a enfermidade estava no estagio 1 e que eu

precisaria fazer um acompanhamento com um médico nefrologista.

Sai do consultério e fui conversar com um primo, pois minha tia ja estava em
tratamento e submetia-se a sessdes de hemodialise trés vezes por semana. Foi
nesse momento que, meio atordoada, descobri que a minha doenca era a mesma da
minha tia. Tive vontade de gritar, chorar, mas nada fiz. Fiquei refletindo sobre ttudo o
gue estava ouvindo e fui para casa, questionando a mim mesma: “Por que eu? O
que eu fiz de errado, meu Deus?” Fiquei apavorada com a possibilidade de vir a
fazer hemodialise, era como se meu rim fosse entrar em colapso logo no dia

seguinte.

Nessa época, eu morava com minha irma e meu cunhado e foram eles que
me ampararam. Minha irm& aconselhou a buscar informacdes sobre a doenca, mas
tudo o que eu encontrava me deixava ainda mais angustiada. Entdo voltei ao médico
e contei a ele 0 que eu ja sabia sobre a enfermidade. Foi nesse momento que

conversamos e descobri que por ser uma doenca hereditaria, provavelmente, meu
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avl, meu pai e alguns tios, morreram também em funcdo dessa enfermidade. Mas
como nao receberam o diagnéstico correto, morreram precocemente sem o0
tratamento adequado e os cuidados necessarios. O médico me deixou mais calma e
explicou que em alguns casos, as pessoas com doenca renal cronica ndo chegavam
a insuficiéncia renal crbnica terminal e, portanto, ndo precisavam passar pelo
tratamento da hemodiélise. Assim, iniciei o tratamento, precisando naquele momento
de medicacdo para controle da pressao arterial, ingestdo de muita agua, dieta na
alimentacao, diminuindo sal e potéssio; e precisando também de acompanhamento

anual com o nefrologista. E claro, com a esperanca de nao precisar de hemodialise.

Segui nessa rotina durante pouco mais de vinte anos, sendo necessario,
depois desse periodo, intensificar as quantidades de consultas médicas anual e o
uso de medicacao para outros sintomas que comecaram a aparecer, como: alergias,
cansaco, fadiga, inchacos, anemia profunda, etc., pois a insuficiéncia renal crénica ja
estava no estagio 4 (os estagios da IRCT véao até o estagio 5). E, assim minha vida
passou para outro ciclo: medicacgdes, dietas e consultas médicas a cada dois meses.

Entdo, depois de cinco anos, percebi que eu nao estava bem, as doses das
medicacbes ja haviam sido aumentadas varias vezes, eu estava com a pele
manchada e sempre com dor de cabeca, fadiga, anemia e diarréias. Nesse
momento, meu meédico passou a tratar da anemia, indicando comprimidos de ferro e
injecoes de eritropoetina humana, que eu mesma aplicava na barriga. Em seguida,
fiz alguns exames que o nefrologista indicou e recebi a noticia de que a minha
funcdo renal estava menos de 17% e, logo eu precisaria de um tratamento

substitutivo da funcéo renal, ou seja, precisaria realizar a hemodialise.

Senti muito medo, mas eu ndo podia recuar, entdo fui encaminhada para o
primeiro procedimento pré-didlise, realizei uma cirurgia para confeccionar a fistula
arteriovenosa. E depois de alguns dias da intervencéo cirdrgica comecei a fazer
exercicios com as maos para desenvolver a fistula. E, em paralelo a isso tudo,

continuei a cuidar da minha familia, a trabalhar e a estudar.

Entdo, uns quatro meses depois, recebi a noticia de que minha funcéo renal
havia diminuido e estava menos de 10% e que eu precisaria iniciar urgentemente a
hemodidlise. Lembro que pedi um tempo de uma semana para poder viajar com meu

marido, sem falar em doenca, para que eu pudesse acalmar minha cabeca e meu
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coracdo. Sai do consultério e me encaminhei a Clinica de Hemodialise indicada,
conversei com a médica nefrologista responsavel e decidimos a data em que eu

iniciaria o tratamento.
Assim, vinte dias depois retornei a clinica e iniciei a hemodialise.

Foi um periodo bastante dificil, porque por mais que eu soubesse ja a algum
tempo que aquele tratamento era inevitavel, eu ainda esperava nao ter que fazé-lo.
Eu comecei a fazer hemodialise trés vezes por semana, em sessdes de quatro horas
cada vez, e junto com o tratamento dialitico vieram algumas reacdes bem
desagradéaveis, como cdibras, dores nas pernas, hipoglicemia, hipotenséo arterial,
além de muita sede, pois uma das principais orientacdes da nutricionista clinica era

diminuir a quantidade de ingestdo de agua.

Para tentar melhorar as reacfes ao tratamento, conversei com o médico
nefrologista e decidimos buscar outros profissionais para me ajudar a conviver com
essas novas reacgdes e/ou sensacdes e, dessa forma, ter uma vida um pouco mais

proxima da que eu tinha antes do tratamento.

Entdo, fui encaminhada a uma psicéloga, que me ajudou a entender um
pouco 0s meus medos, angustas e ansiedades; um vascular que, apos alguns
exames, indicou exercicios e ai eu comecei a fazer danca e hidroginastica; uma
massoterapeuta que me ajudava com massagens e alongamentos, e que me
acompanha até hoje; uma assistente social que me orientou a pedir licenca para
tratamento de salude e ndo a aposentadoria por invalidez, além de me auxiliar sobre
a escolha do hospital onde eu faria transplante; e aceitei receber a visita semanal de
uma voluntéria da Pastoral hospitalar, que conversava comigo e me dava um alento
quando eu estava triste ou me culpava por ndo conseguir dar a atencdo necessaria
para a minha familia. Enfim, foram varios médicos e profissionais da saude que me

ajudaram a permanecer firme no tratamento.

Assim, passei quase dois anos dividindo meu tempo entre as sessdes de

hemodialise, os cuidados com minha saude e minha familia.

Nesse periodo eu entrei na fila para o transplante, e num domingo a tarde,
ligaram para minha casa me chamando, pela terceira vez, para concorrer a um
transplante renal. Fui até o hospital e fiquei la toda a tarde e a noite, esperando o rim

chegar para saber quem receberia o tdo sonhado transplante. Eu estava em terceiro
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lugar, mas estava la aguardando. Lembro que chegou a noite e nada, entdo dormi.
Acordei de madrugada com o médico urologista conversando com a enfermeira,
meu quarto ficava ali em frente, entdo ouvi ele dizendo que o paciente que estava
em primeiro lugar logo desceria para o0 centro cirdrgico. Pensei comigo “ndo foi
dessa fez”, mas, nesse momento, 0 médico entrou no meu quarto para avisar que eu
ainda nao iria embora, pois o Hospital iria receber outro 6rgao e dessa vez eu estava

em segundo lugar, mas tinha muita chance de ser eu a receber o enxerto renal.

Lembro que ao ouvir aquelas palavras, procurei acalmar meu coracao e ficar
tranquila, para que a decepcdo ndo machucasse tanto caso ndo fosse eu a receber
0 Orgdo. Fiquei l4 o dia todo e as 18h chegou um senhor, que logo eu saberia tratar-
se do motorista da Central de Transplante, trazendo uma caixa térmica que colocou
sobre a bancada do local onde ficavam as enfermeiras. Como eu disse, isso tudo eu

via, porque meu quarto ficava bem em frente as enfermeiras.

Foi nesse momento que o médico chegou, conversou com o senhor, e
perguntou a ele se gostaria de dar a noticia. Entéo ele foi até a porta do meu quarto,
sorriu e disse: “sua encomenda chegou”. Por uns segundos fiquei confusa, mas ao
olhar para o urologista que ali estava, com um sorriso no rosto, entendi que dessa
vez eu seria a contemplada e na caixa térmica estava o “meu rim”. Nao sei
descrever ao certo 0 que senti, deve ter sido um misto de alegria e gratiddo, mas
ndo deu tempo para chorar ou me ajoelhar agradecendo a Deus, pois logo o médico
disse que eu poderia fazer uma Unica ligacdo para dar a noticia a familia, porque em
dez minutos eu deveria estar no centro cirargico.... Mas apesar da rapidez das
acles, tenho certeza de que por um breve espaco de tempo me cologuei na

presenca de Deus e me entreguei totalmente a Ele.

A cirurgia para o enxerto foi um sucesso, segundo os médicos o rim comegou
a funcionar assim que o colocaram; ndo precisei ir para a UTl e quando fui
encaminhada ao quarto ja havia 400ml de diurese. O periodo poOs transplante foi
vivido intensamente, cada dia era uma conquista, fiquei 30 horas deitada e quando
levantei a enfermeira me ajudou a tomar banho, que foi renovador. Receitaram dieta
liquida durante trés dias; no quarto e quinto dia passei a dieta pastosa; no sexto dia
comi carne e salada; e no sétimo dia recebi alta. E em todos os dias em que estive

hospitalizada recebi a visita da minha nefrologista e dos urologistas que realizaram a
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cirurgia. Lembrando ainda da fisioterapeuta que vinha todas as manhas para me
ajudar com o0s exercicios e, claro, o atendimento integral e carinhoso das
enfermeiras e técnicas de enfermagem que me atendiam em tudo, o tempo todo. Por

isso até hoje eu as chamo de “anjos de plantao”.

Sai do hospital e continuei meu tratamento em casa, fazendo uso dos
imunossupressores, que segundo orienta¢cdes médicas, devem ser utilizados a vida
toda, para que ndo haja o risco de o organismo rejeitar o 6rgdo, acarretando na
perda do enxerto. No entanto, segundo os médicos, 0S imunossupressores podem
causar algumas reacdes colaterais, por isso, estou sempre dependendo da ajuda da
equipe multiprofissional para buscar solucfes clinicas e aprender a conviver com
algumas dessas reacbes, como aumento do apetite (e, consequentemente, do
peso), insbnia, aumento da quantidade de pelos no corpo, dores articulares,
fraqueza muscular, retencédo de liquidos e hipertensdo. Mas, mesmo com todas as
dificuldades, estou aqui, trabalhando, estudando e ainda aprendendo a viver como
uma doente renal crdnica transplantada, uma vez que o transplante € mais um

tratamento e ndo cura da doenca.

Para encerrar, devo dizer que nesse processo todo descobri a importancia
dos cuidados que recebi seja no consultério médico, seja na clinica de hemodialise,
seja no hospital, seja em casa. E tudo vai desde o simples olhar, a conversa para
orientacdo, a massagem como procedimento relaxante ou terapéutica até os
procedimentos clinicos, como a angioplastia para tirar a estenose da fistula e facilitar
o fluxo sanguineo, os remédios que a farmacia do governo disponibiliza para os
pacientes em hemodialise ou 0s imunossupressores para os transplantados, a ajuda
da assistente social para o recebimento de beneficios ou o carinho e a compressao
da familia. Enfim, durante o acompanhamento inicial da doenca, do tratamento
dialitico, do transplante e do pés-transplante, eu sempre recebi um tratamento digno
e isso faz a diferenca, porque sei que nao preciso suportar tudo sozinha, tenho apoio
e posso compartilhar minha dor, meus medos, minhas angustias e também minhas

alegrias.”
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3 CUIDADOS PALIATIVOS NA HUMANIZACAO DAS RELACOES E DO
TRATAMENTO REALIZADOS NAS CLINICAS DE HEMODIALISE

O resgate do cuidado ndo se faz as custas do trabalho e sim
mediante uma forma diferente de entender e de realizar o trabalho.
Para isso 0 ser humano precisa voltar-se sobre si mesmo e
descobrir seu modo-de-ser-cuidado.

(BOFF, 1999, p.99)

Diante de uma doenca grave, muitas vezes incuravel, apenas o doente
consegue mensurar a extensdo do seu sofrimento e da sua dor. A familia e os
amigos até podem se aproximar mais e oferecer carinho e conforto, mas cada
pessoa € Unica, sentindo e vivendo a sua condicdo de um modo particular. E é
nesses momentos que o enfermo pode sentir-se s6, como se ninguém fosse capaz
de compreender a dimensao do seu sofrimento.

Receber o diagnéstico de uma doenca crbnica terminal € sempre um
momento muito dificil, que traz tristeza, medo e sofrimento para a pessoa que
recebeu o diagndéstico, como também para a familia que precisa ajudar e ndo sabe
ao certo como fazé-lo.

E nesse contexto que se encaixam os Cuidados Paliativos, que auxiliam o
doente a entender e conviver com 0s sintomas fisicos, psiquicos, sociais e
espirituais, que aparecem, se alteram e se alternam durante o tratamento. Esses
cuidados podem também se estender aos familiares ou aos cuidadores informais,
porque quem cuida e acompanha também sofre e, por vezes, adoece. Assim,

percebe-se que,

Em cuidados paliativos, pacientes e familiares, com muita frequéncia, vivem
sob intenso estresse, o que faz com que, ndo raramente, exista pouca
comunicacdo entre as varias partes envolvidas, gerando, em tais
circunstancias, espacos para desentendimento e ressentimento. (PESSINI
& BERTACHINI, 2006, p. 49)

Partindo desse contexto, é possivel constatar que as doencas graves e/ou

cronicas podem causar dor e sofrimento a pessoa doente e ao cuidador informal.
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Isto porque a doenca cronica persiste por periodo superior a seis meses e nao se
resolve em um curto espaco de tempo, sendo um fato que confronta o doente com
varias e intensas emocoes, desde 0 seu inicio e durante o seu tratamento.

Embora seja passivel de controle, a enfermidade crénica traz consigo uma
série de eventos e restricbes impostas pelo tratamento, que podem levar o paciente
a uma mudanca radical no seu estilo de vida. A doenca crbnica se caracteriza como
um estado patologico que produz alteracdes fisicas e psicolégicas, muitas vezes
irreversiveis e requer um longo processo de tratamento e cuidados especiais.

Nesse sentido, Martins et al, afirmam que,

Historicamente, uma das definicbes de doenca crbnica mais amplamente
aceita é aquela proposta em 1957 pela Comissédo de Doengas Cronicas de
Cambridge, na qual se incluiam todos os desvios do normal que tinham uma
ou mais das seguintes caracteristicas: permanéncia, presenca de
incapacidade residual, mudanca patolégica ndo reversivel no sistema
corporal, necessidade de treinamento especial do paciente para a
reabilitagdo e previsdo de um longo periodo de supervisdo, observagdo e
cuidados. (MARTINS et al, 1996, p.6).

Para Rudnicki (2007, p. 343), “as enfermidades cronicas nao se definem pela
sua aparente ou real gravidade, mas sim por ndo terem cura ou serem de duracao
muito prolongada”. Assim dizendo, essas doencas podem levar o paciente a morte
num prazo mais longo ou mais curto. Contudo, Rudnicki (2014, p. 106), destaca que
“nos dltimos anos, a doenca cronica tem recebido grande atencao por parte de toda
equipe de saude e das instituicdes dedicadas ao tratamento e a pesquisa dessa
condicdo humana”. Assim, a pessoa com doenca cronica tem recebido novos
tratamentos e novas formas de cuidado e de assisténcia, possibilitando oferecer ao
paciente tratamentos menos invasivos que proporcionem mais qualidade de vida.

Todavia, entende-se que a enfermidade cronica causa desarmonia,
desencadeando ansiedades na vida de muitos dos individuos acometidos (Leyro et
al., 2010).

Entretanto, como no caso da doenca renal crénica (DRC), é necessario
compreender que um paciente que convive com uma enfermidade, cujo tratamento é
bastante doloroso e que, por vezes, causa reacbes desagradaveis, este pode
comumente apresentar sintomas de ansiedade e sintomas depressivos que poderéo
fazer-se presentes durante todo o tratamento (LACERDA et al., 2007). Por isso, é de

“fundamental importancia a investigagdo desses aspectos de forma mais detalhada,
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com 0 objetivo de pesquisar essa associacdo no que diz respeito ao tratamento
conservador” (SOUZA & OLIVEIRA, 2017, p. 20).

Ressaltando que a DRC consiste em uma leséo renal com perda progressiva
e irreversivel da funcdo dos rins, de maneira subita ou cronica, independentemente
da etiologia, provocando acumulo de substancias como a ureia e a creatinina,
acompanhadas ou ndo da diminuicao da diurese (CASADO et al., 2009).

Portanto a DRC, além de trazer consequéncias fisicas ao individuo, também
traz prejuizos psicologicos, alterando seu cotidiano, sendo também caracterizada
como um problema social, que interfere no papel que o proprio paciente
desempenha na sociedade (ZIMMERMANN, CARVALHO, & MARI, 2004). A doenca
renal crbnica pode avancar até provocar a faléncia dos rins, causando a insuficiéncia
renal crénica (IRC). Sendo assim, € necessario um longo processo de adaptacdo ao
paciente para essa nova condi¢do, em que o individuo precisa aceitar a insuficiéncia
renal, bem como o tratamento, com todas as mudancas e limitacbes que o
acompanham (RUDNICKI, 2007).

No caso dos pacientes com IRC, o proprio tratamento gera dependéncia do
individuo em relacdo a equipe de saude e a maquina dialisadora, trazendo muitos
sintomas e sensacdes desconfortaveis. Entdo, para diminuir um pouco o sofrimento
do paciente é possivel oferecer a este os Cuidados Paliativos, que segundo a
Organizacdo Mundial de Saude (2002), sdo acbes voltadas para a melhoria da
qualidade de vida dos pacientes e familiares que enfrentam problemas associados
com doenca que ameaca a vida.

Os cuidados paliativos surgiram no século XX, em Londres, e,

Foi o trabalho de Cicely Saunders, inicialmente desenvolvido no St.
Joseph’s Hospice in Hackney, Londres que introduziu uma nova filosofia de
cuidados frente a terminalidade da vida. Através da atengdo sistematica das
narrativas dos pacientes, ouvindo cuidadosamente as histérias da doenca e
sofrimento, ela desenvolveu o conceito de “dor total’. Esta visdo da dor,
moveu-se para além da dimenséo fisica, englobando a dimenséo social,
emocional e espirtual do sofrimento. Quando Cicely Saunders fundou o St.
Christopher’s Hospice, em Londres, no ano de 1967, imediatamente este se
tornou uma fonte de inspiragdo para outras iniciativas desta natureza e, ao
combinar trés principios chaves: cuidados clinicos de qualidade, educacgéo e
pesquisa, tornou-se uma instituicdo de referéncia mundial em termos de

cuidado, pesquisa sobre dor e educacdo para profissionais da salude de
todo o mundo. (PESSINI & BERTACHINI, 2011, p. 11)
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Segundo Hermes e Lamarca (2013), no Brasil, os cuidados paliativos
surgiram no final da década de 80, no Rio Grande do Sul, com a criacdo do Servico
de Cuidados Paliativos que foi anexado ao Servico da Dor no Hospital de Clinicas de
Porto Alegre, seguidos da Santa Casa de Misericordia, em Sao Paulo, e logo apo6s
em Santa Catarina e Parana.

Atualmente, € possivel encontrar equipes de CP em muitos hospitais e
instituicbes de saude do nosso pais, isto porque, compreendeu-se que os cuidados
paliativos ndo tém o objetivo de curar ou prolongar a vida, mas permitir que o
paciente com doenca grave e/ou crénica desempenhe fungbes o mais proximo
possivel de alguém sem a doenca, melhorando a qualidade de vida e, caso seja
uma doenca terminal, ajude a tornar a morte um processo mais tranquilo, natural e
digno. O objetivo principal do Cuidado Paliativo é “melhorar a qualidade de vida dos
pacientes e de suas familias que enfrentam o problema associado a doencas com
risco de vida” - (WHO, 2014, p.5), e é realizado “por meio da identificacdo precoce,
avaliacdo e tratamento impecaveis da dor e de outros problemas fisicos,
psicossocial e espiritual” — (WHO, 2014, p.5).

Portanto, é preciso ter bem claro que pouco se conseguira no plano fisico se
0S aspectos emocionais e intelectuais estiverem em pedacos. Assim, 0S
profissionais da salude responsaveis por cuidar dos pacientes precisam trabalhar em
conjunto para completar o cuidado e anima-lo a lutar por sua recuperagéo, tanto os
pacientes que estdo em fase de convalescenca e de cura, como aqueles que estao
em estagios terminais da doenca ou quando se trata de enfermidade cronica.

Nesse sentido,

A dimensdo espiritual abre o ser humano para realidades que estdo além de
sua estrutura somatica e psiquica. Trata-se do ambito do sentido da vida
gue transcende a pura configuracdo histérico-existencial, possibilitando a
transignificacdo das contingéncias e abrindo o horizonte do infinito. Assim, a
doenca, a dor, o sofrimento e a prépria morte recebem uma nova
significacdo que ajuda a superar e a integrar essas realidades adversas.
(JUNGES, 2005, p. 115-116)

Desse modo, entendemos o cuidado como um exercicio espiritual por
exceléncia, que requer o desempenho integral do cuidador, como se cada vez fosse
a Unica oportunidade, que ndo pode ser abandonada. Outrossim, os cuidados

paliativos tornam-se cada vez mais importants na assisténcia a saude, na medida



36

em que humanizam as relacdes e também o tratamento dos pacientes portadores de
doenca cronica, tendo significativa relevancia no tratamento da insuficiéncia renal
cronica. Posto que pode auxiliar tanto a familia quanto o paciente em hemodialise,
levando-o a ter uma melhor compreensdo da doenca, do tratamento e de seus
sintomas, considerando-se até a possibilidade de interrupcao do tratamento dialitico,
caso o paciente e/ou seus familiares optem por fazé-lo.

No caso especifico da insuficiéncia renal cronica, o CP pode ser
disponibilizado aos pacientes que optaram pelas terapias dialiticas, a hemodialise ou
a dialise peritoneal; aos que decidiram parar a dialise; ou para aqueles que
receberam o transplante renal. E relevante ressaltar que os cuidados paliativos
podem ser oferecidos em hospitais ou em clinicas especializadas ou na residéncia
do paciente (quando se tratar de dialise peritoneal).

Em relagdo a integracdo dos CP na hemodialise, Castro afirma que,

O plano de cuidados paliativos devera ser desenvolvido por um médico
especialista em cuidados paliativos, utilizando prestadores treinados para
atender especificamente pacientes que necessitam desse tipo de
assisténcia. Na auséncia desses profissionais, cuidadores néo

especializados na area poderdo oferecer o servico ap0s receberem
treinamento e instrucéo adequados. (2018, p.236)

Isto significa que quando ndo ha uma equipe multiprofissional de CP, nos
hospitais ou nas clinicas especializadas em hemodialise, € possivel oferecer
cuidados paliativos aos pacientes, e seus familiares, ap6s a equipe de nefrologia

receber formacao e treinamento adequados.

3.1 Doencga Renal Crbnical/lnsuficiéncia renal cronica

A doenca renal crénica pode ser definida como a perda lenta e gradual das
funcdes renais. E, quando nao identificada e tratada adequadamente pode levar a
paralisacdo dos rins, ou seja, a ou insuficiéncia renal crénica.

Segundo dados da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), a estimativa da
doenca renal crénica no Brasil é que mais de dez milhdes de pessoas adultas
tenham algum grau de disfuncdo renal. Sendo que, desses, 90 mil estdo em

tratamento de hemodialise. De acordo com o Censo Brasileiro de Dialise,
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Em julho de 2018, o ndmero total estimado de pacientes em dialise foi de
133.464. Estimativas das taxas de prevaléncia e incidéncia de pacientes em
tratamento dialitico por milhdo da populagcao (pmp) foram de 640 e 204,
respectivamente, com médias de aumento anuais de 23,5 pmp e 6 pmp
para prevaléncia e incidéncia, respectivamente. (Neves et al., 2020, p.191)

Assim, € possivel perceber a importancia de se diagnosticar e iniciar o
tratamento o mais breve possivel, para que se possa buscar a cura para a doenca
ou retardar o processo de insuficiéncia renal para que seja possivel, desse modo,

retardar também o inicio do tratamento dialitico, caso este venha a ser necessario.

3.1.1 Doenca Renal Crdnica (DRC)

Antes de falar das doencas renais crbnicas, precisamos conhecer um pouco
mais sobre o rim e suas funcdes. Segundo informacdes da Fundacédo Pro-Renal
Brasil, os rins séo dois 6rgaos localizados na parte de tras do abdémen que limpam
0 sangue das impurezas do corpo, funcionando como filtros.

Dentre as principais fun¢des dos rins estéo:

» eliminar as toxinas ou dejetos resultantes do metabolismo corporal, como a
ureia, a creatinina, o acido urico, etc.;

» Manter um constante equilibrio hidrico do organismo, eliminando o excesso
de &gua, sais e eletrdlitos, evitando, assim, o aparecimento de edemas
(inchacos) e aumento da presséo arterial;

» Atuar como 6rgaos produtores de hormonios: eritropoetina, que participa na
formacao de glébulos vermelhos; a vitamina D, que ajuda a absorver o calcio
para fortalecer os 0ssos; e a renina, que intervém na regulacdo de pressao
arterial.

Quando os rins ndo funcionam corretamente, as impurezas se acumulam e a
pessoa fica intoxicada pela ureia, que é uma substancia toxica ao organismo e,
assim, varios problemas sistémicos vao sendo desencadeados.

As principais causas da DRC sao as nefrites (pielonefrite, que é a infec¢do do
rim e glomerulonefrite, que € a inflamacdo do rim), nefrolitiase (pedra ou calculo
renal) diabetes mellitus (muito acucar no sangue), hipertensdo arterial (também
conhecida como pressao alta), rins policisticos (cistos renais hereditarios) e outras.

No Brasil, as duas enfermidades mais comuns que podem lesar os rins sdo a

hipertenséo arterial e o diabetes mellitus, sendo essas as responsaveis por 60% dos
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casos em hemodilise. A terceira causa nessa lista & a doenga renal policistica, uma

enfermidade geralmente hereditaria.

» Hipertensé&o Arterial

Uma das doencas silenciosas que acometem a maioria da popula¢cdo mundial
€ a hipertensédo arterial. Segundo dados da Sociedade Brasileira de Hipertensao
(SBH), atualmente, 33% dos brasileiros sofrem com a doenca, também conhecida
como “pressao alta”. A presséo arterial é a forca exercida pelo sangue contra as
paredes das artérias. A contracdo do coracdo impulsiona o sangue através das
artérias, levando o suprimento necessario aos demais o6rgaos. Ou seja, as artérias
transportam o sangue oxigenado através do corpo e as veias retornam o sangue
sem oxigénio para o coracdo. Desse modo, quando a pressao esta alta, o coracdo
faz mais forca para bombear o sangue, porque com a idade as artérias ficam menos
complacentes e oferecem mais resisténcia a sua passagem. A hipertensdao merece
cuidado, pois pode evoluir para complicacdes nos sistemas cardiovascular, renal e
vascular, como: insuficiéncia renal, acidente vascular cerebral, infarto do miocéardio e
insuficiéncia cardiaca. E importante destacar também que um grande nimero de
pacientes hipertensos pode apresentar outras doencas, como o diabetes e a
obesidade (VINAY, ABUL E ABBAS, 2010).

