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RESUMO

Objetivo: Mapear a evidéncia cientifica sobre instrumentos de avaliacdo de
necessidades paliativas na pessoa com doenga renal crénica terminal.

Métodos: Scoping Review segundo o método Joanna Briggs Institute. Foi realizada
uma pesquisa, entre junho e agosto de 2024, na EBSCO, SCIELO e PUBMED. O
processo de andlise, extracao e sintese dos dados foi desenvolvido por dois revisores
independentes. Foram incluidos 22 artigos, dos quais resultou o mapeamento de 16
instrumentos.

Resultados: Seis instrumentos sao usados especificamente na pessoa com doenca
renal crénica e os restantes 10 nas pessoas com outras doengas em geral. 0 IPOS-
Renal, pela sua praticabilidade e relevancia foi o instrumento mais mencionado nos
estudos analisados.

Conclusdo: Nao havendo apenas um instrumento para avaliar todas as necessidades
da pessoa com doenga renal crénica terminal, a literatura apresenta como alternativa
ajuncao devarias escalas. Sugere-se a criagao de uma escala que possa abranger todos
os dominios.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos; Insuficiéncia Renal Crénica; Didlise; Escalas;
Avaliacdo das Necessidades.

ABSTRACT [EN]

Objective: To map the scientificevidence oninstruments for assessing palliative care needsin
individuals with end-stage chronic kidney disease.

Methods: A scoping review protocol was conducted based on the Joanna Briggs Institute
method. Between June and August 2024, a literature search was performed in three
databases: EBSCO, SCIELO, and PUBMED. The processes of data analysis, extraction, and
synthesis were carried out by two independent reviewers. A total of 22 articles wereincluded,
resultingin the mapping of 16 instruments.

Results: Six instruments were specifically designed for individuals with chronic kidney
disease, while the remaining 10 were for people with other diseasesin general. Among these,
the IPOS-Renal was the most cited instrument in the analysed studies due to its practicality
and relevance.

Conclusion: As there is no single instrument capable of assessing all the needs of individuals
with end-stage chronic kidney disease, the literature suggests combining multiple scales as
an alternative. It is recommended to develop a comprehensive scale that can encompass all
domains.

KEYWORDS: Palliative Care; Chronic Kidney Failure; Dialysis; Scales; Needs Assessment.
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Introducao

Na ultima metade do século passado assistimos a ex-
traordindrios progressos em distintas dreas como a tecno-
logia e a medicina. O desenvolvimento de novas técnicas
que permitem prolongar a vida e melhorar a sua qualidade,
proporcionou o tratamento de doengas que anteriormente
se mostravam fatais, o que se traduz nio s6 num prolonga-
mento da vida dos doentes que delas padecem, mas tam-
bém numa melhoria da qualidade de vida'.

Sustentados nestes progressos, o aumento das doengas
crénicas tornou-se uma das mudangas mais significativas
do perfil epidemioldgico mundial do século XXI, afetando,
especialmente, a populagio mais idosa®.

Ainda sobre esta crescente prevaléncia, observou-se,
em simultineo, o surgimento de um cuidado especializa-
do dirigido ao sofrimento causado por doengas crénicas,
ameacadoras da vida e incapacitantes®.

No leque existente de doenga crénica, insere-se a
doenga renal crénica, sendo uma patologia grave, insidiosa,
progressiva e irreversivel que se desencadeia lentamente®.
A prevaléncia da doenga renal crénica tem vindo a aumen-
tar nos dltimos anos, devido nio sé ao envelhecimento da
populagio, como também, ao aumento de outras doengas
crénicas como a diabetes, a hipertensio e a obesidade®. Por
conseguinte, a prevaléncia da doenga renal crénica é cer-
ca de 7% entre a populagio com 30-40 anos, aumentando
para 23-36% nas pessoas com idade superior a 75 anos’.

Nas pessoas com doenca renal crénica, a excregio das
substincias que deveriam ser eliminadas pela urina acu-
mulam-se, provocando a rutura das fungées enddcrinas e
metabélicas, que resultam no desequilibrio hidroeletroli-
tico e de 4dcido-base, bem como na sintese e regulagdo de
hormonas®.

