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RESUMO

A doenca renal cronica se manifesta quando a unidade funcional dos rins deixa de realizar a filtragao
adequada do sangue e posterior excre¢ao de metabolitos, o que ocasiona no acimulo de substancias
dispensaveis ao corpo. O tratamento da insuficiéncia renal representa um problema de satide publica
de grande magnitude e relevancia, especialmente, quando se reconhece sua complexidade, seus riscos,
sua diversidade de opgdes e o seu custo. O apoio social a pessoa que convive com uma doenga cronica
¢ fator influente na aceitagdo do diagnostico e consequente adaptacdo ao tratamento, entretanto, ¢
valido pontuar que esse apoio ¢ considerado subjetivo e dependera das concepgdes pessoais, bem como
das relagdes pré-estabelecidas em seu convivio. Diante do exposto, este estudo tem como objetivo
geral compreender a percepgdo das pessoas com doenga renal cronica, submetidos a hemodidlise,
acerca do suporte social para a adaptagdo a doenga e ao tratamento. E como objetivos especificos:
conhecer a rede de suporte social da pessoa em tratamento hemodialitico; e identificar potenciais fontes
de suporte social a serem utilizadas pela pessoa em tratamento. Este ¢ um estudo qualitativo com
abordagem exploratdria, realizado em uma clinica de dialise no interior do nordeste da Bahia, que
contou com 17 participantes. A coleta de dados, foi realizada no periodo 10 a 24 de janeiro de 2024,
com um roteiro de entrevista semiestruturada e os dados foram tratados segundo a analise de conteudo
de Bardin. Categorias: a dependéncia e limitacdo na vida das pessoas em hemodialise; a familia como
principal suporte social percebido; o transplante renal como suporte para viver melhor. Com esta
abordagem foi possivel identificar fontes de suporte social ainda inexploradas ou pouco exploradas
por esse grupo especifico, demonstrando as abordagens do cuidado, os aspectos sociais envolvidos e
de que forma elas podem contribuir com a terapia hemodialitica. Considera-se que a familia representa
a maior fonte de apoio social para as pessoas que responderam a pesquisa. Este estudo reitera a
importancia em levantar discussdes posteriores no ambiente académico, trazendo evidéncias dos
resultados obtidos a fim de favorecer transformagdes sobre a tematica. A pesquisa foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa com n° 6.448.518.

Palavras-chave: Hemodialise, Percepcao, Suporte Social.
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1 INTRODUCAO

A Doenca Renal Cronica (DRC), uma manifestagdo clinica que impde cuidados especializados
e continuos, o qual se insere ndo apenas a pessoa adoecida, nela inclui a participac¢ao de familiares e/ou
rede de apoio como suporte social essencial atrelado as rotinas de cuidados domiciliares e
acompanhamento nas unidades de Terapia Renal Substitutiva (TRS), juntamente com a equipe de
saude responsavel pelos cuidados ao paciente que realiza hemodialise. Isto €, significa conviver com
uma gama de aspectos negativos e dependéncia funcional, além de adaptacdes necessarias € ameaca
explicita da possibilidade de morrer.

De acordo com Cockwell e Fisher (2020), a prevaléncia da DRC no mundo ¢ de 9,1%, o que
corresponde a cerca de 700 milhdes de pessoas, decorrente de varias causas. Observa-se uma tendéncia
mundial de aumento do nimero de pacientes em didlise, bem como das taxas de prevaléncia. Neves e
colaboradores (2020) mostraram em seu estudo que em 2018, cerca de 133.464 pessoas se encontravam
em tratamento dialitico no Brasil, ¢ complementam que o numero absoluto de pacientes e taxas de
incidéncia e prevaléncia aumentaram substancialmente no periodo de 2009 e 2018, embora haja
diferengas considerdveis nas taxas por estado. Nesse periodo, houve aumento progressivo do nimero
de pacientes prevalentes em programas de dialise, correspondendo a um aumento médio anual de 5.587
pessoas em tratamento.

De acordo com a Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), a Doenca Renal Cronica (DRC)
se manifesta quando a unidade funcional dos rins, os glomérulos renais, deixam de realizar a filtracao
adequada do sangue e posterior excre¢do de metabolitos, o que ocasiona no acimulo de substancias
dispensaveis ao corpo. Com o mau funcionamento renal, a pessoa adoecida comeca a manifestar sinais
e sintomas caracteristicos, incluindo dor intensa que liga o sinal de alerta para a procura do servico de
satde e apos a devida investigacdo e confirmagdo do diagndstico, inicia-se de imediato os cuidados na
TRS (Sociedade Brasileira de Nefrologia, 2021).

A TRS consiste em exercer a fungdo dos rins quando o 6rgdo ndo consegue mais executar
satisfatoriamente essas fungdes, sendo uma terapia complexa que demanda a participacao da pessoa
adoecida, de profissionais especializados e da familia. Dada a complexidade dos tratamentos, pessoas
com doengas cronicas enfrentam desafios diarios, seja pela dificuldade de acesso a satde ou pelos
fatores que envolvem adaptacdo, suporte familiar e acolhimento da sociedade (Brasil, 2014).
Juntamente com a doenca, podem surgir dividas e questionamentos, muitas vezes associada a pouco
ou nenhum conhecimento sobre a doenga, dificuldade de adaptacdo, exacerbagdo de sintomas dada a
falta de intervencdo, entre outras possiveis intempéries que refletem na dificuldade de adesdo ao

tratamento.
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A adesdo ao tratamento e mudanca de habitos se configura como um dos principais obstaculos,
estando diretamente relacionada ao tipo de tratamento que a pessoa realizara, e consequentemente se
torna um fator de risco para o agravo da DRC. Atualmente, existem trés tipos de tratamento disponiveis
para insuficiéncia renal, a didlise peritoneal, sendo menos convencional, a hemodidlise,
correspondendo a 92,6% das pessoas em tratamento e o transplante renal, considerado a op¢ao mais
efetiva, segundo o Censo Brasileiro de Dialise (Nerbass, 2020). Geralmente a hemodialise (HD) dura
em média de trés a quatro horas e ¢é realizada de trés a quatro vezes na semana. Para iniciar o tratamento
¢ necessario a inser¢do de um cateter venoso central (CVC) e/ou uma Fistula Arteriovenosa (FAV),
permitindo que a veia utilizada fique mais calibrosa para fornecer um fluxo de sangue adequado
(Madeiro et al., 2010).

Neste contexto, investigar a tematica a partir da perspectiva social, torna-se relevante, pois
evidencia-se a Otica da pessoa adoecida frente ao sentimento de se enxergar na sociedade como
individuo com uma doenga cronica que necessita de um suporte especializado, acesso a saude, estudo,
trabalho, religido e vivéncia social.

Diante do exposto, surgiram as seguintes questdes que nortearam este estudo: Como se
apresenta a rede de suporte social na percep¢ao da pessoa em tratamento hemodialitico? Quais fontes
de suporte social ainda ndo sao plenamente exploradas pelas pessoas em hemodialise?

Como objetivo geral compreender a percepgao das pessoas com DRC, submetidas a HD, acerca
do suporte social para a adaptag@o a doenca e ao tratamento. E como objetivos especificos: identificar
a rede de suporte social da pessoa em tratamento hemodialitico; e identificar potenciais fontes de

suporte social a serem utilizadas pela pessoa em tratamento.

