Revista
Brasileira
de Enfermagem

REBEN)

ARTIGO ORIGINAL

Praticas no cuidado a crianca estomizada: narrativas de familiares

Stomized children care practices: narratives of relatives

Prdcticas en el cuidado de un nifio estomizado: narrativas de parientes

Manuela Costa Melo'
ORCID: 0000-0002-2018-1801

Barbara Natalia Ferreira Vilas-Boas'
ORCID: 0000-0003-3178-0022

Brenda Limeira Martins'
ORCID: 0000-0002-0502-4664

Allan Willis Albernaz Vasconcellos'
ORCID: 0000-0002-6077-9533

Ivone Kamada"
ORCID: 0000-0003-2569-8727

!Escola Superior em Ciéncias da Saude. Brasilia,
Distrito Federal, Brasil.
"Universidade de Brasilia. Brasilia, Distrito Federal, Brasil.

Como citar este artigo:

Melo MC, Vilas-Boas BNF, Martins BL, Vasconcellos AWA,
Kamada I. Stomized children care practices: narratives of
relatives. Rev Bras Enferm. 2020;73(2):e20180370.

doi: http://dx.doi.org/10.1590/0034-7167-2018-0370

Autor Correspondente:
Manuela Costa Melo
E-mail: melomanuela91@gmail.com

EDITOR CHEFE: Antonio José de Almeida Filho
EDITOR ASSOCIADO: Elucir Gir

Submissao: 29-05-2018 Aprovacao: 07-10-2018

RESUMO

Objetivos: compreender as praticas adotadas pelos familiares no cuidado a crianca com
estomia. Métodos: abordagem qualitativa, conduzida com 11 familiares de criangas
estomizadas. Utilizou-se referencial metodolégico como técnica narrativa; software NVivo
para categorizacao dos dados e andlise das informagdes; técnica de analise de conteudo.
Resultados: participantes revelaram despreparo para lidar com criancas, desconhecimento
do manuseio de materiais e equipamentos inerentes a estomia e desafios enfrentados
no dia a dia da crianga na escola. Unanimes em narrar que se sentem encorajados e
fortalecidos ao receberem apoio dos enfermeiros nos cuidados a crianca. Sugeriram o
desenvolvimento de estratégias na orientacao de cuidados a crianca estomizada, como
a utilizacdo de material educativo. Conclusdes: compreender a vivéncia dos familiares
possibilitou apoiar formacao e capacitacao de profissionais de enfermagem, e estabelecer
prioridades no cuidado. As evidéncias encontradas podem contribuir para reflexdes que
auxilia promocdo da saude e prevencao de complicagdes na atencao a crianca estomizada.
Descritores: Saude da Crianga; Estomia; Integralidade em Saude; Familia; Enfermagem
Pediatrica.

ABSTRACT

Objectives: to understand the practices adopted by relatives regarding ostomized children
care. Methods: qualitative approach, conducted with 11 relatives of ostomized children.
Methodological framework was used as narrative technique; NVivo™ software for data
categorization and information analysis; content analysis technique. Results: participants
revealed unpreparedness in dealing with children, lack of knowledge about handling
materials and equipment inherent to ostomy and challenges faced in the daily life of children
in school. They are unanimous in telling they feel encouraged and strengthened by receiving
support from nurses in child care. They suggested the development of strategies to guide
ostomized children care, such as educational material use. Conclusions: to understand
family members’ experience made it possible to support training and qualification of nursing
professionals, and to establish priorities in care. Evidence found may contribute to reflections
that aid health promotion and prevention of complications in ostomized children care.
Descriptors: Health Education; Professional-Family Relations; Nursing Care; Qualitative
Research; Software.

RESUMEN

Objetivos: comprender las practicas adoptadas por los miembros de la familia en el cuidado
de nifios con estomia. Métodos: enfoque cualitativo, realizado con 11 parientes de nifios
ostomizados. La referencia metodoldgica se utilizé como técnica narrativa; Software NVivo
para categorizacion de datos y andlisis de informacion; técnica de andlisis de contenido.
Resultados: los participantes revelaron falta de preparacién para tratar con ninos, falta de
conocimiento sobre el manejo de materiales y equipos inherentes a la estomia y los desafios
que enfrentan en la vida diaria de los nifos en la escuela. Undnime al decir que se sienten
alentados y fortalecidos al recibir el apoyo de enfermeras en el cuidado infantil. Sugirieron
el desarrollo de estrategias para guiar el cuidado infantil estomacal, como el uso de material
educativo. Conclusiones: la comprensién de la experiencia de los miembros de la familia
permitié apoyar la capacitacién y la calificacién de los profesionales de enfermeria, y
establecer prioridades en la atencién. La evidencia encontrada puede contribuir a reflexiones
que ayudan a la promocién de la salud y la prevencion de complicaciones en el cuidado de
nifos ostomizados.

