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ASSUNTO: Tratamento Conservador Médico da Insuficiéncia Renal Cronica Estadio 5
PALAVRAS-CHAVE: Insuficiéncia Renal Crénica ; Modalidades Terapéuticas; Consentimento Informado
PARA: Médicos do Sistema Nacional de Saude

CONTACTOS: Departamento da Qualidade na Saude (dgs@dgs.pt)

Nos termos da alinea a) do n2 2 do artigo 22 do Decreto Regulamentar n? 14/2012, de 26 de
janeiro, a Direcdo-Geral da Saude, por proposta conjunta do Departamento da Qualidade na
Saude e da Ordem dos Médicos, emite a seguinte

I - NORMA

1. As modalidades terapéuticas da doencga renal crénica em estadio 5 (DRC5) sdao (Nivel de
evidéncia C, grau de recomendagdo |):

a) atransplantacao renal (TR);

b) ahemodidlise (Hd) crénica e as técnicas depurativas extracorpéreas afins;
c) adialise peritoneal (DP) crdnica;

d) o tratamento médico conservador (TMC)

2. A informacgdo sistematica e o devido esclarecimento acerca das diferentes modalidades
disponiveis de tratamento da DRC5 sdo mandatdrios para todo o doente renal crénico (Nivel
de evidéncia C, grau de recomendagdo |).

3. Em cada servi¢o hospitalar de nefrologia deve existir uma consulta dedicada ao esclarecimento
do doente acerca das diferentes modalidades de tratamento DRC5, doravante designada
consulta de esclarecimento, e que obedece aos seguintes requisitos:

a) ter o objetivo de contribuir para o esclarecimento pleno do doente acerca das
diferentes modalidades de tratamento e técnicas respetivas;

b) ser funcionalmente individualizada e dispor de registo proprio;

c) integrar uma equipa multidisciplinar constituida, pelo menos, por nefrologista
assistente, enfermeiro, técnico do servigo social e nutricionista;

d) dispor de apoio de material informativo adequado.

4. O doente renal créonico com seguimento prévio em consulta externa de nefrologia deve ser
referenciado atempadamente a consulta de esclarecimento, isto é, desde o estadio 4 da
doenca renal (Nivel de evidéncia B, grau de recomendacéo |).

5. O inicio de tratamento dialitico de urgéncia ndo obsta a referenciacdo a consulta de
esclarecimento sobre as diferentes modalidades de tratamento.
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6. A opc¢do pela modalidade de tratamento da DRC5 e o consentimento informado sao
consubstanciados pelo preenchimento e assinatura dos documentos constantes do anexo Il a
esta Norma, do qual faz parte integrante.

a)

b)

c)

d)

a opcao pela modalidade terapéutica e o consentimento informado ndo sdo
vinculativos, podendo ser, a qualquer momento, alterados;

o esclarecimento constante do anexo Il, bem como qualquer outro que venha a ser
adotado, ndo dispensam o médico do exercicio do seu dever de informar
adequadamente o doente, bem como o de proceder, se for caso disso, ao ajustado
aconselhamento, de acordo com as especificidades de cada caso clinico, sem prejuizo
da livre op¢ao do doente;

o consentimento informado deve ficar apenso ao processo clinico ou arquivado
digitalmente ou em suporte de papel, com respeito integral pelas normas do Cédigo
Deontoldgico da Ordem dos Médicos;

devem ser entregues ao doente cdpia do esclarecimento constante do anexo Il e cépia
do consentimento informado.

7. Em caso de impossibilidade do doente expressar a sua vontade, devem ser observados os
seguintes procedimentos, nos termos do artigo 46.2 do Cédigo Deontoldgico dos Médicos:

a)

b)

sempre que aplicdvel, e apenas enquanto o doente mantiver a impossibilidade de se
expressar, deverdo ser observadas as regras constantes do artigo 46.2 do Cddigo
Deontoldgico dos Médicos;

em caso de inaplicabilidade do expresso na alinea anterior, devem ser observados os
seguintes procedimentos:

i. obtencdo de consenso entre o nefrologista assistente e o responsavel
clinico, devendo a decisdo e a sua fundamentacdo ser formalizadas no
processo clinico;

ii. em caso de divergéncia de opinides ou na impossibilidade de obtencdo de
consenso, devera o caso clinico ser apreciado pela Comissdo de Etica local da
instituicdo onde o doente é tratado ou, na sua inexisténcia, pela Comissao
de Etica do hospital de referéncia, devendo o respetivo despacho ficar
apenso ao processo clinico.

8. As excecdes a presente Norma sdo fundamentadas clinicamente, com registo no processo

clinico.

9. A Norma sera revista, no maximo ao fim de 3 anos ou sempre que 0s conceitos ou as leges
artis assim o determinem.

Il - CRITERIOS

A presente Norma pretende normalizar, de acordo com a pratica médica e as leges artis, as
modalidades terapéuticas da Doenca Renal Crénica em Estadio 5 (DRC5), o esclarecimento do
doente sobre cada uma dessas modalidades e o seu procedimento, a op¢ao livre e informada do
doente por uma delas, as indicagdes clinicas para as iniciar e os procedimentos para avaliacdo do
seu cumprimento.

Norma n2 017/2011 de 28/09/2011 atualizada a 14/06/2012 2/35



Dire¢do-Geral da Satde

~N
5‘8 www.dgs.pt
)

NORMA b

- ; N
DA DIRECAOQ-GERAL DA SAUDE = | LLZL

A. O inicio do tratamento da DRC5 devera ocorrer:

i. para a Hd, para as técnicas depurativas extracorpdreas, para a DP e para a
transplantacdo renal pre emptive com dador cadaver, quando se observarem,
cumulativamente®®, critérios clinicos (presenca de sintomatologia urémica n3o
atribuivel a outra causa) e a quantificagdo da funcdo renal remanescente, avaliada
através dos métodos comuns de determinagdao ou estimativa do débito do filtrado
glomerular, confirmar a insuficiéncia renal crénica grave;

ii. paraa TR pre emptive com dador vivo, quando houver dador disponivel, no estadio 5
da DRC, mesmo que na auséncia de sintomatologia urémica;

iii. para o TMC quando se observar sintomatologia urémica nao atribuivel a outra causa.
B. Para efeitos de registo, é definido como inicio de cada modalidade terapéutica da DRC5:

i. para a Hd, para as técnicas depurativas extracorporeas e para a DP — o momento em
gue se inicia o programa terapéutico apds estabelecido o diagndstico de DRC5;

ii. para atransplantacdo renal — o ato da transplantacao;

iii. para o TMC — o momento em que, se a opc¢do terapéutica tivesse sido por uma
modalidade depurativa, haveria indicagdo para a iniciar.

C. No respeito pelos preceitos éticos que regem a atividade médica, e sem prejuizo da livre e
informada opcdo do doente, deve ser ponderado o TMC da DRC5, quer como primeira opgao
quer na suspensdo de terapéutica de substituicio da func3o renal, sempre que?3% 3% 3¢5 3
situacdo clinica, mormente pela coexisténcia de comorbilidade que configure doenca avancada
e progressiva, faca prever que o tratamento dialitico ndo contribuird para a reversao do seu
estado modrbido, para o alivio da sua sintomatologia, para o prolongamento da vida do doente
ou para a melhoria da sua qualidade.

D. Para que a opc¢ao pelo TMC seja prosseguida, é necessario que sejam observadas as seguintes
condicionantes:

i. garantia de acompanhamento clinico em consulta para vigilancia e controlo dos
sintomas causadores de sofrimento associados a sindrome urémica (tratamento da
anemia, acidose, hipertensao arterial, excesso de volume, dor, prurido, agitacao, entre
outros), a eventual comorbilidade presente ou a qualquer outra causa, bem como
garantia de acompanhamento individual relativamente a aspetos dos foros psicolégico
e social;

ii. garantia de acesso a adequados cuidados continuados ou paliativos renais;
iii. articulacdo do acompanhamento do doente com os cuidados de salde primarios.

E. Para o cabal cumprimento das regras estabelecidas pela presente Norma, é necessario
proceder a avaliacdo e a verificacdao prévias das indicacdes e dos condicionalismos colocados
ao TMC. Esta avaliacao contempla:

i. avaliacdo da situacdo clinica, tendo em conta os critérios referidos na alinea c) da
presente Norma:

(i) aexisténcia, a gravidade e o progndstico de comorbilidades;
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(ii) os graus de consciéncia e de lucidez;
(iii) o grau de autonomia e capacidade funcional;
(iv) aesperancga de vida;
(v) aqualidade de vida expectavel.
ii. Avaliacdo da situacdo familiar, tendo em conta:
(i) aco-habitagao domicilidria;

(i) a disponibilidade dos co-habitantes para o apoio e/ou execugdo das tarefas
domésticas, dos cuidados de higiene pessoal e para a assisténcia na
alimentac¢do, bem como para a administragao de medicacao.

iii. Avaliacdao das condigdes habitacionais;
iv. Avaliacdo das condicionantes referidas na alinea d) da presente Norma.
Il - AVALIACAO

A. A avaliacdo da implementacdo da presente Norma é continua, executada a nivel local, regional
e nacional, através de processos de auditoria interna e externa.

