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RESUMO

SOARES, L.B.M. Avaliacdo da linha de cuidado da pessoa com doenca renal crénica: Do
itinerério terapéutico do usuério a revisdo comparada com sistemas de saude internacionais.
2022. 208p. Tese (Doutorado) - Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o
Paulo, Ribeirdo Preto, 2022.

Introducéo: A Doenga Renal Cronica (DRC) tem sido reconhecida como um dos principais
problemas de satde pablica em todo o mundo, com prevaléncia global estimada em 13,4%. As
estratégias de prevencdo para conter o aumento dos casos de DRC se apresentam como a melhor
solucdo, colocando a Atencdo Priméria a Salde (APS) com importante papel para o
enfrentamento a esse problema. A compreensdo de como as pessoas procuram ajuda para
resolver suas demandas ou problemas em salde, e de como o sistema de satde tem respondido
a suas demandas, € fundamental para minimizar os impactos da DRC na saude das pessoas e ha
sociedade como um todo. Objetivo: Este estudo teve como objetivo analisar aspectos técnicos
e psicossociais da atencdo a salde ao portador de DRC dentro de sistemas publicos de saude.
O cumprimento deste objetivo se deu por meio da analise da linha de cuidado (LC) ao portador
de doenca renal cronica (DRC) sob a Gtica de seus usuarios em terapia renal substitutiva (TRS)
e da comparacdo entre as politicas publicas de saude voltadas a populacéo portadora de DRC
entre diversas regides globais. Percurso metodologico: Para avaliacdo da LC ao portador de
DRC, o cenério de estudo foi a Regido de Saude do Aquifero Guarani. Participaram do estudo
dez pessoas portadoras de DRC, incluidas ha menos de 6 meses em programas de TRS em
clinicas conveniadas ao Sistema Unico de Satide. Foram utilizadas técnicas de coleta de dados
baseadas em entrevista semiestruturada. Para sistematizacao e analise dos dados, utilizou-se a
anélise de conteldo e a avaliacdo dos itinerarios terapéuticos dos usuérios. Para comparacéo
entre as politicas publicas das diversas regides globais, foi realizada uma revisdo integrativa
envolvendo trabalhos publicados entre os anos de 2016 e 2021 descrevendo ou propondo
politicas publicas adotadas nas varias regides globais para prevencdo e tratamento da DRC.
Resultados: A avaliagdo da LC ao portador de DRC mostrou que, apesar do fluxo na rede de
atencdo ndo ser o ideal, os usudrios sentem-se satisfeitos com os cuidados recebidos,
principalmente nos niveis de média e alta complexidade. Os entrevistados identificam
humanizacgéo no cuidado em salde e suficiéncia de recursos na regido em estudo. N&o obstante,
o inicio da TRS ¢ visto pela maioria como um evento abrupto, negativo marcado por inimeras
perdas sociais, profissionais, financeiras e com grande impacto em suas vidas. A revisao

integrativa evidenciou que, apesar dos esforcos de varios paises, a doencga renal tem sido
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negligenciada na agenda politica mundial. As politicas publicas, quando implementadas,
variam significativamente entre pelos diversos paises do mundo e, até mesmo, entre regides de
um mesmo pais. A revisdo mostrou também que, devido ao alto custo do tratamento, a cobertura
gratuita e universal de satde é Unica forma de acesso ao tratamento para a maioria dos pacientes.
Conclusdo. As desigualdades sociais, econdmicas e étnicas em muitas regides do mundo
emergem como fatores fortemente correlacionados a ocorréncia da doenga, com grupos
minoritarios, populacdes indigenas, imigrantes, refugiados e outras socioeconomicamente
desfavorecidas, muito vulneraveis e sofrendo com a falta de suporte em saude em geral, em
especial para prevencédo e tratamento da DRC. Acreditamos que parte importante da solucéo
para 0s impactos da doenca seja a capacitacdo continuada dos profissionais de saude e a efetiva
atuacdo da equipe multiprofissional desde as medidas preventivas na APS. Também ¢é
fundamental a avaliacdo periddica de dados e mais indicadores de qualidade, bem como
investimentos em informacé&o e salde mental dos usuarios.

Palavras-Chave: Doenca renal cronica. Linha de Cuidado. Itinerario terapéutico. Avaliacao

em salde. Revisdo integrativa.
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ABSTRACT

SOARES, L.B.M. Evaluation of the line of care for the person with chronic kidney disease: From the
therapeutic itinerary of the user to the comparative review with international health systems. 2022.
208p. Thesis (Doctorate) - Faculty of Medicine of Ribeirdo Preto, University of Sdo Paulo, Ribeirdo
Preto, 2022.

Introduction: Chronic Kidney Disease (CKD) has been recognized as one of the main public health
problems worldwide, with an estimated global prevalence of 13.4%. Prevention strategies to contain
the increase in CKD cases are the best solution, with the Primary Health Care (PHC) system playing
an important role in facing this problem. Understanding how people seek help to solve their health
demands, and how the health system has responded, is essential to minimize the impacts of CKD on
people's health and society. Objective: This study aimed to analyze technical and psychosocial
aspects of health care for patients with CKD within public health systems. This objective was
achieved through the analysis of the line of care (LC) for patients with CKD from the perspective of
their users in renal replacement therapy (RRT) and the comparison between public health policies
aimed at the CKD population across different global regions. Methodological approach: For the
evaluation of the LC for CKD patients, the Guarani Aquifer Health Region was chosen as the study
area. Ten people with CKD included for less than 6 months in RRT programs in clinics affiliated with
the Unified Health System participated in the study. Data collection was based on semi-structured
interviews. For systematization and data analysis, content analyses and the evaluation of users'
therapeutic itineraries were used. To compare the public policies across different global regions, an
integrative review was carried out involving works published between the years 2016 and 2021
describing or proposing public policies adopted in the various global regions for the prevention and
treatment of CKD. Results: The evaluation of the LC for CKD patients showed that despite the flow
in the care network not being ideal, users feel satisfied with the care received, especially at the
medium and high complexity levels. Respondents identified adequate humanization in health care
and sufficiency of resources in the region under study. Nevertheless, the beginning of RRT is seen
by most as an abrupt, negative event marked by countless social, professional, and financial losses
and with a great impact on their lives. The integrative review showed that, despite the efforts of
several countries, kidney disease has been neglected on the world political agenda. Public policies,
when implemented, vary significantly between different countries in the world and even between
regions of the same country. The review also showed that free and universal health coverage is the
only way to access treatment for most patients due to the high cost of treatment. Conclusion. Social,

economic, and ethnic inequalities in many regions of the world emerge as factors strongly correlated
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to the occurrence of the disease, with minority groups, indigenous populations, immigrants, refugees
and other socioeconomically disadvantaged, very vulnerable and suffering from a lack of health
support. We believe that an important part of the solution to the impacts of the disease is the continued
training of health professionals and the effective performance of the multidisciplinary team from
preventive measures in PHC. It is also essential a periodic data evaluation along with more quality

indicators, as well as investments in information and mental health of users.

Key words: Chronic kidney disease. Therapeutic itinerary. Line of care. Health assessment.

Integrative review.
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APRESENTACAO

O interesse inicial para o que viria a ser a tese de doutorado intitulada “Avaliacdo da
linha de cuidado da pessoa com doenca renal crbnica: do itinerério terapéutico do usuario a
revisdo comparada com sistemas de saude internacionais” ¢ fruto de toda uma vivéncia
enquanto estudante do ensino plblico e de atuagio como médica nefrologista no Sistema Unico
de Saude (SUS). Sou filha natural de dois professores do ensino publico e filha intelectual de
quase 30 anos de estudo dentro do sistema publico de ensino, do primeiro ano do ensino
fundamental até o doutorado, passando por uma graduacdo, duas residéncias médicas e um
mestrado. A educacdo e a salde publica sdo partes indissociaveis da pessoa que sou hoje.

Sou casada com um professor de ensino superior do sistema federal, mas tenho o0 SUS
como fiel parceiro de trabalho, desde o inicio de minha graduacdo em medicina aos 17 anos,
em 1992. Assim muito do que vemos hoje instituido, como um dos mais robustos sistemas de
salide gratuitos e universais do mundo, foi construido a medida que eu também construia minha
formacdo médica e visdo de salde, politica e sociedade.

Tenho muito orgulho de ter toda a minha pratica assistencial desenvolvida
exclusivamente dentro do SUS. Sendo que ao fim de minha formagéo, como especialista em
nefrologia, meu primeiro local de trabalho foi uma clinica de hemodiélise em uma cidade de
médio porte no interior de Minas Gerias, com aproximadamente 90 mil habitantes na época.
Nenhum preparo académico me deixou pronta para enfrentar a dura realidade dos portadores
de doenca renal cronica, que em sua maior parcela sdo pessoas com grande vulnerabilidade
econdmica e sociocultural, dependendo exclusivamente do poder publico para manutengéo de
sua vida enguanto dependentes de terapias renais substitutivas (TRS).

Apds quase um ano trabalhando junto a essa populacdo em Ituiutaba/MG fui empossada
no cargo técnico administrativo de médica pelo Ministério da Educacdo na Universidade
Federal de Uberlandia, para atuacdo na assisténcia médica e preceptoria de alunos e residentes
tanto na area de urgéncia como na de nefrologia, onde atualmente atuo de forma integral.

Existe em grande modo certa frustracdo quando se tentava ofertar um cuidado integral
em todos 0s niveis aos pacientes com patologias renais, principalmente crénicas. Isso ndo foi
visto apenas em nivel administrativo por mim, mas vivido ao lado de pacientes e seus
familiares, pois sempre estive ligada diretamente a assisténcia de salde. No entanto essa
sensacdo de impoténcia ndo é exclusiva de minha instituicdo ou regido, tanto que em 2014 foi

lancada pelo Ministério da Saude a Linha de Cuidado da Pessoa com Doenca Renal Crdnica
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(DRC). Uma Linha de Cuidado (LC) que, como as outras, busca atender as necessidades
individuais do portador de DRC seja entre as unidades de salde, ou entre o0s niveis de
complexidade em sua jornada em busca de salde e qualidade de vida.

Assim mais madura profissionalmente busquei maneiras de melhor entender o problema
e contribuir de forma mais ampla para a solugdo. Acredito que s6 atraves do aprimoramento
tanto do técnico assistencial assim com o desenvolvimento de competéncias para a analise de
micropolitica na assisténcia e até acGes na macropolitica com propostas de modelos de gestdes
é que se pode agir de forma mais eficaz na busca de solugdes. No entanto tendo sempre como
alvo e centro do debate, 0 usuério em suas percepgOes e necessidades. Por entdo acreditar na
educacdo, busquei dentro da FMRP, que ja havia me acolhido em minha residéncia de
nefrologia, 0s instrumentos e meios para esse objetivo.

Por umas dessas felizes coincidéncias da vida ou seria destino, fui apresentada a Dra.
Janise que estava iniciando um grupo de estudo e pesquisa em DRC, buscando atender uma
demanda da Secretaria de Saude de Ribeirdo Preto no auxilio para implantacdo e avaliacdo da
LC da Pessoa com DRC na DRS de Ribeirdo Preto. Desde entdo foi formado o grupo, de onde
ja sairam duas teses de doutorado, uma dissertacdo de mestrado e varios artigos correlatos.

O presente trabalho de doutorado é apresentado no formato de tese mais um artigo de
revisdo integrativa. Vem como um esforgo de tentar entender melhor os anseios de nossos
usuarios e quais as melhores estratégias, em politicas de salde, para que o resultado seja cada
vez mais coincidente com as reais necessidades. Espero assim, de alguma forma retribuir tudo
0 que tenho recebido como estudante e profissional destas pessoas que lutam todos os dias por

mais um dia de vida.
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1 INTRODUCAO

1.1 Doencas cronicas ndo transmissiveis

Nosso pais, assim como grande parte do mundo, vivencia um fenédmeno chamado de
“transi¢dao epidemioldgica e demografica”, que tem se intensificado nas ultimas seis décadas.
Essas alteragdes nos perfis demogréfico e sanitario da populagdo brasileira sdo compativeis com
0 aumento da prevaléncia e mortalidade por doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) no
Brasil (BOLANOS, 2000).

A transicdo demografica, decorrente de mudancas sociopolitico e econdmicas, da
globalizagdo econdmica e cultural e da evolugdo tecnoldgica, apresenta-se marcadamente pelo
envelhecimento e urbanizacgéo da populacdo que teve seu modo de viver, trabalhar e alimentar
profundamente modificados (CNDSS COMISSAO NACIONAL SOBRE DETERMINANTES
SOCIAIS DA SAUDE, 2008).

Apesar de a reducdo de doengas infectocontagiosas ter contribuido para 0 aumento da
expectativa de vida (MEIRELES et al., 2007), tem crescido a prevaléncia de fatores como a
obesidade e o sedentarismo, como resultado da maior urbanizacdo e novos habitos de consumo
e vida. Com isso, elevou-se a prevaléncia das DCNT que afetam, sobretudo, idosos (SCHMIDT
etal., 2011) e populagcdes com menor poder econdmico e nivel sociocultural (ARAUJO, 1992).

Assim vale relembrar os conceitos de fatores epidemioldgicos e de modelos de
casualidade do processo saude-doenca. Segundo Netto (2019) a epidemiologia conceitua fator
causal como qualquer agente de natureza: bioldgica, fisica, quimica, psicoldgica, econémica,
educacional, social, politica, ideoldgica, antropologica, ecoldgica, religiosa, entre outras. Assim
criaram-se modelos buscando relacionar esses fatores causais a suas consequéncias, as doengas.

Os modelos de unicasualidade apresentam uma viséo simplista e reducionista, com a
tendéncia a buscar um Unico fator causal acrescido da tendéncia de focalizar o aspecto bioldgico
como sendo o determinante. Busca um embasamento no “conhecimento cientifico” e na
medicina Flexneriana caracterizados pelo: mecanicismo, biologismo, individualismo,
especializacdo, exclusdo de préticas alternativas, tecnificacdo do ato médico, énfase na
medicina curativa e concentracdo de recursos para a saude. Ja os modelos de multicasualidade
imaginam a inter-relacdo entre os fatores, poderdo ainda utilizar um encadeamento funcional
entre varidveis ou pensando outras interacGes simultaneas; estdo em busca de uma visdo mais
geral e holistica do problema. Nesta visdo ha de se assinalar também a percepcao de outras
variaveis qualitativas envolvidas no processo. Tais modelos, geralmente sdo mais explicativos

(NETTO, 2019).
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Assim pelo documento “Declaragao Politica do Rio sobre Determinantes Sociais da
Saude” (OMS, 2011), realizado no Rio de Janeiro chagou-se no conceito de “determinantes
sociais”, que sdo as condigdes econdmicas e sociais influenciam decisivamente as condi¢des de
salde de pessoas e populacdes. A maior parte da carga das doengas — assim como as
iniquidades em salde, que existem em todos o0s paises — acontece por conta das condi¢bes em
gue as pessoas nascem, vivem, trabalham e envelhecem. DSS é um termo que resume 0s
determinantes sociais, econdmicos, politicos, culturais e ambientais da sadde. Sendo os
conceitos-chave de DSS segundo Marmot (2018):

Equidade em saude: Equidade em saude ¢ a “obten¢do do mais alto nivel de
salde para todas as pessoas. Alcancar a equidade em saude requer a valorizacdo de todos
igualmente com esforgos sociais focados e continuos para lidar com desigualdades evitaveis,
injusticas historicas e contemporaneas e a eliminacdo de disparidades de saude e assisténcia
médica.” Pode ser visto como a diferencas no estado de satde entre diferentes grupos
populacionais que sdo evitaveis, injustos e injustos.

Recursos baseados na comunidade: Os recursos baseados na comunidade
referem-se a organizacOes que fornecem programas e servicos que auxiliam os individuos em
suas necessidades sociais e econdmicas. O termo é amplo em escopo e abrange organizacoes
que fornecem assisténcia financeira, assisténcia alimentar suplementar, colocagéo profissional
e treinamento, entre uma variedade de outros servicos.

As estratégias para a criacdo de uma cultura de praticas e valores embasadas em
equidade em satde devem compreender:

Entender os desafios & assisténcia em salde na comunidade onde o
paciente esta inserido; aprender como os fatores sociais influenciam a
salde; confrontar vieses implicitos nas praticas da equipe de
profissionais de salde; empoderamento global de toda a equipe de
profissionais e desenvolvimento de processos gque promovam a
educacdo em satude. (MARMOT, 2018, p.03)

No entanto vale ressaltar que segundo Minayo 1996, os determinantes sociais nunca
atuam diretamente no campo bioldgico. Eles sdo sempre intermediados pelos aspectos
antropoldgicos. Embora se reconhega que os determinantes estdo sempre nas esferas sociais
(econdmicas, educacionais etc.) mas para que estas atinjam o individuo no bioldgico, deverdo
passar pelo crivo antropologico, isto €, pelas crencas/valores da pessoa em pauta no processo
(NETTO,2019).

Portanto dentro deste cenério de transicdo epidemioldgica, apoiado em uma visdo de

modelos multicausal e positivo do processo satde-doenga, cuja abordagem tem como principal
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caracteristica a integracdo dos aspectos sociais, humanos, culturais, politicos, filosoficos e
econémicos na explicacdo do processo salde-doenca surge a necessidade de um novo olhar na
promogcdo de saude. Surge a necessidade de adocgéo de estratégias focadas no envelhecimento
saudavel (GONCALVES et al., 2006), assim como de estratégias de prevencdo de doencas
cronicas em populagdes mais vulneraveis (HURLOW et al., 2021). Todas estas mudancas
concordam com o modelo de transicdo epidemioldgica descrito por OMRAN (1971), onde
existe uma evolucao progressiva de um perfil de alta mortalidade por doengas infecciosas para
outro onde predominam os Obitos por doencas cardiovasculares, neoplasias, causas externas e
outras doencas consideradas cronico-degenerativas (PRATA, 1992).

No entanto, esse modelo epidemiologico € passivel de criticas, principalmente na
Ameérica Latina, onde ocorre uma superposi¢do entre as etapas nas quais predominam as
doencas transmissiveis e as crénico-degenerativas. Assim, observamos a reintroducdo de
doencas como dengue ou o recrudescimento de outras, como a maléria, hanseniase e
leishmanioses. A esse quadro somam-se doencas infecto contagiosas novas e de alta prevaléncia
como AIDS e Hepatite C (SCHRAM et al., 2004; DUARTE e BARRETO, 2012).

Verifica-se, no Brasil, uma polarizacdo epidemioldgica com a existéncia simultanea de
elevadas taxas de morbidade e mortalidade por doengas crénico-degenerativas e de incidéncia
e prevaléncia de doencas infecciosas e parasitarias, cuja mortalidade vem caindo, de 4,7% em
2000 para 4,3% em 2010, mas que ainda se mantém elevada, principalmente em regiées com
menores indices de desenvolvimento socioecondmicos (VASCONCELOS e GOMES, 2012).

Além disso, se observa no Brasil outro tipo de polarizacdo, a geogréafica, resultando na
existéncia de regides com padrdes de salide comparaveis aos dos paises desenvolvidos e regides
com indices de mortalidade comparaveis aos dos paises mais pobres do hemisfério sul
(SCHRAM et al., 2004). Ademais, existe a polarizacdo social que se manifesta pelos desniveis
nos indicadores de mortalidade e morbidade entre diferentes grupos populacionais, dentro de
uma mesma regido, estado ou cidade. Esta é uma expressao das desigualdades de renda, da
caréncia, alimentacdo, moradia, saneamento, educacao e, também, da dificuldade de acesso aos
servicos de saude (ARAUJO, 1992).

As estatisticas de mortalidade no Brasil, mostram que, até 1940, havia um nitido
predominio das doencas infecciosas e parasitarias como principal causa de morte (43,5% do
total de 6bitos). As doengas do aparelho circulatorio correspondiam a 14,5% e as neoplasias
malignas a apenas 3,9% dos Obitos com causa definida. Trinta anos depois, em 1970, as doencas

do aparelho circulatério ja surgiam como a primeira causa de mortalidade (24,8%); as doencas
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infecciosas e parasitarias como a segunda (15,7%); e as neoplasias malignas como a terceira
(9,7%) (ARAUJO, 1992).

Atualmente, as DCNT sdo as principais causas de morte no mundo, correspondendo 41
milhGes de mortes globalmente em 2016, o equivalente a 71% de todas as mortes no mundo. A
maioria dos Obitos por DCNT s&o atribuiveis as doencas do aparelho circulatorio (DAC), ao
cancer, a diabetes e as doencas respiratdrias cronicas, doencas estas diretamente ligadas a
fatores de risco modificaveis. (WHO, 2019).

Estas condicGes de agravo da saude atingem individuos de todas as camadas
socioecondmicas e, de forma mais intensa, aqueles pertencentes a grupos vulneraveis, como 0s
idosos e os de baixa escolaridade e renda. Em seu estudo, BARROS et al. (2011) encontraram
prevaléncias mais elevadas, da maioria das DCNT, nos segmentos da populacdo de menor
escolaridade e sem filiagdo a plano privado de saude. As maiores razdes de prevaléncia entre
0s estratos de menor e maior escolaridade foram detectadas para cirrose, insuficiéncia renal
crbnica e tuberculose, o que indicaria a influéncia mais forte dos determinantes sociais na
ocorréncia dessas doencas.

Como se observa, as DCNT representam um grande desafio para as equipes de atencao
primaria a satde (APS). As condi¢des de agravo da saude s&o muito prevalentes, multifatoriais
com coexisténcia de determinantes bioldgicos e socioculturais, e sua abordagem, para ser
efetiva, necessariamente envolve as diversas categorias profissionais das equipes de saude e
exige o protagonismo dos individuos, suas familias e comunidade (BRASIL, 2011b).

Em 2019, 54,7% dos 6bitos registrados no Brasil foram causados por doencas crénicas
ndo transmissiveis (DCNT). Como ja mencionado as DCNT sdo causadas por varios fatores
ligados as condicdes de vida dos sujeitos. Estes sdo determinados pelo acesso a: bens e servicos
publicos, garantia de direitos, informacdo, emprego e renda e possibilidades de fazer escolhas
favoraveis a saude. Os principais fatores de risco comportamentais para o0 adoecimento por
DCNT sdo: tabagismo, consumo de &lcool, alimentagdo ndo saudavel e inatividade fisica. Estes
podem ser modificados pela mudanga de comportamento e por agdes governamentais que
regulamentem e reduzam, por exemplo, a comercializacdo, 0 consumo e a exposicao de
produtos danosos a saude. (BRASIL, 2021). A prevaléncia desses fatores de risco em 2019, no
Brasil, era de 9,8% para tabagismo, 18,9% para consumo abusivo de alcool e 20,3% obesidade,
22,9% para consumo adequado de frutas e hortalicas e 39% para realizacdo adequada de
exercicios fisicos. Dados da mesma pesquisa de 2010 evidenciam que houve melhora na

realizacdo de atividades fisicas em 8,5%, aumento no consumo de alimentacdo saudavel em
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2,8% e reducdo do tabagismo em 4,3%. No entanto houve aumento no consumo de bebidas
alcoolica em 0,7% e na obesidade em 5,2% (BRASIL,2019).

Na Tabela 1 abaixo vemos as causas de obito em 2019 pela faixa etaria. Vale ressaltar
que a partir de 2019 devido a pandemia da COVID os dados subsequentes apresentam uma
distor¢do do padréo habitual, até entdo observado nas duas tltimas décadas.

Tabela 1. Ranking das causas basicas de 6bito segundo capitulos da CID-10 e onimero absoluto de dbitos
por faixa etaria no Brasil em 2019.

10a19 20a29 30a49 50a69 70a79
Posicdo g:gs anos anos anos anos anos 280anos Total

1 C.Perinat. C.Ext. C.Ext C.Ext. D.Ap.Circ. | D.Ap.Circ. | D.Ap.Circ. D.Ap.Circ.
20.269 13.384 32.100 43.961 113488 | 91.237 130.243 364.132

5 Malform. Neoplasias | Neoplasias | D.Ap.Circ. | Neoplasias | Neoplasias | D.Ap.Resp. Neoplasias
9.420 1.406 2.735 25.019 98.966 58.088 75.657 235.301

3 C.Ext. D.Sist.Nerv. | D.Ap.Circ. | Neoplasias | D.Ap.Resp. | D.Ap.Resp. | Neoplasias D.Ap.Resp.
27.415 1.109 2.461 23.847 35.272 38.018 48.997 162.005
D.Ap.Resp. | C.MalDef. C.MalDef. | D.IP. D.Endocr. | D.Endocr. | D.Endocr. C.Ext

4 2917 988 2.379 10.506 26.946 21.997 27.238 142.800

5 D.IP. D.Ap.Resp. | D.IP. D.Ap.Dig. | C.Ext. D.Ap.Dig. | C.MalDef. D. Endocr.
1933 777 2.268 10.043 25.940 14.369 25.185 83.483
D. SistNerv. | D.Ap.Circ. D.Ap.Resp. | C.MalDef. | D.Ap.Dig. | C.MalDef. | D.Sist.Nerv. C.Mal Def.

6 1430 776 1.566 9.703 25.935 13.688 24.194 74.972

Fonte:BRASIL, 2021.

Nota: D.I.P.doengas infecciosas e parasitarias; neoplasias; C. Exter. causas externas; C. Perinat:afeccdes do periodo perinatal; Mal
form.: anomalias cromossoémicas e malformagdes congénitas; D. Ap. Resp.: doencas do aparelho respi-ratorio; D. Sist. Nerv:doencas
dosistemanervoso; D.Ap.Circ..doencasdoaparelhocirculatério; D. Ap.Dig.: doengas do aparelho digestivo; D. Enddcr: doencgas
enddcrinas; D. Ap. Uri. doencas do aparelho geniturinario; C. Mal Def. causas mal definidas (sintomas, sinais e achados
anormais de exames clinicos e de laboratério néo classificados em outra parte).

No Brasil, a estratégia adotada para o enfrentamento de um panorama tdo amplo e
diversificado foi a criacdo de Redes de Atencdo a Saude (RAS) para permitir a coordenacao e
a integracdo dos servicos e acdes de saude, assim como para prover integralidade e maior
qualidade do cuidado a satde. A organizacdo dos servigos e recursos em redes, em diversos
paises, tem propiciado resultados melhores em saide, com menos interna¢@es, maior satisfagdo
dos usuérios, melhor uso dos recursos, servigos mais custo-efetivos e de melhor qualidade,
maior cooperagdo entre gestores de diferentes servicos, entre outras vantagens (MENDES,
2010; OPAS, 2010).

Em 2014, foi lancada no Brasil a Rede de Atengdo das Pessoas com Doencgas Cronicas
(BRASIL, 2014b) e, sequencialmente, as Linhas de Cuidado (LC), entendidas como a expressao
dos fluxos assistenciais seguros e garantidos ao usuario, no sentido de atender as suas
necessidades de satde. A LC tem inicio na entrada do usuério em qualquer ponto do sistema de
salde e contempla servicos dos diversos pontos de atencdo e se completa na medida em que

macroprocessos se articulam com os microprocessos (FRANCO, 20015; MALTA, 2010).
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No caso dos portadores de DCNT, as LC necessitam integrar acOes de protecdo,
promocdo, vigilancia, prevencédo e assisténcia, voltadas para as especificidades de grupos ou
necessidades individuais, possibilitando 0 manejo oportuno dos pacientes pelas diversas
possibilidades de diagndstico e de terapéutica e uma visao global e integral das suas condi¢Ges
de vida e saude (MALTA, 2010; BRASIL, 2011b). Em 2011, o Ministério da Saude (MS)
lancou o Plano de AcOes Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Cronicas N&o
Transmissiveis no Brasil, visando a prevencdo e controle das doencas que corresponde a
maioria das causas de mortalidade no pais: doencas cardiovasculares, oncologicas, pulmonares
cronicas e diabetes mellitus (DM). Para isso o plano propde medidas para o controle da
obesidade em adultos, reducdo da prevaléncia de consumo nocivo de alcool, aumentar a
prevaléncia de atividade fisica no lazer, e ingestdo de frutas e vegetais, e reduzir a prevaléncia
de tabagismo em adultos (BRASIL, 2014d). Neste contexto, 0 MS ja publicou as normatizacdes
para duas LC: a que trata da atencdo a pessoa com sobrepeso e obesidade, pela Portaria n® 424,
de 19 de marco de 2013 (BRASIL, 2013b), e a que trata da atencdo a pessoa com Doenca Renal
Cronica (DRC) (BRASIL, 2014a).
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1.2 Doenca renal cronica

A DRC é multicausal, tratavel de varias maneiras, controlavel, mas incuravel,
progressiva, tem elevada morbidade e letalidade, e estd associada a elevados custos pessoais,
familiares, sociais e financeiros (LESSA, 2004a; BASTOS et al., 2010).

Em paises desenvolvidos, a prevaléncia estimada de DRC est4 entre 10% e 13% na
populacdo adulta, mas nos paises em desenvolvimento esses dados ainda sdo limitados e
heterogéneos (MARINHO et al., 2017). A DRC em estagio terminal esta em rapido crescimento
global levando a uma sobrecarga aos cuidados de satide em todo o mundo. Apesar da incidéncia
de DRC terminal estar aumentando em todo o mundo, a mortalidade em dialise vem regredindo,
consequentemente a prevaléncia de pacientes em terapia renal substitutiva (TRS) ¢é
progressivamente maior. Como a TRS tem um custo elevado, e apesar da reducdo progressiva
do financiamento publico a cada paciente individualmente, os gastos com a DRC s&o enormes
e crescentes (THOME, 2006).

Segundo recentes dados do CDC americano (CDC, 2021) a DRC é mais comum em
pessoas com 65 anos ou mais (38%) do que em pessoas com idade entre 45-64 anos (12%) ou
18-44 anos (6%), sendo e ligeiramente mais comum em mulheres (14%) do que em homens
(12%) e em adultos negros ndo hispéanicos (16%). Segundo esses mesmo relatério 15% dos
adultos dos EUA sdo estimados como portadores DRC, sendo que 9 em cada 10 adultos com
DRC néo sabem do diagnostico e 2 em cada 5 adultos com DRC grave também néo.

A incapacidade de cuidar de muitos pacientes em risco e que precisam de tratamento
para TRS impacta desproporcionalmente os paises de baixa e média renda (USRDS, 2018).
Estima-se que 2,6 milhdes de pessoas tenham recebido TRS em todo o mundo em 2010. Para
aguele mesmo ano, estima-se que entre 4,9 e 9,7 milhGes de pessoas necessitaram de TRS.
Estimou-se ainda que mais de 2,3 milhdes de pessoas no mundo, possam ter morrido por falta
de acesso a esta terapia de suporte de vida (LIYANAGE, 2015). No Brasil, no ano de 2019,
estimou-se que 139.691 pessoas estavam em dialise, sendo a prevaléncia de 665 pmp, com
média de aumento anual de 25 pmp. Ja a incidéncia foi estimada em 218 pmp, com média de
aumento anual de 14 pmp. (NEVES et al., 2021).

Estimativas indicam prevaléncia global de DRC nos estagios 1 a 5 em 14,3% na
populacédo geral e 36,1% em grupos de risco (ENE-IORDACHE et al., 2016). A implantagéo
de politicas publicas na prevencdo das doencas renais no mundo € recente, datada de 2002,

quando foi publicada a primeira diretriz para diagnostico e tratamento da DRC pela National
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Kidney Foundation, em seu documento Kidney Disease Outcomes Quality Initiative (K/DOQI)
(NKF-USA, 2002).

O Global Kidney Health Atlas, estudo com 118 paises, identificou falhas no cuidado
renal, principalmente no nivel da APS (HTAY et al.,, 2006). Em paises de baixa renda,
particularmente na Africa, apenas um tergo destes tinha acesso a dosagem de creatinina sérica
e nenhum era capaz de dosar aloumindria e emitir laudo da taxa de filtracdo glomerular estimada
(TFGe), parametros clinicos essenciais para o diagndstico e estadiamento da DRC (HTAY et
al., 2006; BELLO et al., 2011). Essa realidade também ocorre em paises de renda elevada, com
somente 58% e 68% destes disponibilizando albuminuria e TFGe na APS, respectivamente
(HTAY etal., 2006; BELLO et al., 2011). Ainda assim, mesmo quando presente, o tratamento
da DRC, especialmente nos estagios 3 a 5, tem custos muito elevados e seria praticamente
inacessivel para uma grande parte da populacdo mundial, sem o apoio de programas e politicas
publicas voltadas para este fim, como aquelas supridas por sistemas de salde universais
publicos e gratuitos (ABIIRO e DE ALLEGRIN, 2015).

No entanto, ao avaliarmos o rol de DCNT consideradas mais preocupantes pelas
organizag6es que debatem e propdem medidas universais para enfrentamento daquelas doengas,
chama atencéo o fato de a DRC, uma das DCNT com maior custo de tratamento, responsavel
por milhdes de mortes e que afeta mais de 750 milhdes de adultos anualmente, ndo receber
destaque significativo na maior parte dos documentos e relatdrios internacionais (COCKWELL
e FISHER, 2020; CREWS et al., 2019). Por exemplo, em relatorios recentes, publicados em
2019 e 2020, a OMS nao menciona, sequer uma vez, a DRC ou suas complicacdes, em forte
contraste com outras DCNT como doengas cardiovasculares, cancer, doencas respiratorias
crbnicas e diabetes (WHO, 2020; SOLA, 2017). Esta constatacdo se mostra profundamente
dissonante com o que se debate em associa¢Bes e meios clinicos relacionados aos cuidados e a
salde renal, como, por exemplo, a Sociedade Internacional de Nefrologia, que aponta a DRC
como um dos principais problemas de satde publica no mundo e que tem sido reconhecida
como um importante impulsionador dos custos em todos os sistemas de salde mundiais
(KIERANS, 2017; KAM-TAO et al., 2020; LEVIN, 2018).

Este contraste suscita a ponderacdo se a pouca énfase dada a questdo pelas grandes
organizagOes internacionais, como a OMS, em dissonancia com as discussdes em sociedades
diversas, muitas vezes de ambito apenas regional, ndo estaria impactando as politicas publicas

dos varios paises no enfrentamento da DRC em suas varias matizes, desde politicas voltadas
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para educacdo e prevencdo, a necessaria alocagao de recursos para tratamento (CREWS et al.,
2019; KIERANS, 2017; KAM-TAQO et al., 2020).

A resposta a DRC e complexa, influenciada pela carga local de doengas, além de fatores
culturais e socioecondémicos. Assim, a sua prevencgéo e tratamento séo fortemente dependentes
de acBes coordenadas de politicas de saude, visando a integralidade do cuidado. No Brasil, 0
SUS é referéncia no tratamento de doencas cronicas como a DRC (SESSO et al., 2017), sendo
a principal fonte pagadora, responsavel por 79% dos pacientes em tratamento dialitico (NEVES
et al., 2021; OPAS, 2010; BRASIL,2010).

A DRC ¢ atualmente definida por valores anormais da taxa de filtracdo glomerular
(TFG) pelo periodo superior a trés meses. A TFG é estimada por formulas como Modification
of Diet in Renal Disease (MDRD) ou Chronic Kidney Disease Epidemiology Collaboration
(CKD-Epi), ou medida através de dosagem sérica e urindria da creatinina (clearance de
creatinina de 24h). A reducdo da TFG geralmente é lenta, progressiva e irreversivel, levando a
faléncia de todas as fungdes renais em sua fase mais avancada. Com isso 0s rins ndo sao mais
capazes de manter o equilibrio metabdlico, hormonal e hidroeletrolitico do paciente, levando a
graves repercussdes em todos 0s outros sistemas, principalmente no cardiovascular, 6sseo e
hematopoiético (BASTOS et al., 2009; BRASIL, 2014c).

A fisiopatologia da DRC é uma lesdo causada por uma patologia subjacente que leva a
alteracdes hemodindmicas glomerulares (hiperfiltracdo inicial e hipertensdo glomerular),
hipertensdo sistémica, inflamacgéo local e esclerose/fibrose dos capilares glomerulares, tabulos
e intersticio renal (WHITTIER e LEWIS, 2013).

O principal marcador fisioldgico da DRC é a filtracdo glomerular, a qual estima a perda
da funcdo renal. A Sociedade Brasileira de Nefrologia referendou a definicdo de DRC proposta
pela National Kidney Foundation (NKF), dos Estados Unidos, em seu documento Kidney
Disease Outcomes Quality Initiative (USA-NKF, 2002), baseada no critério de lesdo presente
por um periodo igual ou superior a trés meses (KIRSZTAJN et al., 2011). A lesdo é definida
por:

i) Anormalidades estruturais (exames de imagem ou bidpsia) ou funcionais do rim

(hematuria e/ou proteinaria), com ou sem diminui¢do da TFG, e

i) TFG reduzida < 60ml/min/1,73m?2 independente de outros marcadores.

A classificacdo atual da DRC, seguindo as Diretrizes Clinicas Para o Cuidado ao
Paciente com DRC do Sistema Unico de Satde - SUS (BRASIL, 2014c), define cinco estagios:
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Estagio 1: TFG >90 ml/min/1,73m?.
Fase de funcdo renal normal, mas com lesdo estrutural ou funcional detectavel em
exame de urina. Tratamento conservador devendo ser feito seguimento pela unidade
Basica de Saude (UBS) visando controle dos fatores de risco, com exames anuais.

Estagio 2: TFG > 60 a 89 ml/min/1,73m?
Paciente ja apresenta reducdo da funcéo renal, mas praticamente sem repercussao
sistémica. Tratamento conservador devendo ser feito seguimento pela UBS visando
controle dos fatores de risco, com exames anuais.

Estagio 3A: TFG > 45 e 59 ml/min/1,73m?,
Fase de insuficiéncia renal leve. Tratamento conservador devendo ser feito
seguimento pela UBS visando controle dos fatores de risco e doenca cardiovascular,
com exames anuais ou semestrais dependendo dos valores de proteindria.
Necessidade de avaliacdo do metabolismo mineral 6sseo.

Estagio 3B: TFG > 30 e 44 ml/min/1,73m?.
Tratamento conservador, devendo ser feito seguimento pela UBS visando controle
dos fatores de risco e doenca cardiovascular. No entanto dependendo das alteracfes
laboratoriais e de sua progressao, 0s pacientes devem ser encaminhados a unidades
de atencdo especializadas em DRC.

Estagio 4: TFG > 15 a 29 ml/min/1,73m?
Tratamento considerado pré-dialitico. O acompanhamento devera ser realizado pela
equipe multiprofissional, nas unidades de atencdo especializadas em DRC, com
avaliacdo trimestral, mantendo vinculo com a UBS. Pacientes devem ser informados
e orientados sobre as modalidades de TRS e confeccionados 0s acessos vasculares
para hemodialise e treinamento com ou sem implante de acesso para dialise
peritoneal.

Estagio 5-ND (ndo dialitico): TFG > 15 ml/min/1,73m?.
O acompanhamento devera ser realizado pela equipe multiprofissional, nas unidades
de atencdo especializadas em DRC, com avaliacdo mensal.

Estagio 5-D (em dialise): TFG > 10 ml/min/1,73m?e TFG >15 ml/min/1,73m? para diabéticos
e/ou menores de 18 anos.
Fase terminal de insuficiéncia renal cronica: o rim torna-se incapaz de regular o meio
interno e configura-se perda significativa da fungéo renal, incompativel com a vida.

Deve-se indicar TRS para esses pacientes.
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A pesquisa realizada por YACH et al. (2004), utilizando a analise dos dados

laboratoriais de adultos, revelou que 2,3% dos individuos avaliados tinham TFG < 45

mL/min/1,73m2 ou DRC estagios 3B, 4 e 5. Extrapolando-se esses resultados para a populacéo

adulta brasileira, sugere-se que cerca de 2,9 milhGes de brasileiros teriam um terco ou menos
da TFG dos individuos normais (BASTOS, 2009).

As diretrizes clinicas para o cuidado ao paciente com DRC (BRASIL, 2014c) apontam

0s seguintes fatores de risco para o seu desenvolvimento: diabetes, hipertensdo, obesidade,

tabagismo, idade, histérico de doenga do aparelho circulatério, histérico de DRC na familia e

uso de agentes nefrotoxicos. Aquelas Diretrizes estabelecem ainda que € portador de DRC

qualquer individuo gue, independentemente da causa, apresente por pelo menos trés meses
consecutivos uma Taxa de Filtracdo Glomerular (TFG) < 60ml/min/1,73m? (BRASIL, 2014a).

A figura 1, apresenta o fluxograma para avaliagdo da DRC proposto pelo MS.

Figura 1. Fluxograma para avaliagdo da DRC no Brasil.
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Fonte: Brasil (2014a). Diretrizes Clinicas para o Cuidado ao Paciente com doenca renal em estagio terminal.
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A prevaléncia estimada de DRC (estagios 3 a 5) em adultos, no Brasil, é de 6,7%,
triplicando em individuos com 60 anos ou mais de idade (MALTA et al., 2019). No entanto,
estudos epidemioldgicos abrangentes sobre DRC, que empregam a nova definicdo da doenga
ainda ndo foram realizados. Enquanto o nimero de brasileiros nos diferentes estagios pré-
didlise da DRC ndo for conhecido com exatiddo, o planejamento de acdes e estratégias
preventivas fica limitado. Embora muitos trabalhos estejam sendo realizados no sentido de
identificar a DRC, os estudos de base populacional ainda sdo escassos e muitas das prevaléncias
sdo apenas estimadas indiretamente, procedentes de casuisticas compostas por familiares de
doentes renais cronicos e individuos pertencentes aos tradicionais grupos de risco para as
doencas cardiovasculares (BASTOS, 2009).

Em S&o Paulo, realizou-se um estudo da fungdo renal em idosos, em que foram
encontrados hematuria em 26% dos casos e proteinuria em 5% (ABREU et al., 1999). Em
Ibitina, bairro da cidade do Recife (PE), detectou-se prevaléncia de alteragdes urinarias em 36%
da populacéo e a persisténcia das alterac6es foi detectada em 10,7% dos casos (LOPES, 2001).
A elevacdo da creatinina fundamentou dois estudos de base populacional sobre a prevaléncia
da DRC no Brasil. Em Salvador (BA), LESSA et al. (2004) avaliaram individuos acima de 20
anos de idade e, com base na creatinina sérica>1,3mg/dl, encontraram uma prevaléncia de 3,1%
de disfuncdo renal na populacdo global. Em Bambui (MG), PASSOS et al. (2003), também com
base na creatinina sérica, citaram prevaléncia inexpressiva de disfuncdo renal na populacéo
abaixo de 60 anos e de 5,29% e 8,29% para 0s idosos do sexo feminino e masculino
respectivamente.

Quando o paciente evolui para TRS a avaliacdo dessa populagdo passa a ser mais
sistematica, pois 85% dos pacientes realizam o tratamento via SUS e estdo obrigatoriamente
cadastrados a uma unidade de TRS. O mesmo ndo ocorre com 0s pacientes em estagios iniciais,
pois, como as manifestacGes clinicas sdo quase inexistentes, acredita-se que muitos casos nao
sejam diagnosticados. Um estudo prospectivo de 2.151 pacientes atendidos no Centro Estadual
de Doencas Renais do Vale do Paraiba (SP), de fevereiro de 2008 a margo de 2011, verificou o
predominio do estagio trés da DRC (59%) nos atendimentos especializados. Os diagndsticos de
base mais comuns foram: hipertensao arterial (41,2%) e diabetes (32,4%) (LUCIANO et al.,
2012).

Em estudo realizado com médicos da APS do municipio de Fortaleza (CE) foi
identificado que a medida da TFG foi lembrada por apenas 8,1% dos médicos para pacientes

com diabetes mellitus (DM) e 4,8% para aqueles pacientes que eram acompanhados por
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hipertensdo arterial sisttmica (HAS) (PENA, 2012). No mesmo estudo, em relacdo aos
encaminhamentos a outros pontos de atencdo, mais da metade desses profissionais (51,2%)
referenciam pacientes com DRC em estagio leve ou moderado.

Outra pesquisa, realizada em hospital de alta complexidade e referéncia em nefrologia,
levantou que 26% dos pacientes que chegaram ao ambulatério, encaminhados da rede bésica,
necessitaram de novos exames para definicdo do diagnostico por encaminhamentos duvidosos,
incompletos ou pela defasagem entre o periodo de atendimento e a realizacdo dos exames, que
variou de uma semana até trés anos. Também se verificou que, do total dos pacientes avaliados,
12% deveriam ser acompanhados pelo médico de atendimento primario em sua propria unidade
béasica, ou seja, foram encaminhamentos desnecessarios (PADOVANI et al., 2012).

Esses estudos mostram um panorama geral de alguns nos criticos que entravam o
sistema de salde na perspectiva do diagndstico precoce, do cuidado em rede e da resolubilidade
e demonstram a necessidade de qualificar e reorganizar os diferentes niveis de atengéo.

Os dados sdo ainda mais preocupantes em um estudo realizado na Bahia onde, no
periodo levantado, de todos os encaminhamentos realizados ao ambulatorio de especialidade
em nefrologia, em 52,7% dos casos, na interpretacao dos pesquisadores, ndo havia necessidade
do nefrologista para o diagndstico ou para a conduta clinica, bem como para o seguimento dos
pacientes naquele momento (OLIVEIRA et al., 2010).

Em contrapartida, um trabalho de coorte retrospectivo avaliou a relacdo entre o tempo
transcorrido entre a primeira consulta e o inicio do programa dialitico, na unidade de diélise,
com a taxa de mortalidade. Os resultados mostraram que 60,3% dos encaminhamentos
ocorreram tardiamente e que a mortalidade ocorreu em 47,8% dos pacientes encaminhados
tardiamente e em 20,5% dos encaminhados precocemente (DIEGOLI et al., 2015). Esse dado
corrobora com os achados de PENA (2012), em que 25.8% dos médicos das UBS, diante de
um caso de reducdo avancada da funcdo renal, ndo referenciaram o paciente a atencédo
especializada.

De acordo com o censo da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN) de 2014, o total
estimado de pacientes em tratamento dialitico em 2014 era de 112.004 pessoas, com 36.548
novos casos estimados entre 2013 e 2014, e 66,4% na faixa etaria de 19-64 anos (SBN, 2015).
A prevaléncia de pacientes em dialise no ano de 2013 na Rede Regional de Atencdo a Salde
(RRAS) XIII de SP foi de 2.081 pessoas, ou seja, 2,07% do total de pacientes em TRS no pais,
em 2013, residiam nessa regido do interior de S&o Paulo. Vale atentar para o fato que das 714

unidades de dialise cadastradas na SBN, apenas 312 responderam ao censo 2014 realizado pela
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instituicdo. Ja em relagdo aos estagios iniciais da DRC, de acordo com dados da SBN, estima-
se que no Brasil existam cerca de 10 milhGes de pessoas com algum grau de DRC.
Considerando que, no pais, em 2009 24,4% e 5,8% da populacdo em geral autorrelatou ter HAS
e DM, respectivamente, parece razoavel supor que este nimero de pacientes com algum grau
de disfuncgéo renal represente a realidade (OLIVEIRA et al., 2014).

Por fim, dados mais recentes da SBN mostram que o total estimado de pacientes em
tratamento dialitico em 2018 foi de 133.464 pessoas, sendo 41,5% realizado na faixa etaria de
45-64 anos e 35% com mais de 60 anos (NEVES et al., 2021).

Em estudo recente no estado de Sdo Paulo Pescuma Janior (2019) avaliou a crescente
taxa de prevaléncia de pacientes em hemodialise (Tabela 2) e o corresponde aumento dos
repasses de recursos financeiros federais para o custeamento das terapias (Figura 2). Tais dados
deixam claro que a evolugdo para DRC estagio dialitico € uma situacdo de impacto social e

econdmico dentro do sistema de salde.

Tabela 2. Taxas de Prevaléncia de Pacientes em Hemodidlise por 100 mil habitantes no Estado de Séo Paulo ao

longo de 2008 a 2017.
ANO TAXA DE PREVALENCIA
2008 43,96
2009 45,59
2010 46,32
2011 48,74
2012 49,63
2013 50,36
2014 51,62
2015 52,60
2016 51,57
2017 53,71

Fonte: PESCUMA JUNIOR ( 2019).