2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo com abordagem exploratdria. A coleta de dados foi realizada
em uma Unidade de HD, localizada em uma cidade do estado da Bahia, na regido nordeste do Brasil.
Foram entrevistadas 17 pessoas, de ambos os sexos, em tratamento hemodialitico.

A amostra foi ndo-probabilistica e intencional, sendo selecionada de acordo com a percepgao
desenvolvida pela pesquisadora durante as visitas técnicas previamente realizadas na unidade. Foi
apresentado aos participantes o tema, objetivo, importancia da participacao e as possiveis contribuigcdes
do estudo.

Foram utilizados como critérios de inclusdo: pessoas com mais de 18 anos, que realizavam HD
ha mais de 06 meses, tempo considerado para adaptagdo inerente ao tratamento, € que manifestaram

interesse pela pesquisa durante as visitas. E como critério de exclusdo: pessoas que no momento da
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realizacdo da coleta de dados apresentaram alteragdes hemodinamicas (mal-estar, hipotensao,
hipertensao etc.) que as impediram de participar da entrevista.

A coleta de dados foi realizada no periodo de 10 a 24 de janeiro de 2024 ¢ foi utilizado como
instrumento de coleta um roteiro de entrevista semiestruturada. As entrevistas semiestruturadas, foram
realizadas por meio de um instrumento de pesquisa previamente elaborado com abordagem flexivel e
margem para o entrevistado expor sua percep¢ao sobre apoio social em HD. O procedimento contou
com o auxilio de um gravador para que fosse possivel analisar as falas posteriormente com minucia.

ApOs o convite, foi explanado ao participante o tema, com os objetivos € a importancia da
pesquisa, e sanadas as possiveis duvidas. Em seguida foi apresentado o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) que foi assinado pelos participantes.

O tratamento dos dados foi realizado com a andlise de conteudo de Bardin (2016) para estimar
as concepgdes de percepgdo dos participantes. O principal objetivo foi extrair informacdes para um
embasamento tedrico voltado a percepcao da pessoa em tratamento hemodialitico. Cabe destacar que
a pesquisa foi submetida a avaliacdo e aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UEFS

conforme parecer n°® 6.448.518.

3 RESULTADOS

Esse estudo contou com a participagdo de 17 pessoas que estavam em tratamento de
hemodialise hd mais de 06 meses e que aceitaram participar da pesquisa. A idade média dos
participantes foi de 55 anos e predominio de pessoas do sexo masculino. Entre os participantes o menor
tempo de tratamento foi de 6 meses € o maior tempo de 12 anos. Com relacao as doengas preexistentes,
a HAS foi considerada a doenga que mais desencadeou a DRC, tida como principal fator de risco. Os
participantes do estudo foram colaborativos durante todo o processo da entrevista, o que facilitou a
coleta de dados.

As mudangas relacionadas a alimentacao estdo fortemente presentes nas falas dos participantes
do estudo, alguns relatam ter dificuldade na adaptacdo da dietoterapia e as suas restrigdes, ja outros
demonstram que os alimentos permitidos muitas vezes sdo insuficientes e eventualmente causam

“fraqueza”. Os fragmentos de fala de P3, P10 e P11 abordam este aspecto.

[...] a alimentagdo que mudou, queria que voltasse o que era antes. [P3]

Nao tem o que fazer, d4 uma sede ndo pode beber agua, ta com fome, so6 fica ali no feijao, nao

pode comer outra coisa, entdo nesse meio tempo vocé exagera, mas o efeito ndo vem na hora,
vem depois, se vocé repetir dentro do més, duas, trés vezes [...] um erro desse ai da problema,
né. [P10]
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A alimentacao se vocé for na malicia da nutricionista vocé morre, tem que comer de tudo um
pouco, ja vi muita gente morrer aqui por causa disso. [P11]

Em alguns cendrios ha a descrenca nos possiveis maleficios que podem surgir quando ndo ¢
seguida uma alimentagao adequada.
[...] as vezes meto o pé na jaca e como alguma coisa, mas é normal, hoje mesmo estava com

vontade de comer uma carninha de sol, comi com feijdo e arroz, eu sei como ¢é que eu fago e
pronto. [P4]

[...] tem que ir ajustando porque se for comer sé as coisas da dieta deles aqui vocé fica fraco,
eu mesmo como de tudo, s6 que ai quando exagera em casa complica. [P10]

Em alguns cendrios relatados, a confirmacdo do diagndstico de DRC chegou de forma
anunciada e gradual, at¢ mesmo com a possibilidade de reversao se instituidas intervencdes imediatas.
Apesar das insegurancas, das mudangas no estilo de vida, restrigdes alimentares, controle do peso
corporal e terapia medicamentosa, a melhora torna-se palpavel frente a possibilidade de dependéncia
do tratamento através da HD, como demonstrou P10 e P15.

No comego foi rapido, comecei a ficar inchado, fiquei dias sem beber agua, 10 dias, ai o rim
voltou a funcionar, depois eu s6 podia tomar 200ml, era s6 pra tomar os remédios mesmo.

Depois voltou a funcionar 40%, 45%. Mas eu passei ainda 15 anos, mas tive uma pneumonia
e sobrecarregou. [P10]

Eu precisei ficar internada e foi meio complicado no comego, precisei ficar em repouso
absoluto...s6 ficava em cima da cama. a minha mais velha (filha) quem cuidava era minha
familia, a mais nova ficava comigo em cima da cama, ¢ eu s6 comecei a dialisar 3 anos ¢ 9
meses depois, tava controlando com medicag@o ainda. [P15]

Este escopo de tempo entre aceitacdo, adaptacdo e confirmagdo quando ha possibilidade de
regressao da doenca, de certo modo, reduz a rigidez em que a noticia € processada. Enquanto outros
participantes trouxeram o choque de receber o diagndstico da doenga ja em estagio avancado, com
necessidade de dialisar, tendo que lidar com todas as mudangas impostas, com as dificuldades na
adaptacao, mudangas com o corpo e carga psicologica acompanhada do sentimento de dependéncia.

Eu nem sabia o que era isso. Ai veio Cesar falando, vocé vai 14 na clinica fazer uma sessdo de
hemodialise. Eu pensei que eu ia fazer e ia pra casa, oxe, ai fiquei ai, a ficha s6 veio cair com
dois anos, ai depois me acostumei, e quando a gente entra aqui € com um corpo e sai com outro
porque vai perdendo peso. [P11].

Eu nao sabia de nada, nem sabia que existia pressao alta, eu trabalhava de carteira assinada,
viajava pra ficar muito tempo fora, isso ai que me atrapalhou todo. [P12]

As mudangas fisicas pelo uso de CVC ou FAV sdo agravantes que impactam no desempenho
de atividades diarias como o trabalhar, ndo poder aplicar for¢a sobre o braco que estd com a fistula, a

limitagdo dos movimentos e o risco de infec¢ao do cateter. Essas mudancgas influenciam diretamente

‘
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nas praticas laborais das pessoas em tratamento dialitico, trazendo insegurancas, maior grau de
dependéncia e sentimentos de inutilidade, principalmente na fase inicial de descoberta da doenca e
adapta¢ao do tratamento, como se pode perceber nos depoimentos a seguir.

