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Resumo

A doenga renal cronica (DRC) tornou-se
um peso na saude publica em todo o mun-
do por sua crescente incidéncia e prevalén-
cia, seu alto impacto na qualidade de vida
relacionada a saide (QVRS) e na expecta-
tiva de vida, e alto custo pessoal e social.
Pacientes com DRC avancada, em didlise
ou ndo, sofrem de uma carga de sintomas
muito semelhantes aos de outras doencas
cronicas, e tém uma sobrevida nio superior
aquela de muitas doengas malignas. Assim,
nos ultimos anos, recomenda-se que os cui-
dados paliativos renais sejam integrados
aos cuidados tradicionais prestados a essa
populacdo. Este trabalho fornece uma visio
geral atualizada sobre os cuidados paliati-
vos renais discutidos na literatura relevante.

Palavras-chave: Insuficiéncia Renal Cronica;
Cuidado Paliativo; Tratamento Conservador.

ABSTRACT

Chronic kidney disease (CKD) has be-
come a public health burden worldwide
for its increasing incidence and preva-
lence, high impact on the health related
quality of life (HRQoL) and life expec-
tancy, and high personal and social cost.
Patients with advanced CKD, in dialysis
or not, suffer a burden from symptoms
very similar to other chronic diseases
and have a life span not superior to
many malignancies. Accordingly, in re-
cent years, renal palliative care has been
recommended to be integrated in the
traditional care delivered to this popula-
tion. This research provides an updated
overview on renal palliative care from
the relevant literature.

Keywords: Renal Insufficiency, Chronic;
Palliative Care; Conservative Treatment.

INTRODUCAO

A histéria dos cuidados paliativos renais
remonta ao inicio dos anos 80, quando
os nefrologistas americanos comegaram
a discutir a prética da retirada da dialise
em pacientes frageis com comorbidades
graves'2. No entanto, foi a partir da pu-
blicagio do Guia de Pratica Clinica so-
bre Tomada de Decisio Compartilhada
na Iniciacio Apropriada e Retirada da
Didlise’, atualizada posteriormente em
2010%, que os cuidados paliativos renais
foram desenvolvidos de maneira mais es-
truturada, principalmente em paises co-
mo a Australia, Canadd e Reino Unido.
O conceito de manejo conservador (sem
dialise) de insuficiéncia renal em estagio
terminal, também chamado de “trata-
mento conservador abrangente (TCA)’” e

“manejo conservador renal (MCR)®” foi
introduzido em algumas unidades renais
no Reino Unido desde 200378 e atualmen-
te é uma opc¢do de tratamento estabele-
cida na maioria dos servigos de nefrolo-
gia no Reino Unido e em outros paises.
Finalmente, em 20135, foi publicado pela
primeira vez um resumo COm um roteiro
para as melhores praticas em cuidados de
suporte renal sob o selo da KDIGO?".

A Organizagdio Mundial de Satude de-
fine Cuidados Paliativos como uma abor-
dagem que melhora a qualidade de vida
dos pacientes (adultos e criangas) e de su-
as familias, quando enfrentam problemas
associados a doengas com risco de morte.
Previne e alivia o sofrimento através da
identificacdo precoce, avaliagdo correta e
tratamento da dor e de outros problemas,
sejam fisicos, psicossociais ou espirituais’.
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Os cuidados paliativos renais (CPR) sdo um mo-
delo interdisciplinar de medicina centrada na pessoa,
que busca otimizar a qualidade de vida relacionada a
saude (QVRS) e preservar a dignidade humana por
meio de estratégias como comunicacio adequada
com o paciente e a familia, tomada de decisio com-
partilhada, planejamento para de aten¢do a saude/
tratamento futuro, e tratamento da dor e outros pro-
blemas biopsicossociais e espirituais, incluindo luto e
cuidados adequados no final da vida®.

DiscussAo

CaRAcTERisTIcAS ErPiDEMIOLOGICAS E CLiNICAS

Pacientes com doenca renal cronica avancada
(DRC) apresentam uma alta carga de sintomas fisicos
e psicologicos estressantes!'®!2, semelhante ao que ocor-
re em outras doengas cronicas, como o cancer'>', Esse
conjunto de sintomas tem um impacto negativo na
qualidade de vida e na avaliagdo dos sintomas, e ape-
sar dos progressos vistos nas ultimas décadas, ainda é
negligenciado por muitos nefrologistas®. Além disso, a
incidéncia e a prevaléncia de didlise em pacientes acima
de 75 anos aumentaram, e representam a popula¢io na
qual os cuidados paliativos mais cresceu nos ultimos
anos!'®18,

Embora a didlise e o transplante renal aumentem
significativamente a expectativa de vida e permitam
uma qualidade de vida razodvel em alguns idosos com
insuficiéncia renal, a maioria desses pacientes apre-
senta comorbidades graves ou sindromes geriatricas,
como fragilidade, incapacidade funcional ou demén-
cia, que tendem a piorar com o inicio de dialise’?.
A taxa anual de mortalidade de pacientes em didli-
se é de cerca de 20 a 25% na populagdo em geral, e
aproximadamente 38% nas pessoas com 75 anos ou
mais'’, mas em pacientes idosos frageis pode exce-
der 50%%. Informacdes do Sistema de Dados Renais
dos Estados Unidos (USRDS) indicam que a retira-
da da didlise precede a morte em cerca de um quar-
to dos pacientes com doencga renal terminal (DRT)®,
um possivel reflexo da baixa QVRS nessa populacio.
Além disso, a causa mais comum de morte por dialise
na Australia parece ser a abstinéncia relacionada
a doencas cronicas psicossociais ou progressivas?*.,
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Enquanto no Reino Unido, a morte por abandono da
didlise continua sendo a quarta maior causa de morte
em pacientes de todas as idades em didlise cronica, apos
doencas cardiovasculares, infeccdes e outras causas®.
Além disso, as evidéncias atuais sugerem que as praticas
de atendimento no final da vida ndo sdo consistentes
com as preferéncias dos pacientes com DRC avangada®.
A maioria dos pacientes com DRC deseja ser totalmente
informada sobre sua doenga (80,6%) e prognéstico
(78,3%)%. Além disso, ~19% lamentaram iniciar a
dialise e 41% preferiram os cuidados com conforto
em vez de prolongar a vida®.

