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Resumo

A populacio mundial estd envelhecendo,
e doencas como diabetes mellitus e hiper-
tensdo arterial sistémica estio aumentan-
do o risco de doenca renal cronica, com
consequente elevacdo na prevaléncia de
pacientes em didlise. A expansdo dos servi-
cos de satide permitiu oferecer tratamento
dialitico para um ndmero cada vez maior
de pacientes. Paralelamente, a sobrevida
em didlise aumentou consideravelmente
nas ultimas duas décadas. Dessa maneira,
os pacientes em didlise sdo cada vez mais
numerosos, mais idosos e com maior nu-
mero de comorbidades. Embora a didlise
mantenha o equilibrio hidroeletrolitico e
metabdlico, em diversos pacientes isso nio
esta associado a melhora da qualidade de
vida. Entdo, apesar do elevado custo social
e financeiro da didlise, a recuperacio do
paciente pode ser apenas parcial. Nessas
condigoes, é necessario avaliar individual-
mente o paciente em relacdo ao tratamen-
to dialitico, o que implica reflexdes sobre
iniciar, manter ou suspender o tratamento.
A equipe multidisciplinar envolvida no cui-
dado desses pacientes deve estar familia-
rizada com esses aspectos para abordar o
paciente e seus familiares de forma ética e
humanitaria. Neste estudo, foi discutido o
tratamento dialitico na fase final da vida e
apresentada uma maneira sistematica para
enfrentar esse dilema.

Palavras-chave: Diilise Renal; Qualidade
de Vida; Cuidados Paliativos; Insuficiéncia
Renal Crénica; Planejamento Antecipado

de Cuidados.

ABSTRACT

The world population is aging and diseas-
es such as diabetes mellitus and systemic
arterial hypertension are increasing the
risk of patients developing chronic kidney
disease, leading to an increase in the prev-
alence of patients on dialysis. The expan-
sion of health services has made it possible
to offer dialysis treatment to an increasing
number of patients. At the same time, di-
alysis survival has increased considerably
in the last two decades. Thus, patients on
dialysis are becoming more numerous,
older and with greater number of comor-
bidities. Although dialysis maintains hy-
droelectrolytic and metabolic balance, in
several patients this is not associated with
an improvement in quality of life. There-
fore, despite the high social and financial
cost of dialysis, patient recovery may be
only partial. In these conditions, it is nec-
essary to evaluate the patient individually
in relation to the dialysis treatment. This
implies reflections on initiating, maintain-
ing or discontinuing treatment. The mul-
tidisciplinary team involved in the care
of these patients should be familiar with
these aspects in order to approach the
patient and his/her relatives in an ethical
and humanitarian way. In this study, we
discuss dialysis in the final phase of life
and present a systematic way to address
this dilemma.

Keywords: Dialysis; Quality of Life; Pal-
liative Care; Kidney Failure, Chronic; Ad-
vanced Care Planning.

INTRODUCAO

Apébs o diagnostico de insuficiéncia renal
cronica, ocorre uma fase de intensa tentativa
terapéutica para bloquear ou reduzir a pro-
gressao para doenca renal dialitica. De acor-
do com o estagio da doenga na apresentagio,

as tentativas serdo de maior ou menor inten-
sidade. Com o passar do tempo, ocorre uma
defervescéncia nas medidas para controle
primdrio da doenca e cresce em intensidade a
fase de cuidados de suporte ou de tratamento
paliativo.!
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Em estdgios mais avancados, geralmente quando
o progndstico ¢ inferior a seis meses, o paciente pode
entrar numa fase em que ha necessidade de cuidados
em unidades de retaguarda ou de cuidados domicilia-
res intensivos, muitas vezes seguidos de morte e peri-
odo de luto.

Na fase de indicagdo para o inicio do tratamento dia-
litico, pelo menos trés varidveis devem ser consideradas:
o paciente; a familia, o cuidador ou o responsavel legal;
além da equipe multiprofissional. Cada uma dessas vari-
aveis pode apresentar conflitos, sejam pessoais, entre os
membros da familia, entre cuidadores e o responsavel
legal, ou mesmo entre os membros da equipe multipro-
fissional. Esses trés vértices do problema podem exercer
influéncias entre si, tornando as tomadas de decisdo ain-
da mais complexas e dificeis (Figura 1).

O QUE CONSIDERAR QUANDO SE INDICA O TRATAMENTO
DIALITICO

Quando um paciente se apresenta para inicio de tra-
tamento dialitico cronico, algumas consideragdes de-
vem ser feitas. Talvez a principal e mais importante
seja a resposta a uma pergunta que envolve aspectos
médicos e éticos: a didlise aumentara o tempo e a qua-
lidade de vida do paciente ou simplesmente prolonga-
rd o processo de morte?