Eu acho ruim que eu néo posso pegar peso como eu fazia, eu trabalhava, cavava fonte, cortava

lenha de fora a fora e hoje ndo corto mais, nem posso cortar muita lenha, hoje em dia ndo posso
fazer nada disso e ai eu fico enraivado. Pescava, jogar tarrafa, hoje ndo posso mais. [P6]

Tudo muda, o trabalho, eu fazia entrega de moto, ndo posso fazer mais, as vezes ficava na roga
porque a pessoa quando chega na idade firma nenhuma quer. [...] o Brasil € assim, s6 da mais
oportunidade a pessoa moderna. Tudo que fazia antes ndo pode, tem que esperar [P7]

Eu trabalhava. Depois da hemodialise... fago nada, s6 em casa mesmo [...] [P§]

O principal que muda ¢ o trabalho, e eu gostava muito de viajar, viajava bastante ¢ agora [...]
ndo pode [P10]

[...] dificultou as coisas porque a gente ¢ limitado, muita coisa ndo pode e antes a gente podia
tudo, podia trabalhar, podia fazer tudo. [P13]

Muda, muda... eu costumava fazer minhas coisas em casa e hoje eu dependo das filhas, eu
tomo meu banho so, eu fago alguma coisa no fogdo, mas as meninas ndo querem que eu va pro
fogdo fazer nada, tem medo de eu me queimar. Ai fica dificil, fica dificil, eu tenho que esperar
pelas meninas. [P17]

Dos 17 participantes da pesquisa, 08 relataram que deixaram de praticar atividades de lazer que
realizavam antes de descobrir a DRC, destacaram-se os relatos de P8, P11 e P13 os quais trazem que
além da falta de tempo e limitacdes fisicas, o mal-estar ao retornar das sessdes, impossibilita a
realizagdo destas atividades.

Gostava de jogar domind, mas ndo tem nem tempo pra nada. SO nisso aqui, fazendo

hemodialise segunda, quarta e sexta, cabd, s6 tem isso ai mesmo, ndo tem muita coisa pra fazer
ndo, quando chega em casa hoje, chega cansado, ndo pode fazer atividade nenhuma. [P8]

[...] eu jogava bola, montava de cavalo, hoje ja ndo fago isso mais, porque a gente tem que ir
e voltar no outro dia. Eu viajava, mas vocé faz hemodialise hoje terga, e quarta ndo faz, quinta
faz, ai faz sabado ou faz duas sessdes quinta e sexta, pra ter o sadbado, domingo e segunda, mas
ter¢a tem que estar aqui de novo [...] minha méae mora de junto da praia, mas eu ndo posso ir,
porque pra passar dois dias, trés dias [...] eu quero ir € pra passar o més. [P11]

[...] Uns 04 anos atras eu trabalhava, ai o rim parou e eu me encostei pelo INSS. Eu corria
vaquejada, mas agora ndo posso, o brago nao pode fazer forga.... dificultou as coisas porque a
gente ¢ limitado, muita coisa ndo pode e antes a gente podia tudo, podia trabalhar, podia fazer
tudo. [P13]

Por outra otica, o estresse financeiro impacta ndo apenas na vida da pessoa em tratamento
hemodialitico, esse entrave influi também no bem-estar emocional de todos os membros da familia, o
que pode acarretar em conflitos internos, especialmente para a parceria que pode estar lutando para

equilibrar as demandas do tratamento com responsabilidades com trabalho, cuidados com filhos,

‘
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preocupagdes com a propria saude, como o relato de P7 que menciona que sua companheira enfrenta
um tratamento para cancer e juntos eles convivem com dificuldades financeiras diariamente. Isso pode
prejudicar o apoio mutuo, uma vez que todos os componentes do nticleo familiar necessitarao de apoio
emocional.

O que me ajudava era os remédios pra eu ndo comprar, né, mas ndo acha, compra todo meés

quando ta acabando um ja tem que comprar outro, ja procurei e nunca tem do mesmo, ¢ dificil.
Tenho um filho que mora 14 no [...] e tem uma média 14, ele ja conseguiu uma vez. [P6]

[...] é porque os remédios eu nunca vi se o governo da. Quando eu tomava outro, a farmacia
dava mas esse quem passa pra mim ¢€ o cardiologista e eu ndo posso tomar remédio a toa porque
quando descobri a doenca o coragdo inchou [...]JEspero que o governo olhe mais pra gente que
faz hemodidlise, porque saude, educagdo e como ¢ que diz, seguranca ¢ muito importante. [P7]

Para facilitar a vida sé se rolasse uma cesta basica. Tem como? Uma refeicao, se tivesse como
conseguir uma refei¢do, um recurso pra conseguir, seria uma coisa boa. A prefeitura disse que
sO consegue auxilio assim se tiver mais de 50 km, se conseguisse esses remédios de graga pra
mim ja era muita coisa. [P8]

De acordo com os dados coletados nesta pesquisa, 89% consideram a familia a maior fonte de
suporte social, em contrapartida houve relato de abandono familiar que resultou em angustias ao
deparar-se com falta de apoio, e potencializou ainda mais os desafios enfrentados.

Eu com 22 anos era ignorante, que nem um cavalo, quando eu comecei a emagrecer, comecei
a ficar feio e ai eu fiquei injuriado, eu fiquei... dando patada em todo mundo, estressado, ¢ ai
a minha mulher ela aguentou ainda dois anos, eu acho que ela aguentou até demais, porque no

comego era dificil, e ai eu comecei a me sentir mais feio do que ela e ter ciimes dela mais do
que ela tinha de mim, e tudo isso vai acumulando e ai ela ndo aguentou e separou. [P12].

Em outro panorama, a adaptagdo da familia surge como possibilidade reorganizag¢ao dos papéis
e intensifica os lagos de companheirismo, conforme pontuou P14.

A minha mulher faz de tudo por mim mesmo quando nao pode, vai no médico, vai pra 14 e pra
ca, largou o trabalho pra ficar comigo e ai hoje é eu e ela. [P14]

Os participantes desta pesquisa relataram que encontram na familia o principal apoio para
enfrentar as dificuldades fisicas, emocionais e psicologicas geradas pelo adoecimento renal cronico e
pelo tratamento. Essa afirmag¢do fica evidente quando P1, P3, P4, P6 e P9 trazem as ponderagdes a
seguir.

[...] em casa, na familia, ¢ onde a gente acha apoio, quando todo mundo some a familia é quem
fica e ajuda em todas as horas, € se apegar com Deus e pedir pra suportar tudo e confiar que
tudo vai dar certo do jeito que for. [P1]

Os filhos me ajudam e muito, os trés netos, de 4, 6 e 2 anos, crianca ajuda. [P3]

Os filhos, sdo tudo, me trazem aqui, me buscam [...] familia. nada de grupo, nao tenho nada
disso, ndo quero esse bla bla bla. [P4]
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A familia. Essa semana mesmo chegou um que mora em Santo Estévao e falou: oh pai, vou
ajudar o senhor. Chegou 14 e lavou um bocado de coisa, passou 4gua na casa. Essa outra semana
quem vai pra 14 ¢ a fia, passar 14 uns dias mas eu, tenho sete homens e uma menina, Até ontem
tava ai mais eu, mas ja foi, deixou a menina em casa ¢ foi pra casa tomar conta. Tenho 19
netos. [P6]

A familia que me ajudou e ajuda desde o inicio. A minha esposa € quem resolve tudo, ela que
me da muito apoio. [P09]

E importante dar atengdo para a carga emocional que afeta também os familiares, que muitas
vezes enfrentam cansaco e jornadas exaustivas. Por isso, ¢ importante que todos recebam apoio,
fortalecendo os lagos e criando uma rede de resiliéncia frente aos desafios, reforcam P1, P7 ¢ P12.

