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Resumo: A doenga renal € uma das patologias cujos indices vém aumentando ao
longo dos anos, ocasionando, inclusive, a elevagio da quantidade de individuos
jovens em tratamento dialitico. Parte-se da concepg¢io de que o tratamento
hemodialitico causa variagdes significativas na vida dos jovens, relacionadas
tanto a aspectos fisicos quanto psicossociais. Assim, a presente pesquisa buscou
compreender as implicagdes sociais do tratamento hemodialitico na vida
dos jovens investidos pela doenca renal cronica. Trata-se de uma pesquisa
exploratéria de abordagem qualitativa e realizada na Unidade do Rim do
Hospital Universitirio da Universidade Federal do Maranhio — Unidade
Presidente Dutra. A reflexdo evidenciou que sdo significativos os impactos
da hemodiilise na esfera social da vida dos jovens que possuem doenca renal
cronica.

Palavras-chave: Doenca renal crénica, implicagdes sociais, tratamento
hemodialitico.
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Abstract: Renal disease is one of the pathologies whose indexes have been
increasing over the years, causing, even, an increase in the number of young
individuals undergoing dialysis treatment. It is based on the conception that
the hemodialysis treatment causes significant variations in the life of the young,
related to both physical and psychosocial aspects. Thus, the present research
sought to understand the social implications of hemodialysis treatment in
the life of the young invested by chronic kidney disease. This is an exploratory
study with a qualitative approach and performed at the Kidney Unit of the
University Hospital of the Federal University of Maranhdo - Presidente Dutra
Unit. The reflection showed that the impacts of hemodialysis in the social
sphere of life of young people with chronic kidney disease are significant.

Keywords: Chronic renal disease. Social Implications. Hemodialytic treatment.

Introducao

Este trabalho consiste em uma reflexdo sobre as implicag¢es sociais do
tratamento hemodialitico na vida dos jovens investidos pela doenga renal cr6-
nica - DRC, considerando que a juventude ¢ uma das faixas etdrias que também
vem sendo acometidas pela referida patologia e por consequéncia em trata-
mento hemodialitico.

O interesse pela temadtica é resultante da observagdo de que os elemen-
tos cotidianos da vida do paciente em hemodiilise, sdo pouco estimados pela
equipe de saide. E, ainda, a partir da observagio de que muitos jovens solicitam
com frequéncia da equipe de saide documentos comprobatdrios da realiza¢io
de procedimentos médicos, a fim de apresentar na escola. Sendo que intimeras
sd0 as auséncias no processo educacional, por conta do tratamento.

Compreende-se que a quantidade de pessoas com DRc expande cada vez
mais na conjuntura mundial, sendo que tais pessoas de forma subita recebem
o referido diagnéstico e precisam iniciar uma terapia renal substitutiva. A
vida como um todo do individuo que necessita de um tratamento continuo
é alterada, modificagbes que variam desde sua forma de viver 4 sua forma de
perceber o mundo. Tais mudangas causam impacto também nas interagdes
sociais e familiares dos pacientes (CORDEIRO e7 al., 2009).
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O tratamento hemodialitico, foco desta pesquisa, gera limitagdes na vida
dos pacientes, na sua maioria frustra¢des. Além de uma dieta especifica, a con-
tinéncia na quantidade de liquidos a serem ingeridos e a alteragdo na aparéncia
fisica seja por uso do cateter, seja pela presenca da fistula arteriovenosa (RE1s;
GUIRADELLO; CAMPOS, 2008).

A partir da compreensio da saide em uma defini¢io conceitual mais
vasta, o que significa, ndo a compreender somente como auséncia de doenga,
mas na qualidade de um recurso para a vida toda, com o qual estdo incursas
diversas condig¢oes de natureza social, cultural, econdmico e ambiental, desses
individuos (ruyy1, 2007 apud comes, 2014). Logo, apreender essas implicagdes
¢ proceder para a amplia¢do dos cuidados aplicados na hemodidlise.

Metodologia

A abordagem metodoldgica utilizada na pesquisa delineou-se como
qualitativa, pois se almejou compreender os conceitos manifestos pelos sujei-
tos e as experiéncias relatadas ocupam o centro de referéncia das analises e
interpretagdes. Entre outros elementos, considera os valores, crengas, habitos,
atitudes, visdes e conhecimentos de mundo dos sujeitos envolvidos como ele-
mentos importantes para incidir sobre a realidade de maneira transformadora
(cuizzorTi, 2010).

Dessa maneira, por meio de uma pesquisa exploratéria de abordagem quali-
tativa, a Unidade de Cuidados Renais do Hospital Universitdrio da Universidade
Federal do Maranhao — Unidade Presidente Dutra, tornou-se referéncia empirica
deste estudo. Pois se considera que este se trata de um campo que compreende
as relagdes entre o espago e momento que os usudrios realizam o tratamento
hemodialitico, mas também compartilham muitos dos reflexos em que o referido
tratamento desdobra nas mais diversas esferas do cotidiano.