O problema nio se restringe apenas ao inicio do
tratamento dialitico. Muitas vezes, suspender a dialise
pode ser uma decisdo tio dificil quanto iniciar o trata-
mento. Entdo, um raciocinio semelhante pode ser aplica-
do ao paciente que ji estd em tratamento dialitico, cuja

evolucdo clinica ndo esta sendo adequada: a dialise estd
aumentando o tempo e a qualidade de vida do paciente
ou simplesmente prolongando o processo de morte?

E necessdrio, portanto, analisar e balancear os concei-
tos de qualidade e quantidade de vida - que sdo subjetivos
e podem variar ao longo do tempo, principalmente quan-
do o grau de recuperagio proporcionado pelo tratamento
instituido é inadequado. Muitas vezes, é necessario um
evento agudo ou o surgimento de outra doenca grave pa-
ra nao indicar ou suspender o tratamento dialitico.

AVALIACAO DO RISCO DE MORTE EM DIALISE

Diversos instrumentos tém sido propostos e utilizados
para avaliar o risco de morte nos pacientes submetidos
a tratamento dialitico. Um dos mais simples, eficazes e
utilizados baseia-se na resposta a pergunta: “Vocé fica-
ria surpreso se esse paciente morresse nos proximos doze
meses?” Duas respostas cabem a essa pergunta: 1) sim,
eu ficaria; e 2) ndo, eu nio ficaria surpreso.?

O estudo de Moss e cols., publicado em 2008, en-
volvendo 147 pacientes em hemodidlise em trés dife-
rentes unidades, mostrou que o risco de morte foi 3,5
vezes maior quando a resposta a pergunta foi: “ndo,
eu nao ficaria surpreso” (p = 0,01).2 Cohen e cols, em
estudo publicado em 2010, englobando 512 pacientes
submetidos a hemodidlise em cinco clinicas, também
utilizando a resposta negativa a pergunta: “Vocé fica-
ria surpreso se esse paciente morresse nos proximos
seis meses?”, mostraram que a resposta: “nio, eu nao
ficaria surpreso” aumentava o risco de morte em 2,7
vezes.?

Figura 1. Inter-relacao e interdependéncia entre os diferentes seguimentos envolvidos no tratamento dialitico.
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Portanto, a simples resposta a essa pergunta po-
de ser um instrumento poderoso para avaliar o risco
de mortalidade em hemodialise. Entretanto, a ques-
tdo apresenta elevado grau de subjetividade, pois a
resposta dependerd da experiéncia individual do
observador.

Outras varidveis como: idade,* albumina sérica,’
indice de comorbidade de Charlson® e escala de de-
sempenho de Karnofsky” também tém sido utilizadas
para avaliar o risco de mortalidade nos pacientes em
didlise. No estudo de Moss e cols., os pacientes, em
relacdo aos quais a resposta a pergunta foi: “nao,
eu nio ficaria surpreso”, apresentavam idade e in-
dice de comorbidade de Charlson significativamente
maiores e albumina sérica e escala de desempenho de
Karnofsky significativamente menores em relacdo aos
pacientes sobre 0s quais a resposta foi: “sim, eu fica-
ria surpreso”.?

Cohen e cols. demonstraram em seu estudo que
ndo apenas a pergunta surpresa, mas também a redu-
¢ao da albumina sérica e aumento da idade, além dos
diagnosticos de doenca vascular periférica e demén-
cia, estavam associados a maior risco de mortalidade.?

Essas observacdes confirmam a utilidade da per-
gunta surpresa na avaliacdo do risco de mortalidade.
Entretanto, dependendo da experiéncia do observa-
dor, serdo comuns resultados falso-positivos e falso-
-negativos, o que provoca variagdes na relagio de
sensibilidade e especificidade desse instrumento para
avaliar o risco de morte em didlise.

