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RESUMO

Introducao: O apoio social é definido como a assisténcia
oferecida por outras pessoas na qual geram fatores protetivos
essenciais para individuos diagnosticados com doenca renal
crbnica, especialmente aqueles submetidos ao tratamento
por hemodialise. Em que pese as mulheres essas tendem
a enfrentar desafios agravados considerando os papéis de
género, impactando em sua identidade, qualidade de vida e
apoio social.

Objetivo: Descrever a experiéncia de mulheres em
hemodialise acerca do apoio social familiar.

Material e Meétodos: Estudo descritivo, exploratorio,
qualitativo realizado com 15 mulheres que estavam
realizando hemodidlise em um hospital de Maceid, Alagoas,
Brasil. Foram realizadas entrevistas, submetidas a analise de
conteldo tematica, na modalidade categorial, e interpretadas
a partir da perspectiva da teoria do apoio social de House.

Resultados: As categoriasemergentes evidenciam que o apoio
social familiar se apresenta nos seguintes tipos: emocional,
religioso, instrumental e informacional. Contudo, algumas
entrevistadas sinalizaram o afastamento de familiares e
isolamento individual, revelando uma barreira na recepcao de
apoio.

Aceptacién: 21-11-25

Recepcién: 01-10-25 I
Publicacién: 30-12-25

Conclusao: O estudo evidencia que o apoio social familiar se
manifesta na vida das mulheres submetidas a hemodidlise de
diversas maneiras. Além disso, reforca que o afastamento de
familiarese oisolamentoindividual interfere naconcretizacdo
do apoio.

Descritores: apoio social; estrutura familiar; didlise renal;
mulheres.

ABSTRACT

Experiences of women undergoing hemodialysis regarding
family social support

Introduction: Social supportisdefined as assistance offered by
other people, which generates essential protective factors for
individuals diagnosed with chronic kidney disease, especially
those on hemodialysis. Women often face heightened
challenges related to gender roles, which adversely affect
their identity, quality of life, and social support.

Objective: To describe the experience of women on
hemodialysis regarding family social support.
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Material and Method: We conducted a descriptive,
exploratory, qualitative study with 15 women on hemodialysis
at a hospital in Maceio, Alagoas, Brazil. Interviews were
conducted, subjected to thematic content analysis using
categorical methods, and interpreted from the perspective of
House's social support theory.

Results: The emerging categories show that family social
support is presented in the following types: emotional,
religious, instrumental, and informational. However, some
interviewees reported distancing themselves from family
members and individual isolation, revealing a barrier to
receiving support.

Conclusion: The study shows that family social support
manifests in the lives of women on hemodialysis in a variety of
ways. Furthermore, it reinforces that separation from family
members and individual isolation interfere with the delivery
of support.

Keywords: social support; family structure; renal dialysis;
women.

INTRODUCCION

Oapoiosocialéreconhecidocomoumimportanterecursopara
saude e bem-estar das pessoas, especialmente daquelas que
vivenciam contextos de enfermidades de curso prolongado, a
exemplo da doenca renal cronica. Ele desempenha um papel
essencial na mitigacdo dos impactos psicoldgicos impostos
pelapatologia, atuando na promocao daresiliénciae mediacdo
de situacoes de estresse e adversidades®.

De acordo com House?, 0 apoio social pode ser compreendido
como a assisténcia fornecida por outras pessoas, envolvendo
expressoes de empatia, carinho, confianca, preocupacio,
conforto, assisténcia financeira, instrumental e informacional,
além de feedbacks construtivos, ajudando o individuo a
se autoavaliar e compreender os seus comportamentos e
vivéncias. Esses elementos sdo considerados protetivos para
pacientes com doenca renal crénica, sobretudo, para aqueles
em que o tratamento requer a realizacdo da hemodidlise, a
qual impde uma série de desafios®.

A hemodidlise tem a finalidade de promover a filtracdo do
sangue por meio de um circuito extracorpéreo, visando
retirar substancias urémicas (tdxicas) e excesso de liquido.
Esta é a forma mais comum de terapia de substituicdo renal
no mundo, sendo responsavel por aproximadamente 69% de
toda a terapia de substituicdo renal e 89% de toda a dialise”.

