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RESUMO: O estudo teve como objetivo identificar o conhecimento do cuidador familiar frente aos cuidados da crianga com
estoma intestinal. Trata-se de uma pesquisa convergente-assistencial, realizada em uma unidade cirtrgica de um hospital-escola
pediatrico. Participaram do estudo sete mdes de criangas com estoma intestinal. Conduziu-se a coleta de dados mediante entrevistas
semiestruturadas, com analise qualitativa dos dados. Emergiram trés categorias: as dificuldades diante da nova situagao; o cuidado
que necessita de conhecimento especifico; e a percepcao da familia diante do cuidado realizado pela equipe de satde. Identificamos
que, quando o cuidado é prestado de forma integral, buscando o bem-estar e a compreensao do paciente e familiar, o retorno ao lar e a
rotina didria sao mais faceis e estes sentem-se mais seguros para aderir as novas condicdes estabelecidas frente ao mundo desconhecido
daqueles que vivenciam a situa¢do de estar com um estoma.
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CHILDREN WITH INTESTINAL STOMA AND THEIR FAMILIES:
IMPLICATIONS FOR NURSING CARE

ABSTRACT: This study aimed to identify the knowledge of family caregivers about care delivered to children with an intestinal stoma. A
convergent care research was carried out at a surgical unit of a university pediatric hospital. Seven mothers of children with an intestinal
stoma participated in this study. Data was collected through semi-structured interviews and subjected to qualitative data analysis, from
which three categories emerged: difficulties in view of the new situation; care that needs specific knowledge; and the family’s perceptions
of care delivered by the health team. We identified that when care is delivered in its integral form, aiming for the patient’s and family’s
welfare and understanding, the patient’s return to home and a daily routine are easier and those involved feel safer to adhere to the
newly established conditions before a world unknown to those who experience the condition of living with a stoma.
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EL NINO CON ESTOMA INTESTINAL Y SU FAMILIA: IMPLICACIONES
PARA EL CUIDADO DE ENFERMERIA

RESUMEN: La finalidad del estudio fue identificar el conocimiento del cuidador familiar hacia los cuidados del nifio con estoma
intestinal. Se trata de una investigacion convergente asistencial, realizada en una unidad quirdrgica de un hospital escuela pediatrico.
Participaron del estudio siete madres de nifios con estoma intestinal. Los datos se recolectaron mediante entrevistas semi-estructuradas,
con andlisis cualitativo de los datos. Emergieron tres categorias: las dificultades ante la nueva situacion; el cuidado que necesita de
conocimiento especifico; y la percepcién de la familia ante el cuidado realizado por el equipo de salud. Se identificé que, cuando el
cuidado se brinda de manera integral para el bienestar y la comprension del paciente y del familiar, el regreso a casa y la rutina diaria
son mas faciles y se sienten mds seguros para adherirse a las nuevas condiciones establecidas ante el mundo desconocido de los que
sufren la condicién de vivir con un estoma.
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INTRODUCAO

A palavra estomia tem origem grega e signi-
fica boca ou abertura artificial de qualquer viscera
oca no corpo criada cirurgicamente. A designacao
donome depende do 6rgao que sera exteriorizado.
A confec¢do de um estoma intestinal tem como ob-
jetivo a alteracdo do transito intestinal para elimi-
nacao de efluentes (fezes). Porém, apos a cirurgia,
essa eliminacdo ndo podera mais ser controlada
voluntariamente e, devido a isso, a pessoa com
estoma precisara utilizar bolsas coletoras especiais,
as quais sao adaptadas no abdome. Usualmente,
as estomias, em criangas, tém cardter provisorio,
como medida terapéutica. As causas mais comuns
sdo relacionadas a anomalias congénitas, prin-
cipalmente anorretais, megacolon aganglionar
congeénito. Além disto, enterocolite necrotizante,
traumas de origem externa, carcinoma retal, do-
enca de Crohn, retocolite ulcerativa e polipose
familiar sdo causas também apresentadas, sendo,
porém, menos frequentes.? Estes estomas tém como
funcao descomprimir, aliviar tensdo de anastomose
e restaurar a funcao do 6rgao afetado.?

Criangas com estoma, embora tenham carac-
teristicas comuns que as unem em uma condigao
especial, sdo seres em crescimento e desenvolvi-
mento, que apresentam necessidades especificas e
singulares de cada fase, com diferencas biologicas,
emocionais, sociais e culturais que as levam a
uma abordagem de cuidado diferenciada. Assim,
para cuidar dessas criangas e atender as suas reais
necessidades, a equipe de satide e, especialmente,
a enfermagem, deve buscar estratégias para apre-
ender as demandas de cuidado.