Couchoud e cols. publicaram um escore clinico
em 2009, com o objetivo de predizer o progndstico
de seis meses em pacientes idosos, com idade superior
a 75 anos e doenca renal cronica, iniciando dialise.* O
indice era composto de nove fatores de risco: indice
de massa corporea (> 18,5 ou < 18,5 kg/m?), presen-
¢a ou nio de diabetes mellitus, insuficiéncia cardiaca
congestiva, doenca vascular periférica, arritmias, ne-
oplasia ativa, desordem comportamental severa, de-
pendéncia total para locomocgio e contexto do inicio
da didlise (planejado ou ndo planejado). A cada um
desses fatores eram atribuidos pontos cuja somatoria
poderia atingir no mdximo 16. Os autores observa-
ram que, na populacio de validac¢do do indice, os pa-
cientes com pontuagio 0,1,2,3a4,5a6,7a8e¢>9
apresentavam taxas de mortalidade de 8, 10, 17, 21,
33, 50 e 70%, respectivamente. Nos pacientes com
indice > 7, a suspensdo da dialise foi a causa mortis
em 15% dos casos.®

Didlise no fim da vida

Hoje ja se dispde de sites com calculadoras para
predizer o risco de mortalidade de pacientes em he-
modidlise, fornecendo informacdes como idade, al-
bumina sérica, se apresenta deméncia ou tem doenga
vascular periférica, além da resposta a pergunta sur-
presa. O programa estima a sobrevida prevista para
6, 12 e 18 meses (touchcalc.com/calculation/sq).

Nesta revisdo, mais importante do que um indice
que efetivamente avalie o risco de morte, é um indice
que permita estabelecer uma estratégia com relagio
ao preparo do paciente, da familia, do cuidador, do
responsavel legal e da equipe multiprofissional em re-
lacdo aos eventos futuros, além de indicar como con-
duzir cada caso dentro do planejamento estabelecido.

OPC()ES DE TRATAMENTO PARA A DOENCA RENAL
CRONICA AVANCADA

A partir do estdgio 4 da doenca renal crénica, taxa de
filtracdo glomerular menor que 30ml/min, o médico
clinico ou o médico de familia, em associa¢io com
um médico nefrologista, estio autorizados a iniciar
o planejamento em relacdo ao futuro tratamento de
substitui¢ao da funcdo renal. Duas condi¢oes sdo pos-
siveis: 1) manutencio do tratamento conservador até
o fim da vida, e 2) terapia de substitui¢ao da func¢do
renal através da didlise ou do transplante renal.

Em qualquer op¢ao, para os pacientes com maior
risco de morte é necessario iniciar o preparo de um
plano de cuidados avangados, um plano de cuidados
paliativos e um plano de cuidados para o fim da vida
que inclua planejamento na fase de cuidado terminal.

O CONCEITO DE BOA MORTE

O conceito de boa morte é amplo. Em termos genéri-
cos, considera-se boa morte a morte sem dor, breve,
em paz, sem sofrimento evitdvel para o paciente, a
familia e o cuidador, na companhia das pessoas ama-
das e no local que o paciente escolheu para morrer.
Dentro desse processo deverdo ser respeitados os pa-
droes médicos, culturais e éticos locais.” "3

As principais barreiras para uma boa morte sdo:
controle inadequado da dor e demais sintomas; estres-
se emocional do paciente e da familia; falta de aten-
¢do a dindmica familiar; falta de conhecimento do pa-
ciente e da familia em relacdo aos cuidados de fim de
vida e falta de um plano de cuidados avancados.!*'*

Portanto, é possivel concluir que uma ma morte
¢ aquela acompanhada de sofrimento desnecessério,
em desacordo com o desejo do paciente e da familia,
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deixando a sensa¢io de que as normas da decéncia fo-
ram afrontadas. Nesse sentido, um plano de cuidados
avangados ajuda a reduzir possibilidades de o pacien-
te ter uma ma morte.

PLANO DE CUIDADOS AVANGADOS

O plano de cuidados avangados tem como meta esta-
belecer um processo de comunicagdo entre o paciente,
a familia, a equipe de prestadores de servicos de saude
e demais pessoas importantes em relacdo aos desejos
do paciente para os cuidados de fim de vida. O prin-
cipal objetivo é permitir que o paciente tenha contro-
le sobre seus cuidados de satude, preparando tanto o
paciente como os familiares para uma boa morte.'>!
A implantag¢do do plano de cuidados avangados de-
ve ser iniciada quando a equipe de cuidados médicos
responder que ndo ficaria surpresa se o paciente mor-
resse nos proximos 12 meses.

Antes de o plano de cuidados avangados ser imple-
mentado, é fundamental avaliar o paciente em relagio
a eventual comprometimento cognitivo. Além disso,
condi¢oes como ansiedade, depressdo e medo tendem
a diminuir o limiar de dor, e causar certa confusio
quanto ao momento de iniciar o plano de cuidados
avancados.”