Apesar dos beneficios, esse tratamento exige uma série de
adaptacoes, as quais podem desencadear repercussoes tanto
anivel fisico, quanto psicolégico e social. Dentre as mudancas
contextuais, destacam-se a rotina rigorosa das sessbes de
hemodialise,deslocamentos, restricdes alimentaresehidricas,
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utilizacdode medicamentos, cuidados com acessosvasculares,
realizacao de exames médicos e consultas periddicas, além de
frequentes alteracdes clinicas®. Todos esses elementos sdo
considerados estressores e podem impactar negativamente
no quadro do paciente, desencadeando alteracdes de humor,
transtornos de depressio e ansiedade, bem como queda da
qualidade de vidas.

A experiéncia de mulheres em hemodidlise é considerada
particularmente complexa, considerando os papéis sociais e
familiares frequentemente atribuidos a elas. A restricdo das
atividades diarias e a diminuicdo na vida produtiva e pessoal
podemimplicarem sentimentode culpa, perdadeidentidadee
reducio da qualidade de vida®, o que demonstra aimportancia
de compreender suas experiéncias e necessidades de apoio
social.

Frente a esse contexto, levanta-se a seguinte questao: Como
se da a experiéncia de mulheres em hemodidlise acerca do
apoio social familiar? Diante disso, este estudo tem como
objetivo descrever a experiéncia de mulheres em hemodidlise
acerca do apoio social familiar, utilizando como referencial
tedrico a Teoria do Apoio Social de House? Compreender
essas experiéncias pode fornecer insights valiosos para a
implementacdo de estratégias de cuidado que considerem
as necessidades especificas desse grupo, promovendo uma
abordagem mais holistica e eficaz no tratamento da doenca
renal cronica.

MATERIAL E METODO

Trata-se de um estudo descritivo, exploratério, qualitativo
que adotou os critérios do Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ) para assegurar o rigor
metodoldgico em todas as etapas do estudo. A pesquisa foi
realizadacommulheresquefaziamtratamentode hemodidlise
em um hospital da rede complementar de assisténcia a
saude (privado) que também presta atendimento a usuarios
do Sistema Unico de Satde (SUS), localizado na cidade de
Maceié, Alagoas, Brasil.

A aproximacdo com as participantes da pesquisa se deu a
partir da autorizacio dos gestores responsdveis pelo hospital,
aprovacdo do projeto de pesquisa no comité de ética e
posterior insercdo dos pesquisadores no campo. Adotou-
se para a realizacdo desse estudo os seguintes critérios de
inclusao: ser mulher, estar realizando hemodialise ha mais de
seis meses e apresentar condicdes cognitivas e psicoldgicas
para participar da pesquisa. Foram excluidas aquelas que
concordaram em participar, contudo, apds trés tentativas de
contato para entrevista, ndo se disponibilizavam.

Foi adotada uma amostragem por conveniéncia, na qual
foram convidadas a participar do inquérito 22 mulheres que
estavam dentro dos critérios estabelecidos, sendo a elas
explicado o objetivo aimportancia da pesquisa e a garantia de
respeito aos preceitos da ética. Dessas, duas foram excluidas
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alegando desinteresse na participacdo. Apds o aceite inicial
das demais agendaram-se as entrevistas em dias e horarios
de escolha das participantes. Apds isso, cinco mulheres foram
excluidas depois de trés tentativas de realizar as entrevistas
sem sucesso, restando, assim, 15 mulheres.

A coleta dos dados ocorreu entre os meses de agosto e
setembro de 2024, sendo realizadas individualmente em um
espaco reservado cedido pela direcido do servico de saude e
conduzida pelo pesquisador principal, enfermeiro, doutor
em enfermagem, com ampla experiéncia em pesquisas
qualitativas, acompanhado por dois graduandos em
enfermagem que auxiliaram nas questdes organizacionais
tais como agendamento, reserva e arrumacdo do espaco
a realizacdo das entrevistas, atribuicées importantes para
a formacdo de novos pesquisadores. Salienta-se que o
pesquisador e os académicos ndo apresentavam relacao
prévia com as participantes da pesquisa, sendo essa
estabelecida durante as abordagens iniciais. Durante o
encontro, foi feita a leitura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), seguida da assinatura das participantes,
e, em seguida, iniciaram-se as entrevistas.

