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Dedico este trabalho as familias das criangas estomizadas que
abriram as portas de suas casas de forma tio carinhosa para relatar

suas experiéncias, e tornaram possivel a realiza¢io deste trabalho.
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RESUMO

Estomas gastrointestinais sao aberturas na pele que possibilitam a comunicacdo do
estomago ou intestino com 0 meio externo para se ter acesso ao 6rgdo quando ha necessidade
de desviar o transito normal da alimentacdo ou eliminagdo. As estomias do trato
gastrointestinal em criangas fazem parte de tratamentos de doencas malignas, benignas,
inflamatdrias, congénitas ou traumaticas. Ter um estoma na infancia e/ou adolescéncia gera
alteracdes fisicas e psicoldgicas, principalmente devido a imaturidade organica, e afeta a
integridade corporal, o convivio social e a qualidade de vida. Cuidar de um filho estomizado
provoca impactos na familia e gera grande demanda de cuidados permanentes e especificos.
Este estudo teve como objetivo compreender a experiéncia da familia de criancas e
adolescentes que tem estomias gastrointestinais. Foi utilizada abordagem qualitativa, sob a luz
do Interacionismo Simbdlico como referencial teérico e como referencial metodolégico a
Anélise de Narrativa. Para a coleta de dados utilizou-se entrevistas conduzidas por questdes
norteadoras e durante as mesmas realizou-se a constru¢do do genograma e ecomapa, para a
caracterizacdo familiar. Foram entrevistadas 16 familias, sendo 12 com criancas e 04 com
adolescentes com estomas gastrointestinais que utilizam um servico ambulatorial de nutrigéo
ou de ostomizados. Em seis familias os filhos tinham estomias intestinais e dez tinham
gastrostomias. O processo de analise resultou em 6 temas principais, e suas categorias: 1-
Impacto da enfermidade inesperada (Encarando o estoma como consequéncia/ Senso
submetido a muitos procedimentos); 2- Aceitacdo da estomia (Tendo dificuldade em aceitar o
estoma/ Deixando chegar no limite); 3- Mudangas na vida familiar (Adaptando-se aos
manejos dos dispositivos/ Deixando a vida social de lado); 4- Desamparo na caminhada
(Tendo apoio superficial / Convivendo com o preconceito); 5- Beneficios da estomia; 6-
Busca da integracdo social (Vendo na alimentacdo a interacdo social/ Esperando pela
reversao). Com os resultados deste estudo foi possivel compreender que a familia da crianca
ou adolescente com estoma gastrointestinal passa por um processo de vivéncia e aceitacao
progressiva da condi¢do do filho, que inicia com o impacto do diagnostico da enfermidade
inesperada. Sentimentos como medo e inseguranga sdo evidenciados pelo distanciamento e
negacdo da necessidade de fazer a estomia. Ap0Os o periodo de aceitacdo e aprendizados de
como lidar, a familia percebe a melhora clinica e de saude do filho, mas passa por situagdes
de preconceito e afastamento da familia extensa, por dificuldades em manter o emprego, além
da sobrecarga materna no cuidado ao filho estomizado. A rede de apoio é reduzida e s6 ha

lagos fortalecidos entre os integrantes da familia nuclear. Mesmo diante das dificuldades a



familia tem uma visdo positiva da estomia, porém almeja reinsercao da crianca/adolescente na
sociedade através da reversdo da estomia, no caso das intestinais, e por meio da alimentagéo
via oral, nas gastrostomias, mesmo quando €é definitiva. Os resultados deste estudo
possibilitam ampliar o entendimento da vivencia desta experiéncia, que por sua vez permite

melhorar o atendimento a essas familias, sendo este um avango para a area da enfermagem.

Palavras chaves: Estomas cirurgicos; Gastrostomia; Familia; Crianca; Adolescente;

Enfermagem



ABSTRACT

Gastrointestinal stoma are openings in the skin that enable the extracorporeal communication
of the stomach or intestine to gain access to the body when there is need to divert traffic from
the normal supply or disposal. The ostomy of the gastrointestinal tract in children are part of
malignancies, benign, inflammatory, congenital or traumatic treatments. Having a stoma in
childhood and/or adolescence makes physical and psychological changes, because of organic
immaturity, and affects the body integrity, social interaction and quality of life. Caring for a
child with ostomy brings impacts to the family and generates hard demand of permanent and
specific care. This study aimed to understand the experience of families with children and
adolescents who have gastrointestinal stomas. Qualitative approach was used, in light of
Symbolic Interactionism as a theoretical framework and the methodological framework of
Narrative Analysis. For data collection, were used conducted interviews by guiding questions
and during the same interviews were made the construction of the genogram and ecomap to
characterize the family . Interviews were conducted with 16 families, 12 with children and 4
with adolescents with gastrointestinal stoma using outpatient nutritional or ostomy services.
In six families the children had intestinal stomas and ten had gastrostomy. The analysis
process has resulted in 6 themes and categories: 1. Impact of unexpected illness (Facing the
stoma as a consequence / Senso undergone a many procedures); 2 — Acceptation of the
ostomy (having difficulty accepting the stoma / Leaving reach the limit); 3 - Changes in
family life (Adapting to the managements of the devices / Leaving aside the social life); 4 -
Helplessness on the walk (having superficial support / Living with prejudice); 5 - Benefits of
ostomy; 6 - Search the social reintegration (Seeing the power social interaction / Waiting for
reversal). The results of this study allowed us to understand that the family of the child or
adolescent with gastrointestinal stoma goes through a process of progressive experience and
acceptance of the condition of the child, which starts with the impact of the diagnosis of
unexpected illness. Feelings like fear and insecurity are evidenced by distancing and denial of
the need to make the stoma. After the acceptance and learning period, the family notice the
clinical and health improves of the child, but goes through prejudice situations and alienation
of the extended family, difficulties in maintaining employment, and maternal burden in the
care of the ostomy’s son. The support network is reduced and there is only strengthened ties
among members of the nuclear family. Even before the difficulties the family has a positive
view of the stoma, but crave reenter the child/adolescente in society through the stoma

reversal in the case of intestinal and through oral feeding, at the gastrostomy, even when it is



permanent. The results of this study make it possible to broaden our understanding of the

experience, which in turn improves the care of these families, Being a breakthrough for the

field of nursing.

Keywords: Surgical Stomas; Gastrostomy; Family; Child; Adolescent
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APRESENTACAO

Quando escolhi enfermagem como profissdo ja tinha vontade de seguir na area de
pediatria (principalmente a neonatologia). As criangas sempre me encantaram, principalmente
porque enfrentam as fragilidades e doencas, mesmo sem entender completamente, de forma
suave. Ao terminar a graduacéo fiz Aprimoramento Profissional em Enfermagem Neonatal,
no hospital da UNESP de Botucatu. Depois trabalhei em uma UTI Neonatal e Infantil, onde
fiquei quase trés anos. Durante esses anos tive o privilégio de testemunhar grandes vitdrias,
mas também presenciei muitos momentos de dor e sofrimento entre pais e filhos. O que me
incomodava muito é que o dia a dia corrido e repleto de tarefas e afazeres eram usados como
justificativa (inclusive por mim depois de certo tempo) e iSso promovia pouca aproximacao
entre a equipe e as familias. Os contatos rapidos e superficiais, somente durante as visitas na
unidade, ndo me permitiam, enquanto enfermeira a compreenséo da vivéncia dessas familias
que tinham seus filhos internados em situacBes criticas e que passavam por procedimentos
cirargicos, como a confeccdo de um estoma. Para mim, compreender essa experiéncia
significava desempenhar um melhor atendimento tanto as criancas como as suas familias. Por
esse motivo busquei inserir-me na pesquisa, que a meu ver, € a melhor maneira de trazer
evidéncias para proporcionar melhoria do trabalho que nds, profissionais de salde,

exercemos. Assim, iniciei meus estudos com essa populagéo.
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1. INTRODUCAO

1.1 A CONDICAO CRONICA E O IMPACTO NA VIDA FAMILIAR

E durante a infancia que ocorre o pleno desenvolvimento fisico, social e psicoldgico,
que envolvem mudancas graduais no comportamento e na personalidade da crianga. Em
termos gerais, para alcancar o crescimento e desenvolvimento adequado, a crianca precisa ter
suas necessidades satisfeitas, desde estimulos ambientais até em seus cuidados de saude
(VALDES et al., 2010). O bebé ao nascer pertence a uma rede familiar na qual estabelece
vinculos e necessita de um ambiente acolhedor e de afeto e, desde o inicio, interage com a
mde e demais familiares, sendo o0s aspectos emocionais imprescindiveis para tal
desenvolvimento (MELO; KAMADA, 2011). Quando ha& casos de doencas nessa fase,
observa-se maior dificuldade para enfrentar situag0es desconhecidas e dolorosas que a doenga
pode causar (VALDES et al., 2010).

Com os avancos da tecnologia e conhecimentos em salde, além das politicas de
salde, os cuidados as criangas com anomalias congénitas, doengas cronicas e prematuridade
tém possibilitado que um grupo de criancas sobreviva, porém, com necessidade de suporte
tecnoldgico para manutencdo de suas vidas. Nessa perspectiva, criancas com necessidades
especiais de saude requerem cuidados individuais e personalizados que variam de acordo com
0 comprometimento fisico e de desenvolvimento (OKIDO; HAYASHIDA; LIMA, 2012).

S&o conceituadas criancas dependentes de tecnologia aquelas que requerem artefatos
tecnoldgicos para auxiliar a nutricdo, a eliminacdo ou a respiracdo, que sdo usados para ter
condigdo clinica compativel com a recuperagdo ou sobrevivéncia. Esses artefatos, no
ambiente domiciliar, demandam responsabilidades e tarefas adicionais a familia que, nesta
situacdo considera que o ambiente ndo é mais aquele de antes. Além disso, muitos familiares
relatam que passam a viver em fungdo das “obrigac¢des” que 0 filho dependente de tecnologia
demanda e, assim, tal tecnologia passa a ter papel central na vida dessas familias (GUERINI
et al., 2012). Os dispositivos tecnolégicos podem ser classificados em trés grupos: 0s que
estdo relacionados a alimentacdo, os referentes a eliminacdo intestinal ou urinéria e o0s
dispositivos relacionados a necessidade de oxigenacdo (OKIDO; HAYASHIDA; LIMA,
2012).

As necessidades especiais de salde na fase da infancia e adolescéncia podem ser
decorrentes de anomalias congénitas, adquiridas no parto, no periodo neonatal, consequentes

as doencas infecciosas ou acidentes. Assim, as condi¢fes crbénicas sdo descritas como
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problemas de saude de naturezas variadas, que requerem certo nivel de cuidados permanentes,
e promovem alta demanda ao paciente, & familia e ao sistema de salide (NOBREGA et al.,
2010). A doenca cronica também pode ser definida quando esta afeta as func¢@es do individuo
em suas atividades diarias por mais de trés meses, e requer ou nao de dispositivos especiais de
adaptacdo e/ou estd acompanhada de hospitalizagdo durante um més por ano (SILVA,;
KIRSCHBAUM; OLIVEIRA, 2007). A maneira de cada familia enfrentar a nova condi¢do
esta relacionada as suas crencas e o cuidado € construido em um processo que varia de acordo
com as experiéncias e vivéncias socioculturais (GUERRERO; ANGELO, 2010; MARTINS;
ALVIM, 2011).

Quando uma crianga apresenta qualquer tipo de alteracdo fisica, corporal ou
comportamental, pode passar por dificuldades na formacédo da sua personalidade pela perda de
seguranca e dano ao préprio desenvolvimento (SECCANI et al., 2007). Além disso, 0
desconhecido gera frequentemente, sentimentos de medo e incerteza em toda a familia que
vivencia essa experiéncia. O primeiro contato com o filho estomizado é um momento de
grande impacto, tendo como primeiros sentimentos manifestados o choque, a descrenca e,
muitas vezes, a negacdo. Para o enfrentamento das novas demandas geradas pela condicdo
cronica, a dindmica familiar se altera e essas mudancas dependem das necessidades impostas
pela nova condicéo e das habilidades que os pais e demais familiares tém para lidar com isso,
pois 0s membros se veem em processo de adaptacdo ao impacto fisico e emocional de ter um
filho em condicéo cronica (GUERRERO; ANGELO, 2010).

Essas criancas frequentemente necessitam de hospitalizacdo e intervencdes logo ao
nascer, 0 que causa um profundo impacto e, nesse contexto as incertezas e ambiguidades
geram necessidade de equilibrar esperanca e medo frente a nova realidade imposta a familia
(MELO; KAMADA, 2011; POLETTO et al., 2011). O cuidar da crian¢ca com uma condicao
crbnica é uma experiéncia dificil para a familia. Quando o diagnostico é feito ainda na fase
pré-natal ha mais tempo para refletir e se preparar para o enfrentamento, porém a gestacéo
torna-se dificil de ser vivenciada devido as perspectivas do futuro a ser enfrentado (BOLLA et
al., 2013).

O desapontamento, a vergonha, os complexos de culpa, acusagdes mutuas, rejeicoes,
preocupaces financeiras e 0 medo das futuras gestacfes sdo evidentes quando ha na familia
uma crianga com alguma condicdo crénica. Em qualquer caso o tratamento clinico ou
cirirgico geralmente é iniciado precocemente a fim de minimizar futuras complicacGes
(MELO; KAMADA, 2011). No processo de aceitacdo da realidade vivenciada, a familia se

depara com a necessidade de retomar o controle da situacéo, sendo esse um caminho arduo,
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principalmente quando ainda n&o se tem clareza do significado da doenga e suas dimensdes.
Os pais se preocupam com a reacdo dos demais familiares. A compreensdo do diagnostico é
um processo permeado de inquietudes e a familia busca por razes que expliqguem a causa da
anomalia. Essa busca é feita tanto nas consultas médicas quanto em fontes informais e saberes
populares (BOLLA et al., 2013).

Quando uma crianga tem condig&o cronica, a familia desenvolve o papel amenizador
dos efeitos da doenca, dentro das limitacdes existentes. Cada membro da familia precisa
aprender a conviver com a doenca, enfrentar momentos de crise e se adaptar a nova situacdo
na tentativa de reequilibrar a dinamica familiar (NOBREGA et al., 2010). Ao adquirir a
autonomia do cuidado da crianga com doenca cronica, a familia percebe que é possivel
conviver com essa situacdo, mesmo ndo sendo uma tarefa facil, e que essa convivéncia é
passivel de adaptacfes no cotidiano, com possibilidades de pensar e planejar um futuro para
essa crianga. Com isso, tornam-se mais fortes e unidos, para administrar o novo dia a dia.
Além disso, criam-se novas esperancas e expectativas diante da possibilidade de
desenvolvimento saudavel quando a crianga demonstra progresso, o que gera intensa vibragdo
familiar (DAMIAO; ANGELO, 2001; BOLLA et al., 2013).

A possibilidade de incluir a familia no cuidado durante a hospitalizacdo, tendo-os
como participantes e colaboradores, traz beneficios para o paciente e acelera sua recuperacao
e reabilitacio (MELO; KAMADA, 2011). Trabalhos mostram que pais de criangas com
doencas crbnicas procuram 0s servicos de salde em busca de conhecimento, eficacia do
servico, apoio e seguranca transmitida pelos profissionais a fim de estabelecer um elo
consistente entre o servico e o paciente (BARRETO et al., 2008; LEITE; CUNHA;
TAVARES, 2011).

A transferéncia de uma crianca dependente de tecnologia do hospital para casa € um
grande desafio, visto que essa crianca requer cuidados especificos e seus cuidadores precisam
desenvolver habilidades para realizar procedimentos técnicos que anteriormente eram
realizados somente pelos profissionais (OKIDO; HAYASHIDA; LIMA, 2012). Cuidar no
domicilio requer da familia disponibilidade e capacidade, além de adaptacGes e recursos
financeiros e de assisténcia publica para o tratamento e atendimento de possiveis
complicac@es. Para isso, o profissional que trabalha com essa populacdo deve estar preparado
para se comunicar, ensinar técnicas e cuidados, diminuir o estresse familiar e orientar quanto
a recursos disponiveis na comunidade. Ele deve levar em conta que a familia é uma unidade
de cuidado e como tal deve ser compreendida em suas relagbes. Garantir o bem-estar das

criancas nessa situacao requer do profissional um envolvimento terapéutico intenso para que
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possa conhecer todo o processo de enfrentamento e vivéncia diaria da familia e da crianca
(WRIGHT; LEAHEY, 2008; GUERRERO; ANGELO, 2010).

Considerando a Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, as pessoas
estomizadas foram consideradas portadoras de condicdo crénica e, com isso, tém por direito a
garantia de atencdo integral a satde por meio de intervencdes especializadas e atendimento
qualificado, além de fornecimento e adequacdo de equipamentos coletores e outros materiais
necessarios para a protecéo de seguranca (BRASIL. MINISTERIO DA SAUDE, 2009).

1.2 ESTOMIAS - DISPOSITIVOS TECNOLOGICOS RELACIONADOS A
ALIMENTACAO E ELIMINACAO INTESTINAL

1.2.1- CONSIDERACOES GERAIS

Estomia € uma palavra derivada do grego (stoma/stomoum) que significa abertura ou
boca. E realizada por procedimento cirdrgico na superficie cutnea para exteriorizagdo de
qualquer viscera oca, com objetivo de se ter acesso ao Orgdo, formando entdo uma
comunicacgdo entre 0 6rgdo e 0 meio externo quando ha necessidade de desviar, temporéria ou
permanentemente, o transito normal da alimentacdo e/ou eliminagdes. Suas denominagdes
variam com a regido ou 6rgao exteriorizado, posicdo e funcionamento, como traqueostomia,
gastrostomia, colostomia, ileostomia, urostomias etc (GALDINO et al., 2012). Nas estomias
intestinais (colostomia, ileostomia ou jejunostomia), portanto, ocorre a exteriorizacdo de uma
porcdo do intestino criando uma abertura artificial para a saida do contetdo fecal e, nas
gastrostomias, ocorre a realizagdo de uma comunicacdo do estbmago com 0 meio externo, e
s&o indicadas para suplementacdo alimentar, quando ha necessidade (BRASIL. MINISTERIO
DA SAUDE, 2009).

Segundo a Associacdo Brasileira de Ostomizados (ABRASO), estima-se que, no
Brasil, ha cerca de 50 mil estomizados, muitos desses sdo jovens, submetidos a cirurgia, apos
terem sido vitimas de traumatismos por arma de fogo, arma branca ou acidentes
(NASCIMENTO et al., 2011).

N&o hé registros exatos de quando foram iniciadas as operacOes para realizacdo de
estomias, porém, apesar da longa data e de muitas controvérsias, os registros mais especificos
de confeccdo de colostomia e ileostomia giram em torno dos anos de 1700 a 1800. H&
referéncias de que a primeira cirurgia em um bebé com anus imperfurado foi realizada por um

cirurgido professor do Hospital Militar da Marinha de Brest, na Franca. No século XX, por
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volta dos anos 50, observou-se um marco no desenvolvimento de novas técnicas cirdrgicas,
além do aprimoramento na confeccdo de bolsas coletoras e equipamentos, tendo como
preocupacdo a qualidade de vida do paciente estomizado (SOUZA et al., 2010; SANTOS;
CESARETTI, 2005).

As estomias do trato gastrointestinal em criangas fazem parte de tratamentos de
doencas malignas, benignas, inflamatorias, congénitas ou traumaticas (consequentes de lesGes
ocasionadas por acidentes). Outros aspectos sdo 0s avancos no atendimento de nascimento
prematuro, que tem permitido a sobrevivéncia de bebés muito pequenos e gerando resultados
em diferentes graus, de criangas dependentes de tecnologia para manutencao da vida (CRUZ;
ANGELO, 2012; SECCANI et al., 2007).

As estomias realizadas decorrentes de malformacdes congénitas do trato
gastrointestinal sdo feitas antes da crianca completar um ano de vida, sendo que mais da
metade é submetida a cirurgia ainda no primeiro més de vida (DEMIROGULLARI et al.,
2011; MELO; KAMADA, 2011). O recém-nascido que necessita de cirurgias € visto como
um cliente que requer internacdo por periodos indeterminados em unidades de terapias
intensivas. E mais suscetivel ao ato cirdrgico e anestésico devido a sua imaturidade organica,
0 que o torna mais vulneravel a esse tipo de procedimento. A experiéncia da cirurgia gera na
familia medo da morte (REIS; SANTQOS, 2011).

O estoma provoca resultados mutilantes que transformam o corpo da crianca que esta
em pleno desenvolvimento e, a presenca do estoma, pode gerar alteracbes no funcionamento
dessa familia, afetando inclusive o convivio e a saide (GUERRERO; ANGELO, 2010). As
criancas estomizadas podem ser identificadas como criangas dependentes de tecnologia, pois
demandam uma série de cuidados profissionais prolongados e continuos, e necessitam de
dispositivos adequados para assegurar condi¢cdes minimas de qualidade de vida. Entretanto, o
tempo de permanéncia dessa condicdo pode ser de meses ou anos, ou até definitivas, além de
serem submetidas a muitas cirurgias ao longo da vida para reconstrucdo das areas modificadas
(LEITE; CUNHA; TAVARES, 2011; SOUZA; GOMES; BARROS, 2009).