B. A parametrizacdo dos sistemas de informacdo para a monitorizacdo e avaliacdo da
implementacdo e impacto da presente Norma é da responsabilidade das administracdes
regionais de saude e das direcGes dos hospitais.

C. A efetividade da implementacdo da presente Norma nos cuidados de saude primdrios e nos
cuidados hospitalares e a emissdo de diretivas e instru¢cdes para o seu cumprimento é da
responsabilidade dos conselhos clinicos dos agrupamentos de centros de saude e das direcdes
clinicas dos hospitais.

D. A Direcdo-Geral da Saude, através do Departamento da Qualidade na Saldde e da Comissdo
Nacional de Acompanhamento da Didlise, elabora e divulga relatdrios de progresso de
monitorizacao.

E. A implementacdo da presente Norma é monitorizada e avaliada através dos seguintes
parametros/indicadores:

i % de doentes inscritos em consulta de esclarecimento

(i)  Numerador: N.2 de doentes com DRC4/5 que foram inscritos em consulta de
esclarecimento, no periodo em andlise;

(ii)  Denominador: N.2 de doentes que iniciaram, no periodo em andlise, uma das
guatro modalidades de tratamentos da DRC5.

ii. Incidéncia de doentes em qualquer uma das modalidades terapéuticas, no periodo em
analise

(i)  Numerador: N.2 de doentes registados numa das modalidades terapéuticas (Hd,
DP, TR, TMC), no periodo em andlise;

(ii)  Denominador: N.2 de doentes que iniciaram, no periodo em andlise, uma das
qguatro modalidades de tratamentos da DRC5.
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Custo por modalidade terapéutica e por nivel de cuidados

(i)  Numerador: Total de custos por modalidade terapéutica (Hd, DP, TR, TMC) em
contexto hospitalar, convencionado e de cuidados continuados, no periodo em
analise;

(ii) Denominador: N.2 de doentes inscritos em cada uma das respetivas
modalidades terapéuticas (Hd, DP, TR, TMC) em contexto hospitalar,
convencionado e de cuidados continuados, no periodo em analise.

IV - FUNDAMENTAGAO

A. Epidemiologia da Insuficiéncia Renal Crénica (IRC) em estadio 5

A IRC em estddio 5 — designada, também, como faléncia renal ou IRC terminal (IRCT) — é
definida por uma Taxa de Filtragio Glomerular <15 ml/min/1.73 m” e, para a manutenc3o
da vida, suscita a necessidade de inicio a breve prazo de uma das técnicas de terapéutica
substitutiva da fungdo renal (TSFR): hemodidlise, didlise peritoneal, transplantacdo renal ™.
No registo dos Estados Unidos da América sobre Doenca Renal Crénica (DRC), o numero de
doentes que atinge este estadio corresponde a 2% do total de doentes com DRC**°. Dos 3
tipos de modalidades de TSFR, a transplantacao renal é aquela que, comparativamente com
a populacdo geral saudavel e para a mesma faixa etaria, permite obter melhores resultados
em termos de sobrevida, bem como melhores indicadores de qualidade de vida associada
ao estado de saude (Fig. 1)*’. Em termos de custos, a transplantaco renal é também a
modalidade com melhor relagdo custo-eficacia (sobretudo apdés o 12 ano pds-
transplantacdo). Todavia, o seu acesso a populacdo IRC em estadio 5 encontra-se limitado
pela insuficiente disponibilidade de érgaos (de cadaver ou de dador vivo). Os doentes em
didlise podem viver durante 25 a 30 anos sob terapéutica dialitica, embora a sobrevida
média fique ainda muito aquém das expectativas. Apesar de oferecer anos de vida, a
terapéutica dialitica ndo é uma cura para a faléncia renal. Se é possivel manter atividade
profissional e a maior das atividades diarias, a dependéncia da dialise para o doente IRC é
pesada em termos pessoais e familiares, bem como no que diz respeito a restricdes
dietéticas e de estilo de vida, envolvendo, também, elevado consumo de recursos
altamente especializados bem como de avultados custos financeiros. Nas faixas etarias mais
elevadas, e devido a maior prevaléncia de diversas comorbilidades com impacto no
progndstico, a sobrevida dos doentes em didlise é ainda menor face a populagdo geral com
a mesma idade %%,

Apesar dos custos financeiros implicitos ao tratamento da IRCT representarem uma
pequena fracdo dos custos globais da saude de cada pais (e, em geral, o dispéndio por ano
por doente em didlise se correlacionar diretamente com o dispéndio anual em saude per
capita), o crescimento anual sustentado do nimero de doentes IRCT na maior parte dos
paises desenvolvidos é, em média, de 6% ao ano. Contudo, Portugal assume uma posigao
de destaque por apresentar crescimento médio anual superior ao dos outros paises da
OCDE (de 1995 a 2007, taxa anual média de crescimento de 9,5%), acarretando um
acréscimo nos custos globais com o tratamento deste grupo de doentes (Fig. 2)'**2. Se
analisarmos o numero de doentes tratados e os custos do tratamento global para
substituicdo da funcdo renal, verificamos que se trata de uma area assistencial complexa,
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que envolve tecnologia, medicacgdo e acompanhamento clinico muito diferenciados e
onerosos. Como exemplo, refira-se que, nos EUA, as despesas com a TSFR cresceram, nos
ultimos anos, ao ritmo de 6% ao ano, atingindo os 24 bilides de ddlares no ano de 2007, o
que corresponde a 5,8% do total de despesa da Medicare embora apenas abrangendo
menos que 1% dos seus beneficiarios™*,

Portugal enfrenta uma tendéncia de crescimento anual de IRCT superior a média dos paises
da OCDE, apresentando as maiores incidéncia e prevaléncia de IRCT da Europa
(respetivamente, de 234 pmp e 1506 pmp no ano de 2009 e de 235,9 pmp e 1575,9 pmp
em 2010)*Y (Fig.3)*. Os dados referentes a 2010 revelam um aumento da prevaléncia de
doentes IRCT em Portugal de 4,8% relativo a 2009 (Fig.4)"’. Alguns fatores que podem
justificar este incremento da IRCT (cujos registos apenas permitem identificar os doentes
tratados por dialise ou por transplantacdo) sdo diversos, tais como o aumento da esperanca
de vida e da acessibilidade a didlise e a transplantacdo de doentes cada vez mais idosos (em
resultado dos avancos tecnoldgicos e do aumento da sobrevida nessas faixas etarias), o
agravamento da prevaléncia da diabetes e da HTA (principais causas identificadas de IRCT),
o0 aumento da sobrevida associada as doencas cardiovasculares e neoplasicas e, também, a
possivel manutencdo da auséncia de critérios para inicio ou suspens3o de dialise'®**?°. N3o
dispondo, a nivel nacional, de dados concretos acerca de alguns destes parametros, refira-
se que o perfil de tendéncia sera idéntico ao verificado nos EUA onde, entre 1995 e 2006, a
fracdo de doentes que iniciaram didlise com TFG entre 10 e 14,9 ml/m cresceu de 15 para
30% e, a daqueles que iniciaram dialise com mais de 15 ml/m, aumentou de 4 para 15%.
Estas tendéncias foram mais significativas nos doentes com mais 65 anos*>**,

)
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Fig.1 Mortalidade de doentes IRCT por faixa etaria (USRDS 2010 ADR)

Deaths per 1,000 patient years at risk

Doentes em TSFR, por tipo de tratamento, 2007 (ou Aumento da prevaléncia em doentes em TSFR, 1985-
ultimo ano disponivel) 2007

’ Cumpre realgar-se que os diversos registos nacionais adoptam metodologias diferentes para a definicdo de incidéncia ja que alguns apenas
contam com os novos doentes apds 90 dias depois de terem iniciado qualquer TSFR. O Registo portugués considera os doentes logo apds o inicio
efectivo de TSFR o que, naturalmente, inflaciona os nimeros da incidéncia quando se estabelecem comparagBes com os paises que adoptam a
outra metodologia.
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4.8.1 Prevalence of patients treated for end-stage renal failure, 2009 and change between 1990 and 2009
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Fig.2 Prevaléncia pontual e evolugdo (1990-2009) de doentes em TSFR (OECD, 2011)
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Fig.3 Numero de doentes em TSFR em Portugal (Registo SPN, 2010)
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Fig.4 Prevaléncia de doentes em TSFR em Portugal (Registo SPN, 2010)