Figura 2. Gréfico da taxa de crescimento de recursos financeiros federais para dialise no estado de S&o Paulo,
com relacéo ao ano de 2008.
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Fonte: PESCUMA JUNIOR ( 2019).
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1.3 Sistemas de Saude e o0 SUS

Os sistemas de salide séo respostas sociais as necessidades de satde da populacéo, dessa
forma, para se discutir a organizacdo de um sistema de salde, deve-se iniciar pela anélise das
necessidades de salde que se expressam na populacdo. Com a participacdo do Estado no
controle dos diversos mecanismos que afetam a salde e o bem-estar da populacdo, em meados
do século XX surgiram os primeiros Sistemas de Salde (SS). Essa construcao teve por objetivos
curar e reabilitar pessoas doentes e prevenir o adoecimento da populacdo, para que 0
desenvolvimento do pais e a forga de trabalho fossem garantidos (LOBATO e GIOVANELLA,
2012).

Para alcancar esses objetivos, o SS deve empregar o mais alto nivel de conhecimento
sobre as causas e manejo das enfermidades, bem como meios de promover a saude da
populacdo, reduzindo as disparidades sociais e garantindo o acesso aos servicos de salde
(STARFIELD, 2002). O SS deve ser composto por alguns elementos béasicos, como o
financiamento, a forca de trabalho, redes de servico, organizacdo, tecnologia, insumos,
cobertura populacional. A relacdo entre esses componentes impacta no desempenho e nos
resultados do SS, também sendo desenvolvidos ou afetados por agdes econémicas e politicas
que se manifestam por meio das agGes e interesses dos atores sociais! envolvidos na construcéo
e funcionamento do SS (LOBATO; GIOVANELLA, 2012).

Esses elementos basicos estdo presentes no SUS, SS puablico brasileiro, conguistado
politicamente na década de 90 pela mobilizacdo da sociedade civil organizada, que garantiu a
salde como um direito na Constituicdo Federal (BRASIL, 1988) e a publicacdo de suas
normativas nas Leis Organicas da Saude (BRASIL, 1990). Para que este SS pudesse sair do
papel foi necessario transpor 0 modelo de assisténcia, centrado no atendimento médico e em
doencas, para um modelo de cuidado capaz promover salde e de cobrir a populagéo brasileira
como um todo, e ndo apenas as pessoas com carteira assinada como anteriormente. Além disso,
a cobertura populacional ampliada levou a um desequilibrio entre as necessidades da populacéo
e os recursos financeiros disponiveis, enfatizando a necessidade de se repensar a organizacéo
do sistema (LOBATO; GIOVANELLA, 2012).

! Ator social: “De maneira geral, a expressdo ator social refere-se, hoje em dia, ao individuo responsavel pela
consecugdo de objetivos particulares e exequiveis, e cuja atividade encontra seus limites e possibilidades na
atividade dos outros atores sociais e na conjuntura socioecondémica previamente diagnosticada. O ator social é
aquele que, para conseguir alcangar objetivos particulares, modifica o “entorno social” negociando com outros
atores. Essa atividade do ator social, em prol de si mesmo e do grupo, é o que faz dele um membro da sociedade
civil.” (SOUZA. 2008; p. 63). No caso especifico deste trabalho, sdo denominados atores sociais 0s gestores,
trabalhadores e usuérios do SUS.
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As normativas de organizagdo do SUS trouxeram como base os principios da
descentralizacdo da gestdo para 0s municipios, acompanhada da regionalizacdo e da
hierarquizacéo da rede de servigos de satde. E de responsabilidade do ente federal a definicio
e a coordenagdo do sistema de redes integradas de assisténcia de alta complexidade, cabendo
aos entes estaduais e municipais, 0 acompanhamento, controle e a avaliacdo dessas redes
(BRASIL, 1990).

Outras normas definiram o papel do Estado e o responsabilizaram pela gestéo, acesso e
integralidade do cuidado (BRASIL, 1997). Também trouxeram a possibilidade de criacdo de
redes regionais para ampliacdo do acesso com qualidade e menores custos, visando reduzir o
acumulo injusto de tecnologias em alguns municipios. A coordenacao desse processo passou a
ser da Secretaria de Estado da Saude (SES) e teve a base territorial ampliada para as Regides
de Saude (RS), mantendo-se o incentivo para a cooperacdo técnica e financeira entre os entes
federados (GUIMARAES, GIOVANELLA, 2004).

A definicdo das responsabilidades sanitarias de cada ente federativo veio com o Pacto
pela Saude (BRASIL, 2006a), que superou a légica anterior de habilitagdo (BRASIL, 2002) e
trouxe em seu arcabouco a responsabilidade dos municipios sob a gestdo dos servigos de APS.
Além das responsabilidades, o Pacto também instituiu ferramentas para gestao e planejamento
regional da salde, que deveriam estar embasadas nas ferramentas municipais de mesma
finalidade (BRASIL, 2006b), e criou espacos de dialogo e pactuacdo entre 0s municipios e o
estado, os Colegiados de Gestdo Regional (CGR) e estabeleceu como responsabilidade estadual
a coordenacéo do desenho das RAS (BRASIL, 2006b).

Em 2011, o Decreto n° 7.508 (BRASIL, 2011a) regulamentou a Lei n® 8.080/90 e dispds
sobre a organizacdo do SUS versando sobre o planejamento da salde, a assisténcia a salde e a
articulacdo interfederativa, retomando a organizacdo do SUS segundo seus principios
fundamentais de universalidade do acesso, equidade e integralidade na assisténcia. Assim, em
suas disposicOes preliminares definiu Rede de Atengdo & Saude (RAS) como o conjunto de
acOes e servicos de saude articulados em niveis de complexidade crescente, com a finalidade
de garantir a integralidade da assisténcia a saude. Esta normativa confirmou que 0 acesso
universal, igualitario e ordenado as acOes e servigos de salde se inicia pelas portas de entrada
do SUS e se completa na rede regionalizada e hierarquizada. Ainda, o decreto detalhou os

principios organizativos do SUS:
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Descentralizagdo: redistribuicdo de poder e responsabilidade entre os trés niveis
de governo.
Regionalizacdo: A regionalizacdo € um processo de articulagcdo entre 0s servigos
que ja existem, visando o comando unificado deles. E feita considerando-se
aspectos geograficos: Municipios, Regido de Saude (RS), Departamento regional
de satde em SP(DRS) e Redes Regionais de Atencdo a Saude (RRAS). Assim
como de seus mecanismos regulatérios: Plano Diretor de Regionalizagdo (PDR),
Plano diretor de Investimento (PDI), Plano de Saude (PS), Programac&o Pactuada
Integrada (PPI) e Programacdo Anual de Saude (PAS).
Hierarquizacao de acgdes e servicos de saude: deve proceder a divisdo de niveis
de atencéo e garantir formas de acesso a servicos que facam parte da complexidade
requerida pelo caso, nos limites dos recursos disponiveis numa dada regido. As
acOes e servicos podem ser classificados pelo nivel atengdo e de complexidade
dessa atencéo:

= Niveis de atencdo a saude e seus pontos de atengao:

e Atencdo primaria em Saude (APS): UBS (unidade béasica de
salde), USF (unidade de saude da familia). A entrada no sistema €
feita pelo Cartdo do SUS passando a integrar a uma equipe de
Estratégia da Saude da Familia (ESF) e com acesso ao Portal de
Saude do Cidadao.

e Atencdo secundaria em Saude (AS): Unidade de Pronto
Atendimento (UPA) e Atencdo Ambulatorial Especializada (AAE).

e Atencdo terciaria em Saude (AT): Hospitais.

» Niveis de complexidade (densidade tecnoldgica) da atencéo a satde:

e Atencdo Priméria: Unidades Basicas de Saude (UBS), pelos
Agentes Comunitarios de Saude (ACS), pela Equipe de Salde da
Familia (ESF) e pelo Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF).

e Nivel intermediario: SAMU 192 (Servico de Atendimento Movel
as Urgéncias) /SIATE (Sistema Integrado de Atendimento a Trauma
e Emergéncia coordenado pelo Corpo de Bombeiros), das Unidades
de Pronto Atendimento (UPA).

e Meédia complexidade: servicos especializados em nivel
ambulatorial e hospitalar.
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e Alta complexidade: procedimentos que envolvem alta tecnologia
e/ou alto custo ambulatoriais ou hospitalares.
Comando Unico: onde cada esfera de governo é autbnoma e soberana nas suas
decisbes e atividades, respeitando os principios gerais e a participacdo da
sociedade.
Participacdo Popular: Conselhos e as Conferéncias de Salude, que visam

formular estratégias, controlar e avaliar a execucédo da politica de saude.
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1.4 Redes de Atencdo a Saude

A partir dos modelos de Determinantes Sociais da Salude, de Dahlgren e Whitehead
(1991), do modelo de atengédo seminal de Cuidados Cronicos, denominado Chronic Care Model
(CCM) por Wagner (1998) e da Piramide de Risco (MPR) da Kaiser Permanente, chegou-se ao
Modelo de Atencdo as Condigdes Cronicas (MACC), adaptado por Mendes (2011). Tendo o
MACC como referencial tedrico criou-se a Planificacdo da Atencdo a Saude (PAS) desenhada
para a formacdo das RAS no SUS (MENDES et al., 2019).

Mendes (2010) afirma que a situacdo de salde de forte predominio relativo das
condigOes cronicas ndo pode ser respondida, com eficiéncia, efetividade e qualidade, por
sistemas de salde organizados de forma fragmentada e voltados, prioritariamente, para as
condi¢des agudas e para as agudizacbes de condi¢cbes cronicas. Nesse sentido, as RAS se
apresentam como uma nova forma de organizar o sistema de atencdo a salude em sistemas
integrados.

A RAS é uma estrutura regionalizada e hierarquizada, que promove a organizacdo das
acdes e dos servigos de saude com diferentes densidades tecnoldgicas formadas por pontos de
atencdo a saude. Segundo Giovanella et al. (2012) as RAS se constituem de trés elementos
fundamentais:

e Uma populacdo e as regides de saude,

e Um modelo de atencdo a salde,

e A estrutura operacional:

o O centro de comunicacdo, a APS;

o Os pontos de atengdo a salde secundarios e terciarios;

o Os sistemas de apoio (sistemas de apoio diagnostico e terapéutico, sistemas
de assisténcia farmacéutica, sistemas de tele assisténcia e sistemas de
informac&o em saude);

o Os sistemas logisticos (registro eletrdnico em salde, sistemas de acesso
regulado a atencdo e sistemas de transporte em salde);

o O sistema de governanca da RAS.

Destaca-se que a regionalizacdo deve orientar a descentralizacdo das acdes e servigos
de salde e a organizacdo das RAS no SUS (BRASIL, 2010). Nesse sentido a implantacéo das
redes convoca mudancas radicais no modelo de atencdo a salude praticada no SUS, apontando
para a necessidade de novos modelos de atencdo as condi¢des agudas e cronicas (MENDES,

2010), uma vez que o0 modelo de atencdo definido na regulamentacdo do SUS preconiza uma
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contraposicdo ao atual modelo que é centrado na doenga e em especial, no atendimento a
demanda esponténea e nas pioras agudas das condi¢des cronicas (BRASIL, 2010; CHUEIRI et
al., 2014).

Reforgando estes pontos, a OMS (2003) afirma que 0s sistemas de salide predominantes
em todo mundo estdo falhando, ndo estdo conseguindo acompanhar a tendéncia de declinio dos
problemas agudos e ascensdo das condi¢des cronicas. Quando os problemas de saide sdo cronicos, o
modelo de tratamento agudo néo funciona.

Um ponto importante e que tem apresentado experiéncias exitosas, se refere a
organizacdo das RAS tendo a APS como coordenadora do cuidado e ordenadora da rede. Este
modelo foi pensado como estratégia para superar a fragmentacdo da atencdo e fortalecer a
gestdo das RS (BRASIL, 2010). A APS deve ser compreendida como a porta de entrada
preferencial de atencédo, enfatizando a sua funcao resolutiva sobre os problemas mais comuns
de salde e a partir do qual se realiza e coordena o cuidado em todos os pontos de atencédo, sendo
esses Ultimos, entendidos como espagos onde se ofertam determinados servigos de salde, por
meio de uma producdo singular, se diferenciando apenas pelas distintas densidades tecnoldgicas
que os caracterizam (BRASIL, 2010).

Assim, para garantir a melhora da saide da populacéo, integracao e articulacao na légica
do funcionamento das RAS, com qualidade e eficiéncia para 0s servi¢os e para o sistema, é
necessaria a criagdo de mecanismos formais de contratualizagdo entre os entes reguladores,
financiadores e os prestadores de servicos (BRASIL, 2010).

Uma vez estabelecida a contratualizacdo, as RAS podem alcancar seus objetivos de:
promover a integracdo sistémica de acOes e servicos de salde com provisdo de atencdo
continua, integral, de qualidade, responsavel e humanizada, bem como incrementar o
desempenho do SUS em termos de acesso, equidade, eficcia clinica e sanitaria e, eficiéncia
econémica (BRASIL, 2010).

As RAS sdo, portanto, caracterizadas pela formacdo de relagcdes horizontais entre 0s
pontos de atencdo com o centro de comunicagdo na APS, pela centralidade nas necessidades
em salde de uma populacdo, pela responsabilizacdo na atencdo continua e integral, pelo
cuidado multiprofissional, pelo compartilhamento de objetivos e compromissos com 0s
resultados sanitarios e econdémicos. Suas operacionalizacbes se ddo pela interacdo de 3
elementos: populacdo/regido de saude definidas, estrutura operacional e um sistema légico de
funcionamento determinado pelo modelo de atencdo (BRASIL, 2010).

Em 2010, foi lancada a Portaria n° 4.279/2010, que estabeleceu diretrizes para a

organizacdo e estruturacdo da RAS, definindo-a como arranjos organizativos de acdes e
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servicos de salde, formados por diferentes densidades tecnoldgicas, e integrados por um
sistema logistico de gestdo e apoio (BRASIL, 2010).

No que tange a organizacdo da RAS, a Portaria ministerial afirma que:

Superar o0s desafios e avangar na qualificagdo da atengdo e da gestdo
em salde requer forte decisdo dos gestores do SUS, enquanto
protagonistas do processo instituidor e organizador do sistema de
salde. Essa decisdo envolve aspectos técnicos, éticos, culturais, mas,
principalmente, implica no cumprimento do pacto politico cooperativo
entre as instancias de gestdo do sistema, expresso por uma “associacao
fina da técnica e da politica, para garantir os investimentos e 0s
recursos necessarios a mudanga (BRASIL, 2010, p.3).

Desse modo, a transi¢do entre o ideario das RAS e sua concretizagao, ocorre por meio
de um processo continuo e perpassa 0 uso de estratégias de integracdo que permitam
desenvolver sistematicamente o conjunto de atributos que caracteriza um sistema de saude
organizado em rede (BRASIL, 2010).

Em 2022, segundo o site do MS, o SUS oferece 05 redes tematicas prioritarias de
atencdo a saude sendo elas: Rede de Atencédo a Saude Materna e Infantil - Rede Cegonha, Rede
de Atencdo as Urgéncias e Emergéncias (RUE), Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com
Doencas Cronicas, Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia e a Rede de Atencdo
Psicossocial. Todas as redes também sdo transversas lizadas pelos temas: qualificacdo e
educacéo; informacéo; regulacdo; e promocéo e vigilancia a saude. Também existem 10 Redes
de Servigo de Salde e 10 redes de pesquisa em satde (BRASIL, 2022a).

Diante do exposto, est4 reconhecida a importancia social da implementacdo da Rede de
Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas, pois 0s modelos de atencédo as condicdes
crbnicas engendram respostas sociais proativas, continuas e integradas em trés dimensdes: dos
sistemas de atencdo a saude, dos profissionais de saude e das pessoas. Esses modelos se
assentam num tripé de sustentacdo: a estratificacdo dos riscos da populacdo usuéria, a

estabilizacdo das condi¢Ges cronicas e o autocuidado apoiado (MENDES, 2018).
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1.5 As Linhas de Cuidado

LC é entendida como a expressao dos fluxos assistenciais seguros e garantidos ao usuario,
no sentido de atender as suas necessidades de saude. S&o os caminhos desse usuario dentro de
uma rede diversa de satde, incluindo segmentos intersetoriais, de modo a promover um cuidado
integral a esse sujeito. A LC caracteriza-se por padronizacdes técnicas que explicitam
informacdes relativas a organizacao da oferta de acdes de salide no sistema, as quais descrevem
rotinas do itinerario do paciente, contemplando informacdes relativas as acoes e atividades de
promocao da salde e de prevencdo, tratamento e reabilitacdo de agravos, a serem desenvolvidas
por equipe multidisciplinar em cada servi¢o de salde, e viabilizam a comunicacéo entre as
equipes, servicos e usuarios de uma RAS, com foco na padronizacéo de a¢des, organizando um
continuum assistencial.

As LC tém como objetivos:

e Orientar o servico de satde de forma a centrar o cuidado no paciente e em suas
necessidades;

e Demonstrar fluxos assistenciais com planejamentos terapéuticos seguros nos
diferentes niveis de atencdo; e

e Estabelecer o “percurso assistencial” ideal dos individuos nos diferentes niveis
de atencdo de acordo com suas necessidades.

Elas tém inicio na entrada do usuario em qualquer ponto do sistema de salde e
contemplam servicos dos diversos niveis de atencdo e se completam na medida em que
macroprocessos se articulam com os microprocessos (FRANCO, 20015; MALTA e MERHY,
2010). E importante destacar ainda que as LC visam & atencéo a salide centrada na pessoa, e
ndo na doenca. Pois segundo Pinto (2009) as redes de atencéo e as LC séo formas de evitar a reducéo
dos sujeitos as suas doengas, e a posterior projecdo do comportamento destas em uma série de sujeitos.
E a partir dessa visdo reducionista programar um elenco de procedimentos, compostos por atos
protocolados de profissionais de salde, realizados em um predeterminado itinerario de lugares,
conforme um conjunto fixo de critérios de movimentagdo e acesso. Pelo contrério elas buscam uma
atencdo colaborativa e centrada na pessoa e na familia, em substitui¢do a atencdo prescritiva e centrada
na doenca.

Em outras palavras, a LC seria o caminho “virtual” entre a identificagdo da necessidade
do usuério: até o acesso ao conjunto de agdes e servigcos imprescindiveis para sana-la (FREIRE,
2005). Para que essa constituicdo seja possivel € imprescindivel a construcdo de um pacto entre

os diversos atores que controlam os recursos e 0s servicos da RAS, inclusive 0s servicos
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privados contratados pelo SUS, o que implica um papel importante das areas de gestéo,
regulacao e avaliacdo (PINTO, 2009).

A construcdo da LC também implica o conhecimento de fatores que beneficiam e
prejudicam o cuidado, determinam e condicionam o estado de satde dos sujeitos e do coletivo,
0S recursos existentes para prevencao de agravos e recuperacdo e promogdo de saude. Um dos
fatores fundamentais para o bom funcionamento de uma LC é o permanente redirecionamento
do processo de trabalho para que ele permita a ampliacdo de compreensdes e interpretacdes do
estado de saude do usuario, para além da doenga ou do evento biolégico (CECCIM; FERLA,
2006).

Pode-se dizer que a magnitude da LC tem relacdo com as possibilidades oferecidas por
ela: mapeamento dos recursos disponiveis na rede, avaliacdo das tecnologias para assistir ao
usuario, quanto ao tipo, fluxos, mecanismos de regulacdo, negacdo de acesso, acdes de
vigilancia a saude, promocao da saude, entre outras.

Ao analisar o caminhar do usuario na LC, pode-se verificar se este fluxo esta centrado
no campo de suas necessidades, determinado pelo suposto projeto terapéutico que lhe €
indicado, a sua acessibilidade aos servigos, comodidade, seguranga no atendimento,
acompanhamento, tratamento, orientacdo e promocdo, oOu, ao contrario, se ocorre a
fragmentacédo ou interrup¢do da assisténcia (MALTA, 2010).

O MS informa em seu site de 2022 que 17 LC foram desenvolvidas sob a perspectiva
do cenario de saude publica brasileira, sua implantacdo deve ter a APS como gestora dos fluxos
assistenciais, sendo responsavel pela coordenacdo do cuidado e ordenamento das RAS. E
importante considerar o papel de referéncia regional, na interface intermunicipal, que as
unidades de salde ja exercam nas RS. A pactuacdo deve ser formalizada e as redes
desenvolvidas sob esta Optica.

No caso dos portadores de DCNT, as LC devem integrar acGes de protecdo, promogao
da saude, vigilancia, prevencdo e assisténcia, voltadas para as especificidades de grupos ou
necessidades individuais, possibilitando o manejo oportuno dos pacientes pelas diversas
possibilidades de diagndstico e de terapéutica e uma visao global e integral das suas condicdes
de vida e satude (MALTA, 2010; BRASIL, 2011b). Por exemplo, devido aos inumeros fatores
de risco modificaveis, acredita-se que as doencas renais cronicas podem ser fortemente
minimizadas com o manejo adequado da hipertenséo arterial, do diabetes, bem como com a
reducdo do consumo de sal, metas estas incluidas no Plano de Acles Estratégicas para o

Enfrentamento das Doencas Cronicas Ndo Transmissiveis, no Brasil. Esse plano tem ainda
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outras metas nacionais, tais como deter o crescimento da obesidade em adultos, reduzir as
prevaléncias de consumo nocivo de alcool, aumentar a prevaléncia de atividade fisica no lazer

e reduzir a prevaléncia de tabagismo em adultos (BRASIL, 2014d).
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1.6 Linha de Cuidado da Pessoa com Doenca Renal Crénica

A LC da DRC foi lancada pelo MS em 2014 por meio de portaria que definiu critérios

para a sua organizacao e instituiu incentivo financeiro para o cuidado ambulatorial pré-dialitico

(BRASIL, 2014a). As questdes de custeio para as DRC s&o importantes, considerando que o

censo de 2014 da SBN verificou que 81% das clinicas privadas avaliadas atendiam pacientes

portadores de DRC em tratamento conservador (SBN, 2015).

A normativa do MS apresentou as seguintes diretrizes para os estabelecimentos de saude

integrantes da LC a pessoa com DRC na Rede de Atencdo a Salde das Pessoas com Doencas

Cronicas:

VI.

VII.

Foco da atencdo nas necessidades de salde da populacdo coordenado pela
Atencdo Basica e contemplando todos os niveis de atencéo; diagnostico precoce
de modo a identificar as pessoas com DRC.

Implementacéo da estratificacdo de risco da populagdo com DRC de acordo com
a classificacao do seu estagio clinico, segundo a alteracdo de exame laboratorial
da TFG.

Garantia de financiamento adequado para prevencéo, tratamento dos fatores de
risco e tratamento da DRC na Rede de Atencdo a Salde das Pessoas com
Doencas Cronicas, em especial ao cuidado das pessoas com DRC em estagios
clinicos pré-dialiticos, bem como para o cuidado das pessoas com necessidades
de TRS.

Garantia da educacdo permanente de profissionais da salde para a prevencao,
diagndstico e tratamento da DRC e dos fatores de risco que levam a DRC, de
acordo com as diretrizes da Politica Nacional de Educacdo Permanente em
Saude (PNEPS).

Estabelecimento das diretrizes expressas no Programa Nacional de Seguranca
do Paciente.

Garantia da oferta de apoio diagndstico e terapéutica adequado para tratamento
da DRC e dos fatores de risco que levam a DRC, baseada nas necessidades de
salide, respeitando as diversidades étnico-raciais, culturais, sociais e religiosas.
Articulacéo intersetorial e garantia de ampla participacdo e controle social; e
desenvolvimento de medidas que garantam a difusdo das agdes e cuidado a

pessoa com DRC em todos os pontos de atencdo da linha de cuidado, bem como

45



a comunicacdo entre 0s servicos de saude para promocdo do cuidado

compartilhado.

Foram também definidas pela portaria as atribuicdes de todos os pontos de atencéo da

rede, o financiamento, a composicao das equipes, a avaliagdo, monitoramento e indicadores de

qualidade, com énfase na atuagdo multiprofissional, incentivo financeiro e no matriciamento

das equipes de APS.

A LC da pessoa com DRC é composta por fluxos de referéncia e contrarreferéncia para

assistir ao usuario, buscando mudar a realidade de que aproximadamente 70% dos pacientes

que iniciam terapia dialitica acessam o SS pela porta da urgéncia. A portaria da LC a pessoa
com DRC determina que (BRASIL, 2014a):

e Atencdo Basica: Seja responsavel pelo cuidado a pessoa com DRC e a atencao dos

estagios 1 ao 3. Compete a esse nivel:

a)
b)

f)

9)

Atualizar o calendario vacinal. Prevenir dos fatores de risco relativos a DRC;
Realizar diagnostico precoce e tratamento conforme os Protocolos Clinicos
e Diretrizes Terapéuticas (PCDT), e a atencdo de acordo com as Diretrizes
Clinicas para o cuidado a pessoa com DRC;

Realizar estratificacdo de risco e encaminhamento a atencao especializada;
Coordenar e manter o vinculo e o cuidado dos usuarios quando referenciados
para outros pontos de atencdo da Rede de Atencéo as Pessoas com Doencas
Cronicas;

Realizar atividades educativas e apoiar o autocuidado, ampliando a
autonomia;

Prestar cuidado as urgéncias e emergéncias, até a transferéncia ou
encaminhamento a outros pontos de aten¢do quando necessario; e

Registrar no Sistema de Informacéo da Atencdo Basica (SISAB) as acdes de
controle da DRC.

e Atencdo Especializada Ambulatorial: Seja responsavel por matriciar as equipes de

Atencdo Basica, o cuidado as pessoas no estagio clinico 4 e 5 (pré-dialitico), bem

como aos estagios dialiticos. Aqui, as unidades de atendimento sao subdivididas em:

a)

Unidade Especializada em DRC: Atencdo de Média Complexidade, que
realizard o acompanhamento multiprofissional das pessoas com DRC nos

estagios clinicos 4 e 5 (pré-dialise), exceto TRS;
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b) Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Nefrologia: Atencao de
Alta Complexidade, que realizara pelo menos uma modalidade de TRS-
dialise; e

c) Unidade Especializada em DRC com TRS-Diélise: Responsavel pela
Atencdo de Média e Alta complexidade; realizar o acompanhamento
multiprofissional das pessoas com DRC nos estagios 4 e 5 (pré-dialise);
Matriciar as equipes de atencdo basica nos temas relacionados a doencas
renais e; ofertar, pelo menos, uma modalidade de TRS-didlise.

Em sintese, a organizacdo desta LC deve favorecer o diagndstico precoce da DRC, o
tratamento de suas complicacBes e, consequentemente, favorecer um inicio na TRS em
melhores condicdes clinicas (BRASIL, 2014a).

Acessando o site do MS no portal de LC, pode-se encontrar a LC da Pessoa com DRC,
entdo la denominada Doenga Renal Cronica (DRC) em adultos. Assim, é possivel para o
profissional de salde o acesso a um fluxograma eletrénico que indica o fluxo assistencial,
conforme o ponto de assisténcia de onde o atendimento esta sendo realizado. S&o definidos
cinco modelos de fluxo: Unidade de Atencdo Primaria, Atencdo Especializada, Unidade de
Pronto Atendimento, Servigco de Atendimento Movel e Unidade Hospitalar. A titulo de
exemplo, a Figura 3 descreve o fluxo a partir da Unidade de Atencdo Priméaria. (BRASIL,
2022h).
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Figura 3. Fluxograma de encaminhamento do paciente com doenga renal crénica a partir de uma Unidade de
Atencdo Priméria (UAP).

{  Definicio DoencaRenal  : o
% Crénica (ORC)emadultos 7 Unidade de Atenc3o
...................................... o

Sinais de alerta de Avabiagdo Vigildncia em
agudizacio/complicacio Clinica satde

Estagio da DRC

Matncamento

v
Movel/SAMU (192)

Legenda:
Azul: O paciente recebe atendimento neste ponto de atengdo.
Cinza: O paciente deve ser direcionado a outro ponto de atengdo.
Manejo inicial: O paciente realiza a avaliagdo inicial, e é encaminhado para outro ponto de atengdo de acordo
com a gravidade do caso.
Planejamento terapéutico: Medidas terapéuticas realizadas neste ponto assistencial.
Matrnici to: O plane;j to terapéutico é realizado na Atengdo Pnmana a Saude com matnciamento na
Atencg3o Especializada.
Encaminhamento: Quando o paciente deve ser encaminhado para outro ponto assistencial.

Fonte: BRASIL, 2022b.

Diante do cenério da abordagem ao portador da DRC e do suporte normativo do SUS

descritos anteriormente, emergem as seguintes questoes:

I.  Atrajetdria assistencial dos portadores de DRC, do diagndstico inicial, ao inicio
da TRS, esta em conformidade com o estipulado pela
Il.  Quais as semelhancas e diferencas entre as politicas de cuidado as pessoas com

DRC em diversos paises?
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1.7 Justificativa

Diante do exposto pode-se afirmar que ha a necessidade de se investigar mais
profundamente a atencdo a salde ofertada aos portadores de DRC, com a producdo de
evidéncias para suportar intervencdes mais efetivas. Neste sentido, ouvir o usuario que precisa
desta atencdo especifica pode contribuir para elucidar problemas reais enfrentados pela
populacéo e, consequentemente, provocar ajustes que favorecam a atencdo ao portador de DRC.

Da mesma forma, a busca na literatura cientifica mundial acerca das caracteristicas da
assisténcia ao portador de DRC, permite a comparacao de experiéncias e de politicas de satde
internacionais no cuidado a essa populagdo. Esse conhecimento também poderé ser empregado
para se pensar a organizacao da atencdo ao portador de DRC, na logica da LC, respeitando-se
as singularidades do Brasil.

Deste modo, a justificativa para o desenvolvimento desta pesquisa fundamentou-se na
necessidade de contribuir com a reflexdo sobre a rede de atengdo a saude regional, por meio da
identificacdo de facilidades e dificuldades relativas a LC ao Portador de Doenca Renal Cronica,
almejando o seu aperfeicoamento. Salienta-se que o foco central se situa no usuario e no ajuste

de medidas que venham ao encontro de suas necessidades de saude.
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2 OBJETIVOS
2.1 Objetivo Geral

Analisar aspectos técnicos e psicossociais da atencédo a satde ao portador de doenca renal

cronica dentro de sistemas publicos de salde.

2.2 Objetivos Especificos

1. Analisar a linha de cuidado ao portador de doenca renal crénica, sob a perspectiva de
seus usuarios, atraves de itinerarios terapéuticos de pessoas em terapia renal
substitutiva.

2. Comparar politicas publicas de satde voltadas a populacdo portadora de DRC entre
diversas regides globais.
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3 METODO

Este trabalho integra o projeto de pesquisa intitulado “A linha de cuidado da pessoa com
doenca renal cronica: aspectos da implantacao e perspectivas”, que aborda trés componentes
fundamentais dos recursos humanos em salude (DELATORRE et al, 2021; DELATORRE,
2018, ; NAKATA, 2021; VICENTINE et al, 2018a; VICENTINE et al, 2018b): i) Gestores,
representantes dos gestores, técnicos e secretarios de satde dos municipios que compdem a RS
do Aquifero Guarani e técnicos da DRS XIII envolvidos na elaboracdo da LC de DRC; ii)
Profissionais de salde, representados pelos médicos clinico geral e/ou médico de saude da
familia e os enfermeiros, que atuam em unidades béasicas de satde (UBS) ou unidades de satde
da familia (USF) e; iii) Usuérios da rede publica de saude da Regido de Saude (RS) Aquifero
Guarani, pertencente ao Departamento Regional de Saude (DRS) XIII , representados por
pacientes em TRS, modalidade hemodialise, atendidos em instituicdes de saide de Ribeirdo
Preto, municipio sede desta RS.

Para o cumprimento do primeiro objetivo especifico desta pesquisa empregou-se a
abordagem qualitativa descritiva. Para Minayo (2010), a abordagem qualitativa tem como
objeto de estudo questbes bastante particulares, concernentes aos significados, motivos,
crencas, aspiracOes, atitudes e valores. Buscando avaliar um espaco mais profundo das relacdes,
dos processos e dos fendmenos. Para se atingir essa profundidade o método descritivo € bastante
adequado, pois parte da observacdo de fenémenos, utilizando técnicas padronizadas de coleta
de dados, como questionarios, entrevistas e observacao sistematica, registrando e categorizacao
essas informacdes e com isso possibilitando o estabelecimento de relagbes que permitam a
descricdo do fenémeno estudado.

Tendo em vista a proposta de se analisar a LC ao portador de DRC, na perspectiva de
seus usudrios, a Histéria de Vida Focal (HVF) foi a estratégia metodoldgica escolhida por
possibilitar a compreensdo profunda do vivido, permitindo a descoberta, a exploracdo e a
avaliacdo de como as pessoas compreendem seu passado, vinculam sua experiéncia individual
a seu contexto social, interpretam-na e lhes déo significado (BELLATO etal., 2008a). A HVF
é uma importante forma de pesquisar, o sentido da experiéncia humana, aparecendo na literatura
sob varios termos e em diversos autores. Dezim (1973) utiliza o termo life story, como relatos
da histéria de grupos sociais especificos. Bourdieu et al. (1973) traz a histéria de vida individual
como sendo uma certa especificacdo da histdria coletiva de um grupo e de uma classe. Bertaux

(1980), em uma revisdo sobre o assunto, mostra que a estratégia da historia de vida (narrativas
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de vida, autobiografia, etno-historia, etnobiografia ou historia oral) se caracteriza pela unidade
na diversidade. Aplicavel por varias teorias como 0 empirismo, marxismo, fenomenologia entre
outras, permite a investigacdo de varios temas, em diversos meios sociais, por meio de
diferentes modelos tedricos-metodologicos, como os itinerarios terapéuticos (IT) adotados
neste estudo. A construcdo de IT, a partir das HVF, permite apreender discursos e praticas que
expressam diferentes ldgicas através das quais os principios da integralidade e resolutividade
na atencdo em salde podem ser questionados, na medida em que estes evidenciam
tensionamentos resultantes das experiéncias de adoecimento e de buscas por cuidados
(BELLATO, 2008b). Ainda, na analise dos IT adotou-se o referencial tedrico dos trabalhos
socioantropoldgicos de Kleinmann (1988), que estabelecem uma perspectiva centrada no
comportamento do enfermo, considerando que as escolhas dos individuos sdo guiadas tanto
pelas préaticas de cuidado assistenciais biomédicas quanto pela demanda e oferta de servigos de
salde, e determinadas por uma légica de consumo em que a procura por diferentes sistemas de
cuidado €é guiada por uma matriz cultural e social, que extrapola a légica da exclusividade das

racionalidades médicas.
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3.1 Campo do Estudo

A pesquisa foi desenvolvida na RS do Aquifero Guarani, composta por 10 municipios
(Tabela 3), com populacédo estimada de 945.738 habitantes, tendo a cidade de Ribeirdo Preto
como polo assistencial. Essa RS pertence ao DRS XIII que abrange 26 municipios e integra a
Rede Regional de Saiude (RRAS)13 (Figura 4).

Tabela 3. Composicédo da Regido de Salde do Aquifero Guarani segundo municipios e populacéo estimada,

DRS XIllI, SP, 2020.

Regido de Saude Municipio Populagéo (IBGE 2020)

Cravinhos 35.579

Guatapara 7.709

Jardindpolis 44.970

Luis Antonio 15.292
Aquifero Guarani Ribeirdo Preto 711.825
DRS XllI Santa Rita do Passa Quatro 27.600
Santa Rosa de Viterbo 26.753

S&o Siméo 15.385

Serra Azul 14.981

Serrana 45.644
Total 945.738

Fonte: Secretaria Estadual de Saude, SP, 2020.

Figura 4. Mapa de S&o Paulo segundo as Redes Regionais de Aten¢do a Salde.
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Fonte: Secretaria de Estado da Saude - SP, 2018.
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Na Tabela 4, podemos observar as causas de morte, na RRAS XIII, no ano de 2019,
segundo o Sistema de InformacGes sobre Mortalidade (SIM - MS/SVS/CGIAE).

Tabela 4. Principais causas de mortalidade segundo Capitulos da Classificagdo Internacional de Doengas CID-
10, RRAS XIlI, 2019.

Causa (Capitulo CID-10) n
Doengas infecciosas e parasitarias 10.587
Neoplasias (tumores) 60.085
Doencas do sangue, 6rgdos hematopoéticos e transtornos imunitarios 1.362
Doencas enddcrinas nutricionais e metabdélicas 15.074
Transtornos mentais e comportamentais 2.734
Doencas do sistema nervoso 11.415
Doencas do olho e anexos 4
Doengas do ouvido e da apofise mastdide 43
Doencas do aparelho circulatério 89.616
Doengas do aparelho respiratério 40.609
Doencas do aparelho digestivo 17.226
Doencas da pele e do tecido subcutaneo 1.775
Doengas sistema osteomuscular e tecido conjuntivo 1.670
Doencas do aparelho geniturinario 12.967
Gravidez parto e puerpério 295
Algumas afecc¢des originadas no periodo perinatal 3.885
Malformagdes congénitas, deformidades e anomalias cromossémicas 2.262
Sintomas sinais e achados anormais de exames clinicos e de laboratdrio 14.480
Causas externas de morbidade e mortalidade 21.552
TOTAL 307.641

Fonte: MS/SVS/CGIAE - Sistema de Informagdes sobre Mortalidade — SIM.

Como destacado, estima-se que a populacdo da RRAS XIlI seja de 945.738 habitantes.
Utilizando incidéncias aproximadas, é possivel avaliar a prevaléncia de casos de DRC em
estadgio conservador (Tabela 5). Em especial, para o estagio 5 em TRS, é possivel gerar
estimativas com maior exatiddo, pois essa populacdo, ao iniciar a TRS pelo SUS, via
Autorizacdo de Procedimentos Ambulatoriais (APAC), € inserida na base de dados do SUS,
assim como das proprias clinicas que reportam de forma voluntaria esses dados para 0 senso
anual da SBN. Desta forma, para o ano de 2020 estimou-se que 530 pacientes estiveram em
TRS, tanto na modalidade hemodialise como diélise peritoneal ambulatorial. Ja para os
considerados portadores de DRC, que necessitam de cuidados conservadores junto a atengdo
secundéria (estdgios 3 ao 5 ndo-terminal), estimou-se um total de 11.409 pessoas, 0 que

corresponde a aproximadamente 1,2% da populacdo da RS do Aquifero Guarani.
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Tabela 5. Estimativa do nimero de casos nos diferentes estagios da Doenca Renal Crénica, com base na estimativa populacional IBGE 2020 e nos pardmetros da Portaria
GM/MS n° 1.631/GM, de 1 de outubro de 2015, RS Aquifero Guarani, RP-SP, 2020.

Estagio 5 Dialise

Estagio 5 Dialise

Estimativa Estagio 1 Estagio 2 Estagio 3 Estéagio 4 revaléncia revaléncia Obitos
Municipio Populacéo* DataSUS 9,6% pop 0,9% pop. 1,5% pop 0,1% pop P P 0,013% pop
0,014% pop 0,075% pop
> 20 anos* >20 anos > 20 anos > 20 anos >20 anos > 20 anos
> 20 anos > 20 anos
Cravinhos 35.579 26.083 2.504 23 391 26 4 20 3
Guatapara 7.709 5.482 526 5 82 5 1 4 1
Jardinépolis 44,970 32.018 3.074 28 480 32 4 24 4
Luis Antonio 15.292 10.644 1.022 9 160 11 1 8 1
Ribeirdo Preto 711.825 535.826 51.439 463 8.037 536 75 402 70
Santa Rita do 27.600 21.785 2.001 19 327 22 3 16 3
Passa Quatro
Santa Rosa de 26.753 20.190 1.938 17 303 20 3 15 3
Viterbo
Sé&o Simdo 15.385 11.434 1.098 10 172 11 2 9 1
Serra Azul 14.981 11.819 1.135 10 177 12 2 9 2
Serrana 45.644 31.553 3.029 27 473 32 4 24 4
Total 945.738 706.834 67.856 611 10.603 707 99 530 92
* |IBGE 2020

Fonte: NAKATA (2021).
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3.2 Cenério do Estudo

O estudo foi desenvolvido em trés clinicas de TRS ambulatorial, localizadas no municipio
de Ribeirdo Preto/SP e que sdo referéncia em terapia de hemodidlise para a RS do Aquifero
Guarani. Duas das referidas unidades eram institui¢des de direito privado, conveniadas ao SUS
e planos de saude privados. A terceira unidade era uma instituicdo estadual, integrante do
Hospital de Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto (HC-FMRP), prestando

assisténcia exclusivamente a pacientes do SUS.

3.3  Participantes

Participaram do estudo 10 pessoas com diagndstico de DRC terminal, com idade superior
a 18 anos, que haviam iniciado tratamento TRS, na modalidade hemodialise, nas referidas
instituicdes, ha menos de 6 meses. Buscou-se pacientes procedentes de cada um dos 10
municipios componentes da RS do Aquifero Guarani. No entanto, apenas seis municipios
foram representados, ndo havendo interlocutores procedentes de Jardindpolis, Luis Antdnio,
Sdo Simado e Serra Azul. Isso se justifica por ndo haver, na época das entrevistas, pacientes
desses municipios que atendessem aos critérios de inclusao.

Critérios de inclusdo: Paciente acima de 18 anos, de ambos 0s sexos, cadastrado em uma
das unidades de TRS da RRAS XIII gque tenha iniciado TRS na modalidade HD, até 06 meses
antes do inicio da coleta, ou seja, a partir de janeiro 2019 através do SUS.

Critérios de exclusdo: Pacientes com historico de tratamento em TRS prévio a essa nova
admisséo ou transplantados renais com faléncia do enxerto.

Houve repeticédo de participantes das cidades de Ribeiréo Preto, com quatro entrevistados,

e Santa Rosa do Viterbo, com 2 entrevistados.

3.4 Coleta de Dados

Os dados primarios foram coletados por meio de uma Unica entrevista com cada
participante utilizando técnica de roteiro semiestruturado e em profundidade, por meio
questdes norteadoras para o inicio da aproximacao ao universo do entrevistado (MORE, 2015).
A entrevista em profundidade foi baseada na metodologia de historia de vida focal, trabalhada
por Bellato et al. (2008), voltada para o processo de adoecimento e busca de terapia e cuidado,
buscando levantar a situacdo do adoecimento/cuidado objetivando a construgdo de cada

itinerario terapéutico individual.
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Para operacionalizar as entrevistas semiestruturadas, utilizou-se como instrumento de
coleta de dados um questionario contendo questbes fechadas acerca de aspectos
sociodemograficos e questfes abertas relativas ao objeto estudado (Apéndice Ill). Na
caracterizacdo sociodemografica dos participantes, buscou-se informacBes sobre: idade,
cor/raga, sexo, local de domicilio, religido, escolaridade, dados socioeconémicos, dados
clinicos referentes a modalidade de tratamento e antecedentes patologicos. As questdes abertas
norteadoras foram: “Como vocé descobriu que tinha problemas renais? VVocé sabe como e por
que, adquiriu essa doenga? O que vocé ja tinha ouvido falar sobre essa doenca? Conhece
pessoas ou familiares com a mesma doenga? Como era sua salde antes disso? Buscava
atendimento médico em algum lugar? Apds ter recebido o diagnostico de DRC, o que mudou
na sua vida? Para sua familia, como foi receber a noticia deste diagnostico? Apds este
diagndstico vocé procurou outro tipo de tratamento para a doengca? Como foi receber a noticia
que precisaria iniciar dialise? Para sua familia, como foi recebera noticia de inicio de TRS?
Como foi sua vida do diagnostico de DRC até o inicio da dialise? Como o (a) senhor (a) avalia
0s servicos de saude que o (a) atenderam até agora? Como esta a sua vida hoje? Quais séo as
suas maiores dificuldades? Vocé gostaria de dizer mais alguma coisa?”.

A ordem de entrevista foi definida por sorteio, dentro de uma selecédo previamente
elaborada pelos enfermeiros de cada unidade, com todas as pessoas que atendessem os critérios
de inclusdo. As entrevistas foram realizadas por uma enfermeira, que ndo prestava assisténcia
aos pacientes, ndo possuia vinculo com nenhumas das clinicas e € membro do grupo de estudos.
A coleta de dados ocorreu no ambiente de tratamento. Os pacientes foram abordados na sala
de espera para explicacdo sobre o teor da pesquisa e explicagcdo do TCLE. Os que aceitaram
participar assinaram o TCLE. As entrevistas duraram entre 10 minutos a mais curta a 30
minutos na mais longa, com média de 20 minutos. As entrevistas foram gravadas e transcritas
na integra para anélise do seu contetido. A coleta de dados foi finalizada quando se atingiu a
saturacdo empirica das informacdes. Para manter o anonimato dos sujeitos entrevistados, eles
foram identificados por cédigos de E1 a E10. Nas entrevistas ndo houve intercorréncias que
motivassem a interrupcao e a entrevistadora teve o cuidado de assegurar que fossem realizadas
no ambiente mais seguro e confidvel possivel. A coleta de dados ocorreu nos meses de maio e
junho de 2019.
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3.5 Analise dos Dados

Os dados das entrevistas foram interpretados por meio da técnica de analise de
contetido, em sua vertente tematica (BARDIN, 2016), seguindo as seguintes etapas:
i.  Pré-andlise com atranscricdo das entrevistas e sua leitura flutuante, e preparacao
do corpus, elaboragdo de objetivos, hipoteses e indicadores.
ii. Exploracdo do material, com a codificacdo e estruturacdo das convergéncias,
divergéncias e complementaridades. Terceira: tratamento dos resultados com a

construcao de inferéncias e confronto com a literatura existente.

Assim, na primeira fase da andlise dos dados, as respostas foram examinadas
minuciosamente, linha por linha, para extrair os primeiros codigos (ndcleos de sentido). Pelo
processo de comparagdo, os codigos identificados foram agrupados por similaridades e
diferencas, formando as categorias. Com o avanco da analise, as categorias foram construidas,
recodificadas, combinadas e comparadas entre si para a conformacdo dos itinerarios
terapéuticos (MINAYO, 1988).

Com os dados obtidos nas entrevistas foi possivel a formulacdo dos IT e trajetdrias
assistenciais (TA) dos portadores de DRC. Ambos partem da perspectiva do usuario para a
compreensdo da busca por cuidado, mas comportam diferentes dimensdes espaciais, temporais
e relacionais, sendo que os IT contemplam praticas terapéuticas em diferentes sistemas de
cuidado e as TA praticas terapéuticas unicamente no sistema e redes de atencdo em saude.
Logo, a TA pode ser parte integrante de um IT e o IT ndo se restringe a TA.

Na tentativa de explicar o que leva o paciente a procura por diferentes sistemas de
cuidado, alguns tedricos da antropologia aplicada a saude o desenvolveram os modelos
explicativos do comportamento. Esses sdo conjuntos de concepcdes sobre a enfermidade e
formas de tratamento, e de modelos terapéuticos, que de certa forma, determinam quais
recursos assistenciais serdo acionados no enfrentamento da situagdo por todos aqueles
engajados em um processo clinico (HELMAN, 1994). Os modelos explicativos, sdo guiados
por uma matriz cultural e social, que extrapola a l6gica da exclusividade das racionalidades
médicas. Estes recursos podem estar localizados em diferentes subsistemas de atencdo a satde
que, segundo a formulacdo de Kleinman (1980), sdo constituidos por basicamente pelos
setores: profissional, composto pelas praticas medicas hegemdnica (biomedicina),
tradicionais/alternativas (medicina chinesa, ayurvédica, homeopatia, acupuntura, medicina
natural, fitoterapia) e o setor folk/popular. Este ultimo composto pelas praticas de cura de

cunho mistico ou religioso e o setor popular, constituido por todas as praticas do cuidado leigo,
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geralmente formas caseiras de cuidado, utilizadas e repassadas por familias e outros grupos
comunitarios e onde a maior parte dos tratamentos sdo iniciados antes que se recorra a outros
setores.

Uchoa (1994) destaca outra potencialidade do estudo sobre Modelos Explicativos 0s
quais permitem verificar a distancia entre discurso do cuidador e do paciente: “O conhecimento
dos modelos explicativos, que predominam em um grupo, facilita a comunicacdo com 0s
individuos desse grupo e permite a realizacdo de intervengdes que sejam compreensiveis e
aceitaveis para eles, duas condi¢des essenciais para o sucesso de qualquer programa de salde.
Partindo do pressuposto que modelos explicativos podem ser influenciados por consensos
partilhados culturalmente, conhecer as crencas subjacentes a DRC, relativas a sua etiologia e
as formas de prevencdo e tratamento de suas causas, permite uma aproximacao do universo
sociocultural onde séo construidas as formas de enfrentamento de dificuldades e os itinerarios
de cuidado.