Descriptores: Salud del Nifio; Estomia; Integralidad en Salud; Familia; Enfermeria Pediétrica.
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INTRODUCAO

A realizacdo da estomia tem um impacto relevante na vida
do estomizado e da sua familia, tanto no ambito fisico como
no emocional, social e espiritual. Quando essa problematizacdo
envolve estomias em criangas, a situacdo nédo é diferente. A familia
de uma crianga com estomia tem de adquirir competéncias que
nao faziam parte do seu cotidiano, o que requer acompanha-
mento multiprofissional™. Faz-se necessario também fortalecer a
familia, a fim de que ela possa encontrar seu modo de participar
dos cuidados diarios e desenvolver suas potencialidades”=. O
enfermeiro é o profissional de salde capaz de oferecer o cuidado
que satisfaca as necessidades do individuo e da familia.

A palavra“estomia” ou “estoma” significa boca ou abertura. Con-
siste em uma comunicacgdo artificial dos 6rgdos internos até o meio
externo para eliminagao, respiracdo ou nutricdo. As intervencoes
com estomia envolvem cuidados, como manter a integridade da
pele periestoma, com cuidadosa higienizacéo; trocar corretamente
o dispositivo coletor; realizar curativos; prevenir dermatite; verificar
condicdes de funcionamento de estomias; e prever complicagdes
(necrose, infeccdo, hemorragia, traumas, invaginacéo e evisceragao)
256 0 enfermeiro possui o papel fundamental em orientar as crian-
¢as estomizadas, familiares e cuidadores sobre os cuidados com a
saude, a fim de promover participacdo ativa no dia a dia, bem como
encoraja-los e fortalecé-los diante das modificagdes requeridas.

Este estudo ressalta a necessidade de investimentos em
pesquisas relacionadas a intervencao da familia no cuidado a
criangas com estomia, a fim de instrumentalizar a atuacdo do
familiar e do profissional de saude, em especial o enfermeiro,
além de ampliar o corpo de conhecimento teérico no campo da
enfermagem fundamentada em evidéncias cientificas. A questao
que norteou o estudo foi: como sdo estabelecidas as praticas do
cuidado de familiares na atencgao a crianga estomizada?

OBJETIVOS

Compreender as praticas adotadas pelos familiares no cuidado
da crianga com estomia.

METODOS
Aspectos éticos

O presente estudo recebeu aprovacao do Comité de Eticaem
Pesquisa da Fundacdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Satde
do Distrito Federal, liberado em 13 de abril de 2015. O desenvol-
vimento atendeu as normas nacionais e internacionais de ética
em pesquisa envolvendo seres humanos. Todos os participantes
foram esclarecidos sobre o objetivo do estudo, como também
o anonimato, a confidencialidade, o acesso aos resultados e
a liberdade de nédo responder perguntas que possam causar
constrangimento. Todos assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, antes do inicio da coleta de dados, conforme
os critérios da diretriz e normas regulamentadoras envolvendo
seres humanos - Resolucdo 466/2012, do Conselho Nacional de
Saude para pesquisa com seres humanos, com a garantia da
privacidade e individualidade.
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Tipo e periodo do estudo

Para compreender as praticas adotadas pelos familiares no
cuidado a crianga com estomia, este estudo segue abordagem
qualitativa®” e utiliza como referencial metodolégico a técnica
da narrativa®. Estudo realizado entre maio de 2015 a fevereiro
de 2016.

Procedimentos metodolégicos

Inicialmente foi solicitado ao coordenador do servico de
saude, e disponibilizado, a lista contendo os nomes e o contato
das criancas estomizadas em acompanhamento, e, desta lista,
foram localizadas as familias. Um convite foi entregue, por inter-
médio da enfermeira responsavel pelo grupo, a cada familiar que
acompanha sua crianca mensalmente, um total de 40 criancas.
No momento da entrega, foi apresentado o objetivo da pesquisa
e as pessoas que iriam conduzi-la. No intuito de reforcar o con-
vite, foi feita a confirmacéo via ligacédo telefonica, um dia antes
da atividade marcada.

Cenario do estudo

A pesquisa foi conduzida em um hospital vinculado a Se-
cretaria de Estado de Saude do Distrito Federal pertencente a
Coordenacao da Regional Sul de Saude. O hospital é referéncia
no atendimento a criancas estomizadas no Distrito Federal (DF)
e nas regides adjacentes.

Fonte de dados

A selecao de participantes, para a roda de conversa, foi de
maneira intencional e seguiu os critérios de inclusao: ter na familia
crianga estomizada; com idade entre 0 a 12 anos incompletos;
fazer acompanhamento ambulatorial no servico hospitalar da
Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal pertencente a
Coordenacao da Regional Sul de Satde; ser residente na cidade
ou nas regides adjacentes ao DF; e ser responsavel pela crianga,
de maneira direta ou indireta, ou seja, ser o cuidador primério
ou secundario. Foram excluidos familiares de criancas em estado
critico, internadas em estabelecimento de saude.