A intervencdo cirdrgica e a confeccdo de um estoma na fase da infancia e
adolescéncia sdo situacbes que podem gerar alteragdo psicoldgica com necessidade de apoio;
isso se deve principalmente ao desenvolvimento imaturo, a capacidade reduzida de raciocinio
l6gico e de considerar as raz0es reais para a experiéncia de ter um estoma. Procedimentos
dolorosos e invasivos podem ser interpretados pela crianga como punigéo, por isso se faz
necessario proporcionar situagdes que facilitem a percep¢édo da realidade, a fim de favorecer a

expressdo de emocdes e sentimentos de ser uma crianga com estoma. A realizacdo de um
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estoma na crianca, além de afetar a integridade corporal, afeta também a capacidade
funcional, o convivio social e a qualidade de vida que gera grande impacto no cotidiano dessa
crianca e de seus familiares. A idade, género, estilo de vida, dinamica familiar e experiéncias
socioculturais influenciam no processo de enfrentamento e adaptacéo ao estoma (VALDES et
al., 2010).

1.2.2- ESTOMIAS INTESTINAIS EM CRIANCAS

Sdo diversas as causas que levam a construcdo de estomias intestinais em criancas,
sejam elas temporarias ou definitivas. A reconstrucdo do trato intestinal € muito comum nessa
faixa etaria e depende da doenca de base e das intervencdes cirdrgicas necessarias. As causas
mais frequentes para a realizacdo de uma estomia intestinal em criancas sdo: enterocolite
necrosante, anus imperfurado, doenca de Hirschsprung, doengas intestinais inflamatorias,
outras malformacgdes congénitas, ou acidentes (MELO; KAMADA, 2011). Traumas de
origem externa, carcinoma retal, doenca de Crohn, retocolite ulcerativa e polipose familiar séo
causas também apresentadas, sendo, porém, menos frequentes (POLETTO et al., 2011).

A confeccdo de um estoma intestinal € um procedimento cirdrgico considerado
simples que tem como objetivo a alteracdo do transito intestinal para eliminacgéo de efluentes
(fezes) com a funcdo de descomprimir, aliviar tensdo de anastomose e restaurar a fungéo do
orgdo afetado. Apesar de simples, € comum a incidéncia de intercorréncias e complicacdes
pos-cirargicas (POLETTO et al., 2011).

Com o estoma, as eliminagdes passam a ser involuntarias e, por isso, existe a
necessidade de se utilizar bolsas coletoras especiais, as quais sdo adaptadas no abdome. Os
dispositivos referentes a eliminacdo em geral que atendem a necessidade de coletar o efluente
eliminado. Existem diferentes tipos e modelos de dispositivos para este fim e para a escolha
devem-se levar em conta as necessidades individuais da pessoa estomizada e da caracteristica
do estoma. Dentre elas estéo:

- 0S equipamentos coletores (conhecido como bolsas coletoras) séo dispositivos que
se adaptam ao tipo de estoma e tém a finalidade de coletar o efluente eliminado com o
objetivo de promover conforto e seguranca as pessoas estomizada.

- 0s protetores cutaneos ou barreiras protetoras de pele periestoma podem ser de
trés tipos: naturais, sintéticos ou semissintéticos, e sdo utilizados para proteger a pele dos

efluentes a fim de evitar ferimentos.
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- 0s produtos acessorios sdo objetos destinados a promover o conforto e maior
seguranga a pessoa estomizada, como por exemplo, cintos elasticos, presilhas para
fechamento, filtro de carvéo ativado, sistema oclusor da colostomia, entre outros (SANTOS;
CESARETTI, 2005).

As causas mais comuns na fase neonatal sdo as anomalias anorretais e enterocolite
necrosante. No caso das anomalias anorretais o tratamento cirdrgico frequentemente € de
urgéncia e em grande parte ¢é feita a colostomia pélvico proximal em neonatos com poucos
dias de vida. A realizacdo da cirurgia nesses casos € feita para evitar a passagem de fezes para
o0 trato urinério, e assim evitar futuras infeccdes (MELO; KAMADA, 2011). Nos casos de
enterocolite necrosante, metade dos pacientes € submetida a cirurgia para estomia e,
infelizmente, grande parte dos casos pode sofrer complicacbes, as quais podem  ser
reduzidas quando diagnosticado e tratado cedo (ELTAYEB, et al., 2010).

Um dado interessante é que, apesar da imaturidade orgénica, pacientes com menos
de quatro meses de idade apresentam menos complicacbes do que os mais velhos
(DEMIROGULLARI et al., 2011).

1.2.3- GASTROSTOMIA EM CRIANGCAS

A gastrostomia consiste em um estoma no qual um tubo é inserido diretamente no
estdmago por meio de uma abertura realizada na parede abdominal anterior (SUSIN et al.,
2012). Esse acesso permite administrar alimentacdo com maior frequéncia e quantidade, em
pacientes que necessitam de alimentagdo por sonda durante tempo prolongado (LOPEZ,
2010). A primeira descricdo de gastrostomia é datada de 1894, feita por Stamm e a técnica é
praticamente a mesma até hoje, através de uma pequena laparotomia. A sonda de gastrostomia
é feita de latex ou silicone e permite a administracdo de alimentacdo e medicamentos. Ha
também hoje um dispositivo chamado “bdton” ou “botdo”, que é um tipo de sonda de
gastrostomia de facil manuseio que pode ser colocado apos seis semanas da confeccdo da
gastrostomia e fica colocado rente a pele, sendo assim pratico e discreto, por isso as familias
frequentemente preferem utiliza-lo (EL-MATARY, 2008; LOPEZ, 2010).

N&o ha consenso na literatura sobre o tempo maximo de uso de sonda nasogatrica
antes de realizar a gastrostomia. Alguns autores colocam que deve ser feita em pacientes que
necessitam de alimentac&o por sonda por mais de trés meses (LOPEZ, 2010). Outros colocam
gue € indicada para pacientes que fazem uso dessas sondas por mais de 30 dias, pois além dos

beneficios nutricionais, a gastrostomia néo interfere na respiracao e evita complicacfes que as
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sonda nasais podem apresentar (SUSIN et al., 2012). Apesar disso, em geral, as criancas s0
sdo submetidas ao procedimento cirdrgico consentimento da familia e quando ja apresentam
complicacdes clinicas como pneumonias de repeticdo e desnutricdo (SUSIN et al., 2012;
LOPEZ, 2010).

Em criangas com gastrostomia observa-se que parte delas é representada por criangas
que possuem algum tipo de doenca neuroldgica, em que possuem limitacbes ou até
incapacidade de degluticdo e que por isso, sofrem grande risco de aspiracdo de alimentos para
o trato respiratério (SANTOS; CESARETTI, 2005).

Sendo assim, a nutricdo enteral em criangas € uma estratégia clinica que garante
suprir as necessidades nutritivas quando a ingestdo de nutrientes por via oral ndo é suficiente
(PARADA, 2012). Devido as doencas neuroldgicas, essas criancas sofrem frequentemente
disfuncdo da dinamica orofaringeana (disfagia) que é caracterizada pela “incapacidade de
controlar o alimento na boca, uma vez que podem ocorrer dificuldades de vedamento labial,
perda de reflexos orais e perda de movimentacdo das partes anteriores e dorsal da lingua”
(SUSIN et al., 2012). Essas criangas frequentemente fazem uso de sondas nasogéastrica ou
nasoentérica por longo periodo.

Além dos distarbios neuroldgicos que geram incapacidade de deglutir, doencas com
anormalidades craniofaciais, problemas oncolégicos com ma nutricdo, doengas crbnicas
(insuficiéncia renal crénica, fibrose cistica, problemas metabdlicos, infeccdo cronica, doencgas
cardiacas, sindrome do intestino curto e doenca de Crohn) também sdo situacfes que podem
indicar a confeccdo da gastrostomia. Pode também ser realizada em casos de descompressdo
gastrica com alteragfes na motilidade gastrointestinal ou com sindrome do intestino curto, e
para monitoramento de pH (LOPEZ, 2010; EL-MATARY, 2008).

Durante a revisdo ndo foram encontrados estudos brasileiros epidemiolégicos
especificos sobre esse assunto, mas estudo realizado nos Estados Unidos revelou que quase
4% do numero total de pacientes que fazem uso de nutricdo enteral por gastrostomia sdo
criancas (EL-MATARY, 2008).

Outro trabalho, realizado em wum hospital canadense de referéncia em
gastroenterologia pediatrica, em 2011, registrou que a indicagdo mais comum para a insercao
do tubo de gastrostomia foi disfuncdo na ingestdo oral devido a anormalidades neurologicas
crénicas (41%,), seguido de aspiracéo crénica em criancas neurologicamente normais (18%),
doenca gastrointestinal (14%), como por exemplo, sindrome do intestino curto e condi¢Bes
cardiacas e renais. Esse estudo concluiu também que a decisdo pela confeccdo de

gastrostomia deve ser baseada principalmente no quadro clinico da criancga e, especialmente,
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naquela que € incapaz de cobrir suas necessidades energéticas e nutricionais por meio da
ingestdo via oral (ACKROYD et al., 2011; SZLAGATYS-SIDORKIEWICZ et al., 2012).

Para e realizacdo desse procedimento, considera-se a idade, estado nutricional,
evolucdo do crescimento, requerimento de energia e nutrientes, ingesta energética prévia e
atual, condutas alimentares, recursos econémicos para alimentagéo, uso de medicamentos que
podem interferir na absor¢do de nutrientes, doenca de base, condicdo clinica, preferéncias
alimentares culturais, éticas, religiosas e pessoais, e opinido da familia. Em contrapartida,
casos de isquemia gastrointestinal, enterocolite necrosante, ileo paralitico, megacdlon toxico,
vOmitos e diarreias intrataveis, peritonite difusa, sangramento do tubo digestivo grave,
obstrucéo intestinal a gastrostomia é contraindicada (LOPEZ, 2010; EL-MATARY, 2008).

A alimentacdo por gastrostomia proporciona ganho de peso significativo, reduz o
tempo de alimentacdo e melhora a qualidade de vida dos cuidadores. Apesar disso, a decisdo
dos cuidadores com relagdo a insercdo de um tubo de gastrostomia pode ser dificil, no sentido
de avaliar se os beneficios superam os riscos da realizacdo do procedimento cirargico (SUSIN
et al., 2012). O dispositivo também facilita a administracdo de medicamentos e estabiliza a
questdo nutricional e a funcdo pulmonar. Favorece a preservacdo das respostas hormonais
digestivas e permite a administracdo de maior volume de férmula alimenticia (EL-MATARY,
2008; PARADA, 2012). A evolugao ponderal principalmente nos primeiros seis meses apés a
colocacdo é ponto positivo que confere utilidade a este dispositivo e sugere que deve ser
utilizado precocemente (CARIDO et al., 2011).

Apesar de ser considerado um procedimento seguro, com poucos relatos de
complicacdes, deve-se atentar para situagdes de peritonites e abscessos peritoneais, infeccdo
grave, fascite e celulite, sangramento, perfuracdo de uma viscera ou ruptura de 6rgaos,
formacdo de fistula, rompimento da parede do estbmago, pneumonia aspirativa e cronica,
fistula gastrocutanea (EL-MATARY, 2008). ComplicacBes menores sdo mais comuns como
ma cicatrizacdo, aspiracdo do contelido gastrico, coagulopatias, ferida em tecidos devido a
pressdo do dispositivo, migracdo da sonda, infec¢bes secundarias, obstrucdo do tubo, doenca
ou agravamento do refluxo gastroesofagico (DRGE) e o deslocamento do tubo (ACKROYD,
2011; PARADA, 2012).

A complicagdo mais comum € a dermatite periestoma por vazamento de alimento e
de conteudo gastrico. Com isso, a regido deve ser mantida higienizada e seca. Para evitar tal
complicacdo também deve ser observado se ha alargamento do orificio que pode acontecer

com o decorrer do tempo. Nesses casos, a sonda deve ser trocada por outra de calibre maior,
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ou a mesma deve ser retirada por um ou dois dias para que haja a diminui¢do do orificio, 0
que permite melhor vedacéo e evita o vazamento (MILLER et al., 2009).

O contato precoce, abordagem clara e dialogada entre profissionais, familiares e
criancas favorece o vinculo e confianca, para assim estabelecer um tratamento clinico
adequado a cada realidade. O profissional também deve ter conhecimento sobre o0s
sentimentos negativos que perpassam a realidade dos integrantes de cada familia, além do
extremo cansago e estresse que sdo relatados por aqueles que cuidam o tempo todo de
criancas doentes. E importante incentivar a constituicdo de redes de apoio dentro da estrutura
familiar, para manter a salde fisica e mental de quem cuida (MILLER et al., 2009;
BARREIRE et al., 2003). Cabe ao profissional de salde facilitar o processo de
desenvolvimento de potencialidades e independéncia da familia, além de compreende-lo
como um todo, atuando em intervengbes educativas e troca de conhecimento e experiéncia
para obter resultados positivos de cuidado (NASCIMENTO et al.; 2011; MELO; KAMADA,
2011).

Nesse contexto de pesquisa, durante as buscas, observamos que o0 avanco de
conhecimento nas pesquisas sobre estomias em adultos é bastante significativo, porém esse
tema em pediatria ainda é pouco estudado, quando nos referimos as pesquisas nacionais,
principalmente em situacfes de uso de gastrostomia, na area da enfermagem. Consideramos
que a baixa producédo de pesquisas voltadas para essa area deixa uma lacuna no conhecimento

e isso foi 0 que impulsionou a realizacdo deste estudo.
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2. JUSTIFICATIVA

O processo de cuidar de um filho com qualquer grau de dependéncia provoca
impactos na familia, com consequente desorganizacdo em varias dimensdes: emocionais,
sociais, financeiras e nas atividades do dia a dia. No caso de criancas estomizadas, além da
parte emocional, ha grande demanda de cuidados permanentes e especificos, que no domicilio
sdo realizados pelos familiares, principalmente pelos pais e mais especificamente ainda, a
mée. A convivéncia com as necessidades de cuidados especiais associada aos multiplos
aspectos do viver dessa crianca e sua familia requer disponibilidade de seus membros,
alteracdes no contexto familiar, e de recursos financeiros.

Esse € um tema de relevancia visto que o avan¢o no atendimento a nascimentos
prematuros tem permitido a sobrevivéncia de bebés muito pequenos, por vezes com alteragdes
congénitas graves que podem resultar, em diferentes graus, na evolucdo de criangas
dependentes de tecnologia e com necessidades de realizacdo de estomias para manutencdo da
vida. Este estudo se fez necessario para entender a realidade que a familia vive com o filho
estomizado e as repercussGes dessa condicdo, a fim de identificar elementos que possam

melhorar a atengdo no &mbito do atendimento a essa populagéo.
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3. OBJETIVOS

3.1. OBJETIVO GERAL

Compreender a experiéncia da familia de criancas e adolescentes com estomias

gastrointestinais.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Apreender como as dificuldades e facilidades sdo enfrentadas pela familia nessa
experiéncia;

- Entender as mudancas que essa condicdo crénica provoca na vida familiar;

- Conhecer os mecanismos de enfrentamento utilizados pela familia;

- Identificar as redes de apoio que a familia utiliza no cuidado ao filho.
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4. METODO

4.1-TIPO DE ESTUDO

A abordagem qualitativa, cujo pressuposto possibilita compreender os significados
da experiéncia por meio de uma visdo subjetiva e interpretativa da realidade, orientou o
desenvolvimento deste estudo. Pesquisadores qualitativos estudam pessoas em seus ambientes
naturais, o que possibilita compreender as relacfes e interagdes estabelecidas entre pessoas e
interpretar os dados de forma singular e particular. Além disso, nesse modelo se tem a
possibilidade de apreender os pensamentos, acdes e reacdes diante da questdo estudada,
desenvolver o conhecimento do ponto de vista de quem vivencia a situagdo e compreender
fendbmenos complexos e unicos (LACERDA; LABRONICI, 2011).

Atualmente as pesquisas qualitativas na area da enfermagem vém ganhando forca no
mundo todo pela seriedade, dedicacéo e esforco que exige do pesquisador. Esse pressuposto é
escolhido quando a pesquisa visa a explorar grupos ou experiéncias de pessoas em situacdo de
salde ou doenca pouco estudada ou também para interpretar fenémenos estudados a partir de
olhares inovadores. Devido as suas peculiaridades, na pesquisa qualitativa se utiliza como
dados as palavras por meio das falas, historias, narrativas etc. que, posteriormente,
classificados por temas, conceitos ou categorias apreendem os detalhes das descri¢cGes de
experiéncias e processos sociais compartilhados. (DRIESSNACK; SOUZA; MENDES,
2007).

Na busca da compreensdo das experiéncias das familias de crian¢as com estomias
optamos por utilizar o INTERACIONISMO SIMBOLICO (IS) como referencial tedrico e a
ANALISE DE NARRATIVA como método de analise.

4.2 - REFERENCIAL TEORICO: INTERACIONISMO SIMBOLICO (IS)

O Interacionismo Simbdélico (IS) é um referencial utilizado para compreender acGes e
comportamento humano por meio das interagdes e 0 que estas significam para as pessoas
(BARBOSA, 2012). As agdes realizadas por uma pessoa ndo sao respostas simples e diretas
relacionadas a um evento, mas sim o significado que tal situacdo tem para ela, ou seja, as
acOes de uma pessoa sdo projetadas com base nos significados que tém tal situacdo
(BURBANK; MARTINS, 2009). Esse significado emerge de um processo interpretativo que

envolve o uso de objetos socialmente construidos ou simbolos (CARLSON, 2013).
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Para Charon (2010), os individuos s&o criados por meio das interacdes sociais e por
isso, para tentar entender as a¢Ges humanas, deve-se ter o foco nessas interagdes, nos
pensamentos humanos, nas definicdes das situacdes, no presente e na natureza do ser humano.

Essa teoria pertence a uma corrente de pesquisa desenvolvida inicialmente por um
psicélogo, professor de Filosofia da Universidade de Chicago, George Herbert Mead (1863-
1931). Mead escreveu diversas obras, mas as de maior influéncia para o IS foram as anotac6es
de seus alunos. Seu maior seguidor e intérprete foi o socidlogo Herbert Blumer, que
desenvolveu o conceito do IS. Depois de Blumer, muitos outros estudiosos contribuiram para
a perspectiva, que levou a mudangas de direcdes nas producdes e pesquisas derivadas dessa
frente (CHARON, 2010).

Segundo Blumer (1998) as interacdes e acGes desempenhadas pelo individuo se
baseiam em trés fases. A primeira é quando os seres humanos percebem o mundo e agem de
acordo com o significado que imprimem a situacéo vivenciada, ou seja, o significado que as
coisas tém para o individuo influencia no seu comportamento e no modo de viver diante de
cada situacdo. Na segunda fase, o significado € desenvolvido a partir das interacdes sociais
entre as pessoas e 0 ambiente. E a terceira € que esse processo interpretativo € dinamico e,
portanto, os significados podem sofrer modifica¢fes ao longo das interagdes.

Para Charon (2010) o IS pode ser resumido em cinco elementos centrais:

1. O ser humano pode ser considerado um ator, que passa por diversas
modificacdes ao longo de sua vida e age de acordo com as interagdes sociais. Assim, 0 que
cada pessoa faz depende das interpretacdes prévias e das que estdo sendo vivenciadas no
presente.

2. Além da interacdo, o ser humano tem a capacidade de pensar. Assim, suas
acOes estdo interligadas também ao processo dindmico do pensamento. O homem ¢é
considerado um animal pensante e ndo é simplesmente influenciado pelo ambiente ao redor.

3. O ambiente que existe é definido pelo ser humano como situacédo resultante de
pensamentos e interagOes sociais de forma dindmica, interligando experiéncias vividas no
passado e no presente.

4. A acdo humana é resultado da situacdo presente. O passado entra em nossas
acoes quando pensamos sobre ele e modificamos a sua defini¢do de acordo com a vivéncia no
momento.

5. Os seres humanos sdo seres ativos com relagdo ao seu ambiente, capazes de
controlar suas ac¢oes baseadas nas interagdes sociais, pensamentos e defini¢cdo da situagéo. O

ser humano vivencia interagfes continuas com 0 outro e consigo mesmo.
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De forma didatica, para melhor compreensdo do IS, Charon (2010) descreve
separadamente alguns conceitos basicos: simbolo, self, mente, assumir o papel do outro,
acao humana, interacéo social e sociedade.

O simbolo ¢é a ideia central do IS. Para Charon (2010) tudo (palavras, acdes, atitudes
e objetos) pode se tornar um simbolo. O ser humano, por causa do simbolo, ndo responde
passivamente a realidade que lhe é imposta, mas € ativo em criar e recriar situacdes no seu
mundo. Pode-se dizer que os simbolos sdo objetos sociais que o “ator” utiliza na sua
representacdo para interagir, compartilhar suas experiéncias e compreender seu papel social.
O simbolismo com o outro e com si mesmo é o que determina a realidade e é o grande
diferencial do ser humano para com 0s outros animais.