A elaboracéo de um IT tem como objetivo fundamental identificar e caracterizar os
fatores socioculturais que determinam, em certos grupos sociais, a pouca ou alta utilizacdo de
servicos de saude. A busca de tratamento deve ser interpretada como resultado de condutas
orientadas por principios de custo-beneficio. Nessa perspectiva, se procura caracterizar 0s
“padrdes socioculturais” ou “psiquico sociais” que regulam, no mercado de servigos
disponiveis na sociedade, a busca de tratamento a saude (ALVES, 2015). Deve-se abordar a
trajetéria de vida do paciente a partir da busca de cuidado e ndo, exclusivamente, da sua
percepcao sobre a doenca (CABRAL et al., 2011).

Neste estudo, foram tomadas como referencial as dimensdes analiticas de IT destacadas
por BELLATO etal. (2008b), a partir do resgate das buscas por cuidados a saude empreendidas
pelos individuos e familias diante do diagndstico de DRC até o inicio da TRS. A concepcao de
abordagem do IT, sob a ética de BELLATO et al. (2008b), o reconhece enquanto uma
tecnologia avaliativa em saude. Foi adotado o fluxograma (movimento) como uma ferramenta
de anélise do IT em quatro dimens@es: a) experiéncia do adoecimento, b) experiéncia de busca
de cuidados, c) analise das redes de sustentacdo e apoio e d) organizacdo formal dos servicos
de saude (CABRAL, 2011).

Por sua vez, as TA geram evidéncias para a avaliagdo da articulacdo dos diversos
servicos do sistema de saude (SILVEIRA et al., 2008), dos processos de trabalho, da
organizacdo e funcionamento da rede e da qualidade do cuidado (BOUSQUAT et al, 2017;
FAUSTO etal., 2017), circunscrevendo-se ao percurso trilhado nas redes assistenciais formais
(GERHARDT, 2016).
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Entende-se que as dimensdes destacadas permitem andlises mais completas, uma vez
que tais dimensdes constantemente se interagem influenciando condutas. Além disso,
possibilitam compreender as experiéncias de pessoas e familias em seus modos de significar e
produzir cuidados, empreendendo caminhos nos diferentes sistemas de cuidado e tecendo redes
de sustentacdo e apoio que possam lhes dar sustentabilidade nesta experiéncia. A experiéncia
da busca por cuidados ndo se restringe aos servicos de saude reconhecidos formalmente,
tampouco a disponibilidade deles. Assim, as dimensdes abordadas auxiliam também a
identificar como servicos de salde disponibilizam a atencdo e acolhem, em certa medida, as
necessidades de salde dos individuos e familias, permitindo indagar como as praticas
profissionais afetam esta experiéncia, sendo amistosas a integralidade e efetividade em saude.

Para as codificacOes e construgdo de banco de dados, foi utilizado o software ATLAS.ti,
verséo 9.0, desenvolvido pela Scientific Software Development. O software Excel 365, verséo
16.50, desenvolvido pela Microsoft foi utilizado para a geracao de gréficos a partir dos bancos
de dados.
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3.6 Procedimentos Eticos

O desenvolvimento desta pesquisa, em cumprimento do disposto na Resolugédo
466/2012 e no Capitulo 1V da Resolucio 251/97, da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP) foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa CEP/CSE-FMRP-USP, sob o
numero CAAE: 58545116.3.0000.5414. A realizacdo da pesquisa foi autorizada pela Comisséo
Intergestora Regional (CIR) da RS do Aquifero Guarani da DRS XIIl, composta pelas
secretarias municipais de salde dos municipios, em reunido realizada em 31/08/2016. No
municipio de Ribeirdo Preto, o projeto foi submetido e aprovado pela Comissdo de Avaliacdo
de Projetos de Pesquisa da Secretaria Municipal de Satude de Ribeirdo Preto (CAPP/SMSRP).
(Apéndices I e I1).

3.7 Procedimentos para alcance do segundo objetivo especifico do estudo - Comparar
politicas publicas de satde voltadas a populacéo portadora de DRC entre regides

globais.

Para o alcance do segundo objetivo especifico do estudo realizou-se uma revisao
integrativa de literatura, técnica de pesquisa que reune e sintetiza publicac@es relevantes sobre
um delimitado tema ou questdo, de modo sistémico e ordenado, contribuindo para o
aprofundamento do conhecimento do tema investigado, possibilitando elaborar conclusdes a
respeito de uma area particular de estudo (MENDES et al., 2008). Esta revisdo é apresentada
sob a forma de um manuscrito (item 7, pag. 118) e se caracteriza como um dos produtos desta

tese.
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4 RESULTADOS

4.1 Perfil sociodemogréfico e dados clinicos dos participantes da pesquisa

Os dez participantes eram em sua maioria (70%) do sexo feminino. O grupo apresentou
idade média de 50,5 anos, sendo 0 mais jovem de 43 anos e mais velho de 72 anos.

Quanto ao local de residéncia, nove eram de zona urbana e um de zona rural. Em relacéo
a cor/raca, 50% se autodenominaram pardos, 40% brancos e 10% negros, sendo que um dos
participantes era de origem sul-americana, mas néo brasileira.

Quanto a escolaridade, 60% dos entrevistados tinham ensino fundamental incompleto,
10% ensino fundamental completo, 10% ensino médio completo e 20% ensino superior
completo. Quanto a religido, 30% professam a religido evangélica, 50% catdlicos e 20%
referiram ndo ter religido. No quesito estado civil, 60% eram casados, 20% divorciados, 10%
amasiados e 10% solteiros.

Em relacdo a renda familiar, a maior foi de R$5.000,00 e a menor de R$1.000,00.
Verificou-se que 30% recebiam entre um e dois salarios-minimos mensais, e que 10% recebiam
acima de cinco salarios-minimos. No entanto, a renda per capita familiar variou entre
R$357,00 e R$2.500,00, com média de R$1.088,00.

Na Tabela 6 estdo registrados os dados sociodemograficos obtidos diretamente com 0s

entrevistados, ndo havendo consulta em prontuario ou outra documentacdo institucional.
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Tabela 6. Caracteristicas sociodemogréaficas dos participantes da pesquisa, 2019.

Idade . Situacédo . _— Renda familiar Renda familiar per
Sexo Local de moradia Cor : u ¢ Escolaridade Religido . . arp
(anos) conjugal total* capita*
Ri P ino f | .
EL| F 60 Santa Rita do Passa parda casada ensino fundamenta evangélica R$ 1200,00 R$ 400,00
Quatro - zona urbana incompleto
Santa Rosa do Viterbo - ensino fundamental -
E2 F 58 ! parda casada I. . evangélica R$ 2000,00 R$ 1000,00
zona urbana incompleto
ino f | .
E3 F 63 Dumont** - zona rural negra casada en3|r.10 undamenta catolica R$ 1000,00 R$500,00
incompleto
Ribeirdo Preto - zona . . ensino fundamental -
E4 M 45 parda divorciado Sem religido R$ 2800,00 R$ 933,00
urbana completo
Ribeirdo Preto - zona ensino superior. com
E5 M 72 urbana. Nac. ndo branca casado , P . Sem religido R$ 5000,00 R$ 2500,00
i po6s-graduacao
brasileira
. . ino f | -
E6 M 49 Cravinhos - zona urbana branca solteiro en5|r.10 undamenta catolico R$3000,00 R$ 1500,00
incompleto
Ribeirdo Preto - zona ensino fundamental -
E7 F 60 1oel z parda casada I. . evangélica R$ 2500,00 R$ 357,00
urbana incompleto
E8 F 43 Serrana - zona urbana branca casada Ensino superior catolica R$ 3500,00 R$ 1750,00
completo
Ribeirdo Preto - . . i edi .
E9 F 50 fbeirao Freto - zona branca divorciada ensino medio catolica R$ 3200,00 R$ 1600,00
Urbana completo
E10 F 57 Guatapard - zona urbana parda solteira EnSIinnOCZLrI:SIae rtT;entaI catolica R$1100,00 R$ R$366,00

Fonte: Autora. *O salario-minimo em 2019, quando foram realizadas as entrevistas era de R$998,00. **Paciente admitida como domiciliada em Santa Rosa do Viterbo. M: Masculino. F:

Feminino.
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A Tabela 7 destaca o local do tratamento por TRS, dados clinicos e comorbidades dos pacientes,

com dados obtidos junto aos mesmos, sem consulta a documentacdo das instituicdes que forneciam a

TRS:
Tabela 7. Caracteristicas do tratamento e comorbidades dos participantes da pesquisa, 2019.
Local de TRS Tempo de TRS Tipo de acesso Comorbidades
na entrevista vascular
E1 | HC_FMRP 5 meses CDL longa HAS
- permanéncia Ca ginecoldgico.
E2 | HC-FMRP < 30 dias FAV Doenca policistica renal
HAS
E3 | Clinica Lund 2 meses cDbL cAurtz? DM tipo 2
permanéncia .
Depressédo
HAS
E4 | Clinica Lund 4 meses CcDL cAurte_l DM tipo 2 o
permanéncia DAC com revascularizacdo recente
Hepatopatia ndo especificada
HAS
GN néo especificada
E5 | Clinica Lund 2 meses CcDL cAurta_\ Hipertireoidismo
permanéncia x
Depressao
Transtorno de ansiedade
Obesidade
E6 | Senerp 1 meses DL cAurte-l DM tipo 2
permanéncia L -
Hepatopatia ndo especificada
HAS
DM tipo 2
E7 | Clinica Lund 2meses FAV Cardiopatia arritmogénica
Hepatopatia ndo especificada
Doenca policistica renal
DM tipo 1
E8 | Senerp <1 mes DL CP rta_l HAS
permanéncia .
Tabagismo
HAS
E9 | Senerp 4 meses FAV Rinite atopica
Abuso de AINEs
HAS
E10 | Senerp <1 mes CcDL cAurta_1 DM tipo 2
permanéncia .
Tabagismo

AINESs: anti-inflamatorios ndo asteroidais; CDL: cateter de duplo limen; DM: diabetes mellitus; FAV: fistula arteriovenosa;
HAS: hipertensdo arterial sisttmica; HCFMRP: Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto;
SENERP: Servigo de Nefrologia Ribeirdo Preto;
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Os participantes estavam em TRS na modalidade HD por um tempo inferior ha 6 meses na data
da entrevista (critério de inclusdo). Em relacdo ao acesso venoso, 10% tinham cateter de duplo Iimen
(CDL) de longa permanéncia, 60% CDL de curta permanéncia e 30% fistula arteriovenosa (FAV)
funcionante.

Todos os entrevistados apresentaram algum tipo de comorbidade. A mais prevalente foi a HAS
em 80% dos participantes. A segunda comorbidade foi o DM em 60%, sendo que 50% era DM tipo 2.
Além disso, 40% possuiam ambas as condi¢des. Dois entrevistados (20%) eram portadores de doenca
policistica renal e um (10%) fez referéncia a uma glomerulonefrite autoimune. Uma participante
apresentou como agravante lesdo renal aguda (LRA) pds-renal, por obstrucdo tumoral. Outra referiu
uso abusivo de anti-inflamatorios ndo esteroidais (AINES), por longo tempo. Dois pacientes fizeram
referéncia a transtornos de humor, mas sem seguimento psiquiatrico. Nenhum dos participantes referiu
etilismo ou abuso de substancias ilicitas. Dois (20%) eram tabagistas, mas um desses abandonou 0 uso

de tabaco com o inicio da TRS.
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4.2 Analise das Entrevistas

Pela analise de contetdo das entrevistas constatou-se varios aspectos, ndo s da trajetoria
assistencial prévia ao inicio da HD, mas também reflexos multidimensionais na vida dos usuérios.
Assim, foram delineados quatro grandes temas, com seus respectivos eixos tematicos e ndcleos de
sentido, descritos na Tabela 8. Estes topicos foram detalhados nos subitens que se seguem. Além disso,
a analise destes temas permitiu o desenho detalhado dos IT, conforme discutido na secdo 4.3. Na tabela
8 sdo apresentadas as categorias empiricas de analise referentes aos relatos de pacientes em HD renal
em 3 servicos de TRS de RP/SP.

Tabela 8. Andlise tematica das entrevistas.

Grandes Temas Eixo Tematico Nucleo de sentido

Surpresa e sentimentos negativos
Surpresa e aceitagdo

Tranquilidade

Conhecimento

Desconhecimento

Conhecimento parcial e/ou equivocado
Sentimento negativos

Sentimento positivos

Sentimentos neutros

Percepcdo do adoecimento

Educacdo e proatividade em saude

Conhecimento sobre DRC e TRS

Reacdo individual e familiar ao
inicio da TRS

Impacto da TRS na vida Impactos positivos

Impactos negativos
Realizagdo de Transplante
» Cura

Sem perspectiva
Perspectiva negativas
Religiosidade

Qualidade de vida

Perspectivas futuras

Rede de apoio espiritual

Rede de apoio social e familiar Busca por apoio social e familiar

Busca por satde mental

Busca por tratamentos médicos
complementares

Busca por atividade fisica

Busca por alimentacdo adequada
Mudangas de habitos (tabagismo, etilismo,
Autocuidado sedentarismo...)

Busca por capacitacao técnica

Adesdo tratamento farmacolégico
Terapias populares e/ou alternativas
Experiéncia de atendimento na UBS
Acessibilidade & exames, consultas e
encaminhamentos.

Experiéncia de atendimento na UBS e
Avaliagdo da rede do diagndstico ambulatérios de especialidades ap6s

até a TRS diagnostico de DRC

Acessibilidade & exames, consultas e
encaminhamentos como portador de DRC
Experiéncia de acolhimento, assisténcia em
salde, acesso a exames, medicacdes apds
inicio de TRS

Rede de apoio multiprofissional

Autocuidado e redes de apoio

Avaliagdo da rede até o
diagnostico da DRC

Trajetdria do usudrio dentro da rede de
salde

Avaliacdo do servigo de TRS
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A Figura 5 mostra quantidade de vezes que cada participante trata, em sua fala, de cada um dos
eixos tematicos descritos acima. A figura mostra também o acumulado das citages feitas por todos 0s
sujeitos em cada eixo (escala superior). E interessante observar que, a excecao dos eixos ‘Rede de apoio
espiritual’, ‘Rede de apoio social’ e ‘Rede de apoio multiprofissional’, que nao foram mencionados por
5, 1 e 1 participantes, respectivamente, todos os demais eixos foram abordados nas falas de todos os
sujeitos. Uma avaliagio preliminar dos dados mostrados na figura, indica que os eixos ‘Rede de apoio
espiritual’ e ‘Rede de apoio multiprofissional’, além de figurarem dentre aqueles com menor nimero
de participantes que os citaram, foram também aqueles menos cita¢gdes no acumulado das falas de todos
0s participantes. Nota-se ainda, que os eixos tematicos associados a ‘Avaliagdo da rede no diagnostico
da DRC até o inicio da TRS’ e ‘Trajetoria de assisténcia e autocuidado até a TRS’ foram claramente

aqueles mais expostos nas falas dos participantes.

Figura 5. Frequéncia de citacBes de cada eixo tematico nas falas dos participantes da pesquisa. A escala superior indica a
quantidade total de cita¢Ges do grupo.

0 20 40 60 80 100 120 140 160 180
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Autocuidado [N I T
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Avaliacdo do servico de TRS NI NN
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Para melhor avaliar a percepcao dos sujeitos em relacdo a seu quadro de saude atual e futuro,
bem como do atendimento recebido, realizamos também a analise isolada das palavras de todas as

transcricdes das 10 entrevistas por meio de dois graficos de nuvem de palavras (Figura 6). No grafico
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a esquerda, que contempla apenas os verbos utilizados nas falas, percebemos a predominancia das
palavras: Entendi, Sei, Pode, Fiz, Sabe, Mudou, Vim, Acho, Posso, Fago. Podemos constatar uma
preocupacao com o entendimento da questao e com a capacidade de realizagcdo de mudancas. No quadro
a direita que se refere a outras classes gramaticais, ndo verbais, o predominio foi das palavras: Como,
Fazer, Tudo, Exame, Rim, Porque, Quando, Médico, Casa e Problema. Mostra uma preocupacéo com

a rotina clinica e muitas duvidas quanto a ela.

Figura 6. Nuvem de palavras de todas as entrevistas. Esquerda: verbos (agdes); Direita: demais classes gramaticais.
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4.2.1 Educacdo e proatividade em saude

4.2.1.1 Percepcao do adoecimento

Alguns participantes relataram surpresa diante da indicagéo de TRS e uma ndo conscientizagéo
do adoecimento renal até entdo. Percebeu-se em muitos momentos a existéncia de pensamentos
conflitantes, onde a0 mesmo tempo em que existia a surpresa com a formalizacdo da gravidade do
quadro, manifestava-se uma percepcao intuitiva de ja estar muito adoecido. No entanto, a indicacao de
didlise foi sempre um evento muito assustador, mesmo para 0S que ja se encontravam em

acompanhamento especializado, e com FAV confeccionada.

O dr. disse pra mim que ja fazia tempo, que dava de noite e eu ndo sabia, que
as vezes ataca a noite e a gente t4 dormindo e ndo percebe. [...]. Foi, foi uma
coisa assim... que a minha vida mudou assim do dia pra noite. (E1)

Tudo rapido minha filha. (E3)

Os rins foi bem dizer de repente, foi uma consequéncia do coracao que ja veio
o0 problema do rim, apesar que os médicos falam que por causa da diabetes ha
muito tempo né, h& muitos anos, foi porque eu ndo procurei o médico nem nada,
gue eu tinha que ter feito exame de rim, fundo de olho né, que eu t6 ficando
cego também. (E4)

Foi, foi tudo junto. Eu internei dia dois e comecei a dialisar no dia sete. (E8)

Em alguns momentos os mesmos pacientes declararam nitidamente saber da gravidade das

comorbidades e, mesmo assim, a DRC terminal com indicacdo de TRS foi vista como inesperada.

N&o, eu tomava os remédios de diabetes e pressdo alta, eu ndo esperava que ia
acontecer isso comigo. (E3)

Ah, foi um choque hein. Fui I3 e fiz a tomografia dos rins, os médicos todos la,
ai falou, me mostraram numeragoes, que eles falam la, ai de la “vocé vai direto
pra hemodidlise”, de supetdo assim. Direto pra hemodidlise. [...]. Nunca,
nunca imaginei. (E6)

Quando eu recebi a... Tanto que quando eu recebi a noticia né, de que meus
rins tinham parado, eu fiquei bem assustada né, mas parei, pensei que “ndo
pera ai eu fiquei assustada também quando eu tive a noticia do diabetes com
28 anos né. (E8)

No entanto alguns participantes ja apresentavam uma certa tranquilidade ao falar da DRC, sua

evolucdo para TRS e das comorbidades, apontando para a incompreensao global da situacdo clinica e

de suas consequéncias. Mas sempre mantendo um pensamento de desfecho inesperado.

la sim, de vez em quando fazia sim esse exame de rotina. Tudo. Mas néo tinha
nada assim. Ai quando foi de 2017 pra ca que o negacio veio complicando. (E2)

Ah eu achava boa, norma. Porque mesmo tendo esse negdcio no rim eu nunca
senti nada. (E10)
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4.2.1.2 Conhecimento sobre a DRC e TRS

Durante as entrevistas, notou-se que 0s pacientes que possuiam casos familiares, como as DRC
por causas genéticas, procuraram um cuidado mais especifico, o que resultou em um melhor cuidado.
Esta constatacdo, reforca a importancia de informagéo e educacdo para o autocuidado e autonomia do
doente.

Pela parte materna e paterna. Tem um caso na minha familia materna e na

familia paterna minha também tem uma prima que ja é um grau do terceiro
grau também que ela faz hemodialise. (E2)

[...] ai eu fazia acompanhamento no posto de saude né. E um dia eu fiquei
curiosa e pedi pro médico pra mim saber, né? Ai perguntou pra mim: ‘Por que
vocé tem esse interesse de fazer? Tem algum problema na familia?’ Eu falei
que sim. (E7)

Percebeu-se pelas entrevistas, que havia apenas um conhecimento genérico sobre a DRC, entre
0s pacientes. Mesmo aqueles com histérico longo de comorbidades com DM ou HAS. O conhecimento
que foi adquirido principalmente ap6s inicio da TRS. Eles tinham informacdes sobre a provéavel
etiologia da doenca, assim como seus sintomas e desfechos. O que transpareceu durante as entrevistas
foi que o sentimento de surpresa ao receberem a indicacdo de inicio da TRS se deveu ao fato de que as
informacdes sobre a DRC foram recebidas somente apds se encontrarem em estagio pré-dialitico ou
dialitico.

A diabetes muito alta foi atrofiando os rins, ai o diabetes, a pressdo comegou a
subir muito. Foi assim que os doutores me falou. (E4)

Os médicos la. Falou que foi do diabetes. (E6)

Os médicos falaram que é por causa do diabetes e da pressdo alta, né? Que
foram bombardeando o rim, judiando dele e ai ocasionou tudo isso. (E8)
Alguns pacientes, mesmo depois de estarem em TRS ainda mantinham conceitos equivocados
ou duvidas sobre a DRC. Ndo havendo em nosso grupo correlacdo entre nivel educacional e a qualidade
da informacéo. Por exemplo, os dois participantes com maior nivel de escolaridade possuiam conceitos
errdneos sobre a DRC, sendo que pareciam reproduzir informagdes mal compreendidas, dadas pela
equipe médica. Ndo podemos afirmar se houve falha na comunicagéo ou se os profissionais realmente
forneceram tais informacdes.
O médico falou pra mim o que que tem que ficar atenta. E outra coisa também,

na minha cidade, tem muita gente com esse problema de rim [...]. Entdo eles
acham que alguma coisa tem por l4, na &gua ou alguma coisa tem. (E2)

Fazia (seguimento) e o0 médico falou que depois que eu fiz os exames aqui, me
falou que quem fez isso comigo foi o remédio de diabetes e a fluoxetina. (E3)
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Chama doenca autoimune, aparece quando ela quer e desaparece quando ela
quer. [...]. Antigamente se chamava virose, antigamente chamavam de morte
stbita, chamavam de qualquer coisa, vai mudando os homes. (E5)

Meu xixi ndo espumava, eu ndo tinha nenhum sintoma. Nenhum. Tanto que
quando eu dei entrada na Santa Casa que eles fizeram ultrassom do meu rim,
ele é perfeito. (E8)

Quando questionados sobre conhecimento familiar prévio sobre a DRC ou sobre a TRS, a
maioria respondeu que néo.

A busca por informagdo e até capacitacdo sobre a DRC e a terapia dialitica foi encontrada na
fala de duas entrevistadas. Uma delas, era a mais nova do grupo e com melhor escolaridade. A idade
média mais elevada dos pacientes e o nivel de escolaridade baixo podem ser algumas das causas da
pouca relevancia desse topico nos discursos.

Mas ai parou, fui pesquisar, fui ver, tirei minhas ddvidas com os médicos,
mesmo com o profissional que comegou, né, a aplicar a dialise em mim l& no

hospital. E perguntava muito e eu falo demais, né? Eentéo eu pergunto demais
também. [...]. Depois vocé tem que ir educando, é um dia apds o outro. (E8)

Até entdo eu ndo sabia 0 que que era, na primeira consulta que ela falou. Ai eu
cheguei em casa, eu entrei na internet pra descobrir. (E10)

4.2.2 Qualidade de vida
4.2.2.1 Reacdo individual e familiar ao inicio da TRS

Com relacdo ao impacto do inicio da TRS todos os relatos foram extremamente negativos. Mas
alguns pacientes pareciam estar elaborando as perdas com sentimentos de resignagéo e ou até de

neutralidade e indiferenca em relacdo a TRS.

Eu ndo vou por na cabeca que eu td. Eu td. De primeira eu tava meio assim,
meia...eu j& conformei. (E3)

Ah foi mudando um pouco, né? Nao voltou a ser o normal ndo. Sempre mudava,
né? Umas coisas. (E7)

Apenas uma participante referiu que o impacto foi praticamente nulo e que se transformou em

positivo com o passar do tempo;

Foi dificil porque ndo é tudo que pode comer, eu fiquei muito triste também no
comeco, agora é de boa. [...]. Nenhuma, pra mim nao tem dificuldade nenhuma.
Eu saio pra trabalhar todo dia, ando com a minha vida normal, venho pra
dialise, vou embora. Fico bem, vida normal. [...]. Hoje ndo tenho mais, é
normal, eu levo a vida pela esportiva que eu conheci gente, amigos novos, gente
nova, até gosto de vim aqui, eu venho pra cé alegre. (E9)
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Dentre os sentimentos negativos, a maior queixa foi a perda da independéncia e da liberdade,
juntamente com a limitacéo fisica e de tempo para realiza¢do de atividades cotidianas, como trabalho

domestico e profissional, eventos sociais, dirigir, viajar etc.

Eu sempre fui independente, né doutora? Sempre trabalhei, me mantive, eu que
fazia de tudo dentro de casa, meu marido era dependente meu né. [...] Mas
ainda dirijo sabe. (E1)

4.2.2.2 Impacto da TRS na vida

As perdas profissionais e financeiras foram marcantes. Apenas uma participante continuou com
suas atividades laborais. Outra ficou muito abalada com a demissdo sumaria apés 40 anos de trabalho
sem registro, como funcionaria domestica. Tal fendmeno observado, se deveu ao fato da maioria
trabalhar em &reas de pouca qualificacdo profissional, onde a exigéncia de boa capacidade fisica é
fundamental. Muitos descobrem que néo tém direito a aposentadoria, e iniciam uma jornada em buscas
de beneficio assistencial. Os que possuem tempo minimo de contribui¢do buscam entender o processo

de aposentadoria ou auxilio-doenca.

[...] eu tava recebendo ai cortou meu beneficio. [...]. Ai minha menina foi no
advogado e ta na mao do advogado, ai td esperando sair. Depois que eu tava
na hemodialise, e de 14 me levaram pra fazer pericia 1a no forum. [...]. Tinha
um ano de registro. (E3)

[...]fingi que n&o liguei, mas no fundo eu liguei, ai a minha patroa ja mandou
parar o servigo. [...]. Eu trabalhei 40 anos no mesmo lugar. Porque n&o pode
perder dinheiro. Tinha que demitir. [...]. Eu ndo posso fazer nem nada, entdo
pra mim é dificil. Ndo posso trabalhar. Ai com o meu marido é s6 por conta da
casa, dificil. [...]. Fui na prefeitura da minha cidade conversei com o advogado
da prefeitura Ai eu fui pra perguntar né, ele falou que eu ndo consigo porque
eu nunca tive registro, eu trabalhava sem registro e ndo tem como. (E10)

Tal situacdo, ao que se percebeu, levou muitos pacientes a descreverem um sentimento de
inutilidade e perda do propdsito da vida. Uma sensacdo de serem um fardo para os familiares; outros

experimentaram uma forte desorganizacdo familiar por serem os cuidadores ou arrimos de familia.

Eu trabalhei ai, de la pra cé, depois que fez a cirurgia da fistula ndo pode
trabalhar mais. [...]. E vai ser, eu espero assim. Que é uma parte que eu s td
escondida, que uma hora ou outra eu vou me aparecer. (E2)

Cortava cana, varria o terreiro, fazia de um tudo, fazia pao, hoje eu ndo posso
fazer. Coisa que minha perna e minhas maos, coisa que ndo da pra mim fazer.
Se ndo, ndo da pra mim fazer, agora eu ja aguento. (E3)

Alids, desculpa, foi até o ano passado, que ja faz 1 ano e 4 meses que eu to
parado. [.... Eles sdo mais tolerante, mas mesma coisa que eu, ndo poder fazer
nada é dificil né, depender da familia ainda. [...]. E uma vida perdida, que eu
nao faco nada, ta assim. E, parece uma pessoa indtil, né? Que n&o pode fazer
nada sozinho, ndo consegue fazer nada, muito ruim, né? (E4)
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Trabalhava, pessoa ativa, de repente fica indtil. [...]. A parte do trabalho, a
parte do lazer. Ndo pode comer sal, ndo poder andar dentro de casa, subir a
escada que nao tem jeito. [...]. N&o, tem outra palavra, ela ta péssima. E coisa
ruim, bem péssima. J& ouviu falar de péssima? [...]. Eu t6 acima do ruim. (E5)

O fisico, fazer aquilo que vocé fazia antes, eu ja ndo consigo fazer, essas coisas
assim. (E7)

N&o foi boa ndo a sensac¢do. Sensagdo de impoténcia, né? (E8)

Outro fator muito citado como perda de qualidade de vida foram as restrigdes alimentares.

4.2.2.3 Perspectiva futuras

E, é isso ai doutora, porque eu fazia de tudo, minha vida mudou. Pra quem
comia de tudo, e de hoje pra amanh&, mudar tudo. Nossa mudou! (E1)

Mais mudou? Parte de alimentacdo, mudou muito. (E2)

Tudo, alimentag&o, principalmente alimentagéo, principalmente. (E8)

Alguns pacientes relataram a cura como horizonte a se mirar, mesmo que, clinicamente, seja

praticamente improvavel.

Foi, eles levam mais em consideracao o que tem gue fazer. Vai melhorar! Pode
ser que o rim volte a funcionar [...] talvez o rim volta a funcionar. As vezes por
causa da pressao nao volta, tem tudo isso, né? Tem a esperanca de que vai voltar
a funcionar, pra voltar a viver tudo, né? Porque se ndo... (E4)

Ah, eu ndo desanimo mais néo, se desanimar ao invés de melhorar eu vou piorar.
Se Deus quiser eu vou parar de usar isso daqui e ndo vou precisar mais nao.
[...] fez exame de sangue agora e ai no més que vem eles me falam o resultado
pra ver como que ta tudo. Eu espero que t4, se vai funcionar melhor. (E6)

Alguns, apesar de todos os percal¢os e obstaculos, ao fim revelaram-se esperan¢osos. Mas nao

revelam planos concretos autorrealizaveis, para a superagdo, ou para a adaptacdo de uma vida futura

melhor realizando hemodialise.

Eu tenho uma grande esperanca que isso ainda vai voltar tudo na minha vida.
Ainda vai voltar tudo, que ndo acabou! E s6 umas férias! (E2)

Ah minha filha, eu ndo desanimei ndo. Nao desanimei. (E3)

Levantar, ir comer, agora ta dificil, por causa da cirurgia. Mas se Deus quiser
vai melhorando. (E4)

Eu nem penso, sabe? Cada dia eu té vivendo. Cada dia, um ap6s o outro. Mas
pra frente a gente nem sente as vezes, né? (E7)

As falas também mostraram ambiguidade de sentimentos, passando da esperancga de cura ao

completo sentimento de derrota. Percebeu-se isso em quase todos os participantes que alternaram
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sensacdo de falta de perspectiva, seguida de posicdo positiva diante do futuro. Ja o participante mais

velho (E5) ndo esbocou nenhuma esperanca e suas falas foram de total autocomiseracao.

Pra mim isso ai. E o fim da vida. Foi dificil. (E4)
Mas eu ndo sou forte. (E10)

Fazer o qué?! Aceitar [...]. Ta bom, ta razoavel. Ndo tem mais outra coisa pra
fazer [...]. Nao, tem outra palavra, ela ta péssima. E coisa ruim, bem pessima.
Ja ouviu falar de péssima? [...] E, igual prego na areia. (E5)

Ah, mudou pouco, né? Tem hora que vocé fica um pouco pra baixo. Ai tem que
buscar forca em Deus, primeiramente, e depois na familia, né? Porque
querendo ou ndo, vocé fica muito pra baixo sim. (E7)

Mas a esperanca para a maioria dos pacientes (60%) estava na realizacdo de um transplante

renal.

Mas sabe o0 que eu queria? Se podia, um transplante, pra eu voltar a trabalhar.
Melhor que aposentar. (E10)

4.2.3 Autocuidado atual e redes de apoio
4.2.3.1 Rede de apoio espiritual

Cinco entrevistadas apresentaram falas ricas em contexto religioso, sempre de forma positiva, e
nunca como punicdo ou castigo. Todas afirmam que a religido lhes dava forca para a jornada, e
esperanca no futuro.

Os discursos mais eloquentes foram de trés interlocutoras evangélicas. As duas participantes

catolicas foram mais comedidas na importancia dos designios divinos em suas vidas.

Mas ta nas maos do meu Deus. [...]. Nao cai uma folha da arvore sem a
permissdo Dele. [...]. Vou (a igreja).Agora t& meio dificil, que passei por esses
processos. E td a pé entdo, acaba tendo que ir muito no banheiro...Entdo eu dei
uma afastada, mas ia direto. (E1)

E dificil de aceitar, mas Deus tem prometido muita vitoria. [...]. Mas ainda
tenho uma grande esperanca que se o dia que Deus achar graca, Deus me
liberta disso aqui. Tenho muita esperanca, o Deus que eu sirvo é um Deus que
tudo pode [...] s6 Deus sabe se vai ter que ser. Nao fica esperando, tal dia eu
vou sarar. S6 Deus sabe, que talvez isso aqui vai pro resto da minha vida. Isso
aqui ndo ser pro resto da minha vida. S6 se Deus fazer uma obra. E eu espero
que Ele vai fazer. [...]. Meu problema quem vai resolver é s6 Deus, que vai
resolver meu problema. Sé Ele que vai resolver, que é uma parte bastante
dificil. (E2)

Ai eu senti uma dor no meu lado esquerdo, e eu me “alembro” que eu ficava
gritando Nossa Senhora para me “acudir”. [...]. Eu ndo desanimei. Até hoje,
t6 fazendo hemodialise aqui, e nunca passei mal, gracas a Deus e Nossa
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Senhora que ta me protegendo. [...]. Eu ndo desanimei, minha fé, minha fé, eu
carrego ela sempre aqui. (E3)

Ai tem que buscar forca em Deus primeiramente, e depois na familia né? [...]
Sim, pedido de oragdo, varios lugares que a gente tem conhecimento que
pergunta de nos. A gente fala, j& manda uma mensagem pedindo uma oracéo,
pra que Deus funcione alguma graca. [...], vocé tem que esperar, que nem a
palavra de Deus fala. Vocé tem que ter paciéncia em tudo que for fazer, vocé
tem que planejar. Posso fazer? Posso. Se ndo puder tem que esperar. [...].
Como que Deus é bom, preparou tudo certinho. As vezes, o que a gente quer é
adiantar as coisas, mas tem que saber esperar também. Tem que saber esperar.
(E7)

[...] Ent&o foi tudo muito rapido. E eu ndo posso reclamar, porque Deus, além
de tudo que aconteceu e tal. Que ndo é bom, que é ruim. Mas Deus foi muito
bom comigo, Ele colocou pessoas espetaculares na minha vida. (E8)

4.2.3.2 Rede de apoio social e familiar

Em todas as falas a reacdo familiar percebida, com a noticia da necessidade de inicio imediato
da SRA, pelos entrevistados foi de sentimentos negativos. Surgindo os termos: “revolta”, decep¢do”,
abatidos”, “desespero” e “compaix@o”. Mas todos referiram que os familiares se posicionaram de forma
positiva em relacdo ao ente adoecido, ao progndstico e a qualidade de vida. Atitude que se tornou
instrumento fundamental de suporte a nova realidade, por parte dos pacientes. Os membros familiares
mais citados e atuantes foram, maridos/esposas, mées e irmas. Alguns entrevistados deixaram evidente
a preocupacao com a mudanca da estrutura familiar. Muitos eram cuidadores, e ap6s o inicio da TRS,
passaram a depender dos cuidados da familia, alterando completamente a dindmica familiar.

Por uma participante foi relatada a decepcdo, com a indiferenca de alguns irméos. Na entrevista
de outra paciente, foi possivel notar a auséncia de apoio. Além disso afirmou evitar a solicitacdo de
ajuda direta, pois seus familiares ja enfrentavam muitos problemas de ordem psicolégica, e seu
adoecimento contribuiu para intensificar as dificuldades familiares.

Uma entrevistada referiu felicidade com o convivio com os outros pacientes e funcionarios,
como uma forma de apoio social. Nenhum participante citou colegas de trabalho, grupo de apoio de
pacientes ou vizinhos em suas falas.

[...] ele (marido) dependia de mim, e ai virou o jogo completamente. Eu fiquei
dependente dele, porque ndo tenho forca mais pra fazer nada nada nada nada.
[...] Ah, eles (familia) ndo falam muito. N&o, eles s6 dao forcas pra mim ficar
firme né? [...] eles ndo falam, s6 me d&o forga, ndo desanima, eles me d&o
forca. Nem que eu tiver la embaixo, mas sempre tdo tentando me levantar, e
ndo me derrubar. Eu falo com as minhas irmés, me anima, e falo, e converso
sabe? Al entdo é que eu me sinto mais com vontade de viver, entendeu? [...]
entdo minha familia, nessa parte eles me ajudam no que podem. Meu esposo

faz de tudo pra mim, coitado, pra quem era dependente se tornar independente.
[...] - Eu chamo meu marido, eu abraco, eu choro mesmo. (E1)
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Pra minha familia... (pausa, voz de choro). Eu tenho trés minhas irmas, que é
tudo pra mim. Agora, 0s outros, ndo me da um telefone pra ver como eu t6. [...]
Meu pai quando ele pode, ele fala comigo também, eu ndo exijo nada dele. Meu
pai ja tem 83 anos. (E2)

Ah, minha mae, meu pai ficaram muito sentidos, né? Porgue nédo deu pra fazer
mais nada, né? E tudo, mas tudo voltando. Mas foi dificil também porque nunca
parei em casa. (E4)

Ah, nem sei, ndo me falaram ndo. Mas deve ter sido dificil. Pra minha méae deve
ter sido mais dificil ainda. (E6)

O meu pai ficou, porque eu era, praticamente, como eu era autbnoma. Eu
levava meu pai no médico, eu fazia supermercado pra ele, ficava na companhia
dele e isso foi parando né. [...] A principio eles me acolheram, mas depois de
tudo normalizado, passado o susto, eu escutei bem [...]. Puxaram viu? Eu ndo
tiro a razdo deles, né? A gente quer o bem para quem a gente ama, para quem
t& ali do nosso lado. (E8)

Hoje ndo tenho mais. E normal, eu levo a vida pela esportiva. Aqui eu conheci
gente, amigos novos, gente nova, até gosto de vim aqui. Eu venho pra ca alegre.
(E9)

As minhas duas filhas que eu tenho entrou em depressdo. A mais nova teve que
marcar uma psicologa, que ela tentou se matar [...]. Ai, foi, acho que pra eles
foi mais triste do que pra mim. Mais dificil, pra eles do que pra mim. (E10)

4.2.3.3 Rede de apoio multiprofissional

Todos os pacientes relataram direta e subjetivamente impactos psicoldgicos com o adoecimento
e inicio da TRS. Os termos “revolta”, “derrota”, “fim da vida”, “inttil”, “tristeza” e “depressdao”
permearam todas as falas, mesmo as mais positivas. No entanto, a busca por apoio profissional em
satde mental foi pequena. Apenas uma entrevistada relatou consulta com a psicéloga da clinica onde
fazia tratamento. Outra realizava acompanhamento antes do inicio da TRS, e esse foi interrompido. Um

unico paciente referiu utilizacdo de técnica de meditacdo para controle da ansiedade.

[...] ndo ouca isso, quando alguém vier te falar pra vocé s6 pega as coisas boas
pra vocé, a psicéloga sempre ta conversando comigo, ela fala pra mim assim.
(E1)

Eu acho que néo vai resolver isso, porque a psicologa passa aqui, fala com a
gente, mas eu nao acho que vai resolver meu problema. [...]. Ndo, ndo, néo,
nunca me deram remédio nenhum ndo. E aqui passa médico é de rotina, é pra
ver outros tipos de coisa, esse tipo de coisa assim néo. (E2)

Ai eu fiz um exame 14 na segunda, na terca eu fui pra Santa Rosa, na quarta eu
tinha passado na psicologa, dra Marcia. (E3)

Ansiedade, sou muito ansioso. N&o té fazendo nédo. (E4)

Quando vocé me chegou tava fazendo (técnica meditagdo). Se chama uma fuga.
(ES)
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Em relacdo aos cuidados médicos complementares a TRS, uma paciente estava em tratamento
oncoldgico, no mesmo complexo hospitalar. Quatro pacientes fizeram mencdo a necessidade de
procurar atendimento médico especializado, em outra area fora a nefrologia, mas nenhum ainda havia
realizado o atendimento. Duas atrelaram a complementacdo de cuidados a realizacdo de transplante
renal. N&o houve mencgédo nas entrevistas sobre a busca de atendimento com nutricionista, educador

fisico, fisioterapeuta, farmacéutico, enfermeiro ou qualquer outro profissional ligado a area da salde.

E eu fago radioterapia. (E1)

Nao, fui fazer agora (fundo de olho) ha pouco tempo, porque enxergava bem.
N&o tinha problema nenhum. N&o ia atras, né? (E4)

Por enguanto ndo. Td pra marcar umas consultas 14, mas eu td6 esperando
surgir a vaga. (E7)

Ent&o, ainda ndo procurei ndo. Mas eu, eu tava com oftalmo marcado quando
eu internei. Eu desmarquei. Sao coisas que depois que eu colocar a fistula que
eu vou retomar. Um acompanhamento melhor do diabetes e tudo mais. Vou
tentar pro HC que eu perdi a consulta e tudo mais. [...]. Preciso procurar um
dentista. [...]. Mas isso tudo é um pouquinho mais adiante, principalmente
porque eu quero muito fazer parte da lista de transplante, e pra isso vocé
precisa t4 bem redondinho, tudo. Tudo ta redondinho. (E8)

Al, se for preciso eu tava pensando até em ir em Sdo Paulo, em um hospital la
que mexe com transplante. (E9)

4.2.3.4 Autocuidado

Relatos acerca das restri¢Oes fisicas, da piora das condi¢cfes de saude e consequente limitacdo
das atividades cotidianas foram recorrentes. No entanto, a busca por uma atividade fisica s6 apareceu
claramente na fala de dois entrevistados. Isso talvez esteja associado ao fato de que a préatica de
atividade fisica ndo fazia parte da rotina dos pacientes antes mesmo da TRS. Ou ainda, como todos 0s
participantes, no momento das entrevistas, haviam iniciado a TRS muito recentemente, alguns ainda
estavam sem condigdes clinicas ou tinham receio de iniciar alguma atividade fisica, seja esportiva ou
de lazer. Os relatos associados a autocuidados foram entdo superficiais, para a maior parte dos

pacientes.

Paciéncia e yoga. (E5)

Eu ndo ando, t6 precisando andar, pra comegar a fazer exercicio... Eu quase
ndo td6 andando. Tem um parque ecoldgico no fundo de casa 4, eu tenho medo
de ir sozinho 14 e passar mal, tinha que ter um, um que fosse comigo la eu
andava, vou, cheio de arvore, eu faco debaixo das arvores e ia |14, mas sozinho
la a perna ddi mas doi pra danado. (E6)
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Nenhum dos pacientes referiu etilismo, abuso de substancias ilicitas e apenas dois relataram
tabagismo. Apenas uma referiu em sua fala a necessidade de mudanca de habito e ter cessado o uso de

tabaco.

Exatamente, coisa que eu ndo podia, né? Mas ndo era tao frequente porque
também n&o d& pra ser, né? Mas eu ia e fazia coisa, que hoje eu ndo fago. (E8)

Neste topico de autocuidados foi dada uma grande importancia ao uso de medicacdes orais,
sendo estas vistas como a medida mais importante no tratamento anterior a TRS. No entanto, apesar

deste achado ser muito positivo nas falas, a automedicacao também se mostrou presente nos relatos.

Nao, eu tomava os remédios de diabetes e pressao alta, eu ndo esperava que ia
acontecer isso comigo. (E3)

N&o, ele me passou o remédio da pressdo e eu comecei a tomar. N&o ia em
lugar nenhum. (E9)

E, pegava as receitas, comprava o remédio, tomava normal. [...]. Ai eu me
medicava por minha conta mesmo, as vezes pra abaixar sabe? Um pouquinho,
que eu tinha que tomar.Tinha que tomar dois no dia, eu tomava trés, ou sendo
eu partia no meio e tomava. (E10)

Outro ponto citado como autocuidado e, ao mesmo tempo, como um dos piores impactos na
mudanca do cotidiano dos entrevistados foi a dieta. As restri¢Ges dietéticas, ajustadas para o controle
da DRC e suas comorbidades causavam, em boa parte dos pacientes, uma restricdo do lazer, das
atividades sociais, assim como do proprio prazer. Mas, todos entendiam os beneficios e a importancia

do ajuste da dieta.

[...] vocé n&o pode beber bebida alcodlica. Vocé ndo pode comer qualquer tipo
de comida. Foi sempre assim, foi sempre tirando. (E2)

Quem aguenta tomar as coisas sem doce? Eu bebo assim um pouquinho. Café
eu tomei raiva [...]. Minha vida t& boa. Tanto regime que o médico pediu pra
mim fazer. Jesus! (E3)

Foi de quando eu descobri diabetes 4. Descobri e ja cortei tudo, comida, doce,
tudo. A baixei pra 15kg.Ai esse raio desse diabetes. (E6)

Hoje eu como tudo sem sal, tudo natural, tudo feito na hora, tudo ali no
esqueminha, ndo saio de jeito nenhum [...]. Eu sei que eu ndo posso, mas eu sei
que as pessoas estdo ao meu redor podem. Eu tenho que ter essa consciéncia,
nao tem jeito. Eu tenho 14 minha comidinha separada, que inclusive é ele quem
faz pra mim. (E8)

Foi dificil, porque nédo é tudo que pode comer, eu fiquei muito triste também no
comeco, agora € de boa. (E9)

A busca por tratamentos alternativos ou medicagdes populares ndo apresentou expressividade na

fala dos pacientes. Dois fizeram meng¢do, mas ndo chegaram a buscar efetivamente.
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Paciéncia e yoga. (E5)

Ah, eu ouvi muito falar do Jodo de Deus, que ele é muito bom [...]. la procurar
antes. Ele é muito mais inteligente do que eu. (E5)

N&o, cha o pessoal me falava, mas eu tinha medo, tinha medo de fazer isso, ndo
tinha coragem. (E7)

4.2.4 Trajetoria do usuario dentro da rede de saude (Trajetdria assistencial)

Ao diferenciarmos os IT e as TA das LC, enfatizamos a perspectiva do usuario e seus arranjos
organizativos ao longo das experiéncias de adoecimento, o que permite entender como ele escolhe,
avalia - e mais, se adere ou ndo aos tratamentos prescritos, as suas redes sociais, que podem incluir ou
ndo as redes de servigcos. Além disso, nos IT e TA séo evidenciados outros aspectos envolvidos no
cuidado, sobretudo simbolicos, sociais e culturais, e que frequentemente ndo sdo considerados nas
linhas de cuidado (PINHEIRO et al., 2016).

Ao se analisar a TA dos usuérios de um sistema de saude coloca-se em evidéncia a rede de
salide e os problemas de acesso e integralidade da assisténcia que 0s mesmos tém que superar para que
as suas necessidades de saude sejam atendidas A garantia da oferta de apoio diagnoéstico e terapéutico
adequados para o tratamento da DRC e de seus fatores de risco, baseada nas necessidades de saude,
respeitando as diversidades étnico-raciais, culturais, sociais e religiosas e a articulagdo intersetorial
ainda ndo sdo plenas, no cenario nacional (BRASIL, 2014a).

A maioria dos participantes (80%) deu entrada na TRS por meio dos servi¢os de Urgéncia e
Emergéncia, situagdo confirmada por outros autores (CABRAL, 2010; FERREIRA e FRANCO, 2015).
Poucos sdo aqueles que tiveram diagnostico ambulatorial, com tempo de planejamento terapéutico, seja
com terapia medicamentosa ou programacao de acesso para inicio da dialise. Isso foi evidenciado em
trabalho com IT por Santos et al. (2020) onde ficou evidente que a APS ainda ndo se configura, neste
contexto, como porta de entrada dos usuarios no Sistema, como coordenadora do cuidado ou tampouco
como ordenadora do fluxo nas RAS, dada a diversidade de locais relatados pelos participantes como
busca de cuidado (clinicas e consultérios particulares, unidades de pronto atendimento e pronto-socorro
hospitalar)

A entrada dessas pessoas no sistema de salde através dos servigcos de urgéncia e emergéncia
evidencia haver um problema no fluxo de assisténcia desses usuarios, demonstrando que a realidade
vivenciada nos servi¢os de atencdo ndo condiz com as politicas e diretrizes que regem o SUS, uma vez
que o preconizado seria a entrada preferencial pela APS, dos casos ndo agudizados.

