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PROLOGO

La investigacion de los problemas de salud y enfermedad desde diferentes
perspectivas tedricas y metodoldgicas cobra especial relevancia en la busqueda de
respuestas que -llevadas a la practica- permitan implementar acciones que redunden
en la mejora de la calidad de vida de la poblacion. El enfermo, la familia, el cuidador, el
profesional de la salud o la poblaciéon en general son, asi, protagonistas de los trabajos
que se exponen en el presente documento, los cuales -desde distintas disciplinas como la
medicina, la enfermeria, la psicologia o la epidemiologia, entre otras- se enfocan en temas
oportunos y pertinentes para la practica sanitaria.

En tal sentido, aspectos tales como el tratamiento de padecimientos y su
relacion con la calidad de vida del paciente, el papel de la familia en el cuidado de la
salud, la pandemia de COVID 19 y sus distintas implicaciones para los adultos mayores,
la situacion de los cuidadores, la utilizacion de la tecnologia para la deteccion oportuna
de problemas en el embarazo, la educacion ambiental en los programas de estudios en el
campo de la salud o la experiencia del profesional de la salud en el papel de enfermo son
algunos de los topicos que - utilizando tanto técnicas cuantitativas como cualitativas- se
exploran en este documento.

El presente volumen, segundo de la serie Ciencias de la Salud: Investigacion y
Practica, esta compuesto por 12 capitulos que se concentran en seis ejes tematicos: Salud
Familiar y Comunitaria, Enfermedades, Tratamientos y Calidad de Vida, Enfermedades
Infecciosas, Salud Mental y Cuidados, Tecnologia y Salud y Salud y Educacion. Esta
forma de organizar el libro ofrece a los lectores la posibilidad de detenerse a examinar
con mas detalle cada una de estas tematicas y de igual modo, permite hallar con mayor
facilidad trabajos que coinciden en su objeto de estudio o en el contexto particular en
que se desarrollan.

Autores de Chile, Espana, México y Portugal colaboran con sus articulos en
esta obra, brindando a los interesados en las ciencias de la salud la oportunidad de
acercarse a la situacion sanitaria que viven los paises iberoamericanos y las realidades
y desafios a los que se enfrentan. Convidamos a los lectores interesados en esta area
del conocimiento a revisar los distintos capitulos de este documento, esperando que el

mismo satisfaga sus expectativas.

Dr. Guillermo Julian Gonzéalez-Pérez

Dra. Maria Guadalupe Vega-Lopez
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RESUMO: A doenca renal cronica define-
se pela perda progressiva da fungao renal e
refere-se a um problema de saude publica.
A hemodialise é essencial para diminuir a
progressdao da doenca e corresponde ao
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tratamento mais utilizado para insuficiéncia
renal crénica. E um tratamento prolongado
e continuado com um impacto profundo ao
nivel das rotinas (e.g., no contexto laboral)
e, consequentemente, da qualidade de vida
dos doentes. A evolugdo da doenga renal
cronica em conjunto com as caracteristicas
associadas ao tratamento, suscitam uma série
de desafios que se expressam na qualidade
de vida desta populacgéo. As caracteristicas da
propria doenca e os sintomas associados (e.g.,
fadiga, dores, céibras) que persistem ao longo
do tempo, diminuem a capacidade fisica dos
doentes. Além disso, a rotina de tratamento
e as restricoes dietéticas limitam a vida em
diversos dominios (e.g., laboral e social). Este
capitulo examina os elementos fundamentais
acerca do impacto da hemodialise na
qualidade de vida dos doentes, tanto ao nivel
psicolégico (e.g., morbilidade psicoldgica),
clinico (e.g., sobrecarga sintomatoldgica)
como a nivel cognitivo (e.g., declinio cognitivo).
A morbilidade psicologica é frequente nesta
populagcdo e pode agravar-se tanto pelos
sintomas fisicos debilitantes como pelos
stressores associados a hemodidlise com
impacto na qualidade de vida. Ainda, fatores
sociodemograficos, como idade e sexo,
influenciam essarelacao. O impacto do declinio
cognitivo na qualidade de vida é significativo e
corresponde a uma complicagdo comum em
doentes em hemodidlise, afetando diversas
funcdes (e.g., memoria, atencao). A adesao ao
tratamento é fundamental para a gestdo da
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doenca, contribuindo para a reducéo de complicacées e melhores resultados de saude.
Esta revisado discute os pontos principais do impacto do tratamento de hemodiélise na
vida dos doentes e as suas implicagcdes na qualidade de vida.

PALAVRAS-CHAVE: Doenca renal crénica. Hemodialise. Qualidade de vida. Desafios.
Implicagdes para a Pratica.

1INTRODUGAO

A Doenca Renal Crénica (DRC) é um problema de saude publica que se
caracteriza pela perda progressiva da fungéo renal ao longo do tempo (Levey et al,
2007; National Institute of Diabetes and Digestive and Kidney Diseases [NIDDK, 20171];
National Kidney Foundation [NKF], 2023). A DRC pode ser causada por varias doencgas,
nomeadamente diabetes, hipertensdo ou glomerulonefrite, que afetam diretamente os
rins e diminuem a capacidade de se manterem saudaveis e filtrar os residuos do sangue
(NKF, 2023). Além disso, pode ainda ser definida por uma anomalia renal ou marcador,
como a presenca de proteinas na urina por um periodo igual ou superior a trés meses
(NKF, 2023). A DRC ¢ uma doenca que se divide em cinco estadios, permitindo a tomada
de medidas preventivas com vista a manutencéo da funcao renal. Estes estadios sao
avaliados com base na taxa de filtracdo glomerular; no entanto, apenas nos iremos
focar no estadio cinco. Neste estadio, os individuos encontram-se em insuficiéncia
renal, com uma taxa de filtracao glomerular abaixo de 15 ml/min/1min73m?, apresentam
danos graves nos rins e € necessario recorrer a tratamento de substituicdo renal,
nomeadamente didlise peritoneal, hemodialise ou transplante renal (American Kidney
Fund, 2022; Levey et al., 2007).