B. Epidemiologia da IRC em estadio 5 nas faixas etarias mais elevadas (65-74 anos e > 75 anos)

i. O crescimento do numero de doentes em dialise nos uUltimos anos na maior parte dos paises
Europeus, nos EUA e na Austrdlia ndo é uniforme, verificando-se um aumento do nimero

de doentes mais idosos. Na Australia, em 2004, 445 novos doentes IRCT/pmp na faixa

dos

75 a 79 anos iniciaram dialise; em 2008, esse numero subiu para 504 pmp. Na faixa dos 80-
84 anos, 267 novos doentes IRCT/pmp iniciaram didlise, enquanto que, em 2008, esse
numero subiu para 442 pmp. Para idades > 85 anos, o crescimento foi de 107 IRCT/pmp
para 159/pmp 2!. Em Portugal, a idade média dos doentes em dialise tem vindo a aumentar
igualmente nos ultimos anos (em 2010, a idade média dos doentes prevalentes era de 66
anos, face a 65 anos em 2009, 64,3 anos em 2008 e 63,8 em 2007)17. De acordo com os
dados recentes do Ministério da Saude, baseados na andlise dos dados da plataforma de
Gestdo Integrada da Doenca Renal Crénica, 36% dos doentes em hemodidlise em Portugal
tinham mais de 74 anos de idade, sendo essa prevaléncia superior nas regides de saude do
Centro e do Alentejo (43 e 46% respetivamente)®’. De referir que, embora a taxa de

mortalidade dos doentes em tratamento por hemodialise em 2010 em Portugal (13,2%)

seja

um valor dentro dos melhores resultados a nivel dos registos Europeus, 84% das mortes
ocorreram em idades > 65 anos’’. De facto, a sobrevida média dum doente em dialise em
faixas etarias mais elevadas é consideravelmente reduzida face a populacdo geral com a
mesma idade, tal como se pode apreciar nas Fig.1 e 5 baseadas em dados do Registo

Americano da IRCT’3,
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Black Black White White
Age (y) Male Female Male Female
20-24 16.9 14,7 14.2 13.1
30-34 12.6 11.2 9.8 9.2
40-44 9.4 8.6 7.2 6.9
50-54 6.9 6.4 5.3 5.1
60-64 4.8 4.8 3.8 3.8
70-74 3.4 3.4 2.7 2.7
85+ 1.9 1.9 1.6 1.6

Fig. 5 Expectativa de anos de vida em doentes em didlise de acordo com faixa etdria (Adaptado de Moss AH et
23
al™)

Os dados de 2010 do Registo dos EUA de doentes IRC em estddio 5 reiteram o perfil dos
resultados dos anos anteriores, concluindo-se que a mortalidade global ajustada é 7 vezes
maior para doentes em diadlise com mais de 65 anos de idade comparativamente com os
individuos da populacdo em geral na mesma faixa etédria’. De acordo com os dados do
registo de IRC em estddio 5 na Inglaterra, a sobrevida média aos 5 anos dos doentes que
iniciam hemodialise com mais de 65 anos ¢, apenas, de 14,5%*.

C. Opcao esclarecida pelo tratamento conservador da IRC em estddio 5 e pela suspensdo do
tratamento dialitico:

Com o crescimento da populacdo idosa em hemodialise, naturalmente com maior nimero
de comorbilidades, com maior restricao na atividade funcional e com maior mortalidade em
diadlise, ha necessidade de centralizar a prestacdao de cuidados de salde nesta area as
caracteristicas da populagdo em causa, cujas necessidades e expectativas podem ser
distintas das de uma populagdo mais jovem. De facto, se é consensual que a hemodidlise
contribui para o aumento da sobrevida do doente IRCT em qualquer idade, ja esta, ndo
sendo por si sé um fator limitativo do prolongamento da vida através da dialise mas porque
se acompanha de comorbilidades variadas e graves (mais frequentemente nos doentes
mais idosos), o TSFR pode nao contribuir significativamente para a melhoria da sobrevida
ou, entdo, isso verificar-se a custa de uma degradacado do conforto e da qualidade de vida
(numa fase do percurso individual de cada um em que viver de acordo com as expectativas
de conforto, sem submissdo a terapéuticas agressivas e com a manuteng¢do de um tranquilo
enguadramento sociofamiliar é tdo importante como a discussao isolada sobre o tempo de
vida)?®?>* Um estudo recente realizado em Inglaterra mostrou que, em doentes com mais
de 70 anos, o aumento da sobrevida quando integrados em programa de hemodidlise, face
a doentes sob tratamento conservador, se baseava na necessidade de um maior numero de
dias de internamento e de tempo despendido na unidade de didlise®*. Desta forma, ha
necessidade de modificar o paradigma da obrigatoriedade de oferecer o mesmo tratamento
a todos os doentes, devendo estes ser esclarecidos das alternativas de assisténcia em saude
perante um diagndstico de insuficiéncia renal avancada (estadio 5);

Em Portugal, desconhece-se o nimero de doentes que, por ano, opta pelo tratamento
conservador médico da IRC em estadio 5 ou o numero de doentes que opta por
descontinuar os tratamentos de didlise, face a sobrecarga fisica e psicoldgica da técnica,
sem melhoria significativa do estado geral. Todavia, de acordo com registos internacionais,
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calcula-se que esses numeros possam ser significativos. Como exemplo, refira-se que a
suspensdao de hemodidlise é a principal causa, nos EUA, de morte de doentes em
hemodiélise com > 75 anos>>;

v. A constatacdo de resultados dececionantes na sobrevida e na qualidade de vida de
subgrupos de doentes em didlise, nomeadamente naqueles que, cumulativamente, sao
mais idosos e apresentam maior numero de comorbilidades, conduziu a que, na ultima
década, tenham surgido estudos comparativos de terapéutica conservadora versus dialitica

em doentes com IRC em estadio 5 com as caracteristicas anteriormente referidas 2°3% 3% 3¢
50,

’

vi. Qualquer norma orientadora da aplicabilidade dum tratamento ou da sua restri¢cao tem que
ser baseada na evidéncia cientifica. E importante sublinhar que, tal como se esperaria, por
motivos éticos e até a data atual, nenhum desses estudos comparativos de mortalidade
entre doentes tratados de forma conservadora e por hemodidlise se baseiam em estudos
prospetivos, aleatérios e controlados — ou seja, ndo tém evidéncia de nivel A. Todavia, os
dados disponiveis baseiam-se em estudos observacionais retrospetivos e prospetivos
(estudos de coorte), bem como na analise de registos de doenca que, pela importancia dos
seus resultados e conclusdes, se impdem, a data atual, como linhas orientadoras na pratica
e do aconselhamento clinico nesta area tdo complexa®>%** 3% (Evidéncia de niveis B e C,
Recomendacdes de graus llb e lll);

vii. De facto, os resultados favoraveis reportados e publicados na literatura cientifica, em
termos da adocdo de terapéutica ndo dialitica associada a tratamento sintomatico
(paliativo) das manifestacbes da sindroma urémica, fazem prever que um estudo
prospetivo, aleatdrio e controlado com o objetivo de comparar as mortalidade e
morbilidade do tratamento conservador face ao tratamento dialitico em doentes idosos e
com comorbilidade diversa, possa surgir a breve prazo. Pretende-se, agora, com a
publicacdo desta Norma (baseada na analise dos resultados de estudos observacionais,
retrospetivos e prospetivos, bem como na andlise de registos de DRC), que sejam
ponderadas as alternativas de tratamento conservador médico da IRC em estadio 5 e a
eventual suspensdo de didlise, particularmente no que concerne a doentes com
comorbilidades diversas e graves (em geral a populacdo mais idosa). E, assim, objetivo desta
Norma criar uma base para o adequado esclarecimento do doente e dos seus préximos
acerca dos resultados esperados e contribuir, desta forma, para uma opgao informada por
uma modalidade de tratamento, mais ou menos agressiva, de acordo com a sua perspetiva
pessoal. Em nenhuma circunstancia se pretende criar como op¢do a omissdo de tratamento
em si mesmo, ja que o acompanhamento clinico do doente é obrigatério e um seu direito,
mas sim considerar, para cada doente, o direito a escolha do melhor tratamento para a sua
pessoa, no seu contexto individual e familiar, de acordo com as suas expectativas e opgdes
de vida, o que poderd passar pelo tratamento sintomatico (paliativo) da insuficiéncia renal
cronica ou pela opgdo de suspensdo da terapéutica dialitica;

viii. Baseados na analise dos resultados dos estudos existentes nesta area (resumidos
no artigo de revisio efetuado por Fasset RG et al’!) e nas orientacbes e guidelines
publicadas noutros paises>>>’, entendeu-se elaborar a presente Norma;

25-32, 34, 36-50
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V — APOIO CIENTIFICO

A. A presente Norma foi elaborada pelo Departamento da Qualidade na Saude da Dire¢dao-Geral
da Saude e pelo Conselho para Auditoria e Qualidade da Ordem dos Médicos, através dos seus
Colégios de Especialidade, ao abrigo do protocolo entre a Diregdo-Geral da Saude e a Ordem
dos Médicos, no ambito da melhoria da Qualidade no Sistema de Saude.

B. Helena S4 e Jodo Ribeiro Santos (coordenagdo cientifica), Anabela Coelho (coordenagado
executiva), Fernando Macdrio, Fernando Nolasco e Sequeira Andrade.

C. Foram subscritas declaracdes de interesse de todos os peritos envolvidos na elaboragao da
presente Norma.

D. A presente Norma foi visada pela Comissdo Cientifica para as Boas Praticas Clinicas e integrou
os contributos, recebidos durante o periodo de audicdo publica, sustentados cientificamente e
acompanhados das respetivas declaracdes de interesses.