O self é um conceito altamente complexo e muito importante. Essa denominacao foi
criada para esclarecer o0 movimento de acdo em direcdo ao meio externo juntamente com o
seu préprio meio interno, ou seja, o individuo a0 mesmo tempo em que interage com outros
individuos, interage consigo mesmo. O “self” ¢ criado socialmente nas interagdes e pode ser
modificado ou permanecer estdvel por causa das interacbes. Com ele é possivel agir,
interpretar e julgar a si mesmo, ou seja, € um processo interior. Assim o individuo se torna um
objeto das suas proprias acdes, ficando apto para ver e reorganizar suas relagdes com outros e
com o ambiente em busca da melhora de si mesmo. Para muitos interacionistas, o “self” deve
ser dividido em “Eu” e “Mim”, em que 0 “eu” ¢ a parte espontanea, impulsiva, que ndo segue
as regras da sociedade e 0 “mim” ¢ caracterizado por atitudes organizadas que surgem das
interacBes. E também chamado de “self social”, pois suas a¢des sdo premeditadas, pensadas e
executadas de acordo com as expectativas dos outros. Assim, o “eu” impulsiona a agdo e o
“mim” direciona de acordo com as imposigdes sociais.

A mente depende do “simbolo” e do “self”, ou seja, é atraveés dela que se definem as
acOes simbdlicas e, dessa forma tornamo-nos capazes de sermos ativos em relacdo ao
ambiente. Por meio das atividades mentais, o individuo toma condutas conscientes, apos
serem interpretadas e simbolizadas. E como se fosse uma conversa interior, como nosso
ambiente que gera reflexdo e resulta em acdo de acordo com as metas que foram
determinadas. Assim, a “mente” esta envolvida em todas as acgoes.

Uma atividade mental importante, destacada como outro conceito por Charon (2010)
¢ assumir o papel do outro. Ao “assumir o papel do outro”, entendemos as perspectivas do
outro na situacdo e isso pode provocar mudangas na maneira de como agir em relagéo ao

outro e assim promover melhor interacdo nas relagbes. Esse € um processo ativo em que 0
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ator é capaz de ter o controle da situacdo, ultrapassando simples respostas para chegar a
decisOes inteligentes que atinjam suas metas, e isso pode ser chamado de “inteligéncia social”.

A acdo humana néo é guiada como acdo reflexa ao estimulo do meio. H& tomadas
de decisdo a todo 0 momento, num processo dindmico e continuo que pode mudar de direcao
conforme novas situagOes e interacOes sdo estabelecidas. Existem as acOes veladas e
desveladas, que influenciam nas decisdes, por meio das interagcdes sociais € consigo mesmao.
As acles sdo resultados da nossa definicdo da situacdo, elas séo realizadas no presente, mas
recebem influéncia do passado a partir de decisdes que foram tomadas anteriormente e do
futuro, ja que algumas acBes sdo realizadas no presente para alcancar objetivos futuros. Essas
acOes frequentemente envolvem outras pessoas, que se tornam objetos sociais nessa
perspectiva e, assim, é possivel estabelecer a interacdo social. Quando interagimos, nos
usamos o0s simbolos para estabelecer comunicacdo e direcionamos o self para promover uma
acdo mental seguida de tomadas de decisGes, tanto em interagbes com 0 outro como em
interages consigo mesmo e com o ambiente. Assim, a “interagdo social” é construida com
acao social que envolve comunicacdo simbdlica e interpretacdo por parte dos demais atores.
Na perspectiva interacionista a sociedade é sempre desenvolvida por meio dessas interagdes,
sendo caracterizada pela interacdo simbdlica, cooperacdo e pelo desenvolvimento de uma
cultura. Desse modo, ela se mantém pelo compromisso dos individuos envolvidos.

O enfoque na natureza das interagdes e das acdes desempenhadas pelo individuo foi
0 que motivou a escolha desse referencial para o presente estudo, pois enfatiza as relacoes e
interacBes entre as coisas e 0 significado que elas representam para tal individuo. Em
enfermagem pediéatrica e familiar, o IS tem sido muito utilizado para leitura das respostas
humanas e da linguagem simbélica da crianca, sendo esta uma teoria adequada nesse tipo de
pesquisa que busca na experiéncia da familia informacBes ndo documentadas e capazes de

melhor direcionar a assisténcia de enfermagem (CARVALHO et al., 2007).

4.3 - REFERENCIAL METODOLOGICO: ANALISE DE NARRATIVA

Como método de andlise dos dados, optou-se pela Narrativa, pois pela propria
definicdo, descreve ou explica a linguagem verbal humana, o conhecimento da experiéncia
vivida, segundo a percepcao da propria pessoa (RODRIGUES; HOGA, 2005).

Essa € uma técnica de pesquisa que foi desenvolvida na area da Antropologia, que
considera as narrativas como a principal expressdo usada pelas pessoas para contarem suas

historias individuais e coletivas, sendo usada em qualquer contexto ou cultura que, por meio
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delas, expressam suas visOes e maneiras de interpretar os acontecimentos pessoais e do
mundo, acompanhando o homem durante toda sua evolucéo, desde as gravagdes em pedras.
Vinda da Antropologia, a narrativa como técnica de pesquisa foi aprimorada na linguistica e
em suas derivacOes, chegando a antropologia da saude, que a utiliza para obter informacdes
sobre as préaticas e saberes em salde de um grupo, visto que a técnica mantém o elo entre o
saber e contexto (SILVA; TRENTINI, 2002).

A Narrativa é a forma de contar um acontecimento de maneira estruturada contendo
introducdo, desenvolvimento e conclusdo. No desenrolar da historia, o narrador se coloca em
um contexto e influencia com a sua percepcao o relato dos acontecimentos, evidenciando o
que foi importante para ele, sendo essa uma atividade reflexiva que faz remeter o passado e
seu significado, e permite assim compreender a situacdo do presente. No momento em que 0
narrador elabora a historia, faz diversas reflexdes sobre os acontecimentos e por vezes
providencia solucbes e ressignifica acdes a serem tomadas. Assim, essa pratica ajuda a
reflexdo e a busca de sentido para um acontecimento, que ajuda a interpretar a situagéo e
realizar aces que possibilitem melhor convivio com o fator estressante, como por exemplo, o
convivio com a condicdo crénica (BOEHS, 2000).

Por meio das narrativas, é possivel ter acesso a experiéncia do outro, de modo indireto,
de acordo com a maneira interpretada. A narrativa como técnica de pesquisa em enfermagem
tem sido muito utilizada por pesquisadores que, devido a presenca de detalhes, permite
acessar a experiéncia vivida, além de produzir saberes e sentidos que possibilitam
compreender aspectos essenciais relevantes a pratica da enfermagem (ORDAZ, 2011).

Por meio desse processo 0 pesquisador é capaz de apropriar-se das falas, das énfases
ou do que foi deixado de fora, das evidéncias que o entrevistado deu a si mesmo, ndo tanto
com o olhar voltado para a historia em si, mas para a razdo pela qual ela é contada de modo
particular (DRIESSNACK; SOUZA; MENDES, 2007).

No momento em que a pessoa narra a historia sobre doenca ou condicdo cronica, ela
resgata o passado vivido e as novas situacfes enfrentadas, de modo que consiga reorganizar
suas experiéncias com formato coerente e refletir sobre elas, dando um novo sentido. Ao
relatar longas e complicadas histdrias, o narrador se revela como pessoa e traz ao ouvinte sua
historia da maneira como ela interpretou, faz uma reflexdo interna dos acontecimentos e
reconta a partir das novas reflexdes, o que permite ao narrador compreender sua realidade em
um processo dindmico, gue varia com 0 momento e experiéncias vividas. Portanto, a mesma

historia é contada e recontada com diferentes formas no decorrer de sua jornada, isso porque a
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pessoa escolhe o que vai contar dependendo do contexto, do momento e da pessoa que esta
ouvindo sua historia (SILVA; TRENTINI, 2002).

As narrativas vao além de um produto da experiéncia individual, elas sdo construidas
de maneira coletiva, a partir de didlogos e experiéncias compartilhadas. Quando ha situacdes
de doenca, a familia, grupo ou comunidade constréi sua narrativa a partir das interacdes
sociais e dos acontecimentos vividos e as histdrias estdo inseridas no contexto e na maneira de
ver, viver e interpretar cada situacao (SILVA; TRENTINI, 2002).

As historias podem ser contadas, de forma didatica, subdividida de acordo com as
diferentes formas de serem contadas. S&o elas as narrativas breves, narrativas de vivéncias e
narrativas populares (SILVA; TRENTINI, 2002).

As narrativas breves sdo historias construidas com a estrutura basica de comeco,
meio e fim, que focam em determinados assuntos, como por exemplo, a descoberta de uma
doenga. S&o narradas frequentemente como respostas a uma pergunta disparadora. Sao mais
objetivas e facilmente se identifica a sequéncia do enredo. As narrativas de vivéncia incluem
ndo s6 o fato pontual, mas a vivéncia sobre tal acontecimento, sendo mais explicitos os
episédios marcantes, colocados em sequencia, que nem sempre € cronologica. A pessoa conta
0s acontecimentos e traz com eles outros fatos que para ela tém significado. As narrativas
populares sdo as histérias contadas e recontadas diversas vezes por pessoas do mesmo grupo
ou comunidade, podendo se tornar lendas. Essas histérias influenciam na maneira de viver
cada acontecimento. S8o0 mais complexas e exigem maior habilidade do pesquisador para
interpreta-las, pois geralmente ndo sao apresentadas sozinhas, mas sim inter-relacionadas com
outras histdrias (SILVA; TRENTINI, 2002).

As narrativas podem ser obtidas por meio de entrevistas ou observagao participante,
e dependem da habilidade do pesquisador que deve saber ouvir sem interromper a construcao
da historia, deixando fluir. O pesquisador deve se atentar para fazer novos questionamentos
somente quando o narrador concluir sua historia. Esse método possibilita a construcdo de
contribuicdes relevantes para as pesquisas na area da salde, mais especificamente na
enfermagem. (SCARPITTA; VIEIRA; DUPAS, 2011).

Neste trabalho foi utilizada a narrativa de vivéncia, pois além de conviver com a
crianga que possui estomia, foram obtidos relatos de experiéncias vinculadas a estomia e
outras que foram marcantes no decorrer dessa caminhada. A interpretacdo dos dados deste
estudo tem sido realizada de forma sistematica e profunda, tendo as narrativas constituidas em

falas dos familiares, a fim de contemplar o objetivo desta pesquisa. Embora cada vivéncia
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tenha sido Unica, o processo de analise possibilitou identificar semelhangas nas falas que

foram agrupadas em temas e, posteriormente, em categorias.

4.4 - TRAJETORIA DA PESQUISA

4.4.1- PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os participantes da pesquisa foram familias de criancas ou adolescentes com estoma
gastrointestinal, atendendo os seguintes critérios de sele¢éo:

- ser familia de crianca ou adolescente de 0 a 18 anos, conforme definicdo do
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), que define no Art. 2° crianga, para os efeitos da
Lei, “a pessoa até doze anos de idade incompletos, e adolescente aquela entre doze ¢ dezoito
anos de idade” (ECA, 1990; 2012)

- ser usuario do servico publico ambulatorial de sadde do municipio onde foi
realizado o estudo;

- residir na cidade ou regido atendida pelo servico.

4.4.2- LOCAL

As familias que participaram deste estudo foram levantadas em um ambulatério de
saude referenciado que cedeu uma lista de todas as criancas e adolescentes com estomias
gastrointestinais (gastrostomia e/ou estomia intestinal), com cadastro ativo, apds
cumprimentos legais referentes a pesquisa com seres humanos.

A cidade em que foi realizado o estudo possui populacdo estimada de 236.457
habitantes, sendo o indice de Desenvolvimento Humano Municipal (2010) de 0,805, maior do
qgue o nacional que é 0,730 (2012). A cidade possui 13 estabelecimentos de saude com
atendimento ambulatorial com atendimento médico em especialidades além das basicas,
dentre eles um estabelecimento promove atencao as pessoas estomizadas (IBGE, 2014).

Todas as familias com cadastro ativo foram incluidas em primeiro momento. Foi
obtido contato (telefone e enderego) de 14 familias com criangas ou adolescentes em uso de
gastrostomia, € 7 em uso de estomia intestinal, totalizando 21 familias. O primeiro contato
com cada familia foi feito no proprio servigo de saude, ap6s as consultas ambulatoriais com a
nutricionista ou enfermeira, ou por telefone porque nem todos compareceram regularmente as

consultas agendadas.
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Dessas uma familia foi excluida, pois a crianca havia feito reversao da gastrostomia
h& alguns anos e o cadastro estava desatualizado, duas familias ndo residiam mais na cidade
onde foi realizado o estudo e duas familias ndo quiseram participar. Sendo assim, foram
entrevistadas 16 familias que contemplaram os critérios de selecéo.

No primeiro contato com um membro da familia, tanto pessoalmente quanto por
telefone, foi explicado o objetivo da pesquisa e como seria a entrevista em domicilio com os
integrantes da familia interessados em participar. Em seguida, foram agendadas data e hora de
escolha da familia para a realizagdo da entrevista. Em domicilio, as entrevistas foram
gravadas sob o consentimento dos familiares presentes, sendo esclarecidas todas as davidas
sobre a ética e sigilo, ap6s a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Anexo 1).

4.4.3 - ASPECTOS ETICOS

O projeto foi submetido a avaliacio e apreciacdo do Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Federal de Sdo Carlos (Anexo 2) e, somente ap0s receber parecer aprovado de
n°53018 no dia 14/08/2012, foi iniciado o levantamento e contato com as familias. Antes de
iniciar a entrevista os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
conforme a Resolugdo Federal n° 196/96, que estava em vigéncia no periodo inicial da
pesquisa, mas também atendeu a versdo atualizada de 2012, do Conselho Nacional de Saude
que trata das Normas de Pesquisa Envolvendo seres Humanos (BRASIL, 1996; 2012). Para a
assinatura do mesmo foi realizada a leitura e explicacdo pela pesquisadora além de ser
esclarecido novamente, com cada familia, 0 objetivo da pesquisa e a garantia do anonimato e
sigilo de nomes e informacdes. Foi também informado sobre a possibilidade de deixar de

participar do estudo a qualquer momento, sem nenhum dano ou prejuizo aos participantes.

4.4.4 - COLETA DE DADOS

Apds consentimento dos integrantes foi explicada que a entrevista seria gravada e
transcrita, mantendo os sigilos acordados. Antes de iniciar a entrevista propriamente dita,
sobre a experiéncia da familia, foi realizada a confec¢do do genograma e do ecomapa, junto
com o(s) entrevistado(s), em uma folha em branco, onde eram desenhados os membros da
familia e pessoas ou instituicdes que eram considerados apoio para a familia, e suas relagdes.

O genograma e o0 ecomapa eram realizados a fim de conhecer o desenho da estrutura familiar,
37



e, portanto, poder compreender melhor os processos relacionados a experiéncia de ter um
filho com estomia gastrica e/ou intestinal. Apos a confeccdo era perguntado a familia “como
foi saber que seria necessario realizar a estomia e como tem sido para VOcés conviver com a
estomia do seu filho?” A medida que as experiéncias eram relatadas, novas perguntas eram
formuladas na intencdo de aprofundar o relato da experiéncia, através de questbes de
esclarecimentos (Anexo 3), a fim de alcancgar os objetivos propostos pela pesquisa.

O namero de familias ndo foi pré-estabelecido, uma vez que foram levantadas todas
as que fazem uso do servico em questdo no periodo do estudo. Esse servico € Unico do

municipio que atende esta demanda.

4.4.5 - ELABORACAO DOS GENOGRAMAS E ECOMAPAS

O Modelo Calgary de avaliagdo e intervencdo familiar (WRIGTH; LEAHEY, 2008)
tem sido muito difundido e usado para o ensino em enfermagem em vaérias partes do mundo,
pois inclui a avaliacdo e intervencdo de familias, em quaisquer contextos de pratica clinica.
Esse modelo se conceitua nas necessidades e na compreensdo do sistema familiar como uma
unidade de cuidados, baseando-se em conceitos de sistemas, cibernética, comunicacao,
biologia do conhecimento e teoria da mudanga (MARTINS; FERNANDES; GONCALVEZ,
2012.)

Segundo Wright e Leahey (2008) esse modelo permite avaliar a estrutura, o
desenvolvimento e o funcionamento familiar mediante aplicacdo e avaliacdo de instrumentos
que permitem mostrar as relagdes intra e extrafamiliares, discutir e esclarecer de forma
objetiva as opcbes de mudancas na familia. Para um planejamento efetivo para o cuidado a
salde da familia é importante conhecer a composicao familiar e como 0s membros interagem
e se organizam e quais as situacdes de risco que vivenciam (MELLO et al., 2005).

Os instrumentos para a avaliacdo estrutural séo denominados genograma e ecomapa
e sdo Uteis para delinear as estruturas internas e externas da familia, a fim de servirem de
material para melhor avaliacdo, planejamento e intervencdo junto a familia (WRIGHT;
LEAHEY, 2008).

O Genograma é um diagrama que se assemelha a graficos genealogicos, em que se
inserem os membros da familia, representando sua estrutura interna e externa. Seu
desenvolvimento possibilita estabelecer um envolvimento familiar tdo importante que faz os
individuos enxergarem inseridos nessa unidade de cuidado, em que desempenha papel

coadjuvante na promogéo da saude de seus membros e na vigéncia do processo saude-doenca,
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além de evidenciar processos dificultosos, barreiras e situacbes de equilibrio ou desequilibrio
familiar (WRIGHT; LEAHEY, 2008. NASCIMENTO; ROCHA; HAYES, 2005). O uso do
genograma na avaliacdo da familia permite melhor visualizacdo do processo de adoecer e
possibilita melhor compreenséo, tanto do profissional-pesquisador quanto dos membros da
familia, sobre o desenvolvimento da doenga e de seu plano terapéutico (MELLO et al., 2005).

O Ecomapa tem como objetivo representar os relacionamentos dos membros da
familia e a sua interacdo com a comunidade (escolas, associacOes, servigos de salde, igrejas,
trabalho, etc.) que, por meio de diagramas evidenciam, destacam e avaliam as redes de
suporte que a familia tem disponivel no dia a dia. Além de ajudar a avaliar os tipos de apoios
disponiveis, esse instrumento também permite visualizar em qual intensidade esses apoios sao
utilizados, além de permitir enxergar maneiras de resgatar, adaptar e ampliar as redes de apoio
de acordo com as necessidades levantadas Assim, 0 ecomapa proporciona uma visao ampliada
da estrutura e das ligacdes da familia com o ambiente (WRIGHT; LEAHEY, 2008;
NASCIMENTO; ROCHA; HAYES, 2005).

A associacdo entre os dois instrumentos permite identificar o desenvolvimento,
estrutura e a dinamica da familia por meio dos papéis e funcBes que cada membro
desempenha, além de visualizar as relagdes, a comunicacdo e interdependéncias entre 0s
membros, fornecendo informagdes sobre o contexto de vida (WRIGHT; LEAHEY, 2008).

A realizacdo dessa atividade possibilitou maior interacdo entre a pesquisadora e 0S
entrevistados e permitiu compreender a dindmica de cada familia e de cada historia. Os
entrevistados participaram na elaboracdo dos instrumentos, sendo a construcdo realizada
juntamente com eles. Logo ap6s, foi realizada a entrevista que permitiu o desenvolvimento do
didlogo entre o entrevistador e entrevistado por intermedio da fala, da escuta e do contato face
a face. Esse método promove interacdo entre o entrevistador e 0s participantes, com o
objetivo de esclarecer davidas e estabelecer comunicacdo sobre o assunto central da pesquisa.
Essa interag@o proporciona a obtencédo de dados importantes e em profundidade, referentes ao
fendmeno estudado (OLIVEIRA et al.; 2010).

4.5 - ANALISE DOS DADOS

As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra. Apos cada transcricdo foram
realizadas leituras e releituras aprofundadas, as narrativas foram grifadas em seus pontos

marcantes, as falas foram separadas e depois agrupadas em temas e categorias.
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Para a apresentacéo de trechos das falas foi utilizado a seguinte padronizacdo: cada
trecho da narrativa foi identificado com a letra que representa o parentesco do participante
com a crianca, por exemplo, M= mée, P= pai, seguido do nimero da entrevista (M1= mae/
entrevistal). Essa padronizacdo foi adotada para garantir o sigilo e anonimato dos
participantes.

As narrativas sofreram corregdes gramaticais para melhor compreensdo do leitor,
porém sem mudanca no sentido das mesmas. Os colchetes [...] indicam recortes dentro da
mesma fala. Para a formulacdo das categorias foi realizado o agrupamento de falas que
apresentavam experiéncias semelhantes. A analise consistiu em preparar e organizar os dados

a partir do agrupamento de recortes das falas e assim surgiram as categorias.
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5. RESULTADOS
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5. RESULTADOS

5.1. Caracterizacdo das familias

Todas as familias participantes estdo cadastradas e fazem uso do servico ambulatorial
oferecido na cidade em que foi realizado o estudo, através do Sistema Unico de Saude (SUS),
para pessoas com necessidades nutricionais e estomizados denominados: Programa de
Acompanhamento Nutricional e Ambulatorio de Estomizados, respectivamente.