Esta patologia é definida pela presenca de alteragdes
estruturais ou funcionais do rim com duragio igual ou su-
perior a trés meses, sendo classificada através da taxa de
filtracio glomerular, a qual permite medir a capacidade
funcional do rim em filtrar e eliminar as substincias t6-
xicas do organismo’. Assim sendo, a doenga renal crénica
categoriza-se em cinco estadios, sendo que o primeiro
descreve a fungdo renal como normal (TFG 2 90 ml/
min/1,73 m?), podendo evoluir até ao quinto estadio (taxa
de filtragio glomerular <15ml/min/1,73 m?) onde estamos
perante uma insuficiéncia de 6rgao®. Este estadio, denomi-
nado como doenga renal crénica terminal é caracterizada
pela perda permanente e irreversivel das fungdes dos rins®?,
para sobreviver, o doente necessita de terapia renal subs-
titutiva sendo o transplante renal, a dialise peritoneal ou
hemodidlise e o tratamento conservador, as solugdes exis-
tentes na nossa atualidade®.

Em 2010, a quantidade de pessoas em hemodidlise em
todo o mundo era superior a 2 milhdes, sendo que os dados
projetados preveem um aumento significativo para mais de
5 milhdes até 2030%. Atualmente, a hemodiélise é o trata-
mento de substitui¢do renal mais utilizado a nivel mundial,
em 90% dos doentes com doenga renal crénica terminal,
cujo objetivo é a manutencio da vida’.

A progressio lenta e varidvel da doenca renal crénica
terminal limita a perce¢io de prognéstico por parte dos
profissionais de saide, doentes e familias. Este facto con-
diciona o encaminhamento para os cuidados paliativos,
sendo este muitas vezes tardio, reservado a doentes com
baixa capacidade funcional, impedindo a abordagem das
questdes relacionadas com o fim de vida com o doente e
seus familiares’. Por outro lado, a doenga renal crénica
terminal estd associada a uma elevada carga sintomitica,
ndo havendo a devida identifica¢io e subsequente inter-
vengdo™ no sentido de melhorar a qualidade de vida, ali-
viar o sofrimento e abordar de forma integrada os sintomas
fisicos, psicolégicos e emocionais que surgem ao longo da
trajetoria da doenga.

A auséncia de instrumentos especificos e padronizados
para avaliar as necessidades da pessoa e determinar quan-
do devem ser reduzidas ou suspensas as medidas curativas,
bem como a sua dispersio pela literatura, comprometem a
implementagio oportuna e atempada de cuidados paliati-
vos. Nesta perspetiva, um mapeamento das ferramentas de
avaliacio disponiveis permitird que profissionais de satde
disponham de diretrizes mais claras e baseadas em evidén-
clas, assegurando cuidados centrados na pessoa doente,
promovendo a qualidade de vida e minimizando a sobre-
carga dos cuidadores.

Foi efetuada uma pesquisa preliminar na Joanna Briggs
Institute (JBI) Database of Systematic Reviews and Im-
plementation Reports, Open Science Framework (OSF),
na CINAHL (via EBSCO) e na MEDLINE (via Pub-
Med), ndo tendo sido encontradas revisdes da literatura
(publicadas ou a ser realizadas) sobre instrumentos de ava-
liagdo das necessidades paliativas 4 pessoa com doenga re-
nal crénica terminal. Desta forma, decidiu-se realizar uma
revisdo scoping, orientada pela metodologia proposta pelo
JBI para Scoping Reviews", com o objetivo de mapear a
evidéncia relativamente aos instrumentos que avaliam as
necessidades paliativas na pessoa com doenga renal crénica
terminal.

Metodologia

Foi realizada uma Scoping Review, desenvolvida de
acordo com as diretrizes do JBI, contidas no seu manual
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langado em julho de 2020". Para a sua elaboragio segui-
ram-se as recomendacbes do Checklist Preferred Reporting

Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses - Extension
Sfor Scoping Reviews (PRISMA-ScR)"™.

Identificacio da questio do estudo

A construgio da pergunta de pesquisa seguiu a estra-
tégia Populagio/Problema, Conceito ¢ Contexto (PCC)%,
onde “P” = pessoa com doenga renal crénica terminal, “C”
= Instrumentos que incluam avaliacio das necessidades
da pessoa doente “C” = Cuidados Paliativos. Deste modo,
constitui-se a seguinte indagacio: Que instrumentos existem
para avaliar as necessidades da pessoa com doenga renal cronica
terminal?

Critérios de inclusio e exclusio

Participantes: Foram incluidos adultos com doenca
renal crénica terminal sem limite maximo de idade, ex-
cluindo-se criangas e adolescentes, pessoas que estejam a
cumprir didlise peritoneal e/ou o tratamento conservador
como terapia de substitui¢do da fungdo renal.

Conceito: Incluem-se todos os artigos que mencio-
nem instrumentos de avaliacio das necessidades paliativas
da pessoa com doenga renal crénica terminal, excluindo-se
artigos que abordem as necessidades da familia e/ou cui-
dador da pessoa.

