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1. INTRODUCAO

Lenta, progressiva e irreversivelmente, as pessoas que sdo acometidas pela
doenca renal crénica (DRC) perdem sua funcao renal, necessitando fazer uso de
terapias substitutivas como hemodidlise, didlise peritoneal ou transplante renal.
Frente a estes tratamentos, o transplante renal, apresenta menor custo e maior
qualidade de vida ao longo do tempo, sendo a modalidade preferida para o
tratamento da DRC. Para os pacientes, elas sdo sinébnimo de liberdade e
esperanca de uma nova vida. (PAULETTO et al., 2016).

Enquanto esperam pelo transplante, os pacientes fazem uso da dialise
peritoneal. Esta € uma opc¢do de tratamento onde o processo ocorre dentro do
préprio corpo do paciente, com o auxilio do peritdnio, que serve como filtro natural
substituindo a fungéo renal. Através de um cateter permanente que € inserido no
abdémen do paciente, o liquido da dialise é colocado e retirado, apos algum
tempo. Essa solugéo permite a remocéao de substancias que estdo acumuladas no
sangue, como ureia, creatinina e potassio, além do excesso de liquido que o rim
ndo esta conseguindo eliminar (SBN, 2017).

No espaco de tempo, muitas vezes longo, que compreende o momento da
deteccdo da DRC até o transplante efetivo, essas pessoas sofrem abalos em
suas vidas, devido ao desconforto fisico, emocional e mudangas que ocorrem em
seus cotidianos, como por exemplo, abandono do trabalho, isolamento, entre
outros, além de mudancas nos habitos alimentares (BORGES et al., 2016).
Frente a estas alteracdes e novas adaptacdes, as redes de apoio e sustentacéo
sdo fundamentais para auxilia-las na forma de viver em condicéo cronica.

As redes caracterizam-se por lacos informais essenciais que dao suporte no
cotidiano do adoecimento (CORREA; BELLATO; ARAUJO, 2014). Sé&o
constituidas por tracos de afinidade, que formam uma teia de unido entre as
pessoas, baseadas em parentesco ou amizade (SILVEIRA et al., 2014). Sendo
assim, fica evidente a necessidade de uma rede de apoio a essas pessoas, para
conseguirem enfrentar as dificuldades, medos e angustias enquanto esperam o
transplante. Diante disso, este trabalho tem por objetivo conhecer a rede de apoio
e sustentacdo das pessoas em dialise peritoneal que estdo na lista de espera pelo
transplante renal.

2. METODOLOGIA

Trata-se de um recorte de dados de um estudo sociocultural com desenho
etnografico intitulado “Experiéncias e praticas de pessoas em didlise peritoneal
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sobre sua condicao e atengao a saude”. A pesquisa foi realizada em um municipio
do Rio Grande do Sul, Brasil. Para selecdo dos entrevistados utilizou-se uma
amostragem tedrica, com o0s seguintes critérios de inclusdo: homens e mulheres
em dialise peritoneal continua ambulatorial (CAPD) ha mais de seis meses, que
residiam em areas urbanas e rurais e que nao apresentassem dificuldades de
comunicacdo. Vinte pessoas foram entrevistadas no periodo de abril de 2013 a
junho de 2014, utilizando-se de uma combinacdo de técnicas, fazendo uso de
entrevista aberta e semiestruturada, observacdo do participante e consulta aos
prontuarios. Para a construcdo do presente trabalho foi utilizado as entrevistas
que permitiram identificar a rede de apoio destas pessoas. Para organizacdo e
melhor gerenciamento dos dados utilizou-se o software Ethnograph V6. Realizou-
se também andlise de contetddo convencional de acordo com a proposta de
HSIEH; SHANNON (2005). Respeitou-se o0s principios éticos da Resolucéo
466/12, do Conselho Nacional de Saude no Brasil e obteve-se aprovacdo do
comité de ética em Pesquisas com Seres Humanos de uma universidade federal
brasileira. Aléem disso, utilizou-se do termo de consentimento livre e esclarecido
assinado pelos participantes e usou-se de pseuddnimos para preservacao do
anonimato.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Diante dos relatos apresentados pelos participantes, foi possivel identificar
gue suas redes de apoio e sustentacdo podem ser divididas em trés categorias:
familia; vizinhos, amigos e seus pares; e a religiosidade.

Familia como rede de apoio principal

Nos relatos das pessoas com DRC a espera de um novo 6rgdo ficou
evidente que a maior rede de apoio e sustentacdo é formada por seus familiares.
Entre eles estdo, filhos, maridos, esposas e irmaos. Esta rede é utilizada em
momentos como internagdo, no tratamento de didlise diario, na administracéo de
medicamentos, no preparo de alimentos, higiene e deslocamentos para 0s
servigos de saude. Além disto, proporcionam o apoio emocional e ou financeiro.