Embora muitas pessoas idosas que iniciam dialise
provavelmente vivam mais do que aquelas que recebem
tratamento conservador abrangente (TCA), essa vanta-
gem pode ser pequena ou inexistente em pacientes com
comorbidades graves, particularmente doencgas cardio-
vasculares, deméncia e diabetes??°. Em uma coorte de
pacientes idosos com DRT, Verberne et al. verificaram
que pacientes com idade >70 anos que escolheram a
dialise, tiveram melhor sobrevida em comparagdo com
pacientes escolhendo TCA®. No entanto, essa vanta-
gem de sobrevida foi perdida em pacientes com idade
> 80 anos. Eles também observaram um efeito negativo
consideravel da comorbidade na sobrevida, particular-
mente da comorbidade cardiovascular. Esses resultados
indicam que o TCA pode ser uma opcao de tratamento
valida em pacientes selecionados®. Além disso, a carga
de dialise e seu efeito na qualidade de vida podem com-
pensar o beneficio da longevidade para alguns pacien-
tes renais’*, Em um experimento de escolha discreta
(EED) envolvendo DRC estagios 3-5, os pacientes esta-
vam dispostos a desistir de 7 e 15 meses de expectativa
de vida para reduzir o niimero de visitas ao hospital ou
aumentar sua capacidade de viajar, respectivamente™.
Em outro EED, os nefrologistas australianos estavam
dispostos a abandonar 12 meses de sobrevida do pa-
ciente para evitar uma redugdo substancial na QVRS
relacionada a dialise’. Por outro lado, o importante
papel do TCA como alternativa a didlise em pacientes
com DRC avancada que recusam didlise e em idosos
acima de 75 anos que apresentam comorbidades, fragi-
lidade ou deméncia graves sdo cada vez mais reconheci-
dos®40, Atualmente, em paises de alta renda, até 15%
dos pacientes com DRC avangada, por varios motivos,
optam por ndo dialisar e sio mantidos no TCA*'.
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DiagNnosTIco E MaNeEJo ba DRC Sos Uma PeRsPEC-
TIVA DE CuipADOS PALIATIVOS

Cuidados paliativos representam uma abordagem es-
pecializada e transdisciplinar,” que surgiu em resposta a
claras inadequagdes no manejo de pacientes com doencas
graves e complexas. E aplicado em qualquer faixa etdria
e ndo é incompativel com tratamentos curativos, estabili-
zadores ou modificadores de doengas. Nos ultimos anos,
tem havido um reconhecimento crescente de que os prin-
cipios dos cuidados paliativos aplicados anteriormente
na trajetoria da doenca, de acordo com as necessidades
dos pacientes, melhoram os resultados e a experiéncia do
paciente, e até influenciam positivamente a sobrevida®.

A principio, todo paciente com DRC teria, em me-
nor ou maior grau, indica¢iao de cuidados paliativos,
principalmente aqueles que estio nos estidgios mais
avancados da doenca, em didlise ou nio (Figura 1).
Portanto, para diagnosticar as necessidades de cuida-
dos paliativos de um paciente com DRC em qualquer
estdgio, devemos explorar e implementar estratégias
estabelecidas da medicina paliativa.

E fundamental que a integracio benéfica das
estratégias e acOes da medicina paliativa (Tabela 1)
comece cedo, e continue ao longo da trajetéria da
doenga renal*%4!,

1. MAANEJO DOS SINTOMAS E QUALIDADE DE VIDA

Medidas de Resultado Relatadas pelo Paciente
(MRRP) e medidas da experiéncia relatada pelo pa-
ciente (MERP) agora sido consideradas o padrdo ouro
na avalia¢do da qualidade dos servigos de saude pres-
tados a populacio e, como consequéncia, um compo-
nente primordial para a melhoria do sistema de satde.
A avaliagdo dos sintomas em pacientes com DRC deve
ser realizada em intervalos regulares e, preferencial-
mente, com ferramentas validadas para essa popu-
lacao*#¢, Considerando que os pacientes com DRC
apresentam uma média de 6 a 20 sintomas simulti-
neos, e que podem ter interagdes importantes (como
prurido e insdnia)®*, o uso de ferramentas para
avaliar multiplos sintomas é o mais recomendado.
Idealmente, essas ferramentas devem ser multidimen-
sionais e avaliar caracteristicas como prevaléncia, in-
tensidade, frequéncia e impacto de cada sintoma na
qualidade de vida, e ter um periodo de recall com até
uma semana*. Em relagdo aos instrumentos utiliza-
dos para avaliar a qualidade de vida, dada sua maior
complexidade, sua aplicagio é geralmente realizada
em intervalos que variam de 3 meses a um ano. A
Tabela 2 apresenta algumas ferramentas atualmente
usadas para esse fim.

Figura 1. Fluxograma: Unidade de Saude Renal com um Servico Integrado de Cuidados Paliativos Renais.

Abreviacoes: DRC, doenca renal cronica; TRS, terapia renal substitutiva; QVRS, qualidade de vida relacionada a saude; TDC, tomada de deciséo
compartilhada; PCA, planejamento de cuidados avancados; ICC, indice de Comorbidade de Charlson; AKPS, Escala Australiana Modificada de
Desempenho de Karnofsky; Alb, albumina; SQ, pergunta surpresa, ‘“"Vocé se surpreenderia se esse paciente viesse a ébito nos préximos seis
meses?"’; VBRC, Cuidados Renais Baseados em Valor. Adaptado de Scherer JS et al. (ref. 43).
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TABELA 1
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ESTRATEGIAS E ACOES NOS CUIDADOS PALIATIVOS RENAIS

Estratégia

Acao

Manejo dos sintomas e qualidade de vida

Prognéstico
Comunicacgéo

Tomada de decisdo compartilhada

Planejamento de cuidados avancados

Cuidados conservadores abrangentes

Dialise centrada no paciente

Hemodialise incremental

Didlise paliativa

Descontinuagao da didlise

Cuidados no fim da vida

Avaliar sintomas regularmente usando ferramentas validadas e adotar medidas
efetivas de controle.