Considerou-se“crianga”a pessoa com 0 a 12 anos incompletos.
Essa denominacdo esta em conformidade com o estabelecido
no artigo 2° do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA)®. A
proposta em recorrer ao ECA é em decorréncia de haver outras
denominag¢des do termo crianca na literatura mundial. Como
exemplo, a Organizacao Mundial de Saude (OMS) estabelece o
termo “crianga” para pessoas de 0 a 10 anos de idade. O termo
“familiar cuidador”relaciona alguém da familia ou afim, sem for-
macao na area da saude, que foi adquirindo experiéncia — essa é
a definicao adotada pelo Ministério da Saude brasileiro e por este
estudo. Esse familiar pode ser o responsavel direto pela crianca
nos seus cuidados didrios, isto é, o cuidador primdrio ou alguém
que o auxilia ou substitui, sendo, assim, o cuidador secundario™.

Neste estudo, foi realizada apenas de uma roda de conversa.
Foi entregue o convite para participar da roda de conversa aos 40
familiares de criancas cadastradas no programa, porém apenas 11
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familiares compareceram. No decorrer do desenvolvimento da roda
de conversa, houve pouca variancia nas narrativas dos familiares,
resultando na saturacao dos dados. Nao houve necessidade da
realizacdo de outros momentos com os mesmos participantes.

Coleta e organizacao de dados

Foram utilizados dois recursos para a coleta de dados: para
a caracterizacdo dos participantes, aplicacao do questionario
socioecondmico e demografico; para a obtencdo dos relatos,
realizacdo da roda de conversa"” por meio da técnica de entrevista
semiestruturada. Ao narrar o seu dia a dia, os participantes nao
apenas transmitiram informagdes, mas também nos permitiram
captar seu modo de ver, definir sua experiéncia e aprofundar
as investigacdes, e, assim, resgatar os aspectos mais relevantes
da vivéncia. Para garantir o anonimato, os participantes foram
designados com a letra F e um numero sequencial de 1a 11.

No dia marcado, 12 de novembro de 2015, os participantes
foram recebidos e acomodados em uma sala da unidade hospitalar
reservada para reunides. As cadeiras foram organizadas em circulo,
promovendo o contato visual e favorecendo a interacdo entre
os participantes. Logo em seguida, foi distribuido o questionario
para a coleta de dados socioecondmicos, demograficos e clinicos.
Os participantes que ndo podiam ou ndo sabiam escrever foram
auxiliados por um dos apoiadores.

A roda de conversa foi organizada por duas pesquisadoras, que
possuem experiéncia com esta estratégia metodoldgica, e realizada
com apoio de trés estudantes de enfermagem bolsistas no Programa
de Iniciacdo Cientifica da Escola Superior em Ciéncias da Saude,
instituicdo publica do DF. Para esse apoio, fez-se necessaria a reali-
zagao de encontros de conducao dos estudantes para a atividade.
Foram realizados dois encontros, e escolhidas as seguintes teméticas:
sobre o acolhimento, a abordagem aos familiares, a conducao das
perguntas norteadoras, a descontracdo do grupo de participantes,
o posicionamento no momento da filmagem, a relevancia do diério
de campo para esta atividade, entre outros pontos.

Preparou-se um roteiro semiestruturado composto pelas se-
guintes questdes: como é cuidar de uma crianga com estomia?
Fale como foi o inicio e o dia a dia. Como vocé foi preparado para
esse cuidado? Como a sua experiéncia poderia ajudar outra pessoa
na mesma situagao? As perguntas eram lancadas ao grupo e cada
participante narrava a sua experiéncia. Durante esse processo,
foram formuladas outras questdes, com o intuito de explorar as
verbaliza¢des e aprofundar a compreensédo dos relatos. A sessdo
durou cerca de uma hora.

A roda de conversa foi a técnica escolhida por favorecer a
interacao entre os participantes e, assim, a coleta de dados. Essa
técnica sugere que o grupo ndo seja grande, mas possa ter pontos
em comum — neste caso, todos eram familiares-cuidadores de
crianca estomizada. Um grupo pequeno facilita a exploracdo da
tematica, o aprofundamento da discusséo e o exercicio da reflexao.

Os depoimentos foram registrados por meio de gravacao
e filmagem, sendo transcritos logo em seguida. Finalizada a
transcricao, foram incluidas, entre parénteses, informacoes
complementares do didrio de campo. Em seguida, foram reali-
zadas leituras consecutivas com recortes do conteddo do texto
e, ainda, a estruturagao das informacdes colhidas. Escolheu-se,
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para a categorizacdo dos dados, o Qualitative Solutions Research
NVivo® 1012,

O NVivo" é um software para analise qualitativa, que trabalha
com dados originarios de diferentes instrumentos de coleta —
transcricdes de entrevistas, grupos focais, anota¢des de campo
e reportagens, entre outros. Os dados ficam em formato de do-
cuments, onde estdo armazenadas as entrevistas; e o programa
permite codificar no texto os chamados “Nés", que sdo espagos
onde fica a categorizacdo e onde sdo visualizados os termos,
ou nuvem de palavras, Word Cloud, formada pela frequéncia de
citacdes presentes em cada categoria.

