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RESUMO

O objetivo deste trabalho foi apresentar uma reviséo de literatura sobre a relacdo entre o apoio social
e a experiéncia de pacientes com insuficiéncia renal crénica. Foram consultadas as bases de dados
Lilacs, Medline, Index Psicologia Periédicos e BDENF-Enfermagem, em busca de estudos realizados
nos ultimos 10 anos, no idioma Portugués. A familia, a equipe de salde, 0s grupos e as redes sociais
virtuais foram apontados como colaboradores na adaptagdo, adesd@o, promog¢do da autonomia e
percepcdo de bem-estar. Os estudos analisados concluiram que o apoio social contribui para um
percurso favoravel a minimizagdo de problematicas relacionadas ao adoecimento.

Palavras-chave: Apoio social, Suporte Social, Rede Social, Insuficiéncia renal crdnica, Doenca renal
cronica.

ABSTRACT

The aim of this paper was to present a literature review on the relationship between social support and
the experience of patients with chronic renal failure. The databases Lilacs, Medline, Index Psicologia
Periddicos and BDENF-Nursing were consulted, in search of studies carried out in the last 10 years, in
Portuguese. The family, the health team, groups and virtual social networks were identified as
collaborators in the adaptation, adherence, promotion of autonomy and perception of well-being. The
studies analyzed concluded that social support contributes to a path that is favorable to minimizing
problems related to illness.

Keywords: Social support, Social network, Chronic kidney failure, Chronic kidney disease.
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INTRODUCAO

O processo do adoecer, como pondera Lima (2013), envolve experiéncias subjetivas
de alteragGes fisicas e emocionais, sendo relevante, contudo, a participagdo de outras
pessoas na confirmacao e tratamento das alteragfes que possam surgir, aspecto que torna
a vivéncia do adoecimento uma construcéo tanto individual quanto coletiva.

O cenério que se configura aponta para a necessidade da oferta do cuidado integral
e humanizado, atento ao ser humano que adoece e ao contexto relacional implicado na
gestao da doenca (Galvao, Matsuoka, Castanha & Furtado, 2019). Nessa perspectiva, é
fundamental que a atuacdo da equipe assistencial envolvida nas praticas de cuidado ao
paciente, em suas dimensfes promotoras e preventivas de saulde, esteja sensivel aos
aspectos psicossociais que afetam a experiéncia de tratamento. Dentre 0s aspectos a serem
visibilizados na assisténcia, esté a avaliacdo e o acompanhamento da oferta de apoio social.

Segundo Alexandre et al. (2011), o conceito de apoio social surgiu entre os anos de
1960 e 1970, em publicacdes que tomavam como referéncia os estudos de Emile Durkheim,
sociologo que, ja no final do século XIX, apontava o entrelacamento e a importancia das
relagfes interpessoais na saude. Em solo brasileiro, como explicam os mesmos autores, 0s
estudos na &rea da saude sobre esse construto intensificaram-se nas duas Ultimas décadas.

O apoio social deve ser compreendido como uma experiéncia pessoal, processo
complexo e dindmico envolvendo os individuos e suas redes sociais, relacionado a qualidade
do suporte e recursos disponiveis (Silva et al., 2003).

Flores et al. (2019) ressaltam que 0 apoio social é importante indicador de saude e
bem-estar, uma vez que fornece os recursos que os individuos precisam para enfrentar
situacdes de estresse. Oliveira (2018) aponta que o construto pode ser caracterizado pelos
recursos que o individuo percebe como disponiveis em sua rede social, sendo uma das
funcdes das redes sociais, resultante da troca de interacdes entre as pessoas e 0 contexto
no qual se inserem.

Rocha, Oliveira e Mota (2017) mencionam que o conceito vem sendo estudado a partir

do seu aspecto funcional, relacionado ao contetdo da ajuda. Nessa perspectiva, 0 apoio
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social pode ser compreendido como qualquer tipo de comportamento que almeja suprir as
necessidades de outras pessoas, resultando em efeitos positivos sobre a vida destas. Quanto
as suas dimensdes, os autores destacam o apoio instrumental ou material, caracterizado pelo
fornecimento de recursos materiais ou pela assisténcia pratica em atividades; o apoio
emaocional, vinculado a comportamentos que gerem no outro a sensac¢ao de ser valorizado; e
0 apoio informacional, relacionado ao fornecimento de informacdes e/ou conselhos.

As publicacbes sobre apoio social tém envolvido distintas variaveis, nao existindo,
atualmente, um consenso na literatura quanto a sua definicdo (Macedo, Dimenstein, Sousa,
Costa & Silva, 2018; Canesqui & Barsaglini, 2012). Segundo Macedo et al. (2018), apesar de
estar frequentemente associado aos conceitos de rede e suporte social, sendo comum serem
utilizados como sinbnimos, ha diferen¢a conceitual entre o apoio social e esses termos.

O conceito de suporte social, inicialmente, esteve relacionado a percepcao de
afetividade entre as pessoas, sendo definido como a informacéo que leva 0s sujeitos a
perceberem que sdo estimados, apoiados e valorizados (Cardoso & Baptista, 2015; Pais-
Ribeiro & Silva L. C. Ponte, 2009). Atualmente, outras dimensfes foram adicionadas a
compreensdo do construto, que passou a ser percebido e avaliado nas perspectivas
instrumental/material — relacionada a percepcédo de ajuda através de recursos financeiros e
praticos — e na informacional, vinculada a oferta de informacdes que ajudem os individuos
no processo de tomada de decisdo (Cardoso & Baptista, 2015).