Em se tratando de uma crianca com um es-
toma intestinal, pressupde-se que esta tenha uma
pessoa como referéncia, com suas necessidades,
expectativas e possibilidades de reagdo como
indicativos das acdes de cuidar. A compreensdo
do profissional de satide, ampliado no espago de
interacdo, e o acolhimento, como mediador, é de
extrema relevancia, ja que compreender e atuar
no cuidado a partir das condicoes e possibilidades
de cada crianca incide em circunstancias distintas
no cotidiano familiar.? O acompanhamento dessas
criancas e suas familia,s pelos profissionais de
saude, é fundamental, pois a partir dessa inter-
vencao, estes tém que lidar com as transformagdes
geradas pela estomia. Assim, uma crianga, por
ser portadora de um estoma, enfrentara diversas
modificagdes no dia a dia, as quais ocorrem tanto
em nivel fisiol6gico como psicolégico, emocional
e social. Com essas alteragdes, podem ocorrer

desde a perda de um 6rgao quanto a consequente
privacao de controle fecal e de eliminacao de ga-
ses, além da perda de autoestima e autoconceito,
resultante da alteracdo da sua imagem corporal,
e também, a perda de status social, devido ao iso-
lamento imposto pela propria pessoa com estoma
e os sentimentos negativos que podem levar a
alteracdes na dinAmica familiar.*

A literatura sobre estomia intestinal, em pe-
diatria, é escassa, e isso nos revela a necessidade
de ampliar os estudos na area. Entendemos que
o cuidado a crianga com estoma exige, por parte
das familias, a aquisicao de novas competéncias e
habilidades que ndo fazem parte do seu cotidiano
e para isso necessitam de apoio dos profissionais
envolvidos nesse cuidado. Dessa forma, este es-
tudo justifica-se pela necessidade de investigar
o conhecimento que as familias tém para cuidar
da crian¢a com estoma, procurando conhecer, a
partir de seu cotidiano, as areas para intervengao
e planejamento dos cuidados de enfermagem, bem
como reconhecer a importancia dos familiares na
sua condicao de cuidadores. E nesse contexto que
procuramos inserir a presente investigacdo, que
tem por objetivo identificar o conhecimento do
cuidador familiar frente aos cuidados da crianca
com estoma intestinal.

METODOLOGIA

Trata-se de uma Pesquisa Convergente-
Assistencial (PCA),° realizada em uma unidade
cirargica de um hospital-escola pediatrico do Sul
do Brasil. A pesquisa foi desenvolvida segundo as
recomendagdes propostas pelo Conselho Nacional
de Satde, Resolugao 196/96, com aprovacao do
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital onde o
estudo foi realizado, sob o parecer n° 005/2009.°

Participaram como sujeitos da pesquisa sete
cuidadores familiares de criancas com estoma
intestinal que realizaram a cirurgia e receberam
as orientacdes da equipe de satide do hospital
em estudo. As maes foram os responsaveis pelas
criancas no cuidado com estoma intestinal.

A coleta de dados ocorreu durante o periodo
de marco a junho de 2009. Para assegurar a priva-
cidade e sigilo dos dados, utilizamos um sistema
de identificacdo no qual os nomes verdadeiros
dos entrevistados foram substituidos por nomes
ficticios, que descrevem sentimentos manifestados
pelas cuidadoras durante a coleta de dados.

Utilizamos como fonte para a coleta dos
dados a entrevista semiestruturada, gravada
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apo6s a permissdao dos participantes e transcrita
para analise. Os dados foram coletados durante
a internac¢do e no domicilio. A estrutura basica
da entrevista constava de duas partes: a primeira
com a identificacao da familia, que abordava
questdes relacionadas a moradia, renda familiar,
ocupagdo e grau de parentesco do cuidador, e a
segunda, com questdes abertas relacionadas ao
conhecimento do familiar sobre os cuidados com
o estoma intestinal.

A analise e interpretacao dos dados ocorre-
ram concomitantemente com a coleta dos dados
devido a necessidade de identificar o momento
de saturacdo das informacoes. Foi feita a anélise
comparativa dos dados, confrontando os resulta-
dos encontrados, com o presente, nas literaturas
de referéncia. Essa andlise foi realizada em quatro
etapas distintas, conforme a metodologia proposta
pela PCA: processo de apreensao, onde foram or-
ganizados os dados e realizada a primeira leitura,
buscando identificar os codigos existentes nas falas
das entrevistas; processo de sintese, em que as codi-
ficagdes foram unidas conforme semelhancas e di-
ferengas; processo de teorizagao, em que ocorreu o
processo de comparacao dos dados e embasamento
tedrico da pesquisa; e a fase de transferéncia, em
que houve a socializagdo dos resultados’.