Essa situacdo tem demonstrado que a assisténcia aos principais fatores de risco para a DRC

(diabetes e hipertensdo arterial) ndo esta ocorrendo de forma satisfatoria. Pois todos os pacientes (06)
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ndo residentes no municipio de Ribeirdo Preto e metade (02) dos que séo residentes nesse municipio
polo, iniciaram a HD em pontos hospitalares, em carater de urgéncia. Os Unicos pacientes (02) que
iniciaram a TRS em regime ambulatorial eletivo, ambos eram domiciliados em Ribeirdo Preto.
Consideramos que as medidas de promocao da salde e prevencdo da insuficiéncia renal sdo escassas,
principalmente fora do municipio polo (RP/SP). Soma-se, a isso, a falta de capacitagéo dos profissionais
da APS para deteccdo precoce, acompanhamento, monitoramento e controle dos principais grupos de
risco para a doenca renal (MACHADO et al., 2011).

Também fica patente que a integralidade da assisténcia, que deveria ser assegurada pela
estrutura operacional da RAS, que define a APS como estratégia de organizagdo do sistema de atengao
a saude, em diferentes densidades tecnoldgicas, ndo esta sendo ofertada de maneira adequada aos
usuarios. Observou-se que ainda existe a concepcdo de um sistema de sadde hierarquico, de tipo
piramidal, formatado segundo o nivel de complexidade da atencdo em atencdo basica, média e alta
complexidades em si gerando um empecilho para o deslocamento do usuario. Quando a l6gica da RAS
¢ a organizacdo do sistema em uma rede poliarquica, como uma proposta de substituicdo ao modelo
anterior, e respeitando as diferencas das densidades tecnoldgicas de cada ponto de atencdo, rompendo-
se as relagdes verticalizadas, conformando-se redes policéntricas horizontais para o alcance da
integralidade em sua dimensdo vertical (MENDES et al, 2019).

Da mesma forma, que a integralidade outro principio da RAS é a longitudinalidade, que visa
garantir a promogdo de uma assisténcia em saude de qualidade, pelo acompanhamento do paciente ao
longo do tempo, por profissionais da equipe de atencdo primaria em saude (APS). Lembrando que
segundo Louvison (2017) os pilares da qualidade em salude sdo: eficécia, efetividade, eficiéncia,
otimizacdo, legitimidade, equidade e aceitabilidade (adaptacdo dos cuidados médicos e de assisténcia
da salde as expectativas, aos desejos e valores dos pacientes e familiares: acessibilidade, relacdo
médico-paciente, amenidades, preferéncia do paciente qto aos efeitos da assisténcia, preferencias do
paciente quanto aos custos da assisténcia).

Assim a longitudinalidade, um dos atributos cruciais da APS, sob essa perspectiva se refere a
uma relacdo pessoal e duradoura entre os profissionais de salde e o usuario. Em uma relacdo de
corresponsabilizacdo, onde os individuos identificam uma fonte de aten¢do como “sua”, com a criagdo
de vinculo entre profissionais e usuarios. Além disso, enfatiza que a falha da porta de entrada no
encaminhamento deste usuério pode ocasionar uma atencdo inadequada, se ela ndo for suficientemente
reconhecida e habilitada, nos diagnosticos e manejo do problema (FERREIRA, 2015). Notou-se
claramente nas falas analisadas a falha de seguimento direcionado a DRC e a fragilidade de vinculo

entre usuarios e profissionais.
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Por fim, ndo se pode negar que os interlocutores relataram experiéncias de despreparo
profissional para a abordagem da DRC, o que retarda o diagndstico e acarreta demora para o
encaminhamento para consultas com especialistas. Duas entrevistadas relataram experiéncia de
acolhimento ruim com a equipe médica, uma em UBS e outra em UPA. O acolhimento favorece a
construcdo de uma relacéo de confianga e compromisso dos usuarios com as equipes e 0S Servicos, por
meio da constituicdo de vinculos solidarios. Neste sentido, as relagdes instituidas entre profissionais e
a populacdo tem poténcia para promover praticas de corresponsabilidade e producdo da autonomia das
pessoas envolvidas (BRASIL, 2013c).

Observou-se que 09 participantes passaram por atendimento em uma UBS, mas que o
diagnostico de DRC foi realizado em apenas 03 deles, nesse ponto de atencdo. Metade dos pacientes (5
pacientes) realizou o diagnostico em uma unidade de atendimento de urgéncia, 01 em um consultorio
privado e outro em ambulatério de especialidade em cardiologia. Sendo que 08 dos pacientes iniciaram
o suporte renal artificial (SRA) em atendimento hospitalar de urgéncia, apesar de 01 deles estar em
acompanhamento ambulatorial especializado em nefrologia. Os 02 Unicos pacientes que iniciaram a
TRS ambulatoriamente de forma eletiva e programada estavam em seguimento ambulatorial
especializado ha mais de 3 meses.

Na Tabela 9 sdo apresentados de forma resumida os tipos e as caracteristicas das unidades
acessadas pelos participantes do estudo em seus IT. A Tabela também destaca os pontos de atendimento

em saude, onde foi feito o diagnostico da DRC.
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Tabela 9. Representacdo grafica das trajetdrias assistenciais das pessoas portadoras de DRC do
diagndstico até inicio da TRS na Regido de saude do Aquifero Guarani, DRS XIlII, SP, Brasil, 2019.

Pontode atenco | o0 4e Unidade | E1 | E2 | E3 | E4 | E5 | E6 | E7 | E8 | E9 | E10
da RAS
Atengdo Primaria UBS A D|A|A D | D A Al A
e Unidade de UPA D D D A D D
Urgéncia/Emergén Consultorio
. . . . A D A
cia pré-hospitalar Privado
Unidade
Ambulatorial #HLA | A A | #2A | A | #3D
Especializada
Atencéao Un_|dade
. hospitalar de
Especializada A .
- Assisténciade Alta | HD | HD | HD | HD | HD | HD HD A | HD
(média e alta .
complexidades) Complexidade em
P Nefrologia
Unidade
Especializada em HD HD
DRC ¢/ TRS

#1: Ambulatério Oncologia Ginecoldgica; #2: Ambulatério Endocrinologia; #3: Ambulatério Cardiologia.
A: Ponto onde passou em atendimento; D: Ponto onde foi feito o diagndstico da DRC; HD: Ponto de inicio da HD.

Quanto ao atendimento na média complexidade somente trés entrevistadas fizeram
acompanhamento conservador, mas os reflexos positivos foram nitidos. Todas chegaram para o inicio
da TRS com fistula funcionante, sem necessidade de implantes de cateteres de duplo-limen de curta
permanéncia na urgéncia. Os reflexos psicoldgicos também foram muito satisfatorios, pois o inicio da
terapia dialitica ndo foi considerado algo abrupto e inesperado.

Foi bom, foi 6timo. Muito bom, né? Claro, sendo eu ia passar por um periodo
mais dificil ainda. Passar mal sem chegar em tempo de emergéncia, sem saber
até o que tava sentindo. Essa descoberta toda foi muito boa, adiantou muito.
Adiantei tudo, né? Foi muito adiantado. Porque hoje que eu t6 aqui, onde que
eu to, mas que foi descoberto cedo também. J& pensou se fosse descoberto
agora? Coloquei fistula dez meses atras, antes de comecar, muito bem la atras.
E a precaucdo, né? Claro. Cheguei a pbr o cateter que eu precisei. Ai as

meninas falou que é muito complicado. [...]. 1sso é um ponto positivo mesmo,
até pra preparar a cabeca da gente também né? (E7)

N&o houve relato de queixas quanto ao atendimento hospitalar realizado prioritariamente por
encaminhamento das unidades de urgéncia pré-hospitalar. Apenas um paciente foi internado de forma
eletiva (Tabela 9).

Praticamente todos os interlocutores estavam extremamente satisfeitos com os cuidados
recebidos na Atencdo Especializada Ambulatorial de TRS. Exaltaram a rapidez e a humanizagéo do
atendimento. No entanto, uma usuaria disse que gostava da unidade atual, mas que gostaria muito de

voltar a realizar o tratamento no HC, por conta de seus recursos humanos.
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Gosto, eles cuidam muito bem. Eu moro mais aqui do que na minha casa née?
(E1)

Eu tenho que agradecer que foi um atendimento muito bom. Fiz varios exames
de sangue, varios exames de urina, varios exames de urina 24 horas. Tudo que
0 médico pedia fui fazendo. Eu ndo tenho o que reclamar. Pra mim eu fui muito
bem tratada. E que néo faz, ndo deu certo, por enquanto, de passar. Mas fui
muito bem tratada. (E3)

Eu achei que demorou muito, no postinho demorou muito. Aqui ndo, aqui foi
tudo rapido. (E4)

Dez, mil. Eu ndo tenho um ndmero pra dar, € muito bom. Eles sdo muito
humanos, essa humanizacéo que tem, né? Eu ndo tinha visto em lugar nenhum
ainda. (E8)

No HC, eu queria ta 14 até hoje. [...] queria ficar 14&. Gostei muito das
enfermeiras, do povo. [...]. O atendimento, eles conversavam comigo, era
muito bom |4, eu gostei de 4. [...] Tipo assim, o que eu fago? Aqui eu gosto
daqui, das meninas, mas no HC. Nao pode voltar pra la? (E10)

De outro modo, algumas falas representavam um elogio resignado, sem op¢ao.

N&o tenho nada a dizer. Tem que fazer porque a maquininha aqui... Amanha
recupera um pouco. Mas a vida também ta boa. (E5)

Nao, fazer o qué? Vamos. Meu medo era se doia, mas ndo doeu ndo. Foi um
cortinho, [...] doeu mais nas outras vezes que eles deram ponto a sangue frio.
Me deram duas vezes ponto a sangue frio. [...]. E que precisou trocar o cateter
e colocou esse aqui. Eu falei pra eles “nao, ndo vai fazer sem anestesia ndo” .
Picadinha de formiga...mas doi pra “danado”. N&o, ndo, pode me dar
anestesia. Ai me deram anestesia em volta, ainda senti uma agulhada ainda.
Mas ta bom. (E6)

Com os relatos ficou nitida a impressao de um maior crédito e valorizacédo dos pontos de atencédo
secundarios e terciarios, geralmente por envolverem situagdes emergéncias, que possuiam um desfecho
mais imediato. Notou-se pouco entendimento da funcdo da APS, e de que, muitas vezes, 0 sucesso
depende do comprometimento de todos os servicos de saude da rede. Percebeu-se ainda que 0s
participantes, muitas vezes, ndo tinham internalizada a nocdo de que evitar a evolucdo natural de uma
doenca pode ser impossivel, mas que a manutencdo da qualidade de vida e a reducdo de eventos

dramaéticos e urgentes podem ser considerados sucessos.
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4.3 Analise do Itinerario Terapéutico

Até pouco tempo as praticas de avaliacao da atencdo privilegiavam estudos sobre a estrutura e
oferta do cuidado em salde, sob a logica da prépria rede de salde e das préaticas de seus profissionais.
No entanto, viu-se a importancia da analise conjunta da experiéncia de adoecimento e de busca de
cuidado, na perspectiva daqueles que a vivenciam, bem como os multiplos efeitos dos agravos em satde
para as pessoas e seus familiares.

Neste sentido, nos conceitos de antropologia médica propostos por Kleinman (1978; 1980) tem-
se diferentes sistemas terapéuticos classificados em trés subsistemas (profissional, folk e popular), de
acordo com as interpretacdes da doenca e as préaticas terapéuticas disponiveis. Gerhardt (2016) afirma
que as andlises dos IT podem focar na experiéncia de adoecimento, no comportamento em relacdo a
doenga ou na percep¢do do paciente e/ou da familia sobre a doenca ou o tratamento. Podem focar
também na avaliacdo dos servicos de salde, para além de critérios quantitativos de produtividade,
partindo da centralidade no usuério e em suas percepgdes e comportamentos.

Diante de varios elementos tedrico-praticos buscou-se direcionar o estudo para um maior
dialogo entre a clinica e a biografia dos sujeitos, com vistas a atos de salde interpretativos e
compreensivos que levem em conta esses e outros aspectos da historia pessoal, sociocultural e do
adoecimento (DEMETRIO et al., 2019).

No desenvolvimento da pesquisa, também foi contemplada a analise dos sistemas formais de
salde, enfatizando a busca por cuidado assistencial, a utilizacdo, organizacdo e funcionamento dos
servigos da rede assistencial de saude. Subsidiando reflexdes ndo somente sobre o acesso a esses
sistemas, mas sobre a necessaria remodelacdo de acdes em salde além das praticas biomédicas,
tensionando logicas estruturais e funcionalistas que produzem e disponibilizam sistemas de atencéo a
salde.

Portanto, a interpretacdo dos IT de forma bifocal permite, além do reconhecimento dos
diferentes sistemas de atencdo a saude, reconhecer que 0s processos de salde, doenca e cuidado estdo
inseridos em um macro contexto, determinado por fatores econdmicos e sociais, 0s quais envolvem
também dimensdes subjetivas e culturais. Por sua vez, essas dimens@es interferem na forma como as
pessoas definem e buscam o cuidado. Por estes motivos, pressupde-se que para se compreender a satde
dos individuos e a forma como eles enfrentam a doenca, torna-se necessario analisar suas praticas
(itinerarios terapéuticos), a partir do contexto em que elas tomam forma (GERHARDT, 2006).

A seguir, as representacOes graficas e resumida dos itinerarios terapéuticos de cada um dos

participantes dessa pesquisa.
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El - Fazia seguimento frequente na UBS de sua cidade com clinico geral e ginecologista.

Devido suspeita de Ca de

colo uterino foi encaminha para realizacdo de bidpsia (Bx), na media

complexidade em Ribeirdo Preto. No entanto, devido a lista de espera nunca conseguiu realizar a Bx.

Deu entrada pela urgéncia hospitalar de sua cidade onde foi verificada DRC agudizada por provavel

obstrucdo tumoral. Foi entdo encaminhada para a Unidade de Emergéncia do HCFMRP-USP (UE-
HCFMRP-USP) e, depois da alta hospitalar, inserida no programa de HD do HCFMRP. Devido atraso

no diagndstico oncoldgico, mesmo considerando sua adesdo adequada, referiu que ndo buscaria mais

atendimento local. Pode-se perceber que o descrédito e os sentimentos negativos em relacédo a atengédo

recebida estavam relacionados ao fato desta ser uma pessoa com necessidades de servigos muito

especializados que nao eram oferecidos em sua localidade. (Figura 7)

E, porque os médicos de 14 de onde eu morava disse que eu s tinha um
leiomioma, e eu tratando como leiomioma, né? E ndo era. [...]. La eu ndo cago
médico mais, porque eles me proibiram, né? Dali, entdo qualquer coisa eu tenho
que ligar aqui pra saber o que eu tomo e o gue ndo tomo. [...] Me encaminhou
pro hospital de cancer [...]. Ai eu vim e eles ndo conseguiram fazer a bidpsia.
Dai eu fui embora. Té esperando eles me chamarem pra bidpsia até hoje. Se
ndo fosse através do rim eu ndo tinha descobrido. Talvez se tivesse visto antes,
né ? (E1)

N&o, foi de repente que virou sabe? Comecou a me dar pressao alta. Ai eu fui
no pronto socorro, € 0 médico disse que minha pressao tava 22. Pra quem
sempre teve pressdo baixa [...]. Ai foi onde foi me prejudicando, e eu nem
percebi. [...] Sim, uma vez por semana, uma vez por més (na UBS). (E1)

Figura 7. Itinerario Terapéutico E1 - Comorbidades: HAS, Ca ginecoldgico, Cardiomiopatia arritmogénica.
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E2. Fazia acompanhamento com nefrologista em sistema de saude suplementar, até
encerramento do convénio médico, quando ficou sem acompanhamento. Procurou uma UBS onde foi
realizado o diagndéstico e encaminhamento para seguimento especializado ambulatorial, em Ribeirdo
Preto. E2 fez o seguimento por 2 anos. Encaminhada para inicio de TRS no HC-FMRP ja com FAV.
(Figura 8)

S6 ia assim, em médico, quando chegava na época de fazer algum ultrassom,
fazer um papanicolau, fazer uma mamografia. Tudo isso a gente vinha fazendo
que é de rotina, todo mundo faz [...] Fiquei um tempo sem ir no médico, quando
eu fui no médico la na minha cidade fiz os exames. Foi que me pediu exame de

sangue, de urina. Tudo eu fiz. Ai constatou que eu j& tava com problema bastante
avancado. Eles me encaminhou para ca. (E2)

Figura 8. Itinerario Terapéutico E2 - Comorbidades: Doenca policistica renal do adulto.
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E3. Fazia seguimento de HAS e DM em UBS de sua cidade, mas a descoberta da DRC foi em

emergéncia. Estava na cidade da filha quando foi atendida pela emergéncia hospitalar. Foi entdo

encaminhada para Ribeirdo Preto (UE-HCFMRP) onde, ap6s internacéo, foi inserida no programa de

TRS da clinica Lund. No entanto, revelou descrédito com o atendimento recebido na UBS, falta de

recursos para exames e demora. Principalmente por acreditar que seguia as orientacdes, e era regular

nas consultas. Queixou-se da pouca clareza do médico, com explica¢des pouco coerentes sobre a DRC,

além da demora para realizacdo dos exames e grande dificuldade de acesso por morar em zona rural.

(Figura 9)

[...] o médico falou que depois que eu fiz os exames aqui. Me falou que quem
fez isso comigo foi o remédio de diabetes e a fluoxetina. [...]. Ele s6 passava s
remédio de diabetes, ndo passava remédio de rins. E me pedia uns exames do
rim. (E3)

Exames era de 6 em 6 meses. Eu fazia exame agora em janeiro, eu ia fazer la
pro més de novembro [...]. Demorava, vixe, custava a marcar. [...]. L& era bom,
nao era ruim, mas também n&do muito bom né. [...]. Pra mim ir passar no médico
Ia, no postinho 14, eu saia uma disténcia de 3 km de pé. (E3)

Figura 9. Itinerario Terapéutico E3 - Comorbidades: DM, HAS e Transtorno de humor.
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E4. Relatou seguimento irregular na UBS, onde procurava apenas para receituarios ou
dispensacdo de medicamentos. Referiu que uma grande dificuldade era o fato de viajar
profissionalmente, e com isso ser impossivel conciliar o agendamento de consultas em UBS, com as
datas em que estaria em sua cidade. Além disso, criticou duramente a demora padronizada para
consultas, ndo levando em conta as especificidades e a urgéncia de cada caso. Foi admitido em situacao
de urgéncia no hospital de sua cidade, com evento agudo cardiovascular (IAM). Foi entdo encaminhado
para a atengdo terciaria em Ribeirdo Preto. Ap0s a alta, foi inserido no programa de TRS da Clinica
Lund. Referiu que esta fazendo seguimento na UBS de sua regido. (Figura 10)

Eu pegava no postinho, porque eu pegava de uma vez. E, ai eles entregavam,
as vezes nao entregava e eu comprava. [...]. Os médicos marcam com 1, 2 ,3
meses. Ai chegava no dia e ndo tava aqui, fica mais dificil. Nao deu tempo. Até
ia atrds, mas foi ficando ruim e até marquei pra trés meses depois la no
postinho. Eu fui no médico, ai o dia que marcou eu tava internado com muita
falta de ar, problema no coracéo. E foi indo e até hoje ndo deu tempo. [...].
Pela demora da satde do nosso pais € muito negativo, porque demora demais.
As vezes a pessoa precisa adiantar, as vezes tem uns organismos que consegue
segurar mais. Alguns vdo piorando pela quantidade de remédio que ta
tomando, e atacou mais os rins, poderia ter revertido a situacéo, né? (E4)

Figura 10. Itinerario Terapéutico E4 - Comorbidades: DM, HAS, DAC, Hepatopatia ndo especificada e Transtorno de
humor.
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E5. Utilizava o sistema de saude suplementar, sendo diagnosticado com DRC, e mantendo
seguimento com nefrologista. Devido a piora dos sintomas foi internado para investigacao e optado por
iniciar TRS. Pela fala do entrevistado, percebeu-se que ele foi resistente a deciséo de iniciar HD, e a
assisténcia oferecida. A inser¢cdo na TRS s0 se concretizou pelo agravamento clinico. Foi encaminhado
na alta para HD na Clinica Lund. (Figura 11)

Uma vez ao ano eu ia também, uns seis meses. Eu tenho aparelho, eu mego e
vou controlando. E um SUS melhorado. (E5)

Figura 11. Itinerario Terapéutico E5 - Comorbidades: HAS, GN ndo especificada, Hipotireoidismo e Transtorno de
humor.
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E6. Fazia acompanhamento irregular na UBS de sua cidade. Ndo por falta de acesso, pois
elogiou muito a presteza dos servicos, mas por acreditar que ndo precisava. Entdo quando feito o
diagnostico de DM, comecou a fazer o seguimento de forma mais regular. Entretanto, em uma visita a
UBS foi encaminhado a UPA, onde foi verificada a gravidade do quadro, e entdo encaminhado para

internacdo hospitalar em Ribeirdo Preto. Na alta foi encaminhado para seguimento em TRS, na unidade
SENERP. (Figura 12)

Comecei a acompanhar médico depois que comecou a me dar problema de
diabetes, eu nunca tinha ido em médico, nem em hospital pra visita, pra nada.
[...]. Tava acompanhava certinho, eles marcavam e eu ia 14, ndo perdia [...].
Chegava la e era bom de fazer. Chegava la e ja& marcava médico. Ai ela no dia
do médico ja marcava o exame de sangue. Ai ele marcava o retorno e eu fazia
na hora. (E6)

Figura 12. Itinerario Terapéutico E6 - Comorbidades: DM, Obesidade e Hepatopatia ndo especificadas.
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E7. Fazia acompanhamento em UBS e solicitou exames para avaliar funcédo renal, por saber de
historia familiar de doenca policistica renal. Foi encaminhada para 0 ambulatério de especialidades,
referindo ter buscado agilizar o processo com agentes do legislativo local. Foi entdo encaminhada para
seguimento conservador ambulatorial na Clinica de TRS, que, quando julgou necessario, transicionou
a paciente para TRS, j& com FAV. Por ser uma condicdo genética, a filha j& estava fazendo

acompanhamento em UBS também. (Figura 13)

Ai eu fazia acompanhamento no posto de salde, né? E um dia eu fiquei curiosa
e pedi pro médico pra mim saber, né? [...]. Ai logo que foi descoberto isso. Ele
me encaminhou para outros lugares. Me mandaram pra Rua Minas. [...] Ai, de
Ia, me transferiram pra aqui. [...]. Ela (filha) acompanha no postinho, 14 que
tem uma médica muito boa, e ai ela segue umas orientacdes assim. (E7)

Figura 13. Itinerario Terapéutico E7 - Comorbidades: DM, Doenca policistica renal do adulto, Hepatopatia ndo
especificada e Cardiomiopatia arritmogénicas.
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E8. Fazia seguimento

com clinico geral em sua cidade, e com endocrinologista em Ribeirdo

Preto, pois afirmou que ndo havia esse tipo de ambulatorio de especialidade em seu municipio. Este

fato gerou dificuldade de acesso e perda do seguimento. O atendimento na UBS local se resumia a troca

de receitas, sem exames ou consultas. Mas, elogiou 0s recursos humanos e 0s recursos materiais da

unidade. Foi atendida em regime de urgéncia na UPA de sua cidade, e entdo encaminhada para hospital

de Ribeirdo Preto. Na alta, foi

encaminhada para continuidade de TRS na clinica SENERP. (Figura 14)

E, na clinica la da prefeitura mesmo, e o tratamento da diabetes no HC. [...].
Nessa correria de comecar a ser autbnomo, eu acabei perdendo as minhas
consultas, e eu tava meio parada de ir la no HC. [...] Ai, um ano mais ou menos
que eu ndo ia mais na consulta no HC. E conseguia a receita da insulina no
posto, né? E tocava a vida. [...] la num posto, na clinica da cidade. Nao tem
endocrino I4. [...]. Eu ndo tive problema nenhum e I4. Como eu sou nascida e
criada 14, todo mundo me conhece. A minha familia € muito conhecida também
na cidade, entdo ajuda também, né? Mas as meninas também sdo uma graca,
nao tenho do que reclamar ndo. (E8)

Figura 14. Itinerario Terapéutico E8 - Comorbidades: DM tipo 1 (LADA), HAS e Tabagismo.
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E9. Referiu que nunca procurou atendimento em uma UBS. Estava em acompanhamento
irregular com cardiologista em consultorio particular para controle pressérico. Relatou dificuldade de
acesso a UBS, por sua unidade ter sido transformada em UPA. Queixou-se do mal atendimento quando
procurava a UPA e que isso protelou seu diagndstico, pois sempre as queixas eram creditadas a
intolerdncia a lactose. Mas foi diagnosticada em um desses atendimentos, e encaminhada para
internacdo de urgéncia. Na alta foi encaminhada para seguimento conservador ambulatorial, e, apds 6
meses, encaminhada para inicio de TRS, com FAV. (Figura 15)

Nao, eu procurei o cardiologista e comecei a tomar o remédio da pressao so.
[...]. E, é media. Media pressdo alta, mas néo ia no cardiologista direto n&o.
[...]. N&o, nunca marquei. Eu moro aqui no centro. No postinho ali, é que eles

pararam com medico ali. Agora ndo é mais postinho, agora ali € UPA, né? [...]
E até vocé arrumar uma vaga em algum lugar é daqui um més, dois meses. (E9)

Figura 15. Itinerario Terapéutico E9 - Comorbidades: HAS, Rinite atopica e Abuso de AINES.
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E10. Referiu que passou a fazer seguimento regular apés sua Ultima gestacdo, quando foram

feitos os diagnosticos de HAS e DM. Relatou com grande carinho e de forma elogiosa 0s recursos

materiais e humanos da UBS de sua cidade.

Ai cada seis meses eu passava. Fazia exame de sangue, pra saber como que
tava a pressdo, mas eu nunca fiquei sabendo do rim. [...]. Eu tenho amizade
com os médicos, com as enfermeiras. Pra ter nogéo, eu praticamente nasci ali.
Eu conheco todo mundo. Eu acho que o que eles pode, eles fez, faz. Eu acho
que ndo foi maldade que ndo me falou ndo. [...]Ele é considerado um dos
melhores médicos, né? Que atende diabético. Apesar dele ser muito bonzinho,
ele pedia cada seis meses exame. Mas no fundo acho que nem ele sabia que
meu rim tava ruim, porque eu ndo sentia nada. Eu ndo culpei ele. [...] Era
rapidinho, vai de manha seis horas, sete horas ja ta pronto. Ta pronto o exame
nao, ja ta colhendo. Na proxima consulta do préximo més, dai eles marcaram
em 30 dias, 40 dias, pra ver o resultado [...]. Ai eu fui no postinho, passei com
0 clinic. Ai ele me deu remédio, ndo passava. Ai ele encaminhou pro
cardiologista. Ai ele pediu exame de sangue com urgéncia pra ver, e viu que
tava alta a uremia, creatinina tava bem alta. Ai ele encaminhou eu pro HC.
(E10)

Figura 16. Itinerario Terapéutico E10 - Comorbidades: DM, HAS e Tabagismo.
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No capitulo a seguir, serd apresentada a discussao dos resultados apresentados a luz do estado

da arte, e seus impactos associados aos objetivos desta tese.
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5 DISCUSSAO

A maioria de nossos entrevistados foi composta por mulheres (70%), mas esse achado néo
corresponde a realidade dos servi¢cos de hemodialise do pais, pois no censo de 2019, da SBN, os homens
representavam 58% da populagdo em TRS. No entanto, a idade média dos participantes estava em
concordancia com os dados do mesmo censo, que apontam que a maioria dos pacientes em TRS
(45,5%) estdo na faixa etéria entre 45-64 anos (NEVES et al., 2021). Um estudo de revisdo de Garcia
et al. (2022) avaliou a DRC no espectro da diferenca entre sexo, o construto bioldgico e o género e a
construcdo social, que tendem a ser mais evidentes em cenarios de vulnerabilidade. Globalmente, a
DRC é mais prevalente entre as mulheres, no entanto a prevaléncia de insuficiéncia renal terminal, e
especialmente a realizacdo de TRS, é maior nos homens. Essas diferencas provavelmente refletem uma
combinacdo de fatores de risco fisioldgicos e sociais/estruturais que modulam independentemente a
doenga renal e/ou sua progressédo. A distribuicdo dos fatores de risco mais comuns, como hipertensao
arterial e obesidade, difere entre homens e mulheres e pode impactar diferencialmente o risco da
doenca. Iniquidades sociais e estruturais relacionadas a género permanecem acentuadas em todo o
mundo. Mais mulheres vivem na pobreza, possuem menos escolaridade e sdo mais dependentes de
outras pessoas para a tomada de decisdes sobre cuidados de satde, mas os homens podem ter maior
risco de lesbes, exposi¢cBes ocupacionais e menor acesso a triagem, prevencao e atencdo primaria
(GARCIA et al., 2022).

A autodeclaracdo de raca também refletiu a realidade descrita pela PNAD de 2019, onde 42,7%
dos brasileiros se declararam brancos, 46,8% pardos, 9,4% como pretos e 1,1% como amarelos ou
indigenas (IBGE, 2019).

A regido de domicilio predominantemente foi a urbana, em concordancia com os dados da
Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD) 2015 onde foi verificado que 93,14% das
pessoas da regido Sudeste vivem em areas urbanas (IBGE, 2015). No entanto, um problema relacionado
ao domicilio foi verificado por Barbieri et al. (2015), no Mato Grosso do Sul em 2012, onde verificou-
se que que ha enormes vazios geograficos relativos a assisténcia em TRS. Assim apesar da maioria dos
pacientes em HD se concentram nos municipios que dispdem de clinicas, para um ndmero superios a
16% das pessoas avaliadas, havia a necessidade de percorres distancias superiores a 100km para a
realizacdo da terapia. Em nosso estudo verificamos que apesar de 09 pacientes serem moradores da
zona urbana, 5 por morarem em cidades de pequeno porte, sem servico especializado ambulatorial de
HD enfrentavam o transporte intermunicipal para a realizacdo da TRS. BARBIERI et al. (2015). Os
pacientes percorriam em ordem descrescentes as seguintes distancias entre seus domicios e as clinicas:
E2 (180 Km), E1 (150 Km), E10 (50 Km), E3e E8 (30 Km)e E6 (25 Km). Em um dia os pacientes

fazem esse trajeto duas vezes, em uma média de 12 vezes ao més. Com isso o0 paciente que reside mais
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distante de sua clinica percorre aproximadamente 4320 km/més. Assim vale ressaltar sobre a
necessidade da cooperacdo entre o governo federal, os estados e 0s municipios, com o objetivo de
melhorar os servicos de salde nas regifes com menor acesso ao tratamento, sobretudo nos municipios
com menos de 20.000 habitantes. Esses autores mencionam a necessidade da ampliacdo dos servicos
de diélise, com a devida organizagdo para a garantia do acesso ao atendimento.

A escolaridade dos entrevistados ficou abaixo da apontada pela média nacional que descreve
que 38,0 % da populacdo brasileira possui ensino fundamental incompleto ou nenhum grau de instrucao
(IBGE, 2019). No estudo, 60% dos entrevistados tinham ensino fundamental incompleto. Analisando
os individuos pela escolaridade, fica claro que quanto mais alto o nivel de escolaridade maior e melhor
é a compreensdo acerca do processo de adoecimento, sendo possivel estabelecer melhor relacdo com
as estratégias terapéuticas, de autocuidado e limitagées (MARINHO et al., 2018). Uma educacao formal
mais avancada tende a refletir em maior renda familiar, proporcionando maior diversidade de formas
de custeio de assisténcia médica, além de uma menor exposi¢do a certos fatores de risco para doencas.
(MOREIRA et al., 2016). STOPA et al. (2017) em pesquisa transversal com 205 mil brasileiros, de
todas as idades constataram que 0s usuarios que moram nas regides Sudeste e Sul e as familias cujo
chefe possuia maior grau de instru¢do tinham mais acesso aos servigos de saude. E fundamental a
formulagdo de politicas de saude para minimizar as disparidades e considerar as diferencas regionais
entre 0s niveis sociais para se obter melhores resultados em saude.

Em consonancia com o item anterior, ao se analisar a renda per capita familiar, que variou entre
R$ 357,00 e R$ 2.500,00, com média de R$ 1.088,00 verificou-se que também se encontrava abaixo da
média nacional. O rendimento médio mensal real domiciliar per capita nacional foi de R$ 1.406 em
2019, sendo que na regido Sudeste foi de R$ 1.720, sequndo a PNAD de 2019 (IBGE,2019).

Deste modo, os dados deste estudo sobre renda familiar e escolaridade revelaram a presenca de
maiores desigualdades sociais do que na populacdo geral. As DCNT sdo um problema crescente e
demonstram uma importante inter-relagdo com a classe social (SANTQOS, 2020).

Segundo o censo demografico realizado em 2010 pelo IBGE, 64,6% dos brasileiros declaram-
se catdlicos; 22,2% declaram-se protestantes (evangélicos) e 8,0% declaram-se irreligiosos. Perfil
muito semelhante ao encontrado entre os participantes do estudo.

Segundo a PNAD de 2011, 39,9% dos brasileiros acima de 15 anos eram casados e 57,1%
viviam em algum tipo de unido conjugal. Dentre os entrevistados 70% estavam em um relacionamento
conjugal.

Quanto aos dados clinicos avaliados, em 60% foi constatada a presen¢a de CDL de curta duracao
como forma de acesso vascular, valor muito superior aos 28,4 % encontrado no censo de 2019 (NEVES
et al., 2021). Essa situacao pode ser justificada pelo inicio recente dos participantes na TRS. Como a
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maioria dos pacientes faz sua insercdo no programa de TRS de maneira ndo programada, é necessario
o implante dos dispositivos CDL em carater emergencial. A confeccdo de FAV é um procedimento
cirirgico ambulatorial eletivo, geralmente, realizado por cirurgido vascular, dependendo de
agendamento, e com um periodo médio entre 30 e 45 dias para maturacéo e liberacéo de uso.

Quanto a provavel etiologia da DRC, 50 % dos pacientes aparentemente ndo sabiam precisar a
causa. De todos os 10 entrevistados, 02 apresentavam doenca policistica renal, 01 DM tipo 1, 01
obstrucdo pos-renal de causa neoplasica e 01 glomerulonefrite autoimune ndo identificada. Segundo o
censo dos servicos de dialise de 2019: 34% das causas sdo creditadas 8 HAS, 32% a DM, 4% a doenga
policistica renal, 9% as glomerulonefrites autoimunes e 21% relatados como indefinidos ou outros
(NEVES et al., 2021).

O diagnostico de HAS apresentou-se como comorbidade em 80% dos entrevistados. Quando o
diagnostico € feito tardiamente, o que ocorreu na maioria dos pacientes do estudo, a HAS é uma das
manifestagdes secundérias mais comuns e mais facilmente verificadas da DRC. Assim, a alta
prevaléncia da HAS no momento do diagndstico e a baixa taxa de investigacdo prévia com métodos
mais especificos, como bidpsia renal, torna a HAS o fator etioldgico mais comum da DRC, no Brasil,
podendo mascarar a presenca de outras etiologias. Saramento et al. (2018) constataram que a causa
mais comum sdo as indeterminadas (38%), em segundo lugar, 0 DM (26,7%) seguidos pela doenga renal
policistica do adulto (6,4%). A segunda comorbidade mais prevalente dos participantes foi o DM em 60%,
sendo que 50% era DM tipo 2. Além disso, 40% possuiam ambas as condi¢Bes. Os dados encontrados
também foram muito superiores aos verificados no Censo da SBN de 2019, onde a prevaléncia de DM
de forma isolada foi de 32%.

Podemos extrapolar que por ser a maioria dos participantes do sexo feminino séo maiores as
chances de maior indice de obesidade e sobrepeso. Consequentemente, a presenca de doencas
metabdlicas ligadas ao ganho ponderal, como a DM tipo 2, pode estar mais prevalente. Afinal, segundo
a Pesquisa Nacional de Saude de 2019, foi verificado um padrao de aumento da obesidade com a idade,
sendo sempre mais elevado no sexo feminino e chegando a 38,0% entre as mulheres de 40 a 59 anos
de idade, contra 30,0% entre os homens dessa mesma faixa etaria. Sendo as mulheres ainda mais
afetadas quanto menor a escolaridade (BRASIL, 2020).

A percepcdo do adoecimento ndo foi muito clara em algumas falas analisadas. Alguns
entrevistados relataram ndo perceber os sinais e sintomas até um estagio mais avancado. Outro fator de
confusdo durante o adoecimento para a percepc¢do do diagnéstico da DRC, é que em muitos casos 0s
sintomas acabaram sobrepostos aos de outras patologias, que poderiam ser a etiologia e/ou secundarios
afalénciarenal. Isso muitas vezes gera um vies de percepg¢do quanto aos sintomas e 0s pacientes acabam

creditando o quadro clinico as patologias mais prevalentes e conhecidas, como HAS ou DM. Quando
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a DRC era proveniente de uma patologia ndo sistémica e, mais especificamente do sistema urinario,
como as glomerulonefrites autoimunes ou doenca policistica renal do adulto, essa nocdo de
adoecimento ficou mais clara.

Outro ponto importante é que a DRC na maioria dos casos € de evolugéo arrastada e silente,
sendo oligossintomatica até atingir estagios mais avancados. Passando assim despercebida, por uma
falta de rotina assistencial, seja por falha na rede ou de demanda do proprio paciente. Outros trabalhos
com essa populacio também constataram essa barreira (CABRAL, 2010; ARAUJO et al,2014). Por
IS0, a evolucdo para a necessidade de TRS foi vista como inesperada e acompanhada por sentimentos
de medo, angustia e ansiedade. Acredita-se que este achado possa ter sido mais intenso, pelo pouco
tempo verificado entre o diagnéstico de DRC e inicio da TRS, na maioria dos pacientes avaliados.
Outros trabalhos com escopo similar identificaram que o diagnostico geralmente é realizado quando o
paciente ja se encontra em estagio 4 ou 5. (BASTOS et al., 2009; LUCIANO, 2012 e CORTEZ, 2022)

Com isso verificamos que os diagnésticos foram dados na maioria dos casos de forma tardia.
Verificamos que o diagndstico de DRC foi realizado na UBS apenas em 3 casos, um quarto paciente
foi diagnosticado em consultorio particular e um quinto caso em ambulatorio de especialidade de
cardiologia. No entanto o diagnostico precoce € um elemento fundamental para o melhor prognostico
e desfecho da condicdo de saude. Tanto que esse é um dos pilares centrais definidos pelas Portaria n°
383 e n°483 que criaram e regulamentaram a LC da pessoa com DRC (BRASIL, 2014a; BRASIL,
2014c).

O diagnostico precoce traz beneficios ndo apenas na dimensao clinica e organica, mas também
na dimenséo psicossocial, pois permite ao paciente e a seus familiares um processo de maturacao e
vivéncia do adoecimento. Sabe-se que mecanismos psicoldgicos sdo ativados em todas as experiéncias
de adoecimento e em todos os atendimentos médicos. Entram em conflito fatores cognitivos (ideia e
crencas), fatores emocionais (sentimentos e preocupacdes) e fatores comportamentais (mecanismos de
enfrentamento). Os fatores cognitivos podem ser avaliados pelo Modelo de Crencgas sobre Saude
(MCS), onde se avaliam 5 aspectos: motivacdo da saude, vulnerabilidade percebida, gravidade
percebia, custos e beneficios percebidos e estimulos para a agdo. Uma questdo central, segundo esse
modelo cognitivo, para 0 sucesso na busca por salude é a congruéncia. As pessoas tém mais chance de
acatar e lembrar uma informacéo se esta for congruente com suas crencas sobre salde (BECKER e
MAIMAN, 1975). Desta forma, é preciso que haja tempo e estabelecimento de um vinculo entre os
profissionais de salde e 0 usuario para a existéncia de uma adequada exploracdo de crengas e
sentimentos e alinhamento dessas com as condutas a serem oferecidas.

As ideias e crengas, sentimentos e preocupagfes sdao organizados em um todo coerente e

autossustentavel que influencia os mecanismos de enfrentamento e vice-versa. O modelo
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Autorregulatorio (MAR) tenta de forma mais abrangente e dindmica avaliar a interacdo entres 0s trés
fatores. Estimulos internos ou externos levam as repostas cognitivas expressas pela “representacao do
problema”, e as respostas emocionais atuam para o desenvolvimento dos mecanismos de enfrentamento
ou “plano de agdo para enfrentar o problema. A adequacao cognitiva e emocional vai determinar quéo
consistente sera a resposta de enfrentamento. Assim, tanto o MCS como 0 MAR explicam a origem das
expectativas que no primeiro modelo séo parte da analise de custo benéfico do tratamento, no segundo
modelo sdo parte do plano de acdo e s&o moduladas pela vivéncia (avaliacdo) da acdo implementada.
(PENDLETON et al., 2011).

No entanto, o processo de saude e adoecimento envolve além de fatores psicologicos e
bioldgicos, abordados anteriormente, devendo também serem elencados os determinantes sociais de
saude (DSS). Tendo em vista a indissociabilidade entre as questdes sociais e de salde publica, cabera
ao sistema de saude ampliar seu entendimento e abrangéncia além da doenca, para questdes complexas
como desigualdade em salde, violéncia de género, racismo, expansdo da prevaléncia DCNT, questfes
ambientais, dependéncias quimicas etc. Uma nova agenda, incluindo a promocdo da saude, precisa
superar a visdo medicalizante e higienista, focada em comportamento de risco. Préaticas tradicionais de
educacdo e comunicacdo em saude precisam ser reinventadas, assim como programas de salde sdo
desafiados a readequar estratégias participativas e construir capacidades de avalicdo e gestdo
intersetoriais. Essa nova visao tedrica de satde é entendida como construcdo social, como um fenémeno
historico, politico, social e psicobiolégico (POTVIN E MCQUEEN, 2009).

Notou-se nas falas que havia conhecimento sobre a DRC entre 0s pacientes, mas € importante
salientar que estavam em TRS entre 30-180 dias. Esse conhecimento pareceu ser construido durante os
estagios finais da doenca, onde seu uso como ferramenta na prevencao ja é extremamente limitado.
Dados que confirmam os achados da pesquisa de Ferreira (2015), onde muitas pessoas ndo conseguiram
expressar conhecimentos acerca da DRC e das doencas de base. Na pesquisa de Madeiro et al (2010),
a falta de conhecimento em relagcdo a situacdo de adoecimento foi apontada como causa de reacao
negativa frente ao diagnostico de DRC, destacando ainda que a falta de informacdo e o
desconhecimento sdo fatores estressores relatados pelos pacientes, em inicio de hemodialise. Oliveira
e Zanetti (2012) em um estudo com usuarios de TRS e DM tipo 2 concluiram que o nivel de
conhecimento dos usuéarios era baixo, e que eles possuiam dificuldade de enfrentamento da doenga.

Dados avaliando o conhecimento sobre a DRC e TRS publicados em 2013, nos EUA, com
90.000 adultos com risco de DRC, identificou a prevaléncia e as taxas de conscientizacdo
respectivamente entre 29,7% e 8,6% para brancos, 22,8% e 6,3% para negros, 29,2% e 6,8% para
nativos americanos, 20,3% e 11,1% para hispénicos e 23,4% e 11,9% para asiaticos. (SILVA e

KIRSZTAJN, 2018). Logo, independentemente do recorte racial existe um déficit entre a real
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prevaléncia da DRC e a sua consciéncia pelo paciente. Brancos, negros e nativos americanos
apresentaram entre 29% e 23% de taxa de conscientizacdo. Ja latinos e asiaticos ficaram com 55% e
50%, respectivamente. Nao realizamos recorte racial, mas percebemos que 0s mesmo 0s pacientes com
maior grau de escolaridade apresentavam falhas graves de informacéo ou fala com conceitos erroneos.
Assim apontamos que mesmo as pessoas com maior grau de escolarizagdo formal, necessitam de
informacdo especializada, por se tratara de um assunto com muitos aspectos técnicos, e do qual as
pessoas ndo possuem vivéncia.

Conclui-se que a informacdo sobre a doenga em todos seus aspectos incluindo fatores de riscos,
medidas preventivas, de controle e curativas devem ser amplamente difundidas entre usuarios, assim
como entre os profissionais de salde. Ha indicios de que médicos generalistas, mesmo em paises
desenvolvidos, possuem desconhecimento da incidéncia e da prevaléncia da DRC e da importancia do
diagndstico precoce, condicdo essencial para o sucesso de iniciativas que visam melhorar o viver com
DRC e os indicadores de qualidade da assisténcia. Por conseguinte, € fundamental a capacitacdo de
médicos generalistas que atuem na APS assim como do médico de familia e comunidade que deve
coordenar o cuidado na rede de saude (KIRSZTAJN, 2018).

Em uma pesquisa envolvendo 92 medicos (50.3%) de um total de 183 distribuidos em 81 pontos
de APS de 8 municipios de uma RS do interior do estado de S&o Paulo, responsével pelo atendimento
de aproximadamente 900 mil habitantes. A maioria era composta por clinicos gerais € médicos de
familia, sendo 02 nefrologistas. Oitenta e trés por cento dos participantes se consideraram capazes de
atender e conduzir pacientes com DRC, sendo que metade ndo conhecia as diretrizes governamentais
para manejo da doenga. Aproximadamente 40% dos profissionais nédo citaram tabagismo e obesidade
como fatores de risco para DRC, e 50% n&o citaram dislipidemia e tabagismo como fatores preditores
de prognostico. Verificou-se que 47% realizavam visitas domiciliares e apenas 25% participavam de
grupos de educacdo em saude e de projetos multiprofissionais. Assim, fica clara a necessidade de
fornecimento de apoio matricial por especialistas em nefrologia, e de educacdo continuada e
permanente dos profissionais da APS. Além do estimulo ao envolvimento desses profissionais em
estratégias que promovam autocuidado pelos pacientes (DELLATORRE et al., 2021).

Nosso trabalho ndo avaliou as barreiras relativas aos profissionais de saude, sob o ponto de vista
deles. Mas outro estudo elencou que as mais significativas foram, saber quando encaminhar,
polifarméacia (como introduzir e fazer ajustes de medica¢Ges em paciente com uso simultaneo de varias
drogas), falta de conhecimento e seguranca, pacientes complexos, necessidade de muito tempo para
atendimento, baixo controle de DM e HAS, como rastrear e monitorar a evolugdo da DRC. (SMEKAL
etal., 2021). E isso foi refletido na fala dos entrevistados que relataram um relagédo de distancia com a

equipe médica, muitas vezes de indiferenca e mecaniscismo no atendimento, e na baixa relevancia dada
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aos outros profissionais. No entanto 4 paciente relataram boa relacao com as equipes da APS,
independende do desfecho clinico. Sendo que dois foram muito enfatico no fato de conhecerem todos
os trabalhadores por resiirem um um cidade de pequeno porte e serem conhecidos. Parecendo que a
relacdo era baseada em vinculo social prévio do que profissional.

Smekal et al. (2021) também avaliram as equipes multiprofissonais da APS de um distrito no
Canada em relacdo ao atendimento a pessoas com DRC. Os resultados mostraram que as maiores
barreiras relacionadas aos ususarios foram: distancia de deslocamento, proatividade e seguimento dos
tratamentos recomendados e educacdo em salde, no geral. Foram elencadas estratégias para ajudar a
superar essas barreiras, incluindo uma abordagem centrada na pessoa, educagéo e estabelecimento de
metas, acompanhamento regular, apoio para mudancas na estilo de vida (como programas de perda de
peso e suporte ao controle do DM) e suporte financeiro para medicamentos.

A citacdo de outros profissionais da saude, além da equipe médica e de enfermagem, também
foi menor em relag&o aos outros eixos na fase anterior ao inicio da HD. Associado a isso foi frequente
a citacdo de cuidados médicos, exames diagnosticos e das unidades de atendimento. Nota-se com isso
que as pessoas ouvidas acreditavam que a saude esta crucialmente ligada ao atendimento medico,
realizacdo de vasta propedéutica e aos tratamentos alopaticos tradicionais. Ficou claro que o
tensionamento entre a légica da rede e a do usuério acaba privilegiando a primeira. Cria-se uma
hierarquia onde a estrutura formal da rede, desenhada para o atendimento populacional é vista e sentida
como superior até pelo proprio usuario em detrimento de suas necessidades individuais e do repertorio
familiar. Varios estudos contidos em Pinheiro et al (2008) identificam esse processo.