Das 16 familias entrevistadas, 11 delas tiveram como participantes da entrevista
somente a mée e 5 tiveram duas pessoas da familia, sendo trés entrevistas realizadas com a
mée e 0 pai, uma com a avo e a tia e uma com a mae e a tia da crianca. A idade das criancas e
adolescentes estomizados variou de 7 meses de idade até 17 anos e o tempo de uso da estomia
variou de 7 meses a 14 anos. Todos tiveram a confeccdo do estoma ainda na infancia. Em seis
familias as criancas tinham estomias intestinais e as demais (dez) foram de familias de
criancas com gastrostomias. Das 16 familias, 6 ndo possuem convénio médico de salde, o que
demonstra que mesmo utilizando o servigo pablico (SUS) a maioria das familias possui plano
de salde particular para seu filho, mesmo que isso demande sacrificio financeiro para o
restante dos membros. Dentre as causas para confecgdo das estomias identificamos Anus
Imperfurado, Enterocolite Necrosante e Doenca de Hirschsprung no caso das estomias
intestinais e lesdes neurologicas (decorrentes de paralisia cerebral, sequela de afogamento,
prematuridade extrema, meningite meningocécica e Sindrome de West) e Microcefalia nas

gastrostomias. (Quadro 1)
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QUADRO 1 — IDENTIFICACAO DOS PARTICIPANTES

IDENTIFICACAO

IDENTIFICACAO

TIPO E TEMPO DE

ENFERMIDADE

ENTREVISTADOS

DA FAMILIA DA CRIANGCA ESTOMIA CENTRAL
Crianca 1 COLOSTOMIA Multiplas Malformacdes
1 Sexo masculino (9 anos) congénitas (Anus Méae (adotiva)
Idade: 9 anos imperfurado)
Adolescente 2 GASTROSTOMIA Anoxia
2 Sexo masculino (13 anos) (Sequela de afogamento) Mée
Idade: 17 anos
Crianca 3 COLOSTOMIA
3 Sexo masculino (4 anos) Anus imperfurado Mée
Idade: 4 anos
Adolescente 4 GASTROSTOMIA
4 Sexo masculino (4 anos) Sindrome de West Avo, Tia
Idade: 16 anos
Adolescente 5 GASTROSTOMIA
5 Sexo masculino (3 anos) Microcefalia Mée
Idade: 15 anos
Adolescente 6
6 Sexo masculino GASTROSTOMIA Sequela de Prematuridade Mée, Pai
Idade: 17 anos (14 anos) Extrema
7 Crianga 7 GASTROSTOMIA
Sexo feminino (5 anos) Paralisia Cerebral Mée
Idade: 8 anos
Crianca 8 GASTROSTOMIA Sequela da Meningite
8 Sexo feminino (8 anos) Meningocdcica Mée
Idade: 11 anos
Crianca 9 GASTROSTOMIA
9 Sexo masculino (5 anos) Microcefalia Mée
Idade: 6 anos
10 Crianca 10 COLOSTOMIA
Sexo masculino (7 meses) Enterocolite Necrosante Mée, Tia
Idade: 7 meses
11 Adolescente 11 GASTROSTOMIA Prematuridade Extrema +
Sexo Feminino (4 anos) Hidrocefalia Mae, Pai.
Idade: 15 anos
12 Crianca 12 COLOSTOMIA
Sexo Feminino (2 anos) Prematuridade Extrema Mée
Idade: 2 anos
13 Crianca 13 GASTROSTOMIA Cardiopatia + Neuropatia
Sexo Feminino (3 anos) por andxia durante a cirurgia Mée
Idade: 4 anos cardiaca
14 Crianca 14 ILEOSTOMIA
Sexo Masculino (7 anos) Doenca de Hirschsprung Mée
Idade: 7 anos
15 Crianca 15 COLOSTOMIA
Sexo masculino (Revertida) Enterocolite Necrosante Mée
Idade: 1anoe 6 (Estomizado 1 ano e 3 (Prematuridade)
meses meses)
16 Crianca 16 GASTROSTOMIA
Sexo Feminino 4 anos Sindrome de West Mée e Pai
Idade: 5 anos
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FAMILIA 1

Crianca 1 (C1), possui colostomia, 9 anos, sexo masculino, € filho adotivo de M1,
que tem dois filhos bioldgicos e mais dois adotivos. C1 é filho biolégico de um sobrinho de
M1, que deixou a crianca com a Tia quando estava com 6 meses de vida. C1 nasceu
prematuro com multiplas-malformacgdes congénitas (atresia de esbfago, fistula traqueo-
esofagica, anus imperfurado e espinha bifida). Segundo M1, a crianca ficou longo periodo
internada na Unidade de Terapia Intensiva apds o nascimento (quando ela ainda néo tinha
contato com a crianga). Durante a internacdo foram realizadas diversas cirurgias, dentre elas
de gastrostomia e colostomia. Quando foi morar com M1, C1 j& possuia as estomias. M1
relata que foi um tempo dificil de adaptacdo, mas que hoje toda a familia é bem adaptada com
essa realidade. Ela recebe grande apoio de uma das noras que ajuda nos cuidados diretos com
C1. M1 ¢ aposentada e pensionista e ajuda a coordenar uma associagdo espirita com centro de
caridade que fica no quintal de sua casa. Essa associacdo desenvolve atividades lidicas e de
informética com criancas carentes (C1 participa) com o auxilio de professores voluntarios.
Atualmente C1 ndo vai a escola, pois M1 disse que ele nunca acompanhou um ano completo
na escola devido as internacdes prolongadas e frequentes. Ela pretende matricular a crianga no
préximo ano, ap6s a cirurgia de reversdo de estomia. Ha quatro meses C1 passou por uma
cirurgia para a reconstrucdo traqueo-esofagica, fechamento da fistula e retirada da
gastrostomia. Hoje se alimenta normalmente via oral. No momento esta com a colostomia,

que tem previsdo para reversao em breve.
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FAMILIA 2

Adolescente 2 (C2), possui gastrostomia, 16 anos, sexo masculino, é o segundo filho
do casal M2 e P2, que tem outra filha de 24 anos. C2 sofreu um acidente com 3 anos de idade
quando caiu na piscina da casa onde mora e sofreu um afogamento, que deixou sequelas
neuroldgicas graves irreversiveis comprometendo todo o crescimento e desenvolvimento. Fica
acamado, ndo possui movimentos voluntarios, nem fala ou qualquer outra reacdo. Apresenta
movimentos oculares e de membros superiores limitados e involuntarios. Segundo relato
materno, quando sofreu o afogamento foi levado ao hospital onde permaneceu longo periodo
até estabilizar o quadro cardiaco e respiratorio. ApoOs testes respiratérios, foi detectada
capacidade de respirar sem ajuda de aparelhos ou traqueostomia. Para a alimentacéo, fez-se
necessaria a realizacdo de gastrostomia, ap6s aproximadamente 30 dias do acidente. A
principio, o fato de realizar tal procedimento foi bem aceito pelos pais, ja que sua situacdo de
salde estava bem debilitada (desnutricdo) e a equipe de salde alegou necessidade de fazer a
gastrostomia para melhorar a qualidade de vida da crianca. A mae relata que ap6s o
procedimento, ela recebeu orientagbes sobre os cuidados com a estomia (preparacdo e
administracdo da dieta) e grande apoio da equipe de satde do hospital. Hoje, apds 13 anos do
acidente, sente-se completamente confortavel com o fato de seu filho ter a gastrostomia e
reconhece a necessidade desse dispositivo para a alimentacdo. A mée é a cuidadora principal
de seu filho e recebe ajuda do marido, da filha, e da sua mée, que também sabem realizar o0s
cuidados. M2 relata que parou de trabalhar como comerciante (tinha um supermercado) para

se dedicar inteiramente aos cuidados do filho e colocd-lo como prioridade da familia.
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FAMILIA 3

Crianca 3 (C3), possui colostomia, 3 anos, sexo masculino, é o segundo filho de M3.
Seu primeiro filho, de 10 anos, mora com o Pai em outra cidade. M3 tem um relacionamento
estavel com outro homem, mas ndo mora na mesma casa. C3 nasceu a termo, porém, nos
primeiros dias de vida apresentou dificuldade de evacuacdo. Em casa, com 17 dias de vida,
ndo havia evacuado e comecou a presentar vomito com fezes. M3 o levou ao hospital, onde
foi internado e passou por cirurgia para confeccdo de colostomia, pois foi diagnosticado anus
imperfurado. A mde foi orientada que apds um ano provavelmente seria realizada a reversdo
da estomia. A criangca passou por diversos procedimentos cirdrgicos para dilatacdo e
reconstrucdo do canal reto-anus (segundo a mée ele fez aproximadamente 11 cirurgias). Com
2 anos, foi realizada a reversdo da estomia, porém C3 contraiu varicela o que provocou
deiscéncia de sutura abdominal. C3 ficou internado na Unidade de Terapia Intensiva por 3
meses, periodo que precisou refazer a colostomia. A mée relata grande sofrimento neste
periodo. Hoje a crianca de encontra ativa, comunicativa e com bom estado de satde. Nao vai
a escola, pois a mae refere que a instituicao teve dificuldades em lidar com a crianca, visto
que por vezes a bolsa coletora extravasava o que causava incomodo aos demais. M3 optou por
deixar C3 em casa até que faca a cirurgia de reversdo. M3 é a cuidadora principal, mas recebe
apoio de uma amiga e do namorado, que auxiliam nos cuidados a crianga. M3 é manicure e
trabalha como autbnoma, pois relata ndo poder trabalhar fora, para poder ficar com C3.
Mantém contato com a irma que mora na Bahia. Frequenta igreja catolica e evangélica, mas
com pouca frequéncia. Mantém pouco contato com o primeiro filho. No momento aguarda
avaliacdo médica de C3 para realizar a reversdo da estomia, fato que a deixa apreensiva e

ansiosa.
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FAMILIA 4

Adolescente 4 (C4), possui gastrostomia, 16 anos, sexo masculino. Possui um irmao
materno e um paterno com 3 anos. A principal cuidadora € a avé paterna que possui a guarda
da crianca desde os 4 meses de vida, quando a mée bioldgica o abandonou. A mae ¢é falecida.
A mae de C4 ndo realizou pré-natal e foi & maternidade apds trés dias de rompimento da
bolsa. Apds o nascimento, C4 foi encaminhado para a Unidade de Terapia Intensiva sem
expectativas de vida pelo médico. Permaneceu no local durante dez dias. Em casa,
inicialmente C4 ndo apresentava alteragdes aparentes no seu desenvolvimento. Mesmo
morando com a made biolégica a Av(O participava dos cuidados e desconfiou de
comportamentos “diferentes” da crianga, antes de completar 6 meses. Ap0s a realizacdo de
exames foi diagnosticada com Sindrome de West. Os membros superiores e inferiores
comecaram a atrofiar e 0s movimentos ndo aconteciam mais. Ele tinha pneumonias repetitivas
e permanecia internado com frequéncia. O cirurgido pediatrico orientou a avo quanto a
realizacdo da gastrostomia, e ela ndo aceitava, pois tinha medo de que C4 ndo suportasse a
cirurgia. A gastrostomia foi realizada quando C4 tinha 12 anos. Atualmente, C4 frequenta a
APAE no periodo da tarde, e tem uma boa relacdo com o local. Quando a familia necessita de
ajuda dos servicgos de saude buscam o convénio, a Unidade de Salde da Familia e a farmacia
de alto custo. A avé frequenta muito a igreja catdlica e ndo tém boa relacdo com a familia da
mée de C4. As pessoas que mais oferecem apoio para os cuidados dele séo a tia e 0 namorado
dela. Devido a sua enfermidade de base, a crianca ndo demonstra movimento voluntario,
respira espontaneamente, ndo fala, apresenta poucos movimentos faciais expressivos e

movimentos oculares descoordenados.
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FAMILIA 5

Adolescente 5 (C5), possui gastrostomia, 15 anos, sexo masculino € o filho dos pais
5. Tem um irméo de 22 anos, por parte de mée. C5 comegou a apresentar convulsdes sem
causa aparente no terceiro més de vida. Ficou internado em Unidade de Terapia Intensiva, e
depois foi encaminhado para outro hospital de referéncia, onde foi diagnosticado
microcefalia. A familia acreditava que a C5 ndo apresentaria alteracdes significantes com esse
diagndstico, mas foi avisada pelo médico que ele ndo andaria e falaria igual as outras criangas
e que precisaria de fisioterapia. Dessa forma, devido a sua enfermidade de base a crianca ndo
demonstra movimento voluntario, respira espontaneamente, ndo fala, apresenta poucos
movimentos faciais expressivos e movimentos oculares descoordenados. De acordo com M5,
0 pai teve dificuldades em aceitar a gastrostomia, por medo de que o dispositivo nédo
fornecesse os nutrientes necessarios para o filho, entretanto, apds recomendacdo médica a
familia aceitou a colocacdo do dispositivo. C5 possui a gastrostomia desde os 12 anos de
idade. Antes da mesma, ele se alimentava via oral e apresentava pneumonias por aspiragéo
frequentes. Ap6s o procedimento, ndo houve mais internaces por esse motivo. M5 relatou
dificuldade inicial para manusear a gastrostomia mesmo ap0s orientacao recebida no hospital.
Hoje ndo sente mais tais dificuldades. Diz ainda que a familia mantém bom relacionamento
com os avos paternos de C5. Eles ndo frequentam instituicdo religiosa. Quando precisam de
auxilio dos servicos de saude procuram a Unidade Basica de Salde e a Santa Casa (servico
publico), além disso, a crianca faz acompanhamento e avaliagdo com nutricionista a cada trés

meses e frequenta a escola, APAE.
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FAMILIA 6

Adolescente 6 (C6), possui gastrostomia, 17 anos, sexo masculino, tem dois irméos,
um mais velho, com 24 anos e outro gémeo de C6 que é autista. Nasceu prematuro ficou
internado na UTI por dois meses e 1 més na maternidade, antes de irem para casa. Ainda
pequeno foi diagnosticado descolamento de retina (deficiente visual). A crianga tinha muitos
episodios de émese, sendo orientado aos pais a realizacdo da gastrostomia, entretanto, eles
néo aceitaram. Ao encaminhar o filho para a cidade de S&o Paulo apenas para a realizagéo de
uma cirurgia de refluxo, o receberam de volta ja com o dispositivo inserido pelo médico, sem
prévia autorizacdo. M6 relata que se assustou com a situacdo, mas que foi o melhor para o
filho, que estava com gastrite, esofagite e perda de peso antes do procedimento. A cirurgia foi
realizada quando a crianga tinha 7 anos. Devido a paralisia cerebral, a crianca ndo demonstra
movimento voluntario, respira espontaneamente, ndo fala, apresenta poucos movimentos
faciais expressivos e movimentos oculares descoordenados. C6 alimenta-se a cada trés horas,
apesar de experimentar algumas comidas via oral, a familia prefere alimenta-lo pela
gastrostomia, tanto pela praticidade quanto pela plenitude gastrica. A familia recebe muito
apoio do filho mais velho e da nora. O vizinho também é lembrado, visto que é ele que fica
acompanhando a crianca quando os pais precisam sair. A familia frequenta a igreja catolica;
quando precisam dos servicos de salde vdo a Unidade de Saude da Familia. Tanto C6 quanto
seu irmao gémeo frequenta a APAE no periodo da tarde. Atualmente, a familia mostra-se
confortavel para cuidar de C6. Ndo encontram mais dificuldades em relacdo a sonda e

acreditam que foi um procedimento que facilitou a vida e a promocéo de cuidado a crianca.
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FAMILIA 7

Crianca 7 (C7), possui gastrostomia, 8 anos, sexo feminino, é filha Unica dos pais 7,
que sdo divorciados. Segundo relato da méde, C7 tem paralisia cerebral e apresentava
pneumonias por aspiracdo com frequéncia, sendo internada constantemente. Por esse motivo
foi indicado a realizagdo da gastrostomia, que foi feita quando C7 tinha 4 anos. M7 menciona
ter sido algo estranho de inicio, que ndo aceitava, porém, percebeu melhora na qualidade de
vida de C7 ap0s o procedimento. A familia em geral teve boa aceitagdo quanto a gastrostomia.
Atualmente, a mae diz ja ter se acostumado com os cuidados que devem ser prestados a filha.
Devido & sua enfermidade de base, a crianga ndo demonstra movimento voluntario, respira
espontaneamente, ndo fala, apresenta movimentos faciais inexpressivos e movimentos
oculares descoordenados. Segundo a mée, C7 s6 se alimenta pela gastrostomia. M7 relata que
tem dificuldade com relagdo ao ganho de peso, o que limita passeios e outras atividades. M7
ndo exerce atividade remunerada, pois o cuidado a filha demanda dedicacdo integral. Ela
recebe ajuda da avo de C7 nos cuidados. Em relacéo a rede de apoio, identificou-se que tanto
a mée quanto a avo da crianca frequentam a igreja; quando necessitam de ajuda de servicos de
salde procuram o convénio médico, pago somente para C7. As medicacOes utilizadas pela
menina sdo de alto custo e sdo conseguidas, em sua maioria, na unidade de salde. Ela
frequentou a escola APAE por um periodo, mas ndo se adaptou e atualmente ndo vai a

nenhuma instituicao.
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FAMILIA 8

Crianca 8 (C8), possui gastrostomia, 10 anos, sexo feminino, é a primeira filha dos
pais 8 que tém mais dois filhos. C8 nasceu sem problemas de salde aparentes, com dois
meses apresentou hipertermia (40°C) seguida de ictericia, inapeténcia e choro sem causa. No
hospital foi diagnosticada pneumonia bilateral. Apresentou convulsdes e em seguida
diagnostico de meningite meningococica. Ficou 24 dias em Unidade de Terapia Intensiva e
apos trés meses recebeu alta hospitalar. Apds um ano iniciaram as percepgdes de atrasos no
desenvolvimento motor e alteracdes na visdo. Foi diagnosticada lesdo no nervo ptico com
perda visual total e a crianca ndo demonstra movimento voluntério. Possui respiracdo
espontanea, ndo fala, apresenta poucos movimentos faciais expressivos e movimentos
oculares descoordenados. De acordo com M8, tinha muito refluxo e foi orientada a utilizar
sonda nasogastrica (SNG), e posteriormente realizada gastrostomia (com 2 anos); relata ainda
que no inicio ndo aceitava a cirurgia. A mae é a principal cuidadora atualmente e tem ajuda da
avo materna que era com guem a crianca morava até 2012. O pai e os irmdos mantém boa
relacdo com a crianga. C8 ingere alimentos pastosos pela boca e os demais por gastrostomia.
Frequenta a APAE no periodo da tarde. A méde comenta que a gastrostomia foi uma mudanca
positiva na vida da crianca e da familia, pois possibilitou melhor desenvolvimento, reducédo de
quadros patoldgicos como pneumonias e 0 ganho de peso, além de facilitar os cuidados.
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FAMILIA 9

Crianca 9 (C9), possui gastrostomia, 6 anos, sexo masculino, € o segundo filho do
casal. C9 nasceu sem problemas de salude aparentes até o terceiro més de vida, quando parou
de mamar. Segundo relato da mée, C9 comegou a ter refluxo e chorava muito. Os pais
perceberam alteragdes nas mamadas e perda peso. Foi indicado o uso de sonda para a
alimentacdo. A partir disso, a mae (M9) procurou diversos medicos até seu filho receber o
diagnostico de microcefalia. Por meio de orientacdo medica, a crianca passou a usar sonda
nasogastrica a partir dos 4 meses de idade, tendo sido um dos periodos mais dificeis nos
cuidados prestados a C9, ndo s pela adaptacdo como também pela aceitacdo. A familia sofria
ao ver a crianca, e M9 diz que se sentiu revoltada por certo tempo. ApGs cinco meses com a
sonda nasal e o desenvolvimento de uma gastrite com presenca de vémitos e de outras
doencgas, optou-se pela gastrostomia (9 meses de idade). De acordo com o depoimento
materno, deu-se inicio a uma vida nova. Seu filho ndo ficou mais doente, ganhou peso e parou
de vomitar. Devido a sua enfermidade de base, atualmente a crianca ndo demonstra
movimento voluntario, respira espontaneamente, ndo fala, apresenta poucos movimentos
faciais expressivos e movimentos oculares descoordenados. C9 frequenta a APAE onde
recebe atendimento de fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, fonoaudidloga e faz
hidroginastica. Utiliza o SUS para receber alguns beneficios e tem plano de saude privado.
Hoje, a mae relata sentir-se completamente confortdvel com o fato do filho possuir a

gastrostomia e reconhece a necessidade desse dispositivo para sua alimentacao.
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FAMILIA 10