A hemodialise € a modalidade de tratamento mais utilizada para a insuficiéncia
renal, permitindo a filtracdo das toxinas do sangue (e.g., residuos, excesso de fluidos e
eletrolitos) (NIDDK, 2018; NKF, 2015). E um tratamento crucial para diminuir a progressao
da DRC, que se realiza no hospital ou num centro de dialise de forma regular, por
norma trés vezes por semana durante quatro horas (NKF, 2015). Durante a sessao de
hemodialise, é possivel que os doentes sintam alguns sintomas desconfortaveis, tais
como indisposicao, tonturas, cansaco, caibras musculares. Estes sintomas devem-se,
principalmente, a remocéo rapida de uma grande quantidade de liquidos, que resulta na
descida da pressao arterial (NIDDK, 2018; NKF, 2015).

De acordo com o National Forum of ESDR Networks (2024), a prevaléncia nos
Estados Unidos, até junho de 2024, foi de 433.987 pacientes em hemodialise. Na Europa,

em 2021, segundo a European Renal Association (2024), a prevaléncia estima-se ter
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sido entre 500 e 1.000 por milhdo de habitante (pmp). Portugal € o 8° pais com maior
prevaléncia de pacientes com DRC (Sociedade Portuguesa de Nefrologia, 2024).

Em Portugal, no ano de 2023, 2.208 novos pacientes iniciaram hemodidlise,
sendo que 37% tem entre 65 e 80 anos de idade, 34% tem entre os 18 e os 65 anos, e
28,4% tem mais de 80 anos de idade. Em comparagao a 2022, ocorreu uma reducao de
1,3% na incidéncia de novos doentes em didlise (Sociedade Portuguesa de Nefrologia,
2024). Portugal tem uma prevaléncia de pessoas a realizar terapia de substituicdo renal
superior a 2.000 pmp (Sociedade Portuguesa de Nefrologia, 2024). No que diz respeito
a mortalidade em Portugal, em hemodialise, ocorreram 1.542 obitos; 83,7% dos 6bitos
ocorreram em idade superior a 65 anos (até 80 anos de idade); e 41,9% em individuos
com mais de 80 anos. Desses o6bitos, 27,9% ocorreram por causas cardiovasculares,
26,5% por infecdo nao relacionada com o acesso vascular, e apenas 1,4% por infecao
relacionada com o acesso vascular (Sociedade Portuguesa de Nefrologia, 2024).

No Brasil, no ano de 2022, o numero estimado de pacientes em didlise era de
153.831. A taxa de prevaléncia nesse mesmo ano foi de 758 pmp, sendo que 95,3%
encontravam-se a realizar hemodialise (Nerbass et al., 2023).

Além dos impactos diretos, a DRC tem um impacto significativo na vida dos
pacientes, uma vez que inclui diversos desafios (e.g., restricdo dietética) e requer um
ajustamento por parte dos pacientes (NIDDK, 2018; NKF, 2015). Pacientes submetidos a
hemodialise encontram-se frequentemente desempregados, uma vez que ao tratamento
esta inerente as sucessivas visitas ao hospital, os problemas com os acessos vasculares
e a sobrecarga sintomatoldgica (Tsutsui et al., 2017). Além disso, de acordo com o estudo
de Kaitelidou et al. (2005), depois de iniciar o tratamento, 60% da amostra ndo conseguiu
continuar empregado, 36,7% reformaram-se antecipadamente, 63,6% dos doentes
empregados reportaram faltas ao trabalho, e 9% teve de mudar de residéncia para ficar
mais perto da unidade de dialise onde realizavam o tratamento.

Outro desafio para quem esta a realizar hemodidlise sdo os cuidados com
0 acesso vascular, ja que, para realizar o tratamento, &€ necessaria, previamente, a
construcado de um acesso vascular, normalmente realizado através de um procedimento
cirurgico. Dependendo do tipo de acesso, & necessario esperar até cerca de dois meses
para que o acesso amadureca e possa circular fluxo sanguineo suficiente (e.g., fistula
arteriovenosa) (NIDDK, 2018). Existem trés tipos de acessos vasculares, nomeadamente
a fistula arteriovenosa, a protese arteriovenosa e o cateter venoso central (NIDDK, 2018).

O cateter venoso central, por norma, € temporario e € colocado numa veia

central (e.g., no pescogo, no peito ou virilha) até que a fistula ou a protese estejam

Ciéncias da Saude: Investigagao e Pratica ll Capitulo 5



prontas a ser utilizadas, uma vez que este pode ser utilizado imediatamente (NIDDK,
2018). No entanto, se os vasos sanguineos se encontrarem danificados, & este acesso
que é utilizado. O cateter venoso central representa um maior risco de infecao (NIDDK,
2018). A prétese arteriovenosa € constituida por material sintético e permite a ligacéao
entre uma artéria e uma veia (NIDDK, 2018). A fistula arteriovenosa corresponde a uma
juncao entre uma artéria e uma veia, passando a ser uma zona que recebe as agulhas
para que se efetive a hemodialise (NIDDK, 2018) e, normalmente, localiza-se na parte
superior ou inferior do braco ou antebracgo, correspondendo ao acesso vascular com
menores complicacdes associadas e maior durabilidade (Kim et al., 2010; Remuzzi &
Bozzetto, 2017). Para a fistula ser considerada um acesso com bom fluxo sanguineo,
pode levar a um processo de semanas a dois meses de amadurecimento (Remuzzi &
Bozzetto, 2017; Robbin et al., 2002).