Confirmando isso Torchi (2014), verificou em seus estudos com portadores de DRC, que a
presenca do médico foi predominante em todos os relatos, sendo o unico profissional a ser mencionado
pelos entrevistados, mesmo quando ndo estavam ligados a questdo diretamente. Nesse mesmo estudo
que utilizou ITs, os pacientes reportaram ndo se lembrarem de terem sido atendidos por outros
profissionais de saude. O autor relaciona o fendbmeno a uma assisténcia & salde ainda fortemente
influenciada pelo modelo biomédico hegemdnico, no qual o médico tem se mantido como “o elemento
central da assisténcia”. Os demais profissionais envolvidos na assisténcia, tendem a ser percebidos
como “auxiliares”, e muitas vezes os aspectos positivos de seu trabalho sdo pouco mencionados pelos
usuarios dos servicos de saude (TORCHI, 2014).

Percebeu-se que o cuidado com a saude do portador de DRC é um desafio mesmo para paises
desenvolvidos e com sistemas publicos de saude gratuitos, como sera detalhadamente discutido no
artigo de revisdo que € parte integrante desta tese. No entanto, notou-se que no SUS as RAS e as LC
representam um avango incrivel na resolucdo de alguns problemas elencados por profissionais

canadenses, pois muitas davidas de encaminhamento, diagnoéstico sdo claramente expressos nas
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Diretrizes Clinicas para o Cuidado ao paciente com Doenca Renal Cronica (BRASIL, 2014e). Apesar
disto, as mesmas dificuldades verificadas em relacdo a adesdo ao cuidado, matriciamento e seguimento
permanecem no Brasil.

O conhecimento que a pessoa possui sobre a sua doenga podera dar suporte ao seu autocuidado
e implicar no seu desejo em aderir ou ndo aos esquemas terapéuticos, que devera ser um constructo
realizado em parceria entre a pessoa e 0s seus cuidadores. O objetivo seria construir um saber em
conjunto entre os envolvidos que possa provocar a mudanca de atitude do paciente e que ele se sinta
inserido em seu processo de cuidado e motivado a aderir ao seu tratamento.

Alinhado com os principios do cuidado centrado na pessoa foi realizado um estudo americano
avaliando a participacdo e interesse de pacientes, cuidadores (familia e amigos envolvidos em seus
cuidados) e steakholders na parceria com pesquisadores para realizar pesquisas de intereese para esse
publico. Nessa pesquisa envolvendo mais de 847 pacientes e cuidadores verificou-se que os tdpicos de
maior interesse desse grupo estavam concentrado em ordem decrescente em: prevencdo das doencas
renais, prevencéo da progressao da DRC qualidade de vida, opcOes de tratamento, biologia da doenca
renal, custos, salde mental, prestacdo de cuidados de satde e apoio cuidador (BETHEL et al., 2021).

Entre todos os entrevistados, os sentimentos predominantes ao receber o diagnéstico de DRC e
principalmente da necessidade de iniciar o SRA, foi de sentimentos negativos, que eram superados por
sentimentos de resignacdo e até por indiferenga por considerar que ndo havia mais nada a ser feito para
o0 retorno a condicao de pré-adoecimento. A falta de possibilidade de cura e a conscientizacdo sobre a
DRC como um processo cronico, irreversivel, mas tratavel, vem acompanhada de muitos sentimentos
como tristeza e impoténcia. Outros trabalhos relataram o mesmo cenério para portadores de DM. Um
artigo de reviséo evidenciou dificuldades dos doentes em aceitar ou de compreender as dimensdes da
doenca, negacdo da condicdo de salde, perda da autoestima, tristeza, choque emocional, raiva, sensacdo
de limitacdo, rebeldia, teimosia, preocupacéo, medo de complicac6es e da morte (GOLLO, et al., 2022).

O diagnostico de DRC, o fato de precisar se submeter a uma TRS, e as mudancas que essa nova
condicdo de salde representa faz com que o doente vivencie um conjunto de sentimentos hora
negativos, hora positivos. Sentimentos de medo, incapacidade, dependéncia do outro, mas também
sentimentos de esperanca de se manter a vida e gratiddo pelo apoio de sua rede de suporte, permeiam
o cotidiano dessas pessoas. E necessario viver com limitagdes fisicas, sexuais, psicoldgicas, familiares
e sociais que podem afetar a qualidade de vida dessas pessoas. Por outro lado, algumas pessoas
vislumbram o tratamento como a Unica possibilidade para manter a vida e aguardar um possivel
transplante (FERREIRA, 2015).
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Os pacientes perceberam a reacdo da familia sempre negativa em relacdo ao futuro dos doentes
e em parte com o diagnostico tdo avancado. Relataram expressdes de desespero, compaixdo e revolta.
A maioria, no entanto, relatou que as atitudes diante dos pacientes foram de apoio e solidariedade.

Em um estudo com estrangeiros de regides fronteiricas realizando TRS no territorio brasileiro,
observou-se que os sujeitos e seus familiares apresentaram pouca percepcao da doenca, correlacionando
sua origem aos primeiros sintomas. Mesmo sem compreendé-la, os familiares foram importantes para
a busca de tratamento (PEREIRA et al., 2021). Trabalhos etnograficos, com algumas familias de
portadores de DRC, identificaram que o primeiro lugar de busca por cuidados, apontados pelos
participantes desse estudo, foi a familia, a qual passa a buscar por cuidados profissionais juntamente
com o membro adoecido. (SANCHES et al., 2016). Neste estudo, a familia foi vista como um pilar
muito importante para a maioria dos participantes e como fonte de grande frustracdo para outros, que
ndo podem contar com essa rede de apoio. Neste sentido, ficou evidente que o cuidado integral se
concretize é necessario auxiliar nessa integracdo entre paciente e familiares. Por isso os profissionais
de salde, que atuam com esse publico, precisam promover maior suporte aos familiares cuidadores
frente as diversas intercorréncias possiveis no ambiente domiciliar para que haja o melhor apoio e,
consequentemente, maior amparo tanto aos cuidadores quanto ao paciente.

Alguns pacientes relataram ter criado uma rede de apoio social com os profissionais de salde e
pacientes da mesma clinica de HD. Nenhum entrevistado citou redes de apoio fora da familia, religido
ou clinica de TRS. Em paises de baixa renda e de baixa e média renda (PBR e PBMR), incluindo a
Africa Subsaariana, Sudeste Asiatico e América Latina, a capacidade do paciente de autogerir ou lidar
com doencas cronicas varia, mas pode frequentemente ser influenciada por fatores internos, incluindo
espiritualidade, sistema de crencas e religiosidade, e fatores externos, incluindo conhecimento
apropriado da doenca, pobreza, sistema de apoio familiar e rede de relacdes sociais. O sistema de apoio
composto por prestadores de servicos de saude e cuidadores desempenha um papel crucial, pois a
maioria dos pacientes depende deles na tomada de decisdes e para 0s ajustes necessarios em seu
comportamento relacionado a saide (ANGWENY!| et al.,2018).

Pela analise de frequéncia dos eixos levantados, percebeu-se que metade dos entrevistados
mencionaram entidades espirituais como uma forma de suporte, como mecanismo de aceitacdo e
resignacdo. A religido desempenhou um fator positivo e de apoio, principalmente, para aqueles que
frequentavam instituicGes com maior acolhimento, como as religides evangélicas.

Como mediacdo no enfrentamento do adoecimento as crencas religiosas podem aparecer como
um fator que os que mobiliza para incorporar e acreditar no cuidado. Neste sentido, ha estudos que
enfatizam que as crencas religiosas favorecem a interpretacdo positiva dos eventos adversos

favorecendo a adaptacdo das pessoas a nova condicdo de saide (MADEIRO et al., 2010).
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N&o houve relatos de uma efetiva busca de amparo em instituicdes religiosas ou grupos sociais
dentro de uma Gtica espiritual, na busca de cura fora da esfera formal de assisténcia. Uma paciente
relatou ter ouvido mencdes sobre um lider religioso que promovia curas, mas ndo demonstrou interesse
em procura-lo. Isso foi observado por Santos et al. (2020) onde os entrevistados apesar de terem
declarado possuirem alguma crenca e/ou fé religiosa, o apoio nestes locais e préaticas religiosas ndo foi
enfatizado pelos participantes do estudo (SANTOS et al., 2020)

Os relatos mais marcantes estavam relacionados as perdas financeiras e laborais, dois campos

extremamente imbricados e com reflexos diretos nas esferas social e familiar dos pacientes. Pesquisas
sobre a qualidade de vida em portadores de DRC mostraram a funcdo cognitiva, a funcdo sexual, o
suporte e a qualidade da interacdo social sendo avaliadas de forma mais negativa (MARCAL et al.,
2019). Ja em outro estudo os dominios com piores niveis de qualidade de vida (QV) foram 'situacéo de
trabalho', 'sobrecarga da doenca renal', 'satisfacdo do paciente', 'funcdo fisica' e 'salde geral'. A
escolaridade baixa esteve relacionada a piores niveis de QV e, principalmente, ligada as atividades
laborais que exigem maior desgaste fisico (CAVALCANTE et al., 2013). Em outro estudo verificou-
se gque no grupo controle o nivel de instrucdo e a renda individual e familiar foram superiores aos do
grupo de estudo.
A QV do paciente renal crénico submetido & HD ¢ afetada por fatores fisicos, socioeconémicos,
culturais, cognitivos e psicoldgicos. A literatura cientifica indica que pacientes renais submetidos a HD
apresentam indices de QV piores do que os da populacdo em geral e, até mesmo, do que 0s pacientes
transplantados renais. Corroborando, o presente estudo identificou a QV prejudicada em 31,5% dos
pacientes em HD investigados, estando associada a variavel sexo. Pois quando se trata de mulheres,
por seu papel social na familia, as alteracBes na QV tornam-se mais evidentes frente as limitacGes
impostas pela doenca e tratamento, culminando na impossibilidade de cumprir com suas
responsabilidades sociais (NOGUEIRA et al., 2018).

Nessa perspectiva, a diferenca entre as rendas pode ser expressa em virtude do
comprometimento das atividades do trabalho, devido as limitagGes e ao tempo gasto para a realizagao
da HD (JESUS et al., 2019). Assim, alguns autores apontam que a vulnerabilidade social e econdmica,
gue j& € maior nesse grupo, é aprofundada com o inicio da terapia decorrente das maiores limitacGes
fisicas e cognitivas que prejudicam as atividades laborais (NOGUEIRA et al., 2018).

O impacto da limitagdo para o trabalho também é um fator desorganizador da estrutura familiar,
gue muitas vezes estava economicamente estruturada a partir da renda do paciente. Os doentes passam
a referir uma sensacgdo de inutilidade, perda de sentido de vida e de serem uma sobrecarga para 0s
familiares. Jesus et al. (2019) verificou-se que a capacidade funcional é o dominio de QV com mais

altos indices de prejuizo em pacientes em HD, sendo que essa refere-se as limitagdes fisicas

104



relacionadas as atividades de vida diaria do entrevistado. O que é confirmado pela literatura ao ratificar
0 comprometimento da capacidade laboral como um dos campos mais afetados da QV. (SLOMKA,
2010; RIBEIRO et al., 2013; SANTOS et al., 2020).

Permeando todas as queixas surge a citacdo das perdas de liberdade, da posse do proprio tempo,
da deciséo de dieta e de organizacdo da vida, ja que o tratamento exige disciplina alimentar e de horérios
das sessOes. Essas privacdes em alguns estudos foram consideradas o principal fator dificultador da
total aceitacdo da proposta do tratamento. Além disso, a aceitacdo do tratamento esta vinculada as
orientagdes da equipe, com enfoque nos riscos em ndo se fazer o tratamento e a necessidade de se
adaptarem as dificuldades advindas do tratamento (DUARTE E HARTMANN, 2018).

Ao mesmo tempo, a maior parte dos entrevistados reconheceu que, com o inicio do tratamento,
apresentaram melhoras significativas nas condi¢bes fisicas, sentindo-se mais dispostos, com
diminuicdo da dor e de edema. Em Marcal et al. (2019) as melhores avaliacdes foram o bem-estar
emocional e o funcionamento fisico em relagéo ao inicio do tratamento. O impacto nas atividades fisicas
pode néo ter sido tdo acentuado, pois 0 grupo de participantes ndo incluiu pacientes apenas no intervalo
entre 40 e 49 anos.

De acordo com Da Silva et al. (2011), as pessoas que vivenciam o tratamento dialitico,
inicialmente, podem apresentar um sofrimento psiquico e fisico devido as mudancas no seu cotidiano,
a dependéncia de uma méaquina para sobreviver e a possibilidade da morte, condi¢des que podem
influenciar negativamente a QV. Porém, com o decorrer do tempo de tratamento esses sentimentos
negativos tendem a desaparecer a medida que o paciente passa a conhecer o tratamento e compreender
a sua importancia, além do estabelecimento de vinculo com seus cuidadores.

Quanto as perspectivas futuras muitos, apesar de racionalmente saberem que nao ha horizonte
de cura, desenvolveram algum tipo de pensamento méagico, que pode estar presente pelo pouco tempo
de terapia e ainda em processo de elaboracéo de todo o processo de adoecimento. Esse comportamento
também foi observado por outros autores e descrito como uma forma de enfrentamento diante do
adoecimento (SILVA et al., 2016).

Muitos participantes verbalizaram que a retomada da vida s6 poderia vir com a realizacao de
um transplante. Isso revela que enxergam no transplante renal uma cura e nao outra modalidade de
TRS. Estudo evidenciou algo que ndo foi possivel avaliar neste estudo, que existe uma tendéncia para
a diminuicdo do sentimento negativo ao longo do tempo, indicando que 0s pacientes se sentiam menos
preocupados e menos dispostos a chorar no final do primeiro ano do inicio do tratamento (RUIZ et al.
2013).

Independentemente do tipo de doenca renal ou estagio de tratamento varias pesquisas realizadas
com pessoas em TRS apontaram o anseio de poder viver bem, manter seu papel e fungéo social, proteger
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alguma aparéncia de normalidade e ter um senso de controle sobre sua salde e bem-estar. A
participacdo na vida, definida como a capacidade de realizar atividades significativas da vida,
incluindo, mas ndo limitadas a trabalho, estudo, responsabilidades familiares, viagens, esportes,
atividades sociais e recreativas, foi estabelecida como um desfecho criticamente importante em todos
0s estagios de tratamento da DRC. As citagdes de pacientes com doenca renal demonstram como uma
participacao mais efetiva na vida reflete a capacidade de viver bem coma DRC (KALANTAR-ZADEH
etal., 2021). Segundo a OMS, a participacéo refere-se a um “envolvimento em uma situagdo de vida”.
Este conceito é mais especifico do que a construcdo mais ampla de QV. A participacdo na vida coloca
as prioridades e valores de vida daqueles afetados pela DRC e suas familias no centro da tomada de
decisdo (KALANTAR-ZADEH et al., 2021).

A maioria dos servicos especializados em DRC, na Europa e na América do Norte,
estabeleceram programas para ajudar os pacientes a tomarem decisdes sobre seus futuros tratamentos,
desde o diagndstico até a progressdo para fase dialitica. Muitas vezes, conhecido como educacéo pré-
dialitica, os profissionais da area de nefrologia fornecem informacdes sobre opcdes de substitui¢do
renal, com foco em discussdes sobre quais opcdes se encaixam melhor na vida de um paciente,
incluindo a HD e a diéalise peritoneal (DP) (CARLO et al., 2015; RODERICK et al., 2015).

A tomada de decisdo e autonomia sdo fundamentais para a proatividade do paciente e o resgate
do sentimento de dominio da prépria vida. Nesta Oética, pesquisas sobre tomada de decisdo
compartilhada sugerem que os pacientes alcancam maior satisfacdo com a decisdo se estiverem
ativamente envolvidos no processo de tomada de deciséo. Para isso modelos de Apoio de Decisdo dos
Pacientes (PtDA) tém sido desenvolvidos. Um estudo, baseado em 17 instrumentos de PtDA de cinco
paises, criou um modelo a partir dessa revisdao (WINTERBOTTOM et al., 2020). N&o se trata de uma
trajetdria assistencial na rede a ser seguida pelos profissionais de saude ou pacientes, mas de orientacdes

para decisGes compartilhadas sobre tratamentos e cuidados, como pode ser visto na figura 17.
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Figura 17. Mapa de decisGes do itineréario da pessoa portadora de DRC, opcdes e decisGes no manejo da faléncia renal.
Fonte: WINTERBOTTOM et al., 2020.
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Um desafio para o desenvolvimento de PtDAs para pessoas com DRC é o agravamento de longo
prazo o que significa que a vida social de uma pessoa pode mudar a partir do ponto em que um plano
de cuidados é acordado e implementado. Os achados sugerem que um auxilio a decisdo de cuidados
dialiticos e conservadores precisa ser construido baseado em evidéncias, dando subsidios, que ajudem
as pessoas com DRC a tomarem decisfes sobre sua saide no momento e para o futuro. Assim como
para que profissionais de salde negociem, as diferentes vias de tratamento e assisténcia, a medida que
as necessidades de cuidados mudarem conforme a evolugdo da doenca (WINTERBOTTOM et al.,
2020.)

Percebeu-se que o autocuidado seja com atividade fisica, dieta adequada, adesdo a terapia
medicamentosa ja ndo era praticado de forma regular e ainda parece ser algo novo e confuso para 0s
pacientes, que sentem o autocuidado como uma limitacéo a liberdade.

Dentro do universo de busca fora da rede assistencial formal, foi citado apenas por um dos
entrevistado desta pesquisa, a pratica de yoga, dentro de todo o repertorio de terapias integrativas. A
paciente mais jovem do grupo relatou pesquisa na internet, como forma busca ativa de conhecimento
sobre 0 tema, além das orientagdes dadas individualmente nas consultas e sessbes pela equipe
multiprofissional (médico, nutricionista e enfermeiro).

Uma paciente citou medicamentos caseiros e naturais (chas) que foram sugeridos, mas relatou
medo na utilizacdo. Uma hipdtese levantada em trabalho de Santos et al. (2020) diante da ndo procura
dos entrevistados por servicos informais de apoio foi a questao da gravidade com que cada entrevistado

descobriu a doenca, levando a répida busca pelos servicos de satde formais.

107



Estudos com pacientes em situacdo de maior vulnerabilidade evidenciaram maior procura por
outros cuidados ndo convencionais, 0 que pode ser indicador de dificuldades de acesso ao sistema
tradicional de atencdo a satde. Assim, essa procura poder ir além do componente de crengas e cultura
e representar a dificuldade de acesso a rede formal (PEREIRA et al., 2021).

As falas denotaram a concepcdo biomédica do cuidado fundamentando as préaticas dos
profissionais e perpetuando o modelo hospitalocéntrico, centrado na doenca e em procedimentos.
Acredita-se que essa Gtica de organizacdo do trabalho em saude, centrada na atuacdo do médico, na
producdo de procedimentos e na medicalizacdo reduz a dimenséo cuidadora da equipe de saude e de
novas possibilidades de resolucdo dos problemas (FERREIRA, 2015).

Em consonancia com este estudo a tese de Ferreira (2015) verificou que os participantes
elaboram seus saberes baseados, muitas vezes, em troca de informacéo com os profissionais de saude,
ou com amigos, familiares e até com outras pessoas que vivenciavam o0 mesmo processo de
adoecimento.

Por sua vez, o autocuidado apoiado sustenta-se no principio de que as pessoas portadoras de
condigdes crénicas conhecem tanto quanto, ou mais, de sua condicéo e de suas necessidades de atencéo,
que os profissionais de satde. O autocuidado apoiado foi definido como a prestacdo sistematica de
servigos educacionais e de intervengdes de apoio para aumentar a confianca e as habilidades das pessoas
usuarias dos sistemas de atencdo a saude em gerenciar seus problemas, o que inclui o monitoramento
regular das condi¢cdes de salde, o estabelecimento de metas a serem alcancadas e 0 suporte para a
solucéo desses problemas (MENDES et al., 2019). Outros estudos com portadores de DM, também
confirmaram que uma das maiores dificuldades no autocuidado, como a verificada nesta pesquisa, foi
em relacdo as restri¢Oes dietéticas e hidricas. Afinal, a alimentagdo tem implicancia fundamental na
convivéncia social assim como o impacto da doenca gera reducdo da renda familiar, influenciando
fortemente os cuidados, a autoestima e as relagdes familiares (GOLLO, et al., 2022).

No que diz respeito aos caminhos que as pessoas percorreram no sistema de satde em busca de
assisténcia, por meio da analise das entrevistas, percebeu-se que o inicio do tratamento dialitico dos
usuarios aconteceu predominantemente através dos servi¢os e hospitais de urgéncia e emergéncia. Dos
10 pacientes, oito iniciaram a TRS em regime de urgéncia, mesmo aqueles usuarios que realizavam
acompanhamento ambulatorial da DRC com um nefrologista.

Um estudo com pessoas em TRS no sul do pais evidenciou que metade dos entrevistados ndo
realizaram nenhum tratamento conservador devido ao diagnoéstico tardio da doenca, tendo que iniciar a
TRS, em alguns casos, de forma imediata, 0 que gerou um impacto na vida destes pacientes, devido a

mudanca de vida repentina e, conseguintemente, uma fragilidade emocional (BOLFE et al., 2018).
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Como neste estudo, observou-se em pesquisa com idosos, que a trajetdria assistencial ainda se
distancia do previsto na legislacdo, com barreiras de acesso traduzidas em dificuldades que impactam
na resolutividade do cuidado. Apesar de 0 modelo de atengéo ainda ser fragmentado e estar distante da
situacdo ideal, na qual estariam presentes todos os atributos da APS, os usuarios sentem-se satisfeitos
com os cuidados recebidos e identificam humanizacéo e vinculos solidarios no cuidado em sadde.
(SACCO et al.,2020).

Entre as fragilidades, destacaram-se caréncias de recursos materiais e medicamentos, de
infraestrutura e recursos humanos, dificuldade na acessibilidade aos servicos e falha na comunicacédo
entre os pontos de atencdo. As UBS tém grande potencial, e este é percebido pelos usuérios. Entretanto,
a organizacao de seus processos de trabalho e sua articulagdo com os demais pontos de aten¢édo a satde
precisam ser revistas e adequadas as especificidades desse ciclo de vida (SACCO et al., 2020).

Pelo desenho da TA verificou-se que 0 gerenciamento da busca por cuidados € realizado pela
pessoa e sua familia, e ndo por uma gestdo de rede de servicos e profissionais de salde que se
responsabilizam, por meio da referéncia e contrarreferéncia, nos diferentes pontos de atencdo. No que
se refere a busca pela assisténcia, ao contrario do que as politicas e protocolos do MS no Brasil
preconizam, considerando a APS como porta de entrada preferencial aos servigos de saude, este estudo
constatou que a APS, em muitos casos, ndo cumpriu o papel que segundo Mendes (2015) consiste na
promocéo da salde e prevencgdo dos agravos, acompanhamento dessas pessoas e referenciamento aos
outros servigos de salde. O desenho individual dos IT mostrou uma “peregrinagado/romaria/via crucis”
em diversos servigos de saude que apresentaram baixa capacidade de resolubilidade em atender as
necessidades de salde dessas pessoas, culminando com um inicio de dialise em carater de urgéncia.

Por falta de coordenacdo da atengdo, assim que as pessoas usuarias se movem dentre 0s
diferentes pontos da rede de saude, elas se sujeitam a erros de diagnostico, tratamento e a subprestacao
de servicos. Pesquisas demonstraram que para 20% das pessoas usuarias os resultados de exames ou as
informacdes médicas ndo estavam disponiveis na data da consulta médica agendada e 25% das pessoas
disseram que os profissionais de salde repetiram exames que ja haviam sido feitos por solicitacdo de
outros profissionais. Numa pesquisa de opinido, sobre a atencdo a saude, aproximadamente 50% das
pessoas usuarias disseram ter experimentado desperdicio ou ineficiéncia no sistema e 33% afirmaram
que o sistema é organizado de forma pobre. As pessoas usuarias diagnosticaram que a comunicagdo
deficiente entre os profissionais da APS e da atencao especializada foi responsavel pelo incremento das
visitas aos médicos (MENDES, et al 2019).

Uma paciente deste estudo relatou judicializacdo de demanda médica, para ser transferida do
ambulatorio de especialidade de uma instituicdo estadual, para a realizacdo do mesmo atendimento,

mas na clinica especializada em TRS conveniada SUS, onde viria a iniciar a TRS. Ndo houve uma
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demanda por uma real progressao de complexidade assistencial, mas a busca de um atendimento que
acreditava-se ter maior qualidade de assisténcia e comodidade para o inicio da HD. A judicializacdo de
demandas em saude segundo ARAUJO et al. (2011), evidenciam o caréater individual e pontual destas
medidas, dado que as necessidades em saude sdo estritamente recortadas em fragmentos de cuidados
juridicamente demandados; pouco eficazes para induzir modificagdes substanciais em préaticas de
gestdo e atencdo em salde. Ja BELLATO et al. (2011), constataram que as condi¢des crénicas exigem
cuidados permanentes e progressivamente mais intensos, portanto, o “remédio juridico” tem poténcia
e eficacia para direcionar a reorganizacdo das proprias praticas que, por serem pouco resolutivas e
integrais, geraram tais demandas. Do contrério, este estudo evidenciou uma verdadeira “peregrinacao”
da familia em busca por cuidado em saude, sendo o Poder Judiciario pouco capaz de modifica-la.

Outro fendmeno verificado foi a perda da relacdo de referéncia, com a unidade primaria depois
que o paciente se vinculou ao servi¢o de hemodialise. Se por um lado a maioria das demandas é atendida
por estes servicos até como exigéncia legal dos contratos realizados pelo SUS, por outro lado, parece
haver certa omissdo por parte de algumas unidades primarias e equipes responsaveis, que ndo buscam
uma aproximacdo com o paciente, e nem desempenham seu papel coordenador do cuidado. Isto,
associado as adversidades acontecidas no percurso do tratamento do paciente, acaba por gerar o
distanciamento entre paciente e unidade de atencdo priméaria (CABRAL,2010).

As consultas fragmentadas e pontuais, a demora para consulta quando do encaminhamento para
uma especialidade e fragilidades na referéncia e contrarreferéncia na RAS também foram pontos de
fragilidade da atencdo ao portador de DRC verificados. Um dos motivos dados por alguns dos
entrevistados para a consulta foi a renovacao de receita, para possibilitar a retirada dos medicamentos
na farmacia da unidade. Além disso, outro estudo destacou fragilidades no acolhimento, na
humanizacdo do atendimento, limitacdo de acesso ao nefrologista, longo tempo de espera e falta de
continuidade do cuidado. (SMEKAL et al., 2021)

A pesquisa de Gollo et al. sobre o IT de homens em adoecimento cronico apontou: a ndo
resolutividade da APS; a demora para atendimento e falta de recursos, o que contribui para a presenca
mais esporadica deste grupo nos servicos; e a maior procura pelos hospitais e prontos-socorros pela
percepcao de maior resolubilidade. Este mesmo estudo demonstrou a procura dos participantes pelo
sistema profissional de cuidado somente nos momentos de agudizacéo do problema de satde (GOLLO,
etal., 2022).

Como indicam outros estudos, a percepc¢do de resolutividade da APS é condicionada pelas

dificuldades de acesso aos pontos de maior densidade tecnoldgica, mas também por problemas intrinse-
cos a ela como abastecimento irregular de medicamentos e rotatividade de médicos. O relato da baixa

frequéncia e irregularidade de atividades educativas e de convocagdo para exames, parece indicar
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processos de trabalho pouco sinérgicos a uma concep¢do mais abrangente de APS, com atuacao
comunitéaria (GALVAO et al., 2019).

Achados mais positivos sdo registrados em municipios com melhor capacidade instalada. Nesse
ponto de transi¢cdo da oferta de atengdo a salde, as equipes de APS desaparecem das trajetorias e inicia-
se um caminhar solitario, muitas vezes, sem informacdes sobre a propria condi¢cdo de salde, com
informacdes imprecisas sobre os fluxos assistenciais e sem apoio no servi¢co que deveria ser sua
referéncia. Vale ressaltar que, cada vez mais, o papel de uma APS forte e robusta é reconhecido
internacionalmente no cuidado de usuérios com doencas cronicas (GALVAO et al., 2019).

Em um estudo com 1.848 portadores de DRC, em tratamento conservador nos E.U.A, verificou-
se trés dominios centrais nos discursos dos pacientes: ouvir, coordenacdo entre os provedores e
gerenciamento de cuidados clinicos. Ouvir as necessidades dos pacientes foi considerado central para a
coordenacdo eficaz dos cuidados. Havia uma expectativa entre os pacientes de que o cuidado coordenado
entre os provedores deveria ser perfeito para garantir o manejo adequado de sua DRC, diante de
comorbidades. Quando algum desses aspectos do cuidado estava ausente, 0s pacientes sentiam que as
suas necessidades ndo eram atendidas (JAMES et al.,2020). Duas entrevistadas foram bem explicitas
quanto ao descontentamento em relacdo ao atendimento medico na APS e na urgéncia, relatando
auséncia de vinculo humanizado e pouco interesse no seguimento. Na maioria das vezes, a queixa do
usuario nao se refere a falta de conhecimento tecnolégico no seu atendimento, mas sim, a falta de
interesse e de responsabilizacdo dos servicos para com ele e seu problema. Os usuarios sentem-se
inseguros, desinformados, desamparados, desrespeitados e desprezados (FRANCO & MERHY,2005).

Diante das falhas do sistema percebeu-se que 0s pacientes tendem a se assumirem como

principais responsaveis pelo atual desfecho da doenca. As falas mais evidentes foram aquelas onde 0s
pacientes relataram utilizar as UBS apenas para troca de receituarios e recebimento de medicacao. Isso
pode ser correlacionado com achados de um estudo realizado por Almeida et al. (2011). Os autores
constataram nos discursos de profissionais médicos, em atendimento de DCNT, uma énfase na questao
da adesdo a terapéutica medicamentosa, e 0s mesmos diziam sentirem-se desmotivados no cuidado a
essas pessoas justamente pela falta de adesdo ao plano terapéutico. Percebe-se que, muitas vezes, 0s
profissioanais delegam para o usuario a responsabilidade em promover as mudancas de estilo de vida
necessarios para a prevencdo dos agravos e controle da sua DCNT. Desta forma, essa visdo de
responsabilizacdo unilateral, ndo se reflete em geracdo de autonomia, pois esse € um conceito mais
amplo e que requer, ao contrario do que parece, a resposabilizacdo coletiva e interdisciplinar de todos
0s atores.

Na pratica dos cuidados de satde conta-se com a dimensdo cientifica, mas também e ndo menos

importante, com a dimensdo humana, pois ao se exercer a pratica de cuidados de satde se promove um
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encontro com o outro e com o seu mundo, com suas crencas e valores. Nesse encontro sensibiliza-se o
outro e se é sensibilizado, hd uma troca de experiéncias e saberes. E compreender algo como verdade
Unica dificulta essa troca de vivéncias, saberes e experiéncias, e tampouco capacita o individuo para ser
autdnomo e capaz de exercer o autocuidado tdo necessario na vivéncia da condicdo cronica de salde
(FERREIRA, 2015). Afinal, a dimensdo tecnologia e técnica do tratamento é apenas parte dele:
A perturbacédo da saude € o que torna necessario o tratamento médico. Parte de
um tratamento é didlogo. Ele domina a dimensdo decisiva de toda atividade
médica. O diadlogo promove a humanizagdo da relagdo entre uma diferenca
fundamental, a que ha entre 0 médico e o paciente. Tais relagdes desiguais

pertencem as mais dificeis tarefas entre os seres humanos. (GADAMER, 2011,
p.118)

Todos os entrevistados, de maneira mais ou menos intensa, manifestou satisfacdo com a
qualidade e o nivel de atencéo recebido na unidade especializada de TRS, o que é corroborado por
varios outros estudos. A clinica de TRS é um tipo de assisténcia com uma densidade tecnol6gica maior,
e com atendimento individualizado, com horario e profissionais definidos para cada paciente,
possivelmente por isso este ponto de atencao recebeu uma valorizagdo maior que a recebida na APS.
Assim, o curto tempo de permanéncia dos participantes em TRS, estando ainda em processo de
adaptacdo e a cultura de valorizacdo de servigos com maior densidade tecnoldgica podem ter
contribuido para as avaliagfes mais positivas. Outro ponto fundamental é que os pacientes desenvolvem
vinculos mais profundos com a equipe multiprofissional pelo simples fato de conviverem 12h de seus
dias, divididas em trés sessdes semanais. Alem de existir a sensacéo de bivaléncia afetiva em relagéo a
HD, que oscila entre a possibilidade de manter-se vivo e o0 aprisionamento e dependéncia dela para essa
mesma vida. Neste ponto de atencdo a equipe de enfermagem foi muito mais mencionada do que em
outros pontos da rede. Tanto quanto a importancia dirigida ao tratamento quanto pelos vinculos afetivos
criados. A equipe de enfermagem € presenca constante nesse ambiente, pois é ela que desenvolve uma
atuacdo mais proxima dos pacientes. Neste ambiente o enfermeiro é visto como lider nos
procedimentos técnicos, com o gerenciamento e supervisdo do equipamento tecnoldgico e da equipe
técnica. Os técnicos e auxiliares de enfermagem detém o manuseio da maquina, além de exercerem
inimeras funcdes diretamente ligadas a assisténcia do paciente. Deste modo, 0s papeis destes

profissionais podem ser mais visiveis ao usuario, o que pode ndo acontecer na APS (TORCHI, 2014).
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Assim, diante de tantos desafios e barreiras, mas ao mesmo tempo sabendo de todo o esfor¢o e
trabalho realizado ao longo das ultimas décadas por todos os trabalhadores do SUS, na busca da
melhoria continua e progressiva da atencdo em salde, foi criado um diagrama (Figura 18) que sumariza
os principais desafios encontrados e as possiveis solu¢@es. Para tanto 0os meios a serem utilizados sao
as politicas, programas e estratégias ja disponiveis no SUS, fruto de todo o trabalho e empenho ja
citados e que podemos confirmar. Pois apesar dos percal¢os possuimos um sistema de satude modelo
para todo o resto do globo, como sera visto no artigo que sera apresentado posteriormente, no Capitulo

7 nessa tese.

Figura 18. Diagrama da relacéo entre ferramentas (politicas e programas do SUS) e os desafios de gestdo da DRC, e 0s
potenciais aprimoramentos que poderiam resultar de uma melhor apropriagdo das feramentas ja disponiveis.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O SUS com seus principios fundamentais e organizativos, vem sendo construido baseado em um
ideario de reformas em que um novo modo de producdo de salde seja capaz de racionalizar a
organizacao e a gestdo da atencdo a saude, universalizando seu acesso. O modelo de organizagéao
escolhido foi o de atencdo integral em rede, coordenada pela APS, ponto de atencdo materializado com
0 nome de Estratégia Saude da Familia (ESF). A APS, experiéncia exitosa de sistemas de saude em
varios paises, apresenta-se como organizacao de redes assistenciais articuladas, onde o0s servigos
primarios sdo os de primeiro contato do usuario. Caracterizam-se pelo acesso facilitado e atuam de
forma efetiva sobre os principais problemas de satde da popula¢do. Essa posi¢do enquanto porta de
entrada preferencial na rede assistencial permite também desenvolver a coordenacdo de cuidados pelo
médico generalista ou de familia e comunidade.

Além disso a promocéo da satde deve considerar a autonomia e a singularidade dos sujeitos, das
coletividades e dos territdrios, pois as formas como eles elegem seus modos de viver, como organizam
suas escolhas e como criam possibilidades de satisfazer suas necessidades dependem ndo apenas da
vontade ou da liberdade individual e comunitaria, mas estdo condicionadas e determinadas pelos
contextos social, econémico, politico e cultural em que eles vivem. O processo salde-adoecimento é
decorrente de multiplos e complexos aspectos, cabendo ao setor salde torna-los cada vez mais visiveis.
Desta forma, na perspectiva da promocdo da salde, a articulacdo intersetorial deve estimular e
impulsionar os demais setores a considerar, na construcdo de suas politicas especificas, os fatores e as
condicdes de vulnerabilidade, os riscos e as potencialidades da salde que afetam a vida da populagéo,
responsabilizando, assim, todos os setores e fazendo com que a satide componha as agendas de todas
as politicas publicas.

Neste estudo, em consonancia com os estudos elencados como referéncias, identificou-se uma
assisténcia fragilizada ao paciente renal cronico na APS, reconhecida como a porta de entrada
preferencial do sistema de salde. Ademais, notou-se a ruptura do vinculo com a APS a medida que o
usuario escalonava os demais pontos da rede de atencao, com suas distintas complexidades. Todos 0s
estudos propuseram ou uma forma intervencdo para aprimorar essa pratica e/ou buscaram identificar
fatores que pudessem estar associados a essa fragilidade na comunicacdo formalizada entre os servicos
e insuficiéncia nos mecanismos de contrarreferéncia. Pois ha grande comprometimento no alcance da
integralidade vertical no cuidado desse paciente.

A esséncia da qualidade da assisténcia consiste em monitoramento continuo das pessoas com

DRC, pautado em retornos e orientacdes particularizadas conforme as condi¢des individuais de saude

114



de cada pessoa. Assim 0 apoio matricial apresentou-se como proposta viavel para a articulacdo das
acdes entre os niveis da atencao no cuidado do portador da DRC.

Acredita-se que o amplo alcance do matriciamento permitiria novo modo de produzir saide no
qual equipes de salde, em um processo de construcdo compartilhada, poderiam propor intervengoes
pedagdgico-terapéutica para melhor articular, por exemplo, o vinculo APS e comunidade. Se esta forma
se tornasse uma realidade, o principio administrativo do SUS de controle social seria efetivo e a
comunidade poderia auxiliar no processo de gestdo do servico de salde com acompanhamento de
politicas publicas e populariza¢do do conhecimento profundo sobre a melhor forma de assisténcia, em
especial, aquelas pessoas com doencas cronicas.

O matriciamento também poderia contribuir para a superacao de outra barreira identificada, que
foi a defasagem de conhecimento técnico pelas equipes de saude e de informacdes e acdes produzidas
para o publico usuario e seus familiares e cuidadores. Também é preciso da maior robustez as a¢des
ndo centradas no cuidado médico e medicamentoso, tais como grupos, visitas domiciliares, consultas
do enfermeiro e atendimento multiprofissional.

A educacdo na saude e o matriciamento foram temas recorrentes, destacando-se a importancia
dessas acOes para a abordagem do DRC. Com isso uma adequacdo dos meios propedéuticos para
assegurar um diagndstico precoce e um seguimento com parametros objetivos de avaliacdo. Incentivo
as medidas de educacdo e preventivas ndo medicas e medicamentosas e uma maior valorizacdo e
presenca dos profissionais ndo médicos desde a APS.

A educacéao do usuério e seus familiares € outro ponto nevralgico. No entanto, para oferecer ao
paciente 0 conhecimento necessario para que seja capaz de se cuidar é preciso uma equipe preparada,
que domine as boas praticas de abordagem da DRC e que tenham uma comunicacédo eficiente entre
todas as equipes assistenciais. Infelizmente essas condi¢cdes ndo correspondem aos achados deste
estudo. Novos trabalhos demonstraram consensualmente que embora seja de conhecimento de longa
data a deficiéncia da assisténcia ao renal crénico na atencao bésica, ainda é atual o desconhecimento
sobre as diretrizes de abordagem as essas pessoas, bem como sobre as adequadas formas de
encaminhamento

Outro ponto apontado como solugédo para a comunicacdo fragmentada e pouco efetiva entre 0s
profissionais, que assistem ao renal cronico, nas redes de atencdo a salde seria a adequada apropriacao
dos processos informacionais em saude Maior geracdo e coleta de dados e adequados armazenamento
em plataformas especificas sdo ferramentas importantes para a adequacdo e dimensionamento das
tarefas. Assim como a geracdo de relatorios e divulgacdo para aprimoramento de indicadores de

qualidade e divulgacéo social. Maior disponibilidade de informacdes confiaveis, acessiveis e em tempo

115



oportuno, que esta diretamente relacionada com a institucionalizacdo dos processos de avaliagédo e a
viabilidade de seus custos.

O dimensionamento das demandas deve ser feito de forma humanizada, mas estruturado sempre
que possivel em bancos de informagdo armazenados eletronicamente. A sistematizacdo é fundamental
para que as informages propiciem o enfrentamento e a resolucéo dos problemas identificados, por essa
articulacdo de saberes e préaticas com diferentes graus de complexidades tecnologica. As unidades de
atencdo ndo devem ser limitadas apenas a alimentagdo dos bancos estaduais e nacionais, que geram
decisdes de carater mais centralizadas, mas fundamentalmente terem técnicas e recursos para a criagdo
de bancos regionais e de maior autonomia. O uso eficiente de um sistema de informacao
georreferenciado exige um nivel de informatizacdo e conhecimento técnico especifico ente todos os
envolvidos na organizacdo da atencdo em saude. Por isso essa formacao e treinamento deve ser de
interesse dos gestores para que sejam efetivamente, incorporadas no processo de trabalho de todos os
servigos de APS.

Por conseguinte, acredita-se que ampliar a disponibilidade de informacdes sobre a atencao
produzida nos pontos de atencdo da RAS (APS, média complexidade e alta complexidade) e os
componentes avaliativos da qualidade em saude (estrutura, processo e resultado) incentive a maior
utilizacdo dos resultados de avaliacGes para subsidiar a tomada de decisdo pelos gestores da satide em
todas as esferas governamentais (municipal, regional, estadual e federal), favorecendo o desempenho
do sistema de salde.

No trabalho de educacdo com profissionais de saude da APS os resultados confirmaram essas
hipoteses e mostraram que a educagdo do provedor e 0 acesso aos registros das doencas renais
melhoraram de forma significativa a adeséo as diretrizes daquela época para conducao de pessoas com
DRC na APS.

A maioria dos estudos brasileiros de IT, estdo ligados aos ‘cuidados médicos/terapéuticos a
saude’, direcionado a compreender os resultados de atividades desenvolvidas pelos atores na busca de
tratamento médico. Tal concepcdo deve-se, em grande parte, a forma que usualmente os
entrevistados/informantes reconstituem seu IT. Essa abordagem esta apoiada na concepcao negativa de
salde e IT, que desconsidera o cuidado a satde na sua perspectiva existencial, e da énfase somente aos
procedimentos terapéuticos para tratar a doenca e alcancar a cura.

No entanto os estudos sobre itinerario terapéutico ndo devem ficar restritos a andlise da
disponibilidade de servicos, de seus modelos explicativos e nem tampouco a utilizacdo que o0s
individuos fazem das agéncias de cura, pois tais elementos sdo insuficientes para a compreensdo do
complexo processo de escolha do tratamento, tornando-se necessario considerar o contexto

sociocultural no qual o itinerario terapéutico ocorre. Em nosso estudo tentamos levar em consideracao
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os significados e signos coletivos e individuais dos envolvidos no cuidado a salde e cuidados
médicos/terapéuticos, antes mesmo do acometimento de alguma doenca ou enfermidade. Percebemos
que o objetivo dos pacientes é a busca por saude, e ndo simplesmente o fim de uma doenca, que no caso
da DRC e de todas as DCNT ainda € inviavel.

A elaboracdo de estratégias de superacdo das condi¢cdes de vulnerabilidade vdo depender do
compromisso politicos governamentais, da definicdo de politicas especificas, dos recursos humanos e
materiais para as politicas, da participacdo social no planejamento dos atores envolvidos nesse processo
de acesso aos servicos, da qualidade dos servigos, da integralidade da atencéo, equidade das acoes,
integralidade entre prevencao e promocéo da assisténcia que influenciardo na prestacdo de um cuidado
na perspectiva do acesso universal, integral e equanime). Assim como da promocéo de novos modelos
de avalicdo de salde baseadas em indicadores que contemplem exclusédo, equidade e participacdo do
usuario, populacdo e comunidades nas decisdes que lhes afetam.

E necessaria a redefinicdo de novos espagos sociosanitarios e de multiplas estratégias de
promocdo de salde, de parcerias e de dialogo interssetorial e interdisciplinar. Acdes colaborativas e
processos educativos sdo fundamentais para a sustentabilidade e longevidades das iniciativas

Pois fica patente em todas as falas a sensacéo de desamparo dessa populacao especifica, ao lidar
com sua trajetoria em busca de salde. Pois além do agravo em si, precisam arcar com varios conflitos
e precariedades, que surgem diante da necessidade de reestruturacdo laboral, financeira e familiar.
Apesar de todos os esfor¢os governamentais e dos profissionais ainda existem muitas barreiras a serem
superadas, mas o importante é que verificamos que existe a preocupacdo em enxerga-las e ja que

existem muitas ferramentas prontas para essa transposicéo.
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RESUMO

A Doenca Renal Cronica é caracterizada pela perda progressiva e irreversivel da funcédo renal, e tem
impactos significativos na vida dos pacientes e de suas familias. Sua alta incidéncia, principalmente em
grupos de risco e sujeitos com mais de 60 anos de idade, impde a necessidade de politicas publicas
eficientes para prevengéo e tratamento. No entanto, observam-se importantes falhas e assimetrias no
cuidado renal em grande parte dos paises, principalmente no nivel da atencdo primaria. Nesta revisdo
integrativa, avaliamos as politicas publicas para prevencdo e tratamento da doenca renal cronica
adotadas nas varias regides globais, buscando compreender as diferencas entre os modelos implantados
e apresentar um panorama geral em torno da questdo. O levantamento bibliografico envolveu trabalhos
publicados entre os anos de 2016 e 2021. Quarenta e quatro artigos, selecionados a partir da busca em

diversas bases de dados, constituiram a base de anélise para este trabalho. Os artigos selecionados foram
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agrupados em trés categorias tematicas relevantes: Aspectos estruturais e financeiros da organizacao a
atencdo a saude renal; Acesso a atencdo a saude renal ou a abordagem da doenca renal crénica; e
Estratégias para o enfrentamento a doenca renal crénica ou a saude renal. A analise critica dos trabalhos
mostrou que, apesar dos esforgos de varios paises, a doenga renal tem sido negligenciada na agenda
politica mundial. Outro ponto de destaque é a grande variacao entre as politicas adotadas pelos diversos
paises e, até mesmo, entre regides de um mesmo pais. A pesquisa mostrou também que, devido ao alto
custo do tratamento, a cobertura gratuita e universal de satde, especialmente para pacientes renais mais
carentes, € Unica forma de acesso ao tratamento para a maioria deles. As desigualdades sociais,
econdmicas e étnicas em muitas regides do mundo emergiram como fatores fortemente correlacionados
aocorréncia da doenca, com grupos minoritarios, populac@es indigenas, imigrantes, refugiados e outras
socioeconomicamente desfavorecidas, muito vulneraveis e sofrendo com a falta de suporte em salde

em geral, em especial para prevencdo e tratamento da doenca renal crénica.

Palavras-chave: Doenca renal cronica, Satde Publica, Politicas Publicas, Satde Universal.

Abstract

Chronic Kidney Disease involves the progressive and irreversible loss of kidney function and has a
significant impact on the lives of patients and their families. Its high incidence, especially in risk groups
and subjects over 60 years of age, calls for efficient public policies for prevention and treatment.
However, critical gaps and asymmetries in renal care have been observed in most countries, especially
at the primary care level. In this integrative review, we evaluated the public policies for the prevention
and treatment of chronic kidney disease adopted in the various global regions, seeking to understand
the differences between the models implemented and present an overview of the issue. The
bibliographic survey involved works published between 2016 and 2021. Forty-four articles selected
from the search in several databases constituted the basis of analysis for this work. The selected articles
were grouped into three thematic categories: Structural and financial aspects of the organization of
renal health care; Access to renal health care or management of chronic kidney disease; and Strategies
for coping with chronic kidney disease or kidney health. The critical analysis of the papers showed that,
despite the efforts of several countries, kidney disease had been neglected on the world political agenda.
The significant variation between the policies adopted by different countries and even between regions
of the same country is particularly evident. The research also showed that, due to the high cost of
treatment, free and universal health coverage, especially for the neediest renal patients, is the only way

to access treatment for most of them. Social, economic, and ethnic inequalities in many regions of the
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world emerged as factors strongly correlated to the occurrence of the disease, with minority groups,
indigenous populations, immigrants, refugees, and other socioeconomically disadvantaged, very
vulnerable and suffering from a lack of health support in general, especially for the prevention and

treatment of chronic kidney disease.