SIGLAS/ACRONIMOS

DP Dialise Peritoneal

DRC Doenca Renal Crénica

DRC5/IRC5/IRCT Doenga renal cronica estadio 5/Insuficiéncia renal crénica estadio 5/Insuficiéncia renal cronica

terminal
EUA Estados Unidos da América
Hd Hemodidlise
HTA Hipertensdo Arterial
IRC Insuficiéncia Renal Crénica
OCDE Organizacdo para a Cooperacdo e o Desenvolvimento Econdmico
T™MC Tratamento Médico Conservador
TFG Taxa de Filtragao Glomerular
TR Transplantagdo Renal
TSFR Tratamento substitutivo da func¢do renal
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Anexo I: Algoritmo clinico/arvore de decisdo
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Anexo ll: Esclarecimento e Minutas para Consentimento

Esclarecimento para facultar um consentimento informado para opgdo de tratamento da insuficiéncia
renal crénica avancada

Estimado(a) Sr(a)

Como sabe, sofre de doenca renal crénica avangada. Isto significa que, de forma irreversivel, os seus rins
ndo realizam a sua funcdo eficazmente. Em resultado desta deficiéncia, acumulam-se no organismo
diversas substancias nocivas (ureia, creatinina, potassio, sddio, dgua e muitas outras) que, num
individuo normal, sdo eliminadas pelo rim e, por outro lado, ha deficiente producdo renal de outras
(eritropoietina, vitamina D ativa) que sdo imprescindiveis para diversas fun¢des essenciais (formacdo de
glébulos vermelhos do sangue, normal calcificagcdo do osso).

A acumulagdo exagerada das primeiras e a marcada diminuicdo das ultimas colocam em risco a vida e a
sua qualidade.

Existem, apenas, trés modalidades terapéuticas para esta doenca: a didlise, a transplantagdo renal e,
em casos excecionais, a terapéutica conservadora.

Este folheto destina-se a esclarecé-lo(a) sobre cada uma delas de forma a facultar-lhe os conhecimentos
necessarios para uma opcao informada e consciente, mas nao dispensa o didlogo com o seu nefrologista
e com a equipa multidisciplinar que o acompanha, os quais, face a sua situacdo clinica especifica, o
poderdo elucidar sobre eventuais vantagens, desvantagens ou contraindicacGes de alguma(s) destas
técnicas e das suas variedades.

DIALISE

A dialise é uma técnica que substitui, embora apenas de forma parcial, algumas das fungdes do rim e, a
excec¢do da transplantagdo renal, ndo existe nenhuma outra alternativa para atingir os mesmos fins.

Consiste em colocar o sangue do doente (com elevado teor de substancias nocivas e com caréncia de
outras imprescindiveis, designadamente o bicarbonato) e uma solugdo de agua e diversas substancias
em adequada concentragdo (mas sem as substancias nocivas que se pretende eliminar e com
bicarbonato que falta ao doente — ou lactato ou acetato que, no doente, sdo transformados em
bicarbonato) separados por uma membrana de poros minusculos. E através destes poros que vai
ocorrer a troca de substancias entre o sangue e a solugdo preparada (designada dialisante ou, na giria
dialitica, “banho de didlise”). Enquanto que os elementos figurados do sangue (gldbulos) e as
substancias constituidas por grandes moléculas (proteinas) ndo conseguem atravessar a membrana, ja
aquelas em que as moléculas sdo de dimensdo inferior a dos microporos passardo, através da
membrana, do lado de maior concentracdo para o de menor concentracgao (Fig. 1).

e_____—ﬁ"l,xh\,mtc —
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Fig. 1 - Didlise
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Assim, durante o tratamento dialitico, o sangue do doente vai sendo “limpo” das substancias tdxicas
dialisdveis e enriquecido nas que se encontram em falta.

Apesar de a didlise ndo substituir totalmente a fungdo dos seus rins, designadamente no que respeita a
producdo das substancias essenciais (eritropoietina e vitamina D ativa), pode proporcionar-lhe uma
gualidade e uma esperanca de vida aceitdveis. No nosso Pais — e dependendo, em grande medida, da
idade e das doencas associadas — é expectavel uma sobrevida prolongada com a dialise.

A didlise é um tratamento definitivo para os doentes que, em virtude das suas caracteristicas
individuais, ndo possam ser submetidos a transplantagdao renal. Nos doentes candidatos a
transplantagdo, a didlise é, apenas, um tratamento alternativo enquanto por aquela aguardam (o que
pode demorar anos).

Ha duas modalidades de dialise: a didlise peritoneal e a hemodialise. Ambas se baseiam no mesmo
principio atras enunciado, embora difiram entre si.

Assim, antes de optar por uma destas modalidades terapéuticas, e para que possa fazé-lo de forma
consciente e devidamente informada, devemos esclarecé-lo sobre o seu processamento, sobre as suas
diferencas, sobre os seus riscos e sobre as vantagens e desvantagens de cada uma. Nos casos em que
exista, devido as suas caracteristicas individuais, indicacdo precisa para uma determinada modalidade, o
médico indicar-lhe-a qual a alternativa que considera mais adequada.

Ainda antes de optar, aconselhamos vivamente que solicite presenciar o processamento de ambas as
modalidades.

7

Dialise peritoneal

Nesta modalidade, a membrana utilizada é natural — o peritoneu —, que é uma fina membrana muito
rica em pequenos vasos sanguineos, designados capilares, e que envolve, por uma das suas faces, as
visceras abdominais e a parede abdominal, enquanto que delimita, pela sua outra face, um espaco livre
que recebe o nome de cavidade peritoneal (Fig. 2).

Figado

/ Parede abdominal

Peritoneu visceral

Ansa intestinal

Cavidade peritoneal

Peritoneu parietal

Fig. 2 — Peritoneu e cavidade peritoneal Fig. 3a e 3b — Catéter na cavidade peritoneal

E nesta cavidade que é introduzido o dialisante através de um tubo inserido na parede do abdémen — o
catéter peritoneal (Fig. 3a e 3b).

A colocacdo do catéter é efetuada por uma técnica simples, habitualmente sob anestesia local.
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O tratamento consiste na introducdo, pelo catéter, do dialisante na cavidade peritoneal no periodo de
infusdo (Fig. 4a), onde permanece durante um periodo para que o excesso de agua e das substdncias
indesejaveis passe do sangue para o dialisante (Fig. 4b). Apds a permanéncia considerada conveniente,
a solucdo contendo as toxinas depuradas — agora denominada dialisado ou efluente — é drenada (Fig.
4c). O dialisante é renovado, geralmente, 3-5 vezes/dia na modalidade manual (didlise peritoneal
continua ambulatéria — DPCA — Fig. 5 ).

4

Fig. 4a - Infusdo Fig. 4b — Permanéncia Fig. 4c — Drenagem

Na didlise peritoneal automatizada (DPA), as trocas da solucdo dialisante sdo processadas por um
dispositivo automatico, designado cicladora, durante a totalidade do tratamento ou na sua maior parte,
geralmente durante o periodo de repouso (Fig. 6).

§

Fig. 5 — No domicilio, efetuando a infusdo Fig. 6 — Cicladora
do dialisante

A didlise peritoneal, quer na sua variante DPCA quer na de DPA, é uma técnica eficaz, bem tolerada e
simples de efetuar. A enorme maioria das pessoas tem facilidade em aprender a executa-la. Ao fim de
poucos dias de aprendizagem, o doente e um seu eventual parceiro encontram-se em condicdes de,
autonomamente, efetua-la no domicilio.

Como em qualquer tratamento, podem surgir efeitos secundarios ou complicacGes, a maioria das vezes
resultantes de fatores individuais.

Os efeitos secundarios mais frequentes sdo: enfartamento, obstipacdo (“prisdo de ventre”), dor
escapular (nos ombros), dor abdominal com a entrada ou a saida do liquido e a formacgdo de hérnias. Os
primeiros sdo, geralmente, ligeiros, bem tolerados e transitdrios. Por vezes, serd necessario recorrer a
medicacdo para o seu alivio. Raramente, pela sua intensidade ou pela sua persisténcia, implicardo
medidas mais enérgicas — reposicionamento do catéter ou, até, suspender o tratamento por didlise
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peritoneal e transitar para hemodialise. Quanto as hérnias que possam surgir sdo, quando tal estiver
indicado, corrigidas cirurgicamente.

As complicagbes menos frequentes, mas mais graves, sdao as infegdes: a do orificio de inser¢do do
catéter e a peritonite (infecdo do peritoneu). Embora estas infe¢des sejam controladas, na maioria dos
casos, com tratamento antibidtico sem necessidade de abandonar a técnica, em casos muito excecionais
podem ameacar a vida. Algumas peritonites mais graves, ou a sua nao-resolucdao com os antibidticos
habituais ou, ainda, a deterioracdo da fun¢do do peritoneu podem obrigar ao internamento hospitalar
ou, mesmo, a suspensao da técnica e a transferéncia para tratamento alternativo, como a hemodialise.

Se a sua opcdo for a didlise peritoneal, deverd consultar a lista de unidades onde esta técnica é
disponibilizada bem como outros elementos informativos relevantes.

No final deste folheto de Esclarecimento, encontrard um quadro comparativo das vantagens, das
desvantagens e dos riscos relativos a cada uma das técnicas enunciadas — didlise peritoneal,
hemodiilise, transplantagao renal e tratamento conservador.