Contexto: Englobam-se situa¢oes apenas relacionadas
com os cuidados paliativos, fim de vida ou agdes paliativas.
Excluindo-se assim abordagens & pessoa em contexto cri-
tico ou peri-operatdrio.

Tipo de fontes: Incluiram-se estudos primdrios e re-
visbes da literatura, publicados eletronicamente na integra,
em Portugués, Inglés ou Espanhol, publicados nos tltimos
10 anos (desde 2014 a 2024), para garantir a atualidade e
relevancia das evidéncias, considerando a ripida evolugio
das préticas clinicas. Foram excluidas cartas ao editor, arti-
gos de opinido e resumos publicados em anais de eventos.

Estratégia de pesquisa

Foram utilizadas as trés etapas da estratégia de pesqui-

sa estabelecidas pelo JBI:

1. Inicialmente foi realizada uma pesquisa limitada
nas bases de dados MEDLINE (via PubMed),
Scielo e CINAHL (via EBSCO) de forma a
identificar as palavras mais utilizadas nos titulos
e nos resumos dos artigos elaborados no contexto
em estudo, bem como os termos indexados.

2. Posteriormente, com base nas palavras e termos
identificados, foi elaborada uma estratégia de pes-
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quisa adaptada a cada base de dados (MEDLINE
(via PubMed), CINAHL (via EBSCO) ¢ Scielo.

3. Foram examinadas as referéncias bibliogrificas
dos artigos identificados com o objetivo de veri-
ficar a existéncia de estudos adicionais; nenhum
estudo extra foi incluido nesta revisdo.

Como estratégia de pesquisa nas bases de dados (Qua-
dro 1), foram utilizados termos Medical Subject Headings
(MeSH) e termos em linguagem natural, combinados com
os operadores booleanos “AND” ¢ “OR” nas trés bases de
dados utilizadas.

Quadro 1. Estratégia de pesquisa

EXPRESSAO DE PESQUISA

Medline (("Palliative Care" [Title/Abstract] OR
"terminal care"[Title/Abstract] OR "end of
life" [Title/Abstract])

AND

(Dialysis[Title/Abstract] OR "Advanced
kidney disease" [Title/Abstract] OR "end
stage kidney disease" [Title/Abstract] OR
Hemodialysis[Title/Abstract] OR "Kidney
Failure"[Title/Abstract] OR "Renal
Dialysis"[Title/Abstract])

AND

(Questionnaires[Title/Abstract] OR
Scales[Title/Abstract] OR "Needs
assessment" [Title/Abstract] OR "symptom
Assessment" [Title/Abstract]))

CINHAL AB ("Palliative care" OR "terminal care"
OR "end of life") AND AB (dialysis OR "end
stage kidney disease" OR Hemodialysis OR
"Kidney Failure" OR "Renal Dialysis") AND
AB (Questionnaires OR Scales OR "Needs

assessment" OR "symptom Assessment")

Scielo ((ti:"palliative care" OR ti:"terminal care"
ORti:"end of life" OR

ab:"palliative care" OR ab:"terminal care"
OR ab:"end of life")

AND

(ti:"end stage kidney disease" OR
ti:Hemodialysis OR ti:"Kidney Failure" OR
ti:"Renal Dialysis" OR

ab:"end stage kidney disease" OR
ab:Hemodialysis OR ab:"Kidney Failure" OR
ab:"Renal Dialysis"))

Selegio e Extra¢io dos Resultados

Apés a pesquisa, todos os artigos identificados foram
transferidos para o gestor de referéncias Endnote (versio
20.4). Os titulos e os resumos foram entdo selecionados
por dois revisores independentes para avaliagdo em fun-
¢do dos critérios de inclusdo para a revisio.



As discordancias foram solucionadas por meio de um
terceiro revisor, chegando-se assim a consenso durante
este processo. Ap6s a leitura do texto integral, foi reali-
zada a extragdo dos dados, os quais foram organizados
numa tabela em banco de dados do Microsoft Excel®
designadamente: identificagio (autores, ano e pais); aspe-
tos metodoldgicos (tipo e desenho de estudo) e principais
resultados (nome do instrumento, pardmetros avaliados,
populagio, critérios para ser considerado doente paliativo
e local de cuidados).

Por tltimo, realizou-se a compila¢io e a sintese dos
resultados, com a intengdo de apresentar a visdo global
de todo o material, através de uma constru¢do tematica,
organizada de acordo com os instrumentos encontrados
em todos os estudos.