Avaliar o prognoéstico regularmente usando ferramentas validadas.

Estabelecer comunicacdo centrada no paciente e explorar os valores e
preferéncias dos pacientes

Promover a tomada de decisdo compartilhada dentre as opgdes de terapia renal
substitutiva, incluindo a dialise e o controle ndo-dialitico da doenga renal crénica.

Considerar antecipadamente os valores e preferéncias do paciente sobre
cuidados indesejaveis quando eles perdem a capacidade de tomar decisdes
préprias e objetivos realistas de vida que eles gostariam de realizar. Diretrizes
avancadas sobre testamento serao parte desse processo.

Avaliar, selecionar e prover cuidados conservadores abrangentes a individuos
que tém pouca probabilidade de se beneficiar da dialise.

Personalizar o tratamento e prove-lo com dignidade, compaixdo e respeito para
com os valores e preferéncias do paciente.

Implementar HD incremental segundo os valores da funcéo renal residual para
reduzir a carga do tratamento

Implementar diélise paliativa ou de “conforto” e personaliza-la as necessidades
de cada paciente individualmente para assim otimizar a qualidade de vida e
minimizar o desconforto do tratamento.

Desenvolver diretrizes escritas sobre como e quando discutir a interrupcéao da
didlise e como tratar os pacientes ap6s tal interrupcéo

Considerar as preferéncias do paciente no tocante aos cuidados no fim da vida
quando a expectativa de vida for menor do que 12 meses.

HD, hemodiélise

TaBeLA 2 Mepipas be Resuttabo ReLatabas peLo Paciente (MRRP) na DRC

Instrumento Populacao Numero de Tempo para Periodo de Frequéncia Impacto dos
sintomas concluir recall de sintomas sintomas na
QVRS
ESAS-r: Renal Dialise 10 NR Presente N N
IPOS-Renal Sem dialise 15 < 10 min 1 semana N N
DSl Dialise 30 NR 1 semana N N
CKD-SBI Didlise e sem dialise 32 NR 4 semanas S S
KDQOL-36* Dialise e sem dialise 30 > 30 min 4 semanas S S*¥

*Instrumento usado para avaliar QVRS; **Somente para dor, disfuncdo sexual, sono e fadiga. Abreviacbes: ESAS-r: Renal, Edmonton symptom
assessment system-revised: Renal; IPOS-Renal, integrated palliative care outcome scale-renal; DSI, dialysis symptom index; CKD-SBI, chronic
kidney disease-symptom burden index; KDQOL, kidney disease quality of life instrument; QVRS, qualidade de vida relacionada a saude; S, sim;

N, ndo; NR, nao relatado.

A avaliacio dos sintomas deve ocorrer em intervalos
regulares e de acordo com o periodo de recall da ferra-
menta escolhida (Tabela 2). O intervalo pode ser igual ou
superior ao periodo de recall, mas nunca menor. O IPOS-
Renal, com um recall de uma semana,* e 0 ESAS-r: Renal,
que avalia os sintomas atuais*, sio ferramentas recomen-
dadas para rastreamento de rotina em cada consulta®.

Recentemente, o Consdrcio Internacional para Medigao
de Resultados em Satde (ICHOM), no padrio definido
pela DRC para cuidados de satide baseados em valor
(VBHC), recomendou MRRP a usar como PROMIS-
Global Health ou SF-36v2 a cada 6 meses®*2. A Tabela 3
resume o tratamento farmacoldgico dos sintomas mais
comuns na DRC.
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TaBerA 3  MAaNEJos Dos SINTOMAS EM DRC, BASEADO EM EVIDENCIA

Sintoma

Medicacao

Comentarios

Dor

Prurido urémico

Sindrome das
pernas inquietas

Nausea e vOmito

Constipacéo

Dispneia

Anorexia

Fadiga
Ansiedade

Depressao

Disturbio do sono

1. Dor discreta (1-3) — Dipirona ou Paracetamol
(max. 3g/dia)

2. Dor moderada (4-6) - Tramnadol com dose reduzida.
Sob didlise 50-100mg 2x/d (dose méxima). Em
conservador 5-560mg 2x/d (dose maxima). Alguns
autores recomendam pular o passo 2 na DRC.

3. Dor severa (7-10) - Fentanil, Buprenorfina,
Hidromorfona e Metadona sdo consideradas
seguras. Comegar com doses menores.

Gabapentina

DRC estéagios 3 € 4 — comecgar com 50-100 mg
1 -2 h antes de dormir

DRC estagio 5 — comecgar com 100mg em noites
alternadas

Dialise — comecar com 100mg ap6s cada sessao
e acompanhar para checar eficicia e efeitos
colaterais

Gabapentina — como acima
Agonista dopaminérgico - ropinirol 0.5mg a noite

ou pramipexol 0.25mg a noite. Se o paciente tiver
prurido urémico e caimbra, preferir gabapentina.

Primeira linha: ondansetrona 4 — 8 mg a cada 8h
se necessario.

Segunda linha: Metoclopramida 2.5 a cada 8h se
necessario e antes das refeicoes.

Terceira linha: olanzapina 2.5 mg a cada 8h se
necessario ou haloperidol 0.5mg a cada 8h se
necessario.

Bisacodil ou Senna

Hidromorfona — comegar com 0,5mg 4x/d e
aumentar, se tolerado

Morfina 2.5mg 4x/dia por 2 a 3 dias
Remover precipitantes

Revisar a dieta

Suplementos

Tratar as causas reversiveis
Aconselhamento

Avaliagdo por Psicélogo/Psiquiatra

Se houver ataques de panico, considere
Benzodiazepinicos - Lorazepam 0,5mg a 1mg.

Alguns ISRS, tais como o Citalopram, Fluoxetina
e a Sertralina sdo seguros para uso na DRC

Avaliar a causa cuidadosamente tratar a causa

Temazepam 10-20 mg a noite

Avaliar a causa da dor. Reducdo de 20-30% na
intensidade da dor é suficiente para melhorar a
QVRS.

Administrar medicagdo analgésica segundo 0s
principios WHO: via oral, no horéario, para o
individuo, na escala e com atencdo aos detalhes.