Apesar da fistula ser considerada o melhor acesso vascular, nem todos os
pacientes podem utiliza-la (e.g., sistema vascular comprometido) (NIDDK, 2018). De acordo
com o estudo de Peimin et al. (2023), a taxa de mortalidade de pacientes que utilizam o
catéter venoso central e a protese arteriovenosa é superior a taxa de mortalidade de
pacientes que recorrem a fistula arteriovenosa. Além disso, Kim et al. (2020) sugerem
que pacientes com fistula e prétese reportam niveis mais elevados de qualidade de
vida (QV) e mais baixos de sintomatologia depressiva quando comparados a pacientes
com cateter venoso central, referindo que o nimero de hospitalizagdes é superior em
pacientes com protese quando comparados a pacientes com fistula. Neste sentido, a
construcado deste acesso requer cuidados acrescidos de forma a evitar complicagoes
(Kim et al, 2010). Os cuidados com o acesso vascular sao determinantes tanto para
resultados clinicos (e.g., hospitalizagdes, custos hospitalares) como para a QV de vida
do doente (Richarz et al.,, 2023). No entanto, esta relacéo ainda ndo se encontra bem
documentada na literatura, sendo necessaria a existéncia de mais estudos que abordem
o impacto do acesso vascular na vida diaria dos doentes. Em adigdo aos recursos e a
todas as circunstancias associadas ao acesso vascular (e.g., autocuidado, ecografias,
intervencdes cirurgicas), os doentes manifestam sintomatologia fisica (e.g., edemas,
roturas, dor), e, consequentemente, modificagdes nas relagdes sociais (e.g., dependéncia
social e custos financeiros familiares acrescidos) e alteracées emocionais (e.g., alteracao
da imagem corporal) derivadas do acesso vascular (Taylor et al., 2016).

A hemodialise € um tratamento continuo com impacto clinico, psicologico e até
mesmo cognitivo (AlNashri et al., 2020; Antari & Widyanthari, 2020; Condé et al., 2010;
Daniel et al., 2021; Kang et al., 2015; Karasneh et al., 2020; Lee et al., 2015; Lowney et
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al., 2015; Schneider et al., 2015; Weisbord et al., 2005; Ye et al., 2022; Zhu et al., 2018),
refletindo uma preocupagao emergente nesta populacao. Assim, o desenvolvimento desta
doenca e as caracteristicas do proprio tratamento desencadeiam inumeros desafios que
impactam significativamente a vida dos doentes a nivel individual, social e profissional,
sobretudo a forma como este tratamento se traduz na QV dos doentes. Em suma, torna-
se crucial compreender os desafios inerentes ao tratamento, com vista a melhoria das

praticas baseadas na evidéncia e da promocao da QV.

2 ADESAO AO TRATAMENTO

A adeséo ao tratamento é uma componente crucial para a gestdo de doencas
crénicas, nomeadamente a DRC, uma vez que permite a redugao de possiveis complicagcoes
e melhores resultados de saude (Donar & Top, 2022; Thapa et al., 2021). A ndo adesao
ao tratamento refere-se a um dos principais obstaculos a gestdo da doenca, podendo
levar a uma maior progressao, a um maior nimero de complicacdes e a custos de saude
mais elevados (e.g., maior nimero de hospitalizagdes) (Donar & Top, 2022; Thapa et al.,
2021). Na hemodidlise, € essencial que os pacientes respeitem o horario das sessbées de
tratamento, a toma de medicacgéo e as restricées alimentares e de ingestao de liquidos
(Kauric-Klein et al., 2017). Esta restricao dietética e a ingestao de fluidos pode despoletar
sentimentos de frustracao por parte dos pacientes e levar a uma nao adesao ao regime
de tratamento, exacerbando, consequentemente, comorbidades e sintomas existentes
(e.g., caibras, falta de ar e doencas cardiovasculares) (Beerappa & Chandrabadu, 2019;
Biruete et al., 2017; Stevenson et al., 2018), e aumentar o risco de mortalidade (Daugirdas
et al,, 2015). De acordo com Stevenson et al. (2018), os doentes tanto experienciam
diversos obstaculos para a adesao ao regime alimentar, nomeadamente normas culturais,
frustracdo e necessidade de hidratagdo, como também fatores facilitadores, tais como
beneficios para a saude e apoio familiar. Nao obstante, gerir o regime de alimentagéo para
estes doentes pode ser exaustivo e limitante, podendo ainda impactar o dominio social
dos doentes (Palmer et al., 2015; Kara et al., 2007). De acordo com Palmer et al. (2015),
as restricdes podem dificultar a participagdo em eventos sociais, uma vez que os doentes
poderao sentir-se pouco a vontade em convivios sociais por terem de seguir uma dieta, e
alguns acabam por nao seguir as recomendacgdes alimentares para evitar o estigma social.

Uma maior adeséo ao tratamento esta diretamente relacionada com melhores
niveis de QV em pacientes a realizar hemodialise, sendo essencial promover programas
de intervencdo que melhorem a adesédo ao tratamento nesta populacdo (Naderifar et
al,, 2018; Javed et al.,, 2019; Thapa et al., 2021). De acordo com Ghimire et al. (2015), os
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motivos para a ndo adesao ao tratamento dizem respeito a fatores relacionados com o
individuo (e.g., idade, ser fumador, ser divorciado ou vilvo/a), com a doenca (e.g., duragdo
da hemodialise, hospitalizagdes recorrentes, sintomatologia depressiva, diagnostico de
diabetes e hipertensdo) e a fatores relacionados com a medicacao (e.g., nimero total de
comprimidos ecomplexidade do regime de medicagao).