No contexto de saude e doenga, Baptista, Baptista e Torres (2006) relacionam o
suporte social a aspectos como competéncia pessoal, comportamentos de adesdo a
tratamentos de salde, estratégias de enfrentamento, percepcdo de controle, senso de
estabilidade e bem-estar psicolégico. Sendo capaz de exercer papel fundamental na
promocao e manutencao da saude fisica e mental, o suporte social atua em carater preventivo
no processo de reabilitacdo, sendo recurso importante para pacientes acometidos por
doencas cronicas.

As autoras Neri e Vieira (2013) destacam que o suporte social seria o produto da

atuacdo das relacbes sociais, caracterizadas por lagcos afetivos, sociais e de convivéncia,
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tipicos das relacdes de dar e receber apoio e aceitacdo. Essas rela¢des sociais exerceriam
funcdes como apoio emocional, ajuda material, servicos e informacdes, favorecendo a
manutencédo e a afirmacéo da identidade social.

O conceito de rede de apoio social esté relacionado a estrutura através da qual o
apoio é oferecido e a adequacéo desta em torno de quem usufrui (Santana, Zanin & Maniglia,
2008; Rodrigues & Madeira, 2009). Relativo ao grupo de pessoas com o qual o individuo
possui algum vinculo e no qual estdo incluidos os relacionamentos mais préximos e 0s
relacionamentos formais, compreende a quantidade de pessoas com quem se mantém
contato social, além de aspectos como a frequéncia dessas interagbes, a presenca ou
auséncia de um(a) companheiro(a), o arranjo familiar e o envolvimento em atividades sociais
em grupo (Santana et al., 2008).

Andrade, Silva e Santos (2010) explicam que as redes de apoio social sdo conjuntos
hierarquizados de pessoas que mantém entre si uma rede de relagbes comuns e mutuas,
caracterizadas por lacos tipicos de relagdes em que se da e se recebe apoio. Através desses
lacos, podem ser fornecidos ajuda material, servigos e informagdes, promove-se a garantia
de pertencimento, percepc¢ao de cuidado, estima e valorizagéo.

Rodrigues e Madeira (2009) destacam que as redes sociais de apoio e 0 apoio
social se caracterizam como 0s recursos relacionais dos quais uma pessoa dispde na busca
de amparo e de protecdo para lidar e enfrentar as vicissitudes do cotidiano, tendo em vista
os vinculos sociais e os lagos de afinidade e de solidariedade formados. Santana et al. (2008)
ressaltam, contudo, ser possivel dispor de uma rede social e ndo receber ou perceber,
necessariamente, apoio desta. O apoio social, portanto, diz respeito ao aspecto funcional ou
gualitativo da rede, relacionados a ter alguém com quem se possa contar.

A despeito das diferencas conceituais encontradas e debatidas nos estudos em
guestdo, compreende-se como fundamental o investimento por parte dos profissionais que
trabalham na assisténcia a saude de intervencdes que potencializem a relacdo desta rede de

suporte ou apoio social com o membro familiar acometido pela doenca renal cronica.
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Em estudo sobre avaliagdo psicoloégica de pacientes em preparacdo para 0O
transplante renal, viu-se que o suporte social oferecido pela familia € capaz de promover a
amenizacdo de manifestacbes de ansiedade, além de desempenhar relevante papel no
preparo bem sucedido para o procedimento e de favorecer positivamente a recuperacao
cirdrgica do paciente (Kohlsdorf, 2012). Aspectos psicolégicos e motivacionais sao
analisados, observando-se a existéncia de fatores que possam ser contraindicadores
potenciais absolutos ou relativos e buscando-se identificar aqueles que podem favorecer o
enfrentamento e a aderéncia no contexto de pés-transplante (Fernandes, 2007).

Conforme salientam Canesqui e Barsaglini (2012), sdo escassas as referéncias que
tratam da importancia do apoio social no acesso e uso dos servigos de saude e dos efeitos
negativos de sua auséncia. Reconhecendo-se, contudo, que 0 apoio social € um recurso
propulsor para a aquisi¢do de capacidades que facilitam a gestdo da doenca, repercutindo no
processo de enfrentamento e recuperagdo do paciente, o objetivo do presente estudo foi
identificar a relac@o entre o apoio social e a experiéncia de pacientes com insuficiéncia renal
crbnica, sendo conduzida uma reviséo da literatura. Acredita-se que a discussao se justifica

pela protecdo e favorecimento de desfechos satisfatérios que o apoio social pode conferir.

METODO

Foi realizada reviséo da literatura acerca da relagéo entre apoio social e a experiéncia
de pacientes com insuficiéncia renal cronica. Para tanto, foram seguidas as etapas sugeridas
pelos autores Mendes, Silveira e Galvao (2008), correspondentes a: 1) Elaboracdo da
guestdo norteadora; 2) Estabelecimento dos critérios de inclusdo e exclusdo a serem
utilizados; 3) Definicdo dos elementos a serem extraidos dos estudos selecionados; 4)
Avaliagdo das publicacdes incluidas e 5) interpretacdo dos resultados e apresentagdo da
sintese do conhecimento.