Em casa, na familia, é onde a gente acha apoio. [P1]

Se ndo fosse a familia eu ndo sei o que seria de mim e da mulher que também faz tratamento
pra ca. [P7]

A familia, ave maria, ¢ fundamental! Fundamental... é nossa familia, estar junto com vocé
naquele momento ali que vocé precisar, nossos irmaos, principal de tudo, meu filho, minha

esposa me aguentaram por 02 anos, mas eu acho que ela aguentou até demais, a mae do meu
filho, eu acho que ela aguentou até demais, porque no comeco era dificil. [P12]

Em contrapartida, apenas um participante citou amigos como suporte social percebido, porém
em uma situagdo pontual de necessidade de transfusdo sanguinea. Portanto, as relagdes de amizade
surgem na pesquisa como uma fonte de apoio social pouco explorada.

Eu tenho amigos que me doaram sangue quando precisei. [P14]
Os amigos sumiram todos, a familia que fica [...] [P05]

A equipe multiprofissional da unidade de dialise representa para os participantes uma
importante fonte de apoio, especialmente pelo vinculo criado ao longo do tempo, ¢ perceptivel a
criacdo de um lago de confianga inerente aos cuidados profissionais. Andrade ef al., (2021) consideram
que uma relagdo de cuidado fundamentada na confianga € essencial para o paciente se sentir seguro e
seguir as recomendacdes sugeridas pela equipe de saude. Muitos relatos surgem com demonstracao de
gratidao por receber um cuidado de qualidade, por ter ao lado uma equipe proéxima, que nao estd ali
apenas para dar continuidade ao tratamento, mas que se integra em todo o contexto demonstrando
compromisso € promog¢ao do bem-estar geral.

As técnicas de enfermagem aqui tudo gente boa, que ajuda a gente, trata a gente bem, é uma

fonte de apoio pra gente, elas dao o braco de apoio, ajuda, ensina, pra mim antes era tudo no
escuro, hoje a gente ja sabe tudo, conhece. [P13]

Considero importante demais a equipe de enfermagem, ndo tenho o que falar, me tratam super
bem. Pra tirar dividas converso com elas. [P8]

Nota 10. ddo um suporte muito grande. Elas sdo verdadeiras, se envolvem com os pacientes,
se preocupam. [P9]
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E um apoio também porque elas conversam com a gente, da conselho e fala muito né, muitas
vezes a gente fica estressado, né, porque também ndo ¢ mole estar numa maquina, a gente se
estressa, elas conversam, da apoio, as meninas falam, sabem que ¢ dificil, € tipo uma familia
pra gente, que a gente vé todos os dias, muitas vezes a gente, como ¢ que diz, até fala coisas
ignorantes com elas, a gente fala mas € o estresse daqui, e elas entendem, depois a gente vai ¢
pede desculpa, porque elas aqui ¢ uma familia pra gente, porque a gente ta vendo todos os dias.
[P11]

A religiosidade esta presente em diversos discursos relatados como fonte de suporte para lidar
com os desafios da doenga e tratamento. Nesse contexto, a f¢ em Deus surgiu como suporte social

percebido, como pode ser visto nos fragmentos de fala abaixo.

[...] Deus conhece a gente, sabe do que a gente precisa e também nio gosto de me aprofundar
muito porque também tem muitos enigmas nessas religides, muitas perguntas sem resposta, ¢
a fé, eu converso com ele as vezes, digo, oh senhor... e ta tudo certo porque tudo que a gente
passa hoje ¢ porque tem que passar porque quando a gente nasce ja vem nosso curriculo todo
pronto, desde o nosso nascimento, desde a barriga da nossa mae. [P4]

[...] as vezes vou no culto, mas tem que dormir cedo. [P7]

Apoio s6 de Jesus mesmo. Igreja?! ndo. E se ndo fosse a maquina, a didlise, a gente ja tinha
partido, seguir em frente. Mas primeiramente Deus. [P13]

O transplante ¢ desejado por quase todos que responderam a pesquisa, dos 17 participantes,
apenas 1 relatou que ndo gostaria de realizar devido a sua idade avangada, ela acredita que pessoas

mais jovens representam uma prioridade para receber um rim sauddvel, surge a seguinte pontuacao.

Tenho tudo gragas a Deus. As vezes tem pessoas mais novas, com a vida pela frente, eu ja vivi
tudo que eu tinha pra viver por isso ndo pego transplante. Tenho meu Deus, tenho meus filhos,
tem né. Tenho minhas netas maravilhosas, tenho meus netos, cuido da saude. [P4]

Enquanto os demais participantes demonstram o desejo de realizar o transplante para viver uma

vida sem dependéncia da hemodialise, conforme constam os relatos a seguir.

Fazer o transplante, né... pra viver uma vida mais estavel. precisamos sair também né, pra
passear, mas isso ai eu dependo de ter alguém pra sair comigo [...] [P02]

Eu queria meu rim s6, o transplante, mas t0 na fila ai, esperando...14 anos de tratamento eu ja
vi de tudo, ja passei por tudo, ja vi muitos amigos indo embora, amigos de muito tempo que
faleceram, ja trocou essa sala aqui e ja veio um bocado de gente novato e ja foram embora [...]
vocé fica... [P12]

A pergunta que vocé deixou pro final eu vou lhe responder assim: pra melhorar pra mim? O
transplante! porque se vocé transplantar, vocé sai da maquina, vocé ndo vai depender dela
[P13]

Quando eu chegueli, eu tava morrendo, sofrendo, o que me ajudaria? ir embora daqui de dentro,
ndo precisar mais fazer hemodialise. [P14]

Emergiu-se entre as respostas das entrevistas um consenso sobre o sentimento de gratidao por

existir um tratamento que possibilite continuar a viver e o vinculo pela maquina.
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A maquina puxa muito, ai a gente vai se acostumando com ela também, entendeu? Tem dias
aqui que nem parece que fago hemodidlise, vocé vai se acostumando com ela... No comego ¢é
dificil. [P11]

Nos ndo podemos reclamar ndo, gragas a Deus que tem esse tratamento né, pior é sem ele.
Nada ¢ perfeito. [P12]

E se ndo fosse a maquina, a dialise, a gente ja tinha partido, entdo ndo posso maltratar cla e
dizer assim, ta pior! Porque se nao fosse ela eu ndo estaria aqui, eu digo assim, de 100 baixou
pra 50%. No6s ndo podemos julgar, porque se aqui nos estamos vivo por causa deles, por causa
da maquina, né isso? [P13]

Por outro lado, ha outro fator agravante demonstrado pelo sentimento de estar preso, de ter sua
vida limitada. As mudangas impostas pelo tratamento trazem este sentimento, os relatos afirmam que

foi necessario deixar de realizar habitos que realizavam, devido a continuidade da HD.