Crianca 10 (C10), possui colostomia, 7 meses, sexo masculino, segundo filho dos
pais 10, que tem outra filha de 16 anos. C10 nasceu prematuro (IG 25 semanas e 3 dias) e
ficou internado na Unidade de Terapia Intensiva por aproximadamente 4 meses. Durante a
internacdo desenvolveu enterocolite necrosante, quando foi submetido a 2 cirurgias, sendo
que na segunda foi feita a colostomia. C10 alimenta-se via oral e apresenta evacuacao pela
colostomia, sem alteracdes (sic). A crianca € ativa, responde a estimulos sonoros e visuais e
ndo apresenta atraso aparente no seu desenvolvimento. A mae é a cuidadora principal e relata
ndo ter dificuldades com os cuidados especificos da estomia. A crianca faz uso de bolsa
coletora, ndo apresenta leses na pele, porém quando ocorre lesdo, a méde coloca somente a
fralda descartavel que é trocada periodicamente a cada evacuacgdo, inclusive durante a noite
(mae relata colocar despertador de hora em hora para realizar as trocas). Ela ndo recebe apoio
direto para os cuidados do filho, mas se diz satisfeita com o servigo ambulatorial onde
acompanha, pois refere ter recebido todas as orientacdes necessarias. Recebe apoio religioso e
diz que apos o nascimento do filho a familia extensa aproximou-se mais (principalmente das
irmds e da Tia de P10), que buscam oferecer solidariedade e apoio emocional. M10 é do lar e
ndo possui ajuda para cuidar dos afazeres domésticos. O marido é seguranca e nao ajuda nos
cuidados com a crianga. M10 relatou que C10 fara a cirurgia de reversdo da estomia em
breve, assim que estiver em condi¢Ges de salde para a mesma. A méae relata que toda a

familia encontra-se apreensiva, mas deseja a realizacao da reversao.
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FAMILIA 11

Crianca 11 (C11), possui gastrostomia, 10 anos, sexo feminino, primeira filha dos
pais 11, que tem mais um filho de 3 meses. Nasceu prematura de cinco meses e com
hidrocefalia, ficou quatro meses na Unidade de Terapia Intensiva e realizou duas cirurgias
para implantacdo de Derivagdo Ventriculo-Peritonio (DVP) e outras duas para retirada de
adendide. Por conta de um refluxo, C11 tinha pneumonias aspirativas frequentes e a familia
foi orientada a realizar a gastrostomia. No inicio 0s pais nao aceitaram, por acreditar que o
procedimento prejudicaria o desenvolvimento de C11, uma vez que eles conseguiam
alimenté-la por via oral. Em decorréncia do baixo peso e debilidade, e por incentivo de um
amigo de P11, que possuia um filho na mesma situacdo, eles decidiram autorizar o
procedimento. A cirurgia foi realizada quando a menina estava com 7 anos. Logo apés a
cirurgia C11 teve outra pneumonia e ficou internada na UTI. Os pais relataram certo
arrependimento em ter aceitado a gastrostomia. Entretanto, ao retornar para casa, eles
reconheceram que foi melhor para ela, pois comegou a ganhar peso, e nao teve mais
pneumonia. Devido a sua patologia de base a crian¢a ndo demonstra movimento voluntario,
respira espontaneamente, ndo fala, apresenta poucos movimentos faciais expressivos e
movimentos oculares descoordenados. M11 € a cuidadora principal da crianca, mas ela recebe
ajuda da avo materna e de uma irmd, além do apoio constante oferecido pelo marido. Quando
necessitam dos servicos de saude para a crianca buscam auxilio dos profissionais do convénio
médico e da nutricionista do Centro de Especialidades Médicas. C11 frequenta a APAE e
mantém boa relacdo com o local. Atualmente, os pais reconhecem que a gastrostomia facilitou
o cotidiano familiar. A praticidade e rapidez com que o alimento é oferecido e as melhorias na

salde e desenvolvimento de C11 sdo pontos positivos citados por eles.
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FAMILIA 12

Crianca 12 (C12), possui colostomia, 2 anos, sexo feminino, primeira filha dos pais
12. A mée tem outro filho (do primeiro casamento) de 18 anos que mora com a familia. C12
nasceu prematura de seis meses e ficou internada na Unidade de Terapia Intensiva por
aproximadamente 7 meses. Com o inicio da alimentacdo durante a internagdo, C12 apresentou
dificuldades na evacuacdo, vomitos frequentes e desenvolveu abdome agudo. Passou por trés
cirurgias, onde foi realizada a colostomia. M12 ndo soube explicar a patologia de base para
fazer a colostomia (“era um probleminha no intestino”). Teve alta da Unidade de Terapia
Intensiva com a colostomia e com sonda nasogéstrica, (era alimentada via oral e via gastrica),
porém no caminho do hospital até em casa a crianca puxou a sonda. Com consentimento
médico hoje oferece dieta s6 via oral. C12 € uma crianca ativa e comunicativa, deambula sem
auxilio e fala algumas palavras. Possui plano de salde privado e o pediatra, que ja confirmou
a possibilidade de fazer a cirurgia de reversdo da colostomia. No momento a familia aguarda a
chamada do médico cirurgido para agendar o procedimento. M12 é a cuidadora principal da
crianca. Segundo seus relatos o marido e o filho ndo gostam de olhar para a colostomia, por
isso sO ela realiza os cuidados da crianca. Ela tem apoio da sua mae e de uma irma que ficam
com a C12. M12 é extremamente cuidadosa com a higiene e relata ter medo de contaminagéo
que possa levar a nova internacdo. Contratou uma pessoa para cuidar da casa e fica o dia todo
com a crianga, ndo a deixa sozinha, porque mexe na colostomia. A crianca ndo faz uso de
bolsa coletora por opcdo da mde, que usa somente fralda descartavel, que é trocada
periodicamente a cada evacuagédo (chega a trocar 8 vezes durante o dia). A mae relata estar

apreensiva, mas deseja que a reversdo da estomia seja realizada o quanto antes.
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FAMILIA 13

Crianca 13 (C13), possui gastrostomia, 4 anos de idade, sexo feminino, é a mais nova
de 7 irmdos. A mae (M13) teve 5 filhos no primeiro casamento e 2 filhos no segundo
casamento. Atualmente ndo é casada e ndo tem nenhum contato com o0s pais das criangas. A
mée refere que C3 nasceu prematura e ficou internada durante 20 dias, quando foi
diagnosticado sopro cardiaco. Com nove meses de idade foi submetida a cirurgia de corregéo.
Segundo a mée, durante a cirurgia a crianca teve complicaces e faltou oxigénio, o que
provocou lesdo neuroldgica irreversivel (andxia). M13 relata que nao foi informada sobre a
intercorréncia apoés a cirurgia e acreditava que a filha, ao receber alta e voltar para casa, estava
boa. Porém, aos poucos foi percebendo que a crianca ndo se desenvolvia como os demais
filhos. M13 se emocionou ao relatar o motivo do uso da gastrostomia, pois disse que antes da
cirurgia a crianca era normal. Hoje C13 é acamada, possui movimentos involuntarios em
membros, nao fala e expressa poucos movimentos faciais. Apresenta movimentos oculares
descoordenados. Por causa de um refluxo associado a neuropatia, fez-se necessaria a
realizacdo de gastrostomia quando a crianga tinha dez meses de idade. M13 conta que antes
da gastrostomia C13 utilizava sonda nasoenteral. Todavia, foi orientada pelo médico para que
realizasse a estomia de forma a cessar o problema do refluxo e melhorar a qualidade de vida
da filha. Recebeu orientacfes das enfermeiras da unidade de saude sobre os cuidados com a
gastrostomia, como preparar dieta e administra-la. No inicio ela teve dificuldade e acreditava
que a filha ndo iria sobreviver sem alimentar-se pela boca. Relata que embora hoje tenha
facilidade com a parte pratica do manuseio da gastrostomia, ainda sofre por ver que a filha
ndo pode alimentar-se via oral e sente-se triste por ndo observar melhoras, citando entregar
"nas méos de Deus". E a cuidadora principal da crianca, porém recebe ajuda da filha mais
velha, de 16 anos, que também sabe administrar a dieta. Atualmente a crianca faz
acompanhamento com o servico publico de nutricdo da cidade de trés em trés meses, e
frequenta instituicdo de assisténcia a crianga especial, onde realiza atividades escolares e faz

fisioterapia. Frequenta a igreja evangélica, ocasionalmente, com os filhos pequenos.
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FAMILIA 14

Crianca 14 (C14), possui ileostomia, 7 anos, sexo masculino, filho Unico de pais
divorciados. C14 nasceu com doenca de Hirshprung e foi submetido a cirurgia para confecgédo
de ileostomia com 4 meses de idade. Desde entdo passou por diversas internacdes para
realizacdo de exames e de dilatacdo do canal anal, porém ndo tem tido sucesso nos
procedimentos. Possui incontinéncia fecal e a pouco tempo foi diagnosticado a
impossibilidade de reversdo da estomia. Isso deixa a mde angustiada, pois o filho ja sofreu
muito preconceito por usar a bolsa. Ela teme que ele ndo consiga ter vida “normal”. Os pais
de C14 sdo separados e segundo relatos da mée o pai ndo se interessa pela situacao de saude
do filho. E ela quem esta presente nas internacdes, procedimentos e exames. Apesar disso
relatou que o pai busca os materiais fornecidos pela prefeitura, como bolsas e acessorios
relacionados a estomia; leva o filho até a van que o transporta para a escola. Além da familia
extensa (que mora em outra cidade) a mée recebe apoio da empresa que trabalha (é operadora
industrial), da escola atual que o filho estuda, da igreja que frequenta (3 vezes por semana) e
de sites e/ou blogs em que troca experiéncias com outras pessoas que possuem estomia
intestinal. N&o tem contato com a familia do pai (é assistente administrativo da Prefeitura),
apenas com a avo da crianga que fica com 0 menino quando a mae nao tem com quem deixar
e precisa trabalhar. Durante a semana a crianca fica, no periodo da manha, em uma recreacao
(particular) e no periodo da tarde vai a escola. A crianga tem uma cachorra como animal de
estimacdo que, segundo a mée, tem sido uma experiéncia muito boa para a crianga. A crianca

possui plano de satide privado e faz também uso do Sistema Unico de Satde.
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FAMILIA 15

Crianca 15 (C15), teve colostomia que foi revertida hd 3 meses, 1 ano e seis meses
de idade, sexo masculino, segundo filho do casal (unido estavel porém em casas separadas).
C15 nasceu prematuro com 29 semanas de gestagdo. Ficou internado na Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal e posteriormente na Unidade de Cuidados Intermediarios, onde foi
oferecida formula lactea intercalada ao leite materno. A partir disso, apresentou distensdo
abdominal, vémitos e apneias. Foi diagnosticado Enterocolite Necrosante com perfuracdo
intestinal e, por isso, foi realizada a colostomia com 27 dias de vida. A mé&e relata que no
inicio foi dificil, mas que com o tempo se acostumou com a “bolsinha”. Porém outras
dificuldades surgiram a medida que a crianca foi crescendo, principalmente porque mexia na
bolsa coletora e isso provocava ferimentos na pele ao redor do estoma. O pai da crianca
também realizava os cuidados de higiene com o estoma. Segundo a mée enquanto o filho
tinha colostomia, a familia extensa demonstrava apoio, porém ela relata que muitos evitavam
pegar a crianca no colo por receio de machuca-lo. Quando comecou ir a escola a mae foi
ensinar os professores a lidar com a estomia. Neste periodo relata que foi acolhida
parcialmente pela escola, pois s6 alguns professores se prontificaram em cuidar da crianga.
Com isso alternava os horarios da crianca ir a escola de acordo com a disponibilidade dos
professores que aceitavam cuidar de seu filho. Hoje, trés meses apds a reversao, apresentou
complicaces decorrentes do procedimento somente no primeiro més em que, devido ao
retorno do funcionamento intestinal e eliminacdo por via anal, apresentou assaduras, que ja
foram solucionadas. Hoje a familia encara a estomia como um tratamento que foi necessario e

passageiro.
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FAMILIA 16

Crianca 16 (C16), 5 anos, sexo feminino, é a primeira filha do casal, que tem outro
filho de 2 anos. C16 nasceu de parto normal nos Estados Unidos. Em decorréncias de
complicagBes no parto ela apresentou dois pontos de hemorragia cerebral e andxia, sendo
diagnosticada com paralisia cerebral. Com trés meses foi diagnosticada com Sindrome de
West. Devido a sua enfermidade de base a crianca ndo demonstra movimento voluntario,
respira espontaneamente, nao fala, ndo deambula. Com 1 ano e 2 meses a familia retornou ao
Brasil e em seguida a crianga comegou a apresentar pneumonias repetitivas que eram
causadas por aspiracdo durante sua alimentacdo (que era via oral até 0 momento). Por esse
motivo com 1 ano e 3 meses iniciou 0 uso de sonda nasogastrica para alimentar-se e com 1
ano e 5 meses fez a gastrostomia. A familia relata que a crianca apresentou melhora no quadro
clinico ap6s a gastrostomia, como ganho de peso e auséncia de pneumonias, porém sentem-se
incomodados, pois desde entdo a crianca passou a apresentar irritabilidade e mesmo sem
movimentos coordenados tenta dirigir as mdos em direcdo a gastrostomia. Por esse motivo a
mée utiliza faixas na regido abdominal e faz uso de almofadas e de uma mesa
acoplada/adaptada a cadeira de rodas para dificultar o acesso ao dispositivo. No momento faz
uso de sonda foley no lugar do boton, pois este dispositivo vem apresentando problemas nos
ultimos tempos. Os pais ndo sabem dizer se é problema com o dispositivo em si ou se a
crianca tem conseguido manipular o dispositivo e por isso tem causado problemas de
rompimento e vazamento. Isso tem deixado a familia preocupada, pois segundo a mae as
sondas duravam cerca de um ano, quando eram realizadas trocas rotineiras, porém nos Gltimos
2 meses foram realizadas 4 trocas por apresentar problemas. A familia possui uma rede social
reduzida pois seus familiares moram em outras cidades e apesar de ter contato, ndo auxiliam
no dia a dia. A mde é a cuidadora principal da crianca, porém tem a ajuda de uma cuidadora
profissional durante o dia. A Crianca vai a creche trés vezes por semana. Faz uso do servigo
publico de saude para ter direito a dietas e dispositivos referentes a gastrostomia (como
equipo, frascos de dieta, etc.), mas também possui plano de salde privado em que faz

acompanhamento médico.
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5.2. Apresentacdo dos resultados

Durante a coleta de dados apreendemos a experiéncia de cada familia que resgatou
tudo o que viveu desde o inicio. As experiéncias foram varias, como um nascimento
prematuro, ou um diagnostico inesperado, hospitalizaces e procedimentos diversos, e todas
convergiram para a situacdo cronica em que o filho se encontrava no momento, ter um
estoma. Ao pedir para a familia que contasse como havia sido todo o processo, percebemos
que relatar a histdria dos acontecimentos, provocava a reflexao, sobre os sofrimentos, perdas e
ganhos, e ao final pareciam satisfeitos em perceber que mesmo diante de todos os desafios e
obstaculos, o estado de saude do filho estava melhor do que antes de ser estomizado. Além
disso, as narrativas possibilitaram aos entrevistados refletir sobre o0 que o estoma representava
para aquela familia e como cada membro estava participando do cuidado. A confeccdo do
genogramas e do ecomapas reforcou essa percepcdo. Apesar de situacOes diferentes, as
narrativas apresentaram similaridades em alguns pontos, e ap6s leituras repetidas de cada
vivencia, o processo de analise permitiu apreender seis temas principais e suas categorias que

serdo apresentadas a seguir (Quadro 2).
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QUADRO 2 - TEMAS E CATEGORIAS QUE REPRESENTAM A EXPERIENCIA DA FAM ILIA DA CRIANCA OU
ADOLESCENTE COM ESTOMA GASTRICO OU INTESTINAL

TEMAS E CATEGORIAS

IMPACTO DA ENFERMIDADE INESPERADA

ENCARANDO O ESTOMA COMO CONSEQUENCIA

SENDO SUBMETIDO A MUITOS PROCEDIMENTOS

ACEITACAO AESTOMIA

TENDO DIFICULDADE EM ACEITAR O ESTOMA

DEIXANDO CHEGAR NO LIMITE

MUDANCAS NA VIDA FAMILIAR

ADAPTANDO-SE AOS MANEJOS DOS DISPOSITIVOS

DEIXANDO A VIDA SOCIAL DE LADO

DESAMPARO NO DECORRER DA CAMINHADA

TENDO APOIO SUPERFICIAL

CONVIVENDO COM O PRECONCEITO

BENEFICIOS DA ESTOMIA

BUSCA DA INTEGRACAO SOCIAL

VENDO NA ALIMENTACAO A INTERACAO SOCIAL

ESPERANDO PELA REVERSAO
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TEMA 1-
IMPACTO DA ENFERMIDADE INESPERADA

A chegada de uma crianca no ambiente familiar é idealizada como algo alegre,
saudavel, esperancoso. Ter uma crianga que precisa ser hospitalizada, passar por cirurgias,
correr risco de morte ou de ter uma doenca cronica € vivenciar uma realidade além do
processo natural. Uma enfermidade nunca é esperada, principalmente se tratando de crianca, e
guando acontece, causa sofrimento, e abala as estruturas emocionais, fisicas e financeiras da
familia. Este tema aborda o impacto que a enfermidade de base da crianca ou do adolescente
traz para a familia. O estoma é realizado em consequéncia de uma doenca ou condigdo pré-
existente, ou seja, a crianga nasce ou desenvolve uma enfermidade que necessita de um
estoma como parte do tratamento. Assim, frequentemente a familia encara este procedimento
como algo secundario, ou seja, ja vivenciou um grande impacto ao ter conhecimento da
doenca priméria do filho, entdo o estoma € visto como uma necessidade para melhorar a
condicdo de saude dele. Apesar do entendimento da necessidade, ndo é algo desejado, pois
modifica do corpo e a fisiologia gastrointestinal, o que também assusta e choca a familia.
Além disso, enfrentam inUmeras hospitalizaces, exames, tratamentos e procedimentos e isso
causa estresse e altera a dindmica familiar, pois enfrentam um intenso processo de adaptagéo,

tanto de expectativas quanto de rotina.

% ENCARANDO O ESTOMA COMO CONSEQUENCIA

A realizacdo de um estoma é sempre consequéncia, seja de uma enfermidade aguda
ou cronica. Nas estomias intestinais, as causas para a realizacdo do procedimento sdo de
carater agudo, ou seja, nesta populacdo foram realizados colostomias ou ileostomias em
criancas que apresentaram infeccdes ou doencas/malformacBes congénitas que afetam o
funcionamento intestinal. Diferente dos estomas intestinais, as gastrostomias foram realizadas
em criangas ou adolescentes que ja possuiam o diagnostico de uma condigé@o cronica. Nesses
casos a doenga pre-existente gerou uma condicdo de dificuldade na alimentagcdo da crianca,
sobretudo de coordenar succdo/degluticdo, ou por ndo suprir as necessidades nutricionais
decorrentes da dificuldade de comer, ou por apresentar problemas respiratorios decorrentes de
aspiracdo broncopulmonar por causa de alteragdes na degluticéo.

Apesar dessa diferenga, em ambos os casos, antes de fazer o estoma, a familia se

depara com a situacdo de doenca do filho, seja ela cronica ou aguda. Isso gera sentimentos de
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medo e angustia, e os riscos de morte ou de deixar a criangca com alguma sequela permeia o
ambiente familiar, porque vai contra o que foi idealizado com a chegada dessa crianca. E uma
fase incessante de busca de diagndsticos para essa doenca de base, de hospitalizacGes,
cirurgias e procedimentos que nunca haviam sido imaginados nem vivenciados antes, e iSso
gera sobrecarga emocional e fisica tanto para a crianga quanto para a familia. A confirmagéo
de uma enfermidade grave é tida como um choque para a familia e por isso, a realiza¢do da
estomia acaba sendo secundaria. Fazer um estoma é por vezes enfrentado como consequéncia
ou tratamento de uma situagdo mais complexa, ou seja, é algo necessario a sobrevivéncia da
crianca ou para promover melhora significativa da qualidade de vida e de satde do filho.
Porém, ndo deixa de ser sofrido. A familia encara o estoma como necessario, mas sofre ao
pensar que o filho terd mais dependéncia do que uma crianga sem estoma, que terd seu corpo

modificado.

“No comeco foi dificil, porque a gente ndo sabia nada. Nossa! Deus
me livre! [...] a hora que eu vi nossa senhora, eu ndo acreditei que
existia um Ser com tanto problema junto. A gente sofreu muito, mas
depois vai aprendendo e vai acostumando. Ele nasceu com labio
leporino, fenda palatina, espinha bifida, sem o es6fago e
imperfuracdo do &nus. Ai a gente foi para Bauru, 14 fizeram a
cirurgia do labio e a reconstrucdo do palato. Depois fez a cirurgia do

esofago, e agora vai fazer a do intestino e vai perfurar o dnus”. (M1)

“O susto nosso foi tdo grande do acidente, que tudo 0 que vinha
parecia que ja estava mais leve. Eu falo assim que o acidente
(afogamento) do C2 foi um banho de agua fria, que ndo deu tempo da
gente pensar, nem parar para chorar. A gente sd pensava em salva-la.
Porque ele chegou assim no hospital, muito ruim no primeiro dia,
tanto é que eles me deram como morte cerebral. Ai foi aquele

processo.” (M2)

“Foi assim um segundo choque (fazer a gastrostomia). O primeiro foi
qguando a gente soube de tudo, foi quando ela nasceu, ou durante o
parto, ndo sei, [...] eu ndo tinha mais contracdo e ele (médico) tirou

por succdo. [...] ela sofreu dois derrames e em funcéo disso sofreu
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anoxia e teve a paralisia cerebral. Com trés meses foi diagnosticada
com Sindrome de West, mas ela se alimentava via oral. Mamava no
peito. Com 1 ano e 3 meses ela comegou a ter pneumonia e nao tinha
0 que curasse. Fomos investigar e deu para ver que ela estava
aspirando. Foi ai que foi feita a gastro. Com 1 ano e 3 meses passou a
nasogéstrica e com 1 ano e 5 meses fez a gastrostomia. Para a gente
foi um choque muito grande porque a gente ja sabia de toda a
debilidade dela, de todas as dificuldades, mas a gente ndo esperava

que fosse acontecer isso.” (M16)

% SENDO SUBMETIDO A MUITOS PROCEDIMENTOS

A busca por diagnosticos e solugbes para a situacdo de enfermidade de base da
crianga inclui uma peregrinacdo por diversas cidades, hospitais e médicos, em que a familia
procura entendimento e luta por descobertas e solucBes praticas e mais ageis. Algumas
preferem pagar plano de salde privado, mesmo que para isso seja necessario sacrificar a
situacdo financeira familiar, pois vé nisso uma maneira de deixar mais agil todo o processo,
tanto de consultas quanto de cirurgias.