As referéncias selecionadas foram coletadas na plataforma de pesquisas online da
Biblioteca Virtual em Saudde (BVS), a partir das bases de dados LILACS, MEDLINE, Index

Psicologia-Periédicos e BDENF-Enfermagem. Foram utilizados descritores extraidos dos
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Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), da Biblioteca Virtual em Saude. A estratégia de
busca foi composta pelos descritores insuficiéncia renal cronica, transplante renal, apoio
social e pelas palavras-chave rede social e suporte social, associados aos operadores
booleanos. A chave de busca na plataforma foi a seguinte: "INSUFICIENCIA RENAL
CRONICA or TRANSPLANTE RENAL and APOIO SOCIAL or REDE SOCIAL or SUPORTE
SOCIAL".

Para selecdo dos artigos, foram considerados 0s seguintes critérios: estudos
disponiveis na integra eletronicamente, no idioma portugués, publicados entre janeiro de
2011 ajulho de 2021, envolvendo o publico de pacientes com insuficiéncia renal crénica em
guaisquer de seus estagios e modalidades de tratamento, que apresentassem aspectos
relacionados ao suporte social e suas repercussfes na vivéncia destes. Nao foram incluidos
nos resultados artigos fora do escopo tematico pretendido e ndo disponiveis na integra. Os
artigos repetidos foram considerados apenas uma vez.

Os dados encontrados nesta reviséo foram destacados em seus aspectos em comum,
estando relacionados & composi¢édo da rede de apoio e as repercussdes psicossociais da

presenca ou auséncia do apoio social na experiéncia de pessoas com doenca renal cronica.

Lilacs i BDENF. Indax Psicologsa -
{n=1989) (?,‘e.d:'g) Enfermagem periddicos
(n=74) (n=4)
I— Total de artigos 4,
(n=381)
Artigos
rapatidos
(n =42}

Revisdo de titulos
© resumaos
(n=486)
Critérios de
exclusio

(n=12)
Reévisdo de lexios
campletos
(n=34)
Critérios de
exclusao
(n=17)
Selegio final

(n=17)

Figura 1. Diagrama dos artigos encontrados e selecionados por meio da pesquisa nas bases

de dados.
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RESULTADOS
Caracteristicas dos estudos

A apresentacdo da sintese das publicagfes incluidas nesta revisdo, considerando a
guestao norteadora do estudo, estao dispostas no Quadro 1. Nota-se equilibrio no perfil dos
participantes dos estudos na amostra das publicacBes selecionadas, que ora adotaram
pacientes transplantados como publico-alvo (Silva, Freitas, Maruyama, Silva & Silva, 2013;
Costa & Nogueira, 2014; Borges et al., 2016; Roso & Kruse, 2017; Santos, Lise, Feij6, Garcia
& Schwartz, 2017; Ramirez-Perdomo & Solano-Ruiz, 2018; Santos, Rocha & Carvalho, 2020)
ora adotaram pacientes em tratamento dialitico (Silva, Silveira, Fernandes, Lunardi & Backes,
2011; Gongalves, 2012; Knihs, Sartori, Zink, Roza & Schirmer, 2013; Silva, Santos, Andrade-
Barbosa, Oliveira e Silva & Xavier-Gomes, 2014; Pauletto et al., 2016; Weykamp, Nunes,
Cecagno & Siqueira, 2017; Ramos, Salazar, Santos & Mota, 2018; Silva, Lemos, Barbosa &
Santos, 2020; Santos et al., 2021).

Os principais cenarios das pesquisas foram clinicas de hemodidlise (Silva et al., 2011;
Knihs et al., 2013; Silva et al., 2014; Pauletto et al., 2016; Santos et al., 2021) e ambulatérios
(Gongalves, 2012; Santos et al., 2020). A entrevista foi 0 método de coleta de dados utilizado
em 70,58% dos estudos (Silva et al., 2011; Gongalves, 2012; Knihs et al., 2013; Silva et al.,
2013; Silva et al., 2014; Pauletto et al., 2016; Borges et al., 2016; Santos et al., 2017; Ramirez-
Perdomo & Solano-Ruiz, 2018; Ramos et al., 2018; Santos et al., 2020; Silva et al., 2020).
Também foram utilizados questionarios (Costa & Nogueira, 2014; Ramos et al., 2018; Santos
et al., 2021), instrumentos avaliativos e textos escritos em rede social (postagens) (Roso &
Kruse, 2017).

Quanto ao método de tratamento dos dados, as analises de Conteldo e Tematica
foram utilizadas com maior frequéncia pelos pesquisadores, respondendo a 58,82% das
publicacbes (Silva et al., 2011; Goncalves, 2012; Knihs et al., 2013; Silva et al., 2013; Pauletto
et al., 2016; Borges et al., 2016; Santos et al., 2017; Santos et al., 2020; Silva et al., 2020).

Foi observado predominio de estudos de abordagem qualitativa em 82,35% do total

das publicacdes (Silva et al., 2011; Goncalves, 2012; Knihs et al., 2013; Silva et al., 2013;
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Silva et al., 2014; Pauletto et al., 2016; Borges et al., 2016; Roso & Kruse, 2017; Santos et
al., 2017; Weykamp et al., 2017; Ramirez-Perdomo & Solano-Ruiz, 2018; Ramos et al., 2018;
Almeida, Santos, Rehem & Medeiros, 2019; Silva et al., 2020).