Por meio da andlise dos depoimentos das
maes foi possivel realizar uma reflexao acerca do
conhecimento relacionado ao cuidado da crian-
¢a com estoma, com intuito de compreender as
condigdes e possibilidades de cada familia. Desse
modo, emergiram trés categorias a partir das quais
a discussao foi estruturada: as dificuldades diante
da nova situacado; o cuidado especial que necessi-
ta de conhecimento especifico; e a percepgao da
familia diante do cuidado realizado pela equipe
de sadde.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Descreveremos, a seguir, algumas caracteris-
ticas sociodemografica dos familiares cuidadores
das criangas que participaram deste estudo e das
criangas em questdo. Como citado anteriormente,
as sete entrevistas foram realizadas com as mées,
sendo estas as responséveis pelo cuidado. Isso nos
revela que a responsabilidade do cuidado diario
dessas criangas recai, principalmente, sobre a mae.
As mulheres, em geral, possuem caracteristicas de
cuidadoras, atuando de forma decisiva no cuidado
a crianca. No momento da hospitalizacdo, na maio-
ria das vezes, a mae é a cuidadora e a responsavel
pelo elo entre o ambiente familiar e o hospitalar.”

A idade das mades variou de 16 a 39 anos.
Quanto a renda familiar, variou de um a trés
salarios minimos. A instituicdo de satde que
o familiar usualmente procura para cuidar da
crianca é a unidade bésica. Em relagdo ao meio
de transporte para locomogdo, quatro familias
utilizavam 6nibus, duas o automoével e uma a bi-
cicleta. Em relacdo a profissao, quatro maes eram
do lar, uma era diarista, uma confeiteira e outra
costureira. A média de moradores por residéncia
era de quatro pessoas. Quanto ao tipo de residén-
cia, todas moravam em casas, sendo que cinco
destas eram proprias e duas alugadas. O nimero
de comodos das residéncias variou de dois a seis.
Todas utilizavam rede elétrica e o abastecimento
de agua de quatro familias se dava a partir do
sistema publico, sendo duas de pogo artesiano e
uma do rio. A dgua utilizada era excretada, para
quatro das familias, na rede de esgoto; para outras
duas, em fossa séptica; e para uma, ao ar livre.
Quantos as condicdes das vias publicas proximas
das residéncias, duas eram asfaltadas, quatro, de
chao batido, e uma de paralelepipedo. A partir
das entrevistas identificamos as categorias, que
descreveremos a seguir.

As dificuldades diante da nova situagao

Ap6s o periodo de definicao do diagnostico e
darealizagdo de cirurgia, as criancas e suas familias
comecam a se preparar para enfrentar a nova reali-
dade: o lidar com o estoma. Nesse momento rece-
bem orientac¢des dos profissionais de satide sobre os
cuidados necessarios e, como tudo é desconhecido,
sentimentos de medo e incerteza sdo frequentes.
Geralmente, as familias tém grandes dificuldades
no processo de cuidar, que se iniciam logo que se
deparam com o diagndstico, seguido do cuidado
com o estoma e da insercdo social dessa crianca.

Por isso, os cuidados realizados pelos profis-
sionais de saude devem focar o bindmio crianca-
familia, especialmente nas situagdes em que ocor-
rem alteragdes fisicas corporais, como acontece
na confeccdo de uma estomia. A confianca e o
estabelecimento de vinculo entre profissionais de
satde e crianca-familia acontecerdo quanto mais
precoce for o cuidado e a atengdo ao bindmio.
Esse vinculo contribuira para o enfrentamento
da terapéutica clinica e para um crescimento mais
saudavel da crianca.®

Para realizacdo da cirurgia, as familias e
criangas vivenciam a hospitalizagao, como um
periodo critico e dificil, pois inicia no momento
do diagnéstico e transcende o periodo de inter-
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nacgdo. As maes que acompanham uma cirurgia
de estomia intestinal de seus filhos sentem-se, de
certa forma, doentes e geralmente culpadas. Essa
nova condicdo pode gerar uma desestruturagao
familiar, levando a necessidade de reorganiza-
¢do desse nucleo, com redistribuicdo das cargas
emocionais e afetivas, para que os pais possam
adotar uma nova atitude frente a crianca ou ao
adolescente com estoma.?

No momento em que é realizado o diagnosti-
co de uma incapacidade ou doenga crénica, ocorre
uma sequéncia de reagdes na familia da crianga,
independentemente da natureza real da condicao.
O estagio inicial é intensamente emocional, sendo
caracterizado por choque, descrenca e, algumas
vezes, negacao. Entretanto, a negacao é frequente-
mente uma conduta de adaptagdo.” Acreditamos,
com isso, que a equipe de satide deve estar prepa-
rada para oferecer apoio nesse primeiro contato dos
familiares com a crianca estomizada. Os relatos das
maes exemplificam essas afirmagodes:

[...] figuei em panico, nunca tinha nem ouvido
falar disso, dai eu achava que era uma coisa bem mais
grave (Carinho).

[...] dai me deu o desespero, na hora assim [...],
pra mim a tinica coisa que eu pensava é que ele ia
morrer, ndo pensava que ele ia td que nem hoje [...]
(Felicidade).