O plano de cuidados avangados tem como princi-
pais atributos:

1. Expandir o conhecimento do paciente e da fa-
milia sobre a doenca renal crénica terminal
em relacdo aos aspectos do fim de vida e as
opgoes de cuidados;

2. Identificar as prioridades do paciente em rela-
¢do aos cuidados de fim de vida e desenvolver
um plano de agio;

3. Identificar o responsdvel que substituird e par-
ticipara das decisdes médicas no caso de inca-
pacidade do paciente;

4. Ajudar o responsdvel substituto a compreender
sua importancia;

5. Preparar o paciente e a familia para a morte;

6. Permitir ao paciente ter controle sobre seus cui-
dados de saude; e

7. Aliviar a sobrecarga sobre as pessoas amadas,
fortalecendo as relagdes interfamiliares.

PLANO DE CUIDADOS PALIATIVOS

O plano de cuidados paliativos tem como objetivo
melhorar a qualidade de vida do paciente e da fami-
lia diante de uma doenca fatal.'”!® Isso é feito com
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a prevengdo e o alivio do sofrimento resultantes de
precoce identifica¢do, avaliagdo e tratamento de do-
res, bem como dos problemas fisicos, psicoldgicos e
espirituais. E altamente recomenddvel que os cuida-
dos paliativos sejam estendidos aos cuidadores e se
mantenham ativos no periodo de luto.”

O plano de cuidados paliativos ndo exclui, por-
tanto, a presenca de um tratamento ativo. No caso
especifico da doenga renal cronica terminal, deve ser
disponibilizado aos pacientes que optaram pelo tra-
tamento conservador, aqueles que decidiram parar a
dialise e aqueles que decidiram manter o tratamento
dialitico." Os cuidados paliativos podem ser ofereci-
dos no hospital, em clinicas ou hospitais de retaguar-
da ou ainda no domicilio do paciente.

Os principais objetivos de um plano de cuidados
paliativos bem estruturado s3o:

1. Aliviar a dor e demais sintomas angustiantes;

2. Encarar a vida e a morte como um processo
normal e natural;

3. Nio apressar nem adiar a morte;

4. Integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais
na assisténcia ao paciente;

5. Garantir suporte de ajuda no processo de en-
frentamento da familia durante a doenga e o
periodo de luto;

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

7. Melhorar a qualidade de vida, procurando in-
fluir positivamente no curso da doenga; e

8. Compreender e manejar melhor as compli-
cagdes clinicas angustiantes, seja de ma-
neira isolada ou em associacio com ou-
tros tratamentos convencionais ou nao
convencionais.

O plano de cuidados paliativos deverd ser desen-
volvido por um médico especialista em cuidados pa-
liativos, utilizando prestadores treinados para atender
especificamente pacientes que necessitam desse tipo
de assisténcia. Na auséncia desses profissionais, cui-
dadores ndo especializados na drea poderdo oferecer
o servico apds receberem treinamento e instrugio
adequados.

PLANO DE CUIDADOS DE FIM DE VIDA E CUIDADO TERMINAL

O plano de cuidados de fim de vida tem como ob-
jetivo oferecer ao paciente com doenga avancada,



progressiva e incurdvel, como a doenga renal croni-
ca terminal, cuidados que permitirdo viver tio bem
quanto possivel até a morte.” Essa acio deve ser
complementada com um plano de cuidado terminal
que vise oferecer ao paciente, nos ultimos dias ou se-
manas de sua vida, cuidados de conforto e alivio dos
sintomas, permitindo que a familia e o paciente pos-
sam se despedir.’> O objetivo primordial do plano de
cuidados de fim de vida e do plano de cuidado termi-
nal é preparar e oferecer uma boa morte.!s

CUIDADOS DE SUPORTE E ESPIRITUAL

O cuidado de suporte é uma aten¢ao nio médica com
o objetivo de ajudar o paciente a lidar com o diagnds-
tico de doenca renal cronica terminal, para que assim
possa expressar e compreender suas emogdes. Essa
medida permite que o paciente se fortaleca por meio
do poder de controle e escolha.'>!® Frequentemente,
em especial nos paises em desenvolvimento, é neces-
sario incluir ajuda financeira ao paciente e a familia.
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.!s!8

REFLEXOES PARA O MEDICO SOBRE O PROCESSO DE MOR-
TE

E fundamental para a equipe multiprofissional, e parti-
cularmente para o médico, entender que cuidar daqueles
que estdo morrendo € parte integrante e importante dos
cuidados com a saude,” que devem envolver e respeitar o
paciente e todos 0s que estio proximos a ele.

Sem ddvida, para o médico oferecer ao paciente
que estd morrendo um bom cuidado de fim de vida, é
necessdrio ter habilidade interpessoal, conhecimento
clinico, suporte técnico, informacdes fundamentadas
em evidéncias cientificas, valores e experiéncia pesso-
al e profissional. Nesse sentido, modificar a visdo e a
cultura de uma organizacio é um grande desafio, mas
frequentemente é uma condi¢do para a mudanga indi-
vidual. Portanto, profissionais da drea da satde tém
especial responsabilidade de se educarem nos proces-
sos de identificacdo, manejo e discussdo sobre a fase
final de uma doenga fatal.’