Uma revisdo sistematica com 19 estudos verificou que, em 58% dos estudos
incluidos, as taxas de ndo adesdo a medicacdo eram superiores a 50% (Schmid et al.,
2009). Além disso, um estudo realizado com 140 pacientes em hemodialise revelou que
os participantes reportaram um nivel baixo de adeséo a medicagao, e que o estado de
saude subjetivo, o desconforto relacionado com a medicacao e a expectativa relacionada
a medicacdo séo preditores da adesdo a medicagdo (Kim & Kim, 2019). Um estudo
qualitativo de Ghimire et al. (2017) com 30 pacientes em hemodidlise evidenciou que
56,7% dos participantes ndo aderiam a toma da medicacédo. Srugiram, ainda, temas
relacionados com o paciente, com o sistema de saude, com o tratamento, com a condigcéo
de saude e fatores sociais e econdmicos. Os pacientes referiam estar pouco informados
acerca da medicagao prescrita; o0 medo da medicacao era um facilitador da adeséo a
medicacao; as caracteristicas da medicacao (i.e., tamanho da medicacao e o sabor da
medicacdo); os efeitos secundarios (e.g., nduseas e vomitos); a severidade dos sintomas;
e o custo da medicacao.

Os marcadores nutricionais, hematologicos e inflamatérios sdo essenciais para a
monitorizagdo adequada dos pacientes em hemodialise, uma vez que estao fortemente
relacionados com a adesdo ao tratamento e aos resultados clinicos (e.g., mortalidade)
(Broers et al., 2015; Pereira & Leite, 2019; Spiegel et al., 2008).

Devido as restricdes alimentares para a gestdo da DRC, € necessaria a avaliagao
de marcadores nutricionais, como € o caso da albumina e da creatinina. Tanod et al.
(2018) sugerem que niveis mais elevados de albumina se encontram relacionados com
niveis mais elevados de QV nos pacientes em hemodialise. Ja segundo Pereira e Leite
(2019), niveis mais baixos de albumina estdo associados a niveis mais baixos de QV.
Adicionalmente, niveis mais baixos de albumina sdo comuns em pacientes com DRC e
podem contribuir para sintomas fisicos (e.g., fadiga, edema) (Walters et al., 2002). Por
outro lado, a creatinina é preditor de QV nos doentes em hemodidlise, ou seja, niveis mais
elevados de creatinina estdo a associados a melhor QV (Broers et al., 2015; Chiang et
al., 2004). Assim, os marcadores nutricionais correspondem a indicadores de um bom
prognostico em doentes com DRC.

Relativamente aos marcadores hematoldgicos, a investigagdo revela que niveis

mais elevados de hemoglobina se encontram associados a niveis mais elevados de QV
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(Saha et al., 2017), especialmente no dominio cognitivo, fisico, mental e social (Plantinga
et al,, 2007). De acordo com Jahidi et al (2021), niveis mais elevados de albumina e de
hemoglobina estao associados a uma maior duragdo de hemodidlise (e.g., um ano). Ainda,
de acordo com EI-Shahet et al. (2013), niveis mais altos de hemoglobina encontram-se
associados a niveis mais altos de comportamentos de adeséo.

A inflamacao é prevalente em doentes com DRC (Chilcot et al., 2017) e contribui
para resultados clinicos negativos, como um maior risco de mortalidade (Bazeley et al.,
2011; Chen et al., 2010). De acordo com Gregg et al. (2020), pacientes com depressao
apresentam niveis mais elevados de proteina C-Reativa e niveis mais baixos de albumina
guando comparados a pacientes sem depresséo. De facto, Dogan et al. (2005) sugere
que niveis mais altos de depressao e ansiedade estiao associados a niveis mais baixos de

albumina e hemoglobina, e niveis mais elevados de proteina C-Reativa.

3 SOBRECARGA SINTOMATOLOGICA E MORBILIDADE PSICOLOGICA

A sobrecarga sintomatologica refere-se ao impacto e a gravidade dos sintomas
sentidos por um individuo com determinada condicdo médica, doenca ou a realizar algum
tratamento (e.g., hemodialise (Gapstur, 2007). Estes sintomas podem ser classificados
como fisicos, psicolégicos e/ou emocionais, que podem afetar a QV e o funcionamento
do paciente (Gapstur, 2007; Weisbord et al., 2005). Na literatura, existem evidéncias
consistentes acerca da relagdo entre a sobrecarga e a QV nesta populagdo (Antari &
Widyanthari, 2020; Karasneh et al., 2020; Lowney et al., 2015; Weisbord et al., 2005).

Os pacientes a realizar hemodidlise frequentemente experienciam diversos
sintomas e limitacdes fisicas que impactam a sua QV (Antari & Widyanthari, 2020;
Karasneh et al., 2020; Lowney et al., 2015; Weisbord et al., 2005). Esses sintomas podem
incluir fadiga, prurido, anemia, dor e caibras musculares (Lowney et al., 2015; Murtagh et
al., 2007; Weisbord et al., 2005), que podem levar a uma redugao dos niveis de energia
e a dificuldade em realizar atividades diarias (Sanchez & Leiva-Santos, 2021). Além
disso, ha evidéncia de que um maior nimero de comorbidades, ser do sexo masculino
e maior frequéncia de sessdes de hemodialise estdo associados a uma sobrecarga
sintomatoldgica mais intensa (Karasneh et al., 2020).