Muda alguns habitos e vou lhe dizer, a pessoa fica mais presa, ndo pode viajar pra outro estado.
Tem local que ainda ndo tem o tratamento. pela demora que as vezes a gente chega pra poder
fazer, ter que viajar, deveria ter suporte, mais clinicas em todos os lugares. [P9]

[...] eu gostava muito de viajar, viajava bastante e agora...se tivesse essa possibilidade de
pegar uma carteirinha pra gente e onde chegar fazer hemodialise, seria muito bom né, porque
aqui vocé fica preso. [P10]

Eu viajava, mas vocé faz hemodialise hoje terca, e quarta ndo faz, quinta faz, ai faz sibado ou
faz duas sessdes quinta e sexta, pra ter o sabado, domingo e segunda, mas ter¢a tem que estar
aqui de novo. Entdo €.. a gente fica preso, minha mée mora de junto da praia, mas eu ndo posso
ir, porque pra passar dois dias, trés dias, eu quero ir ¢ pra passar més. [P11]

Algumas pontuacdes deixam claro um desconhecimento prévio sobre os fatores de risco para
o surgimento da DRC. Os fragmentos dos didlogos evidenciam isso e reforgam que as medidas de

prevencdo precisam estar a todo momento sendo empregadas nos servigos de baixa complexidade,

principalmente.
Se eu soubesse que existia esse risco de parar meu rim eu tomaria o remédio. [P5]
Eu ndo sabia de nada, nem sabia que existia pressao alta, eu trabalhava de carteira assinada,
viajar pra ficar muito tempo fora, isso ai que me atrapalhou todo. [P12]

4 DISCUSSAO

Dos principais aspectos que permeiam a pesquisa na percepcao das pessoas entrevistas acerca
do suporte social recebido e os impactos a saude e doenca, predomina-se as questdes voltadas a adesao
ao tratamento associado a adaptacdo das mudangas impostas, a alimentagdo e seus percalgos restritivos,
principalmente nos primeiros meses, o abandono de habitos de lazer e a dura realidade que € estar na
clinica de HD 3 vezes na semana por mais de 4 horas, as dificuldades na locomogao e uso de cateter
VEenoso, entre outros.

Mudangas de rotina podem causar estresse € desconforto, essas mudangas estdo ligadas
diretamente com a expressao de dependéncia das pessoas que estdo em tratamento em HD e que

‘
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convivem diariamente com a doenca e seus desafios. Para Silva e colaboradores (2016), o apoio social
¢ um fator que facilita o enfrentamento da doenga e recuperacao do paciente, portanto, a inclusdo da
avaliacdo do apoio social ¢ essencial para melhorar o direcionamento dos profissionais de satide no
planejamento da assisténcia. Com essa implementac¢do direcionada para percep¢ao do apoio recebido,
sera possivel a detec¢do de individuos que possivelmente apresentardo maiores dificuldades para
adaptar-se as mudancas impostas pelo tratamento e, por conseguinte, sera possivel realizar as
intervencodes necessarias.

Zambeli e colaboradores (2021) pontuam que um dos grandes desafios para os pacientes em
hemodialise ¢ seguir a dieta oral, especialmente em razdo das mudangas nos héabitos alimentares e do
padrdo comportamental de cada um. Neste contexto, os fragmentos mencionados na pesquisa deixam
evidente o quanto esse processo dietoterapico ¢ desafiador e como adaptar-se a novos habitos, quando
se refere a restricdes alimentares, exige grande capacidade de resisténcia e poder de superacdo. Muitas
vezes sdo alimentos culturalmente consumidos que sdo considerados hipercaldricos e devem ser
evitados ou s@o proibidos, em alguns casos sao dietas que devem ser seguidas rigorosamente, o que
dificulta ainda mais esse processo.

Sem o apoio das pessoas de convivio mais proximo, este fator torna-se ainda mais complexo.
A pessoa acometida pela DRC precisa de uma terapia nutricional adequada e especifica, logo, o preparo
dos alimentos deve ser com controle de sddio, de potéssio, fosforo, com redugdo de liquidos, entre
outras restri¢cdes, além disso, ¢ imprescindivel o fornecimento de orientagdes nutricionais com a
inclusao dos familiares, ja que muitas vezes ele € o responsavel por essa funcao (Castro, 2019).

E importante destacar que a ingestdo de liquidos recomendados para pacientes em tratamento
hemodialitico deve ser limitada a até 5% do peso seco entre as sessdes, 0 consumo excessivo de
liquidos pode aumentar o risco de complicagdes durante a hemodialise, como hipotensdo e caimbras,
além de contribuir para o aumento da massa cardiaca, resultando em hipertrofia do ventriculo esquerdo
(Castro, 2019). Além disso, a ingestdo descontrolada de liquidos pode provocar complicacdes graves
fora do ambiente de dialise e favorecer novos problemas somados ao tratamento hemodialitico.

Apesar de receber orientacdes, alguns relatos mencionam resisténcia ao seguir a dieta oral e,
por conseguinte, desacreditam dos prejuizos que podem ser acometidos ao manter a ingestdo calorica
deliberada, no entanto, as restrigdes alimentares e hidricas sdo fundamentais para o sucesso do
tratamento e para o bem-estar do individuo com a DRC. Ademais, sem o correto direcionamento das
pessoas que fazem parte do nucleo familiar mais proximo ou quem fica responsavel pelo preparo da

alimentagdo, essa dieta pode se tornar ineficaz e acarretar prejuizos para as pessoas em tratamento.
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Dessa maneira, compreender o individuo, suas dificuldades, limitagdes € o apoio social
recebido de modo geral implicard no reconhecimento das necessidades especificas que estdo
envolvidas neste processo para assim atuar nas implementagdes voltadas a cada realidade vivida.

Para Viegas e colaboradores (2017), embora o tratamento de hemodialise seja necessario para
quem depende dele e indispensavel para o prolongar da vida, ele também ¢ cansativo, demorado,
desgastante, desagradavel e abarrotado de restrigdes.

Teixeira e Borges (2023) apontam em seu estudo que apds o inicio da dialise, observa-se piora
da funcdo fisica dos individuos com DRC em estagio final, em que a TRS se torna imprescindivel. A
medida que a doenca progride, o desempenho fisico piora, assim como a qualidade de vida. Os autores
ressaltam também a necessidade de aprimorar condutas nutricionais fundamentais na doenca renal que
impulsionam o desenvolvimento de habitos que impactam positivamente na qualidade de vida.

Rocha e colaboradores (2021) defendem que as intervengdes educativas realizadas pelo
enfermeiro no cuidado ao paciente renal cronico podem favorecer a compreensdo da doenga e a adesao
ao tratamento, isso promove melhorias na qualidade dos cuidados realizados com os acessos € assim,
reduz também a morbimortalidade dos pacientes. Os autores complementam que a implementacao de
educacdo em satde quanto a correta manipulagdo do cateter e FAV estdo diretamente ligados & menor
incidéncia de perdas de acesso, infecgdes e outras complicagdes com os dispositivos, portanto, os
cuidados com os acessos vasculares precisam ser encorajados desde o inicio da terapia hemodialitica
e se manter ao longo do tratamento para que se possa garantir resultados efetivos.

Além das mudangas fisicas e na adaptacdo da alimentagdo, destaca-se também as mudangas
relacionadas ao lazer e o abandono de habitos recreativos, sendo este considerado um suporte
importante para a saide mental e bem-estar emocional, além de representar como um equilibrio entre
trabalho e vida pessoal.

Os resultados mostram que conviver com a DRC e com a rotina exaustiva do tratamento,
implica diretamente na pratica de habitos de lazer, associado a fatores socioecondmicos. Por outro
lado, a literatura aponta que o lazer pode ser elemento de auxilio e ajuda a superar o sentir-se doente
pela esperanga no futuro e renovacao do sentido de sua existéncia (Cunha et al., 2022).

Para Cunha e colaboradores (2022), ¢ consenso crescente que o lazer tem potencial de facilitar
o manejo dos sintomas, a melhoria do bem-estar ¢ a adaptacdo da vida diante do convivio com
patologias cronicas. Os autores complementam que quando os habitos de lazer sdo prejudicados, seja
por restricdes externas, mudangas na rotina ou outras razdes, isso pode afetar negativamente a saude

psicologica de varias maneiras e compactuam que a falta de tempo para atividades de lazer ou a
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inabilidade de participar de atividades que antes traziam prazer, pode aumentar os niveis de estresse e
ansiedade.