» Diabetes Mellitus

O diabetes mellitus, segundo a Sociedade Brasileira de Diabetes (2014, on-
line), € uma doenca crbnica caraterizada por graus variaveis de resisténcia e
deficiéncia insulinica. Sua ocorréncia esta aumentando na maioria dos paises e
infelizmente a grande parte dos pacientes ndo apresentam um bom controle. Um
dos motivos é que além do uso dos medicamentos, existe a necessidade da
mudanca de habitos de vida, como fazer uma dieta saudavel, realizar exercicios
fisicos regularmente, ndo fumar, entre outros. A nefropatia diabética resulta da longa
exposicdo a glicemia elevada, associada ao mau controle da pressao arterial, dos
niveis do colesterol, do habito de fumar e também de fatores genéticos. A chance de
um portador de diabetes mellitus ter algum grau de nefropatia diabética € ao redor

de 30%, além de outras doencas graves (SBD, 2014, on-line).
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» Doenca Renal Policistica

A Doenca Renal Policistica € um disturbio hereditario, sendo considerado o
mais comum entre os seres humanos. Reconhecida como doenca monogénica
multissistémica, é caracterizada por progressivo crescimento e desenvolvimento de
multiplos cistos renais em ambos 0s rins, 0s quais destroem o parénquima funcional,
bem como por manifestacées extrarrenais, ou seja, pelo crescimento de cistos em
outros orgaos, anormalidade valvular cardiaca, aneurismas cerebrais, entre outras
enfermidades (ALVES et.al, 2014, p.19). Algumas pessoas tém sintomas téo leves
gue nao percebem a doenga, mas outras apresentam sintomas, como dor no flanco,
sangue na urina, hipertenséo arterial e célica causados por calculos renais.

Em relacdo ao diagnéstico, Alves et.al (2014, p. 19), explica que este palta-se
“nos critérios de histodria clinica inicial e evolutiva, historia familiar e os achados de
imagem”, sendo necessario fazer exames de ultrassonografia, tomografia
computadorizada ou ressonancia magnética dos rins. Os calculos renais e as
nefrites sdo tratadas, porém mais da metade das pessoas afetadas acabam
precisando de dialise ou de transplante renal.

Teoricamente a doenca policistica renal estd presente desde antes do
nascimento do paciente, desde o inicio da vida fetal, contudo ird& manifestar-se
apenas na fase adulta, quando a funcéo renal comeca a diminuir e alcanca o estagio
terminal da enfermidade (FRANZ; REUBI, 1983). No entanto, segundo Pirson e
Grunfeld (1992), estima-se que aproximadamente 50% dos pacientes sé&o
diagnosticados clinicamente durante suas vidas, visto que em muitos casos a
doenca é assintomatica e, portanto, é diagnosticada em exame clinico de rotina ou
na investigacdo genética (PIRSON; GRUNFELD, 1992). Desse modo, muitos
pacientes descobrem tardiamente a doenca, precisando logo em seguida de terapia
substitutiva.

Sendo assim, entende-se o0 quanto é importante que a doenca dos rins seja
diagnosticada e tratada adequadamente no inicio, para que, por meio de tratamento
adequado seja possivel evitar ou, a0 menos, retardar a necessidade de tratamento
em clinicas de hemodialise.

Nesse contexto, € importante lembrar que a doenca renal crénica é uma
enfermidade lenta, porém evolutiva, e pode j4 estar em um estagio avancado,

mesmo que 0s sintomas ndo sejam percebidos pelo paciente. De acordo com o
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censo brasileiro de didlise da Sociedade Brasileira de Nefrologia de 2018 o niumero
de pacientes com doenca renal crbnica que precisaram de Terapia Renal
Substitutiva (TRS) cresceu de 48 mil, em 2002, para mais de 133 mil pacientes no
ano de 2018. Ainda, de acordo com o censo brasileiro de dialise, “mais de 90%
destes pacientes encontram-se em hemodialise, o que demonstra que ao longo dos
anos houve uma reducdo no uso da dialise peritoneal como um método de terapia
renal alternativa a hemodialise” - (SBN, 2018, on-line).

A doenca renal cronica (DRC) apresenta altas taxas de morbidade e
mortalidade, isso gera transtornos fisicos, emocionais, psiquicos e sofrimentos
individuais e familiares, potencializando o aparecimento de pontos vulneraveis.
Assim, o0s pacientes precisam aprender a lidar com sua situacdo de forma
adaptativa, para enfrentar as limitagbes da enfermidade e se adequar a um novo
estilo de vida de acordo com a nova condicéo fisica e social.

Segundo Salati et al (2011, p. 435), “a vulnerabilidade € um elemento de
referéncia da Bioética; sendo “a qualidade ou estado de vulneravel”. Nesse sentido,
todos nés podemos estar em situacdo de vulnerabilidade, pois estamos de alguma
maneira sujeitos a ficarmos doentes e/ou sofrermos um acidente que nos deixe
incapacitados temporariamente ou para sempre. Isso significa que nds, enquanto
seres humanos, somos vulneraveis. Portanto, vulnerabilidade é um referencial
importante quando se fala em saude e em cuidado.

Nesse sentido, podemos dizer que a vulnerabilidade estd presente nédo
somente no paciente, mas também em todos os elementos que fazem parte dessa
relacdo do cuidar, seja a equipe multiprofissional ou os cuidadores informais, que
pode ser da familia ou néo.

No caso dos pacientes em hemodialise, € necessario compreender que o
proprio tratamento é o responsavel pela sensacdo de mal-estar, cansaco e fadiga do
paciente, sem falar de outras questfes basicas, como a impossibilidade de tomar
agua a vontade, comer aquilo que se deseja, e, em alguns casos, até a
impossibilidade de sair sozinho. Todas essas limitacdes e sensacfes desagradaveis
e desconfortaveis fazem com que o paciente se sinta vulneravel a doenca e ao seu
carater irreversivel e também ao tratamento invasivo.

Contudo, € possivel diminuir o sofrimento desse paciente com o cuidado

adequado, seja por parte da equipe de saude ou do cuidador informal, uma vez que,
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O cuidado inclui a necessidade de conscientizar o paciente de que a cura
vai além da recuperacao das fungdes organicas e inclui a reestruturacao de
suas relacbes consigo, com seu corpo e com a doenca. Se a doenca abriu
fendas profundas na estrutura simbdlica, sua reorganizagdo pode ser
demorada, exigindo paciéncia e diversidade de estratégias do cuidador, pois
ha momentos de queda de confiancga, retraimentos e reinicios que tornam o
processo bastante lento. (MARTINI, 2012, p. 189).

3.1.2 Insuficiéncia Renal Cronica (IRC)

Os rins possuem um papel essencial para o organismo, a cada dia, filtram até
170 litros de sangue e eliminam as toxinas do corpo na urina. Quando esses filtros
deixam de funcionar corretamente, ocorre a insuficiéncia renal, que pode ser
classificada em aguda (quando ha uma crise passageira se tratada adequadamente)
ou cronica.

A insuficiéncia renal crénica (IRC), de acordo com Ministério da Saude (BVS,
2011), é caracterizada pela perda irreversivel da funcao renal, sendo considerada a
fase mais avancada da doenca renal cronica.

A condicao crénica de saude €, por si sO, uma situacdo estressante para o
paciente e, também, para a familia que precisa cuidar e acompanhar o seu doente
em todas as situa¢des. O cuidado oferecido ao paciente, bem como, o apoio que é
dado aos familiares pode amenizar os efeitos do estresse fisico, emocional, social e
até espiritual, favorecendo o processo adaptativo do paciente ao tratamento a ele
imposto. A IRC é caracterizada pela diminuicdo da funcao renal e apresenta varios
estagios de evolucao, o estagio 1 € o mais brando até o estagio 5, o mais avancado,
gue é quando o paciente passa a necessitar de terapia renal substitutiva (dialise ou
transplante renal).

No estagio avancado da doenca (estagio 5), ha a possibilidade de trés formas
de tratamento, o tratamento conservador, realizado por meio de medicamentos e
dieta, visando conservar a funcdo dos rins que ja tém perda crbnica e irreversivel,
tentando evitar, 0 maximo possivel, o inicio da dialise. H4 também a terapia renal
substitutiva, a hemodiélise, realizada em clinicas especializadas com o apoio de
equipe de saude, ou a dialise peritoneal, realizada em casa ap0s o treinamento do
paciente e de alguém da familia, que podera ajuda-lo caso tenha alguma dificuldade

ou problemas com esse tipo de dialise. E, o terceiro tipo de tratamento é o



42

transplante renal (cirurgia de enxerto renal), que é a forma de tratamento em que,
por meio de uma cirurgia, o paciente recebe um rim de um doador (vivo ou cadaver).
Nesse tratamento o paciente tem que fazer, para sempre, o uso de medicacoes,
chamados de imunossupressores, com 0 objetivo de evitar a rejeicdo do “novo rim”,
sendo necessario o acompanhamento médico continuo (BVS, 2011).

E importante destacar que a hemodialise substitui algumas das funcées dos
rins, ou seja, retira as toxinas e 0 excesso de agua e sais minerais do organismo.
Sendo este tratamento realizado em centros especializados (clinicas), no minimo
trés vezes por semana, e geralmente com duracéo de trés a quatro horas em cada
sessdo. Nesse tipo de dialise, segundo a Sociedade Brasileira de Nefrologia,

a maquina recebe o sangue do paciente por um acesso vascular, que pode
ser um cateter (tubo) ou uma fistula arteriovenosa, e depois é impulsionado
por uma bomba até o filtro de didlise (dialisador). No dialisador o sangue é
exposto & solucdo de didlise (dialisato) através de uma membrana

semipermedvel que retira o liquido e as toxinas em excesso e devolve o
sangue limpo para o paciente pelo acesso vascular. (SBN, s.p., on-line)

Depois de “limpo”, o sangue volta para o corpo através da fistula

arteriovenosa, conforme é possivel observar na figura abaixo:

Figura 1: Aparelho de Hemodialise - Filtragem do sangue

Filtragem l
do sangue |

Aparelho de
Hemodialise

Fonte: http://www.institutoendovascular.com.br/wp-content/uploads/2013/08/fistula-para-hemodiaalise-02.jpg



43

Segundo a Sociedade Brasileira de Nefrologia, a fistula arteriovenosa (FAV),
pode ser feita com as préprias veias do individuo ou com materiais sintéticos. E
preparada por uma pequena cirurgia no braco ou perna, sendo realizada uma
ligacdo entre uma pequena artéria e uma pequena veia, com a intencdo de tornar a
veia mais grossa e resistente, para que as punc¢des com as agulhas de hemodialise
possam ocorrer sem complicagdes.

Normalmente, quando se realiza uma fistula arteriovenosa, ha a sensacao de
uma espécie de vibracdo no trajeto da veia, chamada de frémito, e indica que o

sangue esté passando adequadamente pela fistula (Figura 2).

Figura 2: Fistula arteriovenosa
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Fonte: http://www.institutoendovascular.com.br/wp-content/uploads/2013/08/fistula-para-hemodialise-03.jpg

Em relacdo ao uso do cateter de hemodialise, a SBN explica que se trata de
um tubo colocado em uma veia no pescoco, torax ou virilha, com anestesia local. O
cateter € uma opcao geralmente temporaria para os pacientes que nao tém uma
fistula e precisam fazer dialise, seja num caso de insuficiéncia renal aguda
temporaria seja para o inicio do tratamento dialitico no caso de insuficiéncia renal

cronica (Figura 3).
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Figura 3: Modelo de Cateter

i

Fonte: http://www.institutoendovascular.com.br/wp-content/uploads/2013/08/fistula-para-hemodialise-01.gif

O segundo tipo de terapia substitutiva é a dialise peritoneal (DP), que pode
ser com troca de liquidos manual ou automatizada. De acordo com a Sociedade
Brasileira de Nefrologia, a DP é uma opc¢do de tratamento através do qual o
processo ocorre dentro do corpo do paciente, por meio da colocacdo de um cateter
flexivel, que fica permanentemente no abdémen do paciente, onde é feita a infusédo
de um liquido semelhante ao soro fisiolégico na cavidade abdominal. Esse liquido,
chamado de dialisato, entra em contato com o peritbnio, que € uma membrana
porosa e semipermedvel que reveste 0s principais 6rgaos abdominais,
permanecendo por aproximadamente seis horas na cavidade peritoneal, para que
haja a troca entre a solugdo e o sangue. Entédo € drenado e junto com ele virdo as

toxinas que estavam acumuladas no sangue (Figura 4).

Figura 4: Didlise manual — drenagem
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Fonte: https:/lwww.saudebemestar.pt/media/88054/dialise-peritoneal.jpg
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A Dialise Peritoneal Automatizada (DPA) € realizada todos os dias,
normalmente a noite, em casa, utilizando uma pequena maquina cicladora, que
infunde e drena o liquido, fazendo as trocas do liquido. Antes de dormir, 0 paciente
conecta-se a maquina (figura 5), que faz as trocas automaticamente de acordo com
a prescricdo médica. A drenagem é realizada conectando a linha de saida a um ralo

sanitario e/ou recipiente rigido para grandes volumes — (SBN, on-line).

Figura 5: Didlise peritoneal

Fonte: https://vitarim.com.br/images/img04d.jpg
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Porém, de acordo com a Sociedade Brasileira de Nefrologia, os resultados
dos tratamentos por dialise peritoneal e hemodialise sao iguais. Cada um deles tem
as suas vantagens e desvantagens. A escolha entre hemodidlise e dialise peritoneal
depende das condic¢des clinicas e da escolha do préprio paciente.

Nesse contexto, os cuidados paliativos, na dimensado assistencial e na
espiritual, pode auxiliar o paciente (e sua familia), no processo de tomada de
deciséo, para que este, ao escolher o tipo de tratamento, possa ter a “sensacéo de
estar mais informado e apoiado e maior satisfagdo com a decisdo” (REGO et al.,
2020, p.1).

3.2 Saude e Saude Integral

O termo saude, vem do latim salus, "bom estado fisico, saudacao",
relacionado a "salvo". Isto significava que ter saude era simplesmente ndo ser
doente, pois a doenca era compreendida apenas como um transtorno corporal.
Nesse sentido, a saude era vista como um estado que o ser humano nao deveria por
em perigo pela propria iniciativa com um modo de vida que submetia 0 organismo a
um castigo excessivo (ALARCOS, 2006, p.185).

Silva (2012, p. 69), conta que, “ap6s a Segunda Guerra Mundial, chegou-se a
conclusdo de que essa idéia era muito simples, meramente orgénica e que nao
observava a dimensédo psiquica e a qualidade das relagbes do ser humano com o0s
outros e com o0 seu entorno material”.

Nesse contexto, foi fundada, em 1946, a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), que define saude como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e
social e ndo somente auséncia de afeccdes e enfermidades”. Ou seja, a saude
passa a ser vista como um direito social, inerente a condigdo de cidadania, que deve
ser assegurado sem nenhuma distingdo de raga, credo, condigdo socioeconémica
ou ideologia politica. Desse modo, a saude é apresentada como um valor coletivo,
um bem de todos, sendo, segundo a OMS, responsabilidade dos governos a
garantia dos direitos a saude e ao bem-estar social a todas as pessoas.

Seguindo o0 mesmo paradigma, em 10 de dezembro de 1948, foi proclamada

a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos das Organizacdes das Nacgdes Unidas
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(ONU), que previa, no artigo 25, que “Todo individuo tem direito a uma qualidade de
vida capaz de assegurar a salude e o bem-estar a si mesmo e a sua familia”.
No contexto brasileiro, e em uma visdo mais ampla o termo saude foi

conceituado como:

[...] resultante das condicGes de alimentacdo, habitacao, educacéo, renda,
meio ambiente, trabalho, transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e
posse da terra e acesso a servicos de saude. E, assim, antes de tudo, o
resultado das formas de organizacdo social da producdo, as quais podem
gerar grandes desigualdades nos niveis de vida. (ONU, 1986, p. 4)

Sendo assim, compreende-se que saude ndo é um conceito abstrato e as
modificacdes em relacéo a sua definicdo comecam a ser realidade em todo o0 mundo
com o objetivo Unico de melhorar a qualidade de vida das pessoas.

E nesse contexto que, em 05 de outubro de 1988, é promulgada a nova
Constituicao Federal (valida até os dias atuais), assegurando que,

a saude é direito de todos e dever do estado, garantindo mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a reducao do risco de doencas e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as acbes e servigos para sua
promocdo, protecdo e recuperacdo. (CONSTITUICAO DA REPUBLICA
FEDERATIVA DO BRASIL, 1988)

Com os reflexos da 82 Conferéncia Nacional de Saude, somado a um
momento repleto de reivindicagdes por meio dos movimentos sociais, nasceu a
necessidade de subsidiar a construcéo do Sistema Unico de Satde brasileiro (SUS),
com regulamentacéo especifica do seu conceito em nossa Carta Magna.

De acordo com o Ministério da Saude (1990), o SUS é baseado em preceitos
constitucionais e a sua construcao se norteia pelos principios doutrinarios e assim,
ele segue a mesma doutrina e 0S mesmos principios organizativos em todo o
territério nacional, sob a responsabilidade das trés esferas autbnomas de governo
federal, estadual e municipal.

Dessa forma, o SUS ndo pode ser visto como um servigo ou uma instituicéo,
mas como um sistema que retne um conjunto de acdes e servigos necessarios para
a promocao integral da saude, com foco nas medidas preventivas, mas sem prejuizo
das medidas assistenciais (MINISTERIO DA SAUDE, 1990).

Nesse sentido, é possivel apresentar, conforme Matta (2007, p. 66), “os trés

elementos que compdem a base cognitiva, ideativa e filosofica do sistema brasileiro
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e que foi inscrita na Constituicdo Federal de 1988”: os principios da universalidade,
equidade de acesso e integralidade no atendimento.

O primeiro principio, a universalidade aponta no sentido de que a saude é o
direito de cidadania e, cabe ao Estado, assegurar este direito, sendo que 0 acesso
as acdes e aos servicos devem ser garantidos a todas as pessoas, independente de
sexo, raca, ocupacao, ou outras caracteristicas sociais ou pessoais - (MINISTERIO
DA SAUDE, 1990).

No principio da equidade, o objetivo € diminuir as desigualdades, pois apesar
de todas as pessoas possuirem direito aos servicos, as pessoas ndo sao iguais,
tendo assim necessidades distintas. Em outras palavras, equidade significa tratar
dignamente todas as pessoas, investindo mais onde a caréncia é maior -
(MINISTERIO DA SAUDE, 1990).

J4, o principio da integralidade considera as pessoas como um todo,
buscando atender a todas as suas necessidades. Para isso, busca-se a integracao
de acbes, incluindo a promocéo da saude, a prevencao de doencas, o tratamento e
a reabilitacdo. Esse principio pressupde a articulacdo da satde com outras politicas
publicas, para assegurar uma atuacao integral entre as diferentes areas que possam
ter repercusséo na saude e a qualidade de vida dos individuos - (MINISTERIO DA
SAUDE, 1990).

E importante salientar ainda que a criagdo do SUS foi uma grande conquista
democratica, porque antes dele, somente os individuos com “carteira assinada”,
vinculadas a previdéncia social, poderiam dispor dos servicos publicos de saude.
Agora, passados 32 anos de sua criacdo e, apesar de enfrentar graves problemas
financeiros, politicos e administrativos, a politica de atendimento do SUS continua
sendo para todos. Lembrando, que de acordo com a Constituicdo, o sistema de
saude deveria estar preparado para ouvir o cidaddo usuario, compreender o
contexto social em que esta inserido e, a partir dai, buscar atender as suas
demandas e necessidades, principalmente no que se refere a prevencao de doencas
ou agravos de saude. Ainda, de acordo com o texto constitucional, o Estado tem o
dever de oferecer um “atendimento integral, com prioridade para as atividades
preventivas, sem prejuizo dos servi¢os assistenciais” (Constituicdo Federal, 1988,
Art. 198, inciso II).
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Dessa forma, a salde passou a ser um direito incontestavel, de modo que ao
garantir 0 acesso aos bens que proporcionem o0 bem-estar do cidaddo, a
Constituicdo Federal contribua, também, para o desenvolvimento na nacao.

Outro momento importante para as politicas de saude publica, ocorreu no ano
2000, com a criagdo do Comité sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais das
Nacdes Unidas, que foi responsavel por elaborar o documento denominado
“‘Recomendacao Geral n. 14”. Esse documento trata de o direito de toda pessoa
desfrutar do mais alto nivel possivel de saude fisica e mental, além de apontar
quatro condicbes minimas para que o Estado assegure o direito a salude ao cidadao:
disponibilidade, acessibilidade, aceitabilidade e qualidade dos sistemas de saude.

Sobre o primeiro elemento, a disponibilidade, o Comité afirma que cada
Estado deve contar com numero suficiente de instalagdes, bens e servigcos publicos
de saude, assim como de politicas e programas. Os servicos referidos também
abrangem aqueles que se ocupam dos determinantes basicos da saude, como agua
limpa e potavel, e condi¢cdes sanitarias adequadas. Aqui também importa o nimero
de hospitais, clinicas e demais instalacfes relacionadas a saude, equipe médica,
bem como, a medicacdo definida no Programa de Acdo sobre medicamentos
essenciais disponibilizados pelo Estado.

O Comité sobre Direitos Econémicos, Sociais e Culturais das Na¢fes Unidas
(2000) define o elemento da acessibilidade como um dever a ser assumido pelos
Estados de que as instala¢des, bens e servicos de salude sejam acessiveis a todos,
sem discriminacdo alguma, subdividindo-se em:

I) ndo discriminacdo: instalacbes, bens e servicos de saude devem ser
acessiveis de fato e de direito aos setores mais marginalizados e vulneraveis da
populacao;

II) acessibilidade fisica: instalacdes, bens e servigos de saude devem estar ao
alcance geografico de todos os setores da populacdo, em especial dos grupos
vulneraveis ou marginalizados, das minorias étnicas e populacdes indigenas,
mulheres, criancas e adolescentes. Incluem-se aqui as pessoas que vivem nas
zonas rurais ou de dificil acesso;

lll) acessibilidade econbémica: instalacdes, bens e servigcos de saude devem
estar ao alcance de todos e o pagamento pelos servicos de atencdo a saude deve

atender ao principio da equidade;
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IV) acesso a informacdo: compreende o direito de solicitar, receber e difundir
informacdes e ideias.

Quanto ao terceiro elemento, a aceitabilidade, o Comité dos Direitos
Econdmicos, Sociais e Culturais (2000) a define como o respeito pela ética médica e
padrdes culturais por parte dos servicos de saude.

E, em relacdo ao quarto e ultimo elemento, para o Comité a qualidade dos
sistemas de saude deve ser entendida como a adequacao das instalacdes, bens e
servicos sob o ponto de vista cientifico, médico e de boa qualidade (Comité dos
Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais, 2000).

Nessa perspectiva, podemos afirmar que saude significa mais do que
simplesmente ndo estar com uma enfermidade e ter boa aparéncia fisica. Ter saude
significa estar bem consigo, com o préximo e com o sagrado, numa relacao direta
com qualidade satisfatoria de vida. Logo, “a auséncia de doenga é um requisito
essencial, mas ndo passa de um negativo, uma base sobre a qual deve existir algo
gue torne a vida eficaz, produtiva e prazerosa” (MEZZOMO, 2003, pg. 23).

Partindo dos conceitos apresentados, podemos falar sobre saude integral,
conceituada pela Constituicdo Federal, que assegura o direito do cidadédo a saude:

A saulde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros

agravos e ao acesso universal e igualitario as a¢gBes e servigos para sua
promocao, protecdo e recuperacgdo. (1988, artigo 196)

De acordo com Da Silva (2010, p. 61), é possivel perceber “que ao longo dos
anos o enfoque do bindbmio saude-doenca foi se modificando, passando da
perspectiva curativa para a preventiva, fazendo com que a salde passasse a ser um
projeto de vida”. Para Marcos Nunes da Silva (2007, p. 34), “salude integral parte do
principio fundamental de que a saude significa mais do que ter boa saude fisica e
mais do que simplesmente ndo estar com uma enfermidade”. E, Silva ainda

complementa:

Saude integral refere-se aos varios aspectos ou fatores que envolvem a
vida de uma pessoa. Saude integral € muito mais que apenas elementos
médicos e hospitalares, mas envolve todas as facetas do desenvolvimento
humano. A pessoa deve ser vista como um ser integral onde todas as
dimensfes da vida estdo presentes e para que essa pessoa seja sadia é
necessario que essas dimensdes, biofisica, psiquica, social, mental e
transcendental estejam em harmonia. A deficiéncia em qualquer uma delas
impede a presenca da saude em seu estado pleno (SILVA, 2007, p. 34).
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Cin& et al. reveem antigas concepc¢fes de saude e afirmam que houve um

avanco do conceito de saude integral para os dias atuais,

A légica do passado concebia a saide como resultado de uma intervencao
médica como remédio de estado psicoldgico. Hoje a saude é considerada
sempre mais a luz do projeto de recuperagdo ou manutencao do bem-estar
fisico, psiquico e social da pessoa. (CINA, LOCCI, RONCHETTA, 1999,
p.1188)

Nessa perspectiva, as autoras Cind, Locci e Ronchetta (1999, p.1191)
apresentam quatro dimensdes que envolvem a saude integral:

1) Dimensdo organica: € a preocupacao com o eficiente funcionamento
biolégico do ser humano. O paciente assume uma atitude passiva diante do
tratamento, esperando que o profissional de salde o cure;

2) Dimensao psicoldgica: trata do reconhecimento da influéncia mutua entre
“psique e corpo” e, também, do crescimento da medicina psicossomatica. Nessa
dimenséo, o ser humano torna-se participante do processo de cura de si mesmo;

3) Dimenséo socioambiental: vé a saide como bem-estar em relagdo com o
ambiente em que vive a pessoa, ou seja, as condi¢des de trabalho, a alimentacéao, a
capacidade relacional do individuo e o0 ambiente familiar sdo elementos
determinantes que asseguram vida sadia para a pessoa;

4) Dimensao ético-espiritual: parte do principio da “responsabilidade”.
Destacam-se o0s valores que norteiam a vida de cada um como fatores
determinantes para uma prevencao eficaz. Nessa dimenséo, o modo como a pessoa
vivencia as diversas situacoes fisicas, psicolégicas ou ambientais servem de apoio a
prépria vida, ajudando-a a ndo cair numa crise total.

Dessa forma, conceber o ser humano como um ser integral é considerar
todas as dimensdes inerentes do ser humano. Martins (2010, p. 549) afirma que “o
mundo de hoje exige especializacdo e competéncia para poder executar qualquer
coisa para o bem das pessoas”.

Em seus estudos sobre “A Capelania Hospitalar: uma contribuicdo na
recuperacdo do enfermo oncoldgico”, Alexsandro Coutinho da Silva (2010)
apresenta outras formas de se compreender o termo saude, sendo elas: saude
como graca, saude como ordem, saude como felicidade e saude como salvacao e

plenitude.
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|. Saude como graca

Da Silva (2010), exp0e que as culturas primitivas geralmente interpretavam a
enfermidade como uma verdadeira “des-graga” e a saude como “graga” ou “dom
divino”. Isto pode ser percebido nos relatos etiologicos das grandes religides
mediterraneas, principalmente a israelita, que costumam atribuir o motivo da dor ao
pecado. Nos textos biblicos do Antigo Testamento se percebe claramente essas
situacdes na vida do ser humano. Da Silva (2010) cita como exemplo o caso de
Adao e Eva que, no momento da graca vivem no Paraiso e, assim, vivem num
mundo de perfeicdo, onde ndo ha doenca, sofrimento ou morte. Num segundo
momento passam da “graga” a “desgraga”, e a partir dai conhecem a dor, a doenca,
a pobreza e a morte. Diante disso, Alarcos (2006, p.180) explica que uma
caracteristica fisica negativa, como a doenca, é considerada devido a uma falha
moral, o pecado. Ou seja, ao “pecado” é atribuido a causa da desgraca humana, e

somente quando esse ser aceitar a conversao € que recebera a graca hovamente.