Utilizou-se a técnica de entrevista semiestruturada guiada
por um roteiro que continha questdes relacionadas com
a caracterizacdo das participantes (idade, escolaridade,
raca/cor, estado civil, ocupacdo e tempo de diagnostico/
tratamento). Foram aplicadas as seguintes questbes
orientadoras da entrevista: “Apds o inicio de seu tratamento
vocé recebeu algum tipo de apoio social de sua familia? Que
tipo de apoio social vocé vem recebendo? “Algum familiar seu
se afastou de vocé?. Ndo houve a realizacdo de estudo piloto
para testar o roteiro. A coleta seria realizada até se atingir
a saturacdo de dados®,0 que aconteceu com a entrevistada
12 quando se constatou repeticbes quanto as informacoes
extraidas durante as entrevistas. Contudo, optou-se
por proceder as entrevistas com mais trés participantes
considerando que essas sinalizaram o desejo em participar do
estudo. As entrevistas tiveram duracdo média de 40 minutos,
sendo elas gravadas, transcritas na integra com o auxilio do
Microsofft Word de edicdo de texto, conferidas e validadas
pelas entrevistadas, posteriormente, submetidas a anélise.

A sistematizacdo dos dados foi realizada seguindo os
preceitos do referencial metodolégico da analise de contetido
tematica categorial proposta por Bardin’, que orientou a
organizacdo dos conteldos das mensagens, permitindo o
surgimento das categorias. O pesquisador principal e os
discentes de enfermagem realizam a pré-andlise, organizando
o corpus textual das entrevistas por meio da leitura flutuante
que foi feita, inicialmente, de forma individual, e depois
coletivamente.

Posteriormente, na etapa da exploracdo do material, foi
efetuado o recorte e a codificacdo das unidades de registro
que apresentavam significado ao fenémeno de estudo. Vale
ressaltar que o agrupamento das categorias se deu por meio
da utilizacdo do software de analise qualitativa NVIVO 12, o

que possibilitou uma maior exploracdo dos dados®. Ratifica-se
que essa etapa também foi realizada de forma conjunta pelo
pesquisador principal com o auxilio dos estudantes, na qual
se reuniram para discutir se a compreensdo do sentido das
categorias era o mesmo para todos.

Por fim, foi realizado o tratamento dos resultados, inferéncias
e interpretacdes, sendo esses realizados a luz do referencial
tedricodateoriado apoio social de House?, no qual aponta que
esse apoio pode ter origem de diferentes fontes como amigos
e familia. Além disso, o teorista distingue que o apoio social
pode ocorrer nas formas emocional, religioso, instrumental,
informacional e de apreciacdo?

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em pesquisa
do Centro Universitario Mauricio de Nassau, em Maceid (AL)
sob o Parecer: 6.972.420, seguindo a a Resolucdo n° 510/16
do Conselho Nacional de Saude. Para garantir o anonimato
das entrevistadas, foi adotada uma codificacdo alfanumérica,
na qual "E" representa "Entrevistada", seguido de numerais
correspondentes a ordem das entrevistas.

RESULTADO

Participaram da pesquisa 15 mulheres que realizavam
hemodialise no hospital de estudo, o tabela 1 apresenta o
perfil das entrevistadas descrevendo a idade, escolaridade,
raca/cor autodeclarada, estado civil, ocupacido e tempo de
diagndstico.

As falas das entrevistadas foram agrupadas em categorias
tematicas, criadas de formaindutiva, ancoradas no referencial
tedrico, nas quais expressavam os significados atribuidos ao
objeto de estudo, emergindo, assim, duas categorias e seis
subcategorias conforme apresenta o tabela 2.

Os relatos das participantes evidenciaram que a familia
desempenha um papel fundamental no enfrentamento
da hemodialise, oferecendo diferentes tipos de apoio que
impactam diretamente no bem-estar fisico e emocional das
mulheres. Esse apoio se manifesta de maneira multifacetada,
completando dimensbes emocionais, religiosos, instrumentais
e informacionais, conforme descrito a seguir.

APOIO SOCIAL PRESTADO PELA FAMILIA AS MULHERES
EM HEMODIALISE

Emocional

As participantes da pesquisa relataram que, ao perceberem
sinais de tristeza, seus familiares costumam oferecer apoio
emocional por meio da presenca constante. Tal apoio ocorre
por meio de um maior ndimero de visitas, principalmente
de filhos e netos e estimulo a passeios, proporcionando-as,
assim, sentimentos positivos.

“Eles (familiares) estdo sempre em alerta [...] quando percebem
que eu estou entristecida fazem de tudo para me motivar e
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Tabela 1. Perfil das mulheres entrevistadas na pesquisa.