Keywords: Chronic kidney disease, Public Health, Public Policy, Universal Health.

INTRODUCAO

Estimativas indicam prevaléncia global de Doencga Renal Cronica (DRC) nos estagios 1 a 5 em
14,3% na populacio geral e 36,1% em grupos de risco.! No Brasil, a prevaléncia estimada de DRC nos
estagios 3 a 5, em adultos, é de 6,7%, triplicando em individuos com 60 anos ou mais de idade.? A
implantagdo de politicas publicas na prevencgdo das doencas renais no mundo € recente. A primeira
diretriz para diagnostico e tratamento da DRC foi publicada em 2002 pela National Kidney Foundation,
em seu documento Kidney Disease Outcomes Quality Initiative (K/DOQI).® Mais recentemente, o
Global Kidney Health Atlas, estudo realizado em 118 paises, identificou falhas no cuidado renal em
grande parte dos paises, principalmente no nivel da aten¢do primaria.* Em paises de baixa renda,
particularmente na Africa, apenas um terco destes tinha acesso & dosagem de creatinina sérica e nenhum
era capaz de dosar albuminuria e emitir laudo da taxa de filtracdo glomerular estimada (TFGe),
parametros clinicos essenciais para o diagnostico e estadiamento da DRC.*° Essa realidade também
ocorre em paises de renda elevada, com somente 58% e 68% destes disponibilizando albumindria e
TFGe na atencdo primaria, respectivamente.*® Ainda assim, mesmo quando presente, o tratamento da
DRC, especialmente nos estagios 3 a 5, tem custos muito elevados e seria praticamente inacessivel para
uma grande parte da populacdo mundial sem o apoio de programas e politicas publicas voltadas para

este fim, como aquelas supridas por sistemas de satide universais plblicos e gratuitos.®

O acesso a salde é uma das questdes mais importantes de nossa era e tem sido tema central de
discussdes na Organizagdo Mundial de Satide (OMS)’ e na Organizacdo das Nages Unidas (ONU).®
Essas entidades tém convocado os paises do mundo a implementarem, com urgéncia, modelos e

politicas que garantam o acesso de seus cidaddos a cuidados em saude de qualidade.

Em estudo publicado em 2008, Backman et al.. apontaram que, dentre 194 paises do mundo,
apenas 56 possuiam previsdo constitucional do direito a saude e, mesmo naqueles paises, muito ainda
deveria ser feito para que os direitos previstos em constituicdo fossem efetivamente providos.®
Atualmente, segundo relatério publicado pela OMS, o acesso a servicos essenciais de saude melhorou

consideravelmente na ultima década. No entanto, a cobertura em paises de média e baixa renda ainda é
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bem abaixo da média dos paises mais ricos. E ainda, apesar da melhoria, apenas entre 33% e 49% da

populacdo mundial pdde ter acesso a servicos de salide essenciais em 2017.710

Diversos trabalhos tém mostrado um rapido crescimento na mortalidade associada a doencas
ndo-transmissiveis (DNTs).1671%11 Em 2016, 71% de todas as mortes no planeta foram causadas por
DNTs, sendo que 85% das mais de 15 milhGes de mortes prematuras entre pessoas de 30 a 70 anos de
idade ocorreram em paises de média e baixa renda.'® Tal mortalidade esta fortemente relacionada ao
insucesso das politicas de combate aos fatores de risco das DNTS, a falta de acesso a servigos basicos
de salde e aos altos custos que, quase sempre, inviabilizam o tratamento, principalmente para pessoas

de baixa renda.1%12

Ao avaliarmos o rol de DNTs consideradas mais precupantes pelas organizacdes que debatem
e propdem medidas universais para enfrentamento das mesmas, chama atencéo o fato de a DRC, uma
das DNTs com maior custo de tratamento, responsavel por milhGes de mortes e que afeta mais de 750
milhdes de adultos anualmente, ndo receba destaque significativo na maior parte dos documentos e
relatorios internacionais.*>** Por exemplo, em relatorios recentes, publicados em 2019 e 2020, a OMS
ndo menciona a DRC, ou suas complicacfes, sequer uma vez, em forte contraste com outras DNTSs
como doengas cardiovasculares, cancer, doencas respiratorias cronicas e diabetes. %2 Esta constatacdo
se mostra profundamente dissonante com o que se debate em associa¢Ges e meios clinicos relacionados
aos cuidados e a saude renal, como, por exemplo, a Sociedade Internacional de Nefrologia, que aponta
a DRC como um dos principais problemas de satde publica no mundo e que tem sido reconhecida
como um importante impulsionador dos custos em todos os sistemas de satide mundiais.>*>!° Este
contraste nos leva a ponderar se a pouca énfase dada a esta questdo pelas grandes organizacfes
internacionais, como a OMS, ndo estaria, também, impactando as politicas publicas dos varios paises
no enfrentamento da DRC em suas varios matizes.® Tais especulacdes encontram respaldo em diversos
trabalhos relatando que, apesar de muitos paises possuirem politicas nacionais e estratégias para
enfrentamento de DNTSs, estas tendem a ser bastante discrepantes entre si. As pesquisas apontam ainda
que politicas especificas, direcionadas para educagéo e conscientizagdo sobre a importancia da triagem,

gestdo e tratamento da DRC ainda so raras.>!11215-17

Diante do exposto, este artigo tem como objetivos avaliar as politicas publicas para prevencéao
e tratamento da DRC, adotadas pelas diversas nac¢des, buscando compreender as diferencgas entre 0s

modelos implantados e apresentar um panorama geral da questdo nas varias regides do mundo.
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METODOS

O método escolhido para esta pesquisa foi a revisao integrativa de literatura, repeitando-se as
seguintes fases: a) identificacdo do tema e definicdo da questdo norteadora; b) estratégia de busca e
selecdo da literatura; c) categorizagdo, avaliacdo e anélise dos estudos; e d) apresentacdo da revisao.

Inicialmente, seguiu-se a estratégia para pesquisas nao clinicas PICo - acrébnimo que representa
os elementos Problema/Populacéo, Intervencédo, Contexto, respectivamente. Sendo o primeiro elemento
da estratégia (P) a populacdo portadora de doenca renal cronica, o segundo (1) correspondeu as politicas
publicas de atencdo a satde dessa populacgdo e o terceiro (Co) as regides globais. A pergunta norteadora
da pesquisa foi: Quais as diretrizes estratégicas das politicas publicas para o enfrentamento da DRC,

nas varias regides globais?

O levantamento bibliogréafico foi limitado entre os anos de 2016 e 2021, de modo a apresentar
um panorama mais atual em relacdo as questdes centrais deste trabalho. A busca se deu entre 0s méses
de janeiro e abril de 2021 e a analise do material coletado se deu entre maio e junho de 2021. A
composic¢ao da amostra foi realizada por meio de ferramentas de busca digitais: pelo portal de pesquisa
PubMed®, e pelas fontes de evidéncias primarias EMBASE® (Excerpta Medica dataBASE) e Scopus®
(SciVerse Scopus).

Os critérios de inclusdo estabelecidos foram: i) artigos académicos, ii) publicados em periddicos
com resumo e texto completo, iii) disponiveis nos idiomas portugués, inglés ou espanhol, e iv) que
tivessem adotado método empirico de investigacdo do tema em analise. Os critérios de exclusédo
incluiram: i) trabalhos abordando apenas a populagdo ndo adulta, ii) artigos duplicados e iii) trabalhos
ndo diretamente relacionados a tematica central desta revisao.

As buscas foram direcionadas por descritores controlados (‘Chronic Kidney Disease’, ‘Chronic Kidney
Failure’, ‘Chronic Renal Failure’, ‘Chronic Renal Disease’, ‘Public Health’, ‘Policy’ e ‘System’),

combinados com operadores booleanos AND e OR, para cada uma das bases de dados selecionadas:

e PubMed: ((((Chronic Kidney Disease[MeSH Terms]) OR (Chronic Kidney Failure[MeSH
Terms])) OR (Chronic Renal Failure[MeSH Terms])) OR (Chronic Renal Disease[MeSH
Terms])) AND ((Public Health[MeSH Terms]) AND ((Policy[MeSH Terms]) OR
(System[MeSH Terms]))); Filters applied: Full text, Journal Article, 5 year, English,
Portuguese, Spanish.

*MeSH: Medical Subject Headings — U. S. National Library of Medicine.®

e Scopus: ((( TITLE-ABS (Chronic AND Kidney AND Disease) OR TITLE-ABS (Chronic AND

Kidney AND Failure)) OR TITLE-ABS (Chronic AND Renal AND Failure)) OR TITLE-ABS
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(Chronic AND Renal AND Disease)) AND (TITLE-ABS (Public AND Health AND System)
OR TITLE-ABS (Public AND Health AND Policy)) AND (LIMIT-TO (PUBSTAGE, "final™))
AND (LIMIT-TO (PUBYEAR, 2021) OR LIMIT-TO (PUBYEAR, 2020) OR LIMIT-TO
(PUBYEAR, 2019) OR LIMIT-TO (PUBYEAR, 2018) OR LIMIT-TO (PUBYEAR, 2017) OR
LIMIT-TO (PUBYEAR, 2016)) AND (LIMIT-TO (DOCTYPE, "ar") OR LIMIT-TO
(DOCTYPE, "re")) AND (LIMIT-TO (LANGUAGE, "English") OR LIMIT-TO
(LANGUAGE, "Spanish") OR LIMIT-TO (LANGUAGE, "Portuguese”)) AND ( LIMIT-TO
(SRCTYPE, "j")) AND (LIMIT-TO (OA, "all"))

e EMBASE: (("Chronic Kidney Disease":ab,ti OR 'Chronic Kidney Failure"ab,ti OR 'Chronic
Renal Failure:ab,ti OR 'Chronic Renal Disease:ab,ti) AND (‘Public Healthab,ti)) AND
(2016:py OR 2017:py OR 2018:py OR 2019:py OR 2020:py OR 2021:py) AND [embase]/lim
NOT ([embase]/lim AND [medline]/lim) AND 'human'/de AND (‘article/it OR 'review'/it)

As informacGes dos estudos incluidos nesta revisdo foram extraidas em uma planilha do Microsoft
Excel, com auxilio do software EndNote, e agrupadas nas categorias: autor, ano da publicacdo, pais,
titulo, jornal, método, conclusédo e foco do estudo. Os trabalhos foram entdo agrupados conforme as
macro-regido as quais as pesquisas se aplicavam, para posterior analise e comparacao das politicas

adotadas em cada uma.

RESULTADOS
Processo de pesquisa e selecdo de artigos

A busca nas bases de dados resultou em 261 referéncias, sendo 98 artigos da base Pubmed, 75
da EMBASE e 88 da Scopus. A Figura 1 apresenta as etapas da revisdo integrativa e a estratégia de

selecdo dos artigos.

A varredura inicial mostrou 36 repeticbes, que foram eliminadas. Os resumos das 225
publicacdes restantes foram lidos, sendo excluidos 151 artigos que claramente ndo apresentaram
relacdo com a questdo norteadora ou tratavam exclusivamente de populacdo ndo adulta. Os 81 artigos
resultantes da etapa de selecdo foram lidos na integra, culminando na exclusdo de outros 30 por se
tratarem de revisdes gerais ou ndo se adequarem ao cerne das questfes discutidas neste artigo. Assim,

a amostra final desta revisdo é constituida por 44 artigos.
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Figura 1. Fluxograma dos artigos para a revisdo integrativa.

Caracteristicas dos estudos incluidos

As principais caracteristicas dos trabalhos selecionados nesta revisao sdo destacadas nas Figuras
2 e 3,enaTabelal.

A maior parte dos trabalhos foi publicada entre os anos de 2017 e 2020, com minimo de oito e
méaximo de dez (Figura 2). Apenas dois trabalhos publicados em 2016 se enquadraram nos critérios de
selecdo da pesquisa. Dentre os trabalhos publicados até o final do més de maio de 2021, apenas quatro

se enquadraram nos critérios de selecéo.
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Figura 2. Quantitativo anual associado aos trabalhos incluidos nesta revisdo.

Conforme se observa na Figura 3, a regido com maior percentual de trabalhos publicados foi a
América do Norte (exceto México) com 27% (n=11) do total, sequida da Asia com 20% (n=8), América
Latina e Central com 17% (n=7), Africa com 5% (n=2), Europa com 5% (n=2) e Oceania com 3%
(n=2). Artigos abrangendo politicas e demais aspectos multiregionais ou globais, associados ao
enfrentamento da DRC, somaram 23% (n = 10) do total de artigos selecionados neste trabalho.

Distribuicdo

Africa
5%

Global
24%

América do

Norte

26%

Oceania _
5%

Europa __—-
5%

América Latina e
Asia Central
19% 16%

Figura 3. Percentuais de distribui¢cdo geografica dos trabalhos incluidos nesta revisdo.

Para melhor abordar a questéo de pesquisa, decidiu-se analisar os artigos selecionados segundo

trés categorias tematicas associados a questao do enfrentamento da DRC em ambito global: i) Aspectos
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estruturais e financeiros da organizacdo a atencédo a saude renal; ii) Acesso a atencdo a saude renal ou
a abordagem da doenca renal cronica; e iii) Estratégias para o enfrentamento a doenca renal cronica ou
a saude renal. Por fim, cada uma daquelas categorias foi novamente subdividada em subtemas:

Categoria temética 1. Aspectos estruturais e financeiros da organizacao a atencéo a saude renal
e Tema 1. Despesa e orcamento publico para cuidados em sadde renal,

e Tema 2. Infraestrutura e recursos humanos para assisténcia em saude renal, e

e Tema 3. Assisténcia publica.

Categoria tematica 2. Acesso a atencdo a saude renal ou a abordagem da doenca renal cronica
e Tema 1. Acesso da populacdo aos cuidados em saude renal

e Tema 2. Desigualdades sociais, econémicas e étnicas que interferem no acesso

Categoria tematica 3. Estratégias para promocéo da saude renal e enfrentamento a doenca renal
cronica

e Tema 1. Aspectos da prevencdo a doenga renal cronica

e Tema 2. Planejamento futuro e Perspectivas globais para o enfrentamento a doenca renal

cronica

As Tabelas 1a-c apresentam os artigos selecionados, agrupados conforme as categorias e temas

destacados acima.
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Tabela 1a. Temas centrais abordados pelos diversos artigos selecionados para a categoria “Aspectos estruturais e financeiros da organizacéo a atencéo a

saude renal” nesta revisdo integrativa, destacando os objetivos, principais achados e conclusdes associadas ao respectivo tema.

Malasia

4,2%.

¢ O rapido aumento dessa despesa

em relacdo a despesa nacional

Tem
Citagdo Objetivos Resultados Conclustes
a
e O diabetes foi responsavel por

= ) e O custo de DRC e DRT atribuivel ao diabetes no 22% dos custos da DRC e da

S Estimar o custo da DRC e DRT . _ .

e o _ periodo de 2010 a 2016 foi de US $ 1,2 bilhdo DRT;

& atribuiveis ao diabetes, - o

S Goncalves e - (US$ 180 milhdes por ano) e com tendéncia de e O dnus econdmico da DRC pode

3 ) estratificados por sexo, raga, cor da )

c Silva ) _ aumento; aumentar nos proximos anos, com

@ . pele e idade, na perspectiva do ) ) _ ) L

8 (2018) ) o . L e Os procedimentos clinicos responsaveis pela maior sérias implicacOes para a

9 sistema publico de saude brasileiro ) _ N _ )

= parcela dos custos atribuiveis a doenca sdo a HD e sustentabilidade financeira do

3 entre 2010 e 2016. ) o )

< a DP. sistema publico de satde

8 brasileiro.

o

% e A despesa anual total da DRT pelo setor publico

S . e A percentagem das despesas com

Q cresceu 94% em um periodo de 7 anos; )

e o a DRT nas despesas totais com

S . o e A despesa total da DRT em 2010 constituiu 2,95% ) o

£ _ Quantificar a carga econdmica da e ) salde do setor publico é

S | Ismail et al.. ) ) da despesa total do setor puablico com saude, .

= DRT para o sistema de saude da substancial;

o (2019)*° enquanto em 2016, a propor¢do aumentou para

’

o

D3

Q

e Apenas 6% dos gastos com DRT foram em

transplante renal e 0s 94% restantes em diélise.

total demonstra a importancia de
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medidas preventivas mais

drasticas.

Avaliar o custo-beneficioe o

e A politica DP primeiro para pacientes com ESRD

resultou no aumento de 5,93 anos de vida, similar a

A politica PD primeiro é mais

Afiatin et impacto no orcamento da politica o o . 3
o politica HD primeiro; gconomica em comparagao com a
al.. (2017)*° | de HD primeiro em comparagio i o
o . e O orcamento necessario para a politica PD primeiro | politica HD primeiro.
com DP primeiro, na Indonésia. _ o
€ 50% menor que a politica HD primeiro.
] e As despesas com DRT somam entre 0,91% e 7,1% )
Comparar a magnitude da carga ) ) ) e A carga econdmica da DRT no
) ) das despesas do sistema nacional de satde dos ) )
economica da DRT nos sistemas ) . sistema de satde malaio € alta;
) o paises com alta prevaléncia;
Ismail et al.. | nacionais de saude de paises com ) ] e Medidas preventivas dréasticas séo
. ¢ Na Malasia, o setor publico, custeou 70% das
(2020)* alta prevaléncia segundo o US dial necessarias para mitigar o
ialises;
Renal Data System (USRDS), _ _ aumento da prevaléncia e seu
. . L. e Os gastos com DR terminal na Malasia somam
incluindo a Malésia. peso nNo orgamento.
4,2% do gasto total com salde do setor publico.
o ) ) e Em paises de média e baixa renda,
e Comparar a restituicao de e De 90 paises respondentes da pesquisa, 81 (90%)
o ) — o 0 reembolso de gastos com
gastos com dialise pelos proviam restituicdo de gastos com dialise; o -
van der Tol o dialises € insuficiente para
governos do mundo; e O gasto absoluto dos governos com dialise mostrou
etal.. _ _ o N ] tratamento de todos os doentes em
&3 e Avaliar o efeito dos orcamentos | associacao positiva com o PIB per capita, mas o ) )
(2019) fase final da DRC e tem um efeito

nacionais para cuidados em

saude;

percentual do orcamento total para salde gasto em

dialise mostrou uma relacdo negativa.

desproporcional nos gastos com

salde publica;
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e Discutir estratégias para
reducdo dos custos da terapia

renal substitutiva.

Comparar e contrastar as politicas
de saude relacionadas a dialise

e Cuidados de dialise nos EUA sdo financiados
principalmente pelo governo e fornecidos

predominantemente por provedores privados com

As diferengas nas areas de politica
de saude estdo associadas a

variagdes significativas nos

Tonelli et transnacional entre os EUA e 0 _ ) o )
. fins lucrativos; resultados clinicos: a mortalidade
al.. (2020)?® | Canada, com foco no pagamento, _ o
_ 3 e Os cuidados de dialise no Canadéa também séo entre os pacientes em dialise €
finangas, regulamentacdo e . L
L financiados pelo governo, mas primariamente em consistentemente mais baixa no
organizacao. _ _ )
instalacdes publicas. Canada do que nos EUA.
A triagem para DRC deve ser uma
Avaliar a capacidade de ) ) prioridade politica em paises de
i e A implementacgéo efetiva de métodos de rastreio da ) o
rastreamento da DRC em paises de _ ) baixa e média renda, uma vez que a
George et _ o DRC continua sendo um desafio, e a relacdo custo- | y
baixa e média renda e o o _ ) intervencgao precoce provavelmente
al.. (2017)%° ) . beneficio ainda precisa ser mais bem explorada e o 3 .
entendimento do custo-beneficio ) sera eficaz na reducgéo do alto 6nus
i compreendida nestes paises. ) )
nos paises. da morbidade e mortalidade da
DRC.
O Prop6e a um modelo para integrar | ¢ O modelo CEC (Comprehensive ESRD Care .
2 ¢ Hippene - ) _ ) O CEC expandido oferece um
2 £ praticas gerais de nefrologia, (CEC)) expandido com base nos modelos da _ i
% g Maddux ) modelo que permite expandir as
s 4 centros de transplante e provedores Medicare-USA permite integrar praticas de .
& d(2018)%° . _ _ o possibilidades de transplante renal
£ «a de dialise em parcerias, buscando nefrologia, provedores de dialise e centros de
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cuidar de pacientes em todo o
espectro da doenca renal.

transplante para desenvolver estratégias de
coordenacado de cuidados para todos 0s pacientes

com doenca renal.

no cuidado geral de pacientes com
DRC avangada e DRT.

¢ 95%, 76% e 75% dos paises tinham instalacGes
para HD, DP e transplante, respectivamente;

e Na Africa, 94%, 45% e 34% dos paises tinham
instalacOes para HD, DP e transplante,
respectivamente;

e Exames para monitoramento da DRC na atencéo

primaria foram relatados como sempre disponiveis

A pesquisa demonstrou grande
variabilidade inter-regional e

intrarregional na capacidade atual

Belloetal.. | Definir o estado atual dos cuidados ; ) _ )
. em 18% e 8% dos paises, respectivamente; de cuidados renais em todo o
(2017)° renais em todo o mundo. -
e O nimero de nefrologistas foi variavel e baixo (<10 | mundo, incluindo lacunas
por milh&o de habitantes) nas regides da Africa, importantes nos servigos e na forga
Oriente Médio, Sul da Asia e Oceania e Sudeste de trabalho.
Asiatico;
¢ Disponibilidade do sistema de informacoes
limitada, em especial, para leséo renal aguda (7%) e
DRC néo dialitica (8%).
Kaze etal.. | Avaliar a prevaléncia da DRC nas | e Auséncia generalizada de métodos para avaliagdo |  E urgente o estabelecimento de
(2018)%° populagdes africanas e os modelos da funcéo renal; mecanismos de registro e
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locais de registro, triagem e

atendimento.

e De 54 paises avaliados, 32 n&o possuiam dados
adequados sobre a populagéo portadora de DRC.

monitoracdo da DRC, ainda

inexistentes em varios paises.

e A maior parte dos sul-africanos (84%) dependem
de assisténcia de salde publica;

e As unidades publicas de satde cobram pelo servigo

o E fundamental melhorar o acesso
a terapia renal substitutiva no

pais;

Jardine e Auvaliar o status da assisténcia e . o y e Melhores politicas publicas séo
) . em proporgéo a renda — indigentes ndo pagam; )
Davids tratamento da DRC na Africa do fundamentais;
’1 e Existem apenas 2.5 nefrologistas por milhdo da )
(2020) Sul. R . ¢ O governo deve ampliar 0s
populacdo, e sua distribuigao e desigual, com 90% ) )
o investimentos em pessoal e
trabalhando em trés das nove provincias e 60% no _ )
_ infraestrutura para o servico
setor privado. o
publico.
e A maior parte dos paises da OCDE (Organizacao
para a Cooperagéo e Desenvolvimento Econdmico)
) ) fornecem cuidados de satde renal financiados pelo | O sistema de satde canadense
Comparar a capacidade do Canada ) o
_ governo; possui um bom orgamento publico,
Lunney et | em fornecer cuidados de satde ) _ ’ _
5 e O Canada possui um fundo publico para contudo algumas areas ainda
al.. (2019)% | renal, com a de outros paises em

situagdo econémica similar.

tratamento, e um fundo misto publico-privado para
medicagdes;
e O Canada possui uma estratégia nacional para

DNTs, mas nenhuma especifica para DRC;

precisam ser melhoradas para

otimizacdo do servico.
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o A capacidade para cuidados em saude ndo é

homogénea entre as diversas provincias.

Flood et al..
(2020)*°

Avaliar as percepces de
profissionais de saude sobre a
prestacdo de cuidados renais em
um centro de nefrologia publico da

Guatemala.

e O maior desafio relatado é a prestacdo de cuidados
de alta qualidade, devido as limitagdes de recursos;

e Reduzir a frequéncia da HD, encorajar o uso da DP
ao invés da HD e alocar recursos com base na
acuidade clinica foram estratégias comuns para
conciliar a alta demanda com os recursos limitados;

e Profissionais relataram desafios emocionais
significativos relacionados ao alto volume de
pacientes e decisdes dificeis sobre a alocagdo de

recursos.

Devido as limitagcdes em nivel de
sistema, os profissionais de saude
enfrentaram escolhas dificeis na
administracdo de recursos, que
estdo ligadas a sentimentos de

esgotamento e sofrimento moral.

Delatorre et

Investigar o conhecimento e as
atitudes dos médicos de atengédo

primaria em relacdo ao atendimento

e Apenas 59% e 58% dos médicos reconheceram o
tabagismo e a obesidade, respectivamente, como
fatores de risco para DRC;

e A consulta de salde e o tratamento medicamentoso

As equipes de saude precisam
atualizar seus conhecimentos e
procedimentos para poder oferecer

uma abordagem abrangente e

al.. (2021)*" | de pacientes com doenca renal ) o N o
. . predominaram como estratégias de prevencao; eficiente para o tratamento da
cronica em oito cidades do estado L 5
N i e 74% dos médicos ndo possuiam apoio matricial doenca renal cronica na atengdo
de Séo Paulo, Brasil. o
para DRC. primaria.

Riaz etal.. | Avaliar a capacidade da forga de e A forca de trabalho varia conforme o nivel de e Existe escassez de forca de
(2021)%° trabalho para atendimento a renda. trabalho para atendimento a
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insuficiéncia renal em paises e

regides do mundo.

¢ A densidade global de nefrologistas € de 10,0 por
milhdo de populagédo (pmp);

e Paises de alta renda possuem, em média 23,2
nefrologistas pmp, enquanto os paises de baixa
renda 0,2 pmp apenas.

pacientes com doenca renal por
todo 0 mundo, mas € critico em
paises pobres;

e Politicas nacionais e
internacionais sao necessarias

para atacar este problema.

éncia publica

Assist

e Os servicos de HD, DP e transplante foram

A pesquisa demonstrou grande

variabilidade inter-regional e

Bello et al.. | Definir o estado atual dos cuidados _ _ e ) intrarregional na capacidade atual
) financiados publica e gratuitamente em 42%, 51% ) )
(2017)° renais em todo o mundo. ) _ de cuidados renais em todo o
e 49% dos paises, respectivamente.
mundo, bem como em
financiamento publico.
) _ e E fundamental melhorar o acesso
e A maior parte dos sul-africanos (84%) dependem . ) o
o o a terapia renal substitutiva no
de assisténcia de saude publica; )
pais;
) ) o ¢ As unidades publicas de satde cobram pelo servico . .
Jardine e Auvaliar o status da assisténcia e o o 3 e Melhores politicas publicas séo
. o em propor¢do a renda — indigentes ndo pagam; )
Davids tratamento da DRC na Africa do fundamentais;
’ e Existem apenas 2.5 nefrologistas por milhdo da )
(2020) Sul. e O governo deve ampliar os

populacao, e sua distribuicdo é desigual, com 90%
trabalhando em trés das nove provincias e 60% no

setor privado.

investimentos em pessoal e
infraestrutura para o servico

publico.
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Identificar politicas publicas para

¢ Politicas sobre MR e/ou telemedicina, abordando
DNTs, foram identificadas e sdo bem recebidos em

¢ Nos quatro paises europeus
pesquisados, a RM atraiu

Rojahn et monitoramento remoto (MR) no todos os paises da pesquisa; consideravel interesse por seu
al.. (2016)*° | Reino Unido (RU), Alemanha, « Projetos-piloto (principalmente em diabetes, DPOC | potencial de aumentar a eficiéncia
Italia e Espanha. e/ou insuficiéncia cardiaca) existiam ou foram dos cuidados de saude para
planejados na maioria dos paises. doencas cronicas.
e De 2008 a 2013, houve um aumento de 25% no e A prevaléncia da doenca renal
namero absoluto de sessdes de HD; cronica estd aumentando
e Diferengas consideraveis entre os estados constantemente e se tornando
o brasileiros quanto a prevaléncia de pacientes em rapidamente um grande problema
Descrever a prevaléncia de ’ o
Santos _ o HD — de 173 pmp (AM) a 531 pmp (MG); de saude publica;
) pacientes com DRT em dialise N )
Junior et al.. ) ) o e De 2008 a 2013, a taxa de transplante renal e Politicas de prevencdo e
%8 com financiamento publico no o )
(2017) —_ aumentou de 35,2 para 41,6 transplantes por ano estratégias para evitar o
rasil.
por milh&o de habitantes. subdiagndstico e garantir amplo
Em 2013, a HD foi a modalidade terapéutica mais acesso a terapia renal substitutiva
frequente (87,1%), sequida de DP (9,2%) e devem ser fortalecidas em todo o
ambulatorial continua (3,7%). pais.
Avaliar se a incluséo de novas e O fechamento instalagdes de dialises foi raro no A inclusdo de novas medicag6es no
Norouzi et | medicacfes no pacote reembolso periodo de estudo; pacote de reembolso pelo
al.. (2020)?* | pelo tratamento bésico para e O impacto para os pacientes, em termos de acesso | tratamento da DRT, definido pelos

pacientes com DRT, instalado em

ao tratamento foi minimo ou quase nulo.

sistemas Medicare e Medcaid no
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2011 nos EUA, provocou aumento
no nimero de faléncias de

instituicOes de dialises.

EUA, apesar de afetar os custos,
ndo implicou no aumento de

faléncia de instituicdes de diélises.

Avaliar as principais estratégias

A politica tailandesa DP primeiro (PD First) salvou a

e Apesar da popularidade da HD, a
politica ‘PD First’ foi

Chuengsam | para o desenvolvimento e ) ) o _
) . vida de quase 50.000 pacientes DRT em dialise sob o | implementada com sucesso;
anetal.. implementacdo de politicas, como a ) )
) o esquema de cobertura universal. Apesar dos desafios | ¢ A DP como primeira escolha de
(2017)% integracdo da DP domiciliar na _
o constantes, o programa evolui. terapia de diélise desacelerou o
Tailandia.
crescimento dos custos de dialise.
e Em 2008, o governo tailandés lancou a politica DP | O sucesso da politica “PD First”,
] ) . o primeiro (PD First), proporcionando aos cidaddos | em termos de quantidade e
Kanjanabuc | Avaliar a politica DP Primeiro e 0s _ _ _ _
tailandeses cobertura universal de saude para qualidade, destaca o papel crucial
he esquemas de reembolso, e como o ) )
) ) _ diélise; das equipes tailandesas em
Takkavatak | eles desafiam e influenciam o

arn (2020)%

tratamento de dialise na Tailandia.

e Apds a implementacao da politica “DP First”,
numero de pacientes dialisados e centros de dialise

aumentou exponencialmente

colaboragdo com os formuladores
de politicas para busca de solu¢des

sustentaveis para pessoas com DRs.

van der Tol
et al..
(2019)%3

e Comparar a restituicao de
gastos com didlise pelos

governos do mundo.

e De 90 paises respondentes da pesquisa, 81 (90%)
proviam restituicdo de gastos com didlise;

e A prevaléncia de pacientes por milhdo da
populacédo sendo tratada com dialise em paises de

baixa e média renda aumentou linearmente com o

e Em paises de média e baixa renda,
0 reembolso de gastos com
didlises é insuficiente para
tratamento de todos os doentes em

fase final da DRC e tem um efeito
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Produto Interno Bruto (PIB) per capita, mas foi desproporcional nos gastos com
substancialmente menor nestes paises quando salde publica.
comparado aos paises mais ricos;

¢ O gasto absoluto dos governos com dialise mostrou
associacdo positiva com o PIB per capita, mas o
percentual do orcamento total para salde gasto em

didlise mostrou uma relagdo negativa.

Tabela 1b. Temas centrais abordados pelos diversos artigos selecionados para a categoria “Acesso a atencdo a saude renal ou a abordagem da doenca renal

cronica” nesta revisao integrativa, destacando os objetivos, principais achados e conclusdes associadas ao respectivo tema.

Tem
Citacdo Objetivos Resultados Conclusoes

j<b)

® 95%, 76% e 75% dos paises tinham instala¢6es )
) A pesquisa demonstrou grande
para HD, DP e transplante, respectivamente; o ) )
o _ o _ variabilidade inter-regional e
Definir o estado atual dos cuidados | ¢ Na Africa, 94%, 45% e 34% dos paises tinham ) ) .
_ o ) intrarregional na capacidade atual
Bello et al.. | renais em todo 0 mundo, incluindo instalacdes para HD, DP e transplante, ) .
B i i de cuidados renais em todo o
(2017)° recomendac0es de politicas para respectivamente; L
mundo, incluindo lacunas

melhorias. e Exames para monitoramento da DRC na atengao . .
importantes nos servicos e na forca

de trabalho.

Acesso da populacdo aos
cuidadne am calide ranal

priméria foram relatados como sempre disponiveis

em 18% e 8% dos paises, respectivamente.
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Avaliar os aspectos clinicos,

e Pacientes em hemodialise (HD) em centros de

tratamento tém risco aumentado de arritmias

Apesar da dialise domiciliar ndo

ser uma opc¢ao para todos 0s

Rastogi e qualidade de vida, econdmicos e ) o pacientes, as politicas publicas nos
o ) o mortalidade e hospitalizagéo; A _
Lerma sociais das modalidades de dialise o o N EUA tém encorajado seu uso
» . e A didlise domiciliar pode permitir melhoras no ;
(2021) em pacientes com doenca renal em _ _ _ sempre que possivel, buscando a
.. . prognostico dos pacientes. Contudo, pacientes _ . N
estagio terminal (DRT). ) ) ) melhoria da saude e a reducéo de
elegiveis sdo, em geral, jovens e saudaveis.
custos.
e 76.9% dos pacientes receberam HD ou dialise
peritoneal (DP) como sua primeira terapia renal
substitutiva; _
Descrever 0 acesso e 0 tratamento o _ O Meéxico deve, urgentemente,
) e Quase 50% foram hospitalizados devido a ) . o
de pacientes com DRT em L implementar politicas publicas para
Agudelo- o o complicagoes; o o
hospitais publicos do México e as _ a DRC, primariamente direcionadas
Botero et . ¢ 36% ndo tinha certeza sobre o futuro do . 3
barreiras que eles enfrentam para a prevencgao, bem como para
al.. (2020)%" _ _ tratamento; o o _
conseguir chegar ao servico de minimizar complicacGes e apoiar
- e 64% dos em HD recebiam tratamento intermitente; . .
dialise. pacientes nao segurados.
e Foram identificadas diversas barreiras ao acesso ao
tratamento, com pacientes enfrentando dificuldades
econdmicas.
Mercado- ) ) ) _ _ ) ) ) _ .
it Examinar os cuidados renais no ¢ O sistema de atendimento é considerado adequado, | e Muitos pacientes enfrentam sérios
artinez e
. Uruguai, sob a perspectiva de eficiente e de qualidade por quem convive com obstaculos para ter acesso a
evin-
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Echeverri

receptores de transplante com DRC

transplante renal, é jovem, é de Montevidéu e tem

cuidados gratuitos, oportunos e de

(2017)* e de suas familias. cobertura privada de salde; qualidade;

e O inverso ocorre com aposentados ou pensionistas, | e Recomenda-se a promocéo de
com multiplas comorbidades, do interior do pais, estratégias publicas, a fim de
cobertos pelo setor publico e vivendo na pobreza. melhorar o atendimento e reduzir

as desigualdades.
. L e O uso de DP é considerado baixo em Taiwan; O aumento da incidéncia de DP
Analisar as associagdes entre as L o
) . o A incidéncia de DP aumentou de 12,8% em 2006 como um dos indicadores de
Linetal.. politicas promocionais de DP e as o o
a . 3 para 15,1% em 2009, diminuindo em 2010 (13,8%) | performance para acreditacdo
(2017) taxas reais de selecédo de DP em . o ) _ ) o _
Tai quando a politica de acreditacdo hospitalar foi hospitalar teve a associacdo mais
aiwan.
revogada. forte com a incidéncia de DP.
e Em paises de alta renda, as
e O diagndstico precoce e o tratamento dos fatores de | barreiras para o0 acesso a terapias
risco da DRC, como diabetes, obesidade e eficazes para tratamento da DRC
Discutir as principais estratégias hipertensdo, sdo fundamentais para a prevencao devem ser eliminadas, com novas
Luyckx et | para enfrentar os fatores de risco priméria da DRC; politicas de saude;
al.. (2020)% | tradicionais e n&o tradicionais da e A atencdo secundaria eficaz da DRC depende da e A gestdo de fatores de risco

DRC em paises de alta renda.

triagem de individuos em risco para detectar e
tratar precocemente a DRC, usando estratégias

estabelecidas e emergentes.

melhorou em alguns paises, mas
lacunas significativas
permanecem, particularmente na

identificagdo de risco precoce em

138




setores desfavorecidos da

populacgéo.

stnicas que interferem no acesso

,econémicas e é

Desigualdades sociais

Destacar as disparidades e enfatizar

e A carga total da doenca renal € muito variavel em
todo o0 mundo;

¢ A importancia global da doenca ainda nédo foi

e Pessoas mais desfavorecidas
sofrem desproporcionalmente;

e Devido a natureza complexa e

Crews et al.. | o papel das politicas publicas e das amplamente reconhecida, tornando-a uma doenca
o ) ) ) cara dos cuidados com a doenga,
(2019)* estruturas organizacionais para negligenciada na agenda politica global, .
sua prestacao esta intimamente
enfrentamento da DRC. e Variacdo internacional consideravel foi observada ) ) )
ligada as politicas publicas e a
na distribuicdo da forca de trabalho de cuidados ) 5
_ economia de cada pais.
renais.
e Destacar desigualdades nos
cuidados em dialise e suas
consequéncias nos EUA, e Desigualdades de acesso e tratamento sdo
A comunidade renal deve se
e Destacar como as politicas marcantes nos EUA, i )
engajar para melhor informar e
Crews e publicas, em especial a Ordem e Minorias raciais e étnicas e individuos de baixo .
) promover as novas politicas de
Novick Executiva ‘2019 Advancing poder aquisitivo tém menos acesso a tratamento; ;
2 . . salde para tornar 0 acesso e 0

(2020) American Kidney Health’, ¢ Novas politicas foram implementadas nos ultimos

podem influenciar
desigualdades;
¢ Avaliar melhorias nas politicas

publicas.

anos para minimizar as desigualdades, mas ainda

ndo atingiram seu objetivo pleno.

tratamento mais igualitario nos
EUA.
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Raghavan
(2018)*

Estimular pesquisas e discussdes
publicas para criagdo de solugoes
mais humanas e adequadas para
apoio a imigrantes nao
documentados com faléncia renal
nos EUA.

e Cerca de 3% da populacdo dos EUA € composta
por imigrantes sem documentacao e 27% néo
possui seguro salde, sendo que a maior parte s6
recebe tratamento em caso de emergéncia ou
ameaca a vida;

e Apesar do ‘Affordable Care Act’ excluir ndo
cidadaos, suas politicas indiretas permitiram que
mais de 200 individuos pudessem contratar uma
seguradora para financiar HD trés vezes por

Semana.

« E urgente uma politica mundial
para apoio a saude de imigrantes;

¢ As chances de alcangcarmos em
curto ou medio prazo uma solucao
uniforme sdo minimas diante do
cenario mundial atual;

e Uma posicao firme e coesa da
comunidade renal e das
organizac@es internacionais é
fundamental na busca de mais
igualdade nos cuidados de salde.
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Discutir as principais estratégias

para enfrentar os fatores de risco

e A DRC tende a ocorrer com mais frequéncia e
progredir mais rapidamente entre as populacdes
indigenas, minoritarias e socioeconomicamente
desfavorecidas;

e O diagnostico precoce e o tratamento dos fatores de

e Em paises de alta renda, as
barreiras para 0 acesso a terapias
eficazes para tratamento da DRC
devem ser eliminadas, com novas

politicas de saude;

Luyckx et | tradicionais e nio tradicionais da risco da DRC, como diabetes, obesidade e e A gestao de fatores de risco
30 g . o ~ . ~ .
al.. (2020)™ | DRC e para implementar a hipertenséo, sio fundamentais para a prevencao melhorou em alguns paises, mas
prevencao da DRC em paises de priméria da DRC; lacunas significativas
alta renda. e A atencdo secundéria eficaz da DRC depende da permanecem, particularmente na
triagem de individuos em risco para detectar e identificagdo de risco precoce em
tratar precocemente a DRC, usando estratégias setores desfavorecidos da
estabelecidas e emergentes. populacgéo.
Examinar desigualdades na Pacientes ndo Maori sao tratados com acesso i ;
L ) o . - .| Osservigos de saude devem
. incidéncia relacionada a diélise, vascular de dialise temporaria com menos frequéncia ) .
Huria etal.. . _ _ o monitorar e abordar préticas e
tratamento e sobrevivéncia em do que Maori, e tem taxa de mortalidade mais baixa, .
2018)°?
(2018) resultados de tratamento injustos no

comunidades indigenas da Nova

Zelandia.

mesmo quando fatores socioecondmicos,

demograficos e geograficos sdo equivalentes.

tratamento da DT terminal.
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Moosa and
Norris
(2021)*

Discutir a necessidade de
reconhecer os impulsionadores
sociais de doencas ndo
transmissiveis nos paises de baixa
renda, como a desigualdade e a
discriminacdo de riqueza, e
destacar o valor de intervencoes

multissetoriais coordenadas.

e Em comunidades que vivem na pobreza, o risco de
desenvolver DRC comega a aumentar antes mesmo
do nascimento e prevalece ao longo da vida;

e A carga do diabetes estd aumentando a uma taxa
mais rapida nos paises de média-baixa renda do que
nos de alta renda;

e Muito desse aumento na incidéncia esta
relacionado direta ou indiretamente as

consequéncias da pobreza.

e A DRC é um problema de saide
publica em rapido crescimento,
especialmente em populagdes
desfavorecidas;

Sdo necessarias intervencoes

politicas importantes para mitigar

as desigualdades sociais e

socioecondmicas que contribuem

para o desenvolvimento e a

progressao da DRC.

142




Tabela 1c. Temas centrais abordados pelos diversos artigos selecionados para a categoria “Estratégias promocao da saude renal e enfrentamento a doenca

renal crénica” nesta revisdo integrativa, destacando os objetivos, principais achados e conclusdes associadas ao respectivo tema.

Tem
Citacéo Objetivos Resultados Concluses
a
¢ O Departamento de Salde
e Os programas de combate a doenca renal desenvolveu o Programa Nacional
(4} , . p .
2 ) ) y comecaram na década de 1980 no Uruguai; de Saude Renal, que incorporou a
5 Avaliar o processo de integracdo da _ o o o
S N e Um programa de prevencdo da DRC foi langado medic&o dos niveis de creatinina
= | Sola Prevencéo de DRCs ao Programa _ . B )
c 1 _ 3 em 2004, comegando com um programa piloto nos sérica em populagdes de alto risco
= (2017) Nacional de Doengas Nao _ ) o .
cs L. . Servicos de Saude do Estado em Montevidéu e durante seu check-up obrigatorio;
<3 Transmissiveis do Uruguai. o ) ) N
3 supervisionado por um Comité Consultivo em ¢ O programa foi incluido entre as
©
'g Salde Renal. Metas de Saude do Departamento
{4}
R%" de Salde para 2020.
E e A prevaléncia de DRC é mais alta na Africa e E importante envidar esforgos
D- 4 - ~ - 7 -
& Avaliar a prevaléncia da DRC nas subsaariana do que na Africa do norte. Nas para prevencao, diagnostico
§ Kaze etal.. | populages africanas e os modelos populaces em maior risco a prevaléncia de DRC é rapido e controle da DRC em
[S]
D . . . . . . .
2- (2018)%° locais de registro, triagem e quase duas vezes maior que na populacdo em geral; | adultos;

atendimento.

e Auséncia generalizada de métodos para avaliacéo

da funcéo renal;

e E urgente o estabelecimento de

mecanismos de registro e
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e Dos 54 paises avaliados, 32 néo possuiam dados
adequados sobre a populagéo portadora de DRC.

monitoragdo da DRC, ainda

inexistentes em varios paises.

Estudar a associacéo de fatores

de risco para DRC e sua

e Entre os paises europeus foram encontradas
variag0es substanciais nos fatores de risco para
DRC, como prevaléncia de diabetes mellitus,
obesidade, aumento da pressao arterial,

sedentarismo, tabagismo atual e ingestéo de sal

Uma abordagem robusta de saude
publica para reduzir os fatores de
risco a fim de prevenir a DRC e

Stel et al.. prevaléncia em um nivel o o
. ) diéria; reduzir o risco de progresséo da
(2017)% ecoldgico avaliando as razdes ) . )
. . e Paises com maior prevaléncia de DRC também doenca é necesséaria e tera co-
das diferencas na prevaléncia ) _ . y
i apresentaram maior pontuacdo média nos fatores de | beneficios para outras doengas néo
entre paises europeus. _ _ o
risco para DRC e vice-versa; transmissivels.
N&o houve associagédo entre as taxas de mortalidade
cardiovascular e a prevaléncia de DRC.
) ) ) ) _ Embora a populagédo indo-
Avaliar as razdes pelas quais, e O Servico de Saude Indiano e os Centros para ) ) ;
) 3 N americana e o Servigo de Saude
apesar das extensas orientacoes Controle e Prevencgdo de Doencas relataram uma _ ) _
o ) o ) o Indiano ndo sejam conhecidos por
clinicas, dos esforcos inovadores reducéo de 54% na incidéncia de insuficiéncia ) ) o
Narva ) ) ) ) muitos médicos e administradores
para melhorar o atendimento e dos renal entre indo-americanos e nativos do Alasca ) ]
(2018) de sistemas de satde, aqueles

esforcos bem financiados para
aumentar a conscientizacao nos

EUA, poucos progressos foram

com diabetes;
e A diminuicdo na incidéncia de DRT entre indo-

americanos foi associada a uma abordagem

mostram que intervencdes simples,
baseadas em evidéncias

implementadas de forma
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feitos na reducédo do onus da
doenca renal nos Estados Unidos.

baseada na populacdo, com tratamento do diabetes

na comunidade e no ambiente clinico primario.

abrangente e consistente, podem
reduzir a carga da DRC.

Apresentar evidéncias de que a
carga da DRC em paises de baixa e

média renda esta relacionada a

e Uma abordagem multifacetada € vista como
necessaria, incluindo melhoria dos determinantes

socioecondmicos da salde;

Vontade politica mais forte e

Joshi et al.. _ e Abordagens inovadoras com promocao de mudancas no nivel do sistema s&o
56 problemas de todo o sistema, que . )
(2017) _ _ comportamentos saudaveis, aconselhamento e necessarias para prevenir e
poderiam ser reduzidos de forma _ o
) ) . educacao em cuidados primarios, usando controlar a DRC.
eficaz usando intervengoes
. o o tecnologia triagem nos varios processos €
inovadoras, acessiveis e escalaveis.
fundamental.
e A doenca renal e potencialmente evitavel e os
resultados adversos podem ser minimizados por
Mapear as acdes para o alcance de . . .
intervencdes de baixo custo;
todas as ‘Metas de . )
¢ A doenca é altamente prevalente, abrange o curso Cobertura universal de satude, com
Luyckx et | Desenvolvimento Sustentavel’ das ) L ) o i o )
57 3 ) ) da vida e tem implicac@es financeiras substanciais; | politicas publicas eficazes e
al.. (2018)*" | NagBes Unidas, com potencial para

melhorar a compreensao,
mensuracéo, prevencao e

tratamento da DR.

e A resposta a doenca requer abordagem politica
sistematica;

e O diagndstico da doenca é frequentemente
dificultado pela falta de conscientizagéo entre 0s

profissionais de saude e as comunidades em risco.

transparentes, é fundamental para

enfrentar a doenca renal.
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e Os esforgos nacionais se concentraram na

prevencdo da DRC por meio de exames,

Poucos modelos rigorosos de

Staniferet | Caracterizar os modelos existentes S i _
58 o ] campanhas de conscientizac¢do publica e educacdo; | cuidados com a DRC foram
al.. (2018)>° | de atenciio 8 DRC em paises de _ _ ) o
: ¢ 12 modelos de atendimento clinico foram relatados em paises de media e
baixa renda. _
observados, desses, nove focaram em pessoas com | baixa renda.
DRC e o restante em pessoas em risco de DRC.
¢ A implementacdo efetiva de métodos de rastreio da | A triagem para DRC deve ser uma
DRC continua sendo um desafio, e a relacdo custo- | prioridade politica em paises de
- Avaliar a capacidade de beneficio ainda precisa ser mais bem explorada e baixa e média renda, uma vez que a
eorge et . . . «
L. (2017)% rastreamento da DRC em paises de compreendida nestes paises; intervencdo precoce provavelmente
al..

baixa e média renda.

e Paises de baixa e média renda estdo mal equipados
para rastrear e lidar com as consequéncias da DRC,

particularmente nos estagios finais da doenca.

sera eficaz na reducdo do alto 6nus
da morbidade e mortalidade da
DRC.