Em todas as narrativas ha relatos de vivéncias de hospitalizacdo que, na maioria das
vezes € prolongada e repetida. Muitas passam por internacdes em Unidades de Terapias
Intensivas, mais de uma vez. Nas gastrostomias, as internacdes hospitalares sdo frequentes
antes de fazer a estomia, principalmente por causa dos agravos respiratorios decorrentes da
condigdo crbnica primaria. As aspiracfes sd0 muito comuns nesses casos e isso leva a
pneumonia e consequentemente a hospitalizacdes. Nas estomias intestinais, além das
internacbes prévias, decorrente de prematuridade ou por infeccBes graves, as varias
hospitalizacdes ocorrem também apés a confecgdo do estoma. Isso porque, ele é feito para ser
algo provisorio, para salvar a vida da crianga. Apos fazer o estoma a crianga tende a recuperar
a saude e entdo ¢ “preparada” para reverté-lo. Na tentativa de preparar 0 organismo para essa
reversdo, a crianga € submetida a diversos procedimentos invasivos, como por exemplo, a
dilatagéo anal, no caso das criangas com malformac6es anorretais. H& casos em que a crianca
ndo recupera sua saude e ocorrem as complicacdes intestinais decorrentes da enfermidade de
base (infeccbes neonatais, Enterocolite Necrosante, doenca de Hirschsprung). Isso é um fator

importante, visto que a familia vive junto com a crianca periodos longos dentro do hospital,
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além de sofrer com os diversos procedimentos invasivos, como cirurgias, puncfes venosas,
privagédo de alimentacéo.

Independente da causa, ter um filho com estoma gastrointestinal envolve um
processo estressante, em que a crianca é submetida a diversos procedimentos dolorosos e

cirurgias que causam sofrimento e provocam limitagdes na vida social familiar.

“Marcava a cirurgia e ele abria o canal, ai voltava para casa,
passavam uns dias ele fechava de novo. Quando marcava para fechar
a colostomia, chegava |4 o canal estava fechado, ai abria de novo e
voltava para casa. Ele fez bastante cirurgia para abrir o canal, entre
tudo ele fez 11 cirurgias. Ele fechou a colostomia, mas 15 dias depois
estava aquele tempo quente, deu catapora, ai estourou tudo, no corpo
todinho. Teve que voltar para o hospital e refazer a cirurgia de novo,
porque ndo funcionava o intestino. Ai ele fez trés vezes, na terceira
vez ele (médico) fechou e abriu de novo a barriga dele e colocou para
fora (colostomia). Porque ndo tinha como, ndo estava funcionando,
ele ndo reagia. Ele passou trés meses na UTI, dessa Ultima vez, no

ano passado.” (M3)

“Ficou internado 4 meses e 14 dias. Ele ficou 3 meses e algumas
semanas com certeza. Ele comecou a tomar leite na mamadeira,
porque eu dava o peito, mas ja nao estavam enchendo mais de tanto
ele ficar pendurado e ele ndo estava pegando peso, e eu ndo tinha
tanto leite, por mais que ele sugava, eu ndo produzia tanto. Entdo, ai
comecou a dar mamadeira para ele, ai ele engasgou. Até ai, as
meninas (equipe de enfermagem) falaram que era normal ele
engasgar. SO que nessa de ele engasgar entrou leite no pulmao, ai foi
onde, no dia seguinte, eu fui ld e vi que ele estava meio ‘assim’, mas
até entdo achei que era sono porque ele era muito novinho, ai no dia
seguinte que eu fui ver e a menina me barrou na porta e ‘Oh
maezinha, preciso conversar com vocé’. Naquela hora ja estava ela, a
médica que cuidava dele ali fora na porta. Ai falou que ele pegou

pneumonia e que estava na UTI de novo, e praticamente no dia da
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saida dele eu tive que voltar para casa toda desanimada. Ai ele teve
que ficar mais 15 dias na UTI” (M10)

“Ela nasceu prematura de 5 meses. Nasceu com hidrocefalia, ficou 4
meses na UTI, fez duas cirurgias da cabeca para colocar a sonda
(DVP) e fez mais duas cirurgias no nariz também, porque a carne
tinha crescido. Ela tinha bastante pneumonia, ficava bastante
internada.” (M11)

“Foram feitas inumeras dilatagoes, ali onde eles emendaram o
intestino, proximo do anus, foram feitas iniUmeras, muitas. E ele nédo
deixa tocar, entdo era feita no centro cirargico, entdo eu ia de manha,
internava, sedava e fazia. Fez mais de 30. Eu ia toda semana para
la.” (M14)
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TEMA 2-
ACEITACAO DA ESTOMIA

O processo de aceitacdo de ter um filho com estoma é vivenciado de forma diferente
entre as familias de criangas com gastrostomias e as de estomia intestinal, porque no caso das
criancas com colostomia ou ileostomia, a familia depara-se com uma condic&o clinica critica
da crianca, em que é inevitavel fazer o estoma. Assim, a cirurgia é imposta pela necessidade,
pOIS nesses casos 0 estoma representa um tratamento que pode salvar a vida do filho. A
aceitacdo, portanto é vivenciada depois que o estoma ja foi feito. E um processo concomitante
ao aprendizado de como manusear e realizar os cuidados da crianga com o estoma.

Nas gastrostomias isso € um pouco diferente, pois a crianca apresenta uma situacéo
de cronicidade, e a familia ja passou pelo susto do diagndstico, e pelo processo de adaptacao
aos cuidados especificos de cada caso, referente a doenca de base, inclusive com relacdo a
alimentacédo do filho. Com isso, para a familia, fazer a gastrostomia é 0 mesmo que deixar de
acreditar que o filho pode evoluir e se desenvolver como qualquer outra crianga. A familia
tenta se afastar, ou seja, nega a necessidade de fazer o estoma e em alguns casos demora anos
para autorizar o procedimento.

Apesar dessa diferenca, em ambos os casos a estomia é realizada quando a crianca
encontra-se em situacdo critica, ou seja, no limite, ou por encontrar-se com alguma infeccao

aguda ou recorrente, ou por debilidade nutricional que compromete seu desenvolvimento.

% TENDO DIFICULDADE EM ACEITAR O ESTOMA

Nesta populacdo ficou evidente que a confeccdo do estoma é determinada pela
necessidade de sua realizacdo. Nas estomias intestinais, existe a necessidade emergencial,
pois a crianga encontra-se em risco iminente de complica¢fes do quadro clinico e até de
morte, por perfuragdo intestinal, infeccbes generalizadas ou problemas decorrentes das
doengas congénitas que obstruem a saida das fezes e que compromete o funcionamento
adequado do organismo. As criangas foram submetidas ao procedimento ainda nos primeiros
meses de vida e o posicionamento da familia influencia muito pouco na decisdo sobre sua
realizacdo, pois nesses casos ndo existe a opcdo de ndo fazer o estoma.

Ja nas criancas com gastrostomia, houve maior variacdo com relacdo a idade em que

foram feitas. Algumas criangas demoraram anos para serem submetidas ao procedimento,
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mesmo quando ja apresentavam a necessidade de ser alimentada por via gastrica, como
situacBes de desnutricdo ou infecgdes respiratorias recorrentes por causa de aspiracdo dos
alimentos. A familia nesses casos interfere diretamente na decisdo de fazer ou ndo o estoma.
A aceitacdo € muito dificil, pois a familia tem que lidar com o sentimento que seu filho néo
serd como as outras criangas, nem para se alimentar.

Independente da causa e do tipo de estomia a familia relata que a aceitacdo é
necessaria, pois o estoma é feito para salvar a vida do filho ou para melhorar suas condigdes
de saude, porém ndo é um processo facil. Eles tentam se afastar da necessidade de fazer a
estomia. No caso de gastrostomia a negacao é mais evidente, pois, mesmo ndo sendo de forma
adequada, a crianca ainda recebe alimentacdo via oral e isso faz com que ela seja incluida na
rotina da familia. Nesses casos 0s pais sd0 muito questionados por outros membros sobre a
real necessidade do procedimento, pois ela deixara de se alimentar por boca.

Nas estomias intestinais 0 que fica mais evidente é a transformacdo do corpo em
consequéncia do procedimento. Ter uma abertura no abdome causa desconforto e aflicdo nos
familiares. Muitos inclusive relatam que outros membros da familia ndo gostam de ver ou
segurar a crian¢a, com medo de machuca-la.

Essa € uma caminhada permeada de duvidas, inseguranca e medos. Mesmo sendo
informados dos beneficios que o estoma trara para a vida do filho, os pais ficam aflitos e
duvidam da real necessidade de fazer o procedimento, que envolve anestesia, cirurgia e
hospitalizacao, tudo isso ligado a riscos.

Além dos risos cirdrgicos, 0 estoma € algo totalmente novo e ndo ha qualquer relato
de experiéncia prévia com a situacdo. Apesar de serem informados, ndo possuem clareza e
ndo se sentem seguros com relagdo aos beneficios. A familia também teme o sofrimento do
filho:

“Porque eu ndo aceitava, achava que meu filho tinha que comer. E
também, porgue eu nunca tinha visto isso na minha vida. Foi coisa de

nunca imaginar que existia sonda na minha vida.” (M9)

“O doutor queria fazer isso, a gastrostomia, mas a gente nao quis.
Porque ele queria fechar tudo, ele queria fechar tudo o es6fago e so
abrir a gastrostomia, colocar a gastrostomia, e fechar o resto. Ai nds

ndo aceitamos.” (M6/P6)
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“No comeco foi dificil, porque as minhas irmds mesmo ndo queriam
aceitar porque elas falavam que estava bem, que ela comia pela boca.

Elas diziam: “tira isso dai’, "ndo deixa".” (M8)

“Para ele (pai da crianca) foi meio dificil porque ele ndo tinha
coragem de olhar. Sabe, ele ndo tinha coragem de olhar o intestino
dela para fora. Ai eu conversei com ele, eu falei para ele “vocé vai ter
que entender porque nds temos uma filha assim entdo uma hora ou

outra vocé vai ter que ver”. (M12)

“As pessoas tinham um pouco de medo de mexer, de machucar. Todo
mundo ficava meio com medo. Até para pegar no colo, tinha gente
que ndo pegava de medo, por causa da bolsinha, tinha medo de

machucar, apertar, sei l14.” (M15)

&% DEIXANDO CHEGARNO LIMITE

Tanto na estomia intestinal quanto na gastrostomia o procedimento de confeccédo do
estoma s0 € realizado quando a situacdo da crianca esta no limite e a familia praticamente nédo
tem opcdo de escolha. Nas estomias intestinais as criancas se apresentam em situacao critica,
com risco iminente de morte e por isso, a estomia € feita para salvar a sua vida. Nas
gastrostomias, apesar dos pais aparentemente terem a liberdade de escolher se serd ou nao
feita, a demora na aceitacdo e na decisdo de fazer deixa a crianca debilitada e em situacdo de
risco, muitas vezes com desnutricdo grave e doencas respiratorias frequentes decorrentes de
aspiracdes, por dificuldade ou incapacidade de degluticdo. Assim, observamos que tanto nas
estomias intestinais quanto nas gastrostomias o estoma € feito quando a saude da crianca esta

no limite. Em alguns casos, os pais relataram que nem foram consultados.

“Ele nasceu dia 12 de junho. Ai ele nasceu, e esperamos uns trés dias
e queria vir embora, mas o médico ficou esperando ele fazer cocd e
ele ndo fazia. Colocou o supositério e ele fez antes de ir embora. 17

dias depois ele comecou a vomitar fezes, sabe? Ele mamava, mamava
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e ndo fazia coco e ai vomitava. Entdo eu levei no hospital. Fez a

cirurgia com 18 dias de nascido.” (M3)

“Ele colocou, porque ele estava com gastrite e esofagite, e estava
muito machucado o eséfago dele de tanto vomitar. E muito magro.
Ele tinha 7 anos e pesava s6 12 quilos. Entdo o médico nem pediu
para a gente. Eu até me assustei, porque ele colocou. S6 que hoje em
dia eu me vejo que foi a melhor coisa que ele fez na vida dele. ” (M6)

“Ela comegou a ter muita pneumonia, aspirava e o alimento ia para o
pulmo. Ela ficava muito internada e a médica achou melhor colocar
a gastrostomia. Ela comegou engasgar, jA& ndo conseguia engolir.
Chegou uma hora que desenvolveu gastrite e comegou a vomitar
sangue. A médica falou que ndo tinha mais jeito. Entdo eu ndo aceitei

ndo. Fiquei um ano da minha vida chorando e sem aceitar.” (MT)
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TEMA 3 -
MUDANCAS NA VIDA FAMILIAR

Ter um filho com qualquer grau de dependéncia gera mudangas no contexto familiar,
que estdo relacionadas a aprendizagem e adaptacdo para os cuidados a crianga que usa
dispositivo tecnoldgico, nunca antes visto. O estoma exige cuidado especifico com a higiene,
com a manutencdo da pele ao redor do estoma para evitar ferimentos, e com a alimentacéo.
Apesar de ndo ser um cuidado que exige técnicas complexas ou de dificil execucdo, o
desconhecimento pode gerar inseguranca em quem cuida e até consequéncias para a crianca,
como dor, lesdes na pele, saida da sonda, extravasamento da bolsa coletora, entre outros.

Assim, as mudancas na rotina da familia sdo continuas, pois a medida que a crianca
cresce, exige novas adaptagdes, como por exemplo, nas criangas com estomas intestinais, o
aumento do volume de fezes e as mudancas nos tipos e tamanhos de bolsas coletoras séo as
principais causas de mudancas de rotina. Nas criancas e adolescentes que tem gastrostomia, as
mudancas e adaptacdes também estdo relacionadas aos dispositivos e a alimentacao.

Além da rotina, a familia enfrenta mudancas relacionadas a questdo financeira e a
vida profissional, pois frequentemente a mée deixa o trabalho para viver em fungdo dos
cuidados a crianca. A mae quase sempre é a cuidadora principal e muitas vezes fica
sobrecarregada, pois além dos cuidados diarios e especificos do filho, cuida das demandas da
casa e dos demais familiares.

A familia se sente s6, pois ndo recebe muito apoio dos profissionais de salde. As
poucas orientacGes geralmente sdo feitas durante a internacdo, ap0s fazer o estoma. ApoGs a
alta hospitalar recebem algumas orientacGes de como fazer e administrar as dietas (nas
gastrostomias), ou sobre colocacéo e troca de dispositivo coletor e alguns cuidados com a pele
(nas estomias intestinais), porém ndo ha acompanhamento direto dessas familias, que muitas
vezes acabam desenvolvendo maneiras de lidar com a estomia sem orientacéo especifica.

As novas rotinas e cuidados também modificam os momentos de lazer da familia e
por isso se isola do convivio com outras pessoas e permanece muito tempo dentro de casa.

Apesar de algumas dificuldades iniciais, apos o periodo de adaptacdo e manuseio do
dispositivo, a familia considera o cuidado facil e se orgulha em dizer que aprendeu a cuidar do

filho, mesmo que néo tenha tido ajuda ou orientacdo diretamente.
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&% ADAPTANDO-SE AOS MANEJOS DOS DISPOSITIVOS

Sdo diversas as estratégias desempenhadas pelas familias para a adaptagdo e
manuseio do dispositivo tecnoldgico. Inicia-se com o enfrentamento dos medos e inseguranca
que o desconhecido causa. Nenhuma familia havia conhecimento prévio do que era a estomia
e como realizar os cuidados.

No caso das estomias intestinais, 0 maior aprendizado esta relacionado a realizacéo
da higiene da estomia, troca do equipamento coletor e problemas de lesdes na pele
periestoma. Algumas orientacGes com relacdo a esses aspectos sdo dadas no hospital e depois
no ambulatério onde o material é fornecido, mas como ndo ha acompanhamento direto e
sistematizado a familia acaba desenvolvendo maneiras de cuidar, principalmente com relagéo
a higiene.

No inicio, quando a familia ainda lida com um bebé as adaptacGes pareceram ser
mais faceis. Muitas desconhecem os equipamentos coletores por falta de orientacdo dos
profissionais de salde e com isso usa somente fraldas descartaveis. O uso da fralda é encarado
como algo natural, pois todo bebé usa fraldas e apesar de ter risco maior de lesdes na pele, as
trocas e higiene sdo mais frequentes. Quando a crianca cresce, deixa de usar fralda e a
alimentacdo muda em qualidade e quantidade e consequentemente ocorre aumento de volume
de fezes e com isso a necessidade de readaptacdo na maneira de realizar a higiene e as trocas,
0 que torna o cuidado mais trabalhoso e cansativo. Além disso, a criangca maior consegue

mexer na estomia e seus equipamentos coletores e por isso € necessario cuidado “vigiado”.

“Ele ndo usava a bolsa quando ele veio para ca. Ele usava fralda. E a
gente foi colocando fralda até conseguir a bolsa. Hoje a bolsa dele é
grande sabe, mas é muito volume, assim, de gases. Porque ele é uma

crianca que come feijao, macarrdo, tudo coisa que cria gases.” (M1)

“Tem que trocar direto. A noite também. Durante o dia tudo bem
porque ja estou acordada, mas durante a noite tem que colocar para
despertar de hora em hora. Durante a noite eu ja reparei que ele
evacua menos, ai como de noite ele evacua menos eu coloco para

despertar de uma hora a duas horas, mais que isso ndo, porque nao
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sei se esta evacuado ou ndo. A noite é cansativo. Durante o dia ainda

vai, mas a noite é cansativo, porque se ndo troca fica pior.” (M10)

“Eu ja tinha acostumado com a bolsinha. Mas ele comecou a crescer
e arrancava sozinho a bolsinha. Machucava bastante a pele. Quando
machucava a pele a bolsinha ndo colava porque ficava amido ali,
entdo ndo colava. [...], entdo eu trocava todos os dias na hora do
banho. Quando eu dava mais de um banho no dia, ai eu deixava.
Tinham algumas vezes que eu conseguia deixar de um dia para o
outro, mas quando eu deixava a noite, ndo sei se comegava a cogar ou

incomodar, ele mesmo arrancava de madrugada.” (M15)

Nas gastrostomias, a saida repentina do dispositivo é a maior causa de estresse e
medo, quando a familia vai para casa. Todas as familias passaram por pelo menos um
episédio em que a sonda sai do orificio abdominal. A orientacdo que recebem no hospital,
depois de fazer a gastrostomia, é que se a sonda sair a crianca deve ser levada imediatamente
ao servico de salde, pois se houver demora o estoma pode fechar, e em decorréncia, novo
procedimento cirdrgico. Por causa do medo a familia relata panico no momento em que se vé
com a sonda fora da estomia abdominal. Porém, apds passar por isso algumas vezes,
percebem que ndo hd motivo para desespero, visto que o fechamento ndo é instantaneo.
Alguns relatam inclusive que foram orientados por profissionais a reinserir a sonda dentro do
orificio e depois procurar ajuda especializada, pois assim diminui a chance de fechamento. O
medo se transforma em seguranca quando os pais percebem que com calma conseguem lidar
com esse contratempo e isso gera orgulho na familia, que se sente orgulhosa em realizar os

cuidados especificos no domicilio.