Um estudo realizado por Lowney et al. (2015) com 893 pacientes a realizar
hemodialise verificou uma elevada prevaléncia de sobrecarga sintomatoldgica, i.e., 64%
dos participantes reportaram dor e 79% reportaram fraqueza. De acordo com Goris et al.
(2016), os sintomas mais reportados pelos doentes dizem respeito ao cansaco e a falta

de energia. A presencga destes sintomas pode levar a diversas limitagdes nas atividades
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de vida diaria. Nesta sequéncia, de acordo com o estudo de Sanchez e Leiva-Santos
(2021), existe uma relagéo significativa entre um maior numero de sintomas e um declinio
funcional mais acentuado. Também, Lowney et al. (2015) sugerem que uma mobilidade
reduzida e dor encontram-se associadas a niveis mais baixos de QV. Adicionalmente, Antari
e Widyanthari (2020) indicam que niveis mais elevados de sobrecarga sintomatoldgica se
se relacionam com niveis mais baixos de QV em pacientes a realizar hemodialise.

Atualmente, denota-se a necessidade de um maior reconhecimento por parte dos
profissionais de saude, do impacto da sobrecarga sintomatoldgica sobre os pacientes (Raj
et al., 2017), onde o controlo e a gestado dos sintomas fisicos devem ser uma prioridade
para melhorar a QV. Assim, a avaliagdo e gestdo de sintomas sdo essenciais para a
prestacdo de cuidados de saude dirigidos e especificos (Karasneh et al., 2020). Todavia,
é fundamental ressaltar que a sobrecarga sintomatolégica impacta ndo s6 o bem-estar
fisico, como também esté intimamente vinculada & morbilidade psicoldgica (Cukor et al.,
2022; Xia et al., 2024).

A sintomatologia depressiva e ansiosa (ie., morbilidade psicolégica),
frequentemente experienciada pelos pacientes em hemodialise, pode intensificar-se pelos
sintomas fisicos e debilitantes, como dor, fraqueza e fadiga (Cukor et al., 2022, Xia et al.,
2024). Estes sintomas, juntamente com outros stressores associados a este tratamento,
como mudancas ao nivel da rotina (e.g., horario das sessoées, restricdes alimentares e
mudancas laborais), limitacdes fisicas e emocionais, e possiveis complicagdes associadas
contribuem para um aumento da morbilidade psicoldgica (Kaitelidou et al., 2005; Lee et
al., 2015; Tsutsui et al., 2017; Ye et al,, 2022). A sintomatologia depressiva e ansiosa é
igualmente prevalente em pacientes que estejam a realizar hemodialise (AlNashri et al.,
2020; Ng et al., 2015). Além dos impactos diretos, a morbilidade psicoldgica (Kang et al.,
2015), ao longo do tempo, associa-se negativamente a QV nesta populacao (AlNashri et
al., 2020; Daniel et al., 2021; Lee et al., 2015; Ye et al.,, 2022).

A literatura aponta uma relagdo entre a hemodialise e diversos fatores
sociodemograficos, resultados clinicos, comorbidades e a morbilidade psicologica,
nomeadamente, a idade e o sexo (Marthoenis et al., 2021; Mosleh et al., 2020; Ng et al.,
2015; Al-Shammari et al., 2021; Ye et al., 2022).

De acordo com Ng et al. (2015), a depressdo encontra-se associada a um aumento
do risco de hospitalizagdo e mortalidade. Além disso, segundo Ye et al (2022), pacientes
em hemodialise com um maior nimero de comorbidades, menor nivel educacional e uso
de um maior niumero de medicagdes orais reportam niveis mais elevados de depressao,
enquanto uma duragdo maior de hemodialise esta relacionada com niveis mais elevados

de ansiedade. Este estudo sugere ainda que todos os dominios da QV (e.g., estado de
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saude geral, capacidade funcional, aspetos, fisicos, sociais e emocionais) apresentam um
declinio quando associados a maior morbilidade psicolégica.

Os sintomas de ansiedade sdo mais frequentes em mulheres, enquanto a
depressao € mais comum em idades mais avancadas. Além disso, niveis mais elevados
de sintomatologia depressiva e ansiosa estao associados a maior duragcao da doenga e
da hemodialise (Mosleh et al., 2020). Marthoenis et al. (2021) sugerem que niveis mais
elevados de ansiedade estao relacionados a pior QV, mas também a niveis mais elevados
de depresséo e a prescricdo de medicacdo. De forma semelhante, Al-Shammari et al.
(2021) indicam que os homens apresentam uma menor probabilidade de desenvolver
morbilidade psicolégica quando comparados com as mulheres; e que pacientes cuja
causa da DRC ¢é a glomerulonefrite tém maior probabilidade de desenvolver morbilidade
psicologica. Por outro lado, pacientes casados e com filhos apresentam menor risco de

desenvolver ansiedade em comparacdo com pacientes divorciados/viuvos.

4 DECLINIO COGNITIVO

O declinio cognitivo € uma complicagdo comum em pacientes com DRC, em
particular naqueles a realizar hemodialise (Condé et al., 2010; Farragher et al., 2020;
Schneider et al., 2015; Zhu et al., 2018). A sua prevaléncia & maior em comparagédo com
a populacdo em geral (Sarnak et al., 2013). Além disso, ha evidéncia de que o declinio
cognitivo ocorre tanto em individuos mais novos como em individuos com idade mais
avancada a realizar hemodialise (Odagiri et al., 2011; Pereira et al., 2007; Schneider et al,
2015). O estudo de Odagiri et al. (2011) realizado com individuos em hemodialise, com
uma média de idades de 65 anos, sugere que o declinio cognitivo € mais prevalente em
pacientes com mais de 50 anos de idade. De acordo com lyasere et al. (2017), o declinio
cognitivo € mais expressivo em pacientes em didlise quando comparados a pacientes
com DRC, e em pacientes a realizar hemodialise quando comparados a pacientes a
realizar dialise peritoneal.