Planejamento futuro e

Parcnactiviac nlnhaic nara

Maddux
(2020)3?

Delinear os principais fatores que
podem permitir que a promulgacéo
da Ordem Presidencial Executiva
de 2019 possa evoluir
adequadamente, permitindo a
reducéo da doenca renal terminal, o

incentivo ao aumento de

e A politica deve ter uma visdo mais ampla dos
fatores da sociedade e do sistema que afetam as
doencas cronicas;

e Abordar toda a amplitude da epidemia de DRC
requer a observacao de fatores internos e externos
aos ambientes médico-fisiopatolégicos tradicionais,

incluindo os determinantes sociais da saude.

¢ Ao definir uma politica centrada
no paciente e que evolui com a
velocidade da inovacgéo e aborda
as causas basicas da DRC, em vez
de focar apenas nos sintomas ou
nas comorbidades, as liderancas

politicas tém a oportunidade de
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transplantes e foco na diélise

domiciliar.

deixar um legado duradouro para
a sociedade.

e A "Comissdo de Controle de Doencas Renais"

japonesa estabeleceu varios indicadores-chave de

¢ Os novos indicadores de
desempenho devem promover

medidas mais eficientes e

Fukui et al.. | Descrever as novas medidas para o o ) ’ ) )
4 ) 3 desempenho definidos para o sistema de salde eficazes, especialmente em
(2019) gerenciamento da DRC no Japao. ) ) ) ) . .
visando reduzir o nimero de novos pacientes em relacdo a nefropatia diabética,
dialise de 39.000 em 2016 para < 35.000 em 2028. com modelos de prevencao da
mesma por todo o pais.
e A area requer investimentos, apoiando o . -
) L ) e Experiéncias brasileiras e
) ) planejamento da atencdo individualizada, _ o
Investigar os avancos e desafios ) L _ 3 internacionais mostram que as
i o - interdisciplinar e compartilhada com a atencéo N y
) das politicas publicas brasileiras . acdes de prevencdo da doenca
Silva et al. basica; . _
s voltadas para o enfrentamento da - » renal crénica em grupos de risco
(2020) N e A usuario deve ter responsabilidade com seu ) L
progressao da DRC e seus fatores R o ainda sdo incipientes,
i préprio cuidado, com proatividade e o 5 i
de risco. ) principalmente em paises de baixa
estabelecimento e acompanhamento de metas para d
renda.
0 alcance de resultados satisfatorios.
W - Estimar o nimero de residentes e De 2007 a 2035, projeta-se que o numero de e Em 2035, espera-se que cerca de
ongetal.. _ ) ) )
(2018)* com DRC em Cingapura até 2035 residentes com DRC aumente de 316.521 para um quarto dos residentes de

usando um modelo de Markov.

887.870 e a prevaléncia de 12,2% para 24,3%;

Cingapura tenham DRC.
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e Nas previsoes, pacientes com DRC estagios 1-2
constituem a maior propor¢do. Casos ndo
diagnosticados devem diminuir de 72,1% para
56,4%, resultante da melhoria dos métodos de

deteccdo da doenca.

e As politicas nacionais precisam se
concentrar na prevencgado primaria
e na deteccdo precoce da doenca
para evitar o retardo do
tratamento da DRC.

Estimar os custos para erradicacdo

da doenga renal de origem

e O custo anual necessario para erradicar a doenca foi
estimado em aproximadamente um décimo dos
atuais custos operacionais devido ao DRomf;

¢ A implementacdo de um plano focado na prevencéo

A erradicacdo da DRomf no Sri

Lanka exigira multiplas estratégias

Wimalawan | multifatorial (DRomf) e a de doencas cronicas poder erradicar a CKDmfo em o o
) em nivel interdisciplinar de
sa (2019)* | economia de custos resultante, até 15 anos; ) ) N
) pesquisa e intervencéo de longo
usando o DRomf no Sri Lanka e As medidas do plano incluiriam saneamento orazo
zo.
como exemplo. béasico; educacdo; reducdo da pobreza e desnutri¢éo
e programas regionais de rastreamento, diagndstico
e intervencéo.
O sistema de registro e atendimento
¢ O pais conta, desde a primeira dialise realizada, integrado, incluindo departamentos
Wu e Wu Descrever o sistema inteligente de com o Taiwan Renal Registry Data System de nefrologia, cardiologia,
(2018)*® cuidados renais de Taiwan. (TRRDS), que tem facilitado a busca de dados para | endocrinologia e neurologia, tem

geragéo de conhecimento;

melhorado os resultados clinicos e

da relacdo custo-beneficio do
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e O TRRDS tem permitido desenvolver experiéncias
multidisciplinares de cuidados da doenca renal

inovadoras e de sucesso.

tratamento da doenga renal em

Taiwan.

e No passado, o pais dava mais foco na triagem da
populacdo em geral e, mais especificamente, de

individuos em risco de DRC;

A pesquisa de DRC na Australia

Venuthurup | Estudar os programas de triagem e | e As pesquisas hacionais mostraram que a carga de . ’
) ) . _ _ evoluiu ao longo das décadas, de
alli etal.. os sistemas de vigilancia na DRC na Australia é um problema de satde publica; ) o
51 - apenas triagem a vigilancia de
(2018) Australia. « O pais conta hoje com um sistema amplo (Registro ,
longo prazo sustentavel.
de Diélise e Transplante da Australia e Nova
Zelandia), que monitora pacientes com DRC em
terapia renal substitutiva (TRS).
_ e Principios de cuidados renais integrados:
Sugerir uma estrutura para o _ i o 3
) e Tratamentos para retardar ou prevenir a Paises de média-baixa renda estédo
estabelecimento de programas i
) ) ) ) progressao da doenca renal devem ter respondendo ao desafio da
Tonelli et integrados de cuidados renais, o ) ) . )
) prioridade em programas de cuidados renais; | insuficiéncia renal de maneiras
al.. (2020)** | focando nas necessidades dos

formuladores de politicas em paises
de baixa e média renda.

e Tratamentos para controlar sintomas devem
ser estabelecidos em paralelo com programas

de cuidados preventivos;

diferentes e, em geral, de forma

ineficiente.
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e Em paises de média-baixa renda, a DP deve ser
priorizada em relacdo a HD — melhor custo-

beneficio.
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DISCUSSAO

Categoria tematica 1. Aspectos estruturais e financeiros da organizagao a atencdo a saude

renal
Subtema 1. Despesa e orgamento publico para cuidados em satde renal

Os modelos financeiro e de alocacdo de recursos publicos para enfrentamento da DRC
e suas complicacdes se mostram fortemente associados a situacdo econdémica de cada pais. Em
regides mais desenvolvidas e com maior renda, como Estados Unidos, Canada, Japdo, Australia
e Varios paises europeus, o volume total de recursos aportados para enfrentamento da DRC é
superior ao de paises de média e baixa renda.?®°4%%° De forma geral, todos os paises destacados
nas pesquisas suprem cuidados de satide renal com financiamento governamental.® No entanto,
os modelos de alocago e apoio aos pacientes sdo muito distintos entre si.1*?® Segundo Tonelli
et al., nos EUA e no Canada os cuidados de dialise sdo financiados principalmente pelo
governo.?® Contudo, enquanto nos EUA os servigos sdo prestados predominantemente por
provedores privados com fins lucrativos, no Canada estes se dao primordialmente em centros
de satde publicos.?®

Em paises de media e baixa renda, os investimentos publicos em saude renal tém
aumentado ao longo dos anos. Em paises como a Mal&sia, a despesa publica anual com a doenca
renal em estagio terminal (DRT) aumentou 97% em apenas sete anos.®® Tal aumento de
investimento é um sinal positivo. No entanto, os custos do servico e a quantidade de
atendimentos também aumentaram consideravelmente naqueles paises. Assim, 0 aumento dos
investimentos publicos nem sempre implicou no aumento da oferta ou da qualidade do servigo
para a populacio.®® As projecdes indicam que os gastos devem aumentar ainda mais em futuro
proximo, o que trara consigo implicacfes sérias para a sustentabilidade financeira do sistema
publico de saude e, muito certamente, exigira a ado¢do de novas politicas e medidas preventivas
de impacto por parte de todos os governos.363%42 A percepcéo de Tonelli et al. é de que os paises
de média e baixa renda estdo respondendo ao desafio da insuficiéncia renal de formas diferentes
e, em geral, ineficientes.>

Em relacédo a riqueza dos paises, van der Tol et al. observaram que, enquanto o gasto
absoluto dos governos com dialise mostra uma correlacdo positiva com o PIB per capita, 0

percentual do orcamento total para salide gasto em dialise mostra uma relagdo negativa.
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Subtema 2. Infraestrutura e recursos humanos para assisténcia em satde renal

Apesar das questdes associadas a infraestrutura e alocacao de pessoal para atendimento
a pacientes com doencas renais estarem também vinculados ao desenvolvimento econémico de
cada pais, optou-se, nesta revisao, por detalhar melhor estas questdes. De forma geral, observa-
se gque, mesmo entre paises em estagios similares de desenvolvimento econémico, ou ainda
entre estados ou provincias de um mesmo pais, existem varia¢fes importantes nos modelos de
alocacdo de pessoal e de infraestrutura, que sdo profundamente dependentes das politicas
internas de cada nagdo0.2>%

Em regides de média e baixa renda, observa-se um niimero inadequado de profissionais
de saide e uma auséncia generalizada de instalacdes de tratamento e de métodos para avaliacdo
da funcéo renal e triagem de pacientes.?®?* A pesquisa realizada por Bello et al., envolvendo
dados de 125 paises, representando cerca de 93% (6.8 bilhdes) da populacdo mundial, enfatiza
a grande variabilidade inter-regional e intrarregional na capacidade atual de cuidados renais em
todo o mundo.® Os autores reportam, por exemplo, que enquanto as médias mundiais apontam
que 95%, 76% e 75% dos paises tinham instalagcdes para hemodidlise (HD), dialise peritoneal
(DP) e transplante, respectivamente, nos paises africanos, apesar da maioria (94%) possuir
instalacfes para HD, apenas 45% e 34% dos mesmos possuiam instalagdes para DP e
transplante, respectivamente. Na atencdo primaria a salde (APS), elemento central para
monitoracdo e controle das doencas renais, apenas 18% dos paises estudados dispem de
exames para estimacédo da taxa de filtragdo glomerular em tempo integral e ndo mais que 8%
mantém a disposicdo dos pacientes exames para monitoragdo de proteindria.®

O numero de nefrologistas ¢ também preocupante em todas as regides do mundo.** Em
pesquisa publicada em 2021, Riaz et al. detectaram uma densidade global média de 10,0
nefrologistas por milhdo de populacdo (pmp). Em paises de alta renda a média foi de 23,2
nefrologistas pmp, enquanto nos paises de baixa renda a média foi de apenas 0,2 pmp.%°

Em geral, os estudos reportam que em muitas regiGes existe um baixo nimero de
profissionais na area de saude renal, os quais, frequentemente, trabalham com limitagdes
severas de infraestrutura e acesso a medicacdes.?% Esta dura realidade, além de sobrecarregar
fisica e mentalmente as equipes médicas e de enfermagem, as coloca frente a diversos dilemas,
como relatado por Flood et al.:

Os profissionais da area experimentaram
desafios emocionais significativos

relacionados ao alto volume de pacientes e
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decis0es dificeis sobre a alocacéo dos recursos
existentes, levando ao esgotamento e ao

sofrimento moral.®®
Outro aspecto importante refere-se a necessidade de treinamento e atualiza¢do dos
profissionais da APS para atuar adequadamente na prevencao das doencas renais. Por exemplo,
em pesquisa realizada por Delatorre et al. em oito cidades brasileiras, verificou-se que menos
de 60% dos médicos reconheciam o tabagismo e a obesidade como fatores de risco para a DRC.

E ainda, 74% dos profissionais relataram ndo possuir apoio matricial para a DRC.%’

Subtema 3. Assisténcia publica

A doenca renal é altamente prevalente, abrange o curso da vida e tem implicacdes
financeiras substanciais para os pacientes. Pesquisadores relatam que a maior parte das pessoas
em todas as partes do mundo dependem de apoio governamental para tratamento.?**° Em todos
o0s paises, e de forma mais critica naqueles de média e baixa renda, a cobertura gratuita e
universal de satde é fundamental, e é a Unica forma de pacientes renais receberem tratamento
adequado.®” No entanto, esta é uma realidade ainda distante para muitos. Segundo Bello et al.,
dentre 125 paises do mundo, representando 93% da popula¢do mundial, os servigos de HD, DP
e transplante tém sido financiados publica e gratuitamente em apenas 42%, 51% e 49% dos
paises, respectivamente.> Em pesquisa similar envolvendo 90 paises, van der Tol et al.
constataram que, apesar de nem todos os paises fornecerem servigos absolutamente gratuitos,
cerca de 90% destes proviam alguma forma de reembolso para pacientes em dialise. Contudo,
0s autores alertam que nos paises de média e baixa renda, mesmo este reembolso de gastos com
dialises é insuficiente para tratamento de todos os doentes com DRT.

Os atuais modelos de apoio econémico-financeiro aos pacientes renais sdo muito
variados pelo mundo. No Brasil, por exemplo, pacientes com DRC tém acesso gratuito a todas
as fases do tratamento.®”3® Na Africa do Sul, 84% da populacdo depende de assisténcia em
salide publica. Contudo, o modelo de financiamento é tal que as unidades publicas de saude
cobram pelo servico em proporcgdo a renda do paciente, sendo que indigentes ndo pagam.?!
Outros paises, como a Tailandia, ttm buscado alternativas de apoio a custos mais baixos para
pacientes que necessitam de dialise. Em particular, o governo tailandés lancou em 2008 a
politica “Peritoneal dialysis First” (DP Primeiro), que possibilitou aos cidaddos cobertura

universal de salde para dialise.***> Esta politica, além de ter proporcionado uma reducio
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dramatica nos custos com dialise, foi responsavel por salvar a vida de quase 50.000 pacientes
com DRT em dialise, sob o esquema de cobertura universal, entre os anos de 2008 e 2016.%*
Em paises mais ricos, como EUA e Canada, os modelos de assisténcia publica em satde
também diferem consideravelmente. O Canadé possui um fundo publico para tratamento, e um
fundo misto publico-privado para medicagdes. No entanto, 0 acesso a salde ndo € universal.
Nos EUA, a maior parte das pessoas € dependente de seguros de salde pessoais ou fornecidos
por empregadores.?>22 Ambos os paises tém buscado politicas para ampliar o acesso & satide
para pacientes renais. Nos EUA, por exemplo, os sistemas Medicare e Medcaid passaram a
incluir recentemente varias medica¢cBes importantes para pacientes renais no pacote de
reembolso.?* Da mesma forma, as politicas plblicas naquele pais tém encorajado o uso de
dialise domiciliar, sempre que possivel, buscando a melhoria da satde e a reducéo de custos

para 0s pacientes e para o governo.?

Categoria tematica 2. Acesso a atencdo a saude renal ou a abordagem da doenca renal
crénica
Subtema 1. Acesso da populacéo aos cuidados em saude renal

O panorama mundial mostra uma auséncia generalizada de métodos para avaliacdo da
funcdo renal, principalmente em paises menos favorecidos, onde os maiores desafios para
acesso a cuidados de qualidade, advém das limitagdes econdmicas e politicas.?®?® Em
praticamente todos os paises observam-se desigualdades marcantes para acesso e tratamento
das doencas renais.>4

Um dos instrumentos mais importantes para o desenvolvimento de politicas adequadas
para promover o melhor acesso aos cuidados em salde é o adequado registro e mapeamento
das doencas e das necessidades da populagdo.*>” Tal mapeamento tem sido adequado em
paises mais ricos, no entanto, em regides mais pobres do planeta, existem muitos paises que
ndo possuem sequer registros adequados das populacdes portadoras de DNTs, em especial da
DRC. Esta situacgdo € critica no continente africano, em que muitos paises ndo possuem sequer
locais adequados para registro, triagem e atendimento.?

Nos paises em desenvolvimento, 0 acesso aos cuidados em saude renal tem melhorado
nos ultimos anos, mas ainda carece de progresso. Estudo realizado por Mercado-Martinez e
Levin-Echeverri no Uruguai mostra que, enquanto o acesso e a qualidade dos servigos de salde
renal sdo considerados adequados para pessoas de maior renda e residentes em regides urbanas,

0 acesso e a qualidade do servico séo vistos como insatisfatorios por pessoas mais idosas,
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residentes no interior do pais e que dependem de salde publica. Os autores reportam que, apesar
das melhoras observadas, uma grande parte da populagéo renal enfrenta sérios obstaculos para
acessar cuidados gratuitos e de qualidade.* No Brasil, um quadro similar de melhora no acesso
também tem sido observado, com um aumento da quantidade de sessdes de HD e nas taxas de
transplante renal. No entanto, percebe-se diferencas consideraveis entre estados e regides do
pais, com acesso, em geral, mais dificultado para populacdes residentes nas regides norte e
nordeste.® Agudelo-Botero et al. reportam que, no México, as pessoas com maiores
dificuldades econdmicas também sdo as que enfrentam as maiores barreiras para acesso a
cuidados em saude renal, e urgem os governantes a implementarem politicas puablicas
especificas para a DRC, primariamente direcionadas a melhoria do acesso, com foco na
prevencao, e na minimizagao de complicagdes.?’

Contrério ao que se esperaria, em paises de mais alta renda, apesar dos investimentos
consideraveis para tratamento de doencas renais, observam-se também barreiras consideraveis
para acesso de toda a populago a terapias eficazes.** Embora os custos com tratamento sejam
parcialmente cobertos pelo setor publico em diversos paises, em especial nos casos de urgéncia
e emergéncia, a maior parte dos pacientes naqueles paises dependem de seguro saude para

custear seu tratamento.>#%%

Subtema 2. Desigualdades sociais, econdmicas e étnicas

Segundo Luyckz et al., a DRC tende a ocorrer com mais frequéncia e progredir mais
rapidamente entre as populagdes indigenas, minoritarias e socioeconomicamente
desfavorecidas.®® Crews et al. corroboram este achado ao concluirem em seu estudo, publicado
em 2019, que o sofrimento das pessoas mais desfavorecidas e com DRC é desproporcional
guando comparado aquelas de maior poder aquisitivo, independentemente da existéncia ou ndo
de um sistema de satide publica universal no pais.'*

Estudo realizado na Nova Zelandia reportou que pacientes provenientes de uma etnia
nativa da regido, os Maori, realizam tratamento com acesso vascular de dialise temporaria com
muito maior frequéncia que pacientes ndo Maori. Os pacientes Méaori tem taxa de mortalidade
mais alta que os ndo Maori, mesmo quando fatores socioeconémicos, demogréaficos e
geogréaficos sdo equivalentes, o que mostra claramente que outras importantes questdes estdo
em jogo ao se tratar de pacientes renais.>? Crews e Novick apontaram que, também nos EUA,
as minorias raciais, étnicas e com menor poder aquisitivo tiveram menos acesso ao tratamento
da DRC.??
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Raghvan destacou a falta de suporte em salde para imigrantes, refugiados e outras
pessoas que deixaram seu pais natal por questdes humanitarias diversas.?® Em seu estudo
realizado nos EUA, o autor apontou que cerca de 3% da populacdo do pais é composta por
imigrantes sem documentacdo e 25% destes ndo possuiam qualquer seguro salde, recebendo
tratamento apenas em casos de emergéncia e ameacas a vida.?® E importante assinalar que tais
questdes sdo raramente tratadas em estudos na area da salde, principalmente naqueles
associados as doencas renais. Com os recentes fluxos migratorios observados em diversas
partes do mundo, principalmente de regiées onde imperam a pobreza ou a violéncia (ou ambas)
para zonas mais ricas,’® é cada vez mais urgente que as organizacbes com representacio
mundial, como a ONU e a OMS, pautem urgentemente estes temas para suas discussoes.

Apesar de alguns paises terem implementado politicas recentes para minimizar
desigualdades, estas ainda sdo poucas, de abrangéncia reduzida e ndo atingiram seu objetivo
pleno.?632%° As profundas desigualdades sociais, econémicas e étnicas, presentes em
praticamente todos os paises do mundo, foram mencionadas na maioria dos trabalhos avaliados
e estavam fortemente associadas as DNTs, como a DRC, 14225556
Outro ponto de consenso entre pesquisadores globais e que tem se tornado cada vez mais
urgente, é a necessidade de maior engajamento da comunidade cientifica e das organizacdes
sociais e politicas para promover novas politicas de satde visando tornar 0 acesso e o tratamento
mais equitativo e humanizado em todo o planeta.?>?%%" Para tal, ¢ importante reconhecer os
fatores sociais e econdmicos que levam as DNTSs, principalmente nos paises de baixa renda,
como a desigualdade, a ma distribuicéo de riquezas e o acesso a educacéo de qualidade.® Como
bem apontado por Moosa and Norris

“Em comunidades que vivem na pobreza, o risco de
desenvolver DRC comeca a aumentar antes mesmo
do nascimento e prevalece ao longo da vida”.>®
E crucial que a politica, como um todo, passe a perceber essas questdes sob um prisma amplo
e multifacetado, para a elaboracdo de projetos e a¢cdes fundamentais visando a prevencao e

controle de doengas como a DRC.%>%¢
Categoria tematica 3. Estratégias para promocdo da saude renal e enfrentamento a

doenca renal crdnica

Subtema 1. Aspectos da prevengdo a doenca renal
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A anélise dos trabalhos listados na Tabela 1.c mostra que poucos paises possuem
medidas adequadas para prevencdo da DRC.*8 Os pesquisadores, em geral, concordam que
que ainda ha muito que se fazer em relacao as politicas publicas especificamente voltadas para
este tema, 20273857

A urgéncia na implementacdo de politicas publicas para a DRC, prioritariamente
direcionadas a prevencdo, bem como a minimizacdo de suas complicacdes e ao apoio aos
pacientes, é destacada em pesquisas realizadas em praticamente todas as regides do mundo,
independe da condicdo econémica dos paises. Narva afirma que, apesar dos investimentos
financeiros, das extensas orientacGes clinicas, e dos esforgos para melhorar o atendimento e
aumentar a conscientizacao da populacdo em relacdo a DRC, poucos progressos foram feitos
na reducdo do 6nus da doenca renal nos EUA, o que implicaria a necessidade de uma revisao
profunda nas atuais politicas daquela nacdo.3! Um dos marcos recentes nos EUA, buscando
aprimorar suas politicas publicas associadas a prevencdo e tratamento da DRC, foi a
promulgagdo da Ordem Executiva ‘2019 Advancing American Kidney Health’, caracterizada
por um conjunto de iniciativas para reducdo da incidéncia da doenca, aumentar a oferta de
opcdes de tratamento em dialise e incentivar programas para transplante renal. Esta iniciativa,
segundo Crews e Novick, comecou a se refletir em ganhos para profissionais de saude,
instituicOes e pacientes, tendo potencial para transformar profundamente os atuais escopos de
tratamento e pratica clinica em nefrologia.?? O estudo apresentado por Stel et al.. apontou que,
apesar de seus inegaveis avancos sociais, 0s paises europeus ainda carecem de politicas publicas
mais eficientes, equitativas e abrangentes nesta tematica. Os autores advogam também que uma
abordagem mais robusta, enfatizando o enfrentamento dos fatores de risco, é fundamental para
prevenir a DRC e reduzir o risco de progressao da doenca pelos diversos paises do continente
europeu.*

Em geral, a situacdo mais critica é percebida nas regiGes e nos paises mais carentes,
onde as politicas publicas tendem a ser pouco eficientes, ou até mesmo inexistentes. Ao avaliar
a carga da DRC em paises de baixa e média renda, Joshi et al. concluiram que a mesma esta
diretamente relacionada a problemas diluidos por todo o sistema de salude, a comecar pela
auséncia de vontade politica forte em muitos paises, capaz de construir solucdes realmente
eficientes para prevencdo e controle da DRC.®® Outras pesquisas voltadas a paises de baixa e
média renda mostraram panoramas similares.*>?’ Ao avaliar os modelos de atencio a satde
existentes em paises de baixa renda, Stanifer et al. observaram que, apesar da maior parte dos

paises possuir estratégias para enfrentamento da DRC, os modelos implantados para prevencéo
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e cuidados com a doenga ainda eram pouco rigorosos em diversos aspectos, necessitando, por
exemplo, de melhorias na APS, nos protocolos de acompanhamento dos pacientes e nas
politicas nacionais para conscientizagio da populagdo.®® Segundo George et al.., a triagem para
DRC deve ser uma prioridade politica em paises de baixa e média renda, uma vez que a
intervencado precoce pode ser muito eficiente naqueles paises, reduzindo o alto 6nus econémico
e social devido a morbidade e mortalidade da DRC.%® Conclus6es similares foram alcancadas
por Santos Junior et al.. e Ismail et al.., quando avaliaram a prevaléncia e a magnitude da carga
econdmica relativa ao tratamento das doencas renais no Brasil e nos paises do sul da Asia,

respectivamente,38:3942

Subtema 2. Planejamento futuro e Perspectivas globais para o enfrentamento a doenca
renal crénica
A importéancia do planejamento, em seu sentido mais fundamental, & primorosamente
definida por Campos:
Ponderamos que o Planejamento somente tera
valor de uso se ndo perder sua capacidade
instrumental. E campo metodoldgico que visa 0s
meios como seu fim. Sua razéo de existir é, e ser4,
operacionalizar organizacdes e grupos para atingir
fins; em razdo disso, defendemos que € o método dos

meios por exceléncia.®!

Apesar de diversos trabalhos apontarem a necessidade de melhores politicas com
abordagens mais sistematicas para enfrentamento da DRC, especialmente nos paises de mais
baixa renda,?0:21:30.33,343738.5556,57.59 parcebe-se que, aos poucos, a questio vem ganhando a
devida importancia, o que tem levado varios paises a buscar solu¢es inovadoras a serem
incorporadas aos futuros protocolos e politicas para prevencdo e tratamento da doenca.

Nos Estados Unidos, por exemplo, um importante marco na politica de assisténcia a
pacientes com DRC foi atingido com a promulgacéo da Ordem Presidencial Executiva de 2019.
Este projeto carrega um cuidadoso plano para que, nos proximos anos, 0 pais comece a observar
uma importante reducdo da doenca renal terminal.®> Ou ainda, conforme destacado por
Maddux:

Ao definir uma politica centrada no paciente e que

evolui com a velocidade da inovacéo e aborda as
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causas basicas da DRC, em vez de focar apenas nos
sintomas ou nas comorbidades, caso planos desta
natureza sejam efetivamente implantados, as
liderancas politicas tém a oportunidade de deixar
um legado duradouro para a sociedade. %

A Australia pode também ser citada como um exemplo a ser seguido no que tange ao
planejamento sistematico de politicas com foco no médio e longo prazo. O estudo de
Venuthurupalli et al., que descreveu o panorama dos programas de triagem e vigilancia sanitaria
na Australia, mostra que o enfrentamento efetivo da DRC no pais tem evoluido
consideravelmente, saindo de um modelo baseado na simples triagem e acompanhamento de
paciente para um modelo de vigilancia de longo prazo sustentavel e eficiente.>

Destaca-se ainda o0 modelo Taiwanés para registro renal em ambito nacional. O Renal
Registry Data System (TRRDS), implantado desde a primeira didlise realizada no pais,
caracteriza-se por ser um sistema de aprendizado dindmico, capaz de coletar, acumular, analisar
dados e interpretar resultados de forma inteligente. Este aspecto inovador nos modelos de gestéo
de sistemas de salde, permite aos 6rgdos responsaveis pela implantacdo e modernizacdo das
politicas de atencdo a saude, planejar com antecedéncia e ajustar fluxos e protocolos locais e
nacionais visando a melhoria dos resultados clinicos e da relacéo custo-beneficio do tratamento
da doenca renal em Taiwan.*®

Também vindo da Asia, vislumbra-se um relevante exemplo de atitudes concretas para
planejamento futuro e enfrentamento da DRC. A partir de 2018, o governo japonés, por meio
de sua “Comissdao de Controle de Doencas Renais", estabeleceu uma série indicadores de
desempenho a serem atingidos pelo sistema de saude, com objetivo de reduzir o nimero de
novos pacientes em dialise de 39.000 em 2016 para menos de 35.000 até 2028. Para atingir tais
metas, a Comissdo elegeu como atividades centrais a serem executadas nos proximos anos:
aumentar a conscientizacdo publica, melhorar as provisGes regionais de satde, melhorar o nivel
de atendimento médico, desenvolver recursos humanos e promover pesquisas e
desenvolvimentos de novas técnicas e tratamentos.*®

Dos diversos trabalhos descritos na Tabela 1c, trés diferenciam-se a atengéo por propor
modelos cientificos para estudo da DRC e de sua progressao ao longo das proximas décadas e
por apresentarem estimativas de custo para enfrentamento da doenca, fatores essenciais para o

bom planejamento de futuras acdes e politicas publicas.
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Em 2018, Wong et al. publicaram os resultados de sua pesquisa cujo objetivo fora
estimar o numero de residentes com DRC em Cingapura até 2035. Os autores propuseram um
modelo matematico baseado nos chamados Modelos de Markov para simular e testar diversas
situaces e cenarios baseados na prevaléncia, incidéncia, mortalidade, transigdo entre estagios
da doenca e taxas de detecgdo da doenca (rastreio). Conforme os resultados apresentados pelo
modelo, de 2007 a 2035, projeta-se que o nimero de residentes com DRC aumente de 316.521
para 887.870 e que a prevaléncia da doenca aumente de 12,2% para 24,3%. Nestas previsoes,
pacientes com DRC estagios 1-2 constituem a maior proporcéo, e casos ndo diagnosticados
devem diminuir de 72,1% para 56,4% devido a melhoria nos métodos de deteccdo da doenca.*®
Como se observa, 0s nimeros sao muito significativos para um pais com uma populacdo de
cerca de 6 milhdes de habitantes atualmente.

Em 2019, Wimalawansa apresentou um modelo para estimativa dos custos de
erradicacdo da doenca renal de origem multifatorial (DRomf), bem como da economia
resultante caso ac¢des efetivas sejam planejadas e implementadas. Os autores utilizaram como
estudo de caso a evolucdo da DRomf no Sri Lanka. Os resultados mostraram que o custo anual
necessario para erradicar a doenca seria de aproximadamente um décimo do atual custo
operacional devido a mesma. O autor argumenta ainda que, caso 0 pais consiga colocar em
pratica um plano focado em saneamento basico, educacdo, reducdo da pobreza e desnutricéo,
associado a programas regionais de rastreio de doencas crbénicas, a DRomf pode ser
completamente erradicada do Sri Lanka em até 15 anos.*’

Por fim, em 2019, um conjunto de dezesseis pesquisadores, de diversas regides do
mundo, propuseram um modelo para o estabelecimento de programas integrados de cuidados
renais, focando nas necessidades dos formuladores de politicas de paises de baixa e média
renda. O modelo tem como cerne o principio dos cuidados renais integrados, em que i) 0s
tratamentos para retardar ou prevenir a progressdo da doenca renal devam ter prioridade
méaxima, ii) os tratamentos para controlar sintomas devam ser estabelecidos em paralelo com
programas de cuidados preventivos e, por fim, iii) para paises de média-baixa renda, os autores
sugerem que a DP deva ser priorizada em relacdo a HD, uma vez que a primeira possui melhor
relacdo custo-beneficio. Segundo os autores, ao aderirem ao modelo proposto, 0s gestores
responsaveis pela elaboragdo de politicas em salde podem se beneficiar de uma ferramenta
capaz de descrever e justificar os principios por tras do estabelecimento de um programa
nacional de cuidados renais, permitindo que este seja aceito pelos agentes politicos e de

fomento, bem como pela populacédo em geral .>*
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CONSIDERACOES FINAIS

Nesta revisdo integrativa apresentamos um panorama de diversas questdes chave

envolvendo o enfrentamento da DRC nas varias regides globais.

Observou-se que a prevencdo e o tratamento da DRC envolvem um grande nimero de
atores e acdes, em variados e complexos cenarios. A andlise das trés categorias tematicas
mostrou que, apesar dos esforcos de varios paises, a doenca renal tem sido negligenciada na
agenda politica mundial e muito ainda deve ser realizado para ampliar a conscientizacdo dos

governos e das pessoas.

As estratégias e politicas publicas adotadas apresentaram grande variagdo entre 0s
diversos paises e, até mesmo, ao se comparar regides dentro um mesmo pais. Na maioria dos
casos, 0s modelos de enfrentamento a DRC estavam intimamente ligados a situacao econdémica
de cada nacdo ou regido. Devido ao elevado custo para enfrentamento da doenca, paises e
regides de mais baixa renda tendem a ter, por exemplo, infraestruturas deficientes, nimero
inadequado de profissionais por milhdo de habitantes e auséncia generalizada de instalac6es de
tratamento e de métodos para avaliacdo da funcdo renal e triagem de pacientes. Uma possivel
forma de minimizar os custos de tratamento de pacientes em terapia renal substitutiva nestes
paises seria ampliar consideravelmente os esforcos na atencdo primaria. No entanto,
paradoxalmente, notou-se que apenas um pequeno percentual dos paises nas regides mais
pobres do mundo prové atencao primaria adequada.

O alto custo do tratamento implicou na dependéncia de financiamento publico da maior
parte das pessoas convivendo com a DRC. Assim, a cobertura gratuita e universal de saude,
especialmente para pacientes renais mais carentes, revelou-se como a Unica forma de acesso ao
tratamento. O contexto socioeconémico desfavoravel, em muitos casos, aliou-se a auséncia de
politicas verdadeiramente voltadas a melhoria das condi¢cGes de salde das populacdes,
agravando ainda mais a situacao daqueles mais carentes.

A maioria dos paises em desenvolvimento tem se esforcado em ampliar o acesso aos
cuidados em saude renal nos altimos anos. No entanto, grande parte da populacdo renal ainda
enfrenta serios obstaculos para acessar cuidados gratuitos e de qualidade em varios daqueles
paises. Até mesmo nos paises de mais alta renda, apesar dos investimentos consideraveis para
tratamento de doencas renais, 0s pacientes tém dificuldade de acesso ao tratamento, sendo
parcela importante da populagdo dependente de seguro salde.

As desigualdades sociais, econémicas e étnicas em muitas regides do mundo emergiram

como fatores fortemente correlacionados a ocorréncia da DRC. Grupos minoritarios,
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populacdes indigenas, imigrantes, refugiados e outras socioeconomicamente desfavorecidas,
foram relacionados frequentemente com a falta de suporte em satde em geral, em especial para
tratamento da DRC.

Esta revisdo apontou que a maior parte dos autores concorda que & premente 0
desenvolvimento de novas e melhores politicas de saude, com planejamento adequado para o
enfrentamento da DRC, baseado em abordagens mais sistematicas, especialmente nos paises de
mais baixa renda. Observou-se que o planejamento de a¢des voltadas as doencas renais € muito
precario e esforgos politicos timidos, na maioria dos paises, sejam eles de baixa, media ou alta
renda. A maior parte das na¢Ges adotou uma postura reativa a evolucdo da doenca, o que ndo €
suficiente e podera ter impactos importantes na salde e nas economias, considerando-se as
projecdes de aumento da prevaléncia da DRC em todo o mundo, nos préximos anos.

Os agentes politicos mundiais necessitam reconhecer a importancia dos impactos
nocivos da desigualdade, da mé distribuicdo de riquezas e da falta de acesso a educacao para a
salide das populacGes. Neste sentido, é urgente o maior engajamento da comunidade cientifica
global e das organizacdes sociais e politicas com representacdo mundial, para a promocéo de
novas politicas de satde visando tornar o acesso e o tratamento a DRC mais equitativo e efetivo

para todos.
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8 CONCLUSAO DA TESE

Concluimos que os métodos de estudo qualitativos utilizados baseados em dados
primarios para avalicdo, através analise de conteido e itinerarios terapéuticos associados a uma
revisao integrativa, foram suficientes para alcancar os objetivos propostos. Afinal foi possivel
a analise 0s aspectos técnicos e psicossociais da atencdo a satde ao portador de DRC dentro de
sistemas publicos de salde; assim como da linha de cuidado ao portador de DRC, sob a
perspectiva de seus usuarios. Da mesma forma como foi possivel realizara a comparacao entre
as politicas publicas de saude voltadas a populacdo portadora de DRC em diversas regioes
globais.

O modelo de gestdo das condi¢des cronicas apoiado nas RAS e nas LC, sem duvida é a
estratégia mais adequada para 0 manejo das DCNT, em especial da DRC. Este modelo assegura
cuidados integrais e integrados, pois tem como ponto primordial e centralizador a APS. Ja
modelos baseados nos servigcos secundarios e terciarios de alta densidade tecnologica, com
cuidados fragmentados e pontuais priorizando a TRS dialitica na rede conveniada privada,
geram os problemas encontrados nesta pesquisa.

Verificou-se que 70% dos pacientes deram entrada de forma abrupta e emergencial em
servigos hospitalares quando foram encaminhados para a realizagdo de TRS ambulatorial. 1sso
também gerou uma distor¢do na visdo do usuario sobre qualidade, eficécia e eficiéncia entre os
pontos de atengéo. Ficou evidente que o percurso realizado pelos portadores de DRC ainda se
distancia do previsto na legislacéo e expde barreiras de acesso traduzidas em dificuldades que
impactaram na resolutividade do cuidado. Seja pela forma erratica de busca de atendimento, ou
pelo despreparo, em relacdo a DRC, por parte dos profissionais ou pelo déficit de recursos
materiais e/ou humanos.

Apesar de 0 modelo de atengéo ainda ser fragmentado e estar distante da situacéo ideal,
0s usuarios sentiram-se satisfeitos com os cuidados recebidos, e identificam humanizacéao e
vinculos solidarios no cuidado em satde. N&o obstante o inicio da TRS foi visto pela maioria
como um evento abrupto e negativo, marcado por inUmeras perdas sociais, profissionais,
financeiras e com grande impacto na vida do usuario.

Assim, acredita-se que parte da solucdo possa estar na capacitacdo e na educagdo em
salde (continuada e permanente) para os profissionais de salde, avaliacdo periddica de dados
e indicadores de qualidade, investimento em informacao dos usuarios, atuacao efetiva de grupos

multiprofissionais no atendimento e em medidas preventivas, maior atencao a satde mental dos
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pacientes e o constante fortalecimento das redes de atengdo do SUS. Desta forma, tem-se a
perspectiva de um caminho rumo a promocdo de uma saude integral, universal, com equidade
e participacao social.

Conjuntamente, o artigo de revisdo integrativa apontou que a maior parte dos autores
concorda que é premente o desenvolvimento de novas e melhores politicas de satde, com
planejamento adequado para o enfrentamento da DRC, baseado em abordagens mais
sistematicas, especialmente nos paises de mais baixa renda. Observou-se que o planejamento
de acdes voltadas as doencas renais € muito precario e esforcos politicos timidos, na maioria
dos paises, sejam eles de baixa, média ou alta renda. A maior parte das na¢fes adotou uma
postura reativa a evolucao da doenca, o que nao € suficiente e podera ter impactos importantes
na saude e nas economias, considerando-se as projec6es de aumento da prevaléncia da DRC
em todo 0 mundo, para 0s proOximos anos.

Os agentes politicos mundiais necessitam reconhecer a importancia dos impactos
nocivos da desigualdade, da ma distribuicdo de riquezas e da falta de acesso a educacéo para a
salde das populacGes. Neste sentido, é urgente o maior engajamento da comunidade cientifica
global e das organizacdes sociais e politicas com representacdo mundial, para a promoc¢éo de
novas politicas de saude visando tornar o acesso e o tratamento 8 DRC mais equitativo e efetivo
para todos.

O modelo de gestao das condi¢des cronicas apoiado nas redes de atencdo a salde e nas
linhas de cuidado, sem ddvida é a estratégia mais adequada para 0 manejo das DCNT, em
especial da DRC. Este modelo assegura cuidados integrais e integrados, pois tem como ponto
primordial e centralizador a APS. J& modelos baseados na média e alta complexidade com
cuidados fragmentados e pontuais priorizando a TRS dialitica na rede conveniada privada,
geram 0s problemas que constatamos nesta pesquisa.

Verificamos que 70% dos pacientes ddo entrada de forma abrupta e emergencial em
servicos hospitalares e s6 ai sdo encaminhados para a realizacdo de TRS ambulatorial. 1sso
também gera uma distor¢éo na visdo do usuério sobre qualidade, eficacia e eficiéncia entre os
niveis de atencdo. Fica evidente que o percurso realizado pelos portadores de DRC ainda se
distancia do previsto na legislacdo e expde barreiras de acesso traduzidas em dificuldades que
impactam na resolutividade do cuidado. Seja pela forma erréatica de busca de atendimento, ou
pelo despreparo, em relacdo a DRC, por parte dos profissionais ou pelo déficit de recursos

materiais e/ou humanos.
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Apesar de 0 modelo de atencdo ainda ser fragmentado e estar distante da situacéo ideal,
0s usuarios sentiram-se satisfeitos com os cuidados recebidos, e identificam humanizacéo e
vinculos solidarios no cuidado em saude. N&o obstante o inicio da TRS € visto pela maioria
como um evento abrupto e negativo, marcado por inUmeras perdas sociais, profissionais,
financeiras e com grande impacto na vida do usuério.

Assim, acredita-se que parte da solucdo possa estar na capacitacdo e na educacdo em
salde (continuada e permanente) para os profissionais de salde, avaliacdo periddica de dados
e indicadores de qualidade, investimento em informacao dos usuérios, atuacéo efetiva de grupos
multiprofissionais no atendimento e em medidas preventivas, maior aten¢édo a salde mental dos
pacientes e o constante fortalecimento das redes de atencdo do SUS. Desta forma, tem-se a
perspectiva de um caminho rumo a promog¢ao de uma sadde integral, universal, com equidade
e participacao social.

Conjuntamente, o artigo de revisdo integrativa apontou que a maior parte dos autores
concorda que € premente o desenvolvimento de novas e melhores politicas de saude, com
planejamento adequado para o enfrentamento da DRC, baseado em abordagens mais
sistematicas, especialmente nos paises de mais baixa renda. Observou-se que 0 planejamento
de acdes voltadas as doencas renais € muito precario e esforcos politicos timidos, na maioria
dos paises, sejam eles de baixa, média ou alta renda. A maior parte das na¢fes adotou uma
postura reativa a evolucdo da doenca, o que ndo é suficiente e podera ter impactos importantes
na saude e nas economias, considerando-se as projecGes de aumento da prevaléncia da DRC
em todo 0 mundo, para 0s proOximos anos.

Os agentes politicos mundiais necessitam reconhecer a importancia dos impactos
nocivos da desigualdade, da ma distribuicdo de riquezas e da falta de acesso a educacéo para a
salde das populacGes. Neste sentido, é urgente o maior engajamento da comunidade cientifica
global e das organizagdes sociais e politicas com representacdo mundial, para a promocao de
novas politicas de satde visando tornar o acesso e o tratamento a DRC mais equitativo e efetivo

para todos.
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Resumo

Obijetivo: Analisar estudos cientificos brasileiros de abordagem qualitativa sobre a DRC. Método:
Trata-se de uma revisao integrativa, abrangendo os trabalhos publicados no periodo de 2007 a 2017.
Foram inicialmente encontradas 509 referéncias nas bases pesquisadas: PubMed 39, BVS 45, Scielo
46 e Google Academics 379. Depois das etapas seletivas, foram analisados 54 artigos. Resultados: Os
principais métodos de coleta e analise dos dados foram, respectivamente, a entrevista semiestruturada
e a analise temética de contetdo. Da analise, resultaram 07 categorias de foco dos artigos: Impacto
da DRC em algum aspecto de vida do portador (social, laboral, social e psicol6gico), em 46,5%;
Estratégias de enfrentamento da DRC em 16,4%; Cuidado familiar com a DRC, em 15,1%;
Percepcéao/integracao para com a rede de salde, em 8,2%; Conhecimento do portador sobre a DRC,
em 5,5%; Relacdo com a equipe multiprofissional, em 5,5% e; Qualidade de vida do portador de DRC,
em 2,7% . Constatou-se que 72.7 % dos trabalhos foram realizados nas regides sul e sudeste do Brasil,
com pico de produgdo nos anos de 2014 e 2016 e evoluindo com queda em 2017. Concluséo: H& um
grande foco no impacto do diagndstico e do tratamento de terapia renal substitutiva (TRS) em varios
aspectos da vida do doente, além de existir pouca abordagem dos pacientes em tratamento conservador,

assim como avaliando a participacao e demandas do portador como elemento ativo da rede de salde.

Palavras-chave: Doenca Renal Cronica; Politicas Publicas de Salde; Atengdo a Salde; Pesquisa

Qualitativa.
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Introducéo

Estima-se que as doencas renais e do trato urinario sejam responsaveis por aproximadamente
850 milhGes de mortes anuais em todo 0 mundo, e que a incidéncia da Doenga Renal Cronica (DRC)
aumenta em torno de 8% ao ano 2. No Brasil, cerca de 12 milhdes de pessoas apresentam algum grau
de DRC, e o total estimado de pacientes em tratamento dialitico em 2013 foi de 100.397 pessoas, sendo
62,6% realizados na faixa etaria de 19-64 anos **.

Devido a grande importancia social e econdmica, o Ministério da Salde, através da Portaria n°
389, de 13 de margo de 2014 5, deu inicio a Linha de Cuidado (LC) da Pessoa com DRC. Esta medida
representou um avango quando comparada as medidas tomadas anteriormente, com enfoque na alta
complexidade e no financiamento dos servigos de dialise instituidos. No entanto, os gestores de saude
lidam com o desafio da instalacdo e avaliacdo dessa LC. Assim sendo, a busca de indicadores
diagnosticos e de solucbes adequadas para sua implementacdo e pleno funcionamento se apresentam
como elementos essenciais para gestores em salde, profissionais e usuarios.

Levando-se em conta os desafios a serem transpostos optou-se por um estudo de revisdo
integrativa, com foco na analise da producédo cientifica nacional, abordando a DRC sob a perspectiva do
portador adulto e seus familiares, por meio de estudos qualitativos. A utilizacdo do método da revisao
bibliogréafica sistemética, como forma de se obter evidéncias para dar suporte ao aumento das
intervencdes e informacges cientificas, vem crescendo velozmente e ocupando 0 espago das pesquisas
primarias, no processo de tomadas de decisdo no campo da saude °.

Além disso, a revisdo com esse foco busca transcender a avalicdo epidemioldgica ou clinica
pura, visando atender com um novo olhar as demandas do ponto de vista do usudrio. Essa opcéo
encontra-se fundamentada no valor da abordagem de salde centrada no paciente’ que prevé a
participacdo efetiva deste na tomada de decisGes acerca de seus cuidados, e como peca fundamental para
o alcance da integralidade da atencdo, principio essencial de um sistema de salde. Ratifica-se a
importancia deste tipo de andlise, principalmente, quando se pensa em aplicar as recomendagdes da
medicina centrada na pessoa e da salde embasada em evidéncias para a efetiva implantacéo da linha de
atencdo a pessoa portadora de doenca renal crdnica, no cenario nacional.

Deste modo, o objetivo desta revisdo foi analisar estudos cientificos brasileiros de abordagem
qualitativa sobre a DRC, visando responder a seguinte questdo: quais sdo 0s objetos de analise dos

estudos qualitativos envolvendo os portadores de DRC no Brasil?

Metodologia

Trata-se de uma revisdo sistematica integrativa, conforme o modelo descrito por Mendes 8. A
opcdo metodoldgica se deu por ser ela uma reviséo bibliografica sistematica por meio de “uma sintese
de estudos primdarios gue contém objetivos, materiais e métodos claramente explicitados e que foi

conduzida de acordo com uma metodologia clara e reprodutivel °. Ja o termo “integrativa” tem origem
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na integracdo de opinides, conceitos ou ideias provenientes das pesquisas utilizadas no método’. Uma
boa revisao integrativa, apresenta o estado da arte sobre um tema, contribuindo para o desenvolvimento
de teorias?®.