A amostragem fora composta por 6 (seis) usudrios, a saber trés do sexo
feminino, trés do sexo masculino, na faixa etdria dos 18 aos 25 anos de idade,
e que se encontram em tratamento hemodialitico na Unidade de Cuidados
Renais do Hospital Universitirio da Universidade Federal do Maranhio —
Unidade Presidente Dutra.
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Como instrumento de coleta de dados utilizou-se a observagio nio par-
ticipante, entrevista semiestruturada e dados secundarios (prontudrio dos
pacientes). A coleta foi realizada no més de setembro de 2017 por meio de
entrevista semiestruturada realizada com os usudrios, considerando que se trata
de uma técnica que conjuga questionamentos mais fechados (ou estrutura-
dos) e outros mais abertos, fator que possibilita ao entrevistado a viabilidade
de se pronunciar sobre o que estd sendo proposto (HONNIGMANN, 1999 apud
MINAYO, 2004). Ressalta-se que a realizagdo das entrevistas se deu em momen-
tos antes do ingresso na terapia, ponderando a disponibilidade dos pacientes,
e todo contetdo foi transcrito, sem gravagao.

Os dados empiricos foram organizados a partir de matrizes de anilise a
fim de se estabelecer uma interpretagio coerente para viabilizar a produgio de
uma descri¢do analitica, num processo de resgatar a realidade e sempre relacio-
ni-la com a teoria, considerando que as estratégias de analise dizem respeito
as formas em que os dados estdo organizados e os passos realizados para a
elaboragio de implicagdes explicativas ou de descri¢do (DEsLANDES, 2007).

A técnica utilizada para andlise das informagées empiricas foi a andlise
da enunciagio, técnica que julga que na construgio do pensamento elabora-
-se 20 mesmo tempo um sentido e realizam transformagdes (MiNAYO, 2004).

Destaca-se que a pesquisa em voga foi realizada mediante a aquiescéncia
do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade
Federal do Maranhio e a coleta de dados somente iniciada apés a aprovagio
do projeto de pesquisa, seguindo as normativas legais que regem a pesquisa em
seres humanos (RESOLUCAO CNs N°. 466 DE 2012 E SUAS COMPLEMENTARES).

Ao investigar e tragar problematiza¢oes sobre esta temdtica pretende-
-se desvelar como a vida dos pacientes em sua completude ¢ alterada com as
implicagoes do diagnéstico de uma doenga cronica e um tratamento continuo.
Relacionando o tratamento aos aspectos sociais do cotidiano destes pacientes,
uma vez que o processo de doenga implica em consequéncias para além do
ambito exclusivamente fisico/biolégico.
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Resultados

Enquanto principais resultados pode-se destacar:

* Os Determinantes Sociais do Processo Saide Doenga e as Expressoes da
Questdo Social possuem uma relagio.

* A Doenga Renal Crénica no cendrio brasileiro se apresenta enquanto
uma patologia que demanda atengdo da politica de saide, assim como
exige elementos reflexivos pertinentes atrelados a terapéutica, ao arca-
bougo politico e a relagio do tratamento com a vida cotidiana dos seus
portadores.

* Ha significativas implica¢bes do tratamento hemodialitico na vida de
jovens com Doencga Renal Crénica, considerando impactos considerédveis
na esfera dos processos de educagio/profissionaliza¢io, convivio social e
familia.

Considera-se que o cardter préprio da pesquisa qualitativa evidencia os
aspectos econdmicos, culturais, sociopsicolégicos e emocionais os quais se
deseja identificar, ou seja, os resultados obtidos sdo vistos sob andlise elabo-
rada a partir do sentido de preponderincia de tais elementos como influéncias
na vida dos entrevistados, de acordo com as informagées colhidas nos depoi-
mentos. Os significados apreendidos revestem-se da subjetividade que esse
tipo de pesquisa propde e alcangam espago de credibilidade para a construgio
de conhecimento e norteamento de agdes nas complexas questdes de saide
ao privilegiar elementos que transcendem a dualidade doenca x sadde fisica.
Desse modo, sdo orientadas as discussdes dos resultados alcangados.

Discussao

Os determinantes sociais do processo satide-doenca e as expressoes da
questao social: considera¢ées pertinentes

Desde os primérdios da humanidade até a idade média prevaleceu a acep-
¢do de doenga como consequéncia do pecado e a cura relacionada com a fé,
apenas em 1948, a Organiza¢io Mundial de Saude — oms! divulga o conceito

1. Organismo sanitério internacional integrante da Organizacdo das Na¢des Unidas (ONU), fundada
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que “sadde é o estado do mais completo bem-estar fisico, mental e social e ndo
apenas a auséncia de enfermidade”. Esta defini¢do evidencia uma imensidade
de elementos, o que suscitou criticas, dentre estas a de que “a satde seria algo
ideal, inatingivel; a defini¢do ndo pode ser usada como objetivo pelos servigos
de saude” (scL1ARr, 2007, p. 37). Desse modo, o conceito estruturado pela oms
permitiu também “que as dicotomias entre corpo e mente, biolégico e social,
saide e doenga fossem superadas ao admitir a importancia das esferas social e
psicolégica para o estado pleno da saide” (ARAUJO; XAVIER, 2014, p. 5).