Embora parte das pesquisas néo explicite a que categoria profissional pertencem seus
autores, nota-se preponderancia da Enfermagem sobre a producéo atual relativa ao tema,
sendo responséavel por 76,47% das publicacfes selecionadas (Silva et al., 2011; Gongalves,
2012; Knihs et al., 2013; Silva et al., 2013; Silva et al., 2014; Pauletto et al., 2016; Borges et
al., 2016; Roso & Kruse, 2017; Santos et al., 2017; Weykamp et al., 2017; Ramirez-Perdomo
& Solano-Ruiz, 2018; Ramos et al., 2018; Almeida et al., 2019; Silva et al., 2020). Ha indicios
de que esta seja a area que mais tem se dedicado a publicagdo de assuntos relativos a essa
tematica.

Apesar do tema do suporte social ser considerado um dos principais objetos de estudo
da Psicologia da Saude (Rodrigues & Madeira, 2009), nenhum dos escritos correspondeu a
autoria identificada como de psicologos(as). Levanta-se a possibilidade de que suas
publicagBes ndo tenham sido recuperadas nesta pesquisa em virtude de tratarem sobre esse

construto ndo como variavel central de analise, mas sim enquanto aspecto mais amplo da

vivéncia de pacientes e familiares.

Referéncia

Silva, Silveira, Fernandes,
Lunardi e Backes, 2011

Gongalves, 2012

Knihs, Sartori, Zink,
Roza e Schirmer, 2013

Silva, Freitas, Maruyama,
Silva e Silva, 2013

Objetivos

Conhecer as percepgdes dos
pacientes acerca das mudancas
na rotina de vida.

Descrever as representacdes
sociais dos pacientes sobre o
processo de adoecimento.

Compreender a vivéncia do
paciente em lista de espera por
transplante.

Compreender os significados do
transplante renal na visdo da
pessoa transplantada.

Principais resultados

O suporte familiar se mostrou decisivo na percepgao
dos pacientes frente a doenca cronica, auxiliando-os
a superar as limitagcdes do tratamento.

O apoio familiar surgiu como o “porto seguro” para
0s pacientes, favorecendo a retomada da conducgéo
da vida, a aceitacdo da doencga e a continuidade do
tratamento dialitico.

O estudo aponta o apoio familiar na busca pelo
equilibrio como alicerce no enfrentamento da espera
pelo transplante e como aspecto que favorece a
construcao do significado do processo vivido.

O estudo aponta a atuacéo dos profissionais de

salide, o apoio social, familiar e religioso como
componentes das redes de apoio do paciente.
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Analisar a associacdo entre
renda, trabalho e qualidade de
vida de pessoas transplantadas.

Compreender como o paciente
percebe a doenca e o
tratamento hemodialitico.

Conhecer os motivos que
influenciam os pacientes em
hemodialise a ndo ingressar na
lista de espera.

Conhecer a rede e 0 apoio
social da pessoa que vivencia o
processo de adoecimento e 0
transplante renal.

Analisar as estratégias de
cuidado de si de transplantados
renais.

Identificar os cuidados
realizados pelas pessoas com o
transplante para a manutencéo
do 6rgao.

Conhecer a producéo cientifica
a respeito da qualidade de vida
do portador de insuficiéncia
renal crénica.

Compreender a experiéncia
vivida por pessoas que foram
transplantadas.

Avaliar a qualidade de vida de
pessoas que retornaram a
hemodialise apds transplante
renal.

Identificar publicagBes sobre a
participacdo do paciente em
seus cuidados.

Analisar os fatores que
influenciam o retorno ao
trabalho pelos transplantados
renais.

Identificar a percepcéo de
pacientes em hemodialise sobre
transplante renal.

Avaliar a prevaléncia e os
fatores associados a nao
procura por transplante renal

A atuacao da equipe multidisciplinar favorece a troca
de informacdes sobre direitos e limites do
tratamento, incentivando o protagonismo dos
pacientes.

A familia é identificada como fonte de suporte,
ajudando o paciente a conviver com a doenca,
superar limita¢cdes e desenvolver postura de
conformidade.

O estudo salienta a importancia da atuacdo da
equipe multidisciplinar para apoiar e esclarecer os
pacientes diante de seus medos e ansiedades sobre
o transplante.

A familia foi apontada como a principal
componente da rede social de apoio, oferecendo
apoio emaocional, instrumental e interagdo social
positiva.

A rede social virtual pode funcionar como um incentivo
a adocao de comportamentos saudaveis e coerentes
com o novo estilo de vida.

O suporte dos profissionais e dos servigos de saude é
fundamental na constru¢éo de comportamentos
saudaveis e no favorecimento da qualidade de vida
dos pacientes.

O estudo destaca o fortalecimento das redes de apoio
familiar e social apds o diagnéstico, propiciando forca
ao paciente para dar continuidade ao tratamento.

O apoio dos amigos e dos familiares foram relatados
como fatores que colaboram para o cuidado na
situacdo de adoecimento e a percepgdo de amparo e
protecao.

O relacionamento com familiares e amigos foi
apontado como referéncia significativa na vida dos
pacientes e no enfrentamento da condicao de
adoecimento.

O apoio da familia e dos profissionais funciona como
facilitadores & aderéncia, favorecendo o cuidar de si.

O suporte sociofamiliar favorece o enfrentamento da
doenca durante todas as fases do transplante, além
de ser fator que influencia o retorno ao trabalho.

A educacgao em salde como ferramenta de cuidados é
significativa para esclarecimentos e tomada de
decisdo em relacdo a melhor opcao de tratamento.