No futuro, serdo necessarios estudos mais abran-
gentes para ampliar o conhecimento clinico, cultural
e organizacional, além de um aprendizado que deverd
incorporar diferentes praticas que possam minimizar
o sofrimento daqueles que estio morrendo.

Didlise no fim da vida

A sindrome de burnout refere-se a uma condi¢io
de esgotamento fisico e mental, com carater depres-
sivo, intimamente ligado a vida profissional, que
acomete principalmente os profissionais da area da
saude, como médicos, enfermeiros, fisioterapeutas,
assistentes sociais e nutricionistas.?” A convivéncia di-
aria com o sofrimento alheio gera uma espécie de me-
canismo de defesa, e o profissional tende a se tornar
menos sensivel a dor fisica e espiritual. Entretanto,
ndo pode haver uma absoluta insensibilidade, pois
ndo é condizente com a fun¢io precipua da medicina.

TRATAMENTO CONSERVADOR NA DOENCA RENAL CRONICA

No ambito da doenca renal cronica estdgio 5, taxa
de filtracdo glomerular menor que 15ml/min, com
indicacdo para iniciar terapia renal de substituicdo,
define-se tratamento conservador como o conjunto
de acdes e cuidados oferecidos ao paciente que nio
incluam didlise ou transplante renal.

A decisdo de ndo iniciar terapia renal de substitui-
¢do pode ser tomada pelo préprio paciente, quando
as condicdes cognitivas permitirem tal decisao, ou por
um membro da familia ou responsdvel legal previa-
mente investido dessa autoridade.

O tratamento conservador é um planejamento ho-
listico centrado no paciente com doenca renal cronica
estagio 5, cujas agOes visam a(a):

1. Retardar a progressdo e minimizar complica-
¢oes e eventos adversos;

2. Compartilhar decisdes;

3. Manejar sintomas;

4. Comunicag¢io detalhada, incluindo o plano de
cuidados avancados;

5. Suporte psicologico;

Suporte social e familiar; e

o

7. Atencdo aos aspectos culturais e espirituais.

O tratamento conservador da doenga renal cronica es-
tagio 5 deve ter inicio precoce quando se pretende oferecer
um tratamento de qualidade aos pacientes que ndo se be-
neficiaram da didlise ou ndo optaram por ela.?! A equipe
envolvida na prestagdo desses servigos deve ser multipro-
fissional, composta por: médico nefrologista, médico de
familia, enfermagem, assistente social, psiclogo, nutricio-
nista e um servico de apoio religioso e espiritual. Todos os
membros da equipe devem possuir treinamento, expertise
e disponibilidade para atendimento no hospital, no hospi-
tal de retaguarda, nas casas de repouso ou em domicilio.
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A experiéncia tem demostrado que, apds a intro-
dug¢do de um plano estruturado de tratamento con-
servador da doenca renal cronica, o numero de inter-
nagdes hospitalares, visitas a unidades de emergéncia
e admissdes em UTI diminui; as internagdes passam
a ser realizadas mais em hospitais de retaguarda; a
taxa de reinternacio em 30 dias é menor; o nimero
de mortes em unidades de terapia intensiva é menor; e
consequentemente se reduz o custo do tratamento.'??

Finalmente, cabe ressaltar que, no caso de pacien-
tes com indicagdo absoluta para iniciar dialise, o tem-
po médio de sobrevida em tratamento conservador é
de aproximadamente 6 a 7 meses.”> Nesse periodo, o
tratamento renal deve ser continuamente ajustado, de
acordo com a evolucdo do paciente, e a equipe multi-
profissional deve iniciar o plano de cuidados avanga-
dos seguido do plano de cuidados paliativos, confor-
me previamente estabelecido.

TRATAMENTO DIALITICO DA DOENCA RENAL CRONICA

Iniciar ou suspender o tratamento dialitico deve ser
uma decisao compartilhada envolvendo a equipe mé-
dica, a equipe multiprofissional, o paciente, a fami-
lia, o cuidador e, se for o caso, o responsivel legal.
Portanto, ao longo do tempo, é necessario estabelecer
uma relacdo médico-paciente que permita tomadas de
decisio compartilhadas.>**

Para o paciente e demais envolvidos, estar infor-
mado e adequadamente esclarecido é fundamental.
Nesse sentido, todo paciente com doenca renal croni-
ca estagios 4, 5 e 5D deve ser informado sobre o diag-
néstico e as opcdes de tratamento e, particularmente,
para os pacientes nos estagios 5 e 5D, deve ser ofere-
cida uma estimativa de progndstico de acordo com a
condi¢do clinica atual.’®**?> A criagdo de um ambien-
te propicio as tomadas de decisdo compartilhadas, em
associagdo com um paciente plenamente informado e
esclarecido, permitird estabelecer um plano de cuida-
dos avancados.