A participagdo em atividades fisicas e de lazer vislumbra-se como um forte estimulo para o
paciente se adaptar ao tratamento e continuar a vida através da HD, podendo da mesma maneira a
pratica destas contribuir para a pessoa melhorar a percepcdo de si mesma e da situagdo que estd
vivenciando (Panzetti et al., 2020).

No contexto das mudangas nos habitos diarios, os efeitos evidenciados pos sessao demonstra
grande incomodo por parte de alguns participantes, além de lidar com as dores das puncdes para
aqueles que usam acesso via FAV, ¢ necessdrio considerar também a imprevisibilidade de
intercorréncias e possiveis reacdes indesejadas. A cada término de sessdo ¢ imprescindivel o preparo
para a sessao seguinte e alguns participantes relataram uma continua preocupagao em retornar em boas
condigdes fisicas, o que limita consideravelmente o tempo destinado a pratica de habitos de lazer, por
exemplo.

Nessa perspectiva, hd também as mudangas no estilo de vida, como as op¢des de lazer e
convivio da familia, em alguns depoimentos ha relatos em que mencionam que deixaram de realizar
habitos de lazer que lhe proporcionam prazer por nao ter tempo para realiza-lo ou até mesmo por
limitagdes financeiras.

O custo do tratamento de hemodialise pode ser significativo, mesmo quando o custeio vem do
SUS, visto que existem as despesas com medicamentos, transporte para as sessoes € possiveis custos
indiretos, como perda de renda devido a incapacidade de trabalhar para manter as despesas da casa.
Esse aspecto financeiro pode sobrecarregar a familia, levando a conflitos e preocupagdes adicionais
além do tratamento.

A falta de suporte financeiro estd muito presente nas falas e vivéncias dos participantes, apenas
03 deles relataram que possuem condig¢des financeiras adequadas que abarque suas necessidades e nao
prejudique o tratamento e seu bem-estar geral. Enquanto os demais afirmaram que apesar de receber o
Beneficio de Prestacdao Continuada (BPC) do governo, ainda assim precisam de ajuda de outras pessoas
para conseguir manter uma alimentacao adequada, realizar exames complementares quando necessario
e comprar os remédios de uso obrigatdrio ao tratamento, mesmo os que sdo disponibilizados pelos
SUS, pois houve relatos de dificuldades para ter acesso a estes medicamentos.

Para Pereira (2011), ha uma tendéncia de equiparar necessidades humanas bdsicas a
sobrevivéncia meramente bioldgica, sem considerar a ideia de que necessidades bésicas sdo um
fendmeno social relativo, sujeito a variagdes. E fundamental e urgente a formulagio de politicas de

atencao social a populacao, em que considerem as necessidades basicas essenciais, levando em conta
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as demonstragdes de bem-estar, os habitos que promovam satisfacdo pessoal e acesso aos servigos de
saude de maneira mais facilitada, englobando tanto as dimensdes bioldgicas, quanto a social.

A apoio social governamental ¢ um direito assegurado pela constitui¢do federal, principalmente
quando se refere a pessoas com doengas cronicas como a DRC, prevalece nesse interim o principio da
equidade, quando o olhar precisa estar voltado para quem mais necessita, para as vulnerabilidades e os
potenciais problemas inerentes a cada realidade. Condigdes cronicas exigem tratamentos continuos e
integrais, englobando nao apenas a doenca, mas todo o contexto de satude, sendo ele biopsicossocial e
espiritual.

Essa rede de prote¢ao social ¢ um passo crucial para gerar impactos positivos na vida das
pessoas que lutam diariamente com o tratamento e das familias que cuidam e precisam de cuidados
para que se crie a consciéncia social das necessidades voltadas a populacdo em HD, sem que seja
preciso chegar a condi¢des extremas, desfavoraveis, indignas e tdo cheias de adversidades. E preciso,
sobretudo, intervir na raiz do problema.

No que concerne aos aspectos relacionados ao trabalho enquanto se convive com a HD, foram
evidenciadas dificuldades que reflete em limitagdes impostas pelo tratamento. S3o pessoas que muitas
vezes enfrentam limitagdes fisicas ou psicologicas e com isso podem ter dificuldades para se inserir
ou permanecer ativos no mercado de trabalho. O ritmo acelerado e a exigéncia de produtividade do
capitalismo nem sempre sdo compativeis com as necessidades de saude e os ritmos de recuperagao
dessas pessoas.

Na dimensao social, Garcia e Moreira (2020) mencionam que ¢ através do trabalho que se
estabelece a relagdo entre o homem, a sociedade e a natureza, o que garante a transicdo de um ser
meramente bioldgico para um ser social. Nessa interacdo social estabelecem-se as atribuicdes como
individuo que integra uma sociedade e participa ativamente dela, no meio familiar é base de sustento,
em lacos de amizade participa de momentos de lazer em grupo, seu trabalho surge de suas
contribuicdes e elas sdo consideradas de grande utilidade, por conseguinte, em um contexto geral,
perpassam em todas as dimensdes e o torna figura socialmente ativa.

A maioria dos entrevistados recebem um quantitativo mensal referente BPC, previsto na Lei
Organica da Assisténcia Social (Loas), esta ¢ uma garantia de um saldrio-minimo por més ao idoso
com idade igual ou superior a 65 anos ou a pessoa com deficiéncia de qualquer idade (Brasil, 1993).
Entretanto, diante das despesas necessarias para manutencao da familia que antes era provida pelo
recurso do trabalho e passa a depender também do auxilio diante da impossibilidade de trabalhar, esse

valor ¢ direcionado também para arcar com as despesas voltadas a satide e tratamento dialitico.
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Em consonancia ao que foi relatado pelos participantes, estd também disposto na Lei Organica
que o beneficio so6 sera concedido a pessoa com deficiéncia quando evidenciado e comprovado através
de pericia médica a inabilidade em desenvolver atividades laborais, essa regra inclui pessoas com DRC
submetidos a hemodialise (Brasil, 1993). Quando a comprovagdo passa por recusa médica e/ou
dificuldades documentais, esse tempo de espera pela liberacdo do beneficio aumenta muito, o que
expoe a pessoa adoecida a cenarios angustiantes decorrente da falta de renda.  Diante desses
desafios, ¢ crucial que os pacientes em HD e suas familias busquem apoio financeiro ¢ emocional
sempre que necessario, seja na comunidade, grupos de apoio, através de outros membros da familia ou
programas de assisténcia governamental.

Para Mendes (2012) a familia representa um elo predominante neste processo de adoecimento
renal e demonstra a fonte de apoio mais eficaz no que diz respeito as respostas positivas a aceitagao da
doenga e eficcia do tratamento. O paciente que estd em tratamento de hemodiélise agarra-se as fontes
de apoio mais proxima, pois junto com o diagndstico, surgem medos e inseguranga que acarretam
maior necessidade de suporte social. Além disso, conforme os relatos da entrevista, consideram o
tratamento de hemodidlise extremamente desgastante fisica e emocionalmente, principalmente apds o
término das sessoes.

A literatura ressalta a importancia do vinculo familiar no apoio emocional e psicologico do
paciente, destacando sua contribui¢do para a manutencao da saude mental, adesdo ao tratamento e na
forma como o paciente renal lida com a vivéncia do adoecer (Borges et al., 2023).