Sintese e apresentacao dos resultados

A amostra inicial foi de 125 estudos, utilizando-se o
cruzamento dos descritores j4 mencionados. Foram ex-
cluidos sete estudos por estarem em duplicado, 62 apés a
leitura do titulo e 20 pelo resumo.

Dos restantes, e utilizando-se os critérios de elegibili-
dade, 14 estudos foram excluidos apéds a leitura do texto
integral. Variadas razées como: ndo estarem disponiveis
em texto integral, ndo mencionarem nenhum instrumen-
to ou escala de avaliagdo, terem criangas incluidas no es-
tudo, ou ndo referirem a pessoa com doenga renal em fase
terminal ou com necessidades paliativas. A amostra final
foi composta por 22 artigos (conforme explicitado na Fi-
gura 1).

xg Registos identificados através de
S bases de dados (n=125) ] ) )
& EBSCO =56 — Artigos duplicados removidos (n=7)
£ PUBMED = 55
a SCIELO =14
: : - Registos excluidos (n = 62)
Registos a?r?llsi\ilg)s por titulo —> Populacdo inadequada (ex.: criangas, cuidadores, ndo renais) (n = 28)
Contexto inadequado (ex.: critico, perioperatério) (n=17)
J/ Tipo de publicacdo (ex.: revisdes, editoriais, abstract, etc.) (n=17)
Registos analisados por resumo HEN Registos excluidos (n = 20)
2 (n=56) Nao mencionavam nenhum instrumento de avaliacdo de necessidades: (n =8)
§ Nao em contexto de doenca renal crénica terminal e/ou cuidados paliativos:
g J (n=12)
Registos avaliados em texto } Registos excluidos (n=14)
integral (n=36) —> Nao em contexto de doenca renal crénica terminal e/ou
cuidados paliativos (n =10)
Texto integral ndo disponivel (n=4)
2
§ Registos incluidos na revisao
= (n=22)

Figura 1. Fluxograma PRISMA da selegio de registos da scoping review sobre avaliagio de necessidades em doentes renais crénicos

terminais e cuidados paliativos (adaptado de'?)
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O quadro 2 traduz de forma sintética, a carateriza¢io
dos 22 artigos incluidos nesta reviso, por ordem cronolé-
gica, do mais recente ao mais antigo. Estes foram publica-
dos entre os anos de 2014 e 2023, com predominéncia de

publicagio nos anos de 2019 e 2020.

Os periédicos que publicaram mais sobre a temdtica
em estudo foram o Journal of Palliative Medicine (n=3)***"
¥ e o Journal of Pain and Symptom Management (n=3)'%*"
%0, No que diz respeito ao desenho de estudo, destacamos
o estudo transversal como o mais abundante (n=11) pe-
rante os resultados expostos!416:17:20:22,26.27,29,30,32,33

Quadro 2. Caracterizagio dos estudos incluidos na revisio

AUTOR/ES, ANO _ TIPO EDESENHO DO POPULACAO ANALISADA LOCAL/SERVICO DE CUIDADOS
ESTUDO

Wang et al., 202314 China Estudo transversal Doente renal crénico Clinicas de hemodiilise
terminal
Naik et al., 20239 India Estudo de validagdo com Doenga renal crénica Departamento de medicina
um desenho de métodos terminal Paliativa
mistos
Yapa, et al., 202119 Australia Estudo transversal Doente renal crénico Hospital
terminal
Liem et al., 202147 Dinamarca Estudo transversal Doente renal crénico Servigo de Nefrologia, Hospital
terminal
Siriwardana, et al., 2020¢®  Austrdlia Estudo de coorte Doente renal crénico Servigo de didlise, Hospital
prospetivo terminal
Boje et al., 2020¢*9 Dinamarca Revisdo da Literatura Doente renal crénico Departamento de Medicina

terminal

Renal, Hospital

Fleishman et al., 2020 Nao menciona Estudo transversal e Doente renal crénico Servico de didlise, Hospital
multicéntrico terminal
Tavares et al., 2020 Brasil Artigo de revisao Doente renal crénico Servigo de didlise, Hospital
terminal Clinicas de didlise
Servigo ambulatério de
Nefrologia
Finamore, et al., 2020¢? Suica Estudo observacional Védrias doengas crénicas Vdrios servigcos ambulatérios
Willik et al., 2019®3 Holanda Estudo de métodos mistos  Doente renal crénico Hospital
em quatro fases terminal
Moskovitch et al., 20194 Australia Estudo retrospetivo Doente renal crénico Clinica de hemodiilise
terminal
Jaweda et al., 2019¢?% EUA Estudo prospetivo, Doente renal crénico Hospital
multicéntrico e terminal
intervencionista
Scherer et al., 2019¢% EUA Estudo descritivo Doente renal crénico Servico ambulatério de
observacional terminal Nefrologia
Wu et al., 2019¢» China Estudo transversal Doente renal crénico Servigo de didlise, Hospital/
terminal Servico ambulatério de
Nefrologia
Rainaetal., 2018%® EUA Estudo de caso Doente renal crénico Hospital
terminal
Fleishman et al., 2018 Israel Estudo transversal Doente renal crénico Clinicas de hemodiilise