Sendo que por determinantes sociais entende-se que se tratam de “fatores
sociais, econdmicos, culturais, étnicos/raciais, psicolégicos e comportamentais
que influenciam a ocorréncia de problemas de saide e seus fatores de risco
na populagio” (BUSS; PELLEGRINI FILHO, 2007, p. 78). Em se tratando desses
determinantes, no contexto brasileiro, tém-se a lei 8080/90, que explicita como
determinantes sociais a alimentagio, a moradia, o saneamento bdsico, o meio
ambiente, o trabalho, a renda, dentre outros que indicam a organizagio social
e economica do pais.

A lei 8080/90 e as defini¢oes de determinantes sociais evidenciam que
as circunstincias na esfera econémica e social influem de maneira decisiva
as condi¢oes de saude das populagdes, sendo que “a maior parte da carga das
doengas — assim como as iniquidades em satide, que existem em todos os
paises — acontece por conta das condi¢des em que as pessoas nascem, vivem,
trabalham e envelhecem” (CARVALHO, p. 19). Por conseguinte, considerar as
condigbes sociais e sua relagio com a saude das populagdes significa “com-
preender o valor que a satde tem para a sociedade e admitir que ela depende
de a¢bes que, muitas vezes, nio tém relagio com o setor Satide” (CARVALHO, p.
21). Devido a isso, existe a necessidade da intersetoralidade? para os processos
de trabalho na politica de satide.

em 1948 (ARAUJO; XAVIER, 2014, p. 05).

2.Constitui uma concepgao que deve informar uma nova maneira de planejar, executar e controlar
a prestacdo de servicos, de forma a garantir um acesso igual dos desiguais. Isso significa alterar toda
aforma de articulacdo dos diversos segmentos da organizagdo governamental e dos seus interesses
(JUNQUEIRA, 2004 apud NASCIMENTO, 2010, p. 100).
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Portanto, pensar em satde, exige pensar nas condi¢des de desigualdade
existente na sociedade capitalista®, bem como significa reconhecer que tratar
os problemas de saude significa possuir um olhar mais amplo para as expres-
soes da questdo social. Sendo que a questio social é considerada o conjunto
das expressoes da relagdo antagonica entre o capital e o trabalho, conforme
observa Abreu (2002, p. 32):

considerada em suas expressdes no contexto da sociedade capitalista, como
produto das contradi¢des engendradas historicamente pelas relagdes capital
versus trabalho, que se expressam no conjunto dos problemas sociais, eco-
noémicos e politicos e nas formas de intervengio do Estado e da sociedade

civil sobre os mesmos.

Certamente dentre as expressoes da questio social estdo: a fome, o desem-
prego, as diversas manifestagdes de violéncia, a miséria, entre outras. Todas
estas expressoes sao provenientes de uma sociedade “onde todas as relagtes
humanas sdo subordinadas ao imperativo do lucro e aquilo que ndo propicia
ganhos € visto como algo insensato, inoportuno e irrealista” (ENGELS, 2008
apud GOMEs, 2014, p. 8).

Nesse sentido entende-se que “a satde se torna uma expressao da questio
social, quando reconhece que a satde é produto de um conjunto de fatores deter-
minantes e condicionantes que faz parte das relages sociais” (comEs, 2014, p.
9). E, por estar atrelado ao 4mbito das relagdes sociais o processo satide-doenga
se incorpora na dindmica cultural, econdmica e social e nas suas repercussdes.

As expressdes da questdo social “sdo injustas e inaceitdveis e, por isso, sio
denominadas de iniquidades” (coMEs, 2014, p. 9). Sobre iniquidades, Buss e
Pelegrinni Filho (2007, p. 80) ao citar Whitehead (2000), afirmam que consiste
em “desigualdades de satide entre grupos populacionais que, além de sistema-
ticas e relevantes, sio também evitdveis, injustas e desnecessarias”. Em vista
disso, entende-se que “as iniquidades em satde nio podem ser combatidas sem

3.Sistema econdmico e social, onde o precipuo escopo objetiva o lucro e a concentragdo de rique-
zas, através dos meios de producdo. O sistema mais utilizado no mundo na contemporaneidade.
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que as iniquidades sociais também o sejam” (CARVALHO, p. 21).
Refletir sobre as iniquidades em satide implica em considerar a dindmica
social em que as politicas e servigos sdo pensados e estruturados, num contexto

em que, segundo Baudrillard (1995 apud ArAUjO; XAVIER, 2014, p. 6),

a concepgio do conceito de saide perpassa a exaltagdo do individuo, do
privatizado, do singular. Desse modo, inserida em légica moderna e neoli-
beral, a satde passa a ser compreendida como bem de consumo, algo que se
deseja consumir e que possui, além de seu valor de uso, também valor-signo

conquistado no seio das relagées de consumo.