Sempre sera possivel considerar nio iniciar ou sus-
pender a didlise no tratamento da doenca renal cré-
nica quando:

1. O paciente com capacidade de tomar decisdes
voluntariamente recusa a didlise ou solicita
que seja descontinuada;

2. O paciente que, embora em determinado
momento da evolucio nio apresente plena
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capacidade de tomar decisdes, tenha previa-
mente, de forma oral ou, preferencialmente,
escrita, se recusado a iniciar a didlise ou solici-
tado descontinud-la;

3. O paciente que, sem capacidade de tomar de-
cisoes, tenha indicado adequadamente um
responsavel legal que recusa ou solicita que a
didlise seja descontinuada; e, finalmente,

4. O paciente com lesdo neuroldgica irreversivel e
profunda que esteja inconsciente ou ndo apre-
sente sinais de sensibilidade, comportamento
intencional e consciéncia de si proprio e do
ambiente.

A decisdo de ndo iniciar ou suspender a didlise po-
de ser facilitada quanto ao paciente que apresentar
progndstico muito ruim ou para o qual a didlise ndo
possa ser oferecida com seguranga.?*2° S3o os casos de
pacientes: com incapacidade de compreensdo (demén-
cia avangada, que tracionem as agulhas ou o cateter
de didlise); com condi¢io hemodinimica muito insta-
vel (hipotensdo severa); com necessidade de sedacdo
para realiza¢io do procedimento dialitico; com doen-
¢a terminal ndo renal (considerar que alguns pacien-
tes nessa condicdo podem se beneficiar ao escolher
submeter-se a didlise); e, finalmente, pacientes com
mais de 75 anos acometidos de doenca renal cronica
que apresentem dois ou mais dos seguintes critérios:

1. Resposta negativa a pergunta surpresa (“nao, eu
ndo ficaria surpreso se o paciente morresse”);

2. Indice de comorbidade de Charlson > 8;

3. Acentuada incapacidade funcional com indice
de Karnofsky < 40; e

4. Desnutricio severa com albumina sérica <

2,5g/dl.

Portanto, a aplicagdo de alguns instrumentos adi-
cionais poderd ajudar a tomar a decisdo de oferecer
ou nao didlise a um determinado paciente. Avaliagdes
para estimar a presenga e o grau de depressio, o grau
de comprometimento cognitivo, o grau de comorbi-
dades (indice de Charlson), o grau de incapacidade
funcional (indice de Karnofsky), a frequéncia e a se-
veridade de sintomas durante a realizacio das sessoes
de didlise, além de um instrumento preditor de mor-
talidade nos proximos seis meses, podem e devem em-
basar essa decisdo.



Apesar da utilizagdo desses instrumentos, sempre
existirdo casos em que nao havera consenso sobre o
que deve ser feito. Quando isso ocorrer, deve-se con-
siderar oferecer um tempo limitado de dialise para o
paciente que apresentar progndstico incerto ou para
aquele que uma decisio de consenso ndo foi obti-
da.*? Isso significa que é necessdrio estabelecer um
plano de agdo para a soluc¢do de conflitos quando ndao
existir acordo sobre qual decisio deve ser tomada em
relacdo a dialise. Esse plano deve contemplar a utiliza-
¢do de uma abordagem uniforme entre os envolvidos
na comunicac¢do sobre o diagnéstico, o progndstico,
as opgdes e os objetivos do tratamento.

RECOMENDAGOES PARA A PRATICA CLINICA
PLANEJANDO, INICIANDO E SUSPENDENDO A DIALISE

Todo paciente com doenga renal crénica estdgios
4 e 5 deve ter uma avaliacdo de progndstico e uma
estimativa de qualidade de vida com e sem didlise.
Qualquer que seja o resultado dessa avaliagdo, o tra-
tamento conservador deve ser oferecido ao paciente
e a familia, independentemente se optaram por nao
iniciar ou suspender a didlise.