Dor neuropatica ou mista exige outras classes de
medicacéo, como ISRS, TCAs e Gabapentindides.

Remover outras causas de prurido.

Hidratante é aconselhavel.

Se o paciente tiver prurido urémico e caimbra,
preferir gabapentina.

Multifatorial na origem. A metoclopramida
age como antiemético central e periférico
(gastroparesia diabética e urémica).

Acrescentar fibras a dieta.

Verificar medicacdes que causem constipacgao.

Descartar causas reversiveis

Multifatorial

Multifatorial
Multifatorial

Dificil diagnosticar porque os sintomas de
depressao parecem aqueles da DRT.

Considerar avaliacdo psiquiatrica.
Na suspeita da apnéia do sono - polissonografia

ISRS, Inibidores seletivos da recaptacao da serotonina. Adaptado de Davison SN et al (ref. 50)
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2. ProGNOsTICO

A estimativa do prognéstico de um paciente com
DRC é de grande importancia, e deve cumprir varios
propositos, como planejamento de recursos, desenvol-
vimento de um plano de assisténcia, tomada de decisdo
informada pelo paciente e identificagio de pacientes de
alto risco que possam se beneficiar de um intervencao’.
Além disso, varios estudos demonstraram que a maio-
ria dos pacientes deseja conhecer o progndstico € a
trajetéria de sua doenga®s. Além disso, informagdes
inadequadas com estimativas excessivamente otimistas
podem desencadear expectativas irreais, frustra¢do,
ansiedade, depressdo e tratamentos agressivos inapro-
priados**. Além de uma comunicagdo respeitosa sobre
sua doenga e sua progressio, 0s pacientes querem que
os médicos sejam realistas, pacientes, confidveis e di-
plomaticos, entendam as necessidades psicossociais,
proporcionem tempo para questionamentos e indi-
vidualizem seu prognostico®. Estudos com pacientes
com outras doengas cronicas mostram que é mais
provavel que os pacientes recebam cuidados no final
da vida de acordo com suas preferéncias, quando tém

Cuidados Paliativos Renais

a oportunidade de discutir seus desejos de cuidados
com um médico’®*’,

O aconselhamento adequado de pacientes com
DRC avangada em relagiao as opgdes de tratamento
depende de uma estimativa confiavel da expectativa
de vida em um determinado momento, com ou sem
dialise’®. Estudos mostram que os médicos sdo impre-
cisos em seu prognostico sobre o término da vida e que
o erro é sistematicamente otimista’®. Por esse motivo,
recomenda-se o uso de ferramentas progndsticas para
a DRC. Alguns desses instrumentos sio apresentados
na Tabela 4.

Como apenas uma minoria de idosos com DRC
progredird para a DRT®, é importante identificar
aqueles com maior risco de progressido. Para esse ob-
jetivo, recomenda-se o uso da equagio de risco para
insuficiéncia renal de Tangri (KFRE de 4 varidveis)®.
Este instrumento utiliza varidveis demogréficas e la-
boratoriais de rotina para prever quais pacientes com
DRC estagios 3 a 5 progredirdo para dialise. Pacientes
com maior risco de progressao e alto risco de mortali-
dade (com ou sem didlise) sao candidatos para cuida-
dos conservadores e tratamento paliativo abrangente.

TABELA 4 INSTRUMENTOS UTILIZADOS PARA AVALIAR O RISCO DE MORTE NA DRC

Ferramenta

Caracteristica

1. Pergunta Surpresa (PS): "Vocé se Uma ferramenta simples e Util para identificar pacientes com maior risco de
surpreenderia se esse paciente viesse 6bito. Aplicavel em qualquer estégio da DRC.%°

a 6bito nos proximos 12 meses?"

2. AKPS (Australia-modified Karnofsky
Performance Status scale) ou KPS
(Karnofsky Performance Scale)

3. Modified Charlson score (MCS)

4. Fried Phenotype Model

5. Bansal Score

6. REIN Score

7. Cohen 6-month Mortality Predictor
(disponivel em: http://touchcalc.com/
calculators/sq)

8. KDIGO Clinical Outcomes in CKD
(disponivel em:  https://kdigo.org/
equation/)

Ferramentas usadas para avaliar o status funcional do paciente. Um paciente
com AKPS ou KPS inferior a 50% ¢é elegivel para cuidados paliativos. Ou seja,
um paciente que, devido a uma ou mais doencas crénicas, passa pelo menos
50% do tempo sentado ou deitado, sem considerar o tempo de sono.®!

Uma ferramenta que adiciona escores de comorbidades (9 no total) aos
escores de idade (um ponto adicional para cada década acima dos 40 anos)
para identificar pacientes em didlise com maior risco de 6bito.5?

A fragilidade é altamente prevalente na DRC, e associada ao aumento do risco
de hospitalizacdo e mortalidade.®

Essa ferramenta utiliza nove varidveis clinicas (idade, sexo, raca, TFGe, razdo
albumina/creatinina, diabetes, tabagismo, insuficiéncia cardiaca e acidente
vascular cerebral) para estimar o risco de ébito em 5 anos em idosos (> 70 anos)
com DRC néao-dialitica (estagios 3 e 4).%

O escore REIN é um instrumento validado para estratificar o risco de ébito em 3
meses em pacientes idosos (> 75 anos) que pretendem iniciar dialise®

Um instrumento que combina SQ com quatro varidveis - idade, albumina sérica,
presenca de deméncia e doenca vascular periférica - para prever o risco de ébito
aos 6, 12 ou 18 meses para pacientes em hemodialise.®

Essa ferramenta estima concomitantemente os riscos de ébito, TRS e qualquer
doenca cardiovascular em 2 e 4 anos em pacientes com DRC, com TFGe entre
15 e 30 mL/min/1,73m? e com idade entre 30 e 85 anos.