ESTADO CIVIL OCUPACAO TEMPO DE
DIAGNOSTICO
Parda Solteira Desempregada
E2 39 M.C Preta Solteira Desempregada 3
=3 42 F.l Parda Casada Do lar 5
E4 82 F.l Preta Vilva Aposentada 8
E5 37 F.l Parda Solteira Aposentada 3
E6 62 F.l Preta Casada Aposentada 5
E7 59 F.l Preta Casada Aposentada 4
E8 60 F.l Parda Solteira Aposentada 4
E9 54 M.C Preta Casada Aposentada 5
E10 35 M.C Parda Solteira Aposentada 5
E11 43 F.l Parda Solteira Do lar 3
E12 66 F.l Parda Divorciada Aposentada 4
E13 23 M.C Preta Solteira Desempregada 2
E14 62 F.l Parda Solteira Aposentada 4
E15 54 F.l Parda Casada Aposentada 5

F.I: Fundamental Incompleto; F.C: Fundamental Completo; M.I: Médio Incompleto; M.C: Médio Completo.

Fonte: Elaborado pelos autores (2025).

Tabela 2. Sintese das categorias e subcategorias segundo o
referencial tedrico.

CATEGORIAS TEMATICAS SUBCATEGORIAS

EMOCIONAL
APOIO SOCIAL PRESTADO PELA EL 50
FAMILIA AS MULHERES EM
HEMODIALISE INSTRUMENTAL
INFORMACIONAL
ENTRAVES A PRESTACAO DE AFAS'IAAF';"EE,\""TTE% e
APOIO SOCIAL PRESTADO PELA
FAM'%E':ASONI')‘IJALLHIEEES = ISOLAMENTO
INDIVIDUAL

Fonte: Elaborado pelos autores (2025).

alegrar. Me visitam, me levam para passear e distrair minha
mente [...] dizem que vou ficar curado” (E2/SF).

“Meus filhos me ddo muito carinho, me apoiam emocionalmente
[...] quando percebem que estou triste sempre se aproximam, ndo
me deixam sozinha" (E6/SF).

“Quando meus filhos e netos vdo para minha casa é uma alegria
[...] eu fico muito feliz. Eu esqueco que estou doente e dificilmente
fico triste. Me sinto acolhida" (E7/SF).

“Depois que fui diagnosticada e comecei a me tratar (dialise)
minha familia estd sempre presente, cuida de mim [...] me dd
apoio em todos os sentidos [...] € por isso que eu estou viva” (E3/
SF).

Religioso

O apoioreligioso, prestado pelos familiares, foi relatado pelas
participantes da pesquisa. Esse, emerge a partir do estimulo
das mulheres a frequentarem templos religiosos, bem como,
realizarem oracdes no intuito de buscar a cura.

“Eles me incentivam a orar [...] dizem que estdo sempre pedindo
que Deus me cure” (E2/SF).

“Meu filho e meu esposo estdo sempre rezando por mim [...] Me
levam para a igreja para que eu possa buscar a Deus” (E12/SF).

Instrumental

Apesar de a maioria das mulheres apresentarem renda
fixa advinda de aposentadoria, esse recurso se apresenta
limitado ao ponto de ndo garantir suficientemente a compra
de alimentos e medicamentos, bem como os custos com
transporte. Diante disto, o apoio instrumental familiar foi
evidenciado na fala das participantes a partir do aporte
financeiro prestado.

“Apesar de ser aposentada e ter meu proprio dinheiro, depois
que fui diagnosticada ficou um pouco mais dificil de me manter
financeiramente sozinha por conta dos custos com medicamentos
e transporte [...] Meus filhos me ajudam, me ddo dinheiro todos
0s meses para complementar minha renda" [E8/SF).

“As vezes, quando peco, eles me ddo uma ajuda em dinheiro para
que eu possa comprar alimentos e remédios [...] o dinheiro que
recebo da aposentadoria é pouco para tanta coisa” (E4/SF).
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Informacional

O relato das participantes revela que seus familiares
demonstram preocupagcdo e vigilancia com relacdo a
ingestdo de alimentos e liquidos, o que caracteriza o
apoio informacional. Tal apoio é apresentado por meio de
aconselhamentos em relacdo a dieta, preparo da alimentacao
com base nas restricdes e controle da ingesta hidrica. Apesar
disso, as mulheres revelam que nio respeitam as restricoes
por acreditarem que irdo morrer em decorréncia da doenca.