A falta de informacé&o surgiu como barreira de acesso
ao transplante, embotando o processo decisoério
guanto as modalidades de terapia renal substitutivas
disponiveis.

Figura 2. Sintese das publicac¢des incluidas, considerando a questédo norteadora do estudo.
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DISCUSSAO

Rede de apoio social

Nos estudos selecionados, os atores sociais, a composicdo e 0s vinculos apoiadores
da rede social da pessoa com insuficiéncia renal crdnica foram destacados. A rede social
identificada foi composta por: familia, equipe de salde, comunidades e grupos de pacientes,
além das relagfes sociais e dos amigos.

A familia, instituicdo configurada por lagos consanguineos ou ndo, incluindo-se as
unides estabelecidas por sentimentos e valores assumidos para si e para 0 grupo constituido
(Silva et al., 2020), geralmente assume 0 amparo a pessoa adoecida, sendo o primeiro lugar
de cuidado, tomando a responsabilidade de articular as redes de apoio na busca do
tratamento (Lima, 2013; Almeida et al., 2018).

O apoio social envolveu a familia como colaboradora natural na oferta de cuidados,
surgindo, na maioria dos estudos, como a principal componente da rede de apoio social do
paciente, mediante a oferta de acolhimento, cuidado, seguranca, amparo, protecao e
fortalecimento afetivo (Silva et al., 2011; Gongalves, 2012; Knihs et al., 2013; Ramos et al.,
2018; Ramirez-Perdomo & Solano-Ruiz, 2019). Foi apontado que apesar do diagndstico da
doenca e da vivéncia do tratamento fragilizar e provocar angustia, a familia pode contribuir
para que o paciente se sinta protegido, amado e menos inseguro (Silva et al., 2011; Silva et
al., 2014; Ramirez-Perdomo & Solano-Ruiz, 2019).

A percepcéo de apoio pelos familiares também se mostrou como favorecedora de uma
melhor aceita¢édo, conformidade & doencga e aderéncia ao processo terapéutico, colaborando
para o seguimento adequado do regime medicamentoso, a continuidade do tratamento, assim
como a estabilidade da saude (Goncalves, 2012; Weykamp et al., 2017; Almeida et al., 2019).

Borges et al. (2017) destacaram o envolvimento da familia em a¢des de cuidado, por
meio da oferta de apoio instrumental, demonstracdo de apoio emocional e promocédo de

interacdo social positiva, aspectos que favoreceram a percepcao de bem-estar.
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A avaliacdo e desenvolvimento de expectativas mais otimistas perante o futuro,
representando recurso que ajuda o paciente a conviver com a doencga, superando suas
limitacdes, também foram mencionados como aspectos do suporte familiar. A presenca desse
suporte, através do fortalecimento afetivo e protecdo conferidos, mostrou ser capaz de
fomentar a perspectiva de continuidade da vida, a superacdo das adversidades e a retomada
dos projetos de vida (Goncalves, 2012; Weykamp et al., 2017).

Alguns estudos assinalaram o papel da familia como fonte de amparo no
enfrentamento das modalidades de tratamento possiveis (Knihs et al., 2013; Ramos et al.,
2018; Santos et al., 2020), influenciando, inclusive, na retomada do paciente as atividades
produtivas apos o transplante (Santos et al., 2020). O trabalho de Silva et al. (2011) indicou
gue a presenca do apoio familiar se mostrou decisiva para uma avaliacdo positiva dos
pacientes sobre sua qualidade de vida, aspecto que deve ser considerado pelos profissionais
de saude com vistas a amenizacdo do impacto do tratamento dialitico sobre a qualidade de
vida do paciente e de suas familias.

Corroborando com essa perspectiva, outros autores que tratam sobre apoio social
também abordaram sobre o papel do apoio da familia no contexto salde e doenca (Gutierrez
& Minayo, 2010; Canesqui & Barsaglini, 2012; Lima, 2013; Almeida et al., 2018; Silva et al.,
2020).

Segundo Almeida et al. (2018), o cuidado se constitui como um conjunto de atividades
instrumentais em prol do beneficio de alguém, advindo sobretudo do nucleo familiar, cénjuges
ou filhos, pessoas que normalmente contribuem nas atividades terapéuticas, oferecendo
também apoio emocional.

Gutierrez e Minayo (2010) dirdo que é na e pela familia que se produzem cuidados
essenciais a saude, desde interacdes afetivas necessarias, passando pela aprendizagem da
higiene e da cultura alimentar, atingindo o nivel da adesao aos tratamentos prescritos pelos
servigos de salde. As autoras destacam que as acgfes concretas no cotidiano das familias
sdo capazes de favorecer o reconhecimento das alteragcdes provocadas pela doenca e

incentivar comportamentos voltados para o autocuidado, tendo importante papel a cumprir
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em relacdo a saude de seus membros. A protecdo e o apoio da familia no contexto de saude
e doenca sdo capazes de reduzir o isolamento social e auxiliar as estratégias decisérias
quanto a escolha e a avaliagédo de tratamentos (Canesqui e Barsaglini, 2012).

O apoio da equipe de saude também foi destacado nos estudos, tendo sido ressaltada
a importancia da comunicacao, fornecimento de informac¢des sobre o tratamento e educacao
em saude como ferramentas de cuidado (Knihs et al., 2013; Silva et al., 2013; Costa et al.,
2014; Pauletto et al., 2016; Borges et al., 2017; Santos et al., 2017; Weykamp et al., 2017;
Almeida et al., 2019; Silva et al., 2020).