Nos pacientes com evidente piora clinica, apesar
da didlise, o acompanhamento clinico permitird re-
conhecer a eminente ou imediata necessidade de cui-
dados de fim de vida, independentemente se a piora
clinica ocorrer ou nao na presenca de um evento agu-
do catastréfico. Portanto, é imperiosa a manutengio
de um registro frequentemente atualizado acerca dos
cuidados de suporte, principalmente de pacientes com
expectativa de vida menor que um ano, com o regis-
tro de comorbidades, condi¢io funcional, evidéncia
de desnutrigdo, status cognitivo nos casos de idade
avangada e resposta a pergunta surpresa.

Delinear o plano de cuidados avancados, princi-
palmente de pacientes que optaram pelo tratamento
conservador ou daqueles que estio piorando apesar
da didlise, é fundamental para uniformizar a postura
e a conduta entre os membros da equipe multipro-
fissional, o paciente e a familia, o cuidador ou o res-
ponsavel legal. Suspender o tratamento dialitico é um
aspecto a ser incluido no plano de cuidados avanca-
dos e uma decisdo a ser tomada dentro de um plano
de cuidado de fim de vida. Essa decisdo devera sempre
ser implementada no ambito multidisciplinar, envol-
vendo o paciente, a familia, o cuidador, o responsdvel
legal, 0 médico nefrologista e o médico de familia.

Didlise no fim da vida

Decidir ndo iniciar ou descontinuar a didlise é
ético e clinicamente aceitdvel, desde que o proces-
so seja amparado por uma decisio compartilhada.
Condicoes que possam influenciar essa decisdo, tais
como depressio, dor fisica e fatores sociais potencial-
mente reversiveis, devem ser avaliadas e controladas.
E prudente e fundamental destacar que a decisio de
ndo iniciar ou descontinuar a didlise s6 podera ser
implementada ap6s cuidadosa e criteriosa avaliagdo
para excluir diagnoésticos de depressio ou sindrome
de burnout em qualquer um dos envolvidos.

Ap6s a suspensido da dialise, deve ser garantido ao
paciente, a familia, ao cuidador e ao responsdvel legal
a continuidade do tratamento de suporte e/ou dos cui-
dados paliativos. Nos cuidados de fim de vida, a boa
comunicacdo, o alivio dos sintomas, o suporte psico-
l6gico e espiritual, adaptados as necessidades do pa-
ciente e da familia, e, sempre que possivel, assisténcia
ao paciente e a familia no local de sua preferéncia sio
acdes fundamentais para o enfrentamento da questao.
Além disso, é importante oferecer um servigo de luto
culturalmente apropriado a familia, ao cuidador e ao
responsavel legal apds o desenlace.

Finalmente, os planos de decisdo compartilhada,
de cuidados avancados, de cuidados paliativos, de
cuidados de fim de vida e de cuidado terminal devem
ser atualizados, no minimo, anualmente, ou de ma-
neira mais frequente, se necessario. Nesses planos, o
paciente sempre deve ser devidamente informado de
que tem o direito de recusar a dialise, mesmo se a
equipe médica ndo estiver de acordo com a decisio,
ao passo que a equipe médica deve ter consciéncia de
que tem direito de se recusar a oferecer didlise quando
os beneficios ndo justifiquem os riscos, mesmo quan-
do o paciente ou a familia solicitam o tratamento.

INSTRUMENTOS PARA AUDITORIA

Diversas particularidades discutidas nesta revisao en-
volvem aspectos éticos e legais,”” portanto, é adequa-
do que se estabelecam paridmetros para a auditoria
que avaliem os resultados e resguardem a equipe mul-
tiprofissional.'® Diferentes indices poderdo ser utili-
zados para acompanhar o desempenho do programa,
tais como:

1. Registro de pacientes em cuidado de fim de

vida, incluindo aqueles em tratamento con-
servador, aqueles mantidos em didlise com a
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condicdo clinica piorando e aqueles retirados
da didlise;

2. Proporcdo de pacientes em cuidados de fim de
vida que evoluiram para 6bito;

3. Propor¢do de pacientes com doencga renal cro-
nica estdgio 5 em tratamento de suporte em
relagdo ao total de pacientes em tratamento
conservador;

4. Proporc¢do de mortes por suspensdo da didlise
em relacdo ao total de 6bitos;

5. Propor¢do de pacientes em cuidados de fim de
vida que tenham um plano de cuidados avan-
cados; e

6. Propor¢io de pacientes que receberam os cuida-
dos de fim de vida em seu local de preferéncia.

CONSIDERACOES FINAIS

Muitos pacientes com doenga renal cronica poderio
ser mantidos em tratamento conservador, sem iniciar
dialise, com vistas ao seu melhor interesse. Por outro
lado, pacientes em didlise poderdo também se benefi-
ciar do acesso ao tratamento de suporte em nivel am-
bulatorial, domiciliar, em hospitais de retaguarda ou
em clinicas de repouso. Entretanto, em qualquer das
hipéteses, para o paciente que se aproxima do fim da
vida, oferecer cuidados paliativos torna-se essencial.