Il. Satde como ordem

Segundo explicacdes do autor Da Silva (2010), a saude pode ser vista em um
segundo momento como esquema “natural” — “antinatural”. Em consequéncia, a
saude ja ndo € mais observada de forma imediata como nas outras culturas
mediterraneas, ela deixa de ser um “dom” ou uma “graga”, mas passa a ser
entendida como algo “natural”’. E a doenca e a dor também ja ndo sao observadas
como “desgraca”, “pecado” ou “castigo”, mas como realidades “antinatural’. Tais
conceitos fundamentais, estabelecidos pelos pensadores pré-socraticos, propiciaram
0 nascimento da medicina ocidental na Grécia. Alarcos (2006, p. 180) esclarece que
a natureza € “ordem”, cosmos, e a doenca e a dor, representam a “desordem”,
khaos. Para o fildsofo Alcmeon de Crotona, no seu texto fundacional da medicina
cientifica, afirma que a manutencdo da saude se deve ao “equilibrio”, isonomia, das
forcas, enquanto a enfermidade é produzida pelo “predominio”, monarkhia, de uma

7

SO.

lll. Saude como felicidade
Alarcos (2006, p. 182), explica que num terceiro momento, a humanidade
passou a compreender a saude como “felicidade” e a doenca como “in-felicidade”.

Todavia, a partir do século XVII, o ser humano moderno percebeu que a dor e a
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doenca nao podiam ser vistas meramente como uma “des-ordem”. Assim,
comecaram a entender que a dor e a doenca sao tao naturais como a felicidade.

De acordo com Francisco José Alarcos,

[...] a partir de agora, a dor e a enfermidade poderéo ser vistas como algo
“natural”. A dor também nédo pode ser interpretada como uma “des-graga”,
mas como algo distinto, uma “in-felicidade”. N&o h& davida de que a dor é
algo negativo na existéncia humana, mas essa negatividade ndo consiste
primariamente na desgraga nem na desordem, mas na infelicidade. O que a
dor faz € comprometer o bem-estar e a felicidade do homem sobre a terra.
No horizonte da “des-ordem”, a enfermidade é conceituada como um “fato”.
(ALARCOS, 2006, p.182)

No século XVIIl, com o advento da Revolugédo Industrial, da Silva (2010)
elucida que houve uma modificacdo no conceito de utilidade, ou seja, o individuo é
atil quando produz. Com esta nova forma de pensar, o cidaddo passou a ser
classificado em duas categorias de valores: o cidadao util ou prejudicial, quando traz
prejuizos ou lucro, isto €, gastos ou ganhos para a sociedade.

No século XX, a medicina deixa de ser domiciliar e torna-se hospitalar, todo
procedimento médico passou a ser realizado no hospital ou em clinicas
especializadas, exigindo, pois, que os médicos buscassem se especializar para
tratar de doencas especificas, deixando, segundo Alarcos (2006, p.182), aquele
velho papel de clinico geral (médico de familia ou de cabeceira) para ser um médico
especialista.

Nessa perspectiva, modifica-se também o paciente, uma vez que na nova
concepcao a medicina hospitalar sera destinada aos consumidores dos bens de
producédo, que sao o centro da atividade econdmica. Sendo assim, sistema de saude
no Brasil torna-se propriedade privada, atendendo prioritariamente aqueles que
podem pagar pelo atendimento e fazendo com que o trabalhador pobre dependa do
servico publico de saude e, muitas vezes, enfrente longas filas em hospitais
publicos.

Nesse contexto, surgem o0s primeiros Planos Privados de Assisténcia a
Saude, fazendo com que o cidaddo gaste cada vez mais as suas economias em
planos de saude. Contudo existe o pensamento de que a posse de um Plano de
Saude € um investimento vantajoso, 0 que traz de certa forma um sentimento de

felicidade. Sobre este sentimento Alarcos comenta:
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A atitude que absolutiza o conceito de felicidade faz consistir a felicidade na
consecucdo do maximo “bem-estar” e na consecugdo da total auséncia de
dor. Essa é a concepc¢do que sustenta a “sociedade de bem-estar” (Welfare
State) e a cultura, na qual é preciso continuar estimulando o consumo de
salde, entendida como felicidade. A saude converteu-se, assim, no critério
moral Ultimo e Unico: bom é o que produz saude e bem-estar, isto é,
felicidade, e mau é o contrario. Esse conceito de salde abrange todo “tipo
de dor e sofrimento” e se adentra no ambito da vida humana inteira.
(ALARCOS, 2006, p. 184)

De acordo com Alarcos (2006, p.184) a medicina sera equiparada a saude e
tudo aquilo que é tecnicamente possivel em medicina é considerado bom, portanto,

traz felicidade.

IV. Saude como salvacdao e plenitude

A palavra latina para dizer saude € “salus” que se traduz por “salvagao,
conservagao da vida”. Para Madoz (1998), a saude pode ser definida a partir de
duas perspectivas fundamentais: salvacdo e plenitude. Se levarmos em conta de
gue ter saude significa estar bem consigo, com o préximo e com o sagrado, numa
relacao direta com qualidade satisfatoria de vida, podemos afirmar que cada pessoa
deve cuidar e cultivar sua saude. Ainda, de acordo com Para Madoz (1998), a
saude ndo é lutar exclusivamente contra a patologia, mas almejar algo mais, uma
vida mais plena no ambito do privado e do social.

Alarcos nos diz que,

Se nos atemos ao conceito de “salvagado”, este pode levar-nos a
compreender que estar sdo significa estar “salvo” de tudo aquilo que na
vida atual nos tenta afastar de nossa natureza humana. H& muitos
condicionantes na vida moderna que pretendem, quica sem propd-lo,
desvincular o ser humano de alguma de suas qualidades mais intrinsecas,
como podem ser sua liberdade e sua transcendéncia. Viver sadiamente, ter
saude, significa, por conseguinte, opor-se a essas ameagas que procuram
desumanizar-nos e que tentam privar-nos de nossas capacidades de
sermos livres, para assim poder mostrar-nos e realizar-nos como ndés
mesmos em qualquer circunstdncia e momento. “Salvar-nos” implica,
portanto, ndo nos limitar a uma vida autocentrada e sem sentido.
(ALARCOS, 2006. p. 188)

Nesse sentido, podemos afirmar que a crenca ou a fé esta inteiramente ligada
a saude fisica e mental do ser humano. Pode parecer paradoxal unir ciéncia e fé,
mas estudos comprovam que a religiosidade é capaz de colaborar no processo de

enfrentamento ao diagndstico de uma doenca grave e/ou incuravel, de tratamento e
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recuperacdo das pessoas doentes. Worthington, Kurusu e McCullough (1996)
definem uma pessoa religiosa como aquela que possui crencas religiosas e que
valoriza, em alguma medida, a religido como instituicdo. J& a pessoa espiritualizada
€ aquela que acredita, valoriza ou acredita em uma relacdo superior, mas néo
necessariamente possui uma crencga religiosa nem frequenta ou pertence a uma
religido institucionalizada. Mas é inegavel que a crenca e/o a fé em um poder
superior, transcendente, faz com que o individuo encontre forcas para lutar e até
superar uma enfermidade. Visto que a transcendéncia é um estado de ser que
supera as limitagBes da existéncia fisica.

Assim, em momentos dificeis, como diante do diagndstico de uma doenca
grave, as pessoas buscam auxilio nas instituicbes religiosas, pelo fato de que,
historicamente, as Igrejas sempre ofereceram apoio espiritual e emocional, pratica
assistencial e caridade aos pobres, carentes e enfermos. Para Faria e Seidl (2005),
a religiosidade passa a ser configurada como parte do processo de solucédo de
problemas, visto que a religido pode assumir diferentes funcdes, que podem variar
conforme a atribuicdo de responsabilidades da pessoa e da sua participagdo na
compreensao e resolucéo do problema:

O primeiro estilo € denominado autodirigido (self-directing) em que a
responsabilidade pela resolucdo dos problemas € atribuida ao individuo, e
Deus é concebido como dando liberdade & pessoa para conduzir sua
prépria vida. O segundo é o delegante (deferring), quando o individuo
transfere tal responsabilidade a Deus, esperando que solu¢gdes venham por
meio dos esforcos Dele. O terceiro é o chamado estilo colaborativo
(collaborative) no qual a responsabilidade é atribuida tanto ao individuo
como a Deus, ambos percebidos como participantes ativos na solugédo de
problemas. (FARIA & SEIDL, 2005, p. 383)

Dessa forma, o ser humano poderia viver mais feliz e equilibrado,
possibilitando a extensdo dessa realidade para toda a humanidade e para o seu
contexto social (Pargament, 1997). No entanto, usar a espiritualidade, ou a religiao,
como instrumento para enfrentar doengas e tratamento invasivos, so6 tera sentido se
essa experiéncia fizer parte da crenca religiosa da vida do paciente. De acordo com

Mota et al., a religido:

[..] se torna uma instancia que oferece ldgica e coeréncia aos
acontecimentos cotidianos e, até mesmo, ao caos, que significa uma
situacdo de adoecimento, um problema de familia ou a morte. Mas € preciso
lembrar que a relacdo que o sujeito estabelece com a religido depende da
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sua trajetoria religiosa, suas demandas pessoais e de outras dimensdes
subjetivas que condicionam o tipo de vinculacdo estabelecida com a
religido. (MOTA et.al, 2012, p. 675)

Ademais, Paiva (2014) ressalta que o envolvimento da religiosidade no
enfrentamento ndo pode ser direcionado unicamente a cura da doenca, mas ao

bem-estar mais amplo da pessoa, incluindo outros aspectos da vida.

3.2.1 Ciéncia, Saude e Fé

Os conceitos, apresentados anteriormente, demonstraram que, em diferentes
momentos da histéria da humanidade, a questdo da saude recebeu olhares e
entendimentos variados. Isto posto, percebe-se que o ser humano deixou de ser
visto apenas como um ser sadio ou doente. De acordo com as ideias de Alarcos
(2006), a saude passa a ser compreendida como a capacidade de realizar com
eficiéncia as fung¢des requeridas num meio dado e, como esse meio n&do deixa de
modificar, € um processo de adaptacdo permanente a multiplos microbios,
contaminacgdes, tensbes e problemas humanos, porém estd também em constante
mudanca. O autor ainda afirma que a “saude é a capacidade de se ajustar a um
contexto as vezes com sofrimentos inevitaveis e, finalmente, de esperar a morte em
paz” — (ALARCOS, 2006, p. 188).

Para tentar amenizar o desconforto provocado tanto pela enfermidade quanto
pelo tratamento, as pessoas recorrem as chamadas medicinas alternativas, que
podem trazer algum tipo de alivio e descanso aos portadores de doencas graves
e/ou cronicas. Boltanski (1979), no entanto, relata que o uso dessas praticas
alternativas tem limitacdes em determinadas patologias, por isso, segundo o autor,
ha nesse fenbmeno uma certa relagcdo de complementaridade:

A crenca na eficacia de técnicas usadas por agentes de outras formas de
tratamento ndo implica uma rejeicdo de uma terapia médica oficial, ndo
havendo necessariamente a inclusdo do médico e de suas manipulagdes ao

se procurar um curandeiro, benzedeiro ou fitoterapeuta. (BOLTANSKI,
1979, p.17)

Nesse sentido, Margotto (1998) afirma que as causas que levam os pacientes

a buscar a cura em outras terapias ndo €, necessariamente, a propria doenca, mas
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sim as sensacgles e reagOes causadas por elas, tais como: mal-estares, fadigas,
insbnias, perturbacdes na percepcao, arritmias cardiacas, tonturas, céibras e outros.
A autora relata que:
Essas terapias, meio magicas, meio fitoterapicas, guardam ainda para
alguns a aura de uma certa pureza, uma certa mistica, ainda inexplicavel,
mais ligada, sobretudo, a uma interacdo afetiva, seja de uma avo, seja de
uma benzedeira ou até mesmo de um farmacéutico, isso lhes traz

seguranca emocional e logo paliacdo dos seus sintomas. (MARGOTTO,
1998)

Essas terapias sdo denominadas de Praticas Integrativas e Complementares
(PICS) e, segundo o Ministério da Saude, sdo tratamentos que utilizam recursos
terapéuticos baseados em conhecimentos tradicionais, voltados para prevenir
diversas doencas como depressdo e hipertensdo. Em alguns casos, sdo usadas
como tratamentos complementares a algumas doencas cronicas.

Atualmente, até o SUS oferece, de forma integral e gratuita, alguns
procedimentos de Préticas Integrativas e Complementares a populacdo, uma vez
que ha evidéncias cientificas que comprovam os beneficios do tratamento integrado
entre medicina convencional e as PICS.

No entanto, faz-se necesséario salientar que as PICS ndo substituem o
tratamento tradicional, pois como o nome ja diz, elas sdo um complemento no
tratamento e sao indicadas por profissionais especificos para pacientes que se
encontram em situacfes estressantes e desgastantes em relacdo a doenca, aos
medicamentos e as reacdes provocadas por estes. Sendo assim, cabe apresentar

aqui algumas Praticas Integrativas e Complementares mais conhecidas:

a) Fitoterapia:

Na fitoterapia as substancias alopaticas sao retiradas a partir de chas ou
infusdes de plantas. Ou seja, as substancias se encontram “in natura”. Ou entdo as
substéancias sédo extraidas de plantas animais ou minerais por métodos quimicos e
manipulados em forma de comprimidos, drageas, capsulas, etc. As substancias
quimicas alopaticas sdo manipuladas artesanalmente em farméacia de manipulagéo
ou na industria farmacéutica (TEIXEIRA, 1990, p.181).
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b) Homeopatia:

Em meados dos séculos XIX, Samuel Hahnemann era um médico estudioso e
decepcionado com as terapias correntes. Depois de muito estudo e pesquisas ele
concluiu o conceito da “lei dos semelhantes”: a substancia que produz em um
homem sadio, determinadas reacbes, € capaz de curar doentes que tenham
sintomas semelhantes. Ele verificou que diluindo e dinamizando estas substancias,
elas adquiriam maior poder curativo e se tornavam menos toxicas. Estava
estabelecida a homeopatia. E, por ser preparado de forma peculiar, s6 € encontrado

em farméacias homeopéticas (TEIXEIRA, 1990, p.181).

c) Florais de Bach:

Dr. Edward Bach foi um médico e pesquisador inglés. Como homeopata
comecou a preparar e pesquisar o poder curativo de flores utilizando as técnicas
preconizadas por Hahnemann. Em 1935, concluiu seus estudos de 38 florais e de
sua maneira propria de preparacdo. Os florais sdo conhecidos por sua acdo sobre
as emocgoes (TEIXEIRA, 1990, p.181).

d) Musicoterapia:

A musica como forma de som (frequéncia) atinge de maneira molecular todo
tipo de matéria animada ou inanimada, incluindo obviamente os seres humanos.
Quando feita e diagnosticada corretamente, a musicoterapia infalivelmente melhora
estados depressivos, regula a presséo arterial, batimentos e obstrucdes cardiacas,
alinha os chakras, o corpo emocional e biolégico, expandindo a aura, aumentando

assim a imunizag&o contra os virus e as bactérias ((TEIXEIRA, 1990, p.181).

e) Acupuntura/Do in:

Hoje é considerada especialidade médica no Brasil. E utilizada ha cerca de 25
séculos pela Medicina Tradicional Chinesa. Utiliza estimulacdo de pontos
determinados por meio de agulhas. Tais pontos desbloqueiam os canais de energia,
por onde circula a energia que mantém a vida. Se a estimulacédo dos pontos for feita
por pressdo dos dedos, temos o Do in (TEIXEIRA, 1990, p.181).
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f) Reiki:

E uma palavra japonesa que significa “energia vital universal”’, a energia que
se encontra em todas as coisas. O sistema Usui de cura Reiki (Usui Shiki Ryoho)
transmite esta energia por meio de um suave toque com as maos em algumas
posi¢coes sobre o corpo da pessoa a ser tratada. Um tratamento de Reiki abrange a
totalidade da pessoa: fisica, emocional, mental e espiritual ((TEIXEIRA, 1990,
p.181).

g) Constelacao Familiar:

Método psicoterapéutico de abordagem sistémica, energética e
fenomenoldgica, que busca reconhecer a origem dos problemas e/ou alteracdes
trazidas pelo usuéario, bem como o que esta encoberto nas relacdes familiares para,
por meio do conhecimento das forgcas que atuam no inconsciente familiar e das leis
do relacionamento humano, encontrar a ordem, o pertencimento e o equilibrio,
criando condi¢cdes para que a pessoa reoriente 0 seu movimento em direcdo a cura
e ao crescimento. A constelagdo familiar foi desenvolvida nos anos 80 pelo
psicoterapeuta alemao Bert Hellinger, que defende a existéncia de um inconsciente
familiar, além do inconsciente individual e do coletivo (TEIXEIRA, 1990, p.181).

h) Dancga Circular:

Pratica expressiva corporal, ancestral e profunda, geralmente realizada em grupos,
que utiliza a danca de roda, tradicional e contemporanea, a musica e o ritmo para
favorecer a aprendizagem e a interconexao harmoniosa e promover a integragdo humana,
o auxilio matuo e a igualdade, visando o bem-estar fisico, mental, emocional e social. As
pessoas dancam juntas, em circulos, acompanhando com cantos e movimentos de méos e
bracos, internalizando os movimentose liberando mente e coragdo, corpo e espirito
(TEIXEIRA, 1990, p.181).

i) Técnicas de relaxamento:
As técnicas de relaxamento como a respiracdo, yoga, imaginacdo tém sido
cada vez mais usadas para melhorar o enfrentamento, no intuito de diminuir o

estresse e promover qualidade de vida. Smeltizer & Bare enfatizam que:
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A meta do relaxamento € produzir uma resposta que limite a resposta ao
estresse. Quando esta meta é alcangada, a acdo do hipotalamo ajusta e
reduz a atividade dos sistemas nervoso simpético e parassimpatico. A
sequéncia de efeitos fisioldgicos com seus sinais e sintomas é interrompida,
e o0 estresse psicoldgico, reduzido. (SMELTIZER & BARE, 2002)

Cupani e Cavalheiro (2003) chamam a atencao para o fato de que outra
pratica que vem cada vez mais despertando a atencdo da comunidade cientifica € a

influéncia da fé religiosa. De acordo com as autoras,

[...] 60% das doencas sdo influenciadas pela mente. Até mesmo uma
pessoa que adoeceu por razbes puramente organicas — caso da
contaminagdo por HIV, por exemplo — pode ter sua resisténcia a doengas
oportunistas fortemente alteradas pela psiqué. (CUPANI & CAVALHEIRO,
2003, p. 33)

Desse modo, Da Silva (2010, p. 71) diz que “a influéncia de um estado
psiquico adverso ativo esta na capacidade do organismo em resistir e agir’. Esse
fenbmeno é estudado pela psiconeuroimunologia, que comprova a existéncia de um
canal de comunicacao entre o sistema nervoso e o imunolégico.

Todavia, ainda existem algumas atitudes de resisténcia em relagéo a unir

o0 tratamento clinico & dimenséo espiritual, uma vez que ha:

[...] a dificuldade de alguns para aceitar a associacao entre fé e medicina
vem dos exageros tanto de um lado como do outro. Existem aqueles que
julgam a medicina desnecessaria, por s6 crerem na possibilidade de sempre
serem curados sem o auxilio de algum tratamento. Em contrapartida,
profissionais da salude agem como se a Unica possibilidade para
recuperacao da saude € encontrada nos tratamentos médicos. As duas
posicdes sdo desmentidas pela ciéncia e também ndo tém fundamento
teoldgico. (Da SILVA, 2010, p.77)

Nesse contexto, faz-se pertinente citar a Carta Enciclica “Evangelho Vitae”
(1995, p.1-95), do Sumo Pontifice Jodo Paulo II, que expde o papel das instituicbes
de saude na tutela de sua identidade, de zelar pelos pacientes enfermos e terminais
e pelo sublime reconhecimento da dor, sofrimento e morte. Ressaltando a
importancia dos cuidados paliativos na medicina atual, que assegura ao paciente
enfermo um adequado acompanhamento humano, em especial em momentos
acompanhados pelos sentimentos de angustia e soliddo, suprimindo a dor e
aceitando a sua renuncia ao tratamento para preservacdo de sua lucidez e
consciéncia - (JOAO PAULO I, EV, 1995). Isto porque a vida encontra o seu sentido

no amor recebido e dado, onde até o sofrimento e a morte tém sentido neste amor,
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podendo tornar-se acontecimentos de salvacdo, ndo obstante perdurar o mistério
que os envolve (JOAO PAULO I, EV, 1995).

Nesse sentido,

O respeito pela vida exige que a ciéncia e a técnica estejam sempre
orientadas para o homem e para o seu desenvolvimento integral; a
sociedade inteira deve respeitar, defender e promover a dignidade de toda a
pessoa humana, em cada momento e condi¢do da sua vida. (JOAO PAULO
I, EV, 1995, p. 66)

Portanto, cuidar € um esforco transpessoal de um ser humano para outro, no
sentido de proteger, promover e preservar a humanidade, aproximando-se da dor e

do sofrimento do outro, tendo empatia com o irmao que sofre.
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4 CUIDADOS PALIATIVOS

Cuidar das coisas implica ter intimidade, senti-las dentro, acolhélas,
respeita-las, dar-lhes sossego e repouso. Cuidar é entrar em sintonia com,
auscultar-lhes o ritmo e afinar-se com ele.

(BOFF, 1999, p. 96)

Para iniciar esta sessdo sobre os Cuidados Paliativos, veremos

primeiramente “A fabula-mito do Cuidado”, que, segundo Ribeiro,

Constitui-se em uma alegoria de extrema beleza, que nos leva a pensar
sobre o sentido da Enfermagem e sobre o destino do ser humano. Recordar
0s mitos de origem da antiglidade, na atualidade, nos ajuda a entender o
sentido dos arquétipos da humanidade. (RIBEIRO, 2001, p.123)

E possivel ir mais além, afirmando que o Mito do Cuidado pode nos levar a
refletir sobre o sentido e a importéncia do cuidado para o ser humano.

Boff (1999) explica que a fabula-mito, sobre o cuidado essencial, € de origem
latina com base grega e foi reelaborada por Higino, um fildsofo do norte do Egito,
que viveu no século | a.C., nos termos da cultura romana. Dessa forma, nasceu essa
obra literaria que, por meio de figuras mitolégicas em sua narrativa, busca, entao,

explicar a estreita relacdo do humano com o cuidado.

A fabula-mito do Cuidado

“Certo dia, ao atravessar um rio, Cuidado viu um pedaco de barro. Logo teve
uma ideia inspirada. Tomou um pouco do barro e comecou a dar-lhe forma.
Enquanto contemplava o que havia feito apareceu Jupiter.

Cuidado pediu-lhe que soprasse espirito nele. O que Jupiter fez de bom
grado.

Quando, porém, Cuidado quis dar um nome a criatura que havia moldado,
Japiter o proibiu. Exigiu que fosse imposto o0 seu nome.

Enquanto Jupiter e o Cuidado discutiam, surgiu, de repente, a Terra. Quis
também ela conferir o seu nome a criatura, pois fora feita de barro, material do corpo

da Terra. Originou-se entdo uma discussao generalizada.
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De comum acordo pediram a Saturno que funcionasse como arbitro. Este
tomou a seguinte decisdo que pareceu justa:

— Vocé, Jupiter, deu-lhe o espirito, recebera, pois, de volta este espirito por
ocasiao da morte dessa criatura.

— Vocé, Terra, deu-lhe o corpo; recebera, portanto, também de volta o seu
corpo quando essa criatura morrer.

— Mas vocé, Cuidado, foi quem, por primeiro, moldou a criatura, ficara sob
seus cuidados enquanto ela viver.

— E uma vez que entre vocés h& acalorada discussdo acerca do nome,
decido eu: esta criatura sera chamada Homem, isto €, feita de humus, que significa
terra fértil. (BOFF, 1999, p.17)”

Na fabula-mito, observa-se que Higino lanca mao de figuras mitoldgicas para
explicar o sentido do cuidado na vida humana, “a criagdo do ser humano a partir de
barro da terra, plasmado a partir do humus que significa terra fértil. De humus deriva
seu nome: homem, filho e filha da terra fecunda (humus)” - (BOFF, 1999, p.25).

Para Boff (1999), embora o ser humano tenha em si o espirito, representado
por Jupiter; um guia cuidador, o Cuidado; e um deus orientador da histéria, que é
Saturno; ele é formado pelo barro (argila), e é a partir dai que existe a possibilidade
de se ter vida no corpo (espirito), de movimento e comunicagao entre o céu e a terra
(Jupiter X Tellus). Porque, “viemos da terra e a ela voltaremos. A terra nao esta a
nossa frente como algo distinto de nés mesmos. Temos a terra dentro de noés.”
(BOFF, 1999, p.32).

Dessa forma, é possivel afirmar que,

O ser humano €, simultaneamente, utopico e histérico-temporal. Ele carrega
em si a dimensdo Saturno junto com 0 impulso para o0 céu, para a
transcendéncia, para o vé da aguia (Jupiter). Nele se revela também o peso
da terra, da imanéncia, o cisar da Gaia (Tellus). E pelo cuidado que ele
mantém essas polaridades unidas e faz delas material da construcdo de sua
existéncia no mundo e na historia. Por isso o cuidado é cuidado essencial.
(BOFF, 1999, p.30).

Nesse sentido, Leonardo Boff (1999, p. 12) afirma que cuidar “abrange mais
gue um momento de atencdo. Representa uma atitude de ocupacgéo, preocupacao,
de responsabilizagéo e de envolvimento afetivo com o outro”. Isto porque, de acordo

com o autor, “o cuidado é mais do que um ato singular ou uma virtude ao lado das
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outras. E um modo de ser, isto &, a forma como a pessoa humana se estrutura e se
realiza no mundo com os outros” - (BOFF,1999, p. 43).

Partindo desse contexto, € possivel falar no cuidado, que € essencial ao
resgate da esséncia humana, pois ajuda pacientes e cuidadores a encontrarem
significado na doenca, no sofrimento e na sua propria existéncia. Isto, porque o “ser
humano € um ser de cuidado, mais ainda, sua esséncia se encontra no cuidado.
Colocar cuidado em tudo o que projeta e faz, eis a caracteristica singular do ser
humano” — (BOFF, 1999, p.35)

Assim, € possivel pensar a nocdo de cuidado de uma maneira ampliada,

como.

una actividad fundante y fundamental del ser humano, no sélo esencial en el
orden tedrico, sino absolutamente necesaria para su subsistencia y
desarrollo. Parto de la idea de que el ser humano es constitutivamente fragil
y que, como consecuencia de su indigencia ontolégica, requiere ser cuidado
desde el momento mismo de su génesis hasta el momento final, pues solo
asi puede desarrollar sus potencialidades. (ROSELLO, 2005, p. 885).