“[...] eles (familia) me deram apoio... me ajudaram desde que eu me
internei... [...] dar ajuda, dar incentivo pra eu encarar as coisas, ajudar a ter
coragem... [...] minha filha era bem pequenininha, tinha 8 pra 9 anos... pobrezinha
ia & me ver e era um choro para ir embora, sempre me apoiaram.“(Maria).

“[...] a tltima bolsa é meia noite 11 hora, 11 e meia, ai geralmente ou era o
meu filho ou era a minha filha que fazia, passava bem gracgas a Deus.” “ A injecao
minha filha me d& na barriga e os comprimido eu mesmo tomo.” (Ricardo).

“O meu esposo e as minhas cunhadas, as minhas cunhadas me ajudaram
muito.” (Carolina).

Segundo Schwartz et al. (2009), quando um familiar adoece, ocorrem
adaptacdes e mudanca de arranjos dentro das familias, visando o enfrentamento
das limitacbes e adversidades. A DRC néo afeta apenas o doente, mas também
gera sentimentos de dor, ansiedade e medo por parte dos familiares. O apoio e
suporte oferecidos pela familia geram uma sensacdo de seguranca ao paciente,
suavizando o convivio com a doenca e tornando o tratamento menos penoso.

Vizinhos, Amigos e Pares
Dentre os relatos, os pacientes mostraram-se muito gratos pela ajuda e
apoio recebidos de amigos e por seus pares. Muitos desses lagcos de amizade
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foram construidos dentro do proprio servico de saude, com pessoas que
passavam pelas mesmas dificuldades que eles.

“[...] Os nossos vizinhos, nossos amigos mais proximos.. [...] todo mundo
ajudou, e ajuda até hoje no que precisar, se eu internar jamais eu vou ficar
sozinha la, s6 se eu quiser, minhas amigas, minhas cunhadas, bom nao falta
gente nunca, entdo isso dai ajuda, da gente encarar as coisas, porque se sentir
sozinha é pior.” (Carolina).

“[...] tinha um amigo meu que dizia sempre, porque que eu te digo meus
amigos Deus me livre me apoiaram e me apoiam, ele disse pra mim “o dia que te
chamarem, tu ndo chama outro, chama eu, porque eu que vou te levar.” (Martha).

Devido ao tratamento, os pacientes com DRC sofrem profundas
transformacdes fisicas e emocionais, 0 que gera uma grande alteracdo de seu
convivio social, devido a fatores como a periodicidade da dialise, limitagbes em
sua alimentacéo e, redugdo e controle de liquidos ingeridos (COSTA, 2012). O
fortalecimento das redes de apoio, com a presenca de amigos e pessoas
proximas é importante no enfretamento das dificuldades, ajudando o individuo a
enfrentar os sintomas da doenca e fortalecendo a aderéncia ao tratamento
(MALDANER et al., 2008).

Religiosidade

A religiosidade apresenta-se como um ponto de apoio forte para essas
pessoas, em que elas depositam suas esperancas de dias melhores e de
qualidade de vida.

“[...] Jesus esta sempre ali do meu lado, sentado do meu lado, ta me
cuidando, eu nao to sozinha. Eu ndo tenho pessoa comigo, mas o mais forte ta
comigo e é nele que eu me seguro.” (Maria).

“[...] Um rim novo de Deus, de Jesus me da um rim novo esse € o milagre,
ISSO eu estou esperando, entdo sou jovem sei que Deus tem uma grande obra na
minha vida.”(Amanda).

A experiéncia da doenca tem relacdo direta com as crencas do individuo e
sua familia. A espiritualidade e a religido sdo usadas como mecanismo de defesa
e enfrentamento, influenciando positivamente em seus comportamentos. A
religido oferece um apoio importante, pois compartilha o cuidado com a familia,
oferece conforto e esperanca (PAULA; NASCIMENTO; ROCHA, 2009).

4, CONCLUSOES

O presente trabalho possibilitou identificar quais sdo as redes de apoio e
sustentacdo de pacientes em dialise peritoneal que encontram-se na lista de
espera para transplante renal. Ficou evidente a importancia da familia como rede
principal de apoio, oferecendo suporte emocional e financeiro e, suavizando 0s
momentos dificeis enfrentados pelas pessoas com DRC. Além desta, identificou-
se a relevancia do convivio social com amigos e vizinhos e 0 quanto a
religiosidade € importante para efetivar a adesao e proporcionar esperanca ao
paciente. Diante disso, notou-se uma falta de apoio psicolégico por parte do
Sistema de Saude, visto que ndo se sustenta nos relatos dos usuarios quaisquer
tipos de auxilio ou suporte vindo dos érgdos de saude.
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