terminal
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AUTOR/ES, ANO PAlS TIPO EDESENHO DO POPULACAO ANALISADA LOCAL/SERVICO DE CUIDADOS

ESTUDO
Bostwick, et al., 2017 EUA Estudo retrospetivo Pacientes com DPOC, doenga  Hospital
transversal renal terminal e IC
Farinha, 201769 Portugal Artigo de Revisao Doente renal crénico Servico de Nefrologia, Hospital
terminal
Sanchez et al., 2017¢2 Espanha Estudo transversal Doente renal crénico Servico de Nefrologia, Hospital
terminal
Mavillard et al., 2017¢2 Espanha Estudo observacional Doente renal crénico Servico de didlise, Hospital
transversal terminal
Feely et al., 2016¢% EUA Estudo de revisao com Doente renal crénico Hospital
analise de casos terminal
Sanchez et al., 2015¢% Espanha Revisao da Literatura Doente renal crénico Servico de Nefrologia, Hospital
terminal

Relativamente a sua distribuigio geogrifica, os es-  ropa (n=9) (Figura 2). Apenas um dos estudos foi realiza-
tudos foram oriundos de quatro continentes diferentes, do em Portugal®, neste caso num servico de nefrologia.
o que ¢ demonstrativo de relevincia do tema em todo A partir da leitura e andlise dos artigos incluidos na re-
o mundo. Os Estados Unidos da América foram o pais  visio, foram mapeados 16 instrumentos diferentes que sdo
com maior nimero de artigos publicados (n=5)>2¢283034 " utilizados pelos profissionais de saude para avaliagio de ne-
o continente com maior nimero de publicagdes foi a Eu-  cessidades nas pessoas com doenga renal crénica terminal.

Legenda:

. 5 artigos; o
@ 3 artigos;
2 artigos;

e 1artigo

Figura 2. Distribui¢io/Mapeamento dos artigos pelo mundo
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Quadro 3. Estudos incluidos na revisio

PARAMETROS
QUE AVALIA 0 INSTRUMENTO

NOME DO INSTRUMENTO

Integrated Palliative Care
Outcomes Scale-Renal

Sintomatologia

Dialysis Symptom Index
Palliative Care Outcome Scale
ESAS

ESAS-RENAL

Memorial Symptom Assessment

Scale Short Form

MD Anderson Symptom
Inventory for Kidney Disease

Chronic Kidney Disease-
Symptom Burden Index

Qualidade de vida Kidney Disease Quality of Life

Quality of Life Short Form- 36

version 2
Complexidade em cuidados IDC-Pal
paliativos
Necessidade de cuidados NECPAL CCOMS-ICO
paliativos
Dor Brief Pain Inventory
Escala Visual Analégica
Cormobilidades Indice de Comorbidade de
Charlson
Funcionalidade Karnofsky Performance Status

EM QUE GRUPO DE ESTUDOS QUE
DOENTES E UTILIZADO? | 0S APLICAM
VARIAS
DOENCAS
X 16, 18, 19, 21, 23, 24, 26, 31, 32, 35
X 14, 20, 21, 23, 35
X 14
X 25, 28, 30, 35
X 15, 21, 31, 34
X 35
X 27
X 21
X 17,21, 29, 31
X 20
X 33
X 33
X 29
X 22
X 17,18, 20, 21, 22, 26, 29, 32, 33
X 14, 20, 21, 29

No quadro 3 estdo listados os instrumentos mencio-
nados nos artigos, assim como, o tipo de parimetros que
cada um avalia. Identificaram-se oito instrumentos des-
tinados & avaliagdo de multiplos sintomas, e dois instru-
mentos especificos para a avaliagdo da dor.