Hemodialise

Nesta técnica depurativa, uma membrana artificial € o elemento principal de um dispositivo designado
dialisador, comummente conhecido por “rim artificial” (Fig 7a e 7b).

Dialisante P

[
¥
Sangue I"i—-— ——=4 Y., Sangue

"\ /V“'“' : B —

Fig. 7a — Dialisador Fig. 7b — Sec¢éio dos tubos capilares de um
dialisador

Nesta modalidade, uma maquina, designada monitor de hemodialise (Fig. 8a), bombeia o sangue ao
longo de um sistema de tubos (circuito extracorporal — Fig. 8b) desde uma veia até ao dialisador, onde
é depurado através da membrana artificial que o separa do dialisante, retornando, de seguida, ao
corpo.

Dialisador

Bomba de
sangue

Fig. 8a — Monitor de hemodidlise Fig. 8b — Circuito extracorporal
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Para a execucdo desta técnica, é necessario ter um acesso ao aparelho circulatdrio que permita obter
um débito de sangue suficiente para a sua exequibilidade. E o chamado acesso vascular.

O melhor acesso vascular é a fistula arterio-venosa (FAV). Consiste em unir, mediante uma pequena
cirurgia, uma veia a uma artéria, preferivelmente no membro superior ndo-dominante, no antebraco,
tdo proximo quanto possivel da mao (Fig. 9).

Sentido de

FAV circulagao de

/sangue

X

Fig. 9 — Fistula arterio-venosa

A pressdo do sangue que circula nas artérias € muito superior a que se verifica nas veias. Assim, ao
alcancar a FAV, boa parte do fluxo sanguineo arterial é por ela desviado para a veia. Aqui, circula
submetido a uma pressdo superior aquela para que as paredes da veia estdo preparadas, o que origina a
sua dilatagcdo mais ou menos exuberante(Fig. 10a). O sangue circulard na veia da FAV sob uma pressao e
com um débito elevados. Esta veia modificada é, geralmente, simples de ser puncionada com agulhas
proprias (Fig. 10b) e proporciona a efetivacdo do tratamento hemodialitico (Fig. 10c).

Fig. 10a - FAV exuberante- Fig. 10b — Agulhas para FAV Fig. 10c — Agulhas inseridas na
mente desenvolvida FAV

Quando, por dificuldades técnicas ou por “maus vasos” do doente, ndo é possivel construir uma FAV,
geralmente opta-se por intercalar entre a artéria e a veia um tubo em material especial (teflon) e que é
designado por prétese (Fig. 11a e 11b).

Fig. 11a - Imagem ficcionada de uma prétese Fig. 11b - Protese colocada
colocada
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A FAV necessita de “amadurecer” antes de ser utilizada, o que demora, geralmente, cerca de 3-4 meses. E
por isso que a sua construcdo deve ocorrer bastante tempo antes da data prevista de inicio da hemodialise.

Quanto a prétese, é conveniente aguardar que a sua parede interior seja revestida pelas células dos vasos
sanguineos, o que sé acontece passadas 3-4 semanas.

Por vezes — quando é necessario iniciar de urgéncia o tratamento ou quando hd faléncia irrecuperavel em
tempo util da FAV ou da protese — sera preciso recorrer a um outro tipo de acesso vascular suscetivel de

ser, de imediato, utilizado. Referimo-nos ao catéter venoso central (Fig. 12a e 12b).

@

Fig. 12a — Catéter para hemodidlise Fig. 12b - Catéter para hemodidlise
inserido numa veia do pesco¢o

O catéter para hemodialise, embora se tenha revelado, desde ha 35 anos, um bom acesso de emergéncia
gue permite iniciar tratamento dialitico a muitos milhares de doentes, esta sujeito a muitas complicagdes,
designadamente a infeg¢do. Por isso, deve ser encarado como um acesso de recurso e ser substituido, tdo
breve quanto possivel, por uma FAV ou por uma protese.

Na grande maioria dos casos, cada tratamento (“sessdo”) de hemodidlise dura cerca de 4 horas e é
efetuado 3 vezes por semana. Todavia, consoante cada caso, a sua dura¢do e a sua periodicidade podem
variar.

Fig. 12c — Durante uma sessdo de hemodidlise
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Geralmente, a hemodialise é efetuada num hospital ou numa unidade de didlise num hordrio fixado entre
as 08.00 horas e a meia-noite. No entanto, algumas unidades facultam-lhe a possibilidade de efetuar o
tratamento durante o periodo noturno.

Existe, ainda, a possibilidade de efetuar hemodialise no domicilio, embora esta modalidade se encontre
pouco implementada no nosso pais. E uma modalidade de dialise auténoma que permite maior liberdade
de horario. Naturalmente, para que ela seja exequivel, é indispensavel que o estado geral do doente seja
razodvel, que as sessdes terapéuticas decorram sem problemas e que o doente e um parceiro sejam
submetidos a um programa de aprendizagem prévio.

A hemodialise costuma ser bem tolerada e faculta uma qualidade de vida préoxima do normal.
Contudo, podem ocorrer efeitos secundarios durante os tratamentos.

Alguns sao frequentes, embora pouco graves e facil e rapidamente resoluveis, tais como: nduseas, vomitos,
dor de cabega, hipotensao arterial, cdibras, hematomas ou perdas de pequenas quantidades de sangue
pelos locais de puncao.

Outros, apesar de serem muito pouco frequentes, sdo mais graves: hipotensao arterial severa, alteragoes
cardiacas como arritmias e angina de peito, embolia gasosa, acidentes cerebrovasculares e reagoes
alérgicas de gravidade variavel. Podem, excecionalmente, chegar a colocar em risco a sua vida. No entanto,
por imposicdo legal, todas as unidades de dialise se encontram adequadamente apetrechadas para a sua
resolucdo no imediato.

Se a sua opcdo for a hemodialise, devera consultar a lista de unidades onde esta técnica é disponibilizada
bem como outros elementos informativos relevantes.

No final deste folheto de Esclarecimento, encontrard um quadro comparativo das vantagens, das
desvantagens e dos riscos relativos a cada uma das técnicas enunciadas — dialise peritoneal, hemodiilise,
transplantagao renal e tratamento conservador.

Algumas consideracdes relativas ao tratamento dialitico

A didlise peritoneal e a hemodidlise sdo igualmente eficazes e nao se excluem. Qualquer que seja a
escolha, ela ndo sera definitiva. Mantém-se aberta a possibilidade de mudar de modalidade de didlise se
achar que a escolha nao foi acertada ou se o nefrologista considerar que ndo se esta a obter o resultado
pretendido.

Se houver alguma duvida sobre a doeng¢a ou sobre a escolha da modalidade de didlise, o nefrologista
prestard os esclarecimentos necessarios.

Deverd, porém, ter em conta que, de acordo com a regulamentac¢do aplicdvel, o Estado apenas assegura o
pagamento dos transportes para a unidade mais proxima do seu domicilio. Se a distancia for
consideravelmente superior, caber-lhe-a suportar o diferencial.

Finalmente, informa-se que os seus dados clinicos e assistenciais serdo incorporados num ficheiro
automatizado. A recolha e o tratamento desses dados tém como finalidade o estudo epidemioldgico,
cientifico e académico. No cumprimento da Lei de Protecdo de Dados pessoais, serd respeitado, em todos
0os momentos, o seu anonimato. Se o desejar, pode exercitar o direito de acesso, retificacdo, cancelamento
e oposicao, previsto na lei.
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TRANSPLANTACAO RENAL

A transplantagao renal é uma técnica terapéutica da insuficiéncia renal crénica que consiste na colocac¢do
no abdémen de um rim de um dador cadaver ou de um dador vivo.

A transplantagdo renal é, na maior parte das vezes, aplicada em doentes que ja se encontram em
programa de dialise, embora seja possivel efetua-la antes de iniciar tratamento dialitico.

As grandes vantagens que a transplantagao renal apresenta em relagdo as técnicas dialiticas resultam de o
rim transplantado (ou transplante) ser um drgdo vivo que possui todas as fungGes que lhe sdo préprias.
Para além de, por meios naturais, regular o metabolismo de diversas substancias (dgua, sddio, potassio,
etc.) e de eliminar outras que sdo tdxicas, também produz hormonas que regulam fung¢des muito
importantes, designadamente, entre outras, as que promovem a formacdo dos glébulos vermelhos do
sangue e as que regulam regeneracao dos 0ssos. Por isso, e por permitir que o doente se liberte de algumas
das restricoes impostas pela didlise, a transplantacao renal é a modalidade terapéutica que faculta uma
melhor qualidade de vida e uma maior esperanca de vida.

A transplantacao é realizada num centro autorizado para efetuar este tipo de intervencdes por uma equipa
de profissionais (cirurgides, nefrologistas, anestesistas, imunologistas, enfermeiros, etc.) com ampla
experiéncia na técnica.

O rim, colhido de um cadaver ou de um dador vivo (Fig.13), é introduzido na cavidade abdominal (Fig. 14) e,
geralmente, colocado numa fossa iliaca Fig. 15).