Rosello apresenta em sete teses (2005, p.885-894), como o cuidado pode ser
percebido no cotidiano da atencdo a saude, inclusive em ambiente hospitalar. As
teses permitem reconhecer os elementos constitutivos dos cuidados prestados aos
doentes, observando através da area de cuidados paliativos.

» 12 Tese: Cuidar é velar pela autonomia do outro.

Para Rosello, respeitar os principios que norteiam a vida do outro € um
principio essencial para o cuidado e ndo uma forma de colonizacdo desse outro,
impondo regras que ndo lhe sdo proprias. Cuidar € respeitar a autonomia do
enfermo, que pode ser observada na medida em que ele participa (muito, pouco ou

nada) das decisdes sobre o seu tratamento. (ROSELLO, 2005)

» 22 Tese: Cuidar é velar pela circunstancia do outro.
Circunstancia significa levar em conta o conjunto de fatores socioeconémicos
em que esta inserida uma pessoa e também o ambiente em que estéo inseridos as
crencas e praticas espirituais, os valores e ideais de seu contexto de vida. No

momento da doenca, estas circunstancias sofrem modificacdes que, por sua vez,
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alteram a vida dessa pessoa, ainda mais em condi¢cdes de internagdo por doenca
grave. (ROSELLO, 2005)

» 32 Tese: Cuidar € atender o conjunto de necessidades do outro.

Rosell6 faz referéncia as necessidades que dizem respeito ndo somente
aguelas sentidas, mas também aquelas que muitas vezes sdo apenas percebidas
pelo enfermo. Para isto se torna imprescindivel ouvir e estar aberto a compreensao
e aceitacdo de tais necessidades, para dar conta de compreendé-las e atendé-las. E
necessario ressaltar que, algumas vezes, existe uma dificuldade e até mesmo
obstaculos para perceber claramente quais sdo essas necessidades, em especial

quando o individuo ndo consegue se expressar na sua totalidade. (ROSELLO, 2005)

» 42 Tese: Cuidar € preocupar-se e se ocupar com 0 outro.

Cuidar s6 é possivel quando se pensa o que pode ocorrer e quais as
necessidades que se manifestardo. Segundo Jaramillo (2006, p. 76), “esteja o
doente em casa ou hospitalizado, a situacdo exige uma reorganizagdo das rotinas
familiares e uma série de restricdes na vida de cada uma das pessoas. Assim, para

se evitar maiores males €& necessario compromisso e seriedade no cuidado.
(ROSELLO, 2005)

» 52 Tese: Cuidar é preservar a identidade do outro.
O doente é dotado de uma dignidade intrinseca que, por causa da doenca
pode sofrer uma reducdo de sua capacidade e de suas possibilidades, incluindo ai a
comunicacado, expressao, movimento, dentre outras. Isto porque, cuidar de alguém é
cuidar de um sujeito que € dotado de uma histdria singular, ao longo da qual constroi

a sua identidade e a quem o cuidador deve respeitar. (ROSELLO, 2005)

» 62 Tese: A pratica do cuidar exige o autocuidado.

O autocuidado é condicao de possibilidade para o cuidado do outro, pois soO é
possivel cuidar corretamente de alguém quando se estd bem, em condi¢des de
cuidar. Problemas de vérias naturezas se entrecruzam, uma vez que a vida do
cuidador formal ou informal pode ser marcada por dificuldades que podem gerar
algum tipo de caréncia no cuidador. (ROSELLO, 2005)
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» 72 Tese: A pratica do cuidar se fundamenta na vulnerabilidade.

A possibilidade do cuidado decorre da vulnerabilidade constitutiva do ser
humano, porque este € radicalmente vulneravel, o que significa fragilidade e
precariedade, j& que esta exposto permanentemente a multiplos perigos, como
adoecer, ser agredido, fracassar, morrer. Aqui, a questdo diz respeito a propria
condicdo humana, que é essencialmente, a determinante do cuidado. (ROSELLO,
2005)

Nesse contexto, em que se pode perceber claramente a necessidade do
cuidado, pode-se afirmar que,

A acdo de cuidar delineia graves e profundos desafios de carater moral e
ético, sendo absolutamente imprescindivel refletir em torno de aspectos tais
como: liberdade, intimidade, justica e bem. A acdo de cuidar deve se

desenvolver dentro de vias éticas para alcancar seu grau de exceléncia.
(ROSELLO, 2009, p. 165)

Contudo, no processo de adoecimento, o paciente, se caracteriza, em geral,
por apresentar um quadro de dor, ansiedade e medo do futuro. Diante de uma
situacdo como essa, a familia e os amigos até podem se aproximar mais e oferecer
carinho e conforto, mas cada pessoa € Unica, ou seja, cada um sente e vive a sua
condicdo de um modo particular. E € nesses momentos que o enfermo pode se
sentir s6, como se ninguém fosse capaz de compreender a dimensado da sua dor e
do seu sofrimento.

Receber o diagnéstico de uma de doenca grave e/ou crbnica é sempre um
momento dificil, que traz muita tristeza, medo e sofrimento para a pessoa que tera
gue enfrentar a doenca, o tratamento e as mudancas e limitacbes impostas, como
também para a familia que precisa ajudar e ndo sabe ao certo como fazé-lo. Kibler-
Ross (2005), ao longo de suas pesquisas, observou que ao receber o diagnostico de
uma doenca grave e/ou irreversivel, a pessoa passa, geralmente, por cinco estagios:
1) negacgédo e isolamento; 2) raiva; 3) barganha; 4) depressdo e 5) aceitacao.
Todavia, esses estagios podem ser alternardos ou vividos e sentidos ao mesmo
tempo.

Em relacdo a esses estagios, Kiubler-Ross (2005) chama a atencdo para o
fato de que a negacéo é a primeira fase a ser assumida, por isso, € que este busca

outros opinides médicas, mas esse momento deve passar com o tempo. Contudo,
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Kibler-Ross (2005), aponta para a necessidade do cuidado com o paciente, para
que essa negacgao ndo se transforme numa negacgéo do tratamento.

Para auxiliar nessa situacdo tdo complexa, a equipe multiprofissional que atua
nos hospitais, podem oferecer cuidados paliativos (CP) para o paciente e para 0s
cuidadores informais, que também precisardo de apoio e orientacdo para enfrentar
esse momento.

Pessini e Bertachini (2006, p.13) explicam que o termo ‘paliativo’ deriva do
latim ‘pallium’, que significa ‘manto’ ou ‘capote’. De acordo com esses autores, 0s
cuidados paliativos:

[...] alivia(m) os sintomas, a dor e sofrimento em pacientes portadores de
doencas crénico-degenerativas ou em fase final, objetivando o paciente em
sua globalidade de ser e aprimorar sua qualidade de vida. Etimologicamente
significa prover um manto para aquecer “aqueles que passam frio”, uma vez

gue ndo podem mais ser ajudados pela medicina curativa. (PESSINI &
BERTACHINI, 2006, p. 13)

Isto significa que os cuidados paliativos tém o objetivo de tornar o processo
de tratamento mais brando e aceitavel para o paciente e para a familia. Pois, para
(Kubler-Ross, 2005), ndo existe sentido para o sofrimento, sendo possivel, desse
modo, administrar sedativos contra as dores e incbmodos que acometem o0s
pacientes que estdo fora de possibilidade terapéutica de cura, os quais devem ser
sempre acompanhados pela equipe de cuidados paliativos.

Nesse sentido, a abordagem dos CP permite planejar e estruturar
procedimentos que proporcionem aos pacientes e seus familiares mais qualidade de
vida, de modo a aliviar os sintomas e auxiliar sobre o que esta acontecendo, para
que todos se sintam mais fortalecidos e prontos para enfrentar a doenca e suas
complicacoes.

Partindo desse contexto, é necessario esclarecer que:

Tradicionalmente, os cuidados paliativos eram vistos como sendo aplicaveis
exclusivamente no momento em que a morte era iminente. Hoje o0s
cuidados paliativos sao oferecidos no estagio inicial do curso de uma

determinada doenca progressiva, avancada e incuravel. (PESSINI &
BERTACHINI, 2006, p. 14)

Pessine e Bertachini explicam que Cicely Saunders?! acreditava que os:

1 Cicely Saunders é a pioneira do moderno hospice, introduzindo um conceito focado no cuidado e ndo na cura
definitiva do paciente, o que marcou a visdo do processo da medicina paliativa.
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“cuidados paliativos se iniciam a partir do entendimento de que cada
paciente tem sua historia, relacionamentos, cultura e que cada um merece
respeito como ser Unico e original. Esse respeito inclui proporcionar melhor
cuidado médico disponivel e disponibilizar a ele as conquistas das Ultimas
décadas de forma que todos tenham a melhor chance de viver bem o seu
tempo”. (2006, p.14)

Em 1990, a OMS definiu pela primeira vez, para 90 paises e em 15 idiomas, o

conceito de cuidados paliativos e os reconheceu e recomendou como:

0 cuidado ativo total de pacientes cuja doenca ndo responde mais ao
tratamento curativo. Controle da dor e de outros sintomas e problemas de
ordem psicologica, social e espiritual sdo prioritarios. O objetivo dos
cuidados paliativos é proporcionar a melhor qualidade de vida para os
pacientes e seus familiares. (WHO, 1990)

Esse primeiro conceito, para a época, pode ser considerado,

[...] louvavel ao centra-se no paciente e enfatizar a natureza multi-facial da
condicdo humana e identificar a qualidade de vida como seu objetivo util.
Sendo assim, o uso do termo “curativo” ndo se justifica, uma vez que muitas
condicdes crbnicas ndo podem ser curadas, mas podem ser compativeis
com uma expectativa de vida por varias décadas. (PESSINI &
BERTACHINI, 2006, p. 15)

Retomando a definicdo da Organizacdo Mundial de Saude de 2002, o
conceito foi revisto e reafirmado em 2017:

Cuidado Paliativo € uma abordagem que melhora a qualidade de vida de

pacientes (adultos e criancas) e seus familiares, que enfrentam doencas

gue ameacem a vida. Previne e alivia o sofrimento através da identificagédo

precoce, avaliagao correta e tratamento da dor e outros problemas fisicos,
psiquicos, socio familiares e espirituais. (WHO, 2017)

Nesse conceito ndo se fala mais em terminalidade, mas em doenca que
ameaca a vida. Dessa forma, os cuidados paliativos séo indicados desde o
diagnostico da doenca se expandindo para diversas areas de atuacdo. E, pela
primeira vez sdo abordados o atendimento a familia, que deve ser assistida, e a
dimensao espiritual do ser humano.

Todavia, Pessini e Bertachini (2006) enfatizam que os CP ndo podem nem
devem ser vistos como diferentes de outras formas ou areas de cuidados de saude.
Ou seja,

[...] muitos aspectos cruciais dos cuidados paliativos aplicam-se
perfeitamente a medicina curativa, bem como, por outro lado, o
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desenvolvimento dos cuidados paliativos pode influenciar positivamente
sobre outras formas de cuidados de saude, ao valorizar aspectos que
ficaram em segundo plano a partir do dominio da medicina, chamada
cientifico tecnolégica, tais como as dimensfes humanas e ético-espirituais
da pessoa humana. (PESSINE & BERTACHINI, 2006, p. 16)

Em linhas gerais, os cuidados paliativos foram criados para atender a
pacientes em um estagio de terminalidade da vida, quando estes ndo respondiam
mais as terapias e a medicacdo tradicional. Depois, com o passar do tempo, o
conceito de cuidados paliativos foi atualizado e ampliado, pontuando que se deve
iniciar os CP o mais breve possivel, em conjunto com o tratamento curativo, visando
trazer melhor qualidade de vida e controle dos sintomas - (WHO, 2007). Isto significa
gue os CP devem ser oferecidos desde o diagndéstico de uma doenca incuravel, que
representa uma ameaca para a vida.

No entanto, faz-se necessario organizar tecnicamente estes cuidados de
forma a ajudar a pessoa doente a aceitar e experienciar da melhor forma possivel a
doenca e o seu tratamento. Salientando o quanto é importante olhar atenciosamente
para os cuidadores informais desses pacientes portadores de doenca crbnica, para
gue estes ndo venham a adoecer.

E, em relagdo ao paciente com insuficiéncia renal cronica, € possivel citar o
plano de cuidados avancados de Castro (2017), que pode ajudar a reduzir os
sintomas de mal-estar e desconforto que a insuficiéncia renal e o tratamento podem
ocasionar ao paciente. Sobre o plano, que pode ser chamamado de plano de
Cuidados Paliativos, Castro diz que o mesmo “‘tem como meta estabelecer um
processo de comunicacdo entre o paciente, a familia, a equipe de prestadores de
servicos de saude e demais pessoas importantes em relacdo aos desejos do
paciente” - (2017, p. 236).

Abaixo elencamos os principais atributos que, segundo Castro (2017, p. 236),
o plano de cuidados avancgados deve ter:

» Expandir o conhecimento do paciente e da familia sobre a doenca renal
cronica terminal em relacdo aos aspectos do fim de vida e as opcdes de
cuidados;

» ldentificar as prioridades do paciente em relacdo aos cuidados necessérios e

desenvolver um plano de agéo;
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» ldentificar o responsavel que substituira e participara das decisées médicas
no caso de incapacidade do paciente;

Ajudar o responsavel substituto a compreender sua importancia;

Preparar o paciente e a familia para a terminalidade da vida;

Permitir ao paciente ter controle sobre seus cuidados de salde;

Y V VYV V

Aliviar a sobrecarga sobre as pessoas amadas (cuidadores informais),
fortalecendo as relagdes interfamiliares.

Castro (2017, p. 236) alerta para o fato de que “é altamente recomendavel que
os cuidados paliativos sejam estendidos aos cuidadores e se mantenham ativos no
periodo de luto”, caso venha ocorrer o 6bito do paciente. Por isso, aos doentes e
seus cuidadores informais deveriam ser reservados cuidados especializados, tais
como acompanhamento médico, psicoldgico, social e espiritual, para que possam
eliminar ou, ao menos, amenizar as dores fisicas e reelaborar suas angustias e
medos, alcancando desse modo o conforto fisico, emocional e espiritual. Sentir dor €
algo comum entre os doentes cronicos, e o controle pode vir de um simples ajuste,
seja da dosagem de medicamentos, da mudanca de posicdo na cama, da
adequacao na alimentacéo ou da troca de curativos com anestésicos.

Nesse sentido, quando um paciente é diagnosticado com doenca grave e/ou
cronica e passa a receber um tratamento longo e, muitas vezes, doloroso, tanto o
paciente quanto a familia se veem diante da necessidade de reorganizarem-se de
modo a enfrentar os desafios que se apresentam nesse momento. Silva (2012) diz
que nesses momentos, 0 paciente passa por diferentes sentimentos e reacdes tanto
afetivas, como necessidade de atencdo e carinho ou vontade de ficar s6, quanto
necessidades internas e externas, como preocupacdes relacionadas a mudancas
fisicas e psiquicas e/ou com as questbes financeiras da familia. Ainda, segundo o

autor,

Esse momento de incertezas revela-se como causa de irritabilidade,
dificuldade de concentragdo, insbnia e fadiga, uma vez que, além dos
problemas inerentes ao diagndéstico em si, 0s pacientes desconhecem a
finalidade do procedimento terapéutico, as drogas utilizadas e 0s seus
efeitos. (SILVA, 2012, p.82)

Todos esses momentos dificeis vivenciados pela paciente, compartilhado com
seus familiares, é denominado por Silva (2012) como dramas, que aqui seréo

apresentados e explicados:
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I) O drama da dor fisica
A dor significa simplesmente algum sentimento que fere. Através do corpo ha
milhares de terminacfes nervosas que reagem quando ha algo errado nas suas
proximidades. Estes sinais viajam através dos nervos para o cérebro, que processa
a informacgdo sensitiva. Sendo assim, a dor fisica pode ser considerada um dos
sintomas mais frequentes na maioria das enfermidades e também o mais temido
pelos pacientes. Pois, a dor €,
[...] o primeiro indicador de qualquer leséo tecidual. Qualquer estimulo que
resulta em les&o ou ferimento conduz a uma sensacéo de dor, entre eles o
calor, o frio, a pressdo, a corrente elétrica, os irritantes quimicos e até
mesmo 0s movimentos bruscos. Diferente de outros sistemas sensoriais,
todavia, o sistema sensorial para a dor é extremamente amplo; uma

sensacdo dolorosa pode ser iniciada em qualquer parte do corpo ou no
proprio sistema nervoso central (SNC). (SILVA & RIBEIRO-FILHO, 2011)

A severidade da dor ndo € diretamente proporcional a quantidade de tecido
lesado e muitos fatores podem influenciar a percepcdo deste sintoma: fadiga,
depresséao, raiva, medo da doencga e sentimento de falta de esperanca (DELGADO,
1988, p. 58). Isto, porque segundo Silva (2012), a dor pode ser definida como uma
experiéncia sensorial ou emocional desagradavel que ocorre em diferentes graus de
intensidade, do desconforto leve a agonia, podendo resultar da estimulacdo do nervo
em decorréncia de lesdo, doenca ou distarbio emocional.

O conceito de dor total foi elaborado por Cicely Saunders, enfermeira, médica
e assistente social, que dedicou sua vida aos doentes fora de possibilidade de cura.
Para Saundes, quando ndo era mais possivel curar, era possivel cuidar (Saunders,
1991), procurando manter o paciente livre da dor e do sofrimento, oferecendo a ele
informagdes e controle das decisbes sobre o tratamento a seguir, oferecendo
espaco para ouvi-lo e acolhé-lo em dificuldades, medos e insegurancas.

Para Pessini (2002, p. 55), “a ‘dor’ origina-se do latim dolore. Os dicionérios
costumam defini-la como impresséo desagradavel ou penosa, decorrente de alguma
les&o ou contuséo, ou de um estado anormal do organismo ou de parte dele”.

Pessini ainda chama a atencao para o fato de que,

Segundo especialistas, existem basicamente dois tipos de dor: as agudas e
as cronicas. A dor aguda geralmente esta associada a algum tipo de leséo
corporal e tende a desaparecer logo que esta melhora. A dor crdnica é
aquela que perdura por mais de seis meses. E aquela que persiste além do
tempo razoavel e esperado para a cura de uma lesdo, ou que esta
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associada a doengas cronicas, causadoras de dor continua, ou que retorna
em intervalos de meses ou anos. (2002, p. 55)

Contudo, é importante destacar que o ser humano tem dificuldade no
enfrentamento da dor fisica, pois ela é causa de muito sofrimento. E geralmente o
desejo do ser humano em relacdo ao sofrimento é que este, se possivel, fique muito
longe, uma vez que traz um sofrer inexplicavel. E para enfrentar essa dificuldade,
cada sociedade desenvolve uma série de ideias e préaticas que podem ser invocadas
para explicar a causa do sofrer, da doenca e até a propria morte.

Isto porque,

Vivemos numa sociedade dominada pela analgesia, em que fugir da dor € o
caminho racional e normal. A medida que a dor e a morte sdo absorvidas

pelas instituicbes de salde, as capacidades de enfrentar a dor, de inseri-la
no ser e de vivé-la sao retiradas da pessoa. (PESSINI, 2002, p.57)

Dessa forma, nossa vida pode ser resumida em uma busca incansavel de
viver muito, e ndo apenas sobreviver. Frequentemente, os doentes cronicos ou em
fase terminal afirmam que ndo sentem medo da morte, mas do sofrimento que a
doenca pode trazer. Na verdade, “0 que se teme é o processo marcado pela
dependéncia e dor ndo aliviada que se associa a doenga” — (PESSINI, 2004, p. 277).

Segundo Pessini (2004), a dor fisica é a fonte mais comum do sofrimento,
lembrando que o sofrimento vai além do mero nivel fisico, atingindo o todo da

pessoa. Nesse sentido, é possivel afirmar que:

Muitos doentes, acostumados a valorizar as dores sentidas no decorrer de
sua vida, tendem a exagerar o desconforto para ganhos de atencdo, medo
do abandono e da soliddo, ao mesmo tempo em que tendem a negar a
relacdo entre os aspectos psicolégicos e seu sofrimento. (SAUNDERS,
1991, p.38)

Faz-se importante ainda destacar que nao é possivel medir a dor
objetivamente, sendo que a Unica forma de um profissional poder aliviar a dor de um
paciente é confiando nas suas palavras. A dor é um fenbmeno subjetivo e seu sinal
chega também ao cérebro, onde se processa e interpreta como dor. Segundo
Carvalho (2009, p. 322), “cada dor € a dor de uma pessoa, com sua historia,
personalidade, contexto, momento”. Assim, pode-se apresentar o conceito de dor

total, proposto, em 1967, por Cicely Saunders, que enfatiza a importancia de se
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interpretar o fendbmeno doloroso ndo somente na sua dimenséo fisica, mas também
nas suas dimens@es emocionais, sociais e espirituais que influenciam na génese e

na expressao da queixa dolorosa (conforme vé-se na figura abaixo).

Figura 6 — Conceito de Dor Total
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Fonte: Saunders C, Sykes N. The management of terminal malignant disease. Londres: Edward
Arnold, 1993.

Em relacdo ao quadro que representa a definicdo de Dor Total, proposta por

Cicely Saunders, Lilian Hennemann-Krause afirma:

1. A dor fisica é a causa mais 6bvia de sofrimento, de deterioracao fisica, e
guando severa, a dor propicia a degradacdo moral do individuo.

2. A dor emocional ou psiquica leva a mudan¢ca do humor, & perda do
controle sobre a propria vida, a desesperanca, mas também leva a uma
necessidade de redefinicdo perante o mundo.

3. A dor social vem com o medo do isolamento e abandono, da dificuldade
de comunicacdo, da perda do papel social exercido junto a familia, aos
colegas, e as perdas econémicas.

4. A dor espiritual se reflete na perda do sentido e significado da vida, da
esperanca; é a "dor da alma. (2012, p.27)

Nesse sentido, Carvalho (2009) diz que o atendimento da dor total nos
cuidados paliativos pode ocorrer nos hospitais ou na casa do paciente, sendo
considerado este “a melhor forma de atendimento, quando a familia tem condicbes
de cuidar do paciente com o auxilio da equipe especializada do hospital” —
(CARVALHO, 2009, p. 325).
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II) O drama psicoldgico
O corpo e a mente tém influéncia um sobre o outro. Dessa forma, é possivel
refletir sobre o que tem a ver a alma de uma pessoa, seus pensamentos, emocoes e
comportamento, com seu sistema imunoldgico. A alguns anos essa questao era
ridicularizada pelos médicos e outros especialistas da area da saude. Pensava-se
gue todas as células compreendiam e faziam tdo bem o seu servico que coexistiam
isoladamente dento do corpo humano. Acreditavam também que os pensamentos,
as emocgOes e tudo que acontecia na cabeca nada tinham a ver com o sistema
imunolégico. Afinal,
Tal conceito estava totalmente de acordo com o paradigma da medicina
ortodoxa. Até pelo menos 400 anos atras, o dualismo corpo-alma era um
axioma, segundo o qual as moléstias surgem apenas por causa de deslizes
no plano fisico e ndo tém nada a ver com a consciéncia. Quem acreditava
gue uma doen-ca pudesse ser causada por in-fluéncias psicolégicas, sociais

ou até mentais conseguia no maximo sorrisos de desdém dos medicos
ortodoxos. (GRUNN, 2018, on-line)

De acordo com Griunn (2018), a mudanca aconteceu a partir da missao Apollo
13, quando uma explosdo na missdo pds em perigo a volta a Terra e os astronautas
ficaram muito estressados. Os médicos da Nasa notaram gue sua quantidade de
células imunes diminuira bastante, e dois dos trés astronautas estavam com uma
resisténcia tdo baixa que ficaram gripados. Isto ocorreu porque a tensao fisica e
mental e suas reacdes somaticas e psiquicas sdo um equilibrio nas respostas de
adaptacao defensiva.

Desse modo, pode-se dizer que as doencas psicossomaticas sao aquelas
determinadas ou agravadas por motivos emocionais, ja que é sempre a emogao que
detecta a ameaca e o perigo, sejam eles reais, imaginarios ou fantasiosos. De
acordo com McMillen:

A tensdo emocional invisivel na mente é capaz de produzir no corpo
mudancas assombrosamente visiveis que podem chegar a ser graves e
mortais. No comec¢o deste século, a infeccdo era a mais importante causa
de enfermidades graves, debilitantes e cronicas. Agora, decorridos 80 anos,
a tensdao emocional tomou-lhe o lugar. Com efeito, muitas vezes o “stress”

reduz a capacidade do individuo de combater com éxito as infecgdes.
(1978, p.17)

Nesse sentido, cabe explicar que cuidar de um familiar doente € uma tarefa

dificil, principalmente quando se trata de um familiar, pois:
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Cuidar de um paciente com doencga crbnica ou avancada em casa pode
gerar uma sobrecarga consideravel nos cuidadores familiares, que podem
vir a adoecer, justamente devido ao fato de lidarem diretamente com a
maior parte das tarefas na assisténcia ao paciente em casa, recaindo sobre
eles os encargos inerentes do cuidar. (DELALIBERA et al., 2014, p. 2732)

E, dessa forma, os cuidadores informais podem ter sua saude fisica,
psicoldgica e espiritual afetadas, uma vez que cuidar de uma pessoa enferma exige
paciéncia, tempo e dedicacdo. Sendo assim, € perceptivel que as doencas crénicas
provocam a necessidade de mudancas na vida da pessoa enferma e também da
familia desta, obrigando-os a tomar decisdes e encontrar novos caminhos, como
meio de enfretamento as novas situagcdes impostas pelo diagnéstico e/ou
tratamento.

Ressalte-se, porém, que os “cuidadores familiares desempenham um papel
fundamental na manutencdo da vida dos individuos doentes que necessitam de
cuidados” - (DELALIBERA et al., 2014, p. 2732).

Outro ponto importante a ser abordado é sobre os aspectos psicologicos, que
perante o diagnostico de uma doenca grave e/ou crénica fazem surgir sentimentos
perturbadores devido aos sintomas que o acometem e o tratamento exigido. Nesse
sentido, Salci e Marcon (2009, p. 559), afirmam que “todas as doengas possuem um
fator psicologico associado, e fatores emocionais desencadeiam uma série de
alteracbes do corpo, através dos nervos e horménios, precipitando o inicio,
recorréncia ou agravamento de sintomas".

Portanto, o enfrentamento a doencas graves e/ou crbnicas trazem situacdes
de instabilidade psicolégica e emocional, em que o enfermo, a familia e até a equipe
meédica exigem atencao do profissional de psicologia. Pois,

A psicologia hospitalar define como objeto de trabalho ndo s6 a dor do
paciente, mas também a anglstia declarada da familia, a angustia
disfarcada da equipe e a angustia geralmente negada dos médicos. Além
de considerar essas pessoas individualmente a psicologia hospitalar
também se ocupa das relagcdes entre elas, constituindo-se em uma
verdadeira psicologia de ligagcdo, com a funcdo de facilitar os

relacionamentos entre pacientes, familiares e médicos. (SIMONETTI, 2011,
p. 19).