O abandono do vinculo familiar ap6s o diagnostico da DRC e do tratamento de hemodialise
pode ser um desafio emocional significativo e resultar de uma variedade de fatores, tais como o estresse
prolongado que pode levar a conflitos familiares e ao desgaste do relacionamento tendo como
consequéncia o abandono. Borges e colaboradores (2023) levantam a discussdo sobre a adaptacao da
familia enquanto fonte de suporte mais proximo, considerando seus papéis antes da TRS e apds o seu
surgimento, isso requer tempo de adaptacdo visto que a familia também passa por um processo de
transi¢do a essa nova etapa que surge.

Durante as entrevistas a percep¢ao de apoio social surge muitas vezes como a personificacdo
de alguém para dividir o fardo do processo de conviver com uma doencga cronica, com o estar presente
dividindo as atribui¢des diarias e a rotina de comparecer a unidade de hemodidlise para as sessdes.

A familia, portanto, ¢ apontada como a principal fonte de apoio. Desta forma, quando os
profissionais de satde envolvem os familiares na assisténcia e integra-os no processo de tratamento,
pode-se favorecer um maior entendimento da familia como fator fundamental para incentiva-la a ser

uma fonte de apoio. Este aspecto corrobora com Ferreira e colaboradores (2022) quando mencionam
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que o suporte familiar ¢ decisivo no processo de ressignifica¢do e superacao das dificuldades impostas
pela doenga.

A avaliacdo da dinamica familiar tem extrema importancia no contexto de saude, especialmente
inerente ao processo de adaptacdo uma vez que auxilia na definicdo de etapas como planejamento,
implementag¢do e avaliagdo das acdes de saude, possibilitando a equipe multiprofissional definir
intervengdes mais adequadas a realidade de cada unidade familiar, levando em consideragdo seu
contexto, dindmica, niveis de funcionamento e satisfacao (Sousa; Figueiredo; Erdmann, 2010).

A necessidade de se adaptar a novos papéis familiares, como cuidador ou dependente de
cuidados, pode causar tensdes e desequilibrios nos relacionamentos familiares, alguns membros da
familia podem sentir dificuldade em lidar com as emogdes associadas ao tratamento de um familiar
proximo e as mudancas ao se adaptar a nova rotina (Sousa; Figueiredo; Erdmann, 2010). Com isso,
apos a descoberta da doenca, o abandono do vinculo familiar pode ser ainda mais frequente, haja vista,
que a pessoa em tratamento de HD sente-se mais isolado e solitario dada a sobrecarga e exaustdo, o
que indiretamente pode ter um impacto negativo em sua saude mental e emocional.

O tratamento por ser exigente e continuo, consequentemente gera desgaste psicologico,
financeiro e social, fazendo com que o suporte emocional seja necessario. Propiciar um ambiente
acolhedor e compreensivo consequentemente reduzird o impacto causado pela doencga, nesse sentido,
o envolvimento da familia no acompanhamento médico e nutricional, na organizacdo da rotina e
cuidados diarios promovera maior qualidade de vida.

A falta de apoio emocional da familia pode levar a um declinio na satde fisica também,
tornando o tratamento ainda mais dificil. E importante que as pessoas em hemodialise e suas familias
reconhecam a importancia do apoio mutuo e busquem ajuda quando necessario. Isso pode incluir
participagdo em grupos de apoio, aconselhamento familiar ou terapia individual para ajudar a lidar
com os desafios emocionais inerentes ao tratamento.

Apenas um participante citou amigos como suporte social percebido, porém em uma situagao
pontual de necessidade de transfusdo sanguinea. As amizades superficiais, caracterizadas por
interacdes sociais limitadas e falta de conex@o emocional profunda, contribui de maneira insatisfatoria
para o bem-estar, atrelado a isso, a qualidade das relagdes sociais, e ndo a quantidade, estd mais
fortemente associada ao bem-estar emocional e psicologico (Demi; Davidson, 2013).

O vinculo estabelecido com a equipe faz com que as angustias vividas durante o processo sejam
verbalizadas com mais facilidade, as pessoas em tratamento que precisam estar em HD normalmente

3 vezes na semana, encontram o0 apoio nessa equipe que estd sempre presente prestando os cuidados
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antes, durante e apds as sessoes, que conhecem as caracteristicas especificas, medos, restricdes e os
parametros de cada paciente e torna-se membro fundamental nesse processo terapéutico.

A equipe multiprofissional atua diretamente com os cuidados ao paciente e na perspectiva de
interagdo e criagdo de vinculos, a enfermagem atua no contato mais proximo e por consequéncia disso,
estabelece relacdes de apoio social importante na 6tica dos depoentes. Pennafort € Queiroz, (2011),
destacam a importancia de os profissionais de enfermagem estarem capacitados para atuar nesse setor
dada a sua relevancia no processo de manutengao do tratamento.

A enfermagem assume um papel essencial também na educagdo em saude nos diversos meios
em que atua, seja através de orientagdes praticas ou capacitacdes individuais e comunitarias, com
abordagem humanizada, principalmente quando se cria vinculos que favorecem a comunicagdo e
estimula a autonomia, sobretudo no que se refere as pessoas que convivem com doengas cronicas.

No centro de hemodialise esse discurso estava presente em muitos momentos, onde os
participantes trazem relatos positivos da importancia da equipe de enfermagem ndo apenas nos
cuidados assistenciais, afirmam também que o suporte emocional ¢ essencial e indispensavel.

A religiosidade estd presente em diversos panoramas, principalmente diante de questdes de
saude, muitas pessoas encontram conforto ¢ esperanca na f€ em que cultivam, ela se torna, portanto,
uma importante oferta de suporte emocional, psicolégico ou até mesmo suporte fisico. Os individuos
recorrem a esse apoio quando estdo diante de incertezas ou sofrimentos causados por doencas cronicas,
seja por meio de oracdes, rituais ou participacdo em comunidades, em virtude disso, as religides os
ajudam a lidar com a dor, o medo e a incerteza do futuro.

Koenig (2012) reforca que estar vinculado a qualquer religido pode influenciar positivamente
na qualidade de vida de pessoas que convivem com doengas cronicas, diminuindo seus niveis de
ansiedade, depressdo e sofrimento, complementa ainda que praticas de oragdes, meditagdes e rituais
religiosos tém sido associadas a diminui¢do dos sintomas de dor e estresse, além de promover bem-
estar emocional e fisico.

Corroboram Leimig e colaboradores (2018) quando trazem que a espiritualidade e a
religiosidade surgem como medida de fortalecimento para lidar com as dificuldades de vida diaria e
apontam que a esperanga também tem seu papel como estratégia efetiva de enfrentamento da condi¢ao
imposta pela doenca renal cronica, pois € o estado que se relaciona com a perspectiva de um futuro
melhor e defendem que os profissionais de saiide devem abordar estes assuntos no momento da
assisténcia a pessoa com DRC.

A maioria dos participantes relatam participar de alguma religido e consideram importante em

seu processo de convivéncia com a doenga. Ottaviani (2014) pontua que quando esses fatores sao
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incentivados, a capacidade de superar as dificuldades também ¢ maior, além de desenvolver maior
capacidade de adaptagdo a uma nova realidade, pois ela age como uma for¢a que impulsiona, somado
a fé diante da presencga de um ser supremo, que ampara o individuo e o direciona para aceitar a doenga
e lidar com a possibilidade de morte.