Para este estudo, foram utilizadas como pré-categorias as
peculiaridades do cuidado a crianca estomizada. A codificacdo foi
realizada por duas pesquisadoras separadamente. Posteriormente,
fez-se um cruzamento para, assim, buscar maior confiabilidade
do processo. Todas as linhas do texto foram numeradas para
facilitar o processo.

Analise dos dados

Como a categorizacéo foi realizada com o apoio do software,
seguiu-se a analise das informagdes, com a utilizacdo da técnica
de anélise de conteldo, do tipo categorial tematica proposta
por Bardin®. Seguiram-se as etapas: pré-analise, exploracdo do
material ou codificacao e tratamento dos resultados - inferéncia e
interpretacao. O material foi agrupado, lido, relido e reorganizado
pelos duas pesquisadores. Dos relatos, foram codificados seis
Nos (categorias) e 21 Subnés (subcategorias), que permitiram
fundamentar as inferéncias feitas na discussao e interpreta-las de
acordo com a producdo cientifica nacional e internacional, bem
como com as politicas publicas referentes a tematica.

Para manter o rigor no estudo, foi utilizada como ferramen-
ta de apoio a lista de Critérios Consolidados para Relatos de
Pesquisa Qualitativa (COREQ). Esta foi constituida por 32 itens
de verificacdo com relagao a equipe de pesquisa, ao projeto de
pesquisa e a analise dos dados"¥.

RESULTADOS

Foram entrevistados 11 familiares de 10 criangas estomizadas,
sendo nove maes, uma tia e um pai que acompanhava a esposa.
Todos tinham entre 20 e 40 anos. Em termos de escolaridade,
seis pessoas tinham ensino fundamental, quatro tinham ensino
médio e uma tinha ensino superior. Com relacdo a renda familiar,
seis recebiam até um saldrio minimo, provenientes de auxilio do
governo, e quatro recebiam mais de trés salarios minimos. Uma
pessoa nao informou a renda.

Das criancas, sete eram menores de 2 anos e trés acima de 7
anos. Destes ultimos, todos eram escolares, moradores da regido
adjacente. Duas das estomias eram definitivas e oito tempora-
rias sendo: oito criancas estomia intestinal (sete colostomias e
uma ileostomia), uma urostomia e uma gastrostomia. A Doenca
de Hirschsprung era a motivacdo predominante das estomias.
Apenas uma crianga tinha autonomia para o autocuidado. Com
relacdo ao principal cuidador, trés eram cuidadas pela mée e
pelo pai, uma tinha a tia como cuidadora secundaria, e as outras
apenas pela mae.
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Nas narrativas dos familiares, prevalecem o desconhecimento
e o despreparo para lidar com a crianga estomizada. Os familiares
foram unanimes em narrar que, apesar das dificuldades, conse-
guem apoio dos profissionais de saide, em especial a equipe de
enfermagem. Além disso, relataram a relevancia de trocar infor-
macoes entre os pares e deram a ideia de receber informacdes
de profissionais de saude ou no formato de cartilha educativa.

Os episédios narrados desenvolvem-se a partir de cinco
tematicas: vivéncia da familia no cuidado a crianga estomizada;
orientagdo e acompanhamento no cuidado com a crianga estomi-
zada; percepg¢do do familiar com a crianga estomizada em idade
escolar; implicagdes no cuidado com a crianga estomizada; e encarar
asituagdo no cuidado a crianga estomizada.

Vivéncia da familia no cuidado com a crianga estomizada

Definiu-se por “vivéncia” a maneira como cada pessoa
vive ou se comporta. A intencao nesta tematica é compreenderodiaa
dia dafamilia no convivio com a crianca estomizada. O entendimento
desta temadtica foi possivel pelo agrupamento dos Nés “dificuldade”
e“problemainicial”. A inferéncia que sobressai das narragdes sdo as
dificuldades enfrentadas pelos familiares nesse cuidado.

Para os familiares, o N6 “dificuldade” estd relacionado ao obsta-
culo para a vivéncia no cuidado com o estomizado, sendo expresso
pelos seguintes Subnos:“receio’, “dia a dia’, “frustragao’, “experiéncia’,
“cuidado especializado” e “adaptacdo ao estoma”. As dificuldades
apresentadas foram compartilhadas por todos os familiares. Foram
narrados os problemas enfrentados e as preocupagées, reforcan-
do a relevancia de o familiar estar préximo do estomizado e das
pessoas de sua rede de apoio. Teve-se como destaque a dupla de
enfermeiras que atendem essa clientela no hospital:

[...] no comego foi bem dificil, a gente néo sabe como lidar com a
sonda [gastrostomial, mas com o tempo vocé acaba aprendendo,
fica tudo mais fdcil[...]. Hoje ele td com 9 anos. A gente saiu ter¢a-feira
deuma internagao [...], e ai ele ficou em casa, ai eu vim pra cd. (F2)