Nesse sentido, os cuidados paliativos constituem-se como uma abordagem
especializada que auxilia os individuos na vivéncia e no enfrentamento da doenca

e/ou da morte, da melhor forma possivel.
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[II) O drama familiar

Como ja abordado, quanto aos sentimentos das pessoas doentes, uma
enfermidade grave e/ou crbnica traz sérios transtornos nao s6 na vida de quem esta
doente como também na vida dos familiares e/ou cuidadores. Diante de tais
pressupostos, apresentam-se algumas questdes diante do tema: E a familia, como
se relaciona com essas questdes? Os familiares podem ter dominio maior sobre a
real situacdo do paciente? Como sao as relacdes do doente com a familia e/ou seu
cuidador?

De acordo com Kibler-Ross (1998), a familia passa pelas mesmas fases que
0 paciente: negacdo, raiva, depressdo, barganha e aceitacdo, que podem ser
percebidas nas reacdes dos familiares diante do diagndstico da enfermidade ou do

tratamento imposto ao seu ente querido. A autora ainda afirma que:

As necessidades da familia variardo desde o principio da doenca, e
continuardo de formas diversas até muito tempo depois da morte. E por isso
gue os membros da familia devem dosar suas energias e ndo se esgotar a
ponto de entrar em colapso quando forem mais necessarios. Um amigo
compreensivo pode contribuir muito para ajuda-los a manter o equilibrio
entre ser (til ao paciente e respeitar suas proprias necessidades. (KUBLER-
ROSS, 1998, p.165)

Nesse contexto, a equipe multiprofissional dos Cuidados Paliativos, pode se
colocar a disposicdo da familia para ouvir suas necessidades, suas queixas, suas
dores e duvidas quanto ao futuro do familiar que foi diagnosticado com doenca grave
e/lou cronica. Para Sathler-Rosa (2004), as dores espirituais, que atormentam o
paciente, podem incomodar também os familiares/cuidadores que estdo mais
préximos.

Dessa forma, é necessario trabalhar a espiritualidade dos familiares,
respeitando sempre suas conviccoes religiosas, auxiliando-os no resgate do
relacionamento com o divino. O cansaco e a desesperanca que normalmente se
instalam, apés longos periodos de tratamentos dificeis e, muitas vezes, sem o
resultado esperado, podem ser, segundo Sathler-Rosa (2004), resgatados de modo
com que os familiares voltem a enxergar que a cura pode ser o ganho de uma
atitude nova ou outra perspectiva sobre determinada condic&o.

Para Silva (2007, p. 104), “a reflexdo sobre a vida e a morte também

acompanha os familiares, pois os mesmos terdo que enfrentar a perda e conviver
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com ela.” Nesse sentido, a equipe de Cuidados Paliativos pode ajudar a familia na
conducdo dessa reflexdo para que consigam reavaliar sua vida e, caso a morte
venha a ocorrer, também possam aceitad-la como um fato natural da existéncia
humana. Sobre este assunto, Esslinger aponta para o fato de que:
[...] quando podemos ajudar as familias a aceitar a ideia de que a morte do
outro faz parte de sua histéria, e de que ninguém tem o poder de impedi-la.
Quando podemos falar com os familiares sobre seus sentimentos de culpa,

quando “ousam” fazer o repouso do qual precisam, eles aceitam deixar ao
moribundo o tempo de que ele necessita. (2004, p. 55)

Esslinger (2004, p. 295) também apresenta alguns fatores de estresse da
familia no enfrentamento da doenca do seu ente querido: “1) sintomas do paciente;
2) interacdo com os outros; 3) cuidados a si mesmos, desenvolvendo, muitas vezes,
sentimento de culpa”.

Segundo o autor, o sentimento de culpa adoece as pessoas, porque decorre

de alguns fatores tais como:

1) desejo de que a experiéncia do cuidar termine; 2) ndo ficarem tempo
suficiente com o paciente; 3) estarem pouco atentos no que se refere as
suas responsabilidades como cuidadores; 4) serem impacientes e nhao
atenciosos com relacdo ao doente — (ESSLINGER, 2004, p. 295).

Nesse sentido, os cuidados paliativos podem ser ofertados como uma:

[...] abordagem que apoia os pacientes e seus cuidadores, excluindo a ideia
de que ndo h4 nada a ser feito por um paciente que tem uma doenca
cronica ou que se encaminha a terminalidade da vida. Isso inclui uma
equipe multiprofissional que atende as necessidades praticas e fornece
aconselhamento ao paciente e seus familiares em todo o0 processo,
incluindo o luto. O objetivo é oferecer um sistema de apoio para ajudar
pacientes a viver o mais ativamente possivel e com qualidade até a morte.
(WHO, 2017)

IV) O drama financeiro

Tanto a doenga quanto o seu tratamento podem produzir perda consideravel
da independéncia financeira do paciente, alterando o comportamento social e as
relacdes na familia e no trabalho. Isso com certeza traz sentimentos de ansiedade,
preocupacdo e um mal-estar por gastar mais do que poderia com seu tratamento
médico e/ou também com o transporte utilizado para ir até os Centros Médicos.

Lembrando que no caso de pacientes renais crénicos em tratamento dialitico, o
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transporte até as clinicas de hemodidlise ocorre em média trés vezes por semana.
E, em muitos casos, o doente precisa do acompanhamento de um cuidador,
impossibilitando este de trabalhar e, portanto, de receber seu sustento.

Dessa forma, € possivel considerar que,

[..] o tratamento da doenca crbnica requer internacBes periddicas e
acompanhamento continuo, o seu enfrentamento exige da familia mais do
gue disponibilidade de tempo, pois exige dedicacdo, reorientacdo das
financas, reorganizacdo de tarefas e todo o empenho dispensado a um de
seus membros na tentativa de reorganizar a vida, a partir dessa nova
circunstancia. (Da SILVA et.al, 2010, p. 361)

Nesse sentido, familias com o orcamento reduzido tendem a estabelecer
prioridades para cumprir 0s compromissos financeiros. Visto que as necessidades
do ente querido, que estad enfrentando um tratamento longo e sem prazo para
terminar, assumem um lugar de destague, deixando para segundo plano as
necesidades dos demais membros da familia.

Dessa forma, Britto e Rabinovich pontuam que,

A familia passa a orbitar em torno das necessidades financeiras, fisicas e
emocionais advindas da ocorréncia da enfermidade. A convivéncia com a
incerteza interfere nos planos individuais.. Ou seja, viver com um orgamento
reduzido interfere sobremaneira nos planos individuais. (2008, p. 790)

Destacando, segundo Britto e Rabinovich (2008, p. 790), que “este problema
pode ser minimizado em familias que contam com uma extensa rede de apoio”,
como por exemplo o auxilio e orientacBes prestados pela equipe multiprofissional
dos Cuidados Paliativos.

Ainda no caso de pacientes renais cronicos com insuficiéncia renal observa-
se que,

A caréncia de recursos humanos e materiais no processo de aten¢cdo na
hemodialise em um hospital publico parece favorecer, por sua vez, as
desigualdades entre as pessoas com DRC. Aquelas pessoas com mais
recursos econdmicos vao para consulta com o médico especialista
particular, fazem os exames prontamente em unidades particulares e
compram os medicamentos nas farmécias privadas, além de reduzir o
tempo de transporte e espera das sessdes por terem seu proprio carro. No
entanto, as pessoas sem recursos financeiros esperam mais tempo para
consultar com o especialista do SUS, para receber e, consequentemente,
consumir os medicamentos e realizar os exames necessarios. (MERCADO-
MARTINEZ et al., 2014, p. 69)
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Portanto, para esses casos € necessario que as familias busquem se adaptar
a esta nova fase da vida, que exige alteracdes nos habitos e costumes dos membros
integrantes da familia, nos valores pessoais, € numa maior reclusdo social. E
necessario, assim, um olhar mais atento para a familia de pacientes com doencas
cronicas, que incapacitam a pessoa enferma afastando-a do ambiente de trabalho.
Visto que, “quando os cuidadores nao tém um suporte adequado e equilibrio
emocional, estas alteracfes podem causar problemas psicolégicos, necessitando de
cuidados especiais” — (FRATEZI & GUTIERREZ, 2011, p. 3245).

[{FF4

Desse modo, compreende-se 0 quanto “é importante o planejamento de
intervencdes de orientacdo, suporte e apoio para toda a familia, especialmente para

o cuidador familiar’ - (FRATEZI & GUTIERREZ, 2011, p. 3245).

V) O drama espiritual

Para Hardwig (2000, p.322), as pessoas que estdo diante da morte (ou de
uma doenca grave e/ou incuravel) sofrem pela incapacidade de lidar de forma
significativa com a familia e com os entes queridos nesta oportunidade final; de uma
total incapacidade de encontrar significado nesta ultima fase de suas vidas; do medo
da dependéncia dos outros; da perda das habilidades; de ter sido transformado de
colaborador num peso para a familia; da indignidade de estar impossibilitado de
cuidar até das funcBes corporais mais béasicas; de uma sensacdo de que seus
corpos ou mentes os estéao traindo; de serem expulsos do mundo em que vivem 0s
individuos saudaveis; de uma sensacao de abandono; da raiva de tudo isso; e,
principalmente, do isolamento devido a insisténcia dos individuos saudaveis em falar
sobre a morte.

Ainda, segundo Hardwig (2000), todas essas questbes sdo existenciais e
provocam, com certa rapidez, o enfretamento de questdes espirituais. Visto que, traz
a tona questionamentos sobre o proprio significado da existéncia humana, ou seja,
sao questionamentos espirituais. Essas perguntas fazem com que muitos pacientes,
com doencas graves e/ou cronicas, olhem para as crengas e 0s valores segundo 0s
quais viveram e percebam que eles ndo mais parecem validos ou ndo os aliviam
nesse momento de suas vidas. Isto pode significar o inicio de uma crise espiritual ou
do drama espiritual.

Segundo Brotto e Guimaraes (2017, p. 65), as “questbes relacionadas a
exposicao social e religiosidade sado pouco discutidas nos artigos, bem como né&o
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demonstram interferéncia na escolha das estratégias a serem utilizadas”. Pois,
embora a pratica religiosa seja tradicionalmente parte da familia brasileira, observa-
se que em momentos dificeis, como o enfrentamento de doencas graves, muitas
pessoas procuram fazer, como Kiubller-Ross (2009) aponta, barganhas ou
promessas, mediante a cura ou melhora da doenca.

De acordo com Borges e Santos Junior (2014), a atuacdo em cuidados
paliativos ndo se restringe aos ultimos momentos de vida, mas se refere a todo o
processo de enfrentamento de uma doenca grave e/ou crbnica, oferecendo ao
paciente a possibilidade de controle relacionado ao tratamento ou de decisdo sobre
0 que se deseja no final da vida.

Dessa forma, podemos entender que,

Os principios nos quais se baseiam os cuidados paliativos demonstram o
guanto essa modalidade de cuidado pode oferecer qualidade de vida
durante o enfrentamento de pacientes e de seus familiares. O desafio atual
€ expandir a filosofia do Cuidado Paliativo e demonstrar o quanto é benéfico
para o paciente que os profissionais sejam capazes de respeitar a

autonomia do individuo e considerar as necessidades individuais.
(VENDRUSCULO-FANGEL, 2019, p. 761)

Sendo assim, percebe-se que as questbes como vida, morte, perdas, dores e
sofrimentos sdo questdes inerentes a dimensédo espiritual, que também é abordada
nos Cuidados Paliativos. Para Pessini e Bertachini (2010, p. 322), “a dimenséo da
espiritualidade é fator de bem-estar, conforto, esperanca e saude”. Isto porque é na
dimensdo espiritual que a relacdo do individuo se torna mais importante. E uma
busca pessoal sobre a prépria existéncia e a relacdo da vida com o transcendente.
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5 ESPIRITUALIDADE

O decisivo ndo séo as religides, mas a espiritualidade subjacente a elas.
E a espiritualidade de que une, liga e re-liga e integra.

Ela e ndo a religido ajuda a compor as alternativas

de um novo paradigma civilizatdrio.

(BOFF, 1999, p.21)

Durante a assisténcia paliativa, sdo diversas as necessidades a serem
atendidas, sendo a espiritualidade uma das mais urgentes para pacientes com
doencas potencialmente fatais, devido a fragilidade que apresentam diante da
proximidade da morte e do medo do desconhecido.

Nesse contexto, é preciso entender o que é espiritualidade, de modo a nao
confundir espiritualidade com religiosidade.

O Dicionario On-line de Portugués apresenta varias definicbes para o termo
espiritualidade: 1) Caracteristica ou qualidade daquilo que € espiritual: a
espiritualidade da alma; 2) Tudo o que possa demonstrar ou ter fundamento religioso
e espiritual; 3) Que possui ou revela elevagdo, transcendéncia; sublimidade; 4)
Pratica, exercicios devotos que tém por objeto a vida espiritual: livro de
espiritualidade [Teologia]; 5) Caracteristica do que demonstra devoc¢ao espiritual;
religiosidade [Religiao].

Partindo dessas definicdes, é possivel conceituar espiritualidade e religido,

deixando claro suas diferencas:

A espiritualidade diz respeito a busca do ser humano por um sentido e
significado transcendente da vida. A religido, por outro lado, € um conjunto
de crencas, praticas rituais e linguagem litirgica que caracteriza uma
comunidade que esta procurando dar um significado transcendente as
situagdes fundamentais da vida, desde o nascer até o morrer. (PESSINI &
BERTACHINI, 2010, p. 320)

Zerbetto et al., confirma esses conceitos, explicando que:

Religiosidade trata-se da crenca e pratica ritualistica de uma religido, seja
na participacdo em um ambiente de cunho religioso ou no ato de rezar ou
orar. A espiritualidade consiste em uma relacdo pessoal com o objeto
transcendente (Deus ou Poder Superior), 0 metafisico, em que a pessoa
busca significados e propésitos fundamentais da vida e que pode ou néo
envolver a religido. (2017, p. 17)
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E, para Boff (1999, p. 7), “0o decisivo ndo s&o as religibes, mas a
espiritualidade subjacente a elas. E a espiritualidade de que une, liga e re-liga e
integra. Ela e ndo a religido ajuda a compor as alternativas de um novo paradigma
civilizatério”. O autor ainda complementa essa afirmacéo, reiterando que,

[...] a espiritualidade € um dado antropolégico de base. N&éo é, como muitos
pensam, monopolio das religibes e dos caminhos espirituais. Ndo. E a
dimenséo profunda do ser humano. S6 num segundo momento é assumido

e expressopelas religides institucionais e pelas tradicdes espirituais dos
varios povos”. (BOFF, 2010, p.100)

Nessa perspectiva, € possivel apresentar alguns conceitos gerais sobre o
termo espiritualidade. Para Shedd (2005, p. 43), a espiritualidade é “a busca e a
prépria experiéncia da comunhdo com Deus. Inclui a expressao dessa convivéncia a

partir de praticas que agradam ao Criador”. O autor ainda afirma que,

A espiritualidade deve unir o coracdo, a mente e a mao, uma ideia
amplamente encorajada na Palavra e mantida desde os tempos da igreja
primitiva. As trés dimens6es da vida — o afeto, o pensamento e a acdo —, se
mantidas em equilibrio, conduzem a Igreja no caminho seguro do Senhor. O
entusiasmo do amor, a disciplina da mente e a ministragdo das maos
produzem harmonia entre os membros da Igreja dotados dos dons que
condizem com essas categorias. (SHEDD, 2005, p. 43)

Desse modo, podemos entender que a espiritualidade nos ensina a ser
humanos, integros e a desenvolver a empatia, isto €, olhar o préximo e aprender a
colocar-se no lugar do outro.

Guimardes e Avezum (2007, p. 89) explicitam que “a espiritualidade, a
despeito de seu frequente imbricar com a religido, historicamente tem sido ponto de
satisfacdo e conforto para momentos diversos da vida, bem como motivo de

discérdia, fanatismo e violentos confrontos”. Assim, é possivel reiterar que,

a dimenséo espiritual abre o ser humano para realidades que estéo além de
sua estrutura somatica e psiquica. Trata-se do ambito do sentido da vida,
gue transcende a pura configuracdo histérico-existencial, possibilitando a
transignificacdo das contingéncias e abrindo o horizonte do infinito.
(JUNGES, 2005 p. 115 -116)

Dessa forma, vemos que espiritualidade e cuidado sdo acdes que caminham
juntas, pois os cuidados paliativos podem ser considerados como exercicio

espiritual, uma vez que integra as dimensfes técnica e ética do cuidado e a
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dimensdo humana da solidariedade, como também, um recurso ampliado de
assisténcia ao enfrentamento do sofrimento vivenciado pelo paciente e por sua
familia, no contexto de uma doenca cronica e incuravel. Para Martins (2009, p. 10)
“considerar a espiritualidade no mundo da saude é a oportunidade de contemplar
mais uma dimensdo da existéncia humana e, assim, poder proporcionar mais
dignidade no atendimento a saude”.
Para complementar essa ideia, recorremos a Pessini e Bertachini que
consideram que a:
espiritualidade esteja relacionada com aquelas qualidades do espirito
humano — tais como amor e compaixao, paciéncia e toleréncia, capacidade
de perdoar, contentamento, nocdo de responsabilidade, no¢do de harmonia

— que trazem felicidade tanto para a propria pessoa quanto para 0S outros.
(2010, p. 317)

Dessa forma, pode-se perceber que a situacdo de doenca grave e/ou
incuravel na familia, requer dos cuidadores, sejam eles informais ou profissionais da
saude, a aproximacdao solidaria e compassiva em relacdo a pessoa enferma. Pois ao
sentir-se cuidado, com carinho e sincera acolhida, ocorre uma verdadeira
transformacao na vida daquele que se encontra doente e vulneravel. Em outras
palavras, € fazer o doente sentir-se amado e importante, e ndo que € um “peso” para
sua familia, mas uma pessoa querida que pode ser encorajada no momento mais
crucial da sua vida. No entanto, para quem cuida e acompanha o paciente, o olhar e
0 apoio da equipe multiprofissional dos cuidados paliativos pode trazer alento e
coragem para seguir cuidando e amando essa pessoa querida que faz parte de sua
familia, mas que neste momento esta precisando de cuidado e, sobretudo, de amor.

Todavia, diante do mistério da doenca, do sofrimento e da morte, muito mais
gue consultas e procedimentos clinicos, é necessario a presenca daqueles que se
ama. Isto, porque no momento de dor, seja ele fisico, mental ou espiritual, 0 que se
quer € a presenca da familia. De acordo com Angelo (2010, p.439), “a experiéncia
de sofrimento conecta-se a espiritualidade, quando os membros da familia, ao
buscarem extrair significado para seu sofrimento, refletem a respeito de sua limitada
e fragil condicdo humana e agem no sentido de transcendé-la”. Sendo assim, deve-

se permanecer junto com este ser que se ama, independente das mudancas que
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poderdo ocorrer fisica ou psicologicamente e da angustia ao ver este ente querido
definhar. Sobre isto, Marcel declara:
Por um singular fenémeno, a outra pessoa se € assim interposta entre mim
e a minha realidade, me faz sentir de qualquer modo estrangeiro a mim
mesmo, ndo sou mais eu quando sou com ela. Ao contrario, pode suceder
gue eu me renove interiormente, sentindo a outra pessoa presente; esta

presenca se torna agora reveladora, faz sim, isto €, que eu seja mais eu
mesmo de quanto o serei sem ela. (1987, p. 189)

Contudo, o sofrimento e a fragilidade do ser humano diante da doenca e do
sofrimento, trazem a destruicdo das possiveis fantasias e segurancas, provocando
crises que podem estimular a revisdo de toda a maneira de viver e ver a vida,
trazendo em algumas situagbes o amadurecimento. Por isso, o cuidador precisa
acolher o doente e perceber que este é muito mais do que o corpo sofredor que
precisa ser medicado, visto que ali estd uma alma triste e angustiada, com seus
guestionamentos, medos, ansiedades, rancores, fracassos, solidariedade, etc.

Nesse sentido, a pessoa enferma ndo busca apenas a esperanca de melhoras
fisicas, mas uma melhora interior que a ajude no enfrentamento do seu ultimo
encontro com a vida. Para Marcel (1987, p. 191), “o corpo € 0 nosso modo de ser no
mundo. Na situacdo de cuidados paliativos, o corpo é quase uma auséncia, um nao-
corpo, e a sua presenca se percebe pela dor”.

Sathler-Rosa (2004), afirma que a esperanca, que pode estar se esvaindo
devido a realidade cruel, pode ser novamente resgatada, ajudando o paciene a
enxergar que a cura pode ser o ganho de uma atitude nova, ou outra perspectiva
sobre determinada condigcédo. Posto que,

Os pacientes devem confiar que seus valores pessoais terdo uma prioridade
razoavel, seja na comunicacdo com a familia e amigos, no cuidado das é
possivel necessidades espirituais, na realizacdo de uma Ultima viagem, na
tarefa de concluir uma questdo ainda inacabada na vida, ou morrer em

casa, ou em outro lugar de significado para a pessoa. (PESSINI &
BERTACHINI, 2010, p. 319)

Dessa forma, a espiritualidade se apresenta como possibilidade de confortar a
pessoa enferma e sua familia, tirando-os da esterilidade provocada pela doenca,
pelo tratamento ou pelo declinio das condic¢des fisicas, mentais, financeiras, sociais
e até espirituais do paciente. Uma vez que a espiritualidade pode ser uma excelente

aliada na melhora da saude, uma vez que, “a espiritualidade refere-se a uma forca
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dindmica que se move no interior dos individuos e que auxilia a dar significado a
vida pessoal, historia e realidade e pode estar relacionada a uma forca
transcendental [...]” — (EVANGELISTA et al., 2016, p. 596).
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6 METODOLOGIA

Compreender néo consiste em elencar dados. Mas em ver o0 nexo entre eles e em detectar a

estrutura invisivel que os suporta. Esta ndo aparece. Recolhe-se num nivel mais profundo. Revela-

se atraves dos fatos. Descer até ai através dos dados e subir novamente para compreender os dados:

eis 0 processo de todo o verdadeiro conhecimento. Em ciéncia e também em Teologia.
(Leonardo Boff, 1998)

A pesquisa esta pautada nos Cuidados Paliativos enquanto abordagem

especializada, junto aos métodos clinicos tradicionais, que auxilia 0os pacientes com

insuficiéncia renal crbnica, no enfrentamento da doenca e do préprio tratamento.

Para a selecdo do referencial tedrico foi utilizada a pesquisa bibliogréfica, que

segundo Gil (2009, p.44), “é desenvolvida com base em material ja elaborado,

constituido principalmente de livros e artigos cientificos”. A pesquisa bibliografica

pressupde, segundo Salvador (1996), uma sequéncia ordenada de procedimentos

metodoldgicos:

Investigagdo da questdo: nessa etapa realiza-se o levantamento da
bibliografia e a identificacdo das informac¢des nela contidas, ou seja, é a fase
de busca de materiais, sejam eles: livros, artigos, periédicos, sites e demais

producdes referentes ao tema.

Analise explicativa da questdo: é o exame do conteudo existente nos
materiais coletados, momento em que 0 pesquisador analisa as informagdes

contidas na bibliografia e constréi sua argumentacéo.

Sintese integradora: é o produto final do processo de investigagéo, € aqui que
se realiza a conexdo entre o material de estudo, a analise explicativa e a

proposicao das reflexdes.

Quanto a abordagem do problema investigado na pesquisa, optou-se por

utilizar a Revisdo Integrativa da Literatura, utilizando como base de apoio a Andlise

de Conteudo (AC) a partir de Laurence Bardin, para categorizacao dos dados.

A revisdo integrativa, segundo Souza, Silva & Carvalho (2010), se caracteriza

por sumarizar e analisar o conhecimento cientifico jA produzido sobre o tema
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investigado, permitindo conclusbes que articulem os resultados obtidos em
diferentes estudos.

A revisao integrativa surgiu dentro da area da saude, sendo, de acordo com
Evangelista et al. (2015) apontada como ferramenta de grande relevancia, por
proporcionar a busca, a avaliagao critica e a sintese de evidéncias sobre um assunto
especifico. Ou seja, “o0 proposito geral de uma revisao de literatura de pesquisa é
reunir conhecimentos sobre um topico, ajudando nas fundacdes de um estudo
significativo para enfermagem” — (SOUZA, SILVA & CARVALHO, 2010, p.103),
podendo ser significativo também para outras areas de estudo e pesquisa.

Segundo Evangelista et al., a busca, a avaliacdo critica e a sintese de
evidéncias sobre sobre um determinado tema, “facilitam a identificagcdo dos
resultados relevantes, de lacunas que direcionam para o desenvolvimento de futuras
pesquisas, e auxiliam o profissional a escolher condutas e a tomar decisdes,
proporcionando um saber critico” - (2015, p. 592).

Dessa forma, para elaborar esta reviséo, foi trilhado o percurso metodolégico

das seis fases da revisdo integrativa:

12 Fase: Elaboracédo da pergunta norteadora

Nessa fase, faz-se necessario identificar o problema que se quer investigar
por meio da revisao integrativa, uma vez que “a definicdo da pergunta norteadora é
a fase mais importante da reviséo, pois determina quais serdo os estudos incluidos,
0s meios adotados para a identificacdo e as informacdes coletadas de cada estudo
selecionado” — (SOUZA, SILVA & CARVALHO, 2010, p.104). Para guiar esse
estudo, definiu-se a seguinte questdo norteadora: “Qual a producgdo cientifica
existente no cenario nacional e internacional acerca do tema: cuidados paliativos

ofertados a pacientes com doenca renal crénica em tratamento dialitico?”

22 Fase: Busca ou amostragem na literatura

Reconhecido o problema a ser identificado pela reviséo integrativa, passa-se
a busca da literatura cientifica, porque a partir do momento em que se identificou
essa lacuna, isto €, pouco material produzido sobre a temética (cuidados paliativos
ofertados a pacientes com doenca renal crénica em tratamento dialitico), se tem um

problema a ser investigado. E, para isso, € necessario identificar as bases de dados



88

que serdo utilizadas; selecionar palavras-chave ou descritores, com o intuito de
obter respostas e solucionar o problema levantado; e estabelecer critérios de
inclusdo e exclusdo dos artigos selecionados. Destacando que “os critérios de
amostragem precisam garantir a representatividade da amostra, sendo importantes
indicadores da confiabilidade e da fidedignidade dos resultados” — (SOUZA, SILVA &
CARVALHO, 2010, p.104).

Para constituir o material desse estudo, escolheu-se o artigo cientifico como
fonte de dados, porque esse formato de literatura cientifica tem grande aceitacéo,
por pares cientificos de determinada pesquisa e seu método. E também, porque
além de registro sob a forma de dissertacao e tese, o Centro de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior (CAPES) recomenda que a publicacdo da pesquisa seja
na forma de artigo (CAMPELLO; CENDON; KREMER, 2000).

Assim, foram escolhidas trés bases de dados, usadas como fontes de
informacdes para a busca do material para compor os dados da revisao integrativa,
sendo: Scientific Library On-line (SciELO), Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude (LILACS) e USA National Library of Medicine (MEDLINE) e
mais o Portal de Periddicos da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior (CAPES). Por meio desses recursos eletrbnicos, foi possivel
encontrar artigos digitais, em formato integral, de origem nacional e internacional, de
diversas areas de estudo.