A sociedade contemporinea a partir da ideologia do capital dimensiona
suas relacdes sociais cada vez mais, bem como acentua as expressdes da ques-
tdo social e forja um cendrio de desigualdades, caracterizando-se assim como
“liquida, volatil, desregulada, flexivel, inconstante, privatizada/individual, desin-
tegrada, egoista, hedonista, com lagos frouxos e afetos soluveis, que tem a
racionalidade, a economia e o dinheiro como base da vida social” (BAUMAN,
2007 apud ARATJO; XAVIER, 2014, p. 5).E nesse ambito que se pondera os
servicos de atencdo a satde que sob a légica de demanda de lucro e de cus-
to-beneficio acarreta no “foco do trabalho em saide deixa de ser a promogio
do bem-estar, o cuidado para com a doenga dos sujeitos e garantia do direito
universal 2 saide” (ARAUJO; XAVIER, 2014, p. 6).

Aratjo e Xavier (2014, p. 6) ao analisar a auséncia de uma perspectiva de
totalidade no cuidado em satude, na sociedade atual, afirmam que:

os hospitais estdo organizados de acordo com a concepgio limitada de satide
que ignora a subjetividade, o contexto e a histéria de vida das pessoas. Além
disso, a ateng¢do organizada por especialidades leva a fragmentagio do cui-
dado e a desresponsabiliza¢do do profissional, jd que cada profissio cuida
apenas da parte que lhe é competente e ninguém se responsabiliza pelo todo.

Quando se fala do cuidado sob a perspectiva da totalidade é conside-
rando, dentre outros aspetos, a subjetividade do usudrio da politica de satude,
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as dimensdes de sua vida. Considerando que o processo de adoecimento afeta
toda a maneira de viver de uma pessoa, tal como acontece com o portador de
doengas cronicas que “muito além do que apenas a esfera bioldgica, ela acaba
interferindo de diferentes formas no préprio estilo de vida das pessoas acome-
tidas, do seu grupo familiar e social” (MARTINS; FRANGA; KIMURA, 1996, p. 15).
A relagio dos determinantes sociais com o impacto das doengas cronicas
encontra-se no fato de que na atualidade essas patologias geram uma significa-
tiva redugio nos indices de qualidade de vida, com crescido nivel de limitagoes
e influéncia na economia para a sociedade como um todo (MALTA ez al.,2014).
Sobre a relagdo dos impactos socioecondmicos e os indices de mortalidade
relacionados as doengas cronicas, Lotufo ez a/. (2012, p. 127) afirmam que

cerca de 80% dos 6bitos por doengas crénicas nio transmissiveis ocorre-
ram em paises de baixa ou média renda, com 29% dos ébitos em adultos
com menos de 60 anos, enquanto naqueles de alta renda esse percentual era
apenas 13%. O impacto socioecondmico das doengas cronicas nio trans-
missiveis estd ameagando o progresso das Metas de Desenvolvimento do
Milénio, incluindo a redugdo da pobreza, a equidade, a estabilidade eco-
némica e a seguranga humana, podendo atuar como um freio no préprio

desenvolvimento das nagdes.

No que tange a discussdo das doengas cronicas, pode-se perceber que ha
um enfoque para as doengas do aparelho circulatério, cincer, diabetes e doengas
respiratérias cronicas. No entanto, a doenga renal vem se destacando também
com o aumento dos indices e se sobressaindo como um problema mundial de
saide publica (LEssa, 2004).

A doenga renal crénica - DR, consiste em um problema mundial de
saide publica, que precisa ser relacionada aos fatores pertencentes ao contexto
social, econémico e cultural. Refletida, também, sob o enfoque do percurso da
construgio da politica voltada para os doentes renais, considerando as pecu-
liaridades do cendrio histérico-social. Devido a isto, a presente reflexdo nido
poderia deixar de considerar a doenga renal cronica no contexto brasileiro e
suas demandas histéricas imprimindo desafios a realidade nacional.
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A doenca renal cronica no cenario brasileiro: um proeminente
problema de satide publica

No que tange as particularidades da formagdo do Sistema Unico de Satde
sus brasileiro, tém-se a Reforma Sanitiria que “gravada na Constitui¢io, foi de
fato uma ruptura com todos os principios que ordenavam a politica de satde
até entdo. E nesse sentido podemos falar de fato em reordenamento ideols-
gico e institucional” (MeNIcucct, 2014, p. 78). Portanto, a Reforma Sanitaria
consiste em um amplo movimento que culminou no questionamento da tra-
dicional saide publica brasileira, bem como na institui¢do de um sistema que
rompeu com a limitacdo imposta pelas relagées meritocraticas, sendo prota-
gonizada por diversos atores politicos da sociedade.

Assim, a concepgio de saide no horizonte brasileiro tornou-se mais
extenso com a Constitui¢do Federal de 1988, pois em seu artigo 196 a carta
magna dispde que “a saide ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econdmicas que visem a redugio do risco de doenga
e de outros agravos e ao acesso universal e igualitirio as agoes e servicos para
sua promogao, prote¢io e recuperagio’.