[...]agente tem que trabalhar, ndo tem condig¢ées, ganho pouco,
ndo tenho como pagar um profissional da enfermagem, a gente
paga uma babd, uma pessoa comum, mas é dificil, pois muita
gente ndo quer este tipo de trabalho [...]. (F9)

O N6 “problemainicial”estd relacionado a vivéncia dos familiares
diante do diagndstico ou do problema que levou a confeccéo da
estomia. E expresso pelos seguintes Subnés: “relato do momento
inicial’,"acompanhamento’,“descaso inicial’, “desconhecimento”
e “fortaleza”. Nesta tematica, os familiares narraram o problema
desde o inicio, a situacdo vivenciada com o novo, as intercor-
réncias surgidas e o itinerdrio para o atendimento percorrido
pelas familias:

[...] fez cirurgia, mas descobriu com 7 anos, ele tem megacélon
[Doenca de Hirschsprung], eu ndo entendo como néo descobriu
isso antes, me pegou de surpresa! (F2)

[...] quando eu cheguei aqui, eu vimuitas criangas com problemas,
conheci muitas mdes que tinham problemas com os filhos, ai foi
onde eu fui ficando mais inteirado da situagdo. Depois ele fez a
cirurgia, ficou na UTI uns dias, mas foi rapidinho [...]. (F6)
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Orientacdao e acompanhamento no cuidado da crianca
estomizada

Tendo em vista que a confec¢do da estomia é um procedimento
cirdrgico e necessita de orientacdo e acompanhamento desde o
preparo, perpassando pela confeccdo — no periodo pré, trans
e pos-operatério — e pelo cuidado domiciliar, esta tematica foi
organizada no N6 “primeira troca”

Os familiares identificaram, nesta temdtica, as principais
dificuldades apresentadas no cuidado a estomia, nos primeiros
dias, no hospital ou na residéncia. Deste N6, destacaram os se-
guintes Subnds: “falta de material adequado’, “falta de orientacéo’,
“orientacdo inadequada” e “dificuldade de adaptacdo”. A ideia que
sobressai das narragdes sdo as condicdes dificeis enfrentadas
pelos familiares no primeiro contato com a estomia:

[...] guando ela saiu do hospital, jd saiu com a bolsa, e recebeu
primeiro bolsas para passar um més, ndo durava quase nada,
porque molhava e jd soltava. Fui encaminhada para [outro]
hospital, pegar Id, também s6 davam dez bolsas pra um més. Ai
era uma luta para conseguir, eu fiquei nervosa! (F4)

Na verdade, meu filho ndo usa bolsa, porque é muito baixa [a
colostomial. Fui informada pelos médicos [cirurgides pediatricos]
do megacdlon [Doenca de Hirschsprungl. Disseram como tem
que fazer, como funcionaval...]. Eles jd estdo acostumados, parece
uma coisa simples, mas eu fiquei assustada! (F10)

Percepcao do familiar com a crianca estomizada em idade
escolar

Nesta tematica, procurou-se compreender a percepcao de
familiares em relacdo aos cuidados ao escolar estomizado. Como
ja relatado, das dez criangas com estomia neste estudo, trés es-
tavam em idade escolar, sendo a situacdo da estomia agregada,
assim, a condicao ser escolar.

Definiu-se por percepcédo a capacidade dos familiares em
observar a dinamica do escolar estomizado. Esta temética foi
organizada no Né“escola”. Deste NG, construiram-se os seguintes
Subnés: “dificuldade”, “adaptacao” e “apoio”. A ideia que sobres-
sai das narracdes sdo os relatos do dia a dia do estomizado no
ambiente escolar e as condicdes enfrentadas:

Na verdade, no primeiro dia que ele foi pra escola com a bolsa, ela
estourou e vazou todas as fezes, foi dificil! Os coleguinhas ficaram
olhando de maneira estranha pro meu filho [...], olhando pra ele
com outro olhar. (F3)

Na escola, tem a professora e a monitora, eu expliquei, mostrei
tudo como € que faz. Mostrei que no estojo [da crianga] tem tudo.
Ai elas [professora e monitora] adaptaram de boa! (F4)

Implicagdes no cuidado com a crianga estomizada

O termo “implicagdes’, neste estudo, esta relacionado com o
gue o familiar precisa saber para prestar os cuidados necessarios a
crianga estomizada. A tematica foi constituida pelo N6 “informacéo”
A ideia que sobressai das narracdes é a relevancia da comunica-
¢do, da troca de conhecimento sobre a estomia com os pares e
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profissionais de saude. Para os familiares, o N6 “informacéo” esta
relacionado a troca de esclarecimento ou ideias que cada familiar
recebeu ou descobriu, seja por conversa com os profissionais da
area, seja por leituras em livros, cartilhas ou sites de internet. Deste
No, derivaram-se os Subnos “informacao” e “dicas”

[...]também [é] interessante receber cartilha com as informagées
[...], € muito importante colocar nessa cartilha que tem muita
gente que tem preconceito. (F5)