“Tinha que correr com ele no comego porque ele puxava, entdo tinha
que correr 1& para o pronto socorro para por outra porque ele tirava.
Era uma borrachinha que tinha duas ‘linguetinhas’ para fora, e ela
entrava para dentro e eu morria de medo de mexer, entdo eu corria.
Ai ficava desesperada, porque quando ele tirava tinha que po6r de
volta para ndo fechar, ai como ela (mé&e) tinha medo de colocar,
guando chegava ja estava fechada, ai levava no pronto socorro para

fazer de novo. E foi umas 5 vezes.” (T4)
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“Nossa 0 C6 cansou de tirar. No comeco ele chegou a arrancar,
porque pega na mao e com o reflexo [...] quantas vezes chegava la e
estava balancando a sonda na méo dele. Eu corria para a santa casa.
Ele internava, ai tinha que esperar o cirurgido vir. E vocé sabe que
meu medo era esse, com o tempo de demora do cirurgido chegar e C6
ter que ir para o Centro-cirurgico de novo para abrir.” (M6) “A

ponto disso ai ela aprendeu a trocar a sonda. ” (P6)

“Logo que ela fez a cirurgia era aquela borracha grande (sonda de
Foley), ndo era esse de botdozinho. Ai eu estava dando banho nela, e
o doutor tinha falado que ndo podia sair essa sonda porque era
perigoso. Eu acabei de dar banho nela a sonda saiu na minha méo.
Nossa, na hora eu levei um susto! Eu contei para ele que tinha saido a
sonda e ele falou ‘ndo, ndo saiu’, ai eu coloquei na méao dele porque
ele ndo tinha acreditado que havia saido. E a gente ja morava no
sitio.” (M11) “Peguei minha ‘chaleira’, o carrinho velho, e fomos
para a cidade correndo, fomos la no pronto socorro. Ai a moga falou
‘ndo tem problema. N&o pode ficar 2 ou 3 dias sem a sonda’, mas ai
eu falei ‘ndo, 0 médico falou que a gente tinha que correr urgente’.
(P11)

Com relacdo ao aprendizado do manuseio dos dispositivos, a familia relata que de

inicio recebe algumas orientacfes dos profissionais de saude, ainda em ambiente hospitalar,

principalmente com relacdo a higiene ou cuidados com os dispositivos. Apos a alta hospitalar,

as orientagdes estdo relacionadas diretamente com o fazer e administrar as dietas (nas

gastrostomias), colocacdo e troca de dispositivo coletor e alguns cuidados com a pele (nas

estomias intestinais). N&o existe no municipio nenhum acompanhamento ou apoio do servi¢o

de saude em domicilio. Muitas vezes a familia acaba desenvolvendo maneiras de lidar com a

estomia sem nenhuma orientagéo especifica.

“Eu aprendi tudo sozinha. Assim, de falar com alguém ensinou como

que faz, ndo. Eu aprendi sozinha. Tive que aprender. Nao conhecia
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ninguém. Nunca tinha visto um caso desse. Alias, eu nunca tinha visto

ninguém usar bolsa. Nunca tinha visto.” (M1)

“Ndo tinha orientagdo nenhuma. Todo mundo tinha medo porque
falavam que a gente tinha que procurar o hospital que fez. Eu cansei
de ouvir isso, coisas assim, antiéticas mesmo eu ouvi ‘¢ 0 menininho

da sondinha importada’. (M6)

“Eu ndo ponho pomada. Eu uso um ‘spraizinho’ para aliviar a
barriga que é da marca da bolsinha. [...] E os ferimentos da barriga,
com essa cola da bolsinha ja sara, entendeu. Se estd machucado ao
redor da barriga, eu corto a bolsinha do tamanho que pega em cima

do ferimento, que aquela colinha, ela jd sara rapidinho.” (M3)

Observou-se que apo6s o periodo de adaptacdo e manuseio do dispositivo a familia
considera o cuidado facil e com isso 0 medo anterior parece ndo mais estar presente no dia a
dia.

“Hoje demorou 5 minutos para trocar. Eu ndo sinto dificuldade
nenhuma, nenhuma. Toda hora que €é para trocar eu dou banho, eu

cuido dele, eu troco direitinho. As bolsinhas todas cortadinhas.” (M3)

“Hoje é simples. Tem que ter a higieniza¢do. A roupa de cama sempre
limpa, ele sempre limpo, sempre com gaze em volta, lavo ali sabe. [...]
da sonda dele eu falo que ndo tem dificuldade nenhuma. A Unica coisa

é a higiene, que ndo é dificuldade, é o mais importante.” (M6)

“Nao é um ‘bicho de sete cabegas’. De inicio eu achava, eu nunca
tinha visto. A gente ignora muito, eu nunca tinha visto uma situacao
dessas. Eu sabia assim muito distante que tinham pessoas que usavam
bolsas, mas acho que como todo mundo acha, que é s6 no caso de
cancer. Quer dizer, nunca ouvi falar de uma crianca, nada. Entdo, eu
vi gque ndo é tudo isso. Claro que ndo é o que eu queria, ndo é o que

eu quero ainda, mas dd para ir levando.” (M14)
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&% DEIXANDO A VIDA SOCIAL DE LADO

Ter um membro com estomia provoca mudancas no dia a dia da familia e ser mée
nesse contexto, agrega maior comprometimento no desempenho do seu papel materno,
principalmente porque em quase todos 0s casos se torna cuidadora principal, isso quando nao
¢ a Unica cuidadora. Ela fica muitas vezes sobrecarregada com os cuidados diarios e continuos
e deixa de lado a vida profissional e pessoal, alem de afazeres domésticos para se dedicar
exclusivamente aos cuidados do filho. A vida profissional é algo marcante, pois as demandas
de cuidados com a crianc¢a sao intensas e por isso, muitas vezes, faz a mée escolher deixar a
profissdo ou emprego fixo para cuidar do filho.

As rotinas e cuidados acabam também limitando os momentos de lazer da familia. A
alimentacédo a cada 3 horas ou a falta de previséo para a troca de bolsas impedem muitas vezes
saidas demoradas, ou para locais que ndo possibilitam realizar os cuidados com qualidade.
Assim a familia se isola, permanece dentro de casa por muito tempo e, com isso, possui redes

sociais reduzidas.

“Antes eu tinha um supermercado, era comerciante, na época. Mas ai
eu tive que optar ou eu cuidava do C2 ou eu continuava no meu ramo.
E eu resolvi largar mao de tudo e ficar com o C2. Entdo hoje eu sou
do lar.” (M2)

“So assim, que a gente ia bastante passear. NO shopping, no
zoologico. Agora a gente ndo faz tanto, porque tem que dar a
alimentacdo de 3 em 3 horas, entdo para nao ficar levando aquele
monte de coisa, a gente até evita de sair, ou alimenta ele antes, vai e
fica pouco.” (T4)

“Entdo eu fico 24 horas com ela, cuidando dela. Eu pago uma pessoa
para vir limpar a casa para mim. Eu tenho que pagar porque para
mim ndo da sozinha. Assim eu fico com ela, fico o dia inteiro e a

pessoa limpa para mim.” (M12)
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TEMA 4-
DESAMPARO NO DECORRER DA CAMINHADA

A familia se vé desamparada ao viver a experiéncia de ter um filho estomizado.
Relatam que no inicio até ha interesse dos familiares em ajudar, mas com o passar do tempo a
ajuda torna-se pontual, superficial. O apoio fica restrito aos membros da familia nuclear e
com isso, o elo entre os integrantes muitas vezes se fortalece para suprir a falta de outros
apoios. Ha poucos relatos de apoio de entidades religiosas, porém frequentemente
mencionaram Deus como consolo e forma de ter forcas para manter-se nesta caminhada.

Os servicos de saude também foram pouco citados e a intensidade deste
relacionamento é fraca e em alguns momentos até conflituoso. A familia se vé& desamparada e
sente falta de apoio e orientacdo de pessoas qualificadas; porém sente-se mais confortavel a
medida que o cuidado comeca a fazer parte da rotina.

No caso de familias em que o filho possui estomia intestinal, além do desamparo, é
vivenciado situagdes de preconceito quando o filho comeca a frequentar a escola. A falta de
preparo e de conhecimento dos profissionais que lidam com as criangas nas creches e escolas

é marcante neste contexto.

&% TENDO APOIO SUPERFICIAL

De inicio, quando ocorre a descoberta da doenca, a familia extensa fica mobilizada e
manifesta desejo de ajudar. Porém, com o tempo essa ajuda vai ficando diluida nos afazeres
do dia a dia e a familia nuclear se vé s6. O afastamento é percebido quando a familia relata
gue somente 0s membros da casa € quem participam dos cuidados ao filho estomizado.
Muitas vezes a familia prefere o distanciamento para que ndo haja intromissdo nem palpites
sobre como e quando devem cuidar da crianca. Alguns pais preferem ficar isolados a ter que
compartilhar ou ouvir opinides que nem sempre sdo bem vindas. O apoio necessario vem
somente dos membros que vivenciam a experiéncia diariamente. Os lagos entre 0s membros
da familia nuclear geralmente séo fortes, e a relacdo mae e filho é muito intensa. Algumas
vezes ha também o apoio da avo da crianca (mée da mae) que oferece além de ajuda fisica,

também apoio emocional.
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“A gente ndo gosta mesmo de ir a casa dos outros. A gente vai para
todo lugar, a gente vai para o mato, para cachoeira, vai para o Broa,
para todo lugar. A gente s6 ndo vai assim com muitas pessoas porque
a gente ndo gosta, porque tem gente que acha tem direito de viver a
vida da gente, entdo a gente tem um pouquinho de restricdo quanto a
isso.” (M6/P6)

“Tenho dois irmaos, do P2 sdo mais 6 irmdos, mas a familia assim,
eles se afastam muito. Entdo a gente também néo procura aborrecer
ninguém, a ndo ser que seja uma necessidade. Do contrario nao.
Entao nds ficamos s6 a familia mesmo, o P2, minha mée, eu e minha
filha. No inicio a gente teve o apoio de muita gente, da igreja
principalmente. Tinham os padres aqui da igreja que vinham visitar.
Esses veem até hoje visitar a gente. Do contrdrio ndo, ndo temos

ninguém assim.” (M2)

“Entdo tenho que ir atras das bolsinhas direto e ninguém vai comigo,
ninguém leva. A mulher que cuidava dele era sé para cuidar, s6 para
levar ele na escola para eu poder trabalhar, porque cuidar mesmo

(pausa) sou eu quem faz tudo.” (M3)

“Quem cuida dela sou eu que estou aqui em casa e minha mde
quando esta com ela (a crianga morou com a avo até o ano passado).
Meu marido até ajuda assim, mas se vai passar o leite para ela, dai eu
que conecto nela. Ele s6 passa ai eu vou la e tiro. Entdo sou sO eu

mesmo que cuido dela.” (M8)

Poucas familias, ao fazer o ecomapa relataram lagos fortes com a religido, mas todas

de alguma maneira mencionaram Deus como fonte de forcas para manter-se erguidos na

caminhada. Além do afastamento da familia extensa, observamos que em geral as redes

sociais sdo bem reduzidas, tendo em alguns casos somente apoio de uma pessoa especifica

que ndo faz parte da familia nuclear ou de uma instituigéo.
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“No inicio, ele (C2) ficou muito tempo internado. A gente teve o apoio
de muita gente, da igreja principalmente. Tinham os padres aqui da

igreja que vinham visitar, e vem até hoje visitar a gente, participam.”

(M2)

“Entdo, eu tenho uma fé muito grande, pedi tanto para Nossa Sra.
Aparecida e pra Deus que o que tivesse que ser (pausa). O
cardiologista falou pra mim, ‘olha mde, ele é um menino forte! Ele
esté estavel. Eu j& fiz todos os exames, entdo se ele passar a gente so
ai ver mais tarde o resultado disso’. Vocé via ali na UTI que ele era
no nené maior que tinha. Mas ai ele continuou crescer normal. Uma
crianca que estava sempre pulando, gordinho. Entdo a gente ajudava

na alimentagdo, a gente fazia papinha”. (M4)

“Ele fez a cirurgia e ndo deu certo. No decorrer da semana a
barriguinha dele continuou inchada, ai falaram que ele teria que
operar de novo. Ai eu falei: ‘Est4 na mao de Deus, 0 que a gente pode
fazer aqui é orar e se apegar bastante com Deus porgue a gente nao
pode fazer nada além dele’. Ele fez outra cirurgia, dentro de uma
semana praticamente. Essa deu certo e a partir dai que comecou a
funcionar o intestino dele. E o que eu falo, s6 de ele estar vivo ja é
uma bengéo. [...] Meu marido muitas vezes desanimou. Eu n&o! Por
mais assim, quando eu queria fraquejar eu olhava para ele (C10) e
alguma coisa, alguma coisa assim eu acho, acho ndo, Deus mesmo,
que deixava assim eu forte porque em momento algum eu pensava que
ele ia falecer, muito pelo contrario, que era s6 uma fase dificil que eu
estava passando e que essa fase ia passar, tanto que ja esta ai... ja
passou. E assim, ele estd com colostomia, tem que ter os cuidados,
mas enfim, estd vivo, entdo o mais importante para mim é isso”.
(M10)

Os servigos de saude foram citados na forma de elo ténue, e em alguns momentos até
conflituoso. Os profissionais de salde, pouco citados, sdo lembrados no momento em que

ensinaram os cuidados com a estomia ainda no hospital, mas apos a alta as orienta¢6es ficam
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escassas. A familia se vé desamparada muitas vezes, sem apoio de pessoas qualificadas e
passa por grande estresse quando ainda ndo possui habilidades para lidar com a estomia. Esse

estresse fica amenizado quando o cuidado se torna rotina.

“Tive um apoio muito grande no hospital. Me ensinaram tudo, tudo
que eu tinha que aprender em relacdo aos cuidados do C2. Desde
como administrar as dietas dele, colocar nos frascos, como controlar.
Entdo assim, quando nés viemos para casa eu ja vim, sabia tudo. Eu

fiquei 30 dias aprendendo tudo. Entdo eu nao tive dificuldade.” (M2)

“As enfermeiras la da UTI me ensinaram antes de vir para ca. Elas
falaram ‘vocé vai ficar um tempo aqui ai vocé vai aprendendo a
limpar’. Quando ela fazia as necessidades dela elas falavam para eu
limpar, me davam as coisas para limpar, e eu ia la e limpava. Foi

onde eu fui acostumando.” (M12)

“A enfermeira ensinou a gente. O préprio doutor também. No comeco
a gente estranhava a sonda, dava um negdécio estranho. Tipo assim,
dava um mal estar na gente de pegar, injetar na barriga, [...] entdo eu
demorei em acostumar com isso ai. Mas ela ndo (refere-se a M11).
Ela pegou firme e gracas a Deus ela pegou firme e tocou. Mas ai eu

fui acostumando também.” (P11)

&% CONVIVENDO COM O PRECONCEITO

No decorrer da caminha a familia que tem um filho com estoma intestinal depara-se
com situagdes de constrangimento e preconceito. Isso fica evidente quando o filho comega a
frequentar a escola. Percebe-se que as escolas e creches ndo possuem funcionarios e
professores capacitados para cuidar da higiene e realizar cuidados especificos como
esvaziamento ou troca de bolsa se for necessario. A escola ndo esta preparada para lidar com
essa situacdo especifica. A mde muitas vezes ensina os funcionarios da escola a realizar os
cuidados, porém percebe grande distanciamento de algumas pessoas e em alguns casos a

crianga ndo é bem recebida na instituicéo.
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“Ah, eu acho que na maioria das vezes tem preguica, outras tem nojo
de cuidar. Na verdade é preconceito, eu acho que tem muito
preconceito. A forma como a diretora falava. Ela pode ser uma 6tima
pessoa, mas no fundo eu sinto que tem preconceito. Porque ele ndo
podia ficar na salinha junto com 0s meninos porque as vezes vazava.
Eu levava as bolsinhas todas cortadas, deixava tudo separado. A
mochila ja ia toda preparada. Eu mandava uma caixa de luva fechada
para la. Tudo cortadinho, mas assim mesmo no outro dia ela ligava
para mim, e ‘ah, porque a bolsa do seu filho estd vazando’; ‘ah
porque ndo da certo ele ficar na salinha’; ‘ah porque esta com mal

cheiro na salinha’”. (M3)

“Ele foi transferido para uma escolinha [...] Ali ndo aceitaram ele. A
diretora ndo aceitou, a professora ndo aceitou, por causa da bolsa.
Preconceito mesmo. Ai 0 que aconteceu: tive que ir la varias vezes,
entrar com conselho tutelar, e reclama daqui, reclama dali. A
diretora ndo conseguiu aceitar, ela ndo conseguiu aceitar e passou
isso para todo mundo. Entdo para trocar ele, esvaziar a bolsa,
ninguém colocava a mao. Entdo era o jardineiro que levava ele no
posto, porgue tem um posto de saude pertinho, e levava ele, com
chuva, com frio. Entdo ja que tem que ser assim, levasse umas trés
vezes no dia, ele ficava o dia todo (na escola). Levavam s6 uma vez, ai
vazava. Ele era colocado no altimo banco da Van, no fundo porque
ninguém aguentava o cheiro. Entdo foi assim, ele passou por muito

constrangimento nessa época’”’. (M14)

“Quando ele comec¢ou a ir para creche eu comecei a levar ele meio
periodo, porque a diretora disse que eles precisavam ter alguém com
problema porque era lei. Entdo eu levava um dia de manha e um dia a
tarde. Porque o periodo dele era integral, mas ela pediu para levar
um pouco de manhé e a tarde, porque tinham duas professoras. E a
da tarde tinha um pouco de (pausa), ndo sei se era medo. Cada vez
que eu ia levar a tarde ela falava assim: ‘ai m@e vocé nao pode ficar

com ele hoje porque eu estou cheia de crianca’. Sempre ela dava uma
97



desculpa assim. E no primeiro dia ela falou: ‘eu ndo sei cuidar de
crianga com esse problema’. [...] Para mim pareceu preconceito. Era
sO esvaziar a bolsinha. Eu sempre mandava uma bolsinha. No
primeiro dia eu expliquei e até a diretora foi aprender. Eu achei que

foi um pouco de preconceito que ela (professora) teve. ” (M15)
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TEMA 5-
BENEFICIOS DA ESTOMIA

Ap0s o periodo de aceitacdo e adaptacdo ao uso do dispositivo tecnolégico, a familia
reconhece os beneficios que a nova circunstancia traz para a vida da crianca e também para o
grupo familiar. Um dos principais aspectos positivos € a melhora e recuperacdo da saude.
Estar com sonda de gastrostomia ou com 0 equipamento coletor para colostomia significa
diminuir o risco de adoecer por problemas respiratorios ou intestinais, respectivamente. Nas
familias de criancas com gastrostomia ficou muito evidente a melhora dos quadros clinicos
respiratorio e nutricional.

As criancas sofrem por problemas respiratérios repetitivos decorrentes de aspiragdes
que levam a pneumonias. Essa é a maior causa de internagdes e uso frequente de antibiéticos,
0 que gera grande debilidade na saude além do estresse a unidade familiar. Apos a realizacdo
da gastrostomia a crianca apresenta visivel melhora da condic¢do clinica respiratéria e ndo
precisaram de internacdes hospitalares. Outra vantagem enaltecida pela familia, que busca
melhor qualidade de vida para seu filho, é o ganho de peso da crianca, que é tido como
significativo pela presenca da gastrostomia. Muitas criancas estavam em situacdo de
desnutricdo severa, e com a alimentacdo adequada e reposi¢do de nutrientes via gastrica, o
quadro nutricional comeca a se modificar, gerando contentamento e satisfacdo aos membros

familiares.

“Comia tudo batidinho na boca. Tomava leite, ele comia, mas depois
comecava a respirar com dificuldade, porgue ia para o pulmao. Ele
vivia internado com pneumonia, mas depois (da gastrostomia) néo foi
mais.” (M5)

“A gente sofreu muito esses cinco meses que ele ficou com a sonda no
nariz. Mas assim, muito sofrimento! Vocé nao tem ideia de quanto foi.
E quando ele fez na barriga foi uma paz. Foi como se tivesse tirado
toda aquela coisa de ruim e comecado uma vida nova para gente,
porque ai ele parou de vomitar, ele parou de ficar doente. Ele teve
onze pneumonias por aspiracdo. Mas depois disso comegou a
diminuir, diminuir até que ndo tem mais nada agora. Ele comegou a
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engordar, parou de vomitar. Acho que foi a gldria, porque eu falo
para todas as méaes que tém a crianca especial, que ndo usa sonda,
gue a maioria é muito magrinha. Nao tem coisa melhor que a gastro.

Meu filho nasceu de novo depois da gastro.” (M9)

“Foi bom, gracas a Deus. Ela ganhou bastante peso. Eu acho que
ficou mais facil. Além de ndo engasgar muito, nem ter pneumonia,
essas coisas [...] E, ficou mais facil. E porque quando dava o alimento
pela boca tinha que pegar ela no colo e ficava com muito cuidado
para ela ndo engasgar, porque ela engasgava facil. Agora é mais
pratico, mais rapido. Antes tinha mais problema de pneumonia. Isso
judiou muito dela. Ficou internada. Foi dificil, muito dificil, foi parar
na UTI e quase perdemos.” (M11/P11)

Nas estomias intestinais, a situacdo critica da crianca antes de realizar o
procedimento, é tdo grave, que usar o dispositivo gera alivio, pois possibilita a sobrevivéncia
dessa crianga. Além disso, com a recuperacdo da crianga e funcionamento intestinal
adequado, a familia vivencia a possibilidade de reverter futuramente tal situacdo, o que traz

esperanca.

“Entdo assim, com colostomia mesmo pode ficar até os 10, 11 anos.