O comprometimento pode impactar varias fungdes cognitivas, tais como, a
memoria, a atencdo e a velocidade de processamento (Farragher et al., 2020). Os
pacientes a realizar hemodialise apresentam um desempenho pior em testes que avaliam
o funcionamento cognitivo (e.g.,, memoria, linguagem, orientacdo, atencéo e raciocinio)
quando comparados a populacdo em geral (Schneider et al., 2015; Zhu et al,, 2018).
Adicionalmente, pacientes a realizar hemodialise com uma maior sobrecarga de sintomas
apresentam pior desempenho em tarefas cognitivas relativas a funcdo executiva e a

velocidade de processamento (Agganis et al., 2010).
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Varios fatores podem contribuir para o desenvolvimento de declinio cognitivo
nesta populagdo, como fatores ligados as comorbidades associadas a DRC e as
caracteristicas da hemodidlise (Mcintyre, 2010; Harciarek et al., 2012; Schneider et al.,
2015; Shrestha & Aryal, 2020; Zijlstra et al., 2020). A hemodialise, através da ultrafiltracdo
(i.e., remocao do excesso de agua), induz uma reducao no volume sanguineo dos doentes,
ocorrendo, consequentemente, uma redugao do fluxo sanguineo para o sistema nervoso
central (Mclntyre, 2010; Shi et al., 2023). Além disso, individuos com DRC tém elevada
prevaléncia de doencas cardiovasculares (e.g., diabetes e hipertenséo) (Schneider et al.,
2015; Shrestha & Aryal, 2020), e a literatura sugere que existe uma associacdo entre
efeitos vasculares e declinio cognitivo (Harciarek et al., 2012; Zijlstra et al., 2020).

O declinio cognitivo impacta significativamente a QV, dificultando também
a adesdo ao tratamento, bem como as atividades do dia-a-dia. Além disso, o declinio
cognitivo tem impacto ao nivel dos resultados clinicos, nomeadamente pior QV (Kang et
al., 2015; Thancharoen et al., 2020) e uma maior utilizacdo dos cuidados de saude (e.g.,
hospitalizacao, idas as urgéncias e complicagdes) (Thancharoen et al., 2020). Verifica-se
ainda que pior funcdo executiva e memoria a curto e a longo prazo estdo associadas a
um maior risco de mortalidade (Drew et al.,, 2015). No entanto, € necessaria uma melhor
compreensao acerca do declinio cognitivo em pacientes submetidos a hemodialise ao
longo do tempo (Condé et al., 2010; Zhu et al., 2018).

5 QUALIDADE DE VIDA

A DRC e o tratamento de hemodidlise tém impacto significativo na QV dos
pacientes, com repercussoes que se agravam ao longo do tempo (AlNashri et al., 2020; Al
Salmi et al.,, 2021; Hebel & Jattuszewska, 2021; Mazairac et al., 2013; NIDDK, 2018). Essas
repercussdes ocorrem devido as multiplas limitagbes caracteristicas desta condigéo,
originando dificuldades ao nivel individual, social, financeiro e familiar dos doentes
(Avramovic & Stefanovic, 2012; Bayoumi et al., 2013; Gerasimoula et al., 2015). De facto, de
acordo com uma revisdo sistematica da literatura e meta-analise, com 17.200 individuos
com DRC, esta populagcdo, quando comparada a populacdo normativa apresenta niveis
mais baixos de QV (Ghiasi et al., 2018).

O tratamento de hemodialise pode desencadear sintomas incapacitantes com
impacto na QV, como caibras, dores de cabeca, hipotensao, tonturas e indisposicao
(NIDDK, 2018; NKF, 2015). Estes sintomas normalmente ocorrem tanto durante como
apos a sessdo de hemodialise, o que contribui para a sobrecarga sintomatoldgica do

doente. Além disso, os desafios impostos pelas sessbes de hemodialise (e.g., tempo
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dedicado ao transporte e a prépria sessdo), as visitas regulares ao hospital causadas
pelas complicagdes (Avramovic & Stefanovic, 2012; Gerasimoula et al., 2015; Kaitelidou et
al., 2005; Lee et al., 2015; Tsutsui et al., 2017; Ye et al,, 2022), as restricdes dietéticas e as
limitacdes fisicas impactam significativamente o trabalho (Kaitelidou et al., 2005; Tsutsui
et al., 2017).

Ao nivel dos resultados clinicos, a QV esta fortemente relacionada com o risco
de morte e hospitalizacdes, sendo que niveis mais baixos de QV estdo associados a
maior risco de morte e a um maior nimero de hospitalizacées (Avramovic & Stefanovic,
2012; Hall et al., 2018; Mapes et al., 2003). Além disso, Pretto et al. (2020) sugerem que
niveis mais baixos de QV estéo associados a um numero mais elevado de complicagdes
(e.g., infecdes, edema, dor durante a hemodialise e fraqueza posterior). O estudo
de Moore et al. (2020) avaliou o periodo de transicdo para hemodidlise de diversos
pacientes, e de acordo com este estudo, os pacientes reportaram melhorias na QV ao
longo de 12 semanas.

Ha evidéncias de que diversas variaveis sociodemograficas e clinicas impactam
a QV de doentes submetidos a hemodialise (Bayoumi et al., 2013; Birmelé et al., 2012;
Floria et al., 2022; Gerasimoula et al., 2015; Joshi et al., 2017). Distintos estudos indicam
gue fatores como idade avancada (Bayoumi et al., 2013; Floria et al., 2022), maior duragao
de tratamento (Bayoumi et al., 2013; Gerasimoula et al., 2015; Joshi et al., 2017), sexo
masculino (Bayoumi et al., 2013) e a presenca de comorbidades (e.g., hipertensdo e
cancro) (Birmelé et al., 2012; Doan et al., 2020), estao associados a niveis mais baixos de
QV. Por outro lado, niveis de escolaridade mais elevados (Bayoumi et al., 2013; Doan et al.,
2020; Floria et al.,, 2022; Gerasimoula et al., 2015), residir em areas urbanas (Doan et al.,
2020) e niveis mais altos de adesao terapéutica (e.g., adesao a dieta) (Gerasimoula et al.,
2015) estéo relacionados com niveis mais elevados de QV.