“Eles (familiares) se preocupam muito comigo, com tudo que eu
faco [...] principalmente em relacdo a alimentacdo e o consumo
de dgua. Vivem me chamando atencdo pelo fato de eu comer
de tudo e ndo seguir a dieta. Eu digo que vou comer porque vou
morrer" (E12/SF).

“Apés a descoberta da minha doenca, minha familia se preocupa
muito com a minha alimentacdo |[...] Eles chamam minha aten¢do
para ndo comer comidas muito salgadas e evitar beber muita
dgua [...] Minha filha faz meu almogo controlando o tempero e
monitora tudo que eu bebo" (E1/SF).

Apesar dos aspectos positivos, também emergiram barreiras
relacionadas ao apoio social sobretudo o afastamento de
parentes e o isolamento autoimposto por algumas mulheres
participantes. Essas situacdes revelam fragilidade no suporte
familiar, gerando sentimentos de decepcao e solidao.

ENTRAVES A PRESTACAO DE APOIO SOCIAL PRESTADO
PELA FAMILIA AS MULHERES EM HEMODIALISE

Afastamento dos parentes

A auséncia de apoio social foi sinalizada pelas mulheres
por meio do distanciamento de familiares que antes eram
préximos, frequentavam seus lares e realizavam atividades
de lazer conjuntamente. Esse afastamento gerou nas
participantes da pesquisa o sentimento de decepcao.

‘Algumas parentes que antes estavam sempre em minha casa
se afastaram apos a descoberta da minha doenca [...] eu fiquei
muito decepcionada, porque achei que estariam comigo ndo sé
em momentos bons, mas também em momentos ruins" (E1/SF).

“Nunca recebi apoio deles [...] agora me parece que se afastaram
mais ainda” (E9/SF).

“Antes da doenca a gente se dava bem, viviamos juntos, saimos
para bares e restaurantes [...] Depois do diagnéstico da doenca
se afastaram. Hoje eles ndo vdo mais Id em casa. [...] Eu s6 posso
contar com meu esposo e minha filha“ (E5/SF).

Isolamento individual

As narrativas revelam que, por vergonha da presenca dos
edemas e cateteres, e pelo cansaco da rotina, as mulheres
recusam visitas de seus parentes, preferindo ficar isoladas
em casa. As falas evidenciam ainda o receio de atrapalhar o
cotidiano de seus familiares em virtude de sua condicdo de
saude.

Minha relacdo com meus familiares mudou muito. Antes de
adoecer, eu saia para visitar meus amigos e familia [...] Depois
que fui diagnosticada e iniciei o tratamento (hemodidlise) eu ndo
gosto de sair de casa e receber visitas, prefiro ficar isolada [...]
tenho vergonha do meu inchaco e do cateter, além disso, me
sinto muito cansada [...] Prefiro ficar em casa assistindo" TV
(E10/SF).

“Eu me afastei de todos eles (familiares) [...] disse que ndo queria
receber ninguém, que gostaria de ficar sozinha. Ndo quero que
ninguém mude sua rotina por minha causa. Além disso, tenho
vergonha de sair com o rosto e perna inchada” (E14/SF).

DISCUSSAO

As narrativas das mulheres que estdo em processo de
hemodidlise revelam que o apoio emocional familiar é
manifestado a partir da presenca frequente de seus filhos e
netos em seus lares. A companhia e participacdo dos membros
da familia no processo de enfrentamento da doenca crénica é
apontada na literatura como benéfica a manutencéo da saude
fisicae mental dos enfermos. O apoio emocional oferecido por
familiares no domicilio é sinalizada como forma de manifestar,
de modo subjetivo, a compreensdo quanto a gravidade do
adoecimento e do tratamento. Tal inteleccdo faz com que
esses oferecam afeto e carinho por meio da profericdo de
palavras que expressem tanto esperanca quanto a cura,
contribuindo substancialmente na manutencdo da saude
mental dos adoentados’.

Em que pese o campo psicoldgico a presenca de familiares em
espacos de convivéncia colabora na regulacido das emocoes
e na distracdo frente a pensamentos negativos que possam
emergir. E importante destacar que a literatura cientifica
indica que as mulheres, independente da sua condicido de
salde, sdo mais suscetiveis ao adoecimento mental por
transtornos afetivos, o que pode agravar significativamente
frente ao adoecimento cronico e tratamentos agressivos?®.