Interessante mostrar também as complicagées que podem ter,
porque se tiver sangramento, a pessoa precisa saber o que fazer
[..] (F10)

[...]1 tem gente que usa papel, coloca o p6 depois que a pomada
seca, essa pomada é a mesma usada para assadura. A solu¢do
que eu achei foi colocar um protetor didrio [em vez da fraldal,
porque esquenta menos a drea. (F11)

Encarar a situacao no cuidado a crianca estomizada

Nesta ultima tematica, se refletiu a situacdo de encorajamento,
apoio e esperanca direcionada ao outro que vivencia a mesma
situacdo. A tematica estd representada no N6 “mensagem”e nos
Subnés “dificil” e “perseveranca”. A ideia que sobressai das nar-
racdes é o encorajamento para que os familiares administrem a
situacdo da estomia no cotidiano. Portanto, fortalece-se uns aos
outros e cria-se integracao entre os pares:

Eu tenho duas frases, é dificil, mas é normal [...] (F3)

[...] no inicio vem o desespero, mas todo mundo aprende, é s6
querer, tentar, hoje em dia tem muito recurso, muita gente pra
ajudar, entdo tem vdrio, estomaterapeutas, enfermeiros, entdo
ndo é o fim do mundo, tem muita gente pra ajudar, é uma fase
que passal ...] (F5)

[...] acho que Deus sabe o que faz! Eu achava que ndo teria for¢a
pralidar com o problema dele, a gente vai aprendendo. Ter forga,
coragem! E uma fase na vida dele. (F8)

DISCUSSAO

Os dados obtidos sugerem que a pratica do cuidado de
familiares com criangas com problema de saide — no caso, a
presenca de estomia — ndo é um processo estatico, e sim em
continua mudancga, principalmente na dinamica familiar, para se
adequar aos constantes cuidados a crianca, as hospitalizacdes
e a incerteza com relacdo ao futuro. Todos esses aspectos sdo
vivenciados pelos familiares que, com isso, correm o risco de ser
afetados em suas relacdes, sendo a figura materna, na maioria
das vezes, a principal cuidadora.

A estomia é confeccionada em consequéncia de um defeito
congénito, podendo ocorrer no sistema digestério, urinario/
respiratério ou na parede abdominal. A reconstrucao do tran-
sito depende da doenca de base e de intervencdes cirlrgicas.
Na compreensdo dos familiares, embora seja a solucdo de um
problema, a confeccao da estomia passa a ser também a causa
de multiplos transtornos na vida cotidiana da crianca e da prépria
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familia, pois implica alteracdo do processo fisioldgico e do estilo
de vida, além de uma exigéncia maior de tempo e de recursos
econdmicos por parte dos cuidadores!™.

Estudos confirmam que enfermeiros especialistas no cuidado a
estomia é o diferencial no atendimento. Dessa forma, compete ao
enfermeiro ndo somente lidar com os dispositivos, mas também
criar subsidios para orientar a educacdo em saude e propiciar a
independéncia no cuidado intra e extra-hospitalar®619),

As malformacgdes ou deficiéncias que levam a estomia sdo
necessariamente pré-natais. A malformacéo pode ocorrer antes
da concepcéo, atingindo a producéo do évulo afetado, ou durante
o primeiro trimestre da gravidez, afetando o desenvolvimento do
embrido. Pode, ainda, aparecer em etapas mais avancadas da gesta-
¢do, lesionando o feto bem desenvolvido"”. O diagnéstico precoce
possibilita a melhoria nas condi¢des de nascimento e assisténcia
dessas criancgas e, consequentemente, aumento da sobrevida.

A doenca predominante, neste estudo, para a necessidade
da confecccdo da estomia, foi a Doenca de Hirschsprung ou
Aganglionose Intestinal Congénita. Essa doenca é uma anoma-
lia do sistema nervoso entérico, possuindo como caracteristica
constipacdo grave em recém-nascidos, associada a hipertrofia do
cblon, devido as alteragdes da inervagao intrinseca da viscera. Em
muitas criancas, os sinais e os sintomas da doenca ndo surgem
no periodo neonatal, manifestando-se mais tardiamente. Sendo
assim, devido as caracteristicas semelhantes as da constipagao
crénica, o diagnostico torna-se demorado'®. O acompanha-
mento a longo prazo faz-se necessario. Os familiares devem ser
cuidadosamente acolhidos, orientados e acalmados em suas
expectativas e nos cuidados diarios.

Na tematica“orientacdo e acompanhamento no cuidado com
a crianca estomizada’, verificou-se que ser cuidador de crianca
com malformacédo congénita ou com doenca crénica nao é
uma tarefa facil, adquirindo uma importancia significativa para
a familia, na medida em que ela deseja efetivamente se tornar
responsdvel pelo cuidado. Assim, ha desenvolvimento de estra-
tégias de enfrentamento dos problemas derivados da estomia,
principalmente na pratica dos cuidados.