E importante ressaltar ainda que para facilitar a busca de artigos cientificos
nas Bases de Dados, foram definidos alguns descritores (em inglés), com o objetivo
de auxiliar na localizacdo dos artigos e de contribuir significativamente na
compreensao do fendbmeno estudado e na construcdo de alicerces para futuras
pesquisas sobre como os cuidados paliativos humanizam as relagdes e o proprio
tratamento realizados nas Clinicas de Hemodialise. Os descritores estabelecidos
para a busca foram:

1) Keywords: palliative care, hemodialysis and spirituality (cuidados paliativos,
hemodialise e espiritualidade);

2) Keywords: palliative care, chronic renal failure and spirituality (cuidados
paliativos, insuficiéncia renal cronica e espiritualidade);

3) Keywords: palliative care, chronic kidney disease and spirituality cuidados

paliativos, doencga renal cronica e espiritualidade).
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Desse modo, definiu-se que para a amostra da pesquisa seriam selecionados
os artigos publicados no periodo de janeiro de 2015 a julho de 2020. O ano inicial de
2015 justifica-se pelo acesso a dados mais atuailizados, correspondendo aos ultimos
5 anos e 6 meses de publicacéo.

Entre os critérios de inclusdo constam: artigos completos disponiveis
eletronicamente, nos idiomas portugués, inglés e espanhol, e que apresentassem a
tematica proposta no titulo, no resumo e/ou nos descritores. Os critérios de excluséo
foram: cartas ao editor, relatos de casos, editoriais, artigos publicados em outros
idiomas (sendo validos somente os textos em portugués, inglés e espanhol); artigos
gue nado abordavam diretamente a tematica proposta ou aqueles que, cuja

publicacédo, antecedessem o ano de 2015.

32 Fase: Coleta de dados
ApoOs a selecdo dos artigos foram definidas as informacdes que seriam
extraidas dos materiais coletados. Segundo Souza, Silva e Carvalho:
Para extrair os dados dos artigos selecionados, faz-se necessaria a
utilizacdo de um instrumento previamente elaborado capaz de assegurar
gue a totalidade dos dados relevantes seja extraida, minimizar o risco de

erros na transcricdo, garantir precisdo na checagem das informacbes e
servir como registro. (2010, p.104)

Para viabilizar a captacdo das informacbes, foram elaboradas tabelas no
Word (planilha), denominadas de quadros, compostas pelas seguintes variaveis:
base de dados, periodicos, ano de publicacdo e idioma, titulo dos artigos, autor ou
autores, referéncias, area do conhecimento, resumo, desfecho ou concluséo,
palavras-chave. Ressaltando que os dados obtidos foram agrupados em quadros
para posterior analise e interpretacao, utilizando para isto a metodologia de Analise
de Conteudo, de Laurence Bardin.

4 2 Fase: Analise critica dos estudos incluidos

As andlises foram realizadas por meio do método da Analise de Conteudo, de
Larence Bardin. Esta metodologia de analise do material coletado corresponde a
ultrapassagem da incerteza, (leitura espontanea e olhar pessoal) e ao

enriguecimento da leitura (leitura atenta, olhar profundo). Visto que a AC é uma
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técnica para ler e interpretar o conteido de toda classe de documentos, que, se
analisados adequadamente, abrem portas ao conhecimento de aspectos e
fenémenos da vida social (OLABUENAGA & ISPIZUA, 1989).

Portanto, como foi realizada a reviséo integrativa de literatura nesta pesquisa,
a AC mostra-se bastante adequada, uma vez que o objetivo é analisar o material

publicado e coletado sobre um tema especifico em um determinado periodo.

52 Fase: Discussao dos resultados

Nesta etapa, os dados, relacionados aos artigos localizados nas bases de
dados escolhidas, foram organizados e interpretados, compondo a sintese do
conhecimento da tematica em estudo que serd apresentada posteriormente.
Todavia, foi possivel observar uma escassez de artigos que abordam a questédo dos
cuidados paliativos para os pacientes com doenca renal crénica em tratamento de
hemodialise. Além de identificar possiveis lacunas na literatura, é possivel também

delimitar prioridades para estudos futuros.

62 Fase: Apresentacado da revisao integrativa

Essa € a fase da escrita dos resultados obtidos apdés a analise de dados.
Nesse momento, a pesquisadora irA demonstrar de que forma essas informacdes e
resultados foram encontrados e como estdo relacionados. Destaque-se que “a
apresentacao da revisdo deve ser clara e completa para permitir ao leitor avaliar
criticamente os resultados” — (SOUZA, SILVA & CARVALHO, 2010, p.105).

Em relacdo a metodologia utilizada como base de apoio para a revisao
integrativa da literatua, cabe aqui explicar que a Andlise de Conteudo (AC), de

Laurence Bardin, foi selecionada por corresponder a:

um conjunto de técnicas de andlise das comunicacfes visando obter por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das
mensagens indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condicdes de producdo/rececdo (variaveis
inferidas) destas mensagens. (BARDIN, 2009, p. 44).

Dessa forma, a pesquisa de artigos nas Bases de Dados foi realizada com o

intuito de auxiliar na organizacédo da argumentacao e de contribuir significativamente
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na compreensao do fendmeno estudado e na construcao de alicerces para futuras
pesquisas sobre “como os cuidados paliativos humanizam as relacbes e o
tratamento realizados nas clinicas de hemodialise”. Pois, de acordo com Moraes
(1999), se considerarmos o texto como uma forma de comunicagdo, entendemos
que cabe ao pesquisador, direcionar seus objetivos, que podem estar voltados ao
como (a forma como a comunicacdo se processa); a qual finalidade (os objetivos de
determinada comunicacéo, explicitos e implicitos), e aos resultados (0os objetivos da
comunicacdo em andlise). Posto que, segundo Bardin (2009), a Analise de
Conteudo nos permite analisar as comunicacdes ou textos, possibilitando ao

pesquisador identificar os inUmeros significados contidos no material em andlise.

E, quanto a selecéo e analise do material coletado, Moraes explica que a AC,

E uma ferramenta, um guia pratico para a acdo, sempre renovada em
funcdo dos problemas cada vez mais diversificados que se propbe a
investigar. Pode-se considera-la como um Unico instrumento, mas marcado
por uma grande variedade de formas e adaptavel a um campo de aplicagao
muito vasto, qual seja a comunicacdo. (MORAES, 1999, p. 8)

Moraes ainda afirma que a andlise de contetdo pode ser compreendida como
uma interpretacdo pessoal por parte do pesquisador com relacdo ao conhecimento
gue este tem dos dados. Isto porque “toda leitura se constitui numa interpretagao” —
(MORAES, 1999, p. 9).

Contudo, Bardin (1977) explica que, para a analise e interpretacdo, do
material localizado, é preciso obedecer algumas regras: 1) de exaustividade: esgotar
a totalidade da comunicagcdo, sem omitir nada); 2) da representatividade: a amostra
deve representar o universo; 3) da homogeneidade: os dados devem referir-se ao
mesmo tema, sendo obtidos por técnicas iguais e coletados entre individuos
semelhantes; 4) da pertinéncia: os documentos precisam adaptar-se ao conteudo e
ao objetivo da pesquisa; 5) da exclusividade: um elemento ndo deve ser classificado
em mais de uma categoria.

Na fase de exploracdo do material, foram escolhidas as unidades de
codificacédo, adotando-se os seguintes procedimentos:

a) codificacdo: que compreende a escolha de unidades de registro e a
selecao de regras de contagem;

b) classificacdo: semantica, sintatica, Iéxica ou expressiva;



92

C) categorizacdo: que permite reunir maior numero de informacdes a custa de
uma esquematizacao e assim correlacionar classes de acontecimentos para ordena-
las.

Com a unidade de -codificagdo escolhida, o préximo passo sera a
classificagdo, expressando, assim, determinadas categorias, que tém a finalidade de
confirmar ou modificar as hipoteses e referenciais tedricos inicialmente propostos.
Dessa forma, as categorias se tornam cada vez mais claras e apropriadas aos
objetivos do estudo.

A inferéncia e interpretacdo fazem parte da terceira fase do processo de
analise do conteddo e é denominada também de tratamento dos resultados.
Calcado nos resultados brutos, esta interpretacdo podera ir além do conteddo
manifesto nos titulos, resumos e palavras-chave dos artigos coletados, pois,

interessa a pesquisadora o sentido que se encontra por tras da mensagem

imediatamente percebida. Pois, conforme Bardin,

Por outras palavras, a analise de conteddo constitui um bom instrumento de
induc@o para se investigarem as causas (variaveis inferidas) a partir dos
efeitos (varidveis de inferéncia ou indicadores; referéncias no texto), embora
o inverso, predizer os efeitos a partir de factores conhecidos, ainda esteja
ao alcance das nossas capacidades. (Bardin, 1977, p. 137)



93

7 A PESQUISA E SEUS RESULTADOS

O outro modo de ser-no-mundo se realiza pelo cuidado.
O cuidado néo se opde ao trabalho, mas lhe confere uma tonalidade diferente.
(BOFF, 1999, p.95)

Neste capitulo sdo apresentados os resultados obtidos pela elaboracdo do
referencial tedrico e pela realizacdo da busca nas Bases de Dados. Destacando que
o0 estudo incluiu artigos que apresentassem a tematica proposta no titulo, no resumo
ou nos descritores, publicados no periodo de 1° de janeiro de 2015 a 30 de junho de
2020, totalizando 20 (vinte) artigos indexados nas bases de dados SciELO -
Scientific Library On-line, Biblioteca Virtual em Saude (BVS) — LILACS e MEDLINE,
e no Portal de Periddicos CAPES.

Para facilitar a busca do material a ser estudado (artigos cientificos), foram
definidos alguns descritores, sendo que o grupo que mais obteve éxito foi “keywords:
palliative care, chronic kidney disease and spirituality”. E importante ressaltar ainda
que na apuracao dos artigos, foram observados atentamente os critérios de inclusao
elencados para o processo de selegéo.

Depois de selecionados os artigos cientificos, os dados de identificacdo dos
mesmos foram transcritos em dois quadros, que serdo apresentados posteriormente,
e analisados segundo os pressupostos tedricos da Andlise de Contetdo (AC), de
Laurence Bardin (1977), em especial, segundo os pressupostos da analise tematica,

conforme o esquema apresentado na Figura 7:

Figura 7: Trés fases da Analise de Conteudo

Pré-analise Exploracao do Tratamento dos resultados:
material inferéncia e interpretacao

Fonte: Adaptado de Laurence Bardin (1977)
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Ressalte-se que quando uma pesquisa utilizando analise de contetdo se
dirige a questdo para dizer o qué? - o estudo se direciona para as caracteristicas da
mensagem propriamente dita, seu valor informacional, as palavras, argumentos e
idéias nela expressos. E o que constitui uma analise teméatica (MORAES, 1999).

Assim, na pré-analise, o objetivo foi sistematizar as ideias iniciais de maneira
gue se pudesse conduzir tudo a um esquema preciso de desenvolvimento das
operacbes de analise. Geralmente, essa primeira fase possui trés missfes: a
escolha dos documentos a serem submetidos a analise, a formulacdo das hipoteses
e dos objetivos e a elaboracao de indicadores que fundamentem a interpretacao final
(BARDIN, 1977). Pois, segundo a autora,

Estes trés factores, ndo se sucedem, obrigatoriamente, segundo uma ordem
cronoldgica, embora se mantenham estreitamente ligados uns aos outros: a
escolha de documentos depende dos objetivos, ou, inversamente, o
objectivo s6é é possivel em funcdo dos documentos disponiveis; o0s
indicadores serdo construidos em funcdo das hipéteses, ou, pelo contrério,
as hipoteses serdo criadas na presenca de certos indices (BARDIN, 1977,
p. 96).

Depois de escolher os documentos a serem analisados, no caso 0s artigos
cientificos selecionados nas Bases de Dado e no Portal de Periddicos da CAPES,
dispostos em Quadros para analise, constituem-se no corpus da pesquisa, ou seja,
no conjunto de documentos que foram submetidos a analise.

Seguindo as orientacdes da Analise de Conteudo, destaca-se que para iniciar
a andlise do material coletado, foi realizada primeiramente uma leitura geral dos
resumos e conclusbes dos artigos, por meio da qual procurou-se retomar as
hipéteses e objetivos pré-definidos no planejamento dos estudos. E importante
lembrar que “[...] ndo nos prendemos apenas a esses objetivos pré-estabelecidos, ja
que deixamos o material ‘falar’ por si so, e utilizamos esse ‘falar’ sistematicamente”
(LEITE, 2009, p. 60). Ou seja, durante a leitura dos documentos, a pesquisadora
procurou observar a relacdo existente entre o titulo dos artigos e 0s resumos,
verificando se o objeto de estudo estava claro ja no titulo do mesmo. Assim, na
leitura mais aprofundada do resumo e conclusdo, buscou-se olhar o que estava
implicito, preocupando-se em descrever e interpretar corretamente as informagoées.

E importante ressaltar que nas buscas foram localizados 194 artigos, dos

quais 174 foram excluidos por ndo contemplarem os critérios estabelecidos para a
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coleta do material. Lembrando que para constituir a amostra foram selecionados os

trabalhos que atenderam aos seguintes critérios de inclusdo: artigos completos

disponiveis eletronicamente, nos idiomas portugués, inglés e espanhol, e que

apresentassem a tematica proposta no titulo, no resumo e/ou nos descritores.

Assim, tivemos:

Na primeira combinac¢ao de descritores, palliative care, chronic renal failure and
spirituality (cuidados paliativos, insuficiéncia renal cronica e espiritualidade),
foram localizados 29 artigos, desses, 07 correspondiam aos critérios de incluséao.
E 23 foram excluidos, sendo 6 artigos publicados com data anterior a 2015 el6

nao abordavam diretamente a tematica proposta.

Na segunda combinacdo de palavras-chave, palliative care, hemodialysis and
spirituality (cuidados paliativos, hemodialise e espiritualidade), foram encontrados
73 artigos, sendo que desses, somente 12 corresponderam aos critérios de
inclusdo. Dos 61 artigos excluidos, 1 ndo estava publicado nos idiomas
elencados, 6 tinham publicacdo anterior a 2015, 1 ndo estava disponivel

eletronicamente e 50 artigos ndo abordavam diretamente a tematica proposta.

Na terceira combinacéo de descritores, palliative care, chronic kidney disease
and spirituality (cuidados paliativos, doenca renal cronica e espiritualidade),
foram localizados 92 artigos cientificos, desses 20 correspondiam aos critérios de
inclusdo e 72 aos critérios de exclusdo. Dos artigos excluidos, 1 ndo estava
publicado nos idiomas nos idiomas portugués, inglés e espanhol, 4 tinham a
publicacdo anterior a 2015 e 67 artigos ndo apresentavam a tematica proposta

no titulo, no resumo e/ou nos descritores.

Dessa forma, os quadros | e Il, que seguem, apresentam os dados dos 20

artigos que atenderam aos critérios de selecdo previamente estabelecidos e que

compuseram o corpus desta pesquisa.
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O Quadro Il é de grande importancia para o estudo, uma vez que apresenta

as informacfes que serdo lidas, até o esgotamento, com o intuito de determinar

categorias e subcategorias que auxiliem a analise e interpretacdo dos dados dos

artigos coletados.

QUADRO Il - Informacdes mais detalhadas dos artigos localizados
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Grasselli;

Objetivo: Identificar e analisar as
evidéncias existentes referentes
aos beneficios da espiritualidade
e/ou religiosidade em pacientes
renais cronicos. Método: Revisdo
integrativa realizada por meio de
consulta as bases de dados:
Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncia da Saude,
Scientific Electronic Library
Online, US National Library of
Medicine e Scopus. Utilizaram-se
os descritores: Doenca Renal

Crbnica, espiritualidade e religido.

Foram incluidos artigos primarios
publicados até dezembro de
2017.

Objetivo: avaliar o bem-estar
espiritual e a autoestima de
pacientes com insuficiéncia renal
cronica em tratamento
hemodialitico e investigar a
relac@o entre ambos. Foi
desenvolvido em uma unidade de
hemodialise de um hospital
filantrépico do Sul de Minas
Gerais, com amostra por
conveniéncia (N=118),
predominancia de mulheres e
média de idade de 57 anos. A

coleta de dados deu-se por meio

Os beneficios incluiram os
relacionados as
modalidades de
enfrentamento situacional,
como o fortalecimento da
esperanca, apoio social e
enfrentamento da dor; os
relacionados a salde
mental, como o menor
risco de suicidio e menos
sintomas depressivos;
melhora na percepgédo da
qualidade de vida e na
funcéo renal pos-
transplante.

A média de autoestima foi
de 31,70, classificada
como alta e o bem-estar
espiritual, 92,91,
classificado como
moderado. Houve
correlacéo estatistica
significativa ao nivel de
1%, ou seja, quanto maior
foi o nivel de bem estar
espiritual encontrado,
maior foi a autoestima.
Além disso, quanto maior

foi a importancia que o

Doenca
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Cronica;
Espiritualida
de; Religido;
Religido e
Medicina;
Assisténcia
Centrada no
Paciente.
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renal
cronica;
doencas
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Paiva
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Jéssica
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Martins,
Isabelle
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Costa
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Carlos
Martins

Castro

de entrevista, de outubro a
novembro de 2013, com utilizagéo
do instrumento de caracterizagédo
sociodemogréfica, clinica e
espiritual, da Escala de Avaliagéo
da Autoestima de Rosenberg e da
Escala de Bem Estar Espiritual.

Reconstruir, a partir da escuta, a
trajetdria de vida de uma paciente
renal cronica em tratamento
hemodialitico constitui o

objetivo deste artigo. Como
procedimento metodoldgico,
trabalhamos com a histéria oral
de vida, utilizando a entrevista
como principal instrumento. A
andlise se pauta nas narrativas da
colaboradora, ancorada

em estudos que tratam da histéria
oral e da subjetividade humana,
com destaque para a resiliéncia.

A populagdo mundial esta
envelhecendo, e doengas como
diabetes mellitus e hipertensédo
arterial sistémica estédo
aumentando o risco de doenca
renal crénica, com consequente
elevacao na prevaléncia de
pacientes em dialise. A expansao
dos servigcos de saude permitiu
oferecer tratamento dialitico para

um namero cada vez maior de

individuo denotou a
religiosidade/espiritualidad
e maior foi seu nivel de
autoestima e de bem-estar
espiritual (p=0,001). Dessa
forma, pode-se considerar
a espiritualidade como um
recurso possivel a ser
considerado no
enfrentamento da condi¢éo
cronica e seu tratamento.

Foi possivel apreender,
com sua trajetéria de vida,
que a superacao das
dificuldades € um marco
da singularidade. Portanto,
sua historia nos leva a
concluir que, apesar das
adversidades e do
sofrimento, existe no ser
humano a for¢a de
navegar nas torrentes e
conseguir ser feliz.

Os médicos tém o dever
de fornecer, ao paciente e
seus familiares,
informacdes suficientes
sobre opges de
tratamento. Isso significa
explicar todas as
modalidades de tratamento
disponiveis, com seus
beneficios e danos, e os

tipos e consequéncias da

Enfermagem
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Resiliéncia
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Ser
adolescente
com
insuficiéncia
renal cronica:
um olhar por
meio da
fenomenologia
existencial

Marcela
Astolphi de
Souzal
Luciana de
Lione Melo

pacientes. Paralelamente, a
sobrevida em didlise aumentou
consideravelmente nas Ultimas
duas décadas. Dessa maneira, 0S
pacientes em didlise sdo cada vez
mais numerosos, mais idosos e
com maior nimero de
comorbidades. Embora a dialise
mantenha o equilibrio
hidroeletrolitico e metabdlico, em
diversos pacientes isso ndo esta
associado a melhora da qualidade
de vida.

Objetivo: Compreender as
vivéncias de adolescentes com
insuficiéncia renal crénica
atendidos em um hospital publico
de ensino, no interior do Estado
de Séo Paulo. Método: Estudo
fenomenoldgico, fundamentado
no referencial filosé6fico de Martin
Heidegger, com seis adolescentes
entrevistados pela seguinte
guestdo: "Como é ser adolescente
com insuficiéncia renal cronica?"
Resultados: Trés categorias
ontolégicas emergiram: sentindo-
se diferente; vivenciando a
insuficiéncia renal por meio

dialise e alternativas, como

transplante renal e

tratamentos conservadores

nao dialiticos. A discussao
também deve incluir
potencial fisico,
psicossocial e
consequéncias
socioeconémicas de cada
escolha. Portanto, iniciar
ou interromper a dialise

envolve decisdes que vao

além da acgédo especifica do

ato médico. Diretrizes de
deciséo clinica,
especialmente no que diz
respeito a interrupgéo da
didlise, ressuscitacao
ordens, e testes de tempo
limitado de dialise devem
ser desenvolvidos para
auxiliar o médico e a
equipe multiprofissional em
enfrentar tais situacdes,
sem ir além dos limites da
responsabilidade e da
ética.

Concluséo: Evidenciou-se
que as vivéncias destes
adolescentes foram
permeadas por
comportamentos, tanto de
aceitacéo, como de
negacédo, ambos
relacionados a
insuficiéncia renal cronica
como condicao peculiar de
suas vidas. Implicacdes
para pratica: Torna-se
imprescindivel que a
enfermagem direcione um
olhar mais cuidadoso aos
adolescentes com

Adolescente;
Insuficiéncia
Renal
Cronica;
Cuidados
Paliativos;
Enfermagem
Pediatrica;
Pesquisa
Qualitativa




102

Brasil

Brasil

Percepcoes,
significados e
adaptacdes a
hemodialise
como um
espaco
liminar: a
perspectiva do
paciente.

Renouncemen
t of renal
replacement
therapy:
withdrawal and
refusal

Viviane
Fernandes
Conceigao
dos
Santos;
Zulmira
Newlands
Borges;
Soénia
Oliveira
Lima;
Francisco
Prado
Reis.

José
Andrade
Moura
Neto; Ana
Flavia de
Souza
Moura;
José
Hermaégen
es Rocco
Suassuna

da terapia renal substitutiva;
buscando a normalidade.

Este trabalho apresenta um olhar
etnogréfico sobre a experiéncia
das pessoas que dependem da
hemaodidlise para continuar
vivendo. Neste artigo, o foco é o
paciente, apresentamos suas
percepgdes e experiéncias,
tomando como base seu convivio
com a doenca e suas estratégias
de enfrentamento, pois as
caracteristicas bastante
peculiares desse tratamento
geram uma relagao complexa,
acompanhada de contradi¢des e
ambiguidades.Os entrevistados,
com idades entre 18 e setenta
anos, estavam ha mais de um ano
nesse tratamento e revelaram
vidas marcadas pela experiéncia
da doenca, além de depoimentos
que nos levam a analisar a
hemaodidlise como espaco de

liminaridade.

A renlncia a terapia de
substituicdo renal (TRS) é um
dilema médico. Esta revisao
abrange o conceito, a magnitude,
0 prognostico e discute
estratégias e abordagens de
gestéo sobre esse assunto em
pacientes com DRC e LRA. As
evidéncias sugerem que a recusa
€ mais frequente e carrega um
progndstico mais protegido do

insuficiéncia renal croénica,
indo além da doencga e
considerando as
particularidades

dos adolescentes
necessarias ao
enfrentamento das
adversidades advindas

dessa experiéncia.

Interpretamos, aqui, a luz
da teoria antropolégica e a
partir de alguns
depoimentos dos 117
entrevistados, que todo
paciente com insuficiéncia
renal crnica, dependente
da hemodialise, vive em

um espaco liminar que

pode durar meses ou anos.

Por fim, é importante
destacar que, apesar de
perceberem tantas
ambiguidades

e desafios, para muitos
renais cronicos, a vida é
sentida como repleta de

possibilidades.

As tecnologias existentes
de TRS oferecem pouca
ou nenhuma vantagem em
termos de sobrevivéncia e
qualidade de vida para
pacientes que enfrentam
multiplas comorbidades e /
ou idade avancada. Nesse
contexto, 0 manejo
conservador com a
introducéo precoce de

Dialise renal.
Renal
cronico.

Liminaridade

Dialise;
cuidado
paliativo;
bioética;
terapia de
substituicao
renal;
geriatria;
futilidade
médica;
retencéo de
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Bem-estar
espiritual e
coping
religioso/
espiritual em
pessoas com
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Thaila
Oliveira
Zatiti
Brasileiro;
Valéria
Helena
Salgado
Souza;
Andressa
Anunciaca
ode
Oliveira
Prado;

Rogério

gue a retirada do TRS. Quando
ndo se espera que a TRS seja
benéfica em termos de
sobrevivéncia ou qualidade de
vida, tratamento conservador e
cuidados paliativos sdo
alternativas. Revisamos a
evolucao histérica das diretrizes
sobre rendncia a TRS e cuidados
paliativos e destacamos a
auséncia de recomendacdes
especificas no Brasil. No entanto,
arendncia a RRT pode ser ética e
legalmente aceita no Brasil, como
o direito a uma morte digna. Maior
expectativa de vida, pressées

econdmicas.

Objetivo: Avaliar a variagao
temporal e a correlagéo entre o
bem-estar espiritual e coping
religioso/espiritual de pessoas
com insuficiéncia renal crénica em
tratamento hemodialitico.
Metodologia: Estudo descritivo,
analitico e longitudinal. A amostra
inicial contou com 118
participantes com perda de 31 ao
final das coletas, o que reduziu a
amostra final para 87
participantes. Foram aplicados,

por meio de entrevista, o

cuidados paliativos
multidisciplinares torna-se
uma alternativa viavel.
Atualmente, a ortotanasia
encontra apoio em leis e
ética e deve ser mais
disseminada como parte
das boas praticas médicas.
As discuss@es devem ser
intensificadas para
aumentar os niveis de
conscientizagdo entre os
nefrologistas e ajudar a
desenvolver diretrizes
nacionais sobre o assunto.
O alinhamento entre o
conhecimento, 0s
principios da bioética e a
participacdo do paciente e
da familia no processo de
tomada de decis@o
aumentara a seguranca da
conduta médica, diminuira
os riscos legais, oferecera
melhor prote¢cdo emocional
as familias e aos
profissionais de saude e
preservara a dignidade do
paciente.

Resultados: Verificou-se
que as pessoas com
insuficiéncia renal crénica
em hemodidlise fazem uso
do enfrentamento religioso
e espiritual. A média do cre
positivo foi 3,34, que
reflete um escore alto. O
ebe total e o ebe religioso
associaram-se
significativamente a
importancia dada a
religido/espiritualidade (p <
0,001). Concluséo: Os

tratamento.

Espiritualida
de;
Insuficiéncia
Renal;
Dialise

Renal .
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Conservative
management
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refusing
dialysis
(Manejo
conservador
de pacientes
com doenga
renal cronica
que recusam
dialise)
Inappropriate
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treatment and
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(Tratamento
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Silva Lima;
Denismar
Alves
Nogueira;
Erika de
Cassia
Lopes
Chaves.

Manuel
Carlos
Martins
Castro

Rudolf
Novotny;
Zuzana
Novotné;
Stefania
Andrasciko

z

va

guestionario sociodemogréfico e
clinico, a Escala de Coping
Religioso/Espiritual Breve (cre-
Breve) e a Escala de Bem-estar
Espiritual (ebe) em trés coletas
distintas, realizadas a cada dois
meses

Estimativas sugerem que 20% a
30% dos 6bitos de pacientes com
doenca renal cronica em estagio
dialitico decorrem de rendncia a
dialise, interrupcéo do tratamento
dialitico ou incapacidade de usar
o tratamento dialitico nas funcdes
locais. O envelhecimento
populacional, o0 aumento das
comorbidades associadas a
doenca renal cronica e o nivel
socioecondmico do pais
contribuem para esse cenario.