As publicacdes revelaram que a assisténcia dos profissionais, no que diz respeito ao
fornecimento de informacdes sobre as modalidades terapéuticas, segundo as necessidades
e possibilidades de cada paciente, promoveram reducdo de sentimentos como medo e
angustia, experiéncias comuns nesse cenario.

Os autores Almeida et al. (2019) ressaltaram os elementos fundamentais a serem
implementados nos programas de cuidados aos pacientes em tratamento dialitico, dentre eles
a existéncia de uma comunicacao efetiva e a percepgéo de seguranca e amparo fornecidos
pela equipe.

Em estudo com pacientes em tratamento por hemodidlise, Silva et al. (2020)
destacaram a pratica de Educacdo em Salde como processo capaz de promover maior
conscientizagéo, favorecer a tomada de deciséo do paciente quanto a escolha ou nédo pelo
transplante, além de possibilitar amenizacdo de anseios e angustias e de incentivar a ado¢éo
de atividades de autocuidado e continuidade da terapéutica.

Weykamp et al. (2017), em pesquisa sobre a qualidade de vida de pacientes crénicos
renais, apontaram a influéncia do envolvimento dos profissionais de saude no processo de
adaptacéo e enfrentamento, na medida em que foram capazes de estimular comportamentos
de autocuidado por parte do paciente.

No trabalho de Borges et al. (2017), a assisténcia oferecida por parte da equipe foi
percebida nas dimensdes do apoio social, englobando aspectos como o apoio instrumental,

emocional e informacional, além de promocéao de interacdo social positiva. O apoio em seu
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carater instrumental foi 0 mais salientado pelos pacientes, aspecto que favoreceu a ampliagéo
do cuidado, contribuindo no processo de adaptacdo ao tratamento. A percepc¢do de apoio
instrumental por parte dos servigos publicos, através de auxilio no recebimento de
medicamentos e da disponibilizagdo de transporte gratuito para as unidades de tratamento,
foram aspectos que favoreceram o0 acesso e a continuidade do tratamento. O apoio
informacional e emocional entre 0s pares e grupos de pacientes também foram citados, por
meio da troca de experiéncias e da oferta de suporte diante de periodos de sofrimento no
tratamento.

O apoio da equipe de saude, através da adogdo de uma comunicacao eficaz, mostrou-
se capaz de contribuir para a construgdo de comportamentos saudaveis, significados
positivos na vida das pessoas transplantadas, empoderamento na tomada de decisao, além
de estimulo a autonomia e protagonismo do paciente em seu préprio cuidado, favorecendo-
Ihe a percepcéao de melhor qualidade de vida (Knihs et al., 2013; Silva et al., 2013; Costa et
al., 2014; Santos et al., 2017).

Confirmando esses dados, em pesquisa sobre o papel da comunicacdo nas praticas
em saude, Coriolano-Marinus et al. (2014) ressaltam que, além de propiciar uma relacéo
terapéutica, a comunicacao deve propiciar condigdes para praticas de promocao da saude,
tornando o usuario/cuidador autbnomo a negociacao diante do tratamento e das condicdes
gue favorecem o autocuidado. As autoras trazem ainda o conceito de comunicag&o
terapéutica, compreendida como a habilidade do trabalhador de satde em ajudar as pessoas
a enfrentar situacbes que envolvam estresse, favorecendo a capacidade de ajustamento
destas.

No documento Caderno de Atencéo Basica - Estratégias para o cuidado da pessoa
com doenca cronica, elaborado pelo Ministério da Saude (Brasil, 2014), destaca-se que
pessoas com quadros crbénicas e seus familiares convivem com necessidades especificas
rotineiramente, sendo fundamental que estejam bem informadas sobre suas condicdes —
compreendendo sua doenca e reconhecendo os sinais de possiveis complicacdes —, além de

motivadas e capacitadas para lidar com o cendrio de tratamento. O estabelecimento da
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comunicagao como ferramenta de cuidado favorece o comportamento de autocuidado, bem
como a construcao de vinculo com o paciente, enquanto recurso terapéutico e estratégia que
qualifica o trabalho em saude (Brasil, 2014).

Compondo parte da rede de apoio social, a comunidade de pacientes renais
possibilitou o compartilhamento de vivéncias, a difusdo de saberes relacionados ao
tratamento e ao autocuidado, a superagdo das limitagbes, assim como a construcdo de
vinculos de afetuosidade e de confianca entre os pacientes (Silva et al., 2011; Roso & Kruse,
2017; Borges et al., 2017; Ramos et al., 2018).

Corroborando com essa perspectiva, Silva et al. (2020) defendem que o cotidiano do
tratamento pode promover entre 0s pacientes uma percepgdo de convivio diério,
desenvolvendo-se um senso de comunidade onde as vivéncias podem ser compartilhadas
pela via das emocg0es identificadas. Ressaltando a importancia dos grupos sociais, Canesqui
e Barsaglini (2012) apontam que a mobilizacdo para a integracdo social repercute em
sentimento de pertencimento, aspecto capaz de beneficiar o bem estar social, a salde e a
protecao contra os comportamentos que possam se desviar do tratamento.