Em um estudo’ desenvolvido com familiares
de criancas com estoma, os resultados apresenta-
dos corroboram com o afirmado nesta pesquisa.
As falas dos familiares demonstram que o primeiro
contato com a situacédo da crianga é um momento
de grande impacto e, devido a isso, acreditam na
importancia de a equipe de satide tratar esse mo-
mento com total respeito. E o momento de reflexao
do profissional de satde com o fisiol6gico, mas
também com o cuidado humanizado.

Logo apos a cirurgia de confeccao de estoma,
0s pais podem apresentar dificuldades para cuidar
de seu filho, e isso é evidenciado pelo medo de
segurd-lo, em decorréncia das modificacdes na
imagem corporal da crianga, com a visualizagdo
do estoma e alteracdo do local de evacuacido.™

Outro aspecto importante é o momento em
que o0s pais se deparam com mais um obstaculo,
ou seja, o lidar com os diferentes dispositivos,
exigindo-lhes novos conhecimentos e habilida-
des. Existem estudos que mostram que o cuidado
de criangas dependentes de tecnologia realizado
em casa faz com que os pais necessitem de apoio
especial para lidarem com essa situagdo. Crian-
cas que dependem de tecnologias, como as com

estoma intestinal, necessitam da bolsa adaptada
constantemente, exigindo diversas medidas e
readaptacdes no cotidiano familiar."’ A equipe de
saude que atua no hospital entende que as familias
estao preparadas para assumir os procedimentos
técnicos em casa. Porém, ha, na pratica, uma falta
de congruéncia entre as expectativas dos pais e a
dos profissionais.'? Frente a essa situagdo, as maes
verbalizaram as dificuldades desse novo cuidar:

[...] a tinica dificuldade foi que dai eu tinha medo
de pegar ele pra dar banho nele, tinha medo de machucar
ele, a gente tem medo, qualquer coisa que a gente faz,
pensa que vai machucar a barriguinha (Felicidade).

Assegurar aos pais o conhecimento dos
procedimentos realizados proporciona maior se-
gurangca e tranquilidade para a sua realizacdo. A
equipe de satde deve respeitar a fase de adaptagao
de cada familiar, inserindo-os de forma gradual
no cuidado da crianca. No entanto, esse processo
de ensino-aprendizagem é complexo e estressante
para os pais, principalmente quando estao angus-
tiados e preocupados. Muitas vezes as orientagdes
realizadas durante a hospitalizacdo podem ser
perdidas. O enfermeiro é responsavel em assegu-
rar que os pais obtenham informagdes corretas,
compreendam-nas e as usem adequadamente.®

Estando os familiares munidos com as orien-
tagdes e com a seguranca de realizar o cuidado, o
retorno para casa implicara atravessar mais uma
etapa desse processo, exigindo adaptagdes no coti-
diano domiciliar e social. Tais modificagdes reque-
rem empenho de um ou mais membros da familia,
alteracOes na dindmica familiar para o acolhimento
da crianga em casa, recursos financeiros para o tra-
tamento, rede de apoio ptblica para atendimento de
possiveis complicacdes, entre outros fatores."

Outra dificuldade vivenciada pela familia
esta na insercao social da crianca com estoma in-
testinal, o que pode resultar em situagdes constran-
gedoras e de dificil enfrentamento para a crianca
e sua familia. O convivio social de uma crianga
dependente de dispositivos tecnolégicos é geral-
mente reduzido devido as imposi¢des do cuidado,
levando a familia a uma espécie de confinamento
domiciliar. Apesar de a crianga com estoma nao ser
impossibilitada de conviver socialmente, pelo fato
de ndo depender de equipamentos pesados ou de
dificil manejo, esse isolamento ocorre,"” conforme
verbalizam as maes:

[...] porque a professora, quando abria a bolsinha,
ela nao me chamava, chamava o Conselho Tutelar, e
eu trabalhando coisa de dois metros longe da creche
(Amor).
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[...] ela reclama porque as criancinhas reclamam
que ela ndo segura o pum? Ai nio segura, faz cocozinho,
dd cheiro, dafi eles nio querem ficar perto dela. Dai ela
reclama que ela queria ser perfeita, que nem a outras
criangas. Ndo queria usar as fraldas, ndo pode usar
mini-blusas, nada, né, isso ela reclama (Ternura).

O periodo escolar para a crianca com estoma
é critico, principalmente pela ndo aceitagdo da sua
condicdo diante da alteragcdo da imagem corporal.
Com seu desenvolvimento, a crianca buscara
aceitar as atividades em conjunto com os demais
colegas e os pais devem ajudar seus filhos diante
dessa situacao, e, muitas vezes, ambos precisardo
de apoio da equipe de satde.