VivenciaraDRCeotratamentoemhemodialisepodeacarretar
uma gama de problemas de cunho mental, principalmente, a
depressio. Pesquisa realizada na Jordania com 66 pacientes
com doenca renal em hemodiélise que teve como objetivo
medir a prevaléncia de depressio, ansiedade e qualidade
de vida identificou que mulheres que faziam hemodialise
obtiveram pontuacéo de depressao significativamente maior
(média=6,2+3,77) em relacdo aos homens (média=2,9+2,8)".
Estudo semelhante realizado na provincia de Cérdoba na
Espanha evidenciou que, de 186 pacientes analisadas, 27,9%
dessas apresentaram transtorno depressivo2 Nesse sentido,
o suporte emocional familiar fortalece o bem-estar, promove
alivio subjetivo, diminui a sensacdo de soliddo e contribui
para a resiliéncia do individuo frente as adversidades?
apresentando, assim, papel protetivo e terapéutico®®.

O processo de enfrentamento da doenca por meio da
manutencdo do tratamento é reforcado quando a dimensao

Enfermeria Nefrolégica 2025. Oct-Dic;28(4):310-318
314



ORIGINAL

religiosa se apresenta. Tal aspecto emergiu na fala das
participantes enquanto préstimo familiar, manifestado
principalmente, pelo incentivo a frequentar templos
religiosos, bem como busca da espiritualidade e aproximacao
com o divino por meio derezas ou oracdes. Esse tipo de aporte
se incorpora ao emocional uma vez que transcende o cuidado
fisico, incorporando, assim, elementos afetivos e espirituais
gue sdo essenciais para o bem-estar psicoldgico?

O apoio social familiar evidente por meio da religiosidade
funciona como fortalecedora do enfrentamento das
adversidades causadas pela doenca cronica. Essa perspectiva
é corroborada em estudo qualitativo realizado com 18
mulheres que faziam hemodialise em dois hospitais publicos
localizados no Cento - Oeste do Brasil, na qual destacaram
qgue suporte espiritual prestado pelafamilia,como melhorador
da saude mental e qualidade de vida de pacientes!4. Nesse
bojo, esse tipo de apoio tem papel significativo no tocante a
esperanca e na manutencéo da forca para a sobrevivéncia.

Para além dos elementos ja apresentados a narrativa das
entrevistadas expressou que o apoio social familiar se
descortinou de forma instrumental, por meio de amparo
financeiro para auxiliar no custeio de medicamentos,
alimentos e transporte. Grande parte das pessoas com
IRC em tratamento hemodialitico vivenciam o processo de
toxicidade financeira a qual se define como um impacto nocivo
experimentado quando néo se tem condicdes financeiras de
arcar com as despesas extras, ais quais se expressao nao so
em encargos relacionados a saude, como também de cunho
familiar e social®®. Esse contexto é agravado principalmente
guando ndo se tem pro labore fixo, como ocorre com algumas
mulheres que ainda se encontram em trabalhos informais
ou sdo totalmente dependentes financeiramente de seus
companheiros.

E importante destacar que frente ao agravamento da doenca,
na qual exige assisténcia médica permanente, inviabilizando
a laboracéo, a legislacdo Brasileira prevé que o paciente tem
direito a aposentadoria por invalidez. Contudo, mesmo
recebendo esse beneficio ou qualquer outro tipo de auxilio, a
manutencdodaalimentacao, pagamentode contas,transporte
e ainda compra de medicamentos se torna dificultada por
conta do baixo valor atribuido ao salario-minimo mensal®’.
Uma revisdo sistematica que objetivou explorar a definicdo
de dificuldades financeiras e sua relacdo com a carga de
sintomas entre pacientes em dialise identificou nos 57 estudo
selecionados que, vivenciar a toxicidade financeira, implica
em uma série de consequéncia, dentre as quais: dificuldade
na manutencao dos cuidados referentes ao tratamento e as
necessidades bdasicas como alimentos e moradia, associadas
ao aumento da incidéncia de ansiedade, depressio e
disturbios do sono, assim como agravamento do quadro
clinico e a elevacido do nimero de internacoes hospitalares®®.