O papel das redes sociais virtuais como mediadoras na promoc¢ao e percepcdo do
apoio social foi aspecto retratado no trabalho de Roso e Kruse (2017). A partir da andlise de
material empirico composto por postagens de uma comunidade de pacientes transplantados,
avaliou-se que a formagédo de grupo de pacientes renais, por meio de recursos virtuais,
oportunizou a difusdo de saberes e préticas para o cuidado de si, favorecendo processos de
mudanca de comportamento em saude e sendo ferramenta na promoc¢éao da adesao.

Fortalecendo a perspectiva das redes sociais virtuais como ferramenta de cuidado,
Oliveira et al. (2020) destacam que o apoio oferecido por meio de redes sociais exerce
influéncia positiva no enfrentamento da doenca, através do favorecimento da expresséo de
sentimentos, do apoio mutuo, da partilha de experiéncias, da possibilidade de encorajamento
e conhecimento gerado.

A percepcdo de apoio social e de relacdes sociais satisfatérias como recursos

positivos, capazes de contribuir para a retomada dos projetos de vida e influenciar
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positivamente o bem-estar foram aspectos presentes em alguns estudos. O convivio social
advindo das rela¢des sociais desenvolvidas em atividades laborais foi apontado na pesquisa
de Costa e Nogueira (2014) como recurso capaz de prevenir sentimentos de tristeza e de
ansiedade.

J& o apoio social oferecido pelos amigos foi aspecto evidenciado no estudo de
Ramirez-Perdomo e Solano-Ruiz (2019) com pacientes transplantados, os quais relataram
percepcéo de que o suporte prestado contribuiu para a continuidade do tratamento e para a
retomada de suas vidas.

Corroborando com esses resultados, Flores et al. (2019) apontam que 0s amigos e
vizinhos foram identificados e reconhecidos como vinculos apoiadores e constituintes da rede
social desses pacientes, participando do cuidado e promovendo apoio emocional e

instrumental, através de conexdes solidarias.

Repercussdes psicossociais da presenca e auséncia do apoio social

O apoio social como fator imprescindivel para que 0s pacientes se sentissem
acolhidos e amparados em suas vivéncias de tratamento, capaz de fomentar a perspectiva
de continuidade da vida e postura de conformidade, favorecendo o exercicio da autonomia,
a construcao de expectativas mais otimistas perante o futuro e a superacéo das limitacdes e
adversidades foram aspectos apontados (Silva et al., 2014; Ramos et al., 2018; Ramirez-
Perdomo & Solano-Ruiz, 2019).

O apoio como amparo no enfrentamento da hemodialise e espera pelo transplante,
contribuindo para a superacdo das limitacdes do tratamento e para a adaptacdo ao novo
modo de viver também foi destacado em alguns estudos (Silva et al., 2011; Gongalves, 2012;
Knihs et al., 2013; Silva et al., 2014; Weykamp et al., 2017; Ramos et al., 2018; Ramirez-
Perdomo & Solano-Ruiz, 2019).

O trabalho de Silva et al. (2011) constatou que, apesar da vivéncia do adoecimento e

do tratamento fragilizar e provocar receio e angustia, 0 apoio contribuiu para que o paciente
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se sentisse protegido, seguro, amado e significativo, funcionando como estimulos positivos
no processo de enfrentamento.

O envolvimento da rede social em acdes de cuidado, o apoio social e a promogéo de
interacdo social positiva favoreceram a percepc¢éo de bem-estar (Gongalves, 2012; Knihs et
al., 2013; Borges et al., 2017; Ramos et al., 2018).

Fortalecendo esses resultados, Ramos (2002) e Rodrigues e Madeira (2009),
destacam que, quando fornecido de forma adequada e percebido por quem usufrui como
satisfatério, o apoio social pode favorecer a adaptagdo e o ajustamento a doenca, sendo
capaz de afetar positivamente os comportamentos de salude e o bem-estar psicologico do
paciente, além de facilitar o restabelecimento e catalisar o processo de reabilitagéo.

O estudo de Silva et al. (2011) indicou ser a presenga do apoio decisivo na avaliagdo
positiva dos pacientes sobre qualidade de vida, aspecto que deve ser considerado com vistas
a amenizacao do impacto do tratamento sobre a qualidade de vida destes e de suas familias.

Alguns estudos destacaram o papel do apoio social como relevante no seguimento
adequado do regime medicamentoso e como aspecto facilitador do comportamento de
aderéncia. Viu-se que a percepc¢do de apoio colaborou em melhor aceitacdo da doenca,
estimulando a adog&o de comportamentos de autocuidado (Silva et al., 2014; Weykamp et
al., 2017; Almeida et al., 2019).

Corroborando com esses resultados, Nébrega e Lucena (2011) verificaram que a
adesdao ao tratamento esteve relacionada a fatores como o apoio familiar e o relacionamento
com os profissionais de saude. As autoras observaram que 0 incentivo € 0 apoio por parte
dos familiares foram considerados importantes desde a indicacdo de transplante até o
momento presente do tratamento. Constataram ainda que, ao prestar informacdes e
esclarecimentos aos pacientes, o profissional de salude possibilita a introducdo de novos
habitos no cotidiano dessas pessoas.

Parte das publicacdes analisadas apontou aspectos da fragilidade da rede e do apoio
social dos pacientes renais cronicos, destacando as repercussdes e o0 impacto da auséncia

de apoio. Na pesquisa de Santos et al. (2020) com pacientes apds o transplante, além dos
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aspectos bioldgicos trazidos pela terapéutica, outras condicfes relacionadas ao apoio
psicossocial foram referidas como limitacdes durante o tratamento, como o distanciamento
da rede sociofamiliar — situacdo que comprometeu a adaptacdo ao procedimento e a espera
pela realizac&o do transplante renal.