O método de revisdo integrativa € uma abordagem que permite a inclusao de estudos que adotam
diversas metodologias (ou seja, experimental e de pesquisa ndo experimental). Assim, foi realizado o
levantamento na literatura de estudos cientificos de delineamento qualitativo que abordavam sob algum
aspecto o doente renal crénico. Optou-se por avaliar exclusivamente trabalhos com metodologia
qualitativa, pois ela é adequada para investigacdes de grupos e segmentos delimitados e focalizados, de
historias sociais sob a Gtica dos atores, de relagdes e para analises de discursos e de documentos. Além
de permitir desvelar processos sociais ainda pouco conhecidos referentes a grupos particulares, propiciar
a construgdo de novas abordagens, revisdo e recriacdo de novos conceitos e categorias durante a
invetigacdo?!.

A elaboragao desta revisdo foi orientada pela estratégia PRISMA 2 (Figura 1). Na 12 etapa foram
realizadas a identificacdo do tema e a questdo de pesquisa, com a aplicacdo do parametro PICOD?®, P:
Renais cronicos adultos do Brasil; l:avaliacdo qualitativa preventiva, diagnostica ou progndstica; C: Ndo
aplicavel; O: Sentimentos, qualidade de vida, satisfacdo dos usuarios, itinerério terapéutico, etc. O
estudo foi realizado no periodo de novembro de 2017 a setembro de 2018, sendo o levantamento
bibliografico realizado no primeiro més do estudo. Foram utilizadas as bases de dados eletrdnicas:
PubMed, BVS (LILACS, MEDLINE e BDENF), SciELO e Google Academics. Foram utilizadas duas
combinacdes de descritores (MeSH ou DeCS ou palavra-chave) para bases de dados com indexacédo
(ISI, SciELO, Pubmed/Medline): “insuficiéncia renal “ AND “qualitativo/qualitativa” AND “ renal
insufficiency, chronic” AND qualitative. Para a base de dados ndo indexada Google Académico utilizou-

99 ¢

se a seguinte combinacdo de palavras chaves: “doenca renal cronica” “estudo qualitativo”. Nesta etapa,
com levantamento apenas com os descritores e palavras chaves foram obtidas 509 referéncias.

Na 22 etapa de amostragem foram delimitados os critérios de inclusdo: estudos publicados em
periodicos técnicos com registro ISSN e/ou DOI; data de publicagdo: 1° de janeiro de 2007 a 27 de
novembro de 2017; integralmente disponiveis em meios eletronicos; em portugués e/ou inglés e/ou
espanhol; dados primarios; trabalhos com populacdo brasileira acima de 18 anos e tipo de estudo
qualitativo.

Assim como o0s de exclusdo: apenas com dados secundarios e revisbes; onde apenas
profissionais da saude ou gestores foram avaliados; metodologia néo seja clara impossibilitando a
classificacao do estudo; duplicidades, trabalhos ndo concluidos (projetos) e teses ou dissertagdes de pos-
graduacdo. Nesta etapa ap6s a aplicacdo dos critérios foram selecionados 57 (11,19%) artigos. Na 32
etapa foi realizada a extracdo das informacdes pela leitura concisa dos estudos pré-selecionados através
dos objetivos, metodologias, analises e conclusdes, resultando em 54 artigos. Durante a 42 etapa

realizou-se a avaliagéo dos estudos incluidos na revisdo com a leitura na integra, utilizando instrumento
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validado, e com tradugdo autoral, do Joanna Briggs Institute Checklist de Avaliagdo Critica para
Pesquisa Qualitativa 4.

Salienta-se que todo o processo envolvido na leitura das produgdes, busca e analise foi realizado
por dois pesquisadores de forma independente e os seus achados/resultados foram comparados entre
eles, com o intuito de verificar a adequacdo aos critérios de elegibilidade do estudo. Por outro lado,
informa-se que quando houve alguma discordéncia entre os revisores, as publicacbes foram analisadas
por uma terceira pessoa que decidiu sobre a questdo de incluir ou ndo o artigo ao estudo. Assim, nesta

etapa, nenhum artigo foi excluido.

Resultados

Identificaram-se, na busca inicial do processo de elegibilidade e sele¢do dos artigos cientificos,
um universo inicial de 509 artigos, chegamos a andlise em profundidade de 54 artigos. Ilustram-se, na
figura 1, as fases do processo de selecdo e o panorama geral dos artigos avaliados; ja no grafico 1,
respectivamente temos um mapa da frequéncia dos estados brasileiros e sua respectiva producgéo de
acordo com a origem dos artigos entre 0s anos 2007 a 2017. No grafico 2, apresentam a parte quantitativa
e numérica dos artigos pela curva de frequéncia em relagdo ao ano de publicagdo. Por fim, no grafico 3

temos a categorizacdo dos focos dos artigos por meio da frequéncia do nimero encontrado em cada um

deles.
—
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Figura 1: Fluxograma adaptado do modelo PRISMA?? utilizado na sele¢&o dos estudos. Ribeir&o Petro/SP, Brasil,
2019.
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Grafico 1: Mapa de frequéncia dos estados brasileiros e sua respectiva produgéo de artigos no periodo de 2007 a 2017.
Campinas, SP, Brasil, 2019.
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Gréfico 2: Curva de frequéncias do nimero de artigos em relagdo ao ano de publicacéo. Ribeirdo Preto/SP,

35
30
25
20
15
10

Foco dos artigos

m numero de artigos

Impacto
da DRC
em
alguma
aspecto
de vida
do
portador
34

Estratégi
as de
enfrenta
mento da
DRC

12

Brasil, 2019.

Cuidado Percep¢d Conheci Relagdo = Qualidad
familiar = ofintegra mento coma e de vida
coma ¢do para do equipe do
DRC coma portador multiprof portador
rede de sobre a issional de DRC
saude DRC
11 6 4 4 2

Gréfico 3: Frequéncias do nimero de artigos em que cada foco foi encontrado. Ribeiro Preto/SP,

Brasil, 2019.
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Discussao

Conforme se observa no Gréafico 1, 72.72% das instituicdes envolvidas encontravam-se na
regido sul e sudeste, com predominio expressivo do estado do Rio Grande do Sul, com 16 artigos,
seguidos por Minas Gerais e Rio de Janeiro com 6. O Parana possuia 5, Sdo Paulo 4, Paraiba, Mato
Grosso e Santa Catarina 3 cada um, Maranh&o, Piaui e Rio Grande do Norte 2 cada um e Ceard e
Pernambuco com 01 artigo cada. Houve um trabalho de Santa Catarina que foi feito em colaboracéo
com o México, utilizando populacBes de ambos os paises.

O espaco de tempo abrangido pela pesquisa foi de 01 de janeiro de 2007 a 27 de novembro de
2017. Verificou-se que os anos de 2015 e 2016 foram o0s que apresentaram picos de producdo e
evoluindo com queda no ano de 2017 (Grafico 2).

A maioria dos pesquisadores era ligada a Universidades publicas federais 70,4% (38
artigos). As instituicfes publicas estaduais e as privadas contribuiram igualmente com 14,8% dos
artigos (8 artigos/cada). Os principais instrumento de coleta de dados e a abordagem de analise,
respectivamente, verificados em 74% dos estudos, foram a entrevista semiestruturada e a anélise
tematica de contéudo. A maioria das amostras dos estudos foi delimitada por saturacéo.

Verificou-se que 81,5% dos pacientes estudados estavam na modalidade hemolialise, 9,2%
em dilalise peritoneal, 7,4% eram transplantados e apenas 1 estudo (1,8%) com pacientes em
tratamento conservador. Isso pode ser explicado pelo fato de que é a forma mais difundida de TRS
no Brasil, com aproximadamente 92% dos pacientes®®. Por ser também uma forma mais
conveniente de acesso aos pacientes e seus familiares.

Apenas 18.5% dos estudos avaliaram populac@es especificas de portadores de DRC: 9,2%
de mulheres, 5,5% de idosos e 3,7% adultos jovens (20 a 40 anos). A maioria dos artigos avaliou
apenas usuarios, assim eles foram ouvidos em 77,7% dos estudos. Uma menor parte dos estudos
avaliou apenas os familiares ou familiares e pacientes, assim a participacdo de familiares ou
cuidadores foi evidenciada em 15,8% . Trés estudos (4,7%) avaliaram os enfermeiros e apenas 1
(1,5%) os médicos.

Os artigos foram categorizados confome seu principal foco de discussdo. Essas categorias
foram criadas a partir da leitura de todo material, tentando incluir todas as avaliagfes, mas de
maneira concisa, o que resultou na identificacdo de 07 focos ou objetos de analise, apresentados no
Grafico 3.

Trinta e seis artigos (66.66%) apresentavam foco Unico, enquanto 17 (31.48%)
apresentavam dois focos bem definidos e apenas 01 com 3 focos principais. Ja no grafico 3 pode-
se ver a distrubuigcdo por objetos de andlise, deixando clara a existéncia de sobreposi¢do dos
elementos analisados. Entretanto, percebeu-se o predominio de interesse analitico pelas situacdes
enfrentadas pelo portador de DRC, em seus mais variados ambitos: familiar, social, religioso,

laboral, finaneiro e psicoldgico.
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Em segundo lugar ficaram as avaliagbes que investigaram de forma especifica algumas
esratégias de enfrentamento dos impactos negativos causados pela DRC. Em terceira posi¢do, com
pequena diferenca numeérica, ficaram como os estudos que avaliaram os impactos enfrentados
pelas familias dos portadores. Nessa Ultima categoria foi dada énfase & modalidade peritoneal,
provavelmente por essa ser realizada por pacientes com maior grau de dependéncia, necessitando
de um suporte mais direto de familiares e cuidadores.

Da mesma forma, o conhecimento da DRC em muitos estudos foi visto como uma
estratégia de superacdo, e em outros como uma forma de fuga, onde o paciente mascarava seus
sentimentos com a incorpora¢do do discurso médico, podendo configurar-se como uma das
limitacdo dos estudo.

Outra limitagdo da presente analise é que os estudos classicos de qualidade de vida foram
pouco representados, pois sao, frequentemente, desenvolvidos por método quantitativo, o qual ndo
atendia os critérios de inclusdo desta revisdo. A relagdo com a equipe multiprofissional também
n&o foi muito explorada, talvez por serem avaliadas de maneira indireta quando é sucitada a fala da
relacdo com a TRS.

Da mesma forma, um ponto comum entre todos os artigos foi a visdo redentora do
transplante renal. Esse foi considerado por quase todos os pacientes avaliados como uma fonte de
motivacdo e esperanca, que resignificaria e aplacaria as perdas vivenciadas no processo do adoecer.

Haja visto que apenas 6 estudos adotaram como objeto de analise a percepc¢ao do usuério
em relacdo a rede de salde ou o itinerario terapéutico percorrido em busca da assisténcia a doenca
renal. Sendo que nestes trabalhos pode-se notar que a fala dos pacientes foi passiva, ora agradecida
por terem sido acolhidos e ora de extrema tirsteza ao relatarem os percalgos e a possibilidade
hipotética de um desfecho mais favoravel, caso 0 acesso fosse mais tangivel e agil. Demostrando
gue um grande problema talvez seja 0 acesso inicial e a transi¢do vertical quando necessaria a
trasferéncia para um grau superior de complexidade.

Vale ressaltar que os critérios usados para a realizacao da anélise dos estudos, bem como
sua categorizagdo seguiu todo rigor metodoldgico de uma revisdo integrativa. Por fim, ndo ha

conflito de interesse ou financiamento neste estudo.

Conclusao

Conclui-se que entre os artigos qualitativos os principais objetos de analise foram o impacto
do diagnostico e do tratamento da terapia renal substitutiva (TRS) em varios aspectos da vida do
portador de doenca renal cronica. Notou-se pouca abordagem dos pacientes em tratamento
conservador, assim como estudos analisando a participacéo e as demandas do portador de doenga

renal crdnica, como elementos ativos da estruturacdo dessa rede de atencdo a sadde.
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Neste sentido, considera-se relevante que as pesquisas qualitativas que abordem a DRC

busquem, em seus objetos de anélises, destacar a necessidade de aquisi¢cdo de conhecimento pelo

portador de doenca renal crénica sobre sua doenca, suas consequéncias e formas de enfrentamento,

além de, as formas de obtencéao de suporte para empregar ferramentas de superagédo familiar, social

ou psiquica das perdas instaladas durante o seu processo terapéutico.

Ademais, acredita-se que os estudos também possam investigar quais 0s meios mais

indicados de disseminacdo de informagBes para o portador de doenca renal cronica acerca da

organizacdo da rede de salde, da linha de cuidados a DRC e do estimulo a participagdo social.

Dessa maneira, o portador de doenga renal crénica e sua familia poderdo adquirir mais autonomia

e qualidade de vida durante o periodo de tratamento, bem como, contribuir ativamente para a

construcdo de uma rede de atencdo mais qualificada e equitativa a essa condicdo cronica.
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Resumo: Este trabalho descreve o perfil organizacional
e a avaliagdo dos custos do servigo de hemodialise de
agudos do Hospital de Clinicas da Universidade Federal
de Uberlandia. Verificou-se que no ano de 2016 foram
realizadas 3.713 sessdes de hemodialise (HD), a um
custo médio por sessio de R$111,05, com gastos totais
no valor de R$412.328,65, sendo que o valor a recebido
pelo SUS pelos procedimentos foi de R$1.387.899,54.
Com isso o lucro estimado foi R$1.387.899,54. Assim
conclui-se que, além de ser um servigo essencial para
um hospital terciario e de grande abrangéncia local, o
servigo de HD de agudos pode ser rentavel a instituigao.

Palavras-chave: Hemodialise, Terapia renal
substitutiva, Custos, Gestao hospitalar.

Abstract: This paper describes the organizational
profile and evaluation of the costs of the acute
hemodialysis service of the General Hospital of the
Federal University of Uberldandia. It was verified that
in the year 2016, 3,713 hemodialysis (HD) sessions
were performed, at an average cost per session of
R$111.05, with total expenses in the amount of
R$412,328.65, and the amount to be paid by SUS for
the procedures would be R$1.387.899,54. With this,
the profit would be R$1.387.899,54. Thus, it is
concluded that in addition to being an essential
service for a tertiary hospital with a great local scope,
the HD service of treble can be profitable to the
institution.

Keywords: Hemodialysis, Renal replacement therapy,
Costs, Hospital management.

Introducio

A doenga renal cronica (DRC) dentre o espectro das
doengas cronicas nao transmissiveis (DCNT) consolida-
se como um sério problema de saude publica em todo o
mundo, principalmente nos paises mais desenvolvidos.
Apresenta prevaléncia crescente alarmante junto com a
obesidade, hipertensio arterial sistémica e diabete
mellitus [1]. Dados recentes indicam que a prevaléncia
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da DRC foi de aproximadamente 16,8% da populagido
adulta dos EUA e que dentro dos estagios de 1 a 4, 70%
desconhece esse diagnastico [2].

O numero total estimado de pacientes em terapia
renal substitutiva (TRS) no Brasil em julho de 2014 foi
de 112.004. A taxa de prevaléncia foi de 552 pacientes
por milhdo da populagdo (pmp), variando por regiio
entre 364 pacientes pmp na regidao Norte a 672 pacientes
pmp na regido Sudeste. Notando-se um incremento de
20 mil pacientes nos ultimos 4 anos, o que
correspondendo a 5% de crescimento [3,4], sendo que
30% dessa populagio tém mais de 65 anos.

A TRS consiste em hemodialise, dialise peritoneal e
transplante renal. De acordo com dados da Sociedade
Brasileira de Nefrologia (SBN) 85% dos tratamentos
dialiticos sio financiados pelo Sistema Unico de Saude
(SUS) [4,5]. Sendo que em 2017 houve um
investimento na ordem de R$ 197 milhdes a mais por
ano para o custeio dos procedimentos. O total do
reajuste de foi 8,47%, passando de R$179,03 para
R$194,20 por sessdo. Os procedimentos de hemodialise
para os pacientes com sorologia positiva para hepatite
B, C e agudos também foram reajustados, passando de
R$179,03 para R$265,41/sessdo. Ao longo dos anos, o
gasto federal com esses procedimentos tem evoluido
percentualmente mais do que a quantidade realizada.
Entre 2014 e 2015, houve um aumento de 3,84% nos
gastos federais com a TRS, passando de R$ 2,6 bilhoes
para R$2,7 bilhdes, ao passo que o numero de
procedimentos cresceu 3,7% no periodo, variando de
13,5 milhdes para 14 milhdes [6,7]. No total, os
recursos empregados na nefrologia para TRS,
internagdes, transplantes e medicamentos, ¢ de R$3,9
bilhdes. Isoladamente, este é 0 maior recurso dispendido
pelo Ministério da Saude para uma area especifica de
atendimento no SUS [7].

Dentro do universo de pacientes que realizam TRS
intra-hospitalar encontramos os seguintes perfis:

[ Portador de DRC nao dialitico que apresentam
piora significativa da fungdo renal, seja ela
primaria pela evolugdo natural da doenga ou
secundaria por outras comorbidades. Podendo
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receber alta ainda em tratamento conservador ou
em TRS ambulatorial.

[ Portador de DRC ja dialitica com complicagdes
que exijam internagao hospitalar.

[1 Pacientes transplantados com faléncia do enxerto
renal, temporaria ou permanente.

[1 Pacientes sem historico de DRC que por outros
agravos evoluem com IRA (insuficiéncia renal
aguda). Estes poderao apresentar recuperagao da

funcdo renal sem necessidade de TRS
ambulatorial na alta ou poderdao apresentar
faléncia renal com necessidade de TRS

ambulatorial na alta.

Assim, a IRA é um dos principais eventos que levam
a realizagio de TRS em ambiente hospital. E uma
complicagdo bastante comum nesse ambito, e a sua
incidéncia varia de acordo com a condigdo clinica do
paciente, sendo mais notoria em Unidade de Terapia
Intensiva (UTI), acometendo 20 a 40% dos pacientes
hospitalizados [8,9]. Estudos anteriores revelam uma
expressiva progressio no desenvolvimento desta
sindrome, cuja incidéncia de 2 a 5%, em 2002 [10],
aumentou para 5 a 30% ou mais, em 2014 [11], em
ambiente hospitalar, gerando duvidas a respeito dos
critérios utilizados para o diagnostico, possivel controle
e a prevengio da IRA. A IRA esta intimamente
relacionada ao aumento da morbimortalidade de 10 a 15
vezes, 0 que acarreta aumento abusivo de recursos
terapéuticos [10].

Assim, os dados apresentados revelam a importancia
dentro da saude publica, dos impactos sociais e
financeiros da doenga renal cronica em nosso pais. Com
isso, também fica evidente a necessidade de continuo
aprimoramento tecnologico, de recursos humanos e de
gestio para garantir a exceléncia na assisténcia ao
usuario, com adequadas condi¢des de trabalho aos
profissionais da saade e sem exaurir o sistema pablico
de saude.

Apresentamos  neste  trabalho, um  perfil
organizacional e de custos do servigo de hemodialise de
agudos do Hospital de Clinicas da Universidade Federal
de Uberlandia (HC-UFU). O HC-UFU atende alta
complexidade e abrange uma regido de 2 milhdes de
habitantes, com aproximadamente 550 leitos, e destes
45 para cuidados intensivos de adultos.

Materiais e métodos

O trabalho ¢ um estudo qualitativo, tipo relato de
experiéncia com utilizagdo de dados secundarios obtidos
diretamente do setor de geréncia de custos da
instituigdo. Para efeito de avaliagio de custos foram
utilizados valores atualizados para margo de 2017,
utilizando os pregos de mercado praticados junto ao
HC-UFU.

Uma analise mais aprofundada poderia ser feita
empregando o método de custeio de baseado em
atividade (ABC- Activity Based Costing). Com esta
metodologia seriam contemplados dentro da analise de
custos as horas trabalhadas em cada sessdo pela equipe
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de médica e de enfermagem, bem como o tempo de
utilizagdo de cada equipamento. No entanto nosso
trabalho limita-se por hora a um relato de experiéncia,
podendo futuramente ser uma avaligdo completa de
custo dentro de geréncia hospitalar [12,13,14].

Resultados

O servigo atualmente dispde de: 8 maquinas
Fresenius 4008S; 1 maquina para métodos continuos e
plasmaférese PrismaFlex e; 7 equipamentos portateis de
osmose reversa. Os métodos de hemodialises oferecidos
540 o convencional e o hibrido (SLED), pois apesar do
HC-UFU possuir equipamento para a realizagdo de
CVVHD esta modalidade ainda nido foi instituida,
ficando o equipamento disponivel exclusivamente para
a realiza¢@o de plasmaférese.

O servigo nao dispde de espago fisico independente,
dividindo o ambiente com o setor de transplante renal
do hospital. Assim ndo apresenta instalagdes adaptadas
para a realizagdo de sessdes de HD para pacientes nio
criticos e nem local especifico para realizagdo de
procedimentos invasivos (implante de CDL ou
bidpsias). Todas as sessoes sao feitas a beira do leito.
Para tanto a equipe técnica transporta os equipamentos
de HD, de tratamento de agua e insumos para o local
onde a sessao de TRS sera realizada.

A equipe médica conta com trés médicos com carga
horaria de 20h semanais cada (60h/semanais) para a
cobertura dos horarios de 7h as 19h de segundas as
sexta-feiras (60h/semanais). As noites, fins de semana e
feriados sao feitas em regime de APH (adicional de
plantdo hospitalar), totalizando em média 9 APH de
12h/semana (108h/semana).

O servigo conta com 5 enfermeiras em regime de
40h/semanais (200h/semanais) para cobertura de 168h
de atividades, sendo que a coordenadora de enfermagem
utiliza sua carga horaria de 40h/semanais para cobrira as
atividades de supervisdo, treinamento e cobertura de
férias e folgas das demais enfermeiras. A equipe de
técnicos de enfermagem ¢é composta por 22
funcionarios, com carga horaria de 40 h cada, que pode
ser expandida com a realizagao de APH no limite de 24
h adicionais por semana. Contamos com duas
secretarias, cada uma com carga horaria de
40h/semanais.

Vale ressaltar que a equipe de enfermeiros, técnicos
de enfermagem e secretarias nao atuam exclusivamente
no setor de agudos, dividindo-se também na assisténcia
aos pacientes e atendimento ao puablico do setor de
transplante renal.

Foram realizadas no ano de 2016 um total de 3.713
sessdes de 4h em média de HD, dando uma média de
10,14 sessdes ao dia, 0 que corresponde a 40 hora e 30
minutos de HD em média ao dia. No primeiro trimestre
de 2017 foram realizadas 880 sessdes de 4h média de
HD, em contrapartida com 750 sessoes realizadas no
mesmo periodo do ano anterior. Com isso constatamos
um incremento de 17,3% no numero de Ssessdes
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comparando 0s mesmos periodos com um ano de
diferenca. (Figura 1).

conforme o tipo de acesso vascular e o tipo de curativo
utilizado.

Tabela 2: Lista descritiva de materiais e seus custos
para uma sessdo de hemodialise para paciente com
FAV.

Materiais para HD com fistula arteriovenosa
Data Valor Valor
Materiais Quant ultima unit total
20,10 10 0 0,6 RS WA (A compra (RS) (RS)
IO s o S T \9 NEVOISRHEAS Soro Fisiol. 1000ml | 1 | 06-04-17 | 312 | 3,12
\‘\\\\\\W@o\é"&"c}e}‘o\ :
e\* S @ X %\0 @ \@ RPN \\q} /éQ Equipo macrogotas 1 15-03-17 1,88 1,88
& \Y T 5 RIANESRVC R Linha arterial 1 [ 210317 [ 794 7.94
Linha venosa 1 21-03-17 7,94 7,94
Figura 1: Numero de sessdes de HD mensais de janeiro Capilar 1 | 200617 | 4390 | 4390
Isoladores 2 04-10-16 0,52 1,04
de 2016 a marco de 2017. Agulhas para fistula
) 2 08-03-17 2,17 4,34
arterial e venosa
S . o Agulha 40x12 1 30-03-17 0,40 0,40
Tabelal: Llsta~descr|t|va de ‘materiais € seus custos 50m] Glicose 50% 3 (180117 | 040 120
para uma sessao de hemodialise para paciente com Seringa 20ml 1 310317 | 034 034
CDL. Seringa 10ml 1 24-11-16 0,40 0,40
Insumos para HD com CDL Pacotes de gazes 5 31-03-17 0,36 1,80
Clorex. alcodlica 1 08-11-16 1,08 1,08
Datada | 10 | Valor total
Materiais Quant ultima alo alor tota Touca S— 1 23-02-17 0,06 0,06
compra | "Mt (RS) (RS) Mascara cirirgica 1 23-02-17 | 0,18 0,18
Soro Fisiol. Sol. dialis. basica 1 22-03-17 9,60 9,60
1000 ml 1 06-04-17 312 312 Sol. dialisa. acida 1 22-03-17 | 11,90 11,90
Equipo Fita crepe 50cm | 10-03-17 0,021 2,15
macrogotas 1 15-03-17 188 188 Luva de proced. 3 | 020115 | 0,10 0,30
Linha arterial 1 21-03-17 7,94 7,94 TOTAL 97,44
Linha venosa 1 21-03-17 7,94 7,94
Capilar 1 21-03-17 43,90 43,90 Discussio
Isoladores 2 04-10-16 0,52 1,04
Agulh .
43;1; 3 30-03-17 0,32 0,96 Podemos observar pela tabela 1 que o0s custos totais
or sessao de hemodialise para paciente com acesso
Frascode 1 06-01-17 | 12,90 12,90 P ; para p .
Hepar. sodica venoso tipo cateter de duplo lamen (CDL) podem varia
ggg;l de Glic. 3 10-04-17 0.40 1.20 de R$120,00_ (curativo com Tegaderm@) a R$116,08
Seringa 3l 7 200216 013 052 (curativo feito com Mlcropore@).~ Ja na tabelg 2
Seringa 20ml 2 180117 0.34 0.68 encontramos o valor para uma sessao de HD, cujo o
Seringa 10ml 1 31-03-17 0,40 0,40 acesso venoso seja FAV (fistula arteriovenosa), de
PRN 2 21-11-16 0,50 1,00 R$97,44. Também pode haver o acréscimo R$0,59 a
Pt gazes 3 19-12-16 0,36 1,08 cada sessao, independentemente do tipo de acesso, caso
Egﬁnpressa 1 08-03-17 2,90 2,90 seja utilizada solugéo acida de baixa concentragdo de
Luvas 7.0/ 2 | 241116 | 102 2,04 clcio. 3 ) .
75 ’ ’ No entanto a manuten¢do dos equipamentos ¢ um
(:IIorg;g. 1 21.03-17 1,08 108 problema preocupante em nosso setor. Pois consome
:ACP" ica recursos e reduz a oferta dos servigos, pelo tempo em
u :‘Lfrcgﬁrcaa 2 23-0217 | 0,18 036 que 0s equipamentos estdo fora de uso. Cada maquina
Touca 1 08-11-16 0.06 0.06 de HD consome em média 'R$ 466,44 reais
Sol. dialis. 1 220317 9,60 9,60 mensalmente em  reparos, —totalizando gnualmgn?e
basica R$ 44.778,24 reais. O atendimento do PSM ¢ em média
Sol. dialis 1| 220317 | 119 11,9 de 24 a 48horas, porém se houver necessidade de pecas
- que o hospital nio disponha em estoque, o prazo pode
Micropore /|, 210217 | 307 | 1300400 ; ;
Tegaderm cm ~02- 4,00 3074, estender-se acima de 120 dias.
Solugio Assim se considerarmos o valor médio das sessoes
1 25-08-16 1,46 1,46 A
degermante como R$ 11105 o gasto em 2016 foi de
'F;r”(;’caesdde 3pares | 02-01-15 | 0,10 030 aproximadamente R$ 412.328,65 e a receita a ser
. 116,087 enviada pelo SUS por procedimento seria de
Valor total | 1, 0% R$ 985.467,33. No entanto como algumas sessdes sio

*Dependendo do material usado no curativo

Nas tabelas 1 e 2 podem ser vistos os valores dos
insumos utilizados para a realizagéo das sessoes de HD
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faturadas como procedimentos de alta complexidade,
dependendo do tipo autoriza¢do de internagéo hospitalar
(AlH), os valores recebem acréscimo de até 50% em
seus valores. Assim o valor real faturado pelo HC-UFU
no ano de 2016 com as TRS agudas foi de
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R$1.387.899,54. Com isso o lucro foi de
aproximadamente R$ 975.570,89. Vale ressaltar que o
valor da mao de obra, manuten¢do e depreciagdo dos
equipamentos n3ao estd sendo contempladas nesse
calculo. Mas com esta avaliagdao mais simples, fica claro
que, além de necessaria como medida de suporte de
vida, a TRS quando bem gerenciada, pode se uma fonte
de recursos para as instituigdes.

Por se tratar de uma instituigdo publica federal o
pagamento da folha de pessoal ¢ feito fora dos recursos
que se destinam a cobertura dos procedimentos
médicos. No entanto o alto indice de afastamento
médicos, aposentadorias e licengas resulta numa
situacdo de redugdo da mao de obra, que no momento
prejudica de forma importante a qualidade e a
quantidade do servigo oferecido.

Conclusio

Assim percebemos que o servico de hemodialise de
agudos realiza um atendimento expressivo e
fundamental dentro do HC-UFU. E um servigo
indispensavel e vital tomando-se em conta o perfil
terciario e de alta complexidade de nosso hospital. A
demanda ¢ crescente, e tende a manter esse perfil pelos
motivos ja expostos.

Desta forma, além do discurso de subfinaciamento
do SUS como principal motivo para o sucateamento das
instituigdes e pela piora progressiva na qualidade da
assisténcia prestada, verificamos que o gerenciamento
dos recursos possa ser a saida mais viavel e necessaria.

E necessirio 0 constante estudo de novas
tecnologias, a avaliagdo de custos, cobrangas de metas,
restruturagdo de pessoal algo que dentro da cultura do
sistema de saude publico ainda ¢ incipiente.

Concluimos assim, que a TRS consome uma grande
quantidade de recursos, mas que se bem dimensionada e
geridas, com métodos dialiticos mais modernos com
menores custos e uma maior eficiéncia de gestio
financeira, podera ser uma fonte de recursos para o HC-
UFU.
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Resumo: Este trabalho avaliou a origem de todos os
pacientes que iniciaram programa de terapia renal
substitutiva (TRS) no ano de 2016 no municipio de
Uberlandia/MG. O objetivo foi avaliar se os pacientes
estavam sendo atendido conforme as diretrizes
instituidas pela linha de cuidados do renal crénico, que
preconiza que o atendimento em rede ocorra desde o
nivel basico até o secundario de ateng¢@o a saude e sem a
necessidade de internagio hospitalar para inicio da TRS.
Constatamos que mais de 77% dos encaminhamentos
partiram de hospitais, e que o tempo médio de
internagdo desses pacientes foi de 48 dias. Os resultados
sugerem que a linha de cuidado do renal cronico ainda
nao atingiu seu objetivo, além de uma oferta inadequada
para TRS ambulatorial.

Palavras-chave: Doenca renal cronica, Linha de
cuidado, Terapia renal substitutiva.

Abstract: This study evaluated the origin of all
patients who started a chronic renal replacement
therapy (RRT) in the year 2016 at the city of
Uberlandia/MG. The study aimed at assessing whether
patients were being treated according to the guidelines
established by the line of care of chronic renal patients,
that stablishes that care must be provided from the
basic level to the secondary level of health care and
without the need for hospitalization to start the RRT. We
found that more than 77% of the referrals started from
hospitals, and that the average time of hospitalization
was 48 days. The results suggest that the chronic renal
care line has not yet reached its goal, in addition to an
inadequate supply for outpatient RRT.

Keywords: Chronic kidney disease, Line of care, Renal
replacement therapy.

Introducéo

A Linha de Cuidado (LC) é o caminho ideal a ser
percorrido pelo usuario, entre a identificacao de sua
necessidade até o acesso ao conjunto de agoes e servigos
indispensaveis para sua resolugdo. Este processo,
envolve simultaneamente o0s gestores, que precisam
definir como sera o fluxo do usuario dentro da rede,
visando o processo mais adequado a demanda e as
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necessidades especificas dos usuarios. Além de
proporcionar a coleta racional de dados estatisticos para
a constante readequagio da propria linha. A LC também
envolve os profissionais da assisténcia, fornecendo
diretrizes clinicas para o atendimento médico. Tudo a
fim de garantir um atendimento humanizado e integral
ao0s usuarios.

Apesar do conceito de linhas de cuidado ser anterior a
2010, afinal existem exemplos de politicas que levavam
em conta seus pressupostos, foi através da Portaria
GM/MS n° 4.279, de 30 de dezembro de 2010 que se
formalizaram as diretrizes para a organizagdo da Rede
de Aten¢do a Saude (RAS) no SUS [1]. So entdo
conceituando-se o termo, e estabelecendo as bases para
o direcionamento das politicas nesse sentido. Assim,
em 2014 foi langada a mais recente linha do MS, a LC
para a Pessoa Portadora de Doenga Renal Cronica
(Portaria GM/MS n° 389, de 13 de margo de 2014) [2].

Como podemos ver as LC sao iniciativas recentes,
que vem sendo implantadas e avaliadas em sua
efetividade, sendo este um ponto de crucial importancia.
Cada linha de cuidado deve apresentra seus proprios
indicadores e diretrizes para monitoramento e avaliagio,
mas muita vezes a implementagao das praticas podem
ser incompletas e confusas por se tratarem de agdes
transversais,envenvolvelndo varios niveis de
complexidade.

Materiais e métodos

O trabalho tem como objetivos: Analisar como
indicador de avaliagdo da LC da pessoa portadora de
DRC ,a procedéncia dos encaminhamento dos pacientes
indicados para TRS.

Analise  observacional de dados secundarios
referentes a origem dos encaminhamentos e tempo
prévio de internagdo, de todos pacientes admititidos,
pelas 03 clinicas de TRS do municipio de Uberlandia,
no ano de 2016.

Resultados

No ano de 2016 foram admitidos entre as 03 clinicas
de atendimento especializado em TRS do municipio, 93
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novos pacientes. Sendo que 72 pacientes (77,41%)
foram encaminhados diretamente de hospitais terciarios,
pois deram entrada na TRS em situagdo de urgéncia e
emergéncia. Apenas 15 (16,12%) foram encaminhados
oriundos de pontos de ateng@o primario ou secundario.

Das 43 solicitagdes de vagas de TRS ambulatorial,
feitas pelo Hospital de Clinicas da Universidade Federal
de Uberlandia, apenas 33 foram atendidas. Pois 10
pacientes faleceram antes de serem contemplados com
uma vaga. Parte disso pode ser explicado pela longa
espera em regime de internagdo hospitalar. A média de
dias de internagdo foram de 48 dias, com extremos entre
10 e 152 dias.

Discussdo

A maioria dos pacientes deveria ter recebido
atendimento médico conforme as diretrizes, que
preconizam inicio da TRS ambulatorial antes de um
quadro mais agudo ou grave, que gere uma internagdo
hospitalar. Podemos explicar essa tendéncia pela
fragmentagdo do sistema, ficando o usuario muitas
vezes perdido na rede, s6 conseguindo acesso aos
servigos da linha em carater de urgéncia [3].

Além disso, os pacientes ao permanecerem longos
periodos internados, ficando expostos a riscos
biologicos, e agravos psicolégicos por ficarem
separados dos familiares e incapazes de exercer suas
atividades rotineiras [4]. Em mais de 60% dos casos, 0s
pacientes encontram-se de alta clinica com uma a duas
semanas de internagdo. Mas permaneciam internados
apenas para garantir as 3 sessdes semanais de 4h/cada
de HD, até que a vaga ambulatorial surgisse. Gerando
problemas de ordem ética, pela ocupagdo desnecessaria
de leitos; de ordem financeira, pelos custos adicionais e
desnecessarios ao sistema de saude; de ordem médica,
por deixar o paciente exposto a riscos biologicos,
psicologicos e iatrogénicos; e por fim de ordem social
pois altera toda a estrutura de vida do paciente e de sua
familia.

Conclusio

Assim, ao utilizarmos como indicadores de qualidade
da LC a origem dos encaminhamentos para o servigco de
TRS e o tempo de internagdo prévio dos de origem
hospitalar, podemos supor que 0 municipio de
Uberlandia apresenta problemas na implantagao de sua
linha de cuidado ao portador de DRC. Pois apresenta
predominancia  absoluta de  encaminhamentos
hospitalares, precedidos de internagdes proximas a 45
dias.

Agradecimentos

Nossos agradecimentos as equipes de médicos e
enfermeiros das clinicas de TRS Davita, Nefroclinica e

975

HC-UFU do municipio de Uberlandia, que prontamente
atenderam nossa solicitagdo para o fornecimentos dos
dados.

Referéncias

[1] BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n® 4.279 de
30 de dezembro de 2010. Estabelece diretrizes para a
organizagdo da Rede de Ateng¢do a Saude no ambito
do Sistema Unico de Saude (SUS). Brasilia, 2010..

[2] BRASIL. Ministério da Satude. Portaria n° 389, de
13 de margo de 2014. Define os critérios para a
organizagdo da linha de cuidado da Pessoa com
Doenga Renal Cronica (DRC) e institui incentivo
financeiro de custeio destinado ao cuidado
ambulatorial pré-dialitico. Brasilia, 2014.

[3] DIEGOLI, H; SILVA, MCG; MACHADO, DSB;
NOVA CRUZ, CER. Encaminhamento tardio ao
nefrologista e a associagdo com mortalidade em
pacientes em hemodialise. Jornal Brasileiro de
Nefrologia, v. 37, n.1, p.32-37, 2015.

[4] OLIVEIRA, R. B. et al. Estudo dos desfechos de
doenga renal cronica e padrdes da pratica atual -
Brasil (CKDopps-Brazil): Desenho, dados e
metodologia. Jornal Brasileiro de Nefrologia, v.36,
n.1, p.96-101, 2014.

201



13 APENDICE I - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Usuarios portadores de DRC
(Resolucgéo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude)

“A LINHA DE CUIDADO DA PESSOA COM DOENCA RENAL CRONICA: ASPECTOS
DA IMPLANTACAO E PERSPECTIVAS”

Eu, Profa. Dra. Janise Braga Barros Ferreira, pesquisadora responsavel pela presente pesquisa
e docente da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo, situada a Av.
Bandeirantes, 3900 14049-900 - Ribeirdo Preto — SP, telefones 016 3602 2433 ou 3602 3070, junto
com a aluna de doutorado, Leticia Borges Mendonca Soares, matriculada no Curso de Péds-graduacao
em Saude na Comunidade da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo,
convidamos vocé a participar como voluntério do projeto de pesquisa intitulado “ A linha de cuidado
da pessoa com doenga renal cronica: aspectos da implantacio e perspectivas”, que tem por objetivo:
Analisar o processo de implantacdo da linha de cuidado da pessoa com doenca renal crénica em uma
Regido de Saude.

Caso vocé concorde com o convite, vocé passard por uma entrevista que ndo atrapalhara
qualquer tratamento que possa estar realizando no momento. Sera realizada uma entrevista na clinica de
hemodialise, fora do horério de sua sessdo ou em sua casa (se vocé preferir) com duragdo maxima de 40
minutos. As entrevistas serdo marcadas no dia e horario que vocé achar melhor.

As perguntas desta entrevista poderdo causar algum desconforto pelo fato de falarmos sobre o
diagnostico e tratamento de seu problema dos rins. Por isso, se vocé se sentir incomodado ou cansado,
podera pedir para que a entrevista seja interrompida.

Caso aceite participar da pesquisa, terd como beneficio indireto uma possivel melhoria na linha
de cuidado a pessoa com doenga renal cronica, pois nos auxiliara a identificar as falhas e acertos do
atual modelo de atendimento.

Como a sua participacdo é voluntaria, vocé tem o direito de se recusar a participar, bem como
interrompé-la a qualquer momento, sem que haja qualquer tipo de punicéo ou penalizagéo.

Antes e durante toda a pesquisa vocé tem o direito de ser esclarecido sobre todas as suas duvidas.

As responsaveis por essa pesquisa se comprometem a prestar assisténcia se algum problema
ocorrer durante a entrevista. Vocé ndo receberd nenhum pagamento por participar da pesquisa.

As informacdes obtidas no desenvolvimento deste estudo serdo utilizadas apenas para atingir os
objetivos desta pesquisa, portanto, ndo serdo utilizados para outras pesquisas sem a sua devida

autorizacdo e as pesquisadoras manterdo segredo sobre a sua participacdo na pesquisa e sua identidade.
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Os dados obtidos ao final da pesquisa serdo arquivados sob a responsabilidade da Profa. Dra.
Janise Braga Barros Ferreira, do Departamento de Medicina Social da Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto-USP.

Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos por meio de apresentagdo em encontros
cientificos e publicacdo em revistas cientificas, sem identificacdo dos participantes.

Concordando em participar da pesquisa, vocé assinara este Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e recebera uma via assinada, com os dados e assinatura dos pesquisadores responsaveis,
caso necessite de maiores informacdes, ou por qualquer outra necessidade.

Caso vocé tenha alguma davida e/ou reclamacdo quanto a pesquisa ou a seu desenvolvimento,
além de poder perguntar aos responsaveis pela pesquisa, também podera entrar em contato com o Comité
de Etica em Pesquisa do Centro de Sadde Escola da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto - USP
pelos telefones (16) 3602-0000 ou (16) 3602-0029.

Eu, RG , assino este

Termo de Consentimento com a finalidade de aceitar o convite e participar da pesquisa intitulada “““A
linha de cuidado da pessoa com doenca renal cronica: aspectos da implantacio e perspectivas”,
de responsabilidade da Profa. Dra. Janise Braga Barros Ferreira docente da Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo, e da aluna de doutorado Ms Leticia Borges Mendonca
Soares, e afirmo que foram dadas todas as explicacbes necessarias, para eu tomar essa decisdo de livre
e espontanea vontade. Aceitei participar do projeto e recebi uma via desse Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido assinada por todos 0s pesquisadores.

Ribeirdo Preto, ........ (0 [T de..........

Assinatura voluntario

Doutoranda Leticia Borges Mendoncga Soares

Profa. Dra. Janise Braga Barros Ferreira

Em caso de dividas entrar em contato com:
Leticia Borges Mendonga Soares
leticia.oms@usp.br (034) 99917-7828
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto - Departamento de Medicina Social Av.
Bandeirantes, 3900 - Hospital das Clinicas/ 2° andar CEP 14049-900 Ribeirdo Preto/SP.
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14 APENDICE Il - Solicitacdo de autorizac&o para coleta de dados nas
clinicas de TRS

Leticia Borges Mendoncga Soares,
+55 34 3254 5961
+5534 99917 7828

Ibm.soares@gmail.com
Ribeirdo Preto, 01 de maio de 2019.
A Diretoria Clinica e/ou Responsavel Técnico

Prezado (s) Senhor (es)

Em consonancia com as normas da Universidade de Sdo Paulo, e das resolucbes internas que
regem o funcionamento de vosso servico, gostaria de solicitar a anuéncia desta diretoria para a coleta de
dados, associada ao projeto de pesquisa intitulado: “Avalia¢io da linha de cuidado da pessoa com
doenca renal cronica: aspectos clinicos e de utilizagio de servigos de satide”. Esse estudo sera minha
tese de doutorado junto ao PPG em Salde na Comunidade, e esta sob a orientacdo da Profa. Dra. Janise
Braga Barros Ferreira.

O trabalho sera desenvolvido junto aos usuarios da RRAS XI1I da DRS Ribeirdo Preto na Regido
de Satde Aquifero Guarani. Foi aprovado no CEP/CSE-FMRP-USP (CAAE: 58545116.3.0000.5414).
Ele é um dos bragos de um projeto mais abrangente intitulado “ A Rede de Atencdo a Satde: avaliacio
e implementagio da linha de cuidado da pessoa com doenca renal cronica” onde varios aspectos da
linha serdo avaliados, numa experiéncia multiprofissional envolvendo gestores, profissionais de salde
e USUArios.

Meu estudo contard com uma abordagem quantitativa e com uma avaliagcdo qualitativa, via
itinerario terapéutico. A parte qualitativa, que sera desenvolvida junto as clinicas especializadas em
TRS do municipio de Ribeirdo Preto, sera feita através da realizacdo de itinerario terapéutico. Serdo
entrevistados ao todo 10 pacientes, de inclusdo recente nos programas de TRS, distribuidos pelas 03
clinicas conveniadas aos SUS. A meta é entrevistar um paciente de cada municipio integrante do
Aquifero Guarani.

O projeto conta com aprovacdo no CEP e na Camara de Intergestores da DRS e encontra-se
registrado na Plataforma Brasil. (Documentacdo em anexo).

Os seguintes membros da equipe de pesquisa estardo vinculados as atividades em tela: Prof.

Dra. Janise Braga Barros Ferreira (coordenador geral da pesquisa e professora da FMRP), Leticia Borges
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Mendonca Soares (nefrologista e doutoranda de PPG da FMRP), Thatiane Delatorre (enfermeira e

mestranda de PPG da FMRP)

Agradecendo antecipadamente pela atencéo, aguardamos vossa manifestagéo.

Cordialmente,

Leticia Borges Mendonca Soares
Médica nefrologista HC-UFU / CRM-MG 33.654
Mestre em Ciéncias da Saude -UFU
Doutoranda em Saude da Comunidade - FMRP/ USP
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15 APENDICE Il - Roteiro de Entrevista de usuérios portadores de DRC

Data da entrevista: / /

Horério: Inicio da entrevista; : Término da entrevista:

Local da entrevista:

1 - Dados Pessoais
1.1 Identificacéo:

Iniciais do nome:

Idade: Sexo: () masc () fem Raca/Cor :

Municipio de residéncia: Zona: ( ) Urbana ( ) Rural

Tempo de residéncia no municipio atual:

1.2 Escolaridade:
() Analfabeto

() Fundamental incompleto () Fundamental completo

() Médio Incompleto () Medio Completo

() Superior Incompleto () Superior Completo () Pds-graduado
1.3 Religido:

() catolica

() espirita

() protestante/evangélica
() ndo segue qualquer religido
() Outra:

1.4 Avaliagéo socioecondmica:
Situacdo Familiar/Conjugal:
Renda Familiar: R$

Pessoas que contribuem com a renda familiar:

NUmero de pessoas dependentes da renda:

Status ocupacional:
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() Empregado () Empregador () Autdnomo
() Aposentado () Am auxilio-doenca () Desempregado.

Ocupagéo atual ou ocupagéo que atuou mais tempo:

2- Dados Clinicos
2.1 Modalidade de tratamento:
() Hemodialise :
Acesso vascular:
( ) FAV
( )Cateter curta permanéncia ( )Cateter de longa permanéncia
( ) Prétese vascular
( ) Dialise Peritoneal : ( )automatizada ( ) manual
Unidade de tratamento:

Tempo de tratamento:

2.2 Antecedentes patologicos:
Data do Diagnostico de Doenca Renal Crénica (DRC):

Doenca de Base:
( ) Hipertensao Arterial () Diabetes mellitus
() Glomerulopatia () Uroldgica congénita
( )Desconhecida

Outras:

Dependéncias quimicas:

Tabagista ( ) sim ( ) ndo

Etilista: ( ) sim ( ) ndo

Uso de drogas ilicitas: ( ) sim ( )ndo
Comorbidades:

( )Infecciosas crénicas:

() Cardiovasculares:

)Hepéticas:

) Enddcrinas:

)Ortopédicas:

(
(
( )Reumaticas:
(
(

)Psiquiatricas :
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Outras:

Anotacdes do entrevistador sobre humor, interesse, grau de colaboracéo e demais percepcdes

pertinentes ao estudo sobre o estado fisico e psiquico do entrevistado:

Topicos a serem explorados:
Como vocé descobriu que tinha problemas renais?
Vocé sabe como e por que, adquiriu essa doenca?
O que vocé ja tinha ouvido falar sobre essa doenga?
Conhece pessoas ou familiares com a mesma doenca?
Como era sua salde antes disso? Buscava atendimento médico em algum lugar?
Ap0s ter recebido o diagnostico de DRC, o que mudou na sua vida?
Para sua familia, como foi receber a noticia deste diagndstico?
Apos este diagndstico vocé procurou outro tipo de tratamento para a doenga?
Como foi receber a noticia que precisaria iniciar dialise?
Para sua familia, como foi recebera noticia de inicio de TRS?
Fale como foi sua vida do diagnostico de DRC até o inicio da dialise.
Como o senhor avalia os servigos de salde que o atenderam até agora?
Como esta a sua vida hoje? Quais sdo as suas maiores dificuldades?

Vocé gostaria de dizer mais alguma coisa?
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