Com a expansio da concepgio tém-se os niveis de atengdo a saide no sus
que estdo organizados em primadrio, a atengdo bdsica, que desempenha o aten-
dimento inicial ou de casos mais simples, a incumbéncia das Unidades Bésicas
de Satide — uBs. No secundirio, a média complexidade, onde encontram-se as
Unidades de Pronto Atendimento — upra, que possuem ambulatérios e unida-
des hospitalares que oferecem atendimentos especializados. No tercidrio, a alta
complexidade, tém-se os grandes hospitais e as tecnologias mais avangadas. E,
¢ na alta complexidade que é ofertada a assisténcia aos usudrios com doenca
renal cronica, por meio das terapias dialiticas.

Assim como no restante da conjuntura mundial, a doenca renal crénica
vem assumindo ampla relevancia no Brasil, como um considerédvel problema de
saude publica (SALGADO FILHO, BRITO, 2006, p. 2).E, com o comprometimento
da fungio renal ocasionado pela DRc, tém-se como opg¢des de tratamento as
Terapias Renais Substitutivas (TRs), como o transplante renal, a didlise e a
hemodiilise, proporcionando uma melhor qualidade de vida ao paciente com
a func¢io renal deficiente. A terapia renal substitutiva é a opg¢do terapéutica
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para os individuos diagnosticados com a DRrc, sendo um tratamento extenso e
durével, que para além de algumas reagoes fisicas, desencadeiam limitagoes a
vida cotidiana, como também causam um severo efeito na esfera social desse
grupo (BrAz, 2008).

A hemodidlise, por conseguinte, é uma opg¢io que consiste na retirada de
1 a4 litros de fluido em um tempo de quatro horas (uma sessio), durante trés
vezes por semana. Uma opc¢io de tratamento que revela uma possibilidade de
prolongamento da vida, ao ponderar que a DRC uma vez instalada ¢é irreversivel
(KIRCHNER e? al.,2011).Nesta perspectiva, em andlise da qualidade de vida de
pacientes cronicos em tratamento hemodialitico, Cordeiro ez al. (2009 apud
MORATS, 2013, p. 16) ao citar sublinham que:

Em uma pesquisa sobre qualidade de vida e tratamento hemodialitico, res-
salta as alteracdes na qualidade de vida dos pacientes que estio submetidos
a este tratamento. Os resultados da pesquisa destacam “fungio fisica”, como
condi¢des para realizagio de atividades domésticas e cotidianas; o “papel
profissional”, como inser¢do no campo de trabalho e a “fun¢io emocional”,
como ansiedade, depressio e alterages no comportamento, sio elemen-
tos que podem estar influenciando negativamente a qualidade de vida do

grupo pesquisado.

Acrescenta-se, ainda, que tais implica¢des podem apresentar especificida-
des quando se refere a pacientes jovens. Haja vista que estdo em uma fase de
transformagdes multiplas, onde “nem sempre estdo preparados para lidar com
as exigéncias de novas situagdes e contextos onde estes ocorrem” (SILVA; SILVA,
2011, p. 44). Ainda, sobre este aspecto, Khaleo (2011) ao citar a Organizagio
Mundial de Saude (oms), compreende que a juventude é uma categoria socio-
légica que implica na preparagio dos individuos para o exercicio da vida adulta.

Logo, considera-se que a juventude é uma fase em que os individuos
experimentam peculiaridades como a busca da sua identidade, conflitos sociais,
transformagdes no convivio social e reconsideragdes de significados; implica
em afirmar que nio somente hd alteragdes fisicas ou somente psicolégicas na
vida desse grupo, mas também ha implicagbes sociais em virtude dessa fase
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vital. Elementos que assomam quando possuem uma doenga cronica e uma
modalidade de tratamento que imprimem algumas consequéncias, sendo que
estas afetam a vida do individuo como um todo.

Assim, refletir as repercussdes da doenga renal cronica na esfera social
dos individuos ¢ pensar na relagio dos determinantes sociais com o processo
de satude e doenga. Elementos como a situagio socioecondmica do paciente e
o suporte familiar para o tratamento domiciliar sio exigéncias a serem conce-
bidas, pois deles depende a ininterrupcio da terapéutica (BARROS, 1999 apud
BRAZ, 2008).

Implicagdes sociais do tratamento hemodialitico na vida de jovens com
doenca renal cronica

Familia

De acordo com Braz (2008, p. 51) “a doenga na vida cotidiana do paciente
e familia acontece como algo inusitado, rompendo com a rotina anterior desse
grupo, significando estabelecer dindmicas e hdbitos que possam atender as
demandas consequentes do processo saide-doenga instalado”. Com isso,
pode-se afirmar que ndo sé o portador da doenga, mas toda a familia a qual
pertence terd alteragdes em sua dinimica, a partir de um diagnéstico inespe-
rado. Considerando que “a familia do portador de doenca renal crénica, por
sua vez, também sofre um impacto em sua organizagio e fungdes, pois passa
a ter que adaptar a dindmica familiar as necessidades e atividades relativas ao
tratamento e familiar portador da doenga” (s1Lva, 2002 apud BrRAZ, 2008, p. 53).