TRS, terapia renal substitutiva; TFGe, taxa estimada de filtragdo glomerular; REIN, rede renal de epidemiologia e informacéao.
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Outras caracteristicas, como avaliagio geridtrica
global, avaliacdo do estado nutricional, disfungio cog-
nitiva e fragilidade, sio consideradas muito importan-
tes, e utilizadas como marcadores progndsticos para
pacientes com DRC avangada. Essas ferramentas aju-
dam na implementacio de medidas preventivas, rege-
nerativas e de suporte, além de identificar os pacientes
com maior risco de 6bito®”. Nenhuma dessas ferramen-
tas é sensivel ou especifica o suficiente para permitir
uma previsdo precisa; portanto, ao discutir o futuro
com um paciente, um certo grau de incerteza deve ser
mencionado explicitamente. Isso permite a0 médico en-
quadrar a conversa de maneira que se reconhega que as
coisas podem ndo correr como planejadas, na melhor
ou na pior situagao’. Pacientes com progndstico muito
ruim devem ser informados de que a didlise pode nio
conferir vantagem de sobrevida, melhorar a qualidade
de vida ou o estado funcional em relagao ao TCAS.

3. ComuNICACAO

Nefrologistas geralmente enfrentam conversas difi-
ceis que geram ansiedade e inseguranca, como dar mds
noticias, discutir prognostico, falar sobre inicio, manu-
tencdo ou retirada da diélise, ou cuidados no final da
vida. Por outro lado, cada pessoa tem uma percepcao
unica e individual do que a QVRS significa para elas,
que pode ndo ser julgada por outra pessoa, e isso da a
todos os pacientes e familias o direito de tomar decisdes
informadas sobre os tratamentos’'. Portanto, a capaci-
dade de se comunicar com os pacientes e sua familia é
uma habilidade indispensavel para a pratica adequada
da medicina. Considera-se que o profissional possui boas
habilidades de comunicacdo quando é capaz de fornecer
informagdes de maneira clara (compreensivel) e sensivel,
incentivar a participacdo do paciente, avaliar efetiva-
mente a compreensao, explorar valores e preferéncias de
tratamento e responder adequadamente as emogdes do
paciente’!, Um paciente informado é aquele que, depois
de ouvir as noticias, pode repetir as informacoes forneci-
das, demonstrando entendimento. Sabe-se que uma boa
comunicac¢ao melhora a experiéncia do paciente, o ajuste
a doenca e a adesdo ao tratamento clinico™”.

Ferramentas de comunicagio como “Ask-Tell-
Ask” incentivam a comunica¢io bidirecional entre
médico e paciente, e devem ser usadas para iniciar con-
versas dificeis. E recomendével usar perguntas abertas
e ndo fornecer mais de trés novas informacdes por vez.
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Quando os pacientes reagem a mas noticias com for-
te emocgdo, sua capacidade de processar qualquer in-
formagdo subsequente fica prejudicada’™”. Portanto,
é importante que o nefrologista reconhega e responda
as emogoes dos pacientes de maneira verbal (nomeie e
entenda a emocdo, respeite e apoie o paciente e explo-
re a emogao) e de maneira ndo verbal (contato visual,
mudanga de posi¢do, toque, permita o siléncio)’.

4. TOMADA DE DECISAO COMPARTILHADA

A tomada de decisdo compartilhada (TDC) é um
processo de comunicagdo em que médicos e pacien-
tes concordam com um curso de a¢do especifico com
base em um entendimento comum dos objetivos do
tratamento, levando em consideracdo os beneficios
e maleficios das opg¢des de tratamento, e a probabi-
lidade de alcangar os resultados mais significativos
para cada paciente. A TDC é particularmente im-
portante antes de iniciar a dialise, onde os pacientes
podem entender os beneficios, riscos e alternativas
a dialise’.

5. PLANEJAMENTO ANTECIPADO DE TRATAMENTO

O planejamento antecipado de tratamento (PAT)
¢ um processo que envolve entendimento, comunica-
¢do e discussdo entre um paciente, familia (ou outro
profissional de saide) e equipe de satde, para escla-
recer as preferéncias sobre cuidados no fim da vida.
Estabelece um conjunto de relacionamentos, valores
e processos para abordar as decisdes de final de vi-
da dos individuos, incluindo atencdo a questdes éti-
cas, psicossociais e espirituais relacionadas ao inicio,
continuacdo, suspensio e interrupgio da dialise’. As
diretrizes antecipadas (testamento, ordem de ndo-res-
suscitar, nomea¢ao de um tomador de decisdo) fazem
parte desse processo.

6. TRATAMENTO CONSERVADOR ABRANGENTE (TCA)

Também chamado de manejo conservador®®”’, ma-
nejo conservador abrangente’ ou manejo conservador
de rim”®, é um cuidado planejado e centrado no pa-
ciente para pacientes com DRC estagio S. E indicado
para pacientes que provavelmente nio se beneficia-
rdo de didlise (aplique os instrumentos progndsticos
descritos acima) ou que optem por ndo fazer didlise’.



Em uma revisdo sistemdtica de 12 estudos de coorte, os
pacientes que escolheram didlise e aqueles que optaram
pelo tratamento conservador tiveram um tempo médio
de sobrevida de 8 a 67 meses e 6 a 30 meses, respecti-
vamente; e a sobrevida mediana é 13 meses menor para
pacientes com TCA do que para pacientes em dialise?”””.
Os dados da literatura ainda sdo escassos e controversos,
mas as evidéncias existentes sugerem que a vantagem de
sobrevida da didlise desaparece em pacientes de 75 anos
com altos niveis de comorbidades e/ou mau estado fun-
cional’*3, Trabalhos recentes sugerem que, quando soli-
citado a escolher entre didlise e tratamento conservador,
os pacientes estdo dispostos a aceitar uma expectativa de
vida significativamente reduzida, a fim de reduzir o fardo
e as restri¢des impostas a eles pela didlise*. Em um estu-
do observacional prospectivo, os autores mostraram que
a satisfacdo com a vida ndo mudou ao longo do tempo
em pacientes em tratamento conservador. No entanto, a
satisfacdo com a vida diminuiu significativamente apds o
inicio da diélise e ndo se recuperou®. Para pacientes em
outra via prospectiva de cuidados conservadores apoia-
da por uma equipe de cuidados paliativos, o fardo dos
sintomas e a QVRS foram mantidas ou melhoradas pos-
teriormente em mais de dois ter¢os dos pacientes®’. Em
todos os estudos sobre esse tema, os pacientes que optam
pelo TCA sio mais velhos, apresentam alta taxa de co-
morbidade e sdo mais dependentes do que aqueles que
fazem didlise. Por razoes éticas e técnicas, ensaios clini-
cos randomizados e controlados nessa drea podem nio
ser possiveis por um tempo. O Tratamento Conservador
Abrangente nio inclui didlise. No entanto, o paciente po-
de mudar de ideia e iniciar um programa de dialise, se
desejar. As agdes do TCA estdo descritas na Tabela 5.