No trabalho de Borges et al. (2017), a percepcdo de caréncia do apoio em suas
dimensdes emocional, afetiva, instrumental e informacional foi relatada. A vulnerabilidade do
apoio foi encontrada nas relacbes familiares, nos servicos de saude, nas relacbes
interpessoais de amizade e mesmo com o empregador, demonstrando que a rede social do
paciente transplantado nao conseguiu atender completamente as demandas deste,
repercutindo no processo e desfecho do transplante. Nesse mesmo trabalho, o apoio do
empregador no trabalho e dos amigos foram relatados como importantes na percepcao de
sucesso do tratamento. Os autores indicaram que, em situagfes nas quais 0 paciente
percebeu a auséncia de apoio por parte destes, o estigma entrelacado ao adoecimento e 0
ser/estar doente surgiu como a principal justificativa.

A fragilidade do apoio também esteve presente nos cuidados oferecidos pelos
servigcos de saude, tendo sido relatada a percepc¢éo de pouco apoio emocional e informacional
por parte dos profissionais (Borges et al., 2017). No que diz respeito a avaliacdo sobre o
conhecimento que o paciente expressa sobre o transplante — envolvendo-se as repercussfes
do tratamento, as implicacdes da decisdo por essa modalidade terapéutica, bem como os
sentimentos sobre o 6rgédo doado —, alguns estudos destacaram a auséncia de comunicagéo
efetiva e a falta de informacdo como sendo representativos do ndo empoderamento dos
pacientes, além de importante barreira de acesso ao transplante renal, enfraquecendo o
processo decisério quanto as modalidades de tratamento disponiveis (Silva et al., 2013;
Almeida et al., 2019; Santos et al., 2021).

Em estudo sobre a prevaléncia e os fatores associados a nédo inscricdo para o
transplante renal, os autores Santos et al. (2021) perceberam ser elevada a prevaléncia de
pacientes em hemodidlise fora da lista de espera, sendo as principais causas para esse

cenario a desinformacéo e a dificuldade de acesso ao tratamento. Nesse contexto, podemos
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considerar gque tais fatores colaboraram para a percepcao de pouco apoio informacional, uma
das dimens6es do apoio social abordadas nesta reviséo.

Santos et al. (2020) relataram ter sido dificil o retorno de pacientes transplantados ao
trabalho, os quais mantiveram dependéncia de beneficios da seguridade social. As autoras
apontaram que agueles pacientes que retornaram as suas atividades laborais o fizeram de
forma gradativa e informal, sem suporte de outras politicas sociais.

Semelhante resultado foi encontrado no estudo de Costa e Nogueira (2014), que
destacou 0 ambiente de vulnerabilidade econ6mica e de reduzida rede de prote¢do social na
experiéncia de pacientes transplantados. No contexto pés transplante renal, parte significativa
destes permaneceu sem atividade laboral/renda ou dependente do apoio da seguridade
social, realidade que apontou a necessidade de suporte por parte dos diversos setores
sociais, com vistas a garantir suporte material, auxilio no sustento familiar e amparo na
reinsercdo dos pacientes transplantados a vida social.

Partilhando dessa compreensdo, o estudo de Almeida et al. (2018) destaca a
necessidade do desenvolvimento de programas e politicas publicas voltadas a pessoa com
doenca renal cronica, através dos quais sejam priorizados a criagdo e o incentivo de
programas voltados a familia, fortalecendo-se as redes de apoio, desenvolvendo-se agdes de
orientacdes e de suporte psicolégico, assim como disponibilizando informacdes sobre

recursos comunitarios disponiveis.

CONCLUSAO
Apesar da maioria dos estudos encontrados ndo abordar o construto apoio social
como objeto especifico de investigacdo, discutem e concluem sobre a relevancia desse
aspecto na vivéncia dos pacientes, identificando que este € um dos fatores que contribuem
para um percurso favoravel a minimizacéo de problematicas relacionadas ao adoecimento.
A necessidade do fortalecimento da rede de apoio sociofamiliar do paciente, a
validacdo da familia como instancia significativa na producdo de cuidados em salde e o

empoderamento de seus atores sociais se mostraram fundamentais.
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A fragilidade do apoio social e o impacto da auséncia de suporte, contudo, também
foram mencionados. Fatores como o distanciamento da rede sociofamiliar e a percepcao de
caréncia do apoio comprometeram a adaptacdo ao tratamento e a espera pela realizagéo do
transplante renal.

Conclui-se pela indispensabilidade do acompanhamento multiprofissional no contexto
de assisténcia aos pacientes com doenca renal crénica. O apoio oferecido pela equipe
assistencial deve caminhar na direcdo da legitimacdo da participacdo das pessoas ha
manutencdo da saude, utilizando-se a comunicacao e as préaticas de Educacao em Saude
como ferramentas de cuidado. Considera-se, assim, que seja papel da equipe de saude
reconhecer essa peculiaridade do cuidado e servir-se de seus beneficios em prol do
paciente.

Praticas que fomentem o uso de ferramentas interativas como instrumento de difusao
de saberes e fomento a adesdo, como as redes sociais virtuais, assim como a criagdo de
grupos operativos entre os pacientes e o autocuidado apoiado podem possibilitar a

multiplicacdo da oferta de suporte e o fortalecimento das redes sociais de apoio.
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