O artigo discute o tratamento
inadequado (futil) analisando as
caracteristicas de pacientes
paliativos no estagio terminal da
doenca hospitalizado no
Departamento de Medicina
Interna e Geriatria do hospital da

Faculdade com policlinica (FNsP).

Nossa pesquisa aplica os
principios dos cuidados paliativos
no contexto da bioética. As
condi¢6es clinicas dos cuidados
de saude na Eslovaquia séo
caracteristicas de tabu nas
guestdes de tratamento de
pacientes paliativos. Métodos de

pacientes com insuficiéncia
renal crénica em
tratamento hemodialitico
entrevistados neste estudo
utilizam o coping
religioso/espiritual de
forma positiva e
significativa, da mesma
forma que consideram
importante a religido/
espiritualidade em suas
vidas.

[...] Os pacientes que
recusam a didlise tém suas
funcdes e sintomas
relativamente controlados
até dois ou trés meses
antes de morrerem. E
tarefa do médico e da
equipe de atendimento
multidisciplinar antecipar e
identificar os sintomas e
fornecer o alivio

necessario.

Uma estratégia paliativa
ativa tem como objetivo
gerenciar o processo de
doengcas incuraveis na
continuidade bio-psico-
sOcio-espiritual do paciente
no processo de bioética
especial. O objetivo
bioético global dos
cuidados paliativos baseia-
se no paradigma da
harmonia social e da
solidariedade no contexto
de um modo auténtico da
existéncia do paciente,
como um principio

Doenca
Renal
Cronica;
Gestao
Conservador
a; Sinais e
sintomas;
Hemodialise;
Cuidado

paliativo

Tratamento
hemodialitic
0,
tratamento
fatil, bioética,
estratégia
progndstica
individualiza
da, cuidados
paliativos.
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duas etapas)

bioética clinica indutiva-dedutiva e
normativa dos cuidados paliativos
e estratégia ética sdo aplicadas
para definir questdes encontradas
no tratamento inadequado da
hemodialise. Um tratamento
hemaodialitico requer a defini¢céo
desses critérios, que, no contexto
do paciente, autonomia e sua
decisdo séo pré-condi¢des para
evitar a situagdo em que o
tratamento hemodialitico é
inadequado (futil). O tratamento
fatil em uma condicéo terminal €
um tratamento médico eticamente
inadequado que amplia o
sofrimento dos pacientes e de
seus familiares.

Propdsitos e objetivos:

Classificar os pacientes em
hemaodidlise em subgrupos por
meio de andlise de cluster, de
acordo com os indices Somatic
Symptoms Disturbance Index,
Escala de Depresséo de Taiwan e
indice de Esperanca Herth. As
demandas dos pacientes em cada
cluster também foram
examinadas. Fundo: As
demandas gerais entre pacientes
em hemodialise foram
demonstradas em varios
relatérios; no entanto, variaveis
entre subgrupos nédo foram
exploradas. Métodos: Os dados
foram analisados a partir de uma
pesquisa transversal com 114
pacientes em hemodialise
recrutados em centros de diélise
no norte de Taiwan. Esperanca,
depresséo e perturbacdo dos
sintomas foram utilizados como

parametros para agrupamento,

constitutivo para o
fendmeno do paciente

estar ao ser finito (morte).

A andlise de agrupamento
pode classificar ainda mais
0s pacientes em
hemodiélise em subgrupos
distintos, com base em
suas demandas
especificas. Uma melhor
compreenséo das
demandas dos pacientes
pode ajudar os
profissionais de saude a
fornecer um tratamento
individualizado holistico
para melhorar os

resultados dos pacientes.

Hemodialise;
Nivel
(quantidade)
Classificaca
o; Doenca
cronica;
Hospitais;
Ansiedades;
Religido;
Depresséo;
Escolas
médicas;
Medicament
0; Andlise de

cluster.




106

Reino
Unido

EUA

The influence
of spirituality
on
decisionmakin
g in palliative
care
outpatients: a
cross-sectional
study (A
influéncia da
espiritualidade
na tomada de
decisdo em
pacientes
ambulatoriais
em cuidados
paliativos: um
estudo

transversal)

Advance Care
Planning
Training for
Renal Social
Workers
(Treinamento
Avancado em
Planejamento
de Cuidados
para
Assistentes
Sociais

Renais)

Francisca
Rego;
Florbela
Gongalves;
Susana
Moutinho;
Luisa
Castro; Rui
Nunes

Joan
Berzoff;
Jenny
Kitsen;
Jamie
Klingensmi
th; Lewis
M. Cohen.

porque demonstraram ser fatores
importantes que afetam as
demandas dos pacientes. Uma
andlise de cluster em duas etapas
foi realizada para classificar os
participantes em clusters. E as
demandas dos pacientes em cada
cluster foram analisadas.

A tomada de decisdo em
cuidados paliativos pode ser
complexa devido ao prognostico
incerto e ao medo geral em torno
das decisbes. A tomada de
decisdo em cuidados paliativos
pode ser influenciada por crengas
ou valores espirituais e

culturais. Determinantes do
processo de tomada de deciséo
ndo sao completamente
compreendidos, e a
espiritualidade é essencial para
lidar com a doenca. Assim, este
estudo tem como objetivo explorar
a influéncia da espiritualidade na
percepgédo da tomada de decisdo
em salide em pacientes
ambulatoriais em cuidados

paliativos.

A Doenca Renal em Estagio
Terminal (DRET) é uma condi¢do
que limita a vida, para a qual
cuidados paliativos ndo séo
rotineiramente fornecidos a
pacientes e familias. Enquanto a
taxa de mortalidade por DRC é
préxima de 25%, os pacientes em
dialise ttm metade da
probabilidade de receber servigos
de cuidados paliativos do que os
pacientes com outros
diagnosticos que limitam a vida.
Nefrologistas e assistentes sociais

em dialise recebem pouco

O impacto do bem-estar
espiritual na tomada de
decisdes € evidente. A
espiritualidade € um
componente essencial do
bem-estar geral e assume
funcdes multidimensionais
e Unicas. O cuidado
individualizado que
promove o envolvimento
na tomada de decisoes e
considera as necessidades
espirituais dos pacientes é
essencial para promover o
empoderamento,
autonomia e dignidade do
paciente.

E descrito um programa de
treinamento avancado em
assisténcia de DER para
assistentes sociais que foi
desenvolvido como parte
de um projeto de pesquisa
maior, destinado a
aumentar o planejamento e
encaminhamento de
cuidados avangados para
pacientes com DRET. Os
objetivos eram ajudar os
assistentes sociais a se
tornarem melhores

defensores de pacientes e

Autonomia;
Tomando
uma
decisao;
Conflito de
deciséo;
Cuidado
paliativo;
Espiritualida
de; Bem-
estar

espiritual.

planejament
0 avangado
de cuidados;
treinamento
em cuidados
de final de
vida;
lideranca;
trabalho
social renal.
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treinamento para efetivamente
liderar pacientes com DRT e suas
familias através dos estagios da
morte e da concluséo do
planejamento antecipado dos
cuidados. A falta de treinamento
profissional, a necessidade de
maior comprometimento com o
planejamento de cuidados
avancados por parte das
empresas de dialise e os
problemas de reembolso para
cuidados paliativos contribuem
para baixas taxas de uso de
cuidados paliativos na populacéo
com DRC.

Apesar das trajetorias complexas
da doenca e da alta carga de
sintomas, os cuidados paliativos
tém sido sub-ideais para
pacientes com doenca renal
terminal e tratamento em
hemaodidlise, com alta taxa de
hospitalizacéo e terapia intensiva
até o final da vida. Existe uma
consciéncia crescente de que é
necessario um maior
desenvolvimento de cuidados
paliativos para atender as
necessidades desses pacientes e
de seus familiares. Nesse
processo, € importante explorar a
viséo dos profissionais de saude
sobre a prestagdo de cuidados. O
objetivo deste estudo foi, portanto,
descrever as perspectivas de
enfermeiros e médicos sobre o
fim da vida e os cuidados
paliativos de pacientes tratados

com hemodialise de manutencéo.

familias, apreciar as
diferencas culturais,
espirituais, raciais e
étnicas e entender as
questdes éticas e legais no
planejamento antecipado
dos cuidados. Os desafios
que surgiram incluiram alta
rotatividade de pessoal e
uma escassez de
Ccompromisso corporativo

com o treinamento.

Enfermeiros e médicos
identificaram a
necessidade de melhorar
as abordagens de
cuidados paliativos tardios
e anteriores. Os resultados
destacaram a necessidade
e possibilidades de
treinamento,
aconselhamento e apoio
dos profissionais de satde
no contexto da dialise.
Além disso, colaboragdes
multiprofissionais em
cuidados paliativos devem
ser desenvolvidas para
melhorar a coordenacéo e
organizacao dos cuidados
paliativos e no final da vida
dos pacientes e de seus
familiares. Um clima que
permita conversas sobre o
planejamento prévio dos
cuidados ao longo da
trajetdria da doenca pode
facilitar a integracéo

gradual dos cuidados

Cuidados
em fim de
vida;
Cuidado
paliativo ;
Doenga
Renal em
Estagio
Final;
Hemodialise;
Médicos;
Enfermeiros;
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O objetivo deste estudo foi

explorar como as percepgdes da

doenca, especificamente a
intrusividade, afetam os

individuos com doenca renal

cronica que vivem com terapia de

dialise e transplantes renais, e
determinar as relagdes entre
percepgdes, sintomas,
enfrentamento e qualidade de
vida (QV). Quarenta e dois
individuos em dialise e com
transplante renal completaram

uma pesquisa on-line.

Encontramos fortes relacdes entre

invasao da doenca, escore de
sintomas e qualidade de vida. A

invaséo de doencas era altamente

prejudicial a situacgao financeira, a

saude e ao trabalho. A invasao
também foi significativamente
relacionada aos sintomas

individuais, especialmente

cansago, sensacgao de bem-estar

€ sono.

Pacientes com doenca renal
terminal (DRT) frequentemente
relatam uma combinacéo de
sintomas fisicos perturbadores e
sofrimento psicologico que
resultam em qualidade de vida

(QV) significativamente

reduzida. Lidar com uma doenca

cronica € uma questao complexa,

envolvendo também a familia e
uma equipe multidisciplinar.
Recentemente, estudos

observacionais sugeriram que

paliativos ao longo do
tratamento que prolonga a
vida, para um melhor
suporte dos pacientes e
familiares.

As correlagdes entre
intrusividade e QV foram
significativas. Estratégias
de enfrentamento focadas
na emogao também foram
significativamente
associadas a invasao. Os
profissionais de saude
podem ter como alvo
percepc¢des de doencas,
carga de sintomas e
estratégias de
enfrentamento para
melhorar a qualidade de
vida.

Nesta revisdo sistematica,
sintetizamos os estudos
envolvendo avaliagdo de R
/ S em pacientes em
dialise e seus beneficios
naQV.OR/Stemum
impacto positivo na maioria
dos parametros de QV na
5D-DRC. Sugerimos que
as diretrizes de nefrologia
sobre cuidados paliativos e
/ ou idosos devem incluir

recomendacgbes

Percepgbes
de doengas,
intrusdes,
cognicdes,
sintomas,
enfrentamen
to, qualidade
de vida,
doenca renal
cronica,
transplante
renal,

dialise)
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resultado em

estudos nessa

espiritualidade (S) e religiosidade
(R) séo dois determinantes
importantes no enfrentamento de
uma doenga cronica /

terminal. Ambos os conceitos
foram estudados em varios
contextos, envolvendo DRT e
QV. Esta revisao sistematica tem
como objetivo sintetizar todos o0s
instrumentos utilizados para
avaliara R/ S, examinar as
estratégias de avaliacdo da QV de
pacientes em didlise e analisar

suas correlagoes.

A crescente importancia das
medidas de qualidade de vida
(QV) nos cuidados de saude é
refletida pelo aumento do volume
e do rigor das pesquisas
publicadas sobre esse tema. A
capacidade de medir e avaliar a
experiéncia dos pacientes com
sintomas e fungdes transformou o
desenvolvimento de tratamentos e
intervengdes para doencas. No
entanto, a QV continua sendo um
problema pouco investigado na
doenca renal cronica (DRC) e
raramente € definida como uma
medida de resultado em estudos
nessa populacao. Neste artigo,
apresentamos varios desafios no
uso de desfechos relatados pelo
paciente (PRO) em ensaios com
DRC. Descrevemos a
necessidade de pesquisas
adicionais para examinar mais de
perto as experiéncias dos
pacientes com sintomas e
condicdes especificas de doencas
renais, bem como as perspectivas
dos cuidadores sobre a carga de

sintomas dos pacientes e as

especificas sobre suporte
de R/ S e oportunidades
para terapias especificas
integradas.

Uma melhor compreenséo
dos problemas de QV
relacionados a saude
permitiria que os
prestadores prestassem
mais atencao centrada no
paciente e melhorassem o
bem-estar geral dos
pacientes. Mesmo
pequenas melhorias na QV
podem ter um grande
impacto na carga geral de
salide e doencga da
populacéo.

desfechos
clinicos ,
QVRS,
resultados
relatados
pelo
paciente ,
atendimento

terminal
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experiéncias de final de vida.

A doenca renal cronica é marcada
por uma expectativa de vida
reduzida e uma alta carga de
sintomas. Para aqueles que
atingem a doenca renal em
estagio terminal, o prognostico é
ruim, e isso combinado com a
crescente prevaléncia da doenca
requer programas de cuidados
paliativos e de apoio que atendam
as necessidades psicossociais,
culturais e espirituais das
pessoas. Embora exista variagdo
entre os paises, as pesquisas
revelam que muitos enfermeiros e
médicos especialistas em rim sédo
relutantes em abordar a
espiritualidade, iniciar conversas
em fim de vida ou implementar
cedo planos de tratamento
conservador. No entanto, outros
estudos indicam que a prestagdo
de servigos de cuidados
paliativos, que inclui a dimenséo
espiritual, pode reduzir a carga de
sintomas, ajudar os pacientes a
fazer diretrizes / planos
avancados e melhorar a
gualidade de vida relacionada a
salde.

Esta pesquisa qualitativa é
baseada em oito participantes
tailandeses vivendo com doenca
renal crénica que vivem no sul da
Califérnia. Quatro temas
emergentes sao (a) bem-estar, (b)
autocuidado, (c) impacto da
doenca na vida e (d)
enfrentamento religioso. As
relagcdes familiares, o apoio social
e o enfrentamento religioso

afetaram o autocuidado e como

As lacunas na prestagao
de cuidados espirituais
para doengas renais
cronicas sado entdo
consideradas, seguidas de
uma discussdo do modelo
de cuidados paliativos
relacionado & doenca renal
cronica e a

espiritualidade. As
necessidades espirituais
da doenca renal cronica e
as abordagens de
cuidados séo discutidas
com referéncia ao
planejamento avangado de
cuidados, esperanca,
sofrimento e
relacionamentos. Um foco
particular na qualidade de
vida é desenvolvido, com a
espiritualidade nomeada
como uma dimenséao-
chave. Finalmente, sdo
explicados outros desafios,
como cultura, treinamento

e limitacdes.

O conhecimento da
doenca e seu mecanismo
foram cruciais para o
processo de tomada de
decisdo em relacé@o ao
autocuidado. Um bom
autocuidado e autogestdo
adequada levaram ao
bem-estar e @ melhoria da
qualidade de vida. A
religido forneceu um

sistema de crencgas focado

cuidados de
suporte
renal, fim da
vida,
espiritualida
de, religido,
cuidados
paliativos,
doenca renal

crénica
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renal
crénica;
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eles administravam suas

atividades cotidianas.

Pacientes que sofrem de doenca
renal cronica enfrentam
problemas em muitos aspectos de
sua vida; problemas fisicos e
sociais, bem como mentais, como
estresse, ansiedade, depressao.
Além disso, eles exibem uma
quantidade de necessidades
espirituais, que se relacionam e
influenciam a adaptagéo
psicolégica a doenca.

Alvo:

O objetivo deste artigo é examinar
evidéncias da literatura
internacional sobre a possivel
relacdo entre espiritualidade e
resultados de saude,
principalmente no complexo
cédice de uma doenga crénica e
de vida, como a DRC.

no local de aceitacéo,
essencial para lidar com

estressores emocionais.

A espiritualidade tem sido
caracterizada como a
busca de sentido na vida,
principalmente através de
experiéncias e expressoes
da mente, em um processo
Unico e dinamico, diferente
para cada individuo. Para
muitos individuos,
espiritualidade e religiao
sdo aspectos importantes
de sua existéncia,
constituindo fonte de apoio
e contribuindo para o bem-
estar e o enfrentamento
das dificuldades cotidianas
da vida. Considerar, avaliar
e abordar a espiritualidade
e as necessidades
espirituais do paciente com
doenca renal cronica é
necessario e pode ter um
resultado positivo na
qualidade de vida
relacionada a saude,
saude mental e expectativa
de vida.

Espiritualida
de, Doenca
Renal
Cronica,
holismo,
resultados
de saude.

Depois da construcdo dos quadros | e Il, foi elaborado o Quadro Ill, com o

objetivo de demonstrar quais as areas do conhecimento em que ocorreram maior

realizacdo de estudos e divulgagcao/publicagcdo dos resultados de pesquisas que

tratam da tematica “cuidados paliativos ofertados a pacientes com doenca renal
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cronica em tratamento dialitico”; e identificar em que idiomas os resultados das

pesquisas foram publicados.

Quadro lll: Areas do conhecimento e idiomas dos artigos publicados

Salde e Enfermagem 07 (1, 5, 8, 11, 14, 15, 20)
Salde e Medicina 05(2,4,7,16,17)
R e 006,123,181
Psicologia da Salde 01 (9)
Etica e Bioética 01(10)
Portugués (Brasil) 06
Quantos

Inglés (Brasil, EUA, Reino Unido, Roménia, artigos

Austrélia, Grécia, Europa Central) 14

Em relacdo ao quadro acima, € possivel verificar que é na area de Ciéncias
da Saude que escontra-se 0 maior niumero de pesquisas sobre o tema abordado,
principalmente na area de Enfermagem, que foram encontrados 7 artigos, e na area
de Medicina que foram selecionados 5 artigos; em segundo lugar, ficaram as
publicacdes na area de Ciéncias Humanas.

E fato, porém, que ao buscar nas bases de dados palavras-chave, como,
cuidados paliativos, espiritualidade, doencas crénicas, ou ainda, cuidados paliativos,
espiritualidade, oncologia, o numero de pesquisas e publicacbes sobe
consideravelmente se comparado as pesquisas sobre CP e espiritualidade para
pacientes com doenca renal crbnica, em tratamento hemodialitico. identificar em
quais paises foram realizadas as pesquisas divulgadas nos artigos selecionados
para estudo e em que idiomas os resultados das pesquisas foram publicados.

No quadro, observa-se ainda que dos artigos cientificos localizados, 14 foram
publicados em periédicos internacionais e, portanto, foram escritos e publicados em
Lingua Inglesa, sendo desse universo: 4 artigos de autores dos EUA, 3 de autores
do Brasil, 3 autores do Reino Unido, 1 artigo de autores da Austrdlia, 1 da Grécia. 1
da Roménia e 1 artigo de autores da Europa Central. Os outros 6 artigos cientificos
foram publicados em Lingua Portuguesa, sendo todos de autores brasileiros. Cabe
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ressaltar, que durante o processo de buscas nas bases de dados foram encontrados
artigos cientificos publicados em Espanhol e Portugués, de Portugal, porém foram
descartados porque eram anteriores a data estipulada como critério de incluséo.
ApoGs a analise do quadro lll, foi realizada a leitura aprofundada dos dados
mais detalhados que compuseram o quadro Il, a fim de definir categorias e
subcategorias, com base nas unidades de sentido, conforme modelo da Analise de
Conteudo, de Laurence Bardin. Isto porque, segundo Irving L. Janis,
A analise de contetudo fornece meios precisos para descrever o contetido
de qualquer tipo de comunicacgdo: jornais, programas de radio, filmes,
conversacbes quotidianas, associagbes livres, verbalizadas, etc. As
operacdes da andlise de contelido consistem em classificar 0s sinais que

ocorrem em uma comunicacdo segundo um conjunto de categorias
apropriadas. (JANIS, 1982, p. 53)

Assim, foi elaborado o Quadro IV para o registro das unidades tematicas
(dados, palavras, expressoes e frases), com a finalidade de reunir informagcdes mais
detalhadas para ajudar na comparacédo entre as informacgdes coletadas sobre um
mesmo tema e, desse modo, auxiliar na inferéncia e interpretacdo do processo de

analise dos conteldos.

Quadro IV: Categorias e subcategorias resultantes da andlise de contetdo

1.1 Citagao explicita (titulo, resumo, conclusao, palavras-
chave)
1.2 Citacao implicita (titulo, resumo, conclusao, palavras-
Cuidados chave)
Paliativos 1.3

CP no estagio final da doenga

e CP durante a trajetoria da doenga
2.1 Citagao explicita (titulo, resumo, conclusao, palavras-
chave)
2.2 Citacao implicita (titulo, resumo, conclusao, palavras-
S chave)
Espiritualidade ) . .
2.3 Como dimensao espiritual
(busca de sentido para a vida)
24

Como um sistema de crengas (religiosidade)
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Posteriormente a elaboracdo do quadro IV, foi realizada a andlise dos dados
dos artigos selecionados, apontando em qual (ou quais) categorias e Subcategorias

(aqui denominadas de nucleo de sentido) eles se encontram.

Quadro V — Categoria 1

Citacdo explicita
1.1 (titulo, resumo, conclusao,
palavras-chave)

4,7,9, 10, 11, 12, 13,
14, 16, 18

Citacao implicita

1.2 (titulo, resumo, conclusao, SRR

palavras-chave) 2l 2
1.3 CP no estagio final da doenca 4,9, 10,12, 16
14 CP durante a trajetéria da doenca 7,14

Na categoria 1, assim como se vera na 2, foi realizado um trabalho mais
atento de leitura, para poder verificar se o tema Cuidados Paliativos tem grande
relevancia nas pesquisas que envolvem pacientes com doencga renal cronica (DCR),
em tratamento hemodialitico.

Em relacdo aos nucleos de sentido 1.1 e 1.2, foi analisado se a expressao
“cuidados paliativos” estava presente no titulo, no resumo, na conclusdo ou nos
descritores (palavras-chave) dos artigos. Dessa forma, observou-se que de forma
explicita, o referido vocabulo apareceu em 10 dos 20 artigos localizados nas bases
de dados selecionadas para o trabalho. Do mesmo modo, de forma implicita, o
termo CP apareceu em 10 dos artigos analisados.

Todavia, é importante salientar que nos artigos selecionados, em que a
expressao CP esta implicita, ela aparece como “enfrentamento a doenca e melhoria
na percepgao da qualidade vida”, “apoio profissional por parte dos médicos e equipe
hospitalar”, “apoio familiar”, “processo de cuidar como esséncia da enfermagem”,
“‘cuidado com o paciente renal cronico”, “apoio para enfrentar a dor e o préprio
tratamento”, “oferecer apoio familiar e profissional”, “estratégias de enfrentamento

para melhorar a QV”, “autocuidado” e “autogestao”.
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Quanto aos nucleos de sentido 1.3 e 1.4, percebe-se que os artigos de n° 2,
4, 10 ,12 e 16, pensam nos cuidados paliativos como “ideais para pacientes com
doenca renal terminal e tratamento em hemodialise, com alta taxa de hospitalizacdo
e terapia intensiva até o final da vida”, ou ainda falam sobre “as perspectivas de
enfermeiros e médicos sobre o fim da vida e os cuidados paliativos de pacientes
tratados com hemodialise de manutencdo”. Enquanto que os artigos 7 e 14 tratam
da possibilidade do manejo conservador com a introducdo precoce de cuidados
paliativos multidisciplinares e do planejamento prévio dos CP ao longo da trajetoria
da doenca. Os outros artigos apresentam dados a respeito da importancia dos
cuidados paliativos, mas nédo ha resultado de pesquisa ou até mesmo sugestdo para
gue 0os mesmos sejam ofertados ao paciente, logo que este descubra a doenca renal

cronica ou quando inicia a hemodialise.

Quadro VI — Categoria 2

Citacao explicita
2.1 (titulo, resumo, concluséo,
palavras-chave)

1,2, 3,8, 11, 12, 16,
18, 19, 20

Citacdo implicita

2.2 (titulo, resumo, concluséo, €581 81 Ty ) 18], TLE, J1d

palavras-chave) {2 AL
23 Como dimenséo espiritual 1,2,3,8,12, 16, 18,
) (busca de sentido para a vida) 20
24 Como um sistema de crencgas 11,16, 19

(religiosidade)

Observacédo: No quadro acima, o artigo de n° 16 foi registrado em dois nucleos de sentido,
porque aborda as duas expressoes, religiosidade e espiritualidade, e ambas com seus
respectivos conceitos.

Essa categoria foi definida com a intencdo de se refletir sobre a dimenséo
espiritual no ato de cuidar. E sobre este assunto, Boff nos diz:

Cuidado e ternura sé@o as categorias mais esquecidas da modernidade. Séao
relegados como femininos, algo que ndo conta, que ndo é produtivo. E sédo
0 que mais falta faz na preservacao da vida. Sem cuidado e sem ternura, a
vida ndo floresce, ndo vive. Temos que recuperar estas dimensdes do
Espirito, como dizem as Escrituras: “Ele € uma brisa leve, nao um furacao”.
(2002, p.28)
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Isto, porque a dimensé&o espiritual esta na esséncia humana, no ato de cuidar
daquele que sofre. Para Martins (2009, p.33), a “espiritualidade esta presente no
cuidador e na pessoa cuidada”.

Partindo dessas citacdes, foi possivel perceber que em todos os artigos
analisados, apresentando explicitamente ou ndo as expressoes espiritualidade ou
dimensdo espiritual, ha uma grande preocupacdo com o bem-estar mental,
emocional e existencial do paciente com insuficiéncia renal crénica, que se encontra
em terapia renal substitutiva.

Sendo assim, vé-se que no nucleo de sentido 2.1, a palavra espiritualidade
esta presente seja no titulo, no resumo, na conclusdo ou nas palavras-chave em 10
dos 20 artigos coletados para estudo. E, em relacdo ao nucleo de sentido 2.2, ha o
conceito implicito de espiritualidade também em 10 artigos analisados.

E importante salientar, pois, que dos dez artigos que fazem referéncia
explicita do termo espiritualidade (e ou religiosidade) nos dados analisados, os
artigos 1, 8, 9, 12, 16, 18, 19 e 20, ddo maior destaque a dimensao espiritual (e/ou
religiosa). Nessas publicagbes, evidencia-se a importancia da dimensao espiritual
para os pacientes renais crénicos em hemodialise, como forma de enfrentamento
situacional e fortalecimento da esperanca; como busca do sentido da vida; como
cuidado espiritual para auxiliar na autoestima; como promoc¢do do empoderamento,
da autonomia e da dignidade do paciente; como impacto positivo nos parametros de
qualidade de vida no estagio final da doenca; e como possibilidade de fornecer um
sistema de crencas focado na aceitagao (resiliéncia).