Discussao

Até meados do século XX, as avaliagbes em satude fo-
cavam-se principalmente em identificar a presenca ou au-
séncia de condi¢des negativas, como problemas de satide,
limita¢Ges funcionais, sintomas de doengas e casos agudos
ou crénicos®. A partir da segunda metade do século XX,
comegaram a surgir medidas que avaliavam o bem-estar,
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o desempenho e a funcionalidade das pessoas®. Apenas
recentemente, os objetivos centrais dos cuidados de sad-
de passaram a ser a promog¢io ou manutengio de uma
vida mais ativa®**. Nesta perspetiva, ¢ tendo em conta
a elevada carga sintomitica da doenga renal crénica', é
natural que a maioria dos artigos incluidos nesta revisao
mencionassem instrumentos para avaliagdo dos sintomas.

No entanto, o cuidado tradicional, focado principal-
mente no tratamento de sintomas fisicos, mostra-se in-
suficiente para atender as necessidades complexas de pes-
soas com condigdes crénicas.

Um dos objetivos do tratamento de pessoas com
doenga renal crénica é maximizar as suas capacidades e



promover o seu bem-estar®®. Atualmente, vive-se numa
era em que os resultados em sadide sdo cada vez mais ava-
liados a partir da perspetiva do préprio doente, conside-
rando como esses resultados impactam a sua funcionali-
dade, bem-estar e o quanto atendem as suas expectativas
e necessidades® 3%

Os instrumentos de avaliagio/escalas vém sendo de-
senvolvidos e/ou culturalmente adaptados e validados
para diversos contextos e realidades. Recomenda-se que
os servicos de sadde utilizem instrumentos padronizados,
ajustados e validados para a cultura do pais, de modo que
os resultados obtidos possam influenciar de forma rele-
vante as decisdes clinicas e a avaliagio dos cuidados pres-
tados aos doentes?.

Os artigos analisados apresentam uma diversidade
de instrumentos para a avaliagdo de diferentes parime-
tros demonstrando assim a necessidade de combinar
vdrios instrumentos para que o processo de decisio re-
lativamente aos cuidados seja adequado aos diferentes
momentos da trajetéria da doenga. Esta combinagio de
medidas de avalia¢do é fundamental para olharmos para
a pessoa como um todo e ndo por partes fragmentadas
pois a abordagem holistica considera todos os aspetos
da vida do doente — fisico, mental, emocional, social e
espiritual — como componentes interligados e essenciais
para a saide geral®.

Como anteriormente mencionado, as pessoas com
doenga renal crénica terminal sofrem de um conjunto
significativo de sintomas que aumentam o sofrimento e
reduzem a qualidade de vida, o estado funcional, a perce-
¢do de satde e o seu bem-estar emocional®.

Gutiérrez et al.* reforcam essa ideia ao afirmar que
os sintomas ndo controlados no final da vida intensificam
o sofrimento, tornando-se essencial a sua identifica¢io
e controlo em fases avangadas da doenca. Para além das
préprias pessoas que enfrentam toda a situagdo de doen-
¢a, também os seus cuidadores/familiares/pessoas mais
préximas sio alvos do efeito negativo que tém os sintomas
na vida do doente®>?!', Assim sendo, o uso de instrumen-
tos de avaliagio é fundamental para identificar, monitori-
zar, gerir esses sintomas e avaliar o resultado das medidas
terapéuticas implementadas. Em consonancia com esta
premissa, 14 dos 22 artigos incluidos na revisio aborda-
ram especificamente a avaliagio da sintomatologia'* > 16
18, 20, ,21,23,24,26,27,31,32,34,35'

No ambito dos instrumentos especificos para avalia-
¢do da carga sintomitica em cuidados paliativos, o mais
frequentemente citado nos estudos analisados foi o Inte-
grated Palliative Care Outcomes Scale-Renal (IPOS-Re-

nal) 16,18,19,21, 23,24, 26,31, 32, 35'

Sendo mencionada em dez artigos diferentes, a
IPOS-Renal destaca-se com grande evidéncia da IPOS
original, que foi utilizada apenas em um tnico estudo, re-
velando a sua importéncia perante este grupo de doentes.

Dado que foi desenvolvido a partir de outros instru-
mentos de medicdo ji existentes e validados, a IPOS-Re-
nal foi ajustada para captar os sintomas fisicos (por exem-
plo dor, falta de ar, prurido), emocionais e psicolégicos
(exemplo ansiedade, preocupagio com o futuro), sociais
(por exemplo dificuldade em realizar atividades didrias e
preocupagdes com a carga dos familiares e cuidadores) e
espirituais (sentimentos de paz, espiritualidade e aceita-
¢do da condigio) que afetam estas pessoas, proporcionan-
do uma visdo abrangente sobre a sua qualidade de vida
e os desafios que enfrentam. As respostas sdo fornecidas
numa escala que indica a intensidade e a frequéncia dos
sintomas, permitindo uma visdo detalhada sobre as dreas
que mais necessitam de interven¢io?.