O cuidado que necessita de conhecimento
especifico

O processo de nascimento de um filho
desperta sentimentos de alegria, esperanca,
crescimento, futuro e vida, em contraposi¢do ao
processo que envolve sofrimento, dor e estresse
aos pais ao reconhecerem que a crianga nasceu
com alguma imperfei¢do. Diante dessa perspectiva
ocorrem incertezas e ambiguidades e ha necessi-
dade de equilibrar esperanca e medo frente a nova
realidade que se impd&e no cotidiano da familia.

A crianca estomizada necessita de cuidados
especificos e seu familiar devera ser orientado pela
equipe de sadde, pois ao retornarem para casa
terao que cuidar do estoma e dos seus acessorios.
Essa tarefa ndo é facil, principalmente porque esses
cuidados ndo faziam parte de sua rotina. Além
disso, é também o momento em que o cuidador se
defronta com o estoma intestinal, o que gera ansie-
dade e medo, tornando os pais sobrecarregados,
transcendendo os cuidados habituais."

A estomia provoca um impacto negativo na
vida da crianca e de sua familia. Nesse sentido
¢ importante que o profissional de enfermagem
proporcione os esclarecimentos acerca da doenca
e das medidas que serdo tomadas para beneficio
da crianca, fazendo com que os pais desfagam a
imagem de crianca “imperfeita” e aceitem seu fi-
lho, amando, educando e incluindo-o na familia e
no contexto social. O profissional pode estabelecer
lacos de confianca com o familiar e enfatizar tudo
0 que a crianga tenha de positivo.

A falta de profissionais capacitados reflete
diretamente no cuidado a crianca estomizada e
em seus cuidadores. Na hospitalizacdo, quando
a orientacao ndo é realizada adequadamente, o
processo de alta hospitalar é dificultado devido ao

medo e inseguranga por parte da crianca e da fa-
milia frente a necessidade de cuidados especificos
com a estomia e seus dispositivos. Estes se referem
aos produtos designados a prover ou a abastecer
a crianga com estoma intestinal.?

Frente a isso, a0 nos depararmos com as falas
das maes, chamou-nos atencao o fato de algumas
delas alegarem que ndo haviam recebido orienta-
¢des ou nao utilizavam algum tipo de dispositivo:

Quando ele tava no hospital, ele nio usou bolsa.
Ele 56 usava compressa. S0 compressa ali em cima e
deu. Com gaze, com oleo mineral [...] que eles davam.
S6 usava aquilo, mas a bolsa nao. Nio me explicaram
nada (Seguranca).

Identificamos também que, para algumas
maes, as orientacdes eram superficiais ou falhas:

[...] ndo, ela s6 colocava ali, botava e dizia assim:
0 mde, vai ter que ser assim. Mas nem deram orientagio
[...]. Af as vezes a gente ia perquntar, as vezes nio sa-
biam falar pra gente. Ai ficava atenta. Nem perguntava
nada, mas também depois que ela saiu do hospital é so
correndo atrds das coisas dela (Protecdo).

Reforcando essa questao, uma pesquisa reali-
zada com familias de crianca com estoma mostrou
que 40% dos familiares estudados nao receberam
nenhuma orientacdo profissional no servigo de
satidde onde foram confeccionados os estomas e,
acrescido a isso, os entrevistados classificaram as
orientacdes fornecidas como generalizadas e que
o0s profissionais demonstravam pouca importancia
na assimila¢ao das informagdes por parte da fami-
lia."® A pesquisa também enfatiza a necessidade
de capacitagao dos profissionais de forma perma-
nente para melhor atendimento, compreensao e
orientagdo diante da nova situacao que esta sendo
vivenciada pela crianga e seu cuidador.

Algumas maes receberam orientagdes sobre
o cuidado a ser realizado com a crianca no domici-
lio. Porém, constatamos que quando questionadas
sobre o uso da bolsa coletora, as orienta¢des nao
estavam adequadas.

Nao, pra comegar eu nem conheco, pra te dizer
(Felicidade).

Também percebemos que as mdes foram
orientadas sobre o uso da bolsa coletora e em algu-
mas situagées ndo aderiram ao cuidado. Essa situ-
acgdo pode estar relacionada ao ndo conhecimento
das reais vantagens do uso desse dispositivo.
Vejamos uma fala que nos revela essa questao:

[...] a decisdo foi minha. Porque assa, e ndo tem

muito espago ali, machuca, e nao é higiénico. Eu acho
que ndo é higiénico, fede muito (Ternura).
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Podemos justificar a ndo adesao pela bolsa
coletora devido a orientacdo deficiente ou a nao
compreensdo do beneficio desse dispositivo, ja
que a mae descreve que 0 seu uso compromete
a integridade cutanea da crianga, causando uma
visdo negativa e incorreta do dispositivo.