7. DiALiIsE CENTRADA NO PACIENTE

Existe um interesse crescente no atendimento cen-
trado no paciente, definido pelo Instituto de Medicina
como “atendimento respeitoso e receptivo as preferén-
cias, necessidades e valores individuais do paciente”.

TaBeLA5  TRATAMENTO CONSERVADOR ABRANGENTE

Cuidados Paliativos Renais

Embora geralmente aceite como incontroversa, a no¢io
de “centrar” o cuidado em nossos pacientes é de fato
bastante revoluciondria. Como o ensino, a pesquisa € a
pratica médica tém sido tradicionalmente organizados
em torno de doengas e sistemas de 6rgaos em vez de pa-
cientes, tornar o atendimento mais centrado no paciente
ou na pessoa exigiria nada menos que uma mudanca de
paradigma na forma como praticamos a medicina”.

Em alguns casos, o tratamento renal atual é incon-
sistente com as preferéncias e os valores dos pacien-
tes?’. Consequentemente, a didlise é frequentemente
associada a maus resultados, incluindo baixa QVRS.
Para melhorar os resultados relatados pelo paciente,
¢ essencial a incorporagdo das necessidades e da pers-
pectiva do paciente aos cuidados médicos prestados®.
O atendimento centrado no paciente é adaptado para
facilitar a integracdo do estilo de vida e da comuni-
dade do paciente ao plano de tratamento. Para poder
integrar a perspectiva do paciente e do clinico, é in-
centivado um modelo de tomada de decisdo compar-
tilhada, que seja culturalmente sensivel®'.

Na pratica, um cuidado centrado na pessoa requer
cuidados renais pensados e personalizados, que frequen-
temente exigem equilibrar questdes de sobrevivéncia e
desfechos em saude a longo prazo com a maximizagdo
da QVRS, controle de sintomas, fun¢io fisica e psicos-
social®2, Essa abordagem essencialmente muda o foco
da tomada de decisdo compartilhada das diretrizes e das
evidéncias nas quais elas se baseiam no que é importan-
te para cada paciente. Em contraste com os cuidados
tradicionais, os médicos que praticam cuidados centra-
dos no paciente podem precisar equilibrar o manejo dos
sintomas (por exemplo, tontura e fadiga) com controle
ideal da pressdo arterial (PA), anemia e niveis de fosfa-
to, com menos énfase na maximizacio dos resultados de
satide a longo prazo, como sobrevida. A medida que a
doenca progride, as metas de cuidado dos pacientes ten-
dem a mudar para se concentrar quase exclusivamente
na QVRS, e nido na sobrevida, com uma forte énfase no
apoio emocional, social e familiar®%2,

1. Intervencdes para retardar a progressao da doenca renal e minimizar o risco de eventos adversos ou complicacoes

2. Manejo ativo dos sintomas

3. Tomada de decisdao compartilhada

4. Comunicacgéao detalhada, incluindo planejamento de tratamento avangado

5. Suporte psicolégico, cultural e espiritual

6. Suporte social e familiar

Adaptado de Davison SN et al. (ref. 5).
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Além disso, para apoiar uma abordagem mais
individualizada das decisdes sobre o inicio da diilise,
alguns também argumentaram por maior flexibilidade
na forma como prescrevemos tratamentos de dialise
para aqueles que recebem essa terapia, o que natural-
mente pode moldar as decisdes iniciais dos pacientes
sobre se e quando iniciar a didlise. Por exemplo, exis-
tem alternativas a didlise padrio trés vezes por semana
para pacientes que ndo precisam ou nio desejam o ni-
vel de depuracdo que isso proporcionaria®s.

8. DIALISE PALIATIVA

A didlise paliativa é uma transi¢gdo de um foco
convencional, orientado para a doenga na didlise co-
mo tratamento de reabilitacio, para uma abordagem
priorizando conforto e alinhamento com as preferén-
cias e objetivos do paciente para melhorar a qualidade
de vida e reduzir a carga de sintomas de pacientes em
didlise de manutencio em seu tltimo ano de vida®*.
Uma abordagem paliativa na provisdo de dialise tem
sido sugerida para pacientes com expectativa de vida
limitada que desejam limitar os encargos do tratamen-
to®*%5, A didlise paliativa deve ser considerada em ce-
ndrios clinicos especificos, como i. pacientes em didlise

de manutencdo com expectativa de vida limitada, ii.
pacientes em didlise de manuten¢do que desenvolvem
uma doenga grave que causa um declinio abrupto na
expectativa de vida, iii. pacientes que iniciaram dialise
em situagio de insuficiéncia renal aguda com expecta-
tiva de vida pouco clara e com objetivo de tratamento;
e iv. pacientes em didlise de manuten¢do com declinio
funcional e/ou cognitivo progressivo®.

Essa abordagem da didlise paliativa prioriza a QVRS
relacionada a prevencio e alivio de sintomas e sofri-
mento, em vez de prolongar a vida. As intervencdes sdo
geralmente para controlar sintomas e angustias, e pro-
mover o bem-estar e o funcionamento social. A exigén-
cia de sentar-se por 4 horas fazendo hemodialise pode
ser quase intolerdvel para alguns pacientes e pode con-
tribuir para o declinio funcional e cognitivo. Didlise
mais curta com sessdes mais frequentes pode ser mais
toleravel. O exercicio intradialitico suave, com ou sem
o uso de analgésicos, pode ajudar a tratar sintomas co-
mo pernas inquietas e dor nas costas por inatividade,
ajudando a preservar a fun¢io e melhorar o humor®.
Na Tabela 6, existem alguns exemplos de abordagens
para problemas comuns entre pacientes em didlise de
manuten¢do no atual modelo de administragdo de di-
alise focada na doenca.