A familia, entdo, desempenha um papel importante junto ao portador
de DRc, tornando-se um suporte essencial para o cuidado que se agrega ao
da equipe profissional, considerando que “a familia ¢ entendida como um sis-
tema de cuidado [...] tem papel de acompanhar e avaliar de forma constante a
saide e o processo de adoecimento dos familiares” (MoRENO, 2008, p. 50). O
cuidado da familia vai desde a assisténcia no 4mbito domiciliar com as precau-
¢oes necessarias para ininterrup¢io da terapéutica, até o acompanhamento nas
sessoes de didlise, como informou uma das usudrias entrevistadas:
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Quem mais vem pra hemodidlise é mamie e meu namorado. Minha mie
trola, fica nervosa, mas faz uma forga. Interferiu mais pra minha mie do que
pra mim. Porque minha mie tem um saldo. E ela ndo me deixa vir s6 pra
didlise. Eu digo pra ela que nio precisa, ndo vem. Mas ela quer vir (Pérola.
Entrevistada realizada em Setembro/2017).

A entrevistada ressalta que a necessidade de estar realizando o tratamento
na unidade de satide impactou até mais para sua genitora, pois resultou em
modificagbes na sua atividade profissional, bem como desencadeou conse-
quéncias na esfera emocional. A demanda por aten¢io e cuidado imposta
aos familiares dos portadores de DRc, torna-se evidente em outro posiciona-
mento, a saber: “os meus irmaos ndo tiveram tanto a presenca dos meus pais
porque eles sempre precisaram estar comigo” (Topédzio. Entrevista realizada
em setembro/2017).

Portanto, se compreende que “no tratamento em hemodidlise nio s6 o
paciente ¢ abalado pela doencga, mas também toda sua rede de relagées, prin-
cipalmente o ciclo familiar, que se esforca para se adaptar a situagio” (GOMEsS,
2014, p. 14). A familia representa, mesmo nas situagdes em que o cuidado fica
centrado em apenas uma pessoa do grupo familiar, como importante suporte
para adesdo e continuidade da terapéutica, assim como fonte de apoio indis-
pensivel no cotidiano desses usudrios.

Convivio social

Aponta-se que “o apoio social recebido de familiares e amigos se traduz
em qualidade do suporte emocional nas relagoes sociais e interfere na saide
das pessoas” (KIRCHNER ¢ al., 2011, p. 420). Dessa maneira entende-se que o
ciclo de amigos e as demais relagdes sociais estabelecidas pelo portador de bre
sdo de extrema relevincia para o processo de fortalecimento de vinculos, que
em conjunto com demais fatores, influenciam para um satisfatério desenvol-
vimento na realiza¢do da terapéutica.

As relagoes estabelecidas na esfera social interferem no momento de
enfrentamento e ressignificacdo do que seja o processo de adoecimento. Afinal,
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o fato de possuir amigos, ainda que sua vida passe por inimeras transforma-
¢oes, ¢ algo que suscita motivagio, dentre outros sentimentos. Como afirma
uma das entrevistadas:

Eu nem sabia que o povo gostava de mim. Muita gente foi me visitar, o povo
do ensino médio, fundamental. Uma amiga até ficou de acompanhante. Eu
nio gosto de “pena’, e na faculdade eles me trataram normal, sem pena. E
todo mundo pensava que desisti, eu ndo desisti (Pérola. Entrevista realizada
em setembro/2017).

Em convergéncia com esse posicionamento outro entrevistado elucidou
que “a Igreja toda jd sabia. Quando sai do hospital os meus amigos j estavam
me esperando em casa. Me senti querido” (Ambar. Entrevista realizada em
setembro/2017). A rede de cuidado e apoio ao portador de uma doenga que
imprime tantos desafios ultrapassa o cuidado hospitalar, abrange a todas as
relagoes que este individuo estabelece.

Dentre as diversas modifica¢es o renal cronico readapta muitas vezes até
a prépria maneira de vestir-se, como explanou um dos usudrios “até hoje, as pes-
soas perguntam muito sobre a fistula. Por isso eu uso muito camisa comprida,
por que é chato, as vezes” (Topdzio, entrevista realizada em Setembro/2017). O
fato de deparar-se com muitos questionamentos, e até mesmo a forma como
estes sdo feitos, torna-se um incomodo, de acordo com uma das entrevistadas
“Eu tenho 6dio, raiva, quando as pessoas perguntam o que ¢ a fistula, de forma
nio muito legal” (Pérola. Entrevista realizada em setembro/2017)

Sobre as alteragdes provocadas pela DRc e a relagdo com o fato de que a
curiosidade da populagdo possa levar a problemas no convivio social Gomes
(2014, p. 15) ao citar Ramos ez al. (2008) afirma que:

A presenca da fistula arteriovenosa ou de cateteres para a HD altera a ima-
gem corporal, trazendo modificagdes no corpo que ocasionam curiosidade
por parte da populagio, deste modo colaborando com a discriminagio des-
tes sujeitos. Tal fato, consequentemente, afeta a autoestima do paciente ¢ a

iniciativa para o relacionamento interpessoal.
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Considerando que muitas sio as alteragdes e limitagdes impostas pela
terapéutica, tem-se outro campo da esfera social afetado, as atividades de lazer,
sendo este considerado fator determinante e condicionante no processo sau-
de-doenga, e, ainda “além do cardter ndo obrigatério e de livre escolha do
individuo, o lazer propicia condi¢des de recuperagio psicossomitica e de desen-
volvimento pessoal e social” (ALVES, 2014, ON-LINE).