Contraposto a isso, o uso adequado dos dis-
positivos contribui para a manutencado da integri-
dade da pele. Criancas que ndo utilizam sistemas
coletores, mas sim outros materiais, tais como
fraldas, compressas e gazes no local do estoma,
tornam-se predispostas, com maior frequéncia,
a dermatite irritativa, causada pelo contato do
efluente com a pele. O plastico utilizado na con-
feccao das bolsas é feito de materiais que impedem
a dissipacdo do odor, caracterizando assim maior
seguranca e conforto para o estomizado, possibi-
litando autonomia e melhor insercdo social.?

A equipe de satide precisa ter conhecimento te-
orico-pratico nesse cuidado especifico com a crianca
estomizada. Além disso, o profissional da satde, es-
pecialmente o enfermeiro, deve possuir habilidades
educativas para preparar os familiares para cuidar
da crianga com estoma e de seus dispositivos.

A comunicacdo eficaz tem como base a empa-
tia estabelecida entre os envolvidos na relacdo do
cuidado entre o cliente e o profissional, e também
no respeito ao proximo, ao seu conhecimento e
a sua condigdo de participante no processo da
comunicagao. Este é estabelecido através daquilo
que nos faz sentido. O sujeito escuta a mensagem
e a interpreta de acordo com o seu referencial so-
ciocultural.”” Diante do exposto, entendemos que
o jeito de falar e a escolha de palavras adequadas
dao qualidade a comunicacao estabelecida com o
cliente, delineando o cuidado efetivo integral.

A equipe de satide, particularmente o en-
fermeiro, deve dedicar um tempo para o didlogo
com a crianga e a familia, permitindo a empatia e
a confianca mutua, facilitando a compreensao dos
envolvidos no processo de cuidar e preparando-os
para o desempenho de habilidades na realizacao
dos cuidados complexos necessarios.* Para a prati-
ca da educacao, o educador precisa ter competén-
cia profissional, empenho e compreensdo, consci-
éncia nas decisodes, saber escutar, disponibilidade
de didlogo, além de querer bem aos educandos.*®

Em relacdo ao processo de educagdo em
saude identificamos que as maes, sem excegao, co-
nheciam a causa da confeccao do estoma. Algumas
haviam recebido essa informacdo antes da reali-
zagdo da cirurgia e outras apds o procedimento.
Vejamos uma fala:

[...] ele perfurou o dnus dele [...], que tinha afetado
muito ali embaixo, que perfurou e cortou o intestino
dele e ndo tinha outra maneira, e ai que ali, se as fezes
continuassem passando, podia dar uma infeccdo, uma
coisa muito séria e tal (Carinho).

Outra questdo importante é em relacdo ao
conhecimento acerca dos setores aos quais as
familias devem procurar para obter os acessérios
utilizados nessa nova situagdo crénica, bem como
o suporte biopsicossocial necessario. Frente a isso,
identificamos que as maes, na maioria das vezes,
nao tinham a informacao referente ao local onde
deveriam realizar o cadastro da crianca e receber
0s equipamentos necessérios através do Sistema
Unico de Satde (SUS).

Falaram assim, que eu tinha que correr atrds por-
que ela tem direito da bolsa da colostomia. Mas ndo me
falaram aonde eu podia recorrer [...). Eu fui procurar na
Policlinica. Me mandaram pra Policlinica. Da Policlinica
me mandavam pro posto. Do posto para a Policlinica. E
ficavam assim, um mandava pro outro (Protecdo).

A maior dificuldade foi até eu saber onde se pegava
as bolsinhas. Eu acho que deveria ter uma orientagio
ld (Carinho).

As falas expdem as dificuldades vivenciadas
pelos familiares no cuidado a crianga, no que diz
respeito ao acesso a aquisicdo das bolsas coletoras
e materiais adjuvantes utilizados pelos seus filhos,
ja que as maes alegam ndo conseguir localizar o
servico de apoio, dificultando o itinerdrio apds
a alta hospitalar. Acredita-se que esse processo
ocorra devido as orientacdes incompletas de
encaminhamento que se dao em decorréncia do
conhecimento ineficaz dos servicos de apoio,
interferindo na referéncia e contrarreferéncia.
O sistema de referéncia e contrarreferéncia pro-
porciona o acesso de todos aos diferentes graus
de complexidade na assisténcia, para garantir a
universalizagdo desse acesso, da equidade e da
integralidade no atendimento prestado."

E imprescindivel que a equipe de satide te-
nha conhecimento das necessidades das criancgas
com estoma intestinal, a fim de prestar o cuidado
de forma integral e ainda buscar, juntamente com
demais cuidadores, melhoria nas condi¢bes de
atencgdo a satide dessas criangas (servigos especia-
lizados de qualidade, acesso de profissionais, faci-
lidade de aquisicao de materiais em quantidade e
qualidade adequadas). * Acrescido a isso, o servigo
de satde deve prever um sistema de referéncia e
contrarreferéncia que assegure acesso universal
no nivel de atencao que corresponda a resolugao
do problema encontrado.?
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Ademais, é necessario que os profissionais da
satde nao restrinjam os cuidados apenas na entre-
ga de materiais e ao ensino de como manusear o
equipamento coletor e o estoma, mas que realizem
o cuidado integral da crianca estomizada e de sua
familia, incentivando uma vida saudavel.