Vérios estudos apresentam a necessidade de atencéo da equipe
multidisciplinar, principalmente com a presenca do enfermeiro,
apontando como enfoques primordiais a recuperacdo e a integra-
¢do do individuo no ambiente familiar e social. O conhecimento
sobre os aspectos anatomofisiolégicos do tratamento clinico e
cirdirgico néo é suficiente para apoiar uma proposta mais efetiva
de assisténcia integral. Faz-se necessario conhecer outros fatores
que interferem na relacédo afetiva entre a crianca e seus familiares,
na discriminagao familiar e social da crianca, e na dificuldade de
aceitar a crianga com deficiéncia e cuidar delat51618)

Com a confeccéo da estomia, tanto a familia como a crianca passam
por um longo processo adaptativo. Por isso, 0 apoio familiar constitui
um importante mecanismo diante das dificuldades encontradas no
dia a dia. O treinamento com o enfermeiro para o cuidado com a
estomia da crianga deve ser progressivo, de modo que a mée e/ou
familiar estejam aptos a realiza-los até a alta hospitalart*29,

Sendo assim, para conduzir o processo de orienta¢do, mini-
mizar os anseios da familia e atender a crianca com estomia, o
profissional de saude deve ter capacitacdo técnica e humanizada,
requisito essencial para uma relacdo de confianga com as familias.
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O profissional deverd, entre outros cuidados, repassar informacdes
a respeito dos cuidados, transmitir conhecimentos especificos
(como manter a integridade cutanea periestoma), orientar sobre
a higienizacéo e a troca do dispositivo coletor, e também informar
sobre o material disponivel nos ambulatérios® . Isso contribuira
para a reducdo da angustia, do medo e da ansiedade por falta
de conhecimento da situacgao.

ApOs refletir sobre esses aspectos da vivéncia familiar e da
crianca, é preciso destacar que, na temética“percepg¢ao do familiar
com a crianca estomizada em idade escolar’, as narragdes apre-
sentaram familiares com disposicao para resgatar do cotidiano da
crianca estomizada as limitagdes impostas pela vida. Resignar-se ao
afastamento do ambiente escolar produz repercussées negativas
no desenvolvimento psicoldgico e social, pois é na escola que a
crianga desenvolve habilidades cognitivas e motoras, estabelece
os primeiros lacos sociais, compreende a necessidade de intera-
¢ao entre familia, professores e colegas. Por isso ha relevancia de
estimula-la a frequentar a escola, mesmo diante dos percalcos.

Nesse sentido, a escola deve possibilitar aprendizagens que opor-
tunizem as criangas a construcdo de seu préprio conhecimento. A
situacdo deve ser planejada para receber essas criancas, preparando
os professores para lidar com as limitagdes e os procedimentos que
se fizerem necessarios; adequando o espaco fisico da escola, com
relagdo a acessibilidade, estruturacédo e higiene dos sanitérios, ga-
rantindo espaco adequado para a realizacao dos procedimentos; e
preparando os colegas para receber o colega e sua limitacao. Faz-se
necessério planejamento individualizado do atendimento ao escolar
estomizado, visando a inclusao, ndo apenas a integragdo®'-22,

A problematica relacionada ao atendimento a pessoa com
estomia é conhecida em todo o pais, assim como a falta de politica
de atencao que integre salide e assisténcia social, 0 que contraria
0s preceitos da isonomia expressa no artigo 5°, bem como nos
artigos 196 e 198 da Constituicao Federal de 19882%), No Brasil, a
Portaria n°4002¥, deliberada pela Secretaria de Atengao a Saude,
estabelece as orientacdes gerais para os servicos de atencéo a
saude das pessoas estomizadas. Essa Portaria valoriza a assisténcia
ao estomizado, mas ainda requer vigilancia dos érgédos estaduais
e locais.Sendo assim, na temética “implicagdes no cuidado com
a crianga estomizada’, os familiares reforcaram a necessidade de
obter informacdes sobre o fornecimento de produtos adequados;
a utilizacdo correta dos dispositivos; as possiveis intercorréncias
e complicacdes; e ainda sobre como acompanhar o processo
evolutivo da doencga de base®'®.

Assim, a orientacao recebida, quanto ao cuidado com o estoma,
deve seradicionada a informacdes para detectar as complicacdes e
observar as modificagbes: cor, tamanho, forma, protruséo, umidade
e integridade da mucosa, hiperemia periestoma, estenose. Ha ne-
cessidade da orientacdo ainda nas unidades de cirurgia pediatrica,
o que favorece a seguranca nos cuidados praticados em casa. Faz-
-se necessario que instituicdes de saude invistam em capacitacao
profissional nas areas técnica, humana e material, a fim de que
todos recebam atendimento especializado durante o diagndstico, o
tratamento, a orientagdo e o acompanhamento. A orientacdo deve
ser de acordo com o entendimento sociocultural do individuo ou
familiar. Estudos com abordagem qualitativa apresentam relatos
de maes se sentirem seguras e de receberem informacées, pois os
dispositivos exigem habilidade para o seu manuseio”®,
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Diante dos entraves que interferem no cotidiano familiar e da
crianca, torna-se necessario ajustar-se a realidade. Diante disso,
a tematica“encarar a situacdo no cuidado a crianca estomizada”
revela informacdes de encorajamento, ja que os familiares se
deparam com uma sobrecarga de atividades e exigéncias que
podem acarretar desgaste fisico, emocional e estresse®", Em geral,
0 acumulo das atividades recai sobre a mae, que muitas vezes
precisa deixar o trabalho fora de casa ou diminuir a carga horéria
para se ocupar do cuidado fisico e emocional do filho, justamente
no momento em que a familia mais precisa de renda extra“2",