No que tange as suas formas de divertirem-se alguns usudrios declararam
que precisaram modificar os espagos frequentados e atividades realizadas em
virtude dos cuidados necessarios para continuidade da terapéutica. Conforme
o0 seguinte posicionamento:

Gostava muito de jogar bola e festa. Era festa, também, chegava em casa 4
ou 5 da manhi. Eu tocava numa banda, bateria. Tive que parar, porque ndo
pode movimentar muito o brago, viajava muito, e tem que estar de repouso.
Na festa com os amigos eu fumava, comia. Agora as coisas é totalmente
diferente (Marfim. Entrevista realizada em setembro/2017).

Em outro posicionamento observa-se a necessidade de readaptagio, em
virtude de alteracoes fisiol6gicas e indispensabilidade do cuidado, conside-
rando que a usudria reiterou que “Gosto muito de sair pra comer. Tem que ficar
lembrando do que eu posso comer. Do que eu nio posso. Se eu t6 comendo e
pego um suco, Outro nio. Quando as taxas estdo altas eu ndo saio pra comer
fora” (Pérola. Entrevista realizada em setembro/2017). Portanto, entende-se
que hd todo um processo de ressignificacio, de alteragdes e adaptabilidades,
que influenciam no processo de construgio e fortalecimentos de vinculos no
meio social.

Uma demanda da terapéutica que, também, altera a dindmica do usudrio
e compromete o acesso ao lazer é o fato de submeter-se a dialise trés vezes
por semana, durante quatro horas por dia, levando em ponderagio que um dos
usudrios especificou: “gosto de sair com meus amigos da igreja. Com minha
familia. Mas ja perdi muitas viagens da igreja, por ndo conseguir didlise extra”
(Topazio. Entrevista realizada em setembro/2017).
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Logo, concebe-se que a utilizagdo de medicamentos, a terapia dialitica,
as alteracdes fisioldgicas, entre outras questdes afetam o convivio social do
jovem com DRC, rotina que muitas vezes “acaba por retirar, de forma brusca,
o paciente de seu convivio com outras pessoas, especialmente com seu grupo
de amigos” (coMEs, 2014, p. 15). Reitera-se a indisponibilidade do fortaleci-
mento da rede de vinculos familiares e de amizade, assim como a realizagio
das atividades que garantam prazer e satisfagdo, considerando as limitacdes
dos usudrios, enquanto condi¢es necessdrias para evitar o isolamento social.

Educacao/Profissionalizacao

O portador de DRc precisa realizar as sessdes de tratamento dialitico, por
trés dias na semana, o que influencia para que o usudrio se ausente do seu local
de estudo e trabalho repetidamente por muito tempo, propiciando a interrup-
¢do das suas atividades.

A ininterrupgio das atividades consequentemente torna-se um obsticulo
para o desenvolvimento e objetivos do paciente, de acordo com o seguinte posi-
cionamento: “a hemodialise me atrapalhou nos estudos. Por causa da dialise
em me atrasei. A didlise empata muito pra mim ir pra faculdade, meu sonho.
Igualmente na minha escola, eu falto muito, e ja era pra mim ter terminado
os estudos” (AMETISTA. ENTREVISTA REALIZADA EM SETEMBRO/2017). Este
posicionamento determina o cuidado que a assisténcia precisa ter para nio des-
considerar que a educagio é um direito, e que as questdes de natureza hospitalar
nio podem impedir o individuo de realizar ou continuar uma atividade que lhe
é indispensével. Nessa perspectiva, Vieira e Lima (2002, p. 557) apontam que:

as preocupagdes com as questoes organicas e com as hospitalizagdes assu-
mem tal importincia que os pais, muitas vezes, ndo encontram alternativas
que permitam que a crianga/adolescente frequente as aulas, resultando no
abandono da escola. E fundamental que os pais compreendam a importancia
dos estudos para seus filhos e que o hospital faca parcerias com profissionais

especializados, de modo a promover a continuidade da educagio.
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No que tange as dificuldades para continuidade do processo educacio-
nal outro paciente declarou que “Muita dificuldade. Eu ia pra aula num dia.
Quando eu voltava. Ja era outra coisa. Eu ndo conseguia acompanhar. Eu desisti
mais por isso” (Topdzio, entrevista realizada em setembro/2017). A desistén-
cia foi pensada devido a dificuldade de acompanhar o ritmo da escola, pois o
paciente com DRC, também, sofre com inimeras e, muitas vezes, longas inter-
nagdes. Esta, por sua vez, provoca uma ruptura com os colegas e professores,
o que associado a perda das atividades torna-se um desafio para a retomada
do cotidiano possuindo um desempenho satisfatério.