A QV de vida é normalmente avaliada através de instrumentos gerias e
especificos. Os instrumentos mais utilizados sdo o Questionario do estado de Saude (SF-
36) e World Health Organization Quality of Life (IWHOQOL-BREF). No entanto, a maior
parte dos estudos utiliza a escala Kidney Disease Quality of Life Short-Form (KDQOL-
SF) (Bonenkamp et al., 2020). A utilizacdo de instrumentos de avaliacdo especificos
para a QV é importante, uma vez que permite a avaliacdo de preocupacgdes inerentes a
doenca, baseada na percecao dos doentes sobre a sua condicéo e as necessidades de
tratamento (Ferreira & Anes, 2010), bem como acompanhar as mudancas no estado de
saude e avaliar o impacto do tratamento, com visto o ajustamento dos cuidados de forma
individualizada (Donar & Top, 2020).
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A literatura sinaliza a necessidade de um cuidado integral e multidisciplinar com
esta populacao, uma vez que para além dos aspetos clinicos e fisicos, o tratamento tem
impacto ao nivel psicologico (Chan et al., 2012; Garcia-Llana et al., 2014). De acordo
com Chan et al (2012), o stress, a morbilidade psicolégica e a avaliacdo cognitiva foram
as variaveis com maior impacto na QV. De facto, uma revisdo sistematica da literatura
encontrou uma associacao negativa entre depressao, ansiedade e QV em pacientes a
receber didlise. Por outro lado, melhor ades&o ao tratamento estava associada niveis mais
elevados de QV (em 66% dos estudos) (Garcia-Llana et al., 2014). Além disso, a idade
exerceu um papel moderador na relagéo entre a morbilidade psicolégica e a QV, bem
como a localizagcao do acesso vascular na relagao entre o stress e a QV.

Os cuidados integrados centrados no doente tém demonstrado eficacia na
gestdo da doenca desta populagdo e melhorias da QV (Valentijn et al., 2018). De acordo
com esta abordagem, os cuidados sao organizados para tratar o doente como um todo,
considerando todos os aspetos (e.g., fisicos, emocionais, sociais e nutricionais), tendo
em conta as necessidades individuais (World Health Organization, 2015). De acordo com
a revisdo sistematica de Wang et al (2015) com doentes com DRC nos estadios 3 a 5,
os cuidados multidisciplinares estdo associados a um menor risco de mortalidade e a
reducao do inicio de didlise. A revisao sistematica de Lin e Hwang (2020) sugere que uma
abordagem de cuidados de saude integrados e centrados no paciente pode ajudar a lidar
com os desafios caracteristicos da doenca através de mudangas comportamentais. No
entanto, ressaltam a necessidade da existéncia de mais estudos que avaliem a eficacia
desta abordagem a longo prazo.

Os cuidados integrados nesta populacéo sao fundamentais para melhorar a sua
QV, permitindo ajudar os doentes a gerir os sintomas incapacitantes da doenca, tratar
as comorbidades, reduzir o risco de complicagdes, fornecer suporte psicologico e social
e, consequentemente, uma utilizacdo mais eficiente dos recursos de saude (e.g., menos

intervencdes de emergéncia) (Valentijn et al., 2018).

6 MODELO CONCEPTUAL DE QUALIDADE DE VIDA NA DRC

O Modelo Concetual de QV na DRC foi desenvolvido por Donar e Top (2020). E
um modelo que permite compreender, de forma abrangente, os fatores com impacto na
QV de pacientes com DRC, para melhorar os resultados de saude (e.g., complicagdes
e mortalidade), reduzindo a sobrecarga financeira e social da doenca. Os fatores
incluidos pelo modelo dizem respeito a fatores de ordem demografica, biologica, social e
psicologica, enaltecendo a necessidade de uma abordagem de cuidados integrados para

esta populagao.
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De acordo com os autores, as caracteristicas sociodemograficas incluem variaveis
como a idade, sexo e o nivel educacional, uma vez que estes representam um papel
determinante na QV desta populagdo. Além dos fatores sociodemograficos, o modelo
sublinha a importancia das caracteristicas especificas da doenca. Esta componente inclui
os sintomas fisicos incapacitantes da DRC, as complicagdes da doenca (e.g., hipertensao
e anemia), consequéncias do tratamento (e.g., caibras e hipotensdo) e a experiéncia da
doenca (e.g., stress e ansiedade relacionados com o tratamento continuo).

Por sua vez, os fatores organizacionais dizem respeito ao tipo de instituicdo onde
0s pacientes estao a receber tratamento. A literatura evidencia que pacientes a receber
hemodialise em centros de dialise hospitalar tendem a reportar niveis mais altos de QV
(Donar & Top, 2020).

Neste modelo tedrico, o envolvimento do doente informado, autébnomo e proativo
desempenha um papel crucial na gestao da doenca. Esta proatividade permite melhorar
a adesdo ao tratamento e, consequentemente, a QV (Donar & Top, 2020). Nesta linha
de pensamento, a adesdo ao tratamento esta intimamente ligada com a ativagdo do
doente que inclui a adesao as restricoes alimentares e de ingestao de liquidos, a toma de
medicacao e a frequéncia nas sessoes de didlise. A literatura evidencia que a ndo adeséo
ao tratamento esté associada a um maior risco de mortalidade (Donar & Top, 2020).

A relacdo meédico-paciente, outra componente-chave deste modelo concetual,
reflete a importancia de um relacionamento positivo e com comunicacao aberta com o
profissional de saude (e.g., médico e enfermeiro). De acordo com Donar e Top (2020),
pacientes informados pelos seus profissionais de saude tém maior probabilidade de
tomar decisbes informadas, e gerir de uma melhor forma a sua doenca, impactando
positivamente a QV.