A percepcao da familia diante do cuidado
realizado pela equipe de satde

Ao ingressar em um ambiente hospitalar, a
familia da crianca que esta necessitando de cuida-
dos almeja que a equipe de satide seja competente,
atenciosa, disponivel e preparada para atender
as necessidades que venham a surgir durante a
hospitalizagao.

As diferentes atitudes dos profissionais da
satde determinam o grau de satisfacao dos fami-
liares em relacdo a assisténcia recebida durante
a hospitalizagdo. Sao atitudes de empatia que
deixam as maes mais seguras e fortalecidas para
esse enfrentamento.”

A enfermagem, como parte desta equipe,
deve participar do cuidado e do planejamento
deste, a ser realizado com a crianca internada.
Existem principios norteadores especificos do
cuidado para com a pessoa com estoma e seus
familiares, os quais o tornam mais efetivo, entre
eles: a processualidade, que é o valorizar as expe-
riéncias do profissional e da pessoa com estoma e
familiares; a singularidade, que é o compreender
as crencas e os valores individuais; as fases de
desencadeamento; o enfoque biopsicossocial,
que pressupde ver a pessoa na sua totalidade; as
competéncias técnicas do profissional de enfer-
magem; e a pratica educativa e a complementa-
ridade que se refere a continuidade do cuidado
incluindo a familia, profissionais, grupo de ajuda
e o suporte em rede.”

Ao buscar o papel da equipe de satide no
cuidado da crianca com estoma e sua familia,
identificamos que a enfermagem, em geral, é lem-
brada pelas maes em dois momentos: primeiro,
sendo responsavel pelo cuidado com a crianga, e
segundo, na realizacao das orientagdes necessarias
para o cuidado. Vejamos algumas falas:

[...] elas me orientaram ld dentro no que tinha que
fazer [...]. Elas me orientaram em tudo assim, enquanto
eu fiquei ld (Seguranca).

[...] eles cuidavam muito bem da minha filha,

quando e precisava vir pra casa eles cuidavam bem dela
[...]. Fui bem atendido la (Vida).

Na percepcdao das maes, as orientacdes e
os cuidados realizados pela equipe de enfer-
magem foram caracterizados, algumas vezes,
como bons.

Ah, para mim foram otimos, ndo tenho queixa
de nenhum deles. Me trataram super bem, tratam meu
filho super bem, todas elas, ndo tinha nenhuma delas que
dizia que ndo. Porque quando eu nio tava ld, elas cuida-
vam super bem. Elas me orientaram a lavar ele, quando
eu cheguei ld como eu ndo sabia (Seguranca).

Para as maes, quando a equipe de enferma-
gem realiza o cuidado com interesse, responsabi-
lidade, estabelecendo um vinculo com a crianca e
a familia, estes sao lembrados de forma positiva.
A boarelagao dos profissionais com as cuidadoras
favorece um ambiente mais agradavel, conforme
o atendimento ocorre com solicitude e respeito,
deixando-as mais seguras e fortalecidas para en-
frentarem essa dificil situacdo.?

O cuidado de enfermagem deve transcender
o cuidado fisico, estabelecendo atitudes humani-
zadas que facilitam a recuperagdo da crianca. O
dialogo entre profissionais, paciente e familiares
estabelece uma relacao de confianga, que propor-
ciona uma assisténcia de qualidade. Para isso,
o profissional de satide deve trabalhar a escuta
qualificada, estar presente e ter empatia durante
a hospitalizacao.*

Em contrapartida ao exposto, identificamos
também que, em algumas falas, esses cuidados
foram caracterizados como falhos ou até mesmo
como insuficientes. Vejamos estas falas:

[...] eu acho que eles deixaram muito a desejar.
Assim, ld dentro mesmo, a bolsinha tava cheia, quan-
do eu ndo sabia limpar, tinha que ld chamar elas pra
limpar, demorava, demorava pra vim, tinha que ir de
novo, sabe, tanto ali quanto o soro que acabava, a gente
ia chamar, ndo vinha, ndo vinha, sabe, vocé tinha que ir
ld, mostrar cara feia, vdrias vezes, muito ruim mesmo
(Carinho).

[...] ai no dia que eles viram que eu podia “coisar’,
eles me falaram: agora tu vai limpar, porque se tu nio
limpar, tua filha vai ficar assim (Protecao).