Fig. 13 — Rim preparado para ser implantado Fig. 14 — Rim a ser introduzido na cavidade

abdominal
Rim { .
Doente 3 =t Doente
- Veia
Tra.nsplantadu r:;?isplantado '\

reter
Transplantado

Fig. 15 — Esquemas da localizagdo final do rim transplantado
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A intervengdo é efetuada sob anestesia geral e é possivel que, durante ou apds a intervengao, seja
necessaria administrar-lhe sangue ou suas fragdes (plasma sanguineo, gldbulos vermelhos, etc.).

Antes da transplantagdo é necessario efetuar algumas andlises e outros exames para averiguar se tem
condicdes para ser operado e receber o transplante. E importante detetar possiveis focos infeciosos
(dentes, vesicula, etc.) e outras patologias que possam exigir tratamento prévio ou que possam ser contra-
indicacOes definitivas para a transplantagao.

Outras andlises a serem efetuadas antes da transplantagcao destinam-se a determinar o seu grau de
compatibilidade com um potencial dador e, assim, a reduzir ao minimo o risco de rejeicdo que os seus
sistemas de defesa poderdao desencadear face a um novo 6rgdo introduzido no seu corpo “que nao
reconhecem como seu”.

Apesar de tudo o que foi dito, a transplantagao renal ndo é isenta de riscos e de complicagdes.

Riscos e complicacdes relacionados com a intervencao cirurgica

E habitual que, durante a intervenc3o cirtrgica, se coloque um tubo de drenagem junto a ferida operatdria
e uma algalia que se mantém durante varios dias.

A emissdo de urina é imediata em algumas ocasides mas, em outras, pode demorar vdérios dias, o que
implicard realizar uma ou mais sessdes de didlise pds-operatdrias.

Por vezes, apesar de uma selecdo e técnica cirurgica adequadas, surgem diversas complicacdes. Algumas
delas sdo comuns a qualquer intervencdo e outras sdo especificas do procedimento de transplantacdo
renal:

= Para a intervencdo é imprescindivel colocar um tubo na traqueia através da garganta. Como
consequéncia, pode ocorrer disfonia (alteragdes da voz), inflamagdo das zonas em que se coloca o
referido tubo, fratura de alguma pecga dentaria, etc. Muito raramente, podem vir a ocorrer dificuldades
respiratdrias ou ser necessaria uma ulterior intervengao cirurgica para corrigir lesdes nesta zona.

= Durante a interveng¢do ou imediatamente apds podem ocorrer altera¢gdes da pressao arterial, do ritmo
ou do funcionamento cardiaco que necessitem de imediato tratamento.

= Durante a transplantagdo, pode ser necessdrio efetuar algum tipo de transfusdo (gldbulos vermelhos,
plaquetas, plasma). Estes componentes do sangue provém de doadores saudaveis que ndo recebem
compensacao alguma pela doagdo. Cada amostra é exaustivamente estudada para detetar a eventual
presenca dos agentes infeciosos das hepatites B e C, da sifilis e do VIH. Muito raramente, e apesar
desses sistematicos cuidados, hd a diminuta possibilidade de os dadores serem “falsos negativos”, isto
€, a pesquisa ser negativa apesar da pessoa ser portadora de um daqueles microrganismos. Portanto,
ndo existe a garantia absoluta de que o sangue e os seus componentes ndo lhe transmitirdao aquelas
doengas infeciosas, bem como, hipoteticamente, outras hoje ainda ndo conhecidas. Outro risco da
transfusdo é a ocorréncia de reagOes alérgicas que, na grande maioria dos casos, sdo leves (febre,
tremores...), mas que, excecionalmente, podem ser graves.

= Pode ser impossivel concluir com éxito a implantagdo do rim por impossibilidade técnica.

= Podem ocorrer reagdes alérgicas a medicamentos.
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= ComplicacGes da ferida operatéria como infegbes, hérnias, etc., algumas das quais podem requerer nova
intervencao cirdrgica.

Y

= Complicacbes devidas a abertura da cavidade abdominal, como paralisacdo tempordria do transito
intestinal, infe¢Bes, perfuracdo intestinal, etc., que, embora raramente, podem vir a colocar a
necessidade de recorrer a nova intervencao cirlrgica para a sua correcao.

= Complicacdes nas artérias e nas veias intervencionadas que podem implicar atuacdes especiais para a
sua corregdo. Estas complicacdes podem afetar, em grau varidvel, o funcionamento do transplante: a
trombose da artéria ou da veia do rim pode levar a sua perda definitiva; a trombose das veias iliacas ou
do membro inferior torna necessarios cuidados especiais para limitar os seus ricos.

= Colegdes de liquido ao redor do rim que podem necessitar drenagem.

= InfecGes pulmonares, urinarias ou de outras localizacdes que podem ser provocadas por diversos
microrganismos e cuja gravidade é, em geral, maior do que em outro tipo de doentes, dada a
necessidade de instituir tratamentos que diminuem as defesas naturais do organismo e que se destinam
a reduzir o risco de rejeicao do rim transplantado.

Riscos e complicacdes ndo relacionados com a intervencdo

A transplantagao renal acarreta outros riscos e complicagdes que nao estdo relacionados com o ato
cirdrgico nem com a anestesia, mas que sdo inerentes a colocacdo dentro do seu organismo de um 6rgao
que lhe é estranho — rejeigao — e ao tratamento medicamentoso para a combater. Os mais relevantes sdo:

= Transmitidos pelo rim transplantado: apesar de ao dador cadaver, antes e durante a colheita de érgaos,
serem efetuados os estudos necessarios para confirmar a normalidade do rim e evitar a transmissdo de

doengas, existe a possibilidade remota de que nao seja detetado previamente algum tipo de infecdo ou
tumor que se possa transmitir ao recetor. Esta possibilidade obrigaria a diversas atua¢des, médicas ou
cirdrgicas, posteriores.

= Rejeicdo: a rejei¢do aguda é a causa mais frequente de perda do enxerto no periodo inicial do
transplante, enquanto que, a longo prazo, é a nefropatia crénica do enxerto (rejei¢do crdnica). A
rejeicdo pode ocorrer durante ou imediatamente apds a transplantagdo, nas primeiras semanas ou ao
longo de toda a evolugdo e pode ser de intensidade varidvel, embora o mais frequente é que ocorra nos
primeiros 6 meses. Para efetuar o diagndstico de rejeigao é necessario biopsar, uma ou varias vezes, o
transplante. A realizacdo da bidpsia pode dar lugar a complicagdes como: hematomas, hematuria
(eliminagdo de sangue na urina), obstrugdo do rim pela formagdo de coagulos nas vias urinarias e, em
casos extremos, rutura renal. Apesar do tratamento desta complicagdo, o rim pode ndao melhorar
levando a perda de fun¢do e a necessidade de regressar a dialise. Em algumas circunstancias, é
necessario remover o rim transplantado.

= |nfeciosas: no doente transplantado sdo habituais as infe¢des por microrganismos oportunistas e, mais
frequentemente, por microrganismos habituais. A sua gravidade é varidvel e, para o seu tratamento,
podem requerer internamento, inclusivamente em unidades de cuidados intensivos.
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= Qutras:

¢ Algumas doencgas dos proprios rins do doente (rins prdprios) podem aparecer de novo no rim
transplantado.

Hipertensao arterial.

Dislipidémia (altera¢des do teor de gorduras no sangue — colesterol, etc.).
Obesidade.

Arteriosclerose.

Maior predisposicao a fraturas dsseas.

(e e T " e R e I e

Tumores. A probabilidade de surgir uma neoplasia maligna (cancro) apds a transplantac¢ao renal é
superior a da populacdo em geral. Os tumores da pele sdo os mais frequentes. Muitas dessas
complicagBes sdo devidas a medicacdo que se tem que administrar para que o seu organismo tolere
0 novo rim (imunossupressao).

Estas complicacdes podem, na sua maioria, ser tratadas, mas algumas podem pér em perigo a sua vida
e/ou a funcdo do transplante.

E muito importante que, para prevenir e combater as complicacdes anteriormente referidas, siga
adequadamente as indicagdes que lhe forem sendo transmitidas.

Deve cumprir estritamente a medica¢do que lhe for indicada, pois disso dependerd, em grande medida, o
seu futuro e o do transplante.

No final deste folheto de Esclarecimento, encontrard um quadro comparativo das vantagens, das
desvantagens e dos riscos relativos a cada uma das técnicas enunciadas — didlise peritoneal, hemodialise,
transplantagdo renal e tratamento conservador médico.

TRANSPLANTACAO RENAL COM DADOR VIVO — INFORMAGAO AO DADOR E AO RECETOR

Nota muito importante: O recetor e o potencial dador devem ler previamente as
informagdes constantes da primeira parte deste capitulo Transplantagdo Renal
que, na sua generalidade, se aplicam, também, a transplantacdo com dador vivo.

A transplantagdo pode realizar-se com rins provenientes de pessoas que faleceram (dador cadaver) ou
com um rim doado por uma pessoa viva (dador vivo).

As principais vantagens de o dador ser vivo sdao de dois tipos: primeiro, os resultados com o transplante de
dador vivo sdo melhores que com o dador cadaver, com uma maior e significativa probabilidade de o
transplante “pegar”; segundo, dispensa a inscricdo do doente em lista de espera para transplantagdo a
aguardar que surja um dador cadaver compativel.