Efetivamente a carga de sintomas presente na doenga
renal crénica avangada € significativa, mas pouco valori-
zada pelos profissionais de saide. Esta escala pretende ser
um instrumento de didlogo na pritica clinica e pode aju-
dar a construir a base para conversas aprofundadas entre
doentes e profissionais de saude®?.

A validagio do IPOS-Renal em diferentes paises pos-
sibilita o seu uso em contextos internacionais, adaptando-
-se as especificidades culturais e linguisticas de cada lugar.
Além disso, essa validagdo contribui para a realizagio de
pesquisas comparativas e para a uniformizagio dos cuida-
dos destinados a pacientes com doenga renal crénica. No
mundo, enquanto a IPOS estd validada para oito paises,
a JPOS-Renal apenas esta disponivel em seis: Alemanha,
Japao, Portugal, Reino Unido, Suécia e Brasil?.

Nos dltimos anos, a bibliografia evoluiu significativa-
mente no sentido de desenvolver instrumentos especificos
para a avaliacdo de sintomas em doentes renais. Um ou-
tro exemplo disso é a adaptacio da Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS)? %303 que passou a deno-
minar-se ESAS-renal para este grupo de doentes' 253134,

Apesar de nio ter sido mencionada tantas vezes como
a IPOS-Renal no leque de estudos analisado, a ESAS-
-Renal foi criada dada a necessidade de uma compreensio
mais aprofundada dos sintomas experimentados por estes
doentes™.

Ao contrario da IPOS-Renal com a IPOS, a ESAS-
-Renal foi mencionada exatamente o mesmo nimero de
vezes que a ESAS original, sugerindo menor reconheci-
mento ou adogdo na pritica e na investigacdo, possivel-
mente pela limitada divulgacio ou pela perce¢ido de que a
ESAS original jé é adequada para a populagio renal.
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A ESAS original foi criada para monitorizar sinto-
mas gerais em doentes com cancro e, portanto, abrange
sintomas como dor, cansago, nduseas, depressio, ansieda-
de, e falta de apetite, entre outros. Apesar destes serem
sintomas comuns em vérias doengas crénicas, ndo neces-
sariamente refletem as particularidades do doente renal
crénico®®.

A ESAS-Renal, por outro lado, inclui sintomas es-
pecificos e frequentes em doentes renais, como prurido,
alteracdes no apetite, ciibras musculares e dificuldades
respiratérias. Estes sintomas sdo mais prevalentes em
pessoas com doenga renal crénica, especialmente nas he-
modialisadas, tendo sido acrescentados ou adaptados para
tornar a escala mais relevante para essa populagio?.

No que diz respeito a validagio da ESAS-Renal, a
semelhanca da escala anterior, a mesma apresenta-se vali-
dada para cinco paises, excluindo-se Portugal.

Ainda no leque da sintomatologia, merece também
enfoque na presente discussdo o instrumento “Dialysis
Symptom Index (DSI)”. O DSI é uma ferramenta de
avalia¢do projetada para medir a frequéncia e a intensida-
de dos sintomas experimentados por doentes que fazem
didlise, como hemodidlise ou didlise peritoneal. Foi desen-
volvida para capturar o impacto dos sintomas especificos
da didlise na vida dos doentes, fornecendo informagdes
essenciais para os profissionais de saide ajustarem os cui-
dados de acordo com as necessidades e o bem-estar do
mesmo™’.

Uma vez que muitos estudos referem que a carga ele-
vada de sintomas é o principal fator que contribui para
a baixa qualidade de vida em pessoas com doenga renal
crénica terminal,'®!® foram encontrados dois instrumen-
tos no ambito da qualidade de vida®**, sendo que apenas
um deles ¢ especifico para este grupo de doentes!”22%31,

O Kidney Disease Quality of Life (KDQOL) é um
instrumento de avaliagio de qualidade de vida criado
especialmente para doentes com doenca renal crénica,
incluindo aqueles que realizam tratamentos como hemo-
didlise e dialise peritoneal. O KDQOL ¢ tnico por com-
binar avaliagées de satde genéricas com itens especificos
para doentes renais, oferecendo uma visdo abrangente do
impacto da doenga e do tratamento na qualidade de vida
dessas pessoas.