Isto posto o amparo monetario prestado pela familia
contribui significativamente para a reducdo do estresse
financeiro, melhorando o acesso aos recursos necessarios ao
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cuidado individual e coletivo, refletindo positivamente nos
resultados clinicos e no bem-estar geral. O apoio instrumental
€ indicado por House? como relevante a preservacido de
aspectos vitais do cuidado social, atuando diretamente na
sobrevivéncia e qualidade de vida dos individuos adoecidos.
Esse tipo de sustentaculo prestado pela familia, muitas vezes,
é decisivo para garantir a adesdo ao tratamento das pacientes,
especialmente quando esses se encontram em situacdo de
vulnerabilidade socioecon6mica?’.

Além de fornecer aporte instrumental financeiro os familiares
das participantes da pesquisa manifestam preocupacio ao
ponto de realizarem vigildncia quanto ao que estdo comendo
e bebendo, expressando o apoio informacional. Uma série de
restricdes alimentares, a exemplo da reducido da ingestado de
fésforo e sddio, sdoimpostas a pessoa acometida pela DRCem
tratamento hemodialitico visando o melhor desfecho clinico®.
Entretanto, muitos pacientes apresentam dificuldades em
mudar seus habitos alimentares em detrimento de praticas
culturais, sintomas fisicos e escolhas excessivas?!. Todavia,
a auséncia dessa mudanca eleva os riscos de complicacoes
como sobrecarga de fluidos, agravamento dos sintomas
e reducdo da qualidade de vida, havendo, muitas vezes, a
necessidade apoio por parte da familia.

Frente a esse cenario os familiares passam a exercer o apoio
instrumental por meio da praticas de cuidado direta, como
o preparo das refeicbes adaptadas, controle da ingesta
hidrica, conforme exigéncia dietética, e aconselhamento
para uma vida mais saudavel?. Nesse interim, passam a
exercer dois papéis estratégicos a manutencao da salde dos
pacientes: de agente educativo, a qual transmite informacodes
pertinentes a sensibilizacdo para mudancas; e de vigilancia,
quando acompanham de forma préxima as necessidades e ou
mudancas realizadas?%.

O contexto nacional e internacional evidencia a relevancia do
envolvimento familiar no cuidado de pacientes em tratamento
dialitico. No Brasil, estudo aponta que a participacdo da
familia no controle alimentar constitui uma das formas
mais recorrentes de apoio instrumental, favorecendo a
adesdo as restricoes dietéticas e refletindo em melhores
condicoes clinicas®”. Em dmbito internacional é ratificado que
o monitoramento familiar da alimentacio e da ingestdo de
liquidos também representa um suporte essencial, sobretudo
quando o paciente apresenta dificuldades para compreender
e seguir as orientagdes nutricionais?®. Tal acompanhamento,
por vezes motivado por preocupacao e afeto, reforca o papel
familiar como mediador entre as recomendacdes profissionais
e a pratica cotidiana. Nesse sentido, a presenca ativa dos
familiares se mostra fundamental na consolidacido de habitos
saudaveis, no fortalecimento do vinculo com o tratamento e
na promocao da qualidade de vida.

Apesar de parte das participantes mencionarem a presenca
e a relevancia dos apoios emocional, religioso, instrumental
e informacional, algumas mulheres expuseram o afastamento
dos parentes que antes se faziam presentes no convivio
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social, revelando a fragilidade ou auséncia de suporte diante
do adoecimento. Comumente, frente ao recebimento de
diagndsticos clinicos e/ou inicio de tratamentos complexos,
a exemplo da hemodiélise, os pacientes passam a vivenciar
impactos negativos no relacionamento familiar, nos
quais se ancoram em tensdes, auséncia de compreensio
e sensibilidade?’. Esse cendrio repercute em situacbes
estressantes que podem favorecer o distanciamento
emocional e fisico, tendendo a uma separacao natural.

O processo de afastamento de familiares pode ser
compreendido como uma falha de suporte social, sendo
ratificadaquandoasredessociais,anteriormenteconsideradas
fontes, tornam-se indiferentes ou ausentes. Tal vivéncia gera
nos pacientes sentimentos de abandono, exclusio e decepcao,
que impactam negativamente na vivéncia da doenca e no
estado emocional do paciente®. Estudo qualitativo realizado
em Zhengzhou, na China, com 12 pacientes em hemodialise
com o objetivo de investigar a experiéncia do isolamento
social entre pacientes ratifica que, na medida que o tempo de
adoecimento e tratamento se alongam, os pacientes tendem a
uma reorganizacao natural dos vinculos sociais, muitas vezes,
em detrimento do afastamento de familiares e amigos, o que
pode aumentar o risco de isolamento social e agravar quadros
de ansiedade e depressao?.