Realizar o transplante renal pode resultar em menos limitagdes diarias, como livrar-se da
dependéncia das sessdes de hemodialise, além de proporcionar mais liberdade de movimento, melhora
na alimentag¢do, mais tempo para praticar habitos de lazer, entre outros. Diante da possibilidade de
uma vida mais independente, com autonomia, sem que a hemodialise esteja inerente a continuidade da
vida, o transplante torna-se a busca incessante das pessoas que enfrentam semanalmente os desafios
relacionados a TRS (Santos et al., 2021).

Somado ao desejo de se livrar das limitagdes da hemodialise, muitos pacientes enfrentam um
medo natural das complicagdes pos-cirtrgicas. Santos e colaboradores (2021) ratificam que o apoio da
familia e da equipe de saude, além de um acompanhamento psicoldgico adequado, sdo essenciais para
que os pacientes da DRC possam lidar com a expectativa e os desafios da possibilidade de receber o
transplante renal.

Essa colocagdo parte com teor ambiguo, uma vez que se demonstra a exaustao e dificuldades
enfrentadas diariamente, expde também a gratiddo por existir um tratamento com eficacia para
manuten¢do da vida. Para além disso, muitos encontram no centro de hemodialise uma identificacao
muito forte com pessoas que também realizam o tratamento, podendo fortalecer o vinculo social e
evitar sentimentos de soliddo, uma vez que estes aspectos frequentemente sao negligenciados na vida
dos pacientes.

Por outro lado, ha outro fator agravante demonstrado pelo sentimento de estar preso, de ter sua
vida limitada. Ao mesmo tempo em que se evidencia uma realidade ardua e repleta de restrigdes, ela
torna-se, apesar de tudo, necessaria.

Fazer hemodidlise e sentir-se preso ¢ uma experiéncia comum relatada entre os pacientes com
doenca renal cronica. O tratamento, que envolve sessoes regulares para filtrar o sangue pode ser
desgastante tanto fisico quanto emocionalmente. As sessdes duram de 3 a 4 horas e precisam ser
realizadas trés vezes por semana, o que implica em uma grande parte do tempo voltada para a rotina
de HD e pode gerar sensagao de aprisionamento. Em nivel emocional, a hemodiélise pode gerar
frustragao e desanimo, pois a didlise ndo cura a doenga, apenas mantém a pessoa viva.

O tratamento com HD, embora vital para a sobrevivéncia dos pacientes, muitas vezes leva a
sentimentos que impactam no bem-estar emocional, como o fato de ndo conseguir realizar viagens

longas, ou o mal-estar que impede de sair apds as sessoes. Alguns relatos levantam esses aspectos e
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surgem do desejo de que estratégias sejam implementadas, como a integracao da rede de assisténcia
com a possibilidade de realizar a HD em outras clinicas com maior facilidade ao apresentar algum
documento especifico como uma “carteirinha de dialise”, por exemplo. Portanto, o apoio psicologico
e emocional ¢ fundamental para discutir sobre esses aspectos e estabelecer medidas para atenuar tais
sentimentos negativos.

Entre os fatores que desencadearam a DRC, 76% dos participantes trazem a HAS como doenca
prévia, em menor escala outros 35% apontam a DM, esse aspecto sugere que o estimulo e a busca por
cuidados primarios de saude devem ser reforcados continuamente nos espacos educativos, nas
comunidades e nos grandes canais de transmissdo. As duas doengas de base citadas possuem grande
potencial preventivo de complicagdes como a DRC quando devidamente tratadas. A APS possui
subsidio para intervir em pacientes com HAS e DM para que complica¢des sejam evitadas, mas ainda
ha deficiéncia nos didlogos efetivos da rede de integracdo entre a populacdo e as unidades bésicas de
saude.

As intervengdes para evitar o surgimento de patologias ou agravamento do quadro devem ser
implementadas precocemente, sobretudo com relagao a medidas de educagdo em satde, uma vez que
esta ¢ a ferramenta que implicara na efetividade das agdes preventivas através da conscientizagdo da

populagdo em risco (Correa e Silveira, 2019).

5 CONCLUSAO

Com o aprofundamento do tema estudado, foi possivel compreender as fontes de suporte social
existentes que permeiam o processo de saude e aspectos da DRC, além de contribuir com a
identificacao dos fatores facilitadores e dificultadores que embargam este processo de convivéncia
com a doenca e tratamento em HD. A mudanca de hébitos carrega o peso e as dificuldades da
adaptagdo, quando ja ¢ dificil lidar com o tratamento, eventualmente precisa-se lidar também com
complicagdes, mal-estar e abandono de habitos antigos, que culminam em uma carga emocional
exaustiva. A alimentacao ja nao € mais a mesma e ter um alimento preferido pode ndo ser mais possivel,
contribuindo também com agravantes emocionais.

O custeio do SUS permite a continuidade do tratamento e manutengdo da vida, no entanto, nem
sempre se consegue abranger outros aspectos que permitam qualidade de vida integral, demonstrado
através de dificuldades financeiras e falta de apoio previdencidrio em alguns casos. Nesse sentido, o
estudo aponta a necessidade de implementag¢des voltadas para a melhoria das repercussdes sustentadas

pela DRC, se tratando de uma doenca cronica e irreversivel, que depende de tratamento permanente.
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Com esta abordagem foi possivel identificar fontes de suporte social ainda inexploradas ou
pouco exploradas por esse grupo especifico, como a participacdo em grupos de apoio, a psicoterapia
como habito regular, as relagdes de amizade, a pratica de atividades fisicas, isso demonstra que ainda
ha fragilidades no processo de implementacao dos cuidados e estimulos voltados a sua continuidade,
reconhecendo os aspectos sociais envolvidos e de que forma eles podem adaptar-se as diferentes
realidades e contribuir com a terapia hemodialitica.

Integrar a familia nos cuidados representou um forte determinante de como a doenga impacta
na vida de diferentes pessoas, em diferentes realidades. Cada historia contada representa modos tnicos
de como a doenga ¢ vista e de que forma ela impacta na qualidade de vida, assim deixa evidente a
necessidade de compreender sob 6tica adaptada, com ampliagdo do apoio tanto para os pacientes
quanto para os familiares.

Considera-se que a familia representa a maior fonte de apoio social para as pessoas que
participaram da pesquisa, tanto no que diz respeito a alimentagdo, controle do pelo e ingestao hidrica
quanto na parte financeira, na ajuda para acompanhamento nas sessdes ¢ em consultas, nas questdes
emocionais, no suporte para lidar com as complicagdes da doenga, na adesdo ao tratamento e outras
mudangas impostas.

A carga psicoldgica deve ser validada diante de cada individualidade, estar diante de uma
doenga cronica realizando um tratamento tao complexo pode ser compreendido com graus de aceitagao
equivalentes a diferentes realidades e ¢ necessario adaptar o olhar para que novas perspectivas de apoio
sejam desenvolvidas. Ter suporte profissional na etapa de descoberta ¢ indicador de melhores
resultados na adesdo e consequentemente na resposta ao tratamento.

Para além disso, a pesquisa reitera a importancia em levantar discussdes posteriores no
ambiente académico, através dos resultados obtidos promove transformacdes sobre o tema, pode guiar
a construcdo de novas pesquisas com producdo de evidéncias cientificas e contribui para a
compreensdo de como as fontes de suporte social podem ser diversificadas e favorecem uma resposta

positiva ao tratamento hemodialitico.
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