As maes queixaram-se da indisponibilidade
e do desinteresse dos profissionais em realizar o
atendimento no momento em que sdo solicitados,
caracterizando a ndo percepcao das necessidades
da crianga. As ag¢oes individuais dos profissionais,
se ndo realizadas de forma correta, podem privar o
familiar e a crianga de receberem um atendimento
qualificado e de terem conhecimentos especificos
acerca dos cuidados necessarios.
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Acrescido a isso, as maes apontaram algumas
sugestoes para a melhoria do cuidado de enferma-
gem a crianga com estoma, como a necessidade de
melhores orientagdes quanto os cuidados especifi-
cos e os encaminhamentos corretos. Algumas falas
ilustram essas questdes:

[...] entdo eu acho que para eles melhorar, eles
sentarem com as pessoas antes de dar alta, principal-
mente 0 médico, o enfermeiro também, porque eles sabem
muito bem, era para sentar com a gente e ensinar, que
tem bolsa ld dentro do hospital. Era para sentar com a
gente e ensinar a gente a usar (Seguranga).

E importante que as maes recebam infor-
macdes claras, por mais simples que sejam, pois
privé-las dessas orientacdes pode interferir no
processo terapéutico e prejudicar a relacdo com a
equipe de satude.”

Os depoimentos sinalizam que a enferma-
gem deve contribuir de forma positiva no cuidado
a crianca com estoma e sua familia, implementan-
do acoes sistematizadas, desde o diagnodstico da
doenga e realizagdo da cirurgia, seguindo-se em
todas as etapas dessa trajetoria, a fim de contribuir
para a melhor aceitacdao das alteragdes causadas
pela estomia e o processo de reabilitagao.

CONSIDERACOES GERAIS

Esse estudo possibilitou o conhecimento acer-
ca do cuidado vivenciado pelo familiar cuidador de
criangas com estoma intestinal. A nova realidade
imposta pela doenca e pelo tratamento desencadeia
modifica¢des significativas na rotina de vida dos
envolvidos, exigindo a busca de diferentes estraté-
gias no enfrentamento das dificuldades.

Este estudo possibilitou identificar quais
foram as informacodes recebidas da equipe de
satde durante o periodo de internagdo hospitalar;
algumas dificuldades vivenciadas frente a nova si-
tuagdo foram reveladas e foram expressos seus sen-
timentos e expectativas em relacdo ao cuidado que
receberam bem como as mudangas que consideram
necessdrias para uma assisténcia adequada.

Entendemos que, quando o cuidado é pres-
tado de forma integral, buscando o bem-estar e a
compreensao do paciente e do familiar, o retorno
ao lar e a rotina diéria é facilitado, e os familiares
tornam-se mais seguros para aderir as novas
condicoes estabelecidas pela estomia. Porém, ob-
servamos que algumas familias foram privadas
desse cuidado por parte da equipe de satde, tendo
como consequéncia o enfrentamento de problemas
desnecessarios frente a recente situacao.

As orientagdes incorretas ou deficientes dos
cuidados especificos que devem ser realizados
com a crianga nessa condicao e o encaminhamento
para os servicos disponiveis em prol da pessoa
estomizada nos foram relatados pelas maes como
responsaveis por intimeras preocupacoes, medos
e interpretacdes inadequadas de informacdes e
conhecimentos. Essa situacdo também gera difi-
culdades no enfrentamento da realidade. Para o
cuidador, a realizacdo dos cuidados técnicos nem
sempre foi uma tarefa facil, ja que estes transcen-
dem os cuidados basicos e necessitam de uma
gama de informagdes e orientagdes que devem
ser fornecidas de forma adequada pela equipe
de satde.

Outra preocupacdo apresentada foi a dificul-
dade dos pais para insercao social do filho, pois
este possui caracteristicas fisicas diferentes dos
demais, que eventualmente podem produzir odo-
res e ruidos e essa situacido as vezes é desconhe-
cida pelas pessoas que convivem com a crianca,
ocasionando sentimentos negativos e que podem
propiciar um futuro com isolamento social. Além
disso, é importante o preparo das escolas para
auxiliar na insercao das criangas com essa situagao
especifica do estoma intestinal.

Constatamos a importancia do esfor¢o dos
profissionais de satide no processo de ensino-
aprendizagem, como facilitadores no enfrenta-
mento familiar frente ao, até entao, mundo des-
conhecido da estomia. Foi também identificada a
necessidade de atualizacdo do profissional para
a melhoria da qualidade da assisténcia a crianca
com estoma e sua familia.

A amplitude do cuidado e do ensino do
paciente e da familia em lidar com o estoma nos
motivaram a desenvolver uma cartilha educativa
com intuito de auxiliar os cuidadores nas ativi-
dades diérias com as criancas com estoma. E um
material ilustrativo e explicativo, tendo por base a
literatura, a experiéncia profissional e a assessoria
técnica de outros profissionais. Pretende-se propor
a institucionaliza¢do desse material com objetivo
de contribuir com a melhoria da assisténcia a crian-
¢a com estoma e em seu processo de reabilitagao
de forma saudavel, dentro dos seus limites e suas
possibilidades.
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