TABELA 6 COMPARAGCAO DAS ABORDAGENS DE QUESTOES COMUNS ENTRE O MODELO ATUAL DE DIALISE FOCADO NA DOENCA VERSUS

UM MODELO DE TRATAMENTO PALIATIVO COM DIALISE

Questao

Indicadores Atuais Centrados na Doenca
para o Tratamento Convencional por Dialise

Abordagem Centrada no Paciente e
Paliativa ao Tratamento por Didlise

Acesso vascular
Adequacéo da didlise

Confecgédo e manutengédo de uma fistula AV~ CVC é aceitavel
Objetivar a pequena depuracdo de soluto Menor depuracdo € aceitavel se alteracdes

baseado em padrdes atuais (Kt/V.1.2 para HD nas prescrigbes aumentam as demandas
e Kt/V.1.7 for DP), intensificar a prescricdo de de forma inconsistente com as preferéncias
didlise o quanto for necessério para alcancar dos pacientes. Personalizar a didlise para

as metas
Doenca cardiovascular

Doenca Mineral e Ossea  Aconselhamento  dietético;

controlar a hiperfosfatemia;

minimizar sintomas € a carga do tratamento.

Tratar fatores de risco CV, potencialmente Tolerar a hipertensdo para evitar sintomas;
objetivando a PA e dislipidemia

uso limitado de medicacdo para tratar a
hipertensao e a dislipidemia

ligantes para Restricbes limitadas; hiperfosfatemia e
analogos da hiperparatireoidismo mais permissivos

vitamina D com ou sem calcimiméticos para

hiperparatireoidismo secundario

Estimular a ingesta de proteina na dieta e limitar Restricbes na dieta somente para mitigar
a ingesta de potéassio (se HD), sédio e fésforo

Nutricao

sintoma e aprimorar a qualidade de vida.

Monitorizacao laboratorial Exames laboratoriais para monitoramento de Minimo necessario

rotina
Medicamentos

Manejo da anemia
Hb e TSAT/Ferritina

Manejo dos sintomas Somente quando necessario

Prescritos para tratamento e prevencgao

Prescritos primariamente para melhorar a
QVRS ou aliviar sintomas

Ferro EV e ESAs para atingir as metas para Ferro EV e ESAs somente se necessario

De forma regular

AV, arteriovenoso; CVC, cateter venoso central; HD, hemodiélise; DP, diélise peritoneal. Modificado a partir de refs. 84 e 85.
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Como uma abordagem centrada no paciente, em
vez de orientada para a doenca, para o atendimento de
didlise em pacientes com expectativa de vida limitada,
uma abordagem paliativa ao atendimento de didlise
poderia aliviar o sofrimento desses pacientes. E neces-
sario muito trabalho para facilitar a incorporagdo des-
sa abordagem em nossa atual infraestrutura de forne-
cimento de diilise, a fim de obter seu uso mais eficaz®’.

9. DIALISE INCREMENTAL

Nio obstante os potenciais beneficios de uma dose
adequada de didlise®®, ha um reconhecimento crescen-
te de que uma carga significativa de dano pode surgir
da administra¢io de didlise convencional. Embora
isso seja verdade em todos os pacientes em didlise,
os efeitos podem ser mais pronunciados em idosos
frageis. Essas complicagdes podem acelerar qualquer
ciclo subjacente de fragilidade®”. O inicio da hemodi-
alise (HD) est4 associado ao aumento dos niveis de
mortalidade, principalmente em idosos, além da per-
da do estado funcional nos mais dependentes®®. Esse
periodo inicial estd associado a episddios frequentes
de hipotensio, mesmo em unidades que realizam mais
horas e usam taxas mais lentas de ultrafiltra¢ao®. Os
episddios intradialiticos de hipotensdo parecem ter
efeitos deletérios nas fungoes cardiaca® e cerebral®'.

O conceito de HD incremental baseia-se na simples
ideia de ajustar a dose de HD de acordo com as métri-
cas da funcio renal residual (FRR). De fato, a maio-
ria dos pacientes que inicia a didlise apresenta algum
grau de FRR, geralmente uma depuracio renal da uréia
(Kru)> 3 mL/min e débito urinario (UO)> 500 mL/dia.
E um tipo de dialise que realiza a “transicio” suave, em
vez de um “inicio” abrupto, do tratamento conserva-
dor da DRC a terapia dialitica. Permite uma frequéncia
reduzida de didlise (uma a duas vezes por semana)®.

Embora a literatura sobre HD incremental seja
surpreendentemente pequena, ela estd crescendo ra-
pidamente, especialmente nos dltimos anos. Um es-
tudo pioneiro na Espanha estabeleceu um limite de
Kru de 2,5 mL/minuto ou mais para iniciar a HD?
incremental. Este estudo mostrou que 35% dos pa-
cientes que iniciaram o programa de HD duas vezes
por semana tinham FRR suficiente para manter essa
frequéncia de tratamento®. A Iniciativa de Qualidade
de Resultados de Doengas Renais (KDOQI)** sugere
que as metas minimas de adequagio da dose de didli-
se (Kt/V) possam ser reduzidos naqueles com Kru >2
mL/min/1,73m?2.

Cuidados Paliativos Renais

A HD incremental apresenta menor carga de tra-
tamento e parece ndo causar efeitos clinicos adversos
durante os primeiros anos de dialise®® na presenga de
uma FRR significativa. As vantagens da HD incre-
mental podem ser particularmente importantes para
pacientes idosos e outras pessoas com expectativa de
vida curta, quando a experiéncia de vida ou a quali-
dade de vida pode ser a prioridade para eles.