Ao leigo ficard sempre a ideia que a didlise no
fim da vida se refere a situacdes que envolvam, prin-
cipalmente, pacientes idosos. Isso ndo é verdade.
Independentemente da idade, em qualquer individuo
com doenca renal cronica terminal, que esteja evo-
luindo com piora clinica progressiva e com risco de
morte, o aspecto da didlise no fim da vida poderd e
devera ser abordado.

Quando a dialise ndo é iniciada ou € interrompida,
os programas de cuidados conservadores e paliativos
emergem como estratégias para o manejo da depen-
déncia cronica de didlise. Quando cuidados desse tipo
ndo sdo oferecidos a pacientes com doenga renal ter-
minal, ha significativo sofrimento, que gera desgaste
psicossocial nos cuidadores, na familia e na comuni-
dade. Os nefrologistas devem, portanto, estar fami-
liarizados com as op¢des de tratamento de suporte e
paliativo, entendendo-as como parte de sua responsa-
bilidade profissional.

Os médicos tém o dever de oferecer ao paciente e a
todos os envolvidos nas tomadas de decisdo informa-
¢oes suficientes sobre as opcoes de tratamento. Isso
significa explicar todas as modalidades de tratamento

Braz. J. Nephrol. (]. Bras. Nefrol.) 2018;40(3):233-241

disponiveis, com respectivos beneficios e maleficios,
além dos tipos e consequéncias da didlise e alternati-
vas, como transplante renal e tratamento conservador
ndo dialitico. A discussio deve incluir, ainda, poten-
ciais consequéncias fisicas, psicossociais e socioeco-
ndmicas de cada escolha. Além disso, o paciente e a
familia devem ter tempo para refletir sobre as op¢des
e esclarecer duvidas, especialmente antes de tomar de-
cisdes criticas, como iniciar ou suspender a dialise.
Paralelamente, os envolvidos devem estar cientes de
que essas decisdes sdo abertas e podem ser revistas a
qualquer momento. Portanto, iniciar ou suspender a
didlise ndo devem ser consideradas decisoes irrevoga-
veis; todavia, os envolvidos na decisdo inicial devem
ser informados de que isso pode impor potenciais li-
mitagoes a futuras op¢des de tratamento.

Estabelecer um limiar minimo de beneficios a se-
rem atingidos pela dialise, abaixo dos quais os sacri-
ficios de iniciar ou manter a didlise sdo despropor-
cionais ou mesmo inaceitaveis dentro do contexto
sociocultural, pode ajudar na tomada de decisdes. O
treinamento em comunicacdo e em tomar decisdes
éticas quanto a oferecer cuidados de fim de vida po-
de ajudar o médico. E necessario ter em mente que o
tratamento futil impde custo financeiro e prejudica os
esforcos para oferecer cuidados de satide a todos que
necessitam.

Pacientes muito jovens ou muito idosos, pacientes
com multiplas comorbidades, pacientes que chegam
ao médico ja em estagio terminal da doenga, indivi-
duos com baixo nivel educacional e grupos social e
culturalmente marginalizados podem apresentar bar-
reiras para participar do processo de tomada de deci-
sdo. Outras limita¢des incluem comprometimento ou
imaturidade cognitiva e falta de informagio sobre o
prognostico do tratamento em grupos especificos de
pacientes.

Portanto, iniciar ou suspender a dialise envolve
decisdes que extrapolam a acdo especifica do ato mé-
dico. Diretrizes sobre decisdes clinicas especialmente
em relagdo a suspender a didlise, ordens de ressuscitar
o paciente e experiéncias de tempo limitado de diili-
se devem ser desenvolvidas para auxiliar o médico e
a equipe multiprofissional a enfrentarem essas situa-
¢des sem ultrapassar os limites da responsabilidade e
da ética.

Os nefrologistas devem encaminhar o pacien-
te para um servico de apoio sempre que se sentirem
incapazes de tomar decisdes ou de oferecer suporte



adequado. Para o nefrologista, isso implica educagio
e conhecimento sobre decisdes compartilhadas, pla-
nejamento de cuidados avancados, aconselhamento
de fim de vida, além dos cuidados médicos especificos
de fim de vida. Paralelamente, os demais profissionais
de unidades de dialise também deverdo ser treinados
para tomar decisdes clinicas de maneira compartilha-
da, nas quais sejam incluidas, inclusive, outras equi-
pes apenas indiretamente envolvidas no ato da dialise.
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