A necessidade de desenvolver meios que facilitem a presenca
continua de um ou mais cuidadores provoca mudangas no modo de
vida familiar e resgata as suas potencialidades. O ambiente familiar
poderia, portanto, ser seguro e tranquilo, pois servirda como base
para garantir as adaptacdes necessdrias. O apoio no processo de
cuidado visa a uma rapida recuperacao e reabilitagcdo da crianca,
trazendo beneficios aos estomizados e prevenindo complicagdes.

Limitacdo do estudo

O estudo apresentou como limitagdo nao ser representativa de
uma realidade mais ampla, ou seja, realizado em apenas um servico
de atendimento a crianga estomizada. Portanto, hd impossibilidade
de generalizacao, tornando necessério a sua replicagdo em outros
locais de atendimento a crianca estomizada, no intuito de buscar a
compreensao da vivéncia de outros participantes. Apesar dessa limi-
tacao, o estudo atingiu seu objetivo, na medida em que apresentou
a compreensao dos familiares no cuidado a crianca com estomia.

Contribuic¢oes para a area da enfermagem

Este estudo infere a necessidade de profissionais de saude,
em especial os enfermeiros, manterem relacdo de confianca com
as familias, no sentido de garantir os beneficios e a qualidade no
atendimento a crianga estomizada, proporcionando os relacio-
namentos grupais e intergrupais resultantes do convivio familiar,
escolar e social dessa crianca e familiares.

E imperativo que a crianca estomizada e a sua familia sejam
preparadas no desenvolvimento das suas habilidades e poten-
cialidades. Esse preparo envolve o momento pré, trans e pds-
-operatério na confeccao do estoma. Quando bem planejados,
favorecem a autonomia do individuo e da familia. Nesse sentido,
faz-se necessério a atuacdo do enfermeiro pediatrico, pois, assim
reduz ansiedade e eleva autoconfianca no cuidado diario com o
estoma tanto no ambiente hospitalar como no domiciliar.

Sendo a crianga, em idade escolar, a necessidade de apoio
institucional e interinstitucional pelo professor, no atendimento
ao estomizado, faz-se necessario que ocorra mudanca no curriculo
de formacao e especializacdo de professores. Isso deve ocorrer
com o intuito de que as estratégias utilizadas sejam ampliadas
e adequadas a tematica da estomia. Favorece-se papel ativo na
promocéo da saude das criancas, proporcionando a inclusdo
da criangca com estoma nas unidades escolares, com a¢des ndo
apenas na formacéo do professor, como também na adequagao
do ambiente fisico e na possibilidade do atendimento multidis-
ciplinar, no qual envolva o enfermeiro-escolar no cuidado deste
aluno e no apoio ao professor.
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O ambiente escolar poder ser mais um espaco de atividade do
enfermeiro, pois a sua presenca nas unidades escolares é apoiada
ndo apenas nos cuidados curativos a serem realizados, como tam-
bém nas a¢des preventivas da educacdo em saude, por reduzir os
entraves para a inclusdo da crianca com estomia no ambiente escolar.

Outra contribuicdo que este estudo favorece é a proposta
para a elaboracao de cartilha educativa, conforme proposto
pelos participantes deste estudo, pois facilitaria a conducédo
das informacgdes, tanto aos familiares e criangas quanto aos
professores. Os materiais didaticos dinamizam as atividades de
educacdo em saude, desde que os textos sejam construidos com
linguagem simples, de facil leitura e entendimento, coerente com
0 publico-alvo e acompanhados de ilustragoes.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo evidenciou a compreensao da vivéncia dos fa-
miliares no cuidado didrio a crianca estomizada, agregando
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conhecimentos e elementos que facilitam e apoiam a dinamica
familiar, social e escolar dessa crianca. Compreender como os
familiares percebem as praticas do cuidado a crianca estomizada,
atrelado ao enfrentamento das dificuldades, permitiu aos fami-
liares elaborar estratégias positivas e fortalecedoras. Aspectos
significativos surgiram tanto da revisdo da literatura pesquisada
quanto do relato dos familiares. Em decorréncia da relevancia e
atualidade da tematica, a compreensao desses aspectos pode
auxiliar e fortalecer o cuidado prestado pelos enfermeiros que
atuam com as familias e as criancas estomizadas.
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