Nos artigos analisados, em que a espiritualidade aparece de modo implicito, é
possivel observa-la nas expressdes ou situacbes que fazem alusdo: “a gestdo
conservadora — preocupacao com o alivio do paciente em relacdo aos sintomas
antes da morte”; “aos relatos da paciente que demonstram superacgéo, vontade de

", G

viver e enfrentamento do sofrimento e da dor”; “ao potencial psicossocial do paciente

e ao apoio mental e emocional que se deve dar a este e a sua familia”’; “a
fenomenologia existencial (ser um adolescente com DRC); “a liminaridade, que € um
estado subjetivo, que pode levar o paciente ao limte de sua existéncia; “a protegao
emocional ao doente, as familias e também aos profissionais da saude”; “a harmonia
social e a solidadriedade no contexto de um modo auténtico da existéncia do

L]

paciente”; “ao fato de que € necessario examinar mais atentamente as perspectivas
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dos cuidaores sobre a carga de sintomas dos pacientes e as experiéncias de final de
vida”. Enfim, mesmo nos artigos em que ndo ha mencédo direta do termo
espiritualidade, € possivel perceber que o seu sentido permeia todo o texto, quando

faz referéncia ao ato de cuidar e ser cuidado.

7.1 Andlise dos resultados

Galliano (1986) afirma que a pesquisa cientifica € um processo de busca e
transformacado de informacdes, analisadas segundo determinadas regras e critérios
fornecidos pela metodologia da pesquisa.

Nesse contexto, afirma-se que,

A necessidade em se procurar respostas e buscar novos conhecimentos,
fez com que o homem recorresse a pesquisa, ndo somente aquela que
proporciona a produ¢éo do conhecimento, mas também, a possibilidade de
criacdo de um espaco de interacdo e debate com o fenbmeno a ser
pesquisado, de forma a confrontar teoria e contexto, em busca de uma
construgéo coletiva. (LUNARDON, 2013, p. 78)

Dessa forma, a ferramenta escolhida para localizar artigos cientificos que
tratassem da tematica “cuidados paliativos oferecidos para pacientes com doenca
renal crbnica em tratamento dialitico”, foi a revisdo integrativa, uma vez que
“sintetiza as pesquisas disponiveis sobre determinada tematica e direciona a pratica
fundamentando-se em conhecimento cientifico” — (SOUZA, SILVA & CARVALHO,
2010, p.102). E, para a analise dos dados selecionados, optou-se por utilizar a

Andlise de Conteudo, que pode ser definida como:

Conjunto de técnicas de analise das comunicacdes visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das
mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condicdes de producdo/recepcdo (varidveis
inferidas) destas mensagens. (BARDIN, 1997, p.42)

Em sintese, a AC, de Laurence Bardin, serve para condensar ideias e
construir categorias e subcategorias que podem auxiliar a confirmacdo ou

modificacdo das hipoteses e referenciais tedricos inicialmente propostos nessa
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pesquisa. Dessa forma, apresentar-se-4o0 as categorias e 0s nucleos de sentido,
explicando o porgqué de suas escolhas.

Depois da leitura e da analise dos dados apresentados nos Quadros | e I,
realizou-se questionamentos e reflexdes em relacdo a alguns dados e informagdes
semelhantes e/ou pertinentes a questdo norteadora da pesquisa: “Qual a produgéo
cientifica existente no cenario nacional e internacional acerca do tema: cuidados
paliativos ofertados a pacientes com doenca renal crénica em tratamento dialitico?”

Partindo dessa reflex&o, foi organizado o Quadro Ill, com categorias e nucleos
de sentido, com o intuito de melhor compreender as mensagens explicitas e/ou
implicitas que compdem o material coletado. E, a partir do quadro 1V, foram
elaborados os quadros V e VI, com a intencdo de separar as categorias, para melhor
interpretagcdo dos dados e informagbes, completando-os com as unidades
analisadas (artigos cientificos localizados nas bases de dados) que evidenciam e
reafirmam a classificacdo das categorias e nudcleos de sentido em destaque no
Quadro V.

Sendo assim, considera-se importante observar o objetivo de cada uma das

categorias:

Categoria 1 — Cuidados paliativos

Objetivos: 1) Verificar se o tema “cuidados paliativos” tem grande relevancia nas
pesquisas que envolvem pacientes com doenca renal cronica, em tratamento
dialitico; 2) Averiguar se os CP sao ofertados aos pacientes, com DRC - em
processo de hemodidlise, a partir do diagndstico da doenca ou somente no estagio

de terminalidade da doenca e/ou da vida do paciente.

Categoria 2 — Espiritualidade

Objetivo: Avaliar se a espiritualidade é uma dimensao considerada importante nos
cuidados paliativos ofertados a pacientes com doenca renal crénica em tratamento
dialitico, promovendo melhora no quadro clinico do paciente e auxiliando na

aceitacdo e no enfrentamento diante do adoecimento.
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7.2 Artigos em destaque

Logo apds a leitura e as varias releituras da categorizacdo do material
analisado, foram destacados alguns artigos, com o0 objetivo de explicar mais
detalhadamente o significado dessas categorias para a presente pesquisa.

Na categoria 1, que faz referéncias aos cuidados paliativos, a ideia era, como
ja explicado, perceber se o tema CP tem grande relevancia nas pesquisas e se
devem ser ofertados aos pacientes, com DRC em tratamento dialitico, desde o
diagnostico da doenca ou apenas na terminalidade da doenca e/ou da vida do
paciente.

Na andlise dos dados selecionados, foi possivel observar que todas as
pesquisas apontam para o fato de que ofertar cuidados paliativos para o paciente
com doenca renal crénica, em hemodialise ou ndo, € uma necessidade, porque
auxilia o paciente e seus familiares no enfrentamento da doenca, da dor, do medo,
das ansiedades e até do préprio tratamento.

Nesse contexto, € possivel destacar algumas informacdes, retiradas dos
proprios artigos coletados, para comprovar a importancia dos CP no tratamento dos
pacientes com DRC:

Artigo 05 — sobre a importancia dos CP para adolescentes em tratamento dialitico:

“Torna-se imprescindivel que a enfermagem direcione um olhar mais cuidadoso aos
adolescentes com insuficiéncia renal crénica, indo além da doencga e considerando
as particularidades dos adolescentes necessarias ao enfrentamento das

adversidades advindas dessa experiéncia”.

Artigo 10 — sobre o tratamento inadequado de hemodialise e CP no estagio terminal
da doenca: “O objetivo bioético global dos cuidados paliativos baseia-se no
paradigma da harmonia social e da solidariedade no contexto de um modo auténtico
da existéncia do paciente, como um principio constitutivo para o fenbmeno do

paciente estar ao ser finito (morte)”.

Artigo 13 — sobre o treinamento e o Planejamento de Cuidados para Assistentes

Sociais: “A Doenca Renal em Estagio Terminal (DRET) € uma condi¢do que limita a
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vida, para a qual cuidados paliativos n&o s&o rotineiramente fornecidos a pacientes e

familias”.

Artigo 14 — a respeito do fim da vida e CP para pacientes em hemodidlise:
“‘Enfermeiros e médicos identificaram a necessidade de melhorar as abordagens de
cuidados paliativos tardios e anteriores. Os resultados destacaram a necessidade e
possibilidades de treinamento, aconselhamento e apoio dos profissionais de saude
no contexto da didlise. Além disso, colaboracbes multiprofissionais em cuidados
paliativos devem ser desenvolvidas para melhorar a coordenacao e organizacao dos

cuidados paliativos e no final da vida dos pacientes e de seus familiares”.

Outro ponto que merece destaque nessa categoria € 0 nucleo de sentido 2.2
(CP durante a trajetoria da doenca), que trata sobre a possibilidade de se iniciar
mais cedo os CP com portadores de doenca renal crbnica, para que se possa
orientar, assistir e apoiar os pacientes e seus familiares; conforme é possivel

observar nas cita¢gbes dos artigos analisados:

Artigo 7 — sobre a rendncia e retirada da terapia de substituicdo renal (hemodialise):
“As tecnologias existentes de TRS oferecem pouca ou nenhuma vantagem em
termos de sobrevivéncia e qualidade de vida para pacientes que enfrentam multiplas
comorbidades e/ou idade avancada. Nesse contexto, 0 manejo conservador com a
introducdo precoce de cuidados paliativos multidisciplinares torna-se uma

alternativa viavel”.

Artigo 14 — a respeito do fim da vida e CP para pacientes em hemodidlise: “Um
clima que permita conversas sobre o planejamento prévio dos cuidados ao longo
da trajetéria da doenca pode facilitar a integracdo gradual dos cuidados paliativos
ao longo do tratamento que prolonga a vida, para um melhor suporte dos pacientes

e familiares”.

Na categoria 2: Espiritualidade, procurou-se evidenciar a importancia da
dimensao espiritual como parte integrante e importante dos cuidados paliativos

BN

oferecidos aos pacientes com DCR, que precisam se submeter a terapia renal
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substitutiva, posto que “a saude deve ser entendida e abordada por parte de quem
cuida através de uma perspectiva holista e biopsicossocioespiritual” — (CECCATO &
VAN DER SAND, 2001, p.993).

Nesse sentido, pode-se afirmar que a dimenséo espiritual acompanha a vida

humana desde o principio:

Num contexto de crescente tecnologizacao do cuidado, é urgente o resgate
de uma visdo antropolégica holistica, que cuide da dor e sofrimento
humanos nas suas varias dimensdes, ou seja, fisica, social, psiquica,
emocional e espiritual. Para além da dificil resposta a questao do “porqué”
da dor/sofrimento, campo das filosofias e religies, o cuidado solidério, que
alia competéncia técnico-cientifica e humana, em meio & dor e sofrimento
do outro é uma chance preciosa para nos deixarmos tocar em nossa
sensibilidade e nos humanizarmos no processo. (PESSINI, 2002, p.51)

Partindo desse contexto e observando atentamente as informacdes
selecionadas para a composicao do quadro Il, percebe-se que o tema espiritualidade
(ou religiosidade), de forma expicita ou implicita, esta presente em todos o0s artigos
analisados, demonstrando que a maioria dos pacientes com DRC enfrentam
problemas em muitos aspectos da vida: problemas fisicos, sociais, mentais e
também espirituais, que se relacionam e influenciam a adaptacdo a doenca e ao
préprio tratamento, como sera evidenciado nas citacdes de alguns artigos

selecionados para o estudo.

Artigo 2 — sobre autoestima em pessoas com IRC em Hemodialise: “Além disso,
gquanto maior foi a importdncia que o individuo denotou a
religiosidade/espiritualidade maior foi seu nivel de autoestima e de bem-estar
espiritual (p=0,001). Dessa forma, pode-se considerar a espiritualidade como um
recurso possivel a ser considerado no enfrentamento da condi¢do crénica e seu

tratamento”.

Artigo 8 — a respeito do bem-estar espiritual e coping religioso/espiritual em pessoas
com IRC: “Os pacientes com insuficiéncia renal crénica em tratamento hemodialitico
entrevistados neste estudo utilizam o coping religioso/espiritual de forma positiva e
significativa, da mesma forma que consideram importante a religido/ espiritualidade

em suas vidas”.
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Artigo 18 — sobre a espiritualidade no cuidado renal de suporte: “As necessidades
espirituais da doenca renal cronica e as abordagens de cuidados séo discutidas com
referéncia ao planejamento avancado de cuidados, esperanca, sofrimento e

relacionamentos”.

Artigo 20 — sobre a integracdo da espiritualidade do paciente crénico em seus
cuidados: “Considerar, avaliar e abordar a espiritualidade e as necessidades
espirituais do paciente com doenca renal crénica é necessério e pode ter um
resultado positivo na qualidade de vida relacionada a saude, saude mental e

expectativa de vida”.

Nessa categoria, € importante ressaltar que em determinados artigos séo
dadas as expressdes espiritualidade/religiosidade tratamentos semelhantes,
podendo assim, confundir o leitor e leva-lo a pensar que a dimensédo espiritual &

sinbnimo de religido, como pode ser visto nas seguintes citacdes:

Artigo 12 — a respeito da influéncia da espiritualidade na tomada de decisdo em
pacientes ambulatoriais em CP: “A tomada de decisdo em cuidados paliativos pode
ser complexa devido ao prognéstico incerto e ao medo geral em torno das decisées.
A tomada de decisdo em cuidados paliativos pode ser influenciada por crencas ou

valores espirituais e culturais”.

Artigo 19 — sobre o bem-estar e o0 enfrentamento religioso entre pacientes
tailandeses com doenca renal cronica, que vivem no sul da Califérnia: “As relacbes
familiares, o apoio social e o enfrentamento religioso afetaram o autocuidado e como
eles administravam suas atividades cotidianas. / A religido forneceu um sistema de
crencas focado no local de aceitacdo, essencial para lidar com estressores

emocionais”.

No entanto, ha artigos selecionados, como por exemplo, o artigo 20, que

apresenta bem a diferenca de sentido das expressdes espiritualidade/religiosidade:
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Artigo 20 — sobre a integracdo da espiritualidade do paciente cronico em seus
cuidados: “A espiritualidade tem sido caracterizada como a busca de sentido na
vida, principalmente através de experiéncias e expressbées da mente, em um
processo Unico e dinamico, diferente para cada individuo. Para muitos individuos,
espiritualidade e religido sdo aspectos importantes de sua existéncia, constituindo
fonte de apoio e contribuindo para o bem-estar e o enfrentamento das dificuldades

cotidianas da vida.

Depois de analisar melhor alguns artigos em referéncia as categorias 1 e 2, €
possivel voltar a questdo norteadora da pesquisa: “Qual a producao cientifica
existente no cendario nacional e internacional acerca do tema: cuidados paliativos
ofertados a pacientes com doencga renal cronica em tratamento dialitico?”

Refletindo a respeito desta pergunta, e levando em conta a analise e
interpretacdo das categorias selecionadas, as hipéteses dessa pesquisa podem ser
apresentadas da seguinte forma:

12 hipétese: Os Cuidados Paliativos humanizam as relacdes e o proprio
tratamento realizados nas Clinicas de Hemodidlise.

22 hipotese: E importante desenvolver novas pesquisas sobre como 0s
cuidados paliativos humanizam as relacdes entre o paciente renal crébnico com a
equipe de saude que o acompanha e com o préprio tratamento dialitico.

Em relagdo a primeira hipdtese, é possivel comprova-la, visto que, de
acordo com o Quadro VI, os cuidados paliativos sdo apresentados como “ideais para
pacientes com doenca renal terminal e tratamento em hemodialise, com alta taxa de
hospitalizacéo e terapia intensiva até o final da vida”, falando ainda sobre “0 manejo
conservador com a introducdo precoce de cuidados paliativos multidisciplinares
como uma alternativa viavel” e ainda sobre “o cuidado individualizado que promove
o envolvimento na tomada de decisdes e considera as necessidades espirituais dos
pacientes que é essencial para promover o empoderamento, autonomia e dignidade
do paciente”. Considerando ainda o Quadro VII que trata da categoria 4, vé-se que
“a espiritualidade € um componente essencial do bem-estar geral e assume fungdes
multidimensionais e Unicas”, capaz de “constituir-se como fonte de apoio,
contribuindo para o bem-estar e o enfrentamento das dificuldades cotidianas da

vida”, além de “ter um resultado positivo na qualidade de vida relacionada a saude,
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saude mental e expectativa de vida” do paciente com DCR. Ou seja, os cuidados
paliativos humanizam as relacdes e o proprio tratamento realizados nas Clinicas de
Hemodialise, por meio de abordagens que incluam a espiritualidade, a fim de auxiliar
0 paciente no enfrentamento da dor e do sofrimento e na promocao de acdes que
ajudem a melhorar a qualidade de vida.

No que se refere a segunda hipotese, tomando como base o niamero de
artigos cientificos localizados nas Bases de Dados e Portal selecionados para a
pesquisa, é possivel afirmar que mais estudos e pesquisas S0 necessarios,
particularmente relacionadas aos descritores elencados para compor essa tese:
cuidados paliativos; doenca cronica renal; hemodialise; espiritualidade.

Dessa forma, ao encerrar a andlise do material coletado, € importante
ressaltar, que os Cuidados Paliativos humanizam as relagfes e o proprio tratamento
realizados nas Clinicas de Hemodidlise, porque “cuidar do outro é zelar para esta
dialogacéao, esta acao de dialogo eu-tu, seja libertadora, sinergética e construtora de

alianca perene de paz e de amorizacao” — (BOFF, 1999, p.139).
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8 CONSIDERACOES E PERSPECTIVAS FUTURAS

Cuidar de nossa saude significa manter nossa visdo integral, buscando
um equilibrio sempre por construir entre o corpo, a mente e o espirito

e convocar o médico (corpo), o terapeuta (mente) e o sacerdote (0 espirito)
para trabalharem juntos visando a totalidade do ser humano.

(BOFF, 1999, 147)

Para que sejam apresentadas as consideracdes finais do presente trabalho,
faz-se necessario resgatar os elementos iniciais da pesquisa, como 0S seus
objetivos e confronta-los com os resultados obtidos a partir da andlise e discussao
dos resultados, trazendo também consideracdes sobre os procedimentos utilizados
e sugestdes para pesquisas futuras.

Os aspectos apontados neste trabalho, referem-se ao impacto da doencga
renal cronica e da terapia dialitica, que geram relativa desorganizacdo emocional,
sendo importante o apoio da familia, tanto no momento do diagnéstico quanto no
decorrer do tratamento, pois este apoio pode representar incentivo e minimizagao
dos sofrimentos durante o cumprimento das etapas da terapia.

Sao vérias as mudancas pelas quais o paciente renal crénico precisa passar
durante o tratamento; quanto aos aspectos fisicos, percebe-se um certo incébmodo
em relagdo a fistula arteriovenosa, além do desconforto e mal-estar em relacdo as
reacOes causadas pelo tratamento na maquina dialisadora.

Em relacdo a FVA, Salati et al, explicam que,

O acesso venoso traz alteragbes na imagem corporal do paciente,
preocupac¢fes quanto as complicagbes inerentes ao uso de cada tipo de
acesso, a dor na puncdo da FAV, reducdo da autoestima e sensacdo de
limitacdo perante as pessoas saudaveis sendo entdo, todos eles com
aspectos geradores de vulnerabilidade. (SALATI et al, 2011, p. 434)

As alteracdes fisicas trazem sofrimento tanto pelos sintomas apresentados
quanto pela mudanca na autoimagem do paciente. Ja, em relagdo as mudancas
sociais, pode-se destacar dificuldades, como: mudancas em horarios ou
impossibilidade de trabalhar; de viajar; restricdo a atividades fisicas e sociais

realizadas antes da doenca; fazer planos de futuro como carreira e filhos, etc.
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A convivéncia com a doencga renal cronica e o doloroso tratamento podem
provocar um sentimento de angustia espiritual que, por sua vez, agrava 0s sintomas
fisicos e/ou emocionais, afetando a capacidade, tanto do paciente quanto de sua
familia, de enfrentar a doenca. Esse sentimento deixa as pessoas vulneraveis ao
cuidado e, segundo Boff (1999, p. 13) “o cuidado entra na natureza e na constituicao
do ser humano. O modo-de-ser cuidado revela de maneira concreta como é o ser
humano”.

Nesse sentido, pode-se afirmar que os cuidados paliativos e a espiritualidade
poderiam ser de grande ajuda tanto para o doente que precisa de cuidado quanto
para a familia que cuida e sofre com o seu ente querido. Partindo dessa ideia, cabe

agui apresentar um conceito mais atualizado, que vé os cuidados paliativos como:

[...] uma abordagem para melhoria da qualidade de vida de pacientes e
familiares que enfrentem uma doenca ameacadora da vida, através da
prevencdo e do alivio do sofrimento, através da identificagdo precoce e
impecével avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas, fisicos,
psicossociais e espirituais. (WHO, 2007, p.3)

Ressalte-se que o objetivo dos CP néo é curar, prolongar ou abreviar a vida
da pessoa doente. Eles podem ser administrados ao longo do tratamento do
paciente, porém, pode e deve iniciar no momento do diagndéstico e continuar durante
todo o tratamento até o final da vida do mesmo. Por isso, os cuidados paliativos
podem ser chamados também de cuidados de conforto ou cuidados de suporte.

Além disso, qualquer profissional da area de saude pode administrar os
cuidados paliativos, desde que este profissional de salde seja treinado no
tratamento dos sintomas, efeitos colaterais e problemas emocionais vividos pelos
pacientes. Mas, geralmente, os especialistas em CP fazem parte de uma equipe
multiprofissional para coordenar esses cuidados. Essa equipe deve ser composta
por: médicos, enfermeiros, nutricionistas, farmacéuticos, psicologos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, dentistas, assistentes sociais e inclusive um capelao (que
pode ser um tedlogo).

E, “por fim, deve ser oferecido cuidado espiritual para atender as
necessidades do paciente, ajudando-o a se aprofundar em sua fé,

independentemente da crenga religiosa” - Castro (2017, p. 237). Isto posto, pode-se
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observar que nos momentos de dor e sofrimento é que 0s pacientes e suas familias
muitas vezes olham mais profundamente para o sentido de suas vidas.
Pois, de acordo com Castro,

O plano de cuidados paliativos ndo exclui, portanto, a presenca de um
tratamento ativo. No caso especifico da doenca renal cronica terminal,
deve ser disponibilizado aos pacientes que optaram pelo tratamento
conservador, aqueles que decidiram parar a didlise e aqueles que
decidiram manter o tratamento dialitico. Os cuidados paliativos podem

ser oferecidos no hospital, em clinicas ou hospitais de retaguarda ou
ainda no domicilio do paciente. (2017, p. 236)

Portanto, € possivel afirmar que,

Em uma aproximacédo da humanizacdo do cuidado da dor e sofrimento
humanos, passamos por uma profunda crise de humanismo, pois falamos
insistentemente de ambientes desumanizados, tecnicamente perfeitos, mas
sem alma e ternura humana, tanto para quem é cuidado como para quem
cuida. (BESERRA, 2014, p. 179)

Contrapondo a essa ideia, podemos afirmar que os cuidados paliativos
humanizam as relacdes e o proprio tratamento, através de abordagens que incluem
a dimensdao espiritual, a fim de auxiliar o paciente no desenvolvimento de vinculos
com a equipe multiprofissional de saude e com sua familia, no enfrentamento da dor
e do sofrimento, na busca de melhor qualidade de vida e no encontro com sua
prépria esséncia.

Dessa forma, tendo como base o texto de Castro (2017), e procurando afirmar
a importancia de se elaborar um plano de cuidados paliativos para atender os
pacientes com DRC, apresentamos aqui 0s objetivos desse plano:

e Aliviar a dor e demais sintomas angustiantes, decorrentes do tratamento;

e Integrar 0s aspectos psicoldgicos e espirituais na assisténcia ao paciente;

e Garantir suporte de ajuda no processo de enfrentamento da familia durante a
doenca e, se necessario, no periodo de luto;

e Disponibilizar uma equipe multiprofissional para atender as necessidades do
paciente e da familia, inclusive no periodo de luto;

e Melhorar a qualidade de vida, procurando influir positivamente no curso da
doenca e do seu tratamento;
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e Compreender e manejar melhor os sintomas angustiantes, seja de maneira
isolada ou em associacdo com outros tratamentos convencionais ou nao

convencionais.

Sendo assim, 0 que se pretende nessas consideracdes € resgatar as
conclusdes fundamentais da pesquisa e apontar para o fato de que o
desenvolvimento de novos estudos e pesquisas sobre cuidados paliativos e
espiritualidade tem grande relevancia, uma vez que, por meio da Revisédo
Integrativa, foi visivel a lacuna existente na literatura cientifica que trata do referido
tema. Por consequéncia, vé-se a importancia de que hospitais e centros de
hemodialise passem a investir na formacao e treinamento sobre cuidados paliativos,
de modo a atender as necessidades fisicas, emocionais, sociais e espirituais dos
pacientes em terapia dialitica, ajudando-os no enfrentamento das dificuldades
impostas pelo tratamento ou, quando necessario, no enfrentamento da terminalidade

da vida.
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GLOSSARIO

Comorbidade:

E a existéncia de duas ou mais doencas em simultaneo na mesma pessoa. Uma das
caracteristicas da comorbidade é que existe a possibilidade de as patologias se
potencializarem mutuamente, ou seja, uma provoca 0 agravamento da outra e vice-
versa. Além disso, a comorbidade pode dificultar o diagnéstico e influenciar o

prognastico.

Dialise peritoneal:

E uma opcéo de tratamento através do qual o processo ocorre dentro do corpo do
paciente, com auxilio de um filtro natural como substituto da funcdo renal. Esse filtro
é denominado peritdnio. E uma membrana porosa e semipermeavel, que reveste 0s
principais 6rgdos abdominais. O espaco entre esses 6rgaos é a cavidade peritoneal.
Um liquido de dialise é colocado na cavidade e drenado, através de um cateter (tubo

flexivel biocompativel).

Doencga renal cronica (DRC):

Consiste em lesdo renal e perda progressiva e irreversivel da funcdo dos rins
(glomerular, tubular e enddcrina). Em sua fase mais avancada, chamada de fase
terminal de insuficiéncia renal crbnica, 0s rins ndo conseguem mais manter a

normalidade do meio interno do paciente.

Enxerto Renal (ou Transplante Renal):

E uma opcdo de tratamento em que um rim saudavel de uma pessoa viva ou
falecida € doado a um paciente com insuficiéncia renal crénica. Através de uma
cirurgia, esse rim é implantado no paciente e passa a exercer as funcdes de filtracdo

e eliminacdode liquidos e toxinas.

Hemodiélise:
E um procedimento através do qual uma maquina limpa e filtra 0 sangue, ou seja,
faz parte do trabalho que o rim doente ndo pode fazer. O procedimento libera o

corpo dos residuos prejudiciais a saude, como o excesso de sal e de liquidos.
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Também controla a pressdo arterial e ajuda o corpo a manter o equilibrio de

substancias como sodio, potassio, ureia e creatinina.

Hepatite:

A hepatite é a inflamacéo do figado. Pode ser causada por virus ou pelo uso de
alguns remédios, alcool e outras drogas, assim como por doencas autoimunes,
metabdlicas e genéticas. Em alguns casos, sdo doencas silenciosas que nem

sempre apresentam sintomas.

Incidéncia:
Incidéncia é a taxa de manifestacdo de uma determinada doenca, ou seja, é 0

namero de novos casos de uma doenca.

Insuficiéncia renal crénica (IRC):

E o estagio final da doenca renal crénica, caracterizada pela perda lenta e
continuada da funcdo dos rins, fato que provoca, entre outras alteracbes, o
progressivo acumulo de toxinas e lixos metabdlicos no sangue. Nesse estagio
devem ser apresentadas as alternativas de tratamento aos doentes: hemodidlise,

didlise peritoneal e transplante renal.

Liminaridade:
E um estado subjetivo, de ordem psicoldgica, neurolégica ou metafisica, consciente

ou inconsciente, de estar no limite ou entre dois estados diferentes de existéncia.

Prevaléncia:
A prevaléncia € o numero de casos de uma doenga em uma populacdo, durante um
periodo especifico de tempo, ou seja, mede a propor¢édo da populagdo que ja tem a

doenca.