A desvantagem é a de ser necessdrio extrair cirurgicamente um rim a uma pessoa sa (dador), com os
inerentes riscos que adiante se descreverao.
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Riscos e complicagdes do recetor de rim de dador vivo

Sao os descritos nas 3 paginas anteriores e nas seguintes deste documento.

Informacgao especifica para o doador de rim para transplantagao
Legislagdo aplicavel

A transplantagdo renal a partir de dador vivo estd legislada através da Lei n.2 12/93, de 22 de abril, com as
alteragBes introduzidas pela Lei n.2 22/2007, de 29 de junho. Pode esclarecer as suas duvidas junto do seu
nefrologista e da equipa de transplantacao.

Avaliagdo do dador

O potencial dador de rim em vida tem de ser previamente avaliado com o objetivo de verificar, com o
menor grau de erro possivel, que:

> E de sua livre vontade que doa um rim seu ao doente potencial recetor;

» A sua doacdo é benévola e ndo é motivada por qualquer outro interesse, designadamente
pecuniario, para além do beneficio o doente;

» Se encontra devidamente informado sobre os riscos e complicacbes derivados da doagdo, bem
como sobre a legislacdo aplicavel;

» Ha suficiente compatibilidade imunoldgica com o doente para efetuar a transplantagao;

» Possui dois rins saudaveis;

» Nio sofre de qualquer doenca que, pelo ato de doagdo, sejam colocadas em risco a sua vida ou a
sua saude.

Assim, serd submetido a observa¢dao médica, a entrevista com psicélogo e a diversos exames.

Serdo efetuadas anadlises de sangue e de urina. Serdo, também, efetuados diversos exames
(eletrocardiograma, radiografias, ecografias). Eventualmente, serd necessdrio submeté-lo a exames
radioldégicos com administragdo endovenosa de contraste. Todos os exames a serem efetuados que
envolvam algum potencial risco serdo, previamente, objeto do seu consentimento informado.

Riscos e complicagdes da doagao de rim em vida

Intervencdo cirurgica: Nefrectomia

Ao decidir livre e conscientemente doar um dos seus rins, deve conhecer a intervencdo cirdrgica a que se
ird submeter e que é designada por nefrectomia (remogao de rim).

Esta Cirurgia consiste na remocdo de um dos rins em conjunto com o seu ureter e 0s seus vasos sanguineos
(artéria e veia), podendo ser efectuada por via aberta (cirurgia classica) (Fig. 16 e 17), ou por via
laparoscopica .
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Fig. 16 - Aparelho urindrio Fig. 17 — Nefrectomia para doagdo de rim
Nesta modalidade, o procedimento é feito através de pequenas incisées no abdémen (Fig. 18), sendo

depois uma das incisOes alargada para a extracg¢do do rim.

N3o esta demonstrada qualquer vantagem ou desvantagem desta técnica para o recetor. J4 em relacdo ao
dador, as suas vantagens sdo uma hospitalizacdo pds-operatdria previsivelmente mais curta , menor dor no
pds operatdrio, mais rapida recuperacao para a retoma da atividade profissional e a cicatriz operatéria ser
muito menos evidente.

Informe-se junto do seu médico sobre as técnicas disponiveis no seu hospital.

Fig. 18 - Cirurgia laparoscopica

A operacdo cirurgica sera efetuada no bloco operatdrio sob anestesia geral.

Como consequéncia dos procedimentos anestésicos podem surgir algumas complicagdes durante ou
imediatamente apds a intervengao:

= Para a interveng¢dao é imprescindivel colocar um tubo na traqueia através da garganta. Como
consequéncia, pode ocorrer disfonia (alteragbes da voz), inflamagdo das zonas em que se coloca o
referido tubo, fratura de alguma pega dentaria, etc. Muito raramente, podem vir a ocorrer dificuldades
respiratdrias ou ser necessaria uma ulterior intervengao cirurgica para corrigir lesdes nesta zona.

= Durante a intervengdo ou imediatamente apds podem ocorrer alteragdes da pressdo arterial, do ritmo
ou do funcionamento cardiaco que necessitem de imediato tratamento. Também, embora raramente,
podem ocorrer graves infe¢des pulmonares ou do mediastino (espago entre o coragdo e os pulmdes).
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= Nauseas (enjoos), vomitos, Ulceras de cérnea, reacoes alérgicas, flebites ou flebotromboses (tromboses
das veias, acompanhando-se ou ndo, de inflamagdo), embolia pulmonar, etc.

= Durante a nefrectomia, pode ser necessario, embora raramente, efetuar algum tipo de transfusao
(glébulos vermelhos, plaquetas, plasma). Estes componentes do sangue provém de doadores saudaveis
gue nao recebem compensacao alguma pela doacdo. Cada amostra é exaustivamente estudada para
detetar a eventual presenca de agentes infeciosos, designadamente das hepatites B e C, da sifilis e do
VIH. Muito raramente, e apesar desses sistematicos cuidados, ha a diminuta possibilidade de os dadores
serem “falsos negativos”, isto é, a pesquisa ser negativa apesar da pessoa ser portadora de um daqueles
microrganismos. Portanto, ndo existe a garantia absoluta de que o sangue e os seus componentes nao
Ihe transmitirdo aquelas doencas infeciosas, bem como, hipoteticamente, outras hoje ainda ndo
conhecidas. Outro risco da transfusdao é a ocorréncia de reacOes alérgicas que, na grande maioria dos
casos, sdo leves (febre, tremores...), mas que, excecionalmente, podem ser graves.

= ReagOes alérgicas a medicamentos.

= Hemorragia durante e depois da intervencdo que, em alguns, casos pode requerer transfusao sanguinea
ou, inclusivamente, nova intervencao cirurgica para o seu controlo.

= ComplicacGes da ferida operatéria como infegBes, hérnias, etc., algumas das quais podem requerer nova
intervengdo cirdrgica.

Y

= Complicagbes devidas a abertura da cavidade abdominal, como paralisagdo tempordria do transito
intestinal, infecBes, perfuracdo intestinal, etc., que, embora raramente, podem vir a colocar a
necessidade de recorrer a nova intervengao cirurgica para a sua corregao.

= |Infegdes de localizagdo varidvel, que podem ser provocadas por diversos micro-organismos.

= |InfecGes da ferida operatéria.

= |Infegdes urindrias como consequéncia da algaliagao.

= Pequenas infe¢Ges pulmonares secunddrias a hospitalizacdo, efeitos secunddrios da anestesia, etc.

= Flebites (infecdo/irritagdo da veia), secundarias a puncbes para administracdo de soros, repouso
prolongado, etc.

Em geral, estas complicacGes sdo relativamente frequentes mas pouco graves e cedem bem ao tratamento,
nao representando risco para o futuro.

Muito mais raramente podem surgir complica¢gbes importantes na forma de infe¢Ges mais graves da ferida
operatdria e infe¢des pulmonares, pelos mesmos mecanismos explicados anteriormente, hemorragia e,
inclusivamente trombo-embolismo pulmonar (mobilizagdo de um coagulo de uma flebite das pernas até a
artéria pulmonar, impedindo a passagem de sangue do coragdo para os pulmoes). Estas complicagdes sdo
imprevisiveis e pouco frequentes, mas possiveis. Inclusivamente pode existir risco de morte (rarissimo).

Futuro com apenas um rim: O facto de viver com um sé rim ndo implica nenhuma inferioridade fisica.
Pessoas que nascem com rim Unico ou as submetidas a nefrectomia unilateral por qualquer motivo
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(doagdo, traumatismo, doenca, etc.) ndo tém a sua vida e a sua saude comprometidas desde que o outro
rim seja saudavel.

O desenvolvimento futuro de doengas que possam danificar o seu Unico rim é totalmente imprevisivel,
embora seja um indicador positivo ndo apresentar atualmente nenhum fator de risco para doengas renais.

Todavia, devera prosseguir um programa de vigilancia clinico-laboratorial a ser estabelecido pelo
nefrologista do hospital onde se efetuara a transplantacao.

Ocasionalmente, em alguns momentos da sua vida futura, podem surgir ansiedade, receio do futuro,
depressao, etc. Tudo isso deve ser transmitido a equipa médica da unidade de transplantacdo que, sempre
gue necessario, recorrerd a apoio psicoldgico especializado. Mas, em geral, basta a consciencializacdo dos
ganhos proporcionados pela sua dadiva — bem-estar do recetor, satisfacdo pelo ato altruista praticado,

sensacdo de utilidade a sociedade — para, facil e rapidamente, ultrapassar bem esses problemas
psicoldgicos.

Exito da transplantacdo

Os beneficios esperados predominam, largamente, sobre os riscos em que incorrem o dador e o recetor.
No entanto, e pese muito a probabilidade de éxito da transplantagdo ser superior a 95% ao fim de um ano,
é impossivel assegura-lo pelas razdes atras descritas.

Aceitar ser doador em vida de um rim para ser transplantado num doente com DRC é aceitar:

> Os riscos em que, pessoalmente, se incorre;

» A possibilidade, em geral inferior ou igual a 5%, de o rim implantado ndo se encontrar funcionante logo
no primeiro ano apds a transplantagao;

» Que o rim transplantado serd sujeito a um processo de rejei¢cdo créonica e a outras complicacbes que,
num prazo imprevisivel — mas varidvel entre um e vdrias dezenas de anos —, podem conduzir a uma
insuficiéncia funcional irreversivel do transplante e o retorno do recetor a terapéutica dialitica.