10. INTERRUPCAO DA DIALISE

A suspensdo e interrupcdo da didlise é uma decisio
muito complexa que deve ser tomada com o paciente
e envolve as habilidades e o treinamento dos médicos
para promover essa pratica”. Além disso, as decisdes
sobre o inicio ou interrup¢do da didlise devem ser
consideradas sob a luz dos principios da bioética pelo
nefrologista no processo de TDC, como segue.

a. Autonomia - o paciente, adequadamente infor-
mado sobre os riscos e beneficios da dialise, deve
poder decidir se a didlise serd ou ndo realizada.

b. Maleficéncia - é nossa obrigacdo ndo preju-
dicar nossos pacientes. Sofrer é prejudicial e
precisamos avaliar cuidadosamente se a didli-
se aumentara tal sofrimento.

c. Beneficéncia - é nosso dever maximizar benefi-
cios e minimizar lesdes. Para tanto, devemos
selecionar os pacientes com maior probabili-
dade de se beneficiar da didlise, ndo apenas
em termos de prolongamento da vida, mas
também na manuteng¢io da qualidade de vida.

o,

. Justica - somos obrigados a oferecer aos nossos
pacientes oportunidades iguais na alocagio
dos recursos disponiveis®.

Algumas diretrizes ajudam médicos, pacientes e
familias com evidéncias sobre os beneficios e dificul-
dades da dialise, trazem recomendagdes para a toma-
da de decisdes de qualidade sobre os tratamentos e
estabelecem estratégias para ajudar os clinicos a im-
plementarem as recomendagdes das diretrizes®*.

Cabe ao nefrologista e a equipe interdisciplinar que
cuidam do paciente procurar fatores potencialmente
corrigiveis que possam contribuir para a decisio de
interromper tratamentos, como depressio, outros sin-
tomas angustiantes, como dor e fatores sociais poten-
cialmente reversiveis. A tabela 7 mostra as situacoes
recomendadas para a interrup¢do da didlise’.

Garantir o acesso a cuidados paliativos adequados
¢ parte integral da assisténcia clinica ap6s a decisio
de interrupcdo da dialise’.

Braz. J. Nephrol. (]J. Bras. Nefrol.) 2021;43(1):74-87

83



84

Cuidados Paliativos Renais

11. CuibADOS DE Fim DE VIDA (CFV)

Refere-se aos cuidados prestados aos pacientes
nos ultimos dias ou semanas de vida, em que a de-
terioracdo clinica provavelmente é irreversivel e a
morte é iminente. Inclui avaliagio fisica, espiritual
e psicossocial, atendimento e tratamento fornecidos
por uma equipe interdisciplinar com conhecimen-
tos e habilidades nessa area. Isso também alinha o
apoio aos familiares/cuidadores e o cuidado com o
corpo do paciente apGs a morte e o luto de parentes/
cuidadores.

A tabela 8 apresenta os sintomas mais comuns na
fase final da vida e a abordagem terapéutica.

Alguns algoritmos foram desenvolvidos em outros
lugares especificamente para pacientes com DRC no
final da vida, para tratar sintomas como falta de ar,
dor, ndusea e vomito, secrecdes respiratdrias, agitagio
e inquietacdo que podem ser acessados gratuitamente
on-line.”

TABELA 7 RECOMENDACOES PARA A INTERRUPGAO DA DIALISE

ConcLusAo

Nos ultimos 20 anos, houve um grande avanco nos
cuidados paliativos renais, com uma melhor compre-
ensdo da fisiopatologia basica e manejo dos sintomas
na DRC, ferramentas de progndstico e melhoria dessa
dificil comunicag¢io. Além disso, com a mudanga de-
mogrifica em todo o mundo, hd um namero crescente
de pacientes optando por cuidados conservadores sem
didlise, por op¢do propria ou recomendagio médica.
Além disso, a didlise estd mudando de um tratamen-
to centrado na doenga para um centrado na pessoa,
onde um paciente com saude escolhe como, quando e
onde deseja fazé-lo. A interrupgdo da didlise parece es-
tar aumentando, apesar dessa descontinuagio ainda
ser um enigma para a maioria dos nefrologistas. Apesar do
desenvolvimento dos cuidados paliativos, existe uma enor-
me lacuna entre teoria e pratica em nefrologia, e a integra-
¢a0 de um servigo de cuidados paliativos no atendimento
renal habitual ainda é incipiente ou inexistente no Brasil.

1. Pacientes com capacidade deciséria, que sédo totalmente informados e fazem escolhas voluntérias, recusam a didlise

ou solicitam a interrupcdo da didlise.

2. Pacientes que nao tém mais capacidade de tomada de decisdo e que ja expressaram recusa em seguir com a didlise

por meio de ACP apropriado.

3. Pacientes que nao sédo mais capazes de tomar decisdes e cujos representantes legais recusam continuar com a

dialise ou exigem que a mesma seja interrompida.

4. Pacientes com profundos disturbios neurolégicos, de tal sorte que ndo demonstram sinais e raciocinio, sensacao,
comportamento intencional, autoconhecimento e do ambiente.

5. Pacientes com deterioracédo clinica e funcional, com evidéncia de intolerabilidade para com os procedimentos de

didlise (maleficio).

ACP, planejamento de cuidados avancados (adaptado das referéncias 5).

TABELA 8 SINTOMAS E MEDIDAS TERAPEUTICAS NOS ULTIMOS DIAS DE VIDA

Sintoma

Intervencao

Nausea e vomito

Haloperidol SC 0,5 a 1,0 mg por hora

Levomepromazina SC 2,5 a 5 mg por hora

Secrecgdes respiratorias

Hioscina butilbrometo SC 20 mg, por hora se necessario (até 120 mg em 24h)

Ansiedade e desconforto

Midazolam SC 2 mg se necessério por hora

Lorazepam sublingual 0,5 mg por hora se necessario

Dispneia Fentanil 25-50 pg subcutaneo a cada 2 horas se necessario (primeira opgao)
Morfina 1.5-2.5 mg subcutaneo a cada 2 horas, se necessario
Diurético (se aplicavel), ventilador (na face), e técnicas de relaxamento
Delirio Haloperidol 0,5 mg a 2 mg a cada 8 horas

Agitacdo terminal

Midazolam SC 10 a 20 mg em 24h, mais midazolam SC 5 mg por hora, se necessario

Adaptado da referéncia 99.
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Portanto, pode-se argumentar que é obrigatdrio que

sociedades cientificas e governos se envolvam na

cr

iacdo de politicas para um sistema de satde sus-

tentavel por meio de educagio e treinamento em cui-

dados paliativos renais.
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