A QV, de acordo com este modelo concetual, é o resultado de diversas dimensdes
que se relacionam entre si, como a social, psicoldgica, interpessoal, emocional, cultural,
espiritual, ambiental e fisica. Neste sentido, a QV dos doentes inclui a capacidade funcional,
muitas vezes comprometida pelos sintomas incapacitantes, o bem-estar emocional (e.g.,
ansiedade), e o suporte, bem como a qualidade do suporte social (Donar & Top, 2020;
Ferreira & Anes, 2010).

Uma componente central neste modelo é o facto de ser centrado no paciente
e na relagcdo médico-paciente. Este modelo facilita ndo apenas a avaliacdo da QV,
como também otimiza a prestacéo de cuidados de satde. E um modelo que enfatiza a
importancia dos servicos de saude, incluindo a componente relacional (e.g., comunicacéo
entre médicos e pacientes), a organizacional (e.g., gestdo do centro de didlise) e a

individual (e.g., envolvimento dos doentes na adesao ao tratamento).
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7 CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA A PRATICA

O tratamento de hemodialise impacta a vida dos doentes em todos os dominios,
nomeadamente emocional, social, profissional, fisico, financeiro e cognitivo (AINashri et
al,, 2020; lyasere et al,, 2017; Ng et al,, 2015; Palmer et al., 2015; Tsutsui et al., 2017). E
exigente tanto ao nivel de regularidade e frequéncia nas sessbes de didlise (NKF, 2015),
como ao nivel da gestao de sintomas (Karasneh et al., 2020) e mudancas na rotina dos
doentes (Kaitelidou et al., 2005; Lee et al., 2015; Tsutsui et al., 2017; Ye et al., 2022). Assim,
é essencial que os cuidados de saude adotem uma abordagem multidisciplinar e integral
com diversos profissionais, mais concretamente, nefrologistas, nutricionistas, psicélogos
e neurologistas.

Nesta populagcao esta presente uma alta prevaléncia de sobrecarga de sintomas
(Lowney et al., 2015; Murtagh et al., 2007; Weisbord et al., 2005), como fadiga, dor, edema
e vomitos, sendo crucial realizar uma monitorizagao continua de sintomas para delinear
estratégias eficazes de tratamento. Assim, aintervencao deve abranger tanto a gestao dos
sintomas (Feldman et al., 2013) quanto a disponibilizacdo continua de acompanhamento
psicolégico nos centros de didlise. A utilizacdo de terapia cognitiva-comportamental
(TCC), individual ou em grupo (Aval et al., 2022), mostrou ter impacto na reducéo da
morbilidade psicoldgica e promogdo da QV (Ling et al., 2020).

Ao nivel das restricdes dietéticas e da adeséo ao tratamento, ainda se verificam
niveis elevados altos de ndo adesao ao tratamento (Ghimire et al., 2017). Para responder
a este desafio, seria Util acompanhar os doentes no sentido de promover a literacia
sobre a doeng¢a, nomeadamente a importancia de seguir o regime de tratamento
(Widyaningsih et al., 2023). Além disso, envolver as familias nos cuidados do doente
para ajudar a melhorar a adesao ao tratamento, com foco nas alteragdes das rotinas
familiares impostas pelo tratamento (Mahyuvi & Hasina, 2021). Nao obstante, para ajudar
os doentes a lidar com o estigma social associado as restricdes alimentares (Palmer et
al., 2015), seria importante o treino de competéncias sociais na promoc¢éo da adeséo ao
tratamento (Valsaraj et al., 2021).

No que concerne ao declinio cognitivo, devido a sua frequente prevaléncia em
doentes em hemodialise (Condé et al., 2010; Sarnak et al., 2013; Schneider et al., 2015;
Zhu et al., 2018), ha necessidade de realizar avaliagdes precoces das fungdes cognitivas
para o desenvolvimento de intervencdes especificas. Na literatura, intervencdes nao-
farmacolodgicas, como o treino cognitivo e a reabilitacdo cognitiva, tém demonstrado
eficacia na reducdo do comprometimento cognitivo e na melhoraria do funcionamento

cognitivo em populacdes com doencas cronicas (Farragher et al., 2020) No entanto, ainda
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ha uma necessidade de investigar essas intervengdes para o declinio cognitivo nesta
populacdo (Farragher et al., 2020). Além disso, o exercicio fisico também tem o potencial
de melhorar o desempenho cognitivo (Bogataj et al., 2022; Kamal et al., 2024), embora o
treino cognitivo necessite de uma exploracéo e avaliagdo mais aprofundada (Bogataj et
al. 2022). Drew et al. (2019) sugerem que é necessario o desenvolvimento de um plano de
tratamento abrangente para pacientes em hemodialise com declinio cognitivo, que inclua,
por exemplo, a incluséo da familia para a tomada de deciséo e instrugdes para o auxilio
na toma de medicacao.

Em sintese, devido a todos os desafios impostos, desde os sintomas debilitantes
da doenca (Lowney et al., 2015; Weisbord et al., 2005) e consequéncias do tratamento
(NIDDK, 2018; NKF, 2015), até ao impacto na vida diaria dos pacientes (e.g., a nivel
laboral) (Tsutsui et al.,, 2017), a QV encontra-se comprometida quando comparada com a
populacdo normativa (Ghiasi et al., 2018).

Os cuidados integrados centrados no doente surgem como uma abordagem
primordial para enfrentar os multiplos desafios inerentes a DRC e a hemodialise, com
vista a melhoria da QV priorizando o doente no processo de tomada de deciséo e gestao

da doenca.
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