Aspetos éticos e legais

e Os seus dados clinicos e assistenciais serdao incorporados num ficheiro automatizado. A recolha e o
tratamento desses dados tém como finalidade o estudo epidemioldgico, cientifico e académico. No
cumprimento da Lei de Protegdo de Dados pessoais, sera respeitado, em todos os momentos, o seu
anonimato. Se o desejar, pode exercitar o direito de acesso, retificacdo, cancelamento e oposicao,
previsto na lei.

e Adicionalmente, esclarece-se que o recetor pode estar incluido em lista de espera para transplante renal
de dador cadaver, alternativa valida e que evitaria a necessidade de doar o seu rim e, portanto, de se
submeter a intervencgao cirdrgica e expor-se as suas possiveis complica¢oes.

e A presente proposta para transplantacdo renal com dador vivo serd, uma vez estudado o caso no seu
conjunto, analisada pela entidade de verificagdo da admissibilidade da colheita para transplante do
hospital, a quem cabe a emissdo de parecer vinculativo para a dadiva e colheita para o transplante.
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TRATAMENTO MEDICO CONSERVADOR DA DOENGA RENAL CRONICA

Nota muito importante: Sem prejuizo da observéncia do direito de o doente optar
livremente pela modalidade terapéutica, o tratamento conservador médico néo é
uma alternativa as outras modalidades, encontrando-se reservado para situa¢des
graves, de mau prognostico de vida, em que a didlise nGo faculta uma esperanca e
uma qualidade de vida superiores.

Em algumas situagoes, o seu nefrologista podera sugerir-lhe o tratamento conservador da sua (ou a do seu
representado) doenga renal crénica.

O tratamento conservador consiste na aplicacdo de medidas terapéuticas sem recorrer a didlise nem a
transplantagao renal.

As indicagles para esta modalidade de tratamento da insuficiéncia renal crénica avangada sao as situagdes
em que o tratamento interventivo (didlise e transplantacdo) ndo se encontra indicado ou ndo é possivel
efetud-lo ou, ainda, quando n3o faculta uma esperanca e uma qualidade de vida superiores a oferecida
pelo tratamento conservador.

Em gue consiste o tratamento conservador da insuficiéncia renal crénica avancada

O tratamento conservador da insuficiéncia renal crénica avancada consiste na aplicacdo de tratamentos
nao invasivos e de medidas cujos objetivos sao:

= Eliminar ou atenuar os sintomas de doenca, proporcionando o maior bem-estar e o menor
sofrimento possiveis

= Fornecer apoio ndo diferenciado (acompanhamento, alimentagdo, higiene pessoal, levante,
manutenc¢do do domicilio) quando necessario

Para alcancgar esses objetivos contara com uma equipa polivalente constituida por elementos diferenciados
de cuidados continuados e paliativos (que inclui médicos, enfermeiros e outros elementos) que, se for caso
disso, o acompanhard no seu domicilio ou onde estiver a viver.

opcdo. Sobre este assunto, informe-se junto do seu nefrologista.

Sao indicagdes para o tratamento conservador:

= A opgdo consciente e informada do doente ou, caso este ndo se encontre em condi¢Ges de a
expressar, de quem legalmente se encontre em condi¢Ges de o fazer

= Comairreversivel

= Auséncia irreversivel de vida de relacdo

= Estado demencial grave e irreversivel

= Impossibilidade técnica ou clinica de tratamento dialitico e de transplantagao renal

= Coexisténcia de outra doenca que condicione curta esperanca de vida

= Coexisténcia de outra doenga ou condi¢do, fisica ou psiquica, que condicione, previsivelmente,
severo e irreversivel sofrimento
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Tratamento dietético:

Provavelmente, ser-lhe-a instituida uma dieta com restricdo de proteinas (carne, peixe, ovos, leite), de sal e
de liquidos, bem como lhe serdo prescritos diversos suplementos alimentares.

Tratamento medicamentoso:

Para além da medica¢do habitualmente prescrita para tratamento das complicagdes da insuficiéncia renal
cronica que, eventualmente, ja prossegue (anti-hipertensores, diuréticos, corretores da anemia,
modificadores do metabolismo do fésforo, suplementos vitaminicos), ser-lhe-do prescritos, a medida das
necessidades, medicamentos eficazes para alivio dos sintomas da insuficiéncia renal e das outras doencas
de que, eventualmente, sofra:

<

Nausea

Vémitos

Hipus (solucos) incoerciveis

Prurido (comichdo) generalizado e incomodativo
Insénia

Ansiedade

Dispneia (falta de ar)

Dores

(IR T >R R R RS 4

Se necessario, ser-lhe-3 instituida sedac¢do (indugdo de sono profundo)

No final deste folheto de Esclarecimento, encontrard um quadro comparativo das vantagens, das
desvantagens e dos riscos relativos a cada uma das técnicas enunciadas — dialise peritoneal, hemodiilise,
transplantagao renal e tratamento conservador.
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Quadro comparativo das modalidades terapéuticas da Doenga Renal Cronica

Dadorvivo) Dador'cadaver:
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RISCOS PERSONALIZADOS (a ser preenchido pelo nefrologista) (especificar, em termos correntes, as indicag¢des,
as contra-indicagdes, as vantagens e os riscos em que o doente, face a sua particular situacao clinica, pode
incorrer em cada modalidade terapéutica — hemodialise, didlise peritoneal, transplantacdo renal e
tratamento conservador médico — bem como, se for caso disso, os riscos particulares em que o dador em
AViTe =T oo o [T ol ] o =1 ) SRRt

(D | - O nefrologista: ....cccccvveeeiecciiieeecciiee e
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Declaracao de esclarecimento e de opgao por modalidade de terapéutica da insuficiéncia renal crénica
avancada e de unidade de tratamento pelo doente

DECLARAGAO DE ESCLARECIMENTO E DE OPCAO POR MODALIDADE DE TERAPEUTICA
DA INSUFICIENCIA RENAL CRONICA AVANGADA E DE UNIDADE DE TRATAMENTO

Eu, (nome) de anos de idade, portador do (riscar o que néo

interessar) Bilnete de Identidade / Cartdo de Cidaddo n.2 ... , padecendo de insuficiéncia
renal crénica avangada e carecendo iniciar o respectivo tratamento, declaro ter lido e
compreendido o exposto no documento ESCLARECIMENTO PARA FACULTAR UM CONSENTIMENTO
INFORMADO PARA OPCAO DE TRATAMENTO DA INSUFICIENCIA RENAL CRONICA AVANGADA, composto por vint

paginas, incluindo esta.

Considerando-me adequadamente esclarecido, é de livre vontade que, como primeira opgao para
o tratamento da insuficiéncia renal crénica avancada de que padeco, opto pela modalidade (riscar o

que néo interessar) Didlise Peritoneal / Hemodidlise / Transplantacdo renal com dador vivo (caso exista

potencial dador) / Tratamento médico conservador.

Mais declaro que, para prossecucdo desse meu tratamento, opto pelo(a) (unidade pretendiday...............

Estas opgOes agora declaradas ndo prejudicam o exercicio do meu direito de, futuramente, as

poder alterar.

Q) et
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Declaragdo de esclarecimento e de opgao por modalidade de terapéutica da insuficiéncia renal crénica
avancada e de unidade de tratamento pelo representante legal do doente

DECLARAGAO DE ESCLARECIMENTO E DE OPCAO POR MODALIDADE DE TERAPEUTICA DA
INSUFICIENCIA RENAL CRONICA AVANGADA E DE UNIDADE DE TRATAMENTO PARA REPRESENTANTE

LEGAL
EU, (nome) , (riscar o que ndo interessar) portador do Bilhete de Identidade /
Cartdo de Cidaddo Nn.2 ... emitido em ... foid e, , como representante legal de (nome)

......... , (riscar o que nédo interessar) portador do Bilhete de Identidade /

Cartdo de Cidadao n.2 ... emitidoem ...../..../[......., de anos de idade, portador do (riscar o que ndo
interessar) Bilhete de Identidade / Cartdo de Cidaddo n.2 ... , que padece de insuficiéncia renal
crénica avangada e carece iniciar o respectivo tratamento, declaro ter lido e compreendido o exposto no
documento ESCLARECIMENTO PARA FACULTAR UM CONSENTIMENTO INFORMADO PARA OPCAO DE TRATAMENTO DA

INSUFICIENCIA RENAL CRONICA AVANCADA, composto por vinte paginas, incluindo esta.

Considerando-me adequadamente esclarecido, é de livre vontade que, como primeira op¢do para o
tratamento da insuficiéncia renal créonica avancada de que o meu representado padece, opto pela

modalidade (riscar o que ndo interessar) Didlise Peritoneal / Hemodidlise / Transplantacdo renal com dador vivo

(caso exista potencial dador) / Tratamento conservador médico.

Mais declaro que, para prossecucdo desse tratamento, opto pelo(a) (unidade pretendida)

Estas opgOes agora declaradas nado prejudicam o exercicio do meu direito de, futuramente, as poder

alterar.
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