Devido ao tratamento o paciente precisa reconsiderar muitas das suas
ocupagoes, além dos sonhos que possuia, se ainda cabem nas limitagdes que
lhes sdo conferidas, conforme um dos pacientes entrevistados expressou:

Na verdade, antes de eu ficar doente, eu queria fazer topografia, vendi até
minha moto, mas af eu acabei, fiquei doente. Vendi a moto pra estudar fora,
era o que eu queria. Eu acho que a didlise pode atrapalhar muito sim, na
minha vida profissional, por causa do tempo, que tem que vir e do repouso.
(Marfim. Entrevista realizada em setembro/2017)

Segundo Gomes (2014, p. 18), “a impossibilidade de trabalhar é vista
como algo que intimida e marginaliza. O trabalho é uma das maneiras pela
qual o ser humano se expressa, se identifica e se realiza no mundo”. Logo,
temos um ciclo, jovens que nio conseguem estudar, e na sua maioria nio con-
seguem adentrar ao mercado de trabalho. Garantindo sua subsisténcia a partir
do beneficio assegurado pela legislacdo aos que possuem patologias incapaci-
tantes para o trabalho. Além disto, ainda hd os pacientes que passam muitas
horas em viagem ou precisam mudar-se para residir na cidade em que o tra-
tamento ¢é ofertado, o que consequentemente implica no desenvolvimento
escolar. Situagdo explicitada por uma paciente:

Fiz gja, 62 e 72 série. Por que eu morava em Cajapio. E Tive que vir embora,

por causa do tratamento. Af perdi. Agora quando eu interno os professores
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me ddo as atividades do que eu perdi. Eles me ddo pesquisa e trabalho

(Turmalina. Entrevista realizada em setembro/2017).

Portanto, considera-se que as hospitalizagdes recorrentes, as sessoes de
hemodiilise, dentre outros fatores presentes na rotina do paciente com DR,
sdo refletidos em seu modo de viver, pois impacta no papel social e ocupacional,
bem como exige capacidade de adaptabilidade, a uma dinimica, muitas vezes, até
entdo desconhecida. As alteragdes permeiam o modo de viver, mas também de se
auto perceber e de perceber o mundo. As ressignificagdes tornam-se necessirias
para garantir a vida com todos os desafios de um diagnéstico tao impactante.

Concluséao

No que tange aos aspectos elucidados na pesquisa, destaca-se que a dina-
mica familiar, os vinculos com os amigos, as atividades de lazer, bem como o
acesso satisfatorio a escola e profissionalizagio sdo os 4mbitos da vida do paciente
que apresentam impactos. Com isso, torna-se um ciclo, em que o paciente precisa,
também, possuir o apoio oriundo dos vinculos estabelecidos fora do ambiente
hospitalar, para garantir um suporte que viabilize a efetividade da terapéutica.

Nesse caso, constata-se que ¢ indispensével elaborar dispositivos assis-
tenciais para que a realizagdo do tratamento nio se torne obstdculo para o
desdobramento de diversas atividades, ao contririo colaborando para que
o paciente construa possibilidades para realizagio de suas atividades reade-
quando-as e ressignificando-as, bem como trabalhar com o protagonismo, tdo
necessdrio para exercer a autonomia.

Portanto, a assisténcia precisa ser permeada pela concep¢ido de que o
paciente no é um ser extrinseco a um contexto social, levando sempre em
consideragio as relagdes estabelecidas, ndo somente pelo paciente, mas pelos
seus familiares, afinal hd uma rede de cuidado, composta por diversos atores,
e que se torna importante para a terapéutica, inclusive a visdo da doenga e do
tratamento para esses atores.

Contudo, na atualidade, observa-se uma assisténcia que focaliza a doenga,
desconsiderando os demais fatores, que nio somente contribuiram para o pro-
cesso de adoecimento, como agregam a forma de viver do paciente, sendo a
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sua maneira de viver e as suas percepg¢des, bem como do seu grupo familiar,
elementos importantes para qualquer processo de tomada de decisées. A pre-
sen¢a de uma equipe multiprofissional ndo garante por si s6 o devido olhar
para um cuidado centrado nessas particularidades, pois as especialidades ten-
dem cada vez mais a focalizar o seu cuidado e atengio ao que pertence as suas
abordagens, excluindo a possibilidade de uma intervengio que priorize a sub-
jetividade do paciente.

Diante desta problematica, torna-se de substancial importincia a criagio
de espagos de reflexdo e construgio de cuidados que visem a integralidade do
paciente, para além da presenca de uma equipe multiprofissional, mas uma
equipe que garanta uma atuagdo pautada no viés da interdisciplinaridade. Com
isto, entende-se que, para que de fato a terapéutica atinja sua finalidade, precisa
ndo somente das recomendagoes centradas na doenca, mas precisa considerar
adinimica de vida do paciente. Afinal se for um paciente com lagos familiares
tragilizados, com acesso comprometido a escola, as atividades de lazer e sem
vinculos de amizade, tornar-se-4 um paciente com tendéncia a ter problemas
de ordem psicossocial que se refletirdo na adesdo ao tratamento, o que reper-
cutird em sem bem-estar fisico.
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