E importante destacar que o suporte social familiar nao se
restringe a presenca em momentos favoraveis, revelando
seu valor principalmente situacdes adversas. A auséncia ou
ruptura desses lacos simboliza uma falha na rede de apoio,
fragilizando o enfrentamento da doenca e comprometendo
o0 bem-estar integral do sujeito. A quebra desses vinculos
representa, portanto, ndo apenas a perda de convivéncia,
mas a descontinuidade de um recurso vital ao bem-estar
psicolégico. Nesse sentido, a experiéncia de ver lacos se
desfazerem no momento de maior vulnerabilidade reforca a
importancia da constancia no apoio social e do fortalecimento
de vinculos duradouros e solidarios?’.

O isolamento individual motivado por sentimentos de
vergonha, inseguranca com a propria imagem corporal e
exaustdo fisica foi relatado pelas participantes da pesquisa
enquanto elemento que as afastou de seus familiares.
O desejo de ndo incomodar os familiares por conta da
condicao de saude também foi relatado pelas participantes
da pesquisa. Tal anseio é ratificado quando afirmam nao
querer que sua parentela mude sua rotina com o intuito de
ajudar no enfrentamento da doenca. A recusa em receber
visitas e o desejo de ndo "incomodar" os outros refletem
um comportamento protetivo, no qual o individuo busca
preservar a normalidade da rotina familiar, ainda que as
custas do proprio sofrimento psiquico®.

Essa realidade, embora muitas vezes silenciosa, constitui
uma barreira significativa ao recebimento do apoio social,
conforme segundo House? Quando as pacientes se isolam
voluntariamente, interrompe-se a possibilidade de receber e
até de reconhecer o apoio social familiar. O auto afastamento

ou isolamento individual é uma resposta psicologica ao
sentimento de fragilidade, baixa autoestima e estigmatizacao
corporal causada por procedimentos invasivos ou visiveis
(como o uso do cateter de hemodidlise ou edemas)
principalmente em se tratando de pacientes do sexo feminino.

Estudo qualitativo realizado com pacientes renais revelou
que, para eles, a percepcdo de mudanca corporal impacta
diretamente na suas interacdes sociais, levando a renudncia
voluntaria do convivio com amigos e familiares®. Esses
fatores geram autocensura e evitacao social, comprometendo
a manutencido dos lacos afetivos e, consequentemente,
o bem-estar emocional®. Nesse sentido, as intervencoes
psicoemocionais para com essas pacientes devem estimular
sua interacdo familiar visando a manutencdo do apoio
social familiar considerando seus beneficios para o melhor
enfrentamento.

Em conclusio, o estudo evidenciou que o apoio social familiar
prestado as mulheres que estdo fazendo hemodidlise é
manifestado de forma emocional, religiosa, instrumental e
informacional. Apesar disso, o afastamento de familiares apds
o processo de adoecimento bem como o isolamento social
também foi sinalizado por algumas participantes da pesquisa.
A compreensao do apoio familiar prestado as mulheres em
hemodialise é fundamental para uma melhor adesao ao seu
tratamento e, consequentemente, qualidade de vida. Para
tanto, o apoio psicossocial e emocional deve ser ofertado
e/ou reforcado nos servicos de salde nio sé as pacientes,
como também a seus familiares, possibilitando, assim,
reforco no apoio social prestado. Nesse sentido, a utilizacdo
de estratégias terapéuticas e educativas que valorizem a
autoestima e o pertencimento social do paciente e seus
familiares colaboram positivamente.

E importante destacar que, ao perceber fragilidade nesse
tipo de apoio, os profissionais da saide devem-se investigar
e intervir rapidamente, considerando as consequéncias psico
emocionais negativas que podem repercutir no tratamento.
Para tanto, a observacdo nao sé de caracteristicas clinicas
como também comportamentais devem ser consideradas
para o rastreio da falta de apoio social familiar.

O estudo se limitou as experiéncias femininas, justificado pela
dificuldade de homens aderirem a realizacio de entrevistas, o
que poderia ter proporcionado uma visio mais abrangente e
aprofundada. Além disso, apesar dos resultados evidenciarem
os tipos de apoio familiar bem como as suas problematicas,
0 numero de participantes entrevistados n3o permite a
generalizacdo dos dados, apesar desse ndo ser um dos
objetivos do método qualitativo
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