Nio havendo mais nenhuma escala especifica para o
doente renal nas outras categorias, torna-se importante
clarificar que a4 semelhanca da sintomatologia e da quali-
dade de vida, a pessoa com doenga renal crénica terminal
necessita de instrumentos que consigam avaliar todos os
outros pardmetros.

20 ON 52

Como nio existe uma escala completa que cubra to-
dos os pardmetros avaliados, nem uma especifica para o
doente renal em cada parimetro, os estudos analisados
combinaram vdrias escalas para obter resultados.

Especial atengio ao “Indice de Comorbidade de
Charlson” por ndo aparecer em nenhum artigo como su-
ficiente e unico, mas sim sempre conjugado com um dos
outros instrumentos servindo de auxilio nas conclusdes de
todos os artigos onde o mesmo apareceu.

E importante referir que, mesmo nos instrumentos
especificos para doentes renais, foram encontradas limita-
¢bes na sua utilizagio e funcionalidade, destacando nova-
mente a importincia de combinar virias escalas.

No estudo de Boje et al.,”” os autores mencionam que
no IPOS-Renal o facto de alguns doentes terem referido
sintomas que nfo aparecem na escala, como tonturas e
problemas de meméria, fez com que o mesmo fosse le-
vantado como limitagdo e aspeto negativo a escala.

No ESAS-Renal, Naik et al.,”” clarificam que apesar
de o0 mesmo ser uma ferramenta util para avaliagdo ripida
de sintomas fisicos, tem limita¢des em termos de abran-
géncia e profundidade. Para uma avaliagio mais completa
da qualidade de vida e dos impactos funcionais, pode ser
vantajoso usar 0 ESAS-Renal em conjunto com outras
escalas que abordem aspetos emocionais, sociais e funcio-
nais da vida dos doentes.

No DSI, os autores Wang et al.,"* acrescentam que
embora seja util para monitorizar sintomas fisicos especi-
ficos, pode ser necessdrio complementar com outras ferra-
mentas de avaliagio que abordem aspetos emocionais, so-
ciais e funcionais para fornecer uma visdo mais completa
e integrada da qualidade de vida dos pacientes em didlise.

No KDQOL Liem et al.,'” mencionam que embora
inclua dominios fisicos, emocionais e sociais, ele tende a
focar mais nos aspetos fisicos da qualidade de vida, o que
pode ndo capturar completamente as experiéncias subje-
tivas dos pacientes, especialmente em dreas emocionais e
sociais.

Classificar o nivel de necessidades de cuidados palia-
tivos pode nio s6 ajudar a identificar grupos de cuidados
prioritarios, mas também esclarecer a situagio das diver-
sas necessidades dentro dos grupos, para que se possa pro-
videnciar cuidados personalizados o mais cedo possivel™.

O estudo indica que nenhum instrumento consegue
abranger todas as necessidades deste grupo de doentes,
embora o niimero de instrumentos utilizados tenha vindo
a aumentar. Apesar da pesquisa se restringir a 20142024,
trés bases de dados, artigos em Portugués, Inglés e Espa-
nhol, e da exclusio de artigos aos quais nio se teve acesso



a0 texto completo, os resultados oferecem uma visdo con-
sistente sobre a utiliza¢do de instrumentos para avaliagio
de necessidades paliativas em pessoas com doenga renal
crénica terminal, evidenciando lacunas e orientando fu-
turas pesquisas.

Consideracgoes finais

Conclui-se que sdo multiplos os instrumentos para
identificagdo da necessidade de cuidados paliativos ao
doente em geral, porém, sdo poucos aqueles que sdo espe-
cificos para a pessoa com doenga renal crénica terminal.
O IPOS-Renal foi o instrumento mais mencionado nos
estudos analisados pela sua praticabilidade e relevancia
atualmente.

Nio havendo apenas um instrumento para avaliar as
necessidades no seu todo ao doente renal crénico, a litera-
tura apresenta como alternativa a jungio de virias escalas
que avaliem nfo s6 os sintomas fisicos e emocionais, mas
também os aspetos sociais, a qualidade de vida, a funcio-
nalidade e complexidade.

Os enfermeiros, quer nas unidades de dialise, quer nos
hospitais com servicos de hemodidlise estio numa po-
sicdo ideal para avaliar as necessidades nas pessoas com
doenga renal crénica terminal. A sua avaliagio precoce
pode ajudar a direcionar as intervengdes e reduzir a carga
de sintomas e aumentar a qualidade de vida.

Perspetiva-se também com este estudo inspirar a
tradugio e validagio de outras escalas, bem como desen-
volver uma que reina o melhor de todas as que foram
analisadas aqui.
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