O importante é estar vivo, estar entre nos.” (M10)

“Ainda bem que ela nao ficou com algum problema mais grave. Ela
ficou 56 com esse ‘negocinho’ ai do lado (refere-se a colostomia), mas

’

de tudo o que aconteceu com ela nos tivemos que nos conformar.’
(M12)

“Eu fiquei assustada, porque o médico falou que ele corria risco,
porque ele nasceu com 1,400g e depois perdeu peso. Entdo ele
(meédico) falou ‘vai la vé ele, porque eu vou fazer minha parte, mas eu
nao sei, porque é anestesia geral’. Ele falou tudo certinho; eu fiquei
bem assustada. Era meia noite e eles levaram para a cirurgia, e
guando era uma e meia, ja tinha acabado. Ai eu fui ver ele na UTI,

porque ele ficou no isolamento. Ele ja estava com o olho aberto. Ja
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tinha melhorado do que eu tinha visto ele antes da cirurgia, ele ja
tinha melhorado bastante. Eu mexia nele e ele respondia, erguia o
braco [...] No comeco foi bem dificil! [...] depois acostumei! Para

mim ele era uma crian¢a normal” (M15)
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TEMA 6-
BUSCA DA INTEGRAGAO SOCIAL

Essa categoria trata da busca que a familia desempenha para integrar a crianga nas
rotinas da casa e nos ambientes sociais. Apesar do reconhecimento dos beneficios que o0 uso
dos dispositivos tecnolégicos traz para a crianca e seus membros, a familia vé a estomia como
algo que limita a vida social e por isso busca maneiras de retomar algumas rotinas. Nem
sempre isso é alcancado com facilidade, mas algumas expectativas sdo criadas em torno da
alimentacdo para as criancas gastrostomizadas, e em torno da reversdo para as criangas
colostomizadas ou ileostomizadas. A familia busca trazer para a vida da crianca um cotidiano

chamado de “normal” e assim reintegréa-la a sociedade.
&% VENDO NA ALIMENTACAO A INTERAGAO SOCIAL

A familia que vivencia uso da gastrostomia deixa claro que deseja que a crianga
continue se alimentando por via oral. Esse fato é percebido quando é falado que apesar da
crianca ter gastrostomia, ela também é alimentada por via oral com alimentos que séo
colocados em pequena quantidade na cavidade oral da crianca para que ela sinta o gosto da
comida, pois o “ndo sentir o gosto do alimento” é algo que aflige a familia. Além disso, a
familia fica aflita em comer na frente da crianca, sem oferecer o alimento via oral.

Apesar da familia se preocupar em integrar o filho ao convivio com os outros
membros, durante a refeicdo, a maioria aponta que ap6s longo periodo de utilizacdo do
dispositivo, a crianca diminui seu interesse pelo alimento via oral, mas mesmo assim a familia

insiste e d& importancia para a crianca 0 experimente.

“As vezes eu dou um pougquinho de Danone, ou dou um pouquinho de
suco, agua. Coloco na boca dela. Na boca eu dou um pouquinho, ndo

muito, sé para sentir o gosto.” (M11)

“A gente bate uma banana, um mamdo e da para ele. Pela sonda, poe
na boca, ele ndo gosta mais de nada pela boca, mas [...] ndo é que ele
nao gosta, é que ele percebeu que pela sonda é mais facil.

Antigamente o que a gente fazia era, a orientagdo nossa era, dar para
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ele primeiro a papinha, porque tinha que dar pela boca, dava a
vontade. A hora que ele desistisse era para dar pela sonda, entdo
foram passando os dias e ele ja foi fazendo o contrério. Ele ja desistia
logo porque ele sabia que a sonda ia encher. Foi uma coisa que ele
descobriu. A gente ndo sabe como, mas foi dele. Ai comegou a fechar
a boca porque ele sabia que a gente dava na sonda. Entdo hoje em
dia ele sO experimenta as coisas pela boca, ele experimenta

basicamente quase tudo.” (M6/P6)

“A gente tem que comer longe dele. No come¢o ndo podia comer

perto porque ele pedia (choro). Foi muito dificil para mim”” (M4)

“As vezes ela (avd) estava l& na cozinha e ela vinha aqui para dar
para ele. [...] teve um aniversario da minha mée que ele comeu
metade do bolo. Ela deu metade do bolo para ele porque ele néo
parava de chorar. [...] Agora ele esta ficando preguicoso. A gente
coloca comida na boca dele e ele ndo mastiga mais. Ele demora para
assimilar que ele estd com alguma coisa na boca para ele engolir.
Tanto que esses dias eu estava dando comida para ele e ele ndo quis

mais porque ele ndo queria mastigar, engolir, ai parei de dar.” (T4)

& ESPERANDO PELA REVERSAO

Nas familias que vivenciam o uso do equipamento coletor para estomias intestinais, a
busca pela ressocializacdo também acontece, mas é diferente. Elas vivenciam a expectativa
pela reversdo da estomia, pois afirmam que com a correcdo poderdo inserir a crianga na
escola, como as demais criancas, e assim ndo sera necessario realizar trocas nem higienizagéo,
e com isso n&o vivenciardo mais o preconceito.

A reversao traz esperanca de que a vida da familia seja como ela imaginou que seria
antes da estomia. Porém, apesar do desejo pela correcdo, 0 medo da cirurgia € um sentimento
muito presente, pois a familia j& enfrentou inUmeras cirurgias e hospitaliza¢es dessa crianca.

Esse medo é téo intenso que todos os relatos sdo acompanhados de emogé&o e lagrimas.
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“A cirurgia eu sei que vai dar certo. Eu ja estudei bastante ela. Eu
entro na internet para ver como sdo as coisas, e vou aprendendo, mas
assim o que eu mais espero mesmo € que dé tudo certo para ele
comecar a estudar mesmo, porque ele vai fazer 10 anos, ele precisa
estudar, mas ai a gente nao vai deixar que ele fique no terceiro ano,
porque o que adianta? Ele ndo sabe nada. Tem que comecgar de novo.
Mas ndo tem importancia também. Tem tempo, ele vai estudando.

Mas a gente esta com paciéncia porque agora esta perto.” (M1)

“Claro que quando tirar (reverter a estomia) vai ser um alivio tanto
para ele quanto para nds, mas, dd medo! Tanto que quando nédo deu
para fazer a cirurgia foi um alivio. Porque, sabe quando vocé faz as
coisas por impulso? Porque tem que fazer, s6 que no fundo vocé esta
com medo? Foi assim. Eu o levei para fazer a cirurgia, mas no fundo
eu ndo queria, eu estava com medo, porque a gente nunca sabe como
vai sair da sala de cirurgia. E claro que a gente fala assim ‘ah é como
se fosse uma cesdarea’, mas mesmo assim. E ele (marido) tem do. Ele
fala assim ‘ele (filho) esta tdo bonitinho. Sério que vai ter que levar
ele para fazer cirurgia?’ ai eu falo ‘eu também estou com dé, mas tem
que ir’.” (M10)

“Fu a levei no pediatra e ele falou que ja estava liberado. Agora eu
estou esperando o médico que opera ela para poder ligar para mim
para eu levar, mas até agora nao ligou. [...] Eu fico com medo, mas
eu espero que ela coloque para dentro e que ela fique bem. Tenho
medo de ela fazer a cirurgia e tenho medo depois que ela sai dali. Eu
tenho medo porque (pausa- choro) acho que se acontecer alguma
coisa com ela acontece comigo também. Meu marido também esta
com medo. Porque os médicos falam que tem risco, toda cirurgia é

ariscada. (Choro) /...] é a minha primeira menina também.” (M12)
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6. DISCUSSAO
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DISCUSSAO

Os resultados deste estudo permitiram compreender que a familia da crianca ou
adolescente com estoma gastrointestinal passa por um processo de aceitacdo progressiva da
condicdo do filho. O interacionismo simbdlico (BLUMER, 1998) possibilitou visualizar a
experiéncia destas familias através das acGes por eles realizadas, direcionadas pelos
significados das interacdes estabelecidas neste processo continuo. Assim, este trabalho
apreendeu as modificacdes dos significados ao longo das interagdes.

Em primeiro momento, a familia relata que nunca haviam passado por experiéncia
deste tipo; sentimentos negativos como medo e inseguranca estdo muito presentes,
independente do tipo de estoma. A familia fica aflita ao receber o diagnostico de uma
condicdo inesperada e tem dificuldade em lidar com essa realidade, ainda mais porque a
vislumbra numa perspectiva de continuidade por um tempo significativo, o que noés
profissionais denominamos de condig&o cronica.

Sousa et al. (2014), afirmam, em trabalho realizado com a equipe da Estratégia
Salde da Familia que acompanha familias que convivem com a doenca cronica da crianca,
que ter uma crianca em situacdo de cronicidade produz repercussfes psicoldgicas, sociais e
altera o funcionamento familiar. O cotidiano fica diferente, com outras responsabilidades e
tarefas peculiares pela presenca de equipamentos e dispositivos. Por isso, a familia cria sua
prépria maneira de reorganizacdo, de acordo com as necessidades de salde da crianca. 1sso
causa repercussoes fisicas, resulta na descaracterizacdo do ambiente familiar e, por isso, exige
mudanga e constante readaptacao.

Assim, como qualquer condi¢do cronica, ter um filho estomizado é interpretado
como algo novo e inesperado, que interfere na identidade da familia e desconstroi a imagem
idealizada do filho saudavel. Sob a oOtica do interacionismo simbdlico, a vivéncia desta
situacdo perpassa diversos estagios de aceitacdo e adaptacdo. A superacdo de cada fase ocorre
a partir do processo de interpretacdo e reconhecimento da nova situagdo, que leva ao
desenvolvimento de uma resposta humana de enfrentamento e readapta¢fes (CLEVELAND,
2009). O processo dindmico de interpretacdes feitas a todo momento guia as acbes dos
individuos.

Neste estudo ficou evidente que a familia passa, junto com a crianga, por longos e
diversos periodos de hospitalizagdo. E uma etapa marcante, cheia de descobertas, de
diagnosticos e procedimentos. Outro estudo nacional, que objetivou conhecer a experiéncia de

mées de criangas com doenca de Hirschsprung, também enfatizou que durante o processo de
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adoecimento e reorganizacdo, a familia além de ter que lidar com o impacto emocional da
doenca, passa por hospitalizagdes, procedimentos, e contato com inimeros profissionais. 1sso
pode gerar perda da autonomia e necessidade de rapida adaptacdo, pois a crianca e sua familia
ficam afastadas da sua rotina didria, e passam por intensos momentos de estresse e dor.
(GILBERT, MELLO E LIMA, 2009).

Cruz (2010) discute em seu trabalho, realizado com mées de recém-nascidos
estomizados, que a crenca limitadora de que todo recém-nascido € saudavel, faz com que a
experiéncia de ter um filho em situacdo de condicdo crbnica seja vivida com muito
sofrimento, pois 0s eventos inesperados e indesejados assustam, frustram e causam medo de
perder o filho. Na experiencia expressa pelas familias deste estudo ficou evidente que a
confeccdo de um estoma gastrointestinal quase sempre € realizada quando a situacdo esta no
limite. Diante da perspectiva interacionista, isso acontece, pois ter um estoma simboliza para
a familia que a crianca sera mais dependente enquanto for estomizada. A medida que aumenta
o tempo de vivéncia com os cuidados especificos ao filho nesta condi¢éo a situacdo vai sendo
ressignificada até que os pais percebem a necessidade e aceitam este fato, e assim, modificam
suas acoes.

O tempo entre negacdo e aceitacdo varia com o tipo de estomia e com a urgéncia de
se fazer o procedimento. A situacdo limite para os estomas intestinais geralmente é descrita
com o quadro clinico critico da crian¢a, e muitas vezes com risco de morte. Coldicutt e Hill
(2013), em revisdo sobre a construcdo do estoma cirdrgico e os efeitos na crianca e na familia,
afirmam que os estomas intestinais realizados em neonatos sdo feitos durante operacdes de
emergéncia, e que muitas vezes acontecem pouco depois do nascimento. Isso implica na
separagdo precoce entre o bebé e familia que além disso, tém que enfrentar algo
desconhecido, lidar com sentimentos de culpa, raiva e chogue. Nesses casos a familia muitas
vezes ndo tem poder de escolha, pois, ndo realizar a cirurgia implica em piora do quadro
clinico do filho para situagdes irreversiveis e até para a morte.

Diferentemente dos estomas intestinais, nas gastrostomias, a principio, existe a
possibilidade da familia optar por ndo fazer o estoma em primeiro momento; porém, a demora
na aceitacdo do procedimento pode ser portanto, um grande obstaculo. A crianga ou
adolescente que tem indicacdo de alimentacdo via gastrostomia, mas demora para realiza-la,
muitas vezes fica debilitada devido as condic¢des nutricionais ndo supridas com a alimentacéo
via oral, além de apresentar muitas infec¢bes respiratorias decorrentes de aspiracdo, por
dificuldades em deglutir os alimentos. Estudo realizado na Italia revelou que o atraso para

fazer a gastrostomia é devido ao fato de que os pais sentem-se angustiados com presenca do
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dispositivo e o recusam inicialmente, dando preferéncia para o uso de sondas nasogéstricas.
(DIAMANTI et al., 2013). Isso provavelmente acontece pois a sonda tem carater mais
provisorio que de longo tempo, pode ser tirada e recolocada, e apesar de ser invasiva, nao
altera a estrutura e o funcionamento interno e externo. E como que se ao assumir o
dispositivo, assume-se também a cronicidade.

Martinéz-Costa et al. (2011) também mostraram em seu estudo, realizado na
Espanha, que os pais interpretam a confecdo da gastrostomia como uma etapa final da
evolucéo de seu filho e, por isso, atrasam a aceitacdo do procedimento. Eles ndo conseguem
aceitar com facilidade que alimentar por gastrostomia trara melhora nas condicdes clinicas e,
maior conforto para a familia. Frequentemente a decisdo é demorada, mesmo quando ha
aconselhamento precoce dos profissionais de salde, antes de aparecimento de quadros graves
de desnutricéo.

Apo6s a confeccdo do estoma a crianca recebe alta do hospital e, nesta fase a
inseguranga aumenta, pois a familia vé a necessidade de aprender e conviver com a nova
situacdo. Pesquisa realizada com familias de recém-nascidos com anomalia congénita revelou
que a familia fica insegura com a falta de pratica para realizar a¢des relacionadas ao cuidado
do filho e, isso causa temor e inquietagcdes (GUILLER; DUPAS; PETTENGILL, 2009). Outro
estudo que objetivou conhecer o papel do familiar cuidador junto a pessoa portadora de
estomia em seu periodo adaptativo, também revelou que todos os envolvidos passam por um
periodo de adaptacdo em que enfrentam divergéncias, vivenciam conflitos, e as diversas
modificacdes no dia a dia interferem na convivéncia entre 0s membros abrangendo aspectos
fisicos, psicoldgicos, emocionais e sociais (SOUZA; GOMES; BARRO, 2009).

As adaptacOes decorrentes da presenca do estoma modificam as interagdes entre as
pessoas e 0 ambiente e, 0 constante processo de construcdo de significados esta vinculado aos
estimulos externos e o comportamento humano (CHARON, 2010).

Verificou-se nesta pesquisa que o cuidador principal em quase todos os casos € a
mée. Ela acumula inimeras funcdes e busca conciliar tarefas de dona de casa e cuidadora,
além de manter a ordem familiar e zelar pelas demandas do filho doente. Outros autores
também apontam que os aspectos socioculturais fazem com a que mulher dedique-se como
cuidadora principal, e com isso ocupa-se em atender as necessidades da criangca, 0 que
prejudica e restringe sua rede de relacionamentos com a comunidade (NEVES; CABRAL,
SILVEIRA, 2013).

Em um estudo realizado nos Estados Unidos com familias de criangas com

necessidades especiais de saude, que teve como objetivo tracar o perfil de cuidadores dessas
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criancas avaliou a sobrecarga da familia através de trés fatores: andlise das horas semanais
gastas com o cuidado domiciliar, encargos financeiros e necessidades do membro da familia
parar de trabalhar para cuidar do filho. Identificou em linhas gerais, que as familias de
criancas em situacfes cronicas mais complexas enfrentam alta demanda de cuidados, grande
carga financeira, e 0 aumento do subemprego e do desemprego ja que mais da metade dos
pais deixam de trabalhar para cuidar dos filhos com alta complexidade médica (KUO et al.,
2011).

Outro estudo que abordou a experiéncia materna com o filho estomizado, revelou
que ela tem necessidade de apoio emocional para o convivio e cuidados do filho, porém quase
nunca recebe apoios de instituicbes ou de outras pessoas. Este tipo de apoio recebido fica
limitado, na maioria das vezes, ao cénjuge, outros filhos ou avés da crianga. Melo (2010)
afirma em seu trabalho que teve como objetivo geral conhecer a experiéncia materna em
relacdo aos cuidados com o filho portador de estomia intestinal, que quando a mae é atendida
em suas demandas gera bem estar em toda a familia, que se une e fica envolvida nos cuidados
e, com isso, ha diminuicdo do nivel de estresse e ansiedade.

Como o cuidado fica centrado na mae, muitas vezes o pai fica relutante na
participagdo efetiva, e em alguns casos relata aversdo em olhar ou tocar o estoma, alem de
medo de machucar o filho (COLDICUTT; HILL, 2013). A maneira como é encarado o
estoma pode interferir diretamente na definicdo da autoimagem e da autoestima da crianga ou
adolescente, pois a aceitacdo da estomia esta relacionada as respostas positivas de seus pais.
Cruz et al. (2012) realizaram uma revisao integrativa, que teve como objetivo identificar as
evidéncias cientificas de experiéncia de familias que possui uma crianga gastrostomizada;
afirmam que a aceitacédo é dificil pois o estoma é algo que transforma o corpo do filho e para
0s pais, ter que conviver com isso € 0 mesmo que confirmar que sua crianca tem uma grave
deficiéncia, além de que, pode torna-la ainda mais dependente. O estoma € visto pela familia
como algo antinatural, um elemento transformador, que modifica a maneira pela qual a
crianga é reconhecida pela sociedade.

Os seres humanos sdo atores sociais que executam suas ag0es no presente a partir de
tomadas de decisdo, que sdo influenciadas por experiéncias passadas e que podem mudar de
direcdo conforme novas interagdes vao acontecendo. A “intera¢do social” ¢ construida da
acao social que envolve comunicacdo simbdlica e interpretacdo por parte dos demais atores.
Tal interacdo ocorre em um fluxo continuo de a¢des entre atores, tornando-se base para o que
decidimos fazer nas situacdes (CHARON, 2010). Esses conceitos séo claramente observaveis

na constatagdo acima, em que a resposta dos pais se da em relacdo ao significado que o
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estoma tem para eles. No inicio, enquanto o estoma é algo novo e assustador, a resposta é de
acOes inseguras e, medo de machucar a crianga ou de fazer algo errado que possa prejudicar o
filho. Depois, com a vivéncia diaria, aquilo que assustava deixa de ser uma dificuldade e
passa a ser algo simples e de facil manuseio.

A partir desse conceito, percebemos que existe grande dificuldade na convivéncia
social dessa populagdo. Melo (2010) aponta que, para os pais, perceber a rejeicdo de outras
pessoas para com o filho cria barreiras nos relacionamentos com outras pessoas. A familia
interpreta essa situacdo como algo negativo associado a estomia e muitas vezes agem isolando
a crianca e a si. Nesta experiéncia o preconceito é muito comum, principalmente quando a
crianga inicia sua trajetéria escolar. O desconhecido e o pouco acolhimento, por parte dos
profissionais da educacdo infantil, com a crianca estomizada é muito frequente nas narrativas.

A questdo da inclusédo social de criancas com necessidades especiais de salde € um
tema que tem sido discutido atualmente. Em um estudo que teve como objetivo analisar a
percepcdo de professores de educagdo infantil, sobre as préticas educativas atuais, em relagdo
a presenca de alunos com deficiéncias, encontrou que os educadores apontam que ha limites
de espacos fisicos e recursos materiais para se trabalhar com esses alunos. Além disso,
abordam que para favorecer a inclusdo ha necessidade de capacitagdo profissional, ja que a
formacéo inicial ndo é suficiente para desempenhar um trabalho de qualidade com esses
alunos. Entretanto, neste estudo também houve relatos de professores que disseram nao gostar
dessa “area”, ou seja, além do aprimoramento seria necessario que houvesse afinidade e
motivacao deste professor para desempenhar seu papel junto a essas criancas (DE VITTA; DE
VITTA; MONTEIRO, 2010).

A necessidade de promocdo de estratégias de educacdo permanente além da
promocdo da vinculacdo de pessoas com deficiéncia aos pontos de atencdo que qualificam o
cuidado nesse contexto é salientada na portaria 793, de 24 de Abril de 2012, que institui a
rede de cuidado as pessoas com deficiéncia no ambito do SUS (BRASIL, 2012).

Mesmo diante de situacdes de preconceito e dificuldades a familia, ao passar pelo
processo de aceitacdo e adaptacdo, tem o retorno dos beneficios da estomia e isso serve de
consolo. Martinéz-Costa et al., (2011) revelou que 91% das familias que participaram de seu
estudo, relatam alta satisfacdo e reconhecem a melhora consideravel do filho apos o inicio do
uso da gastrostomia, principalmente no que diz respeito a nutri¢do, diminuicdo das infeccoes
respiratdrias e redugdo no tempo da alimentacdo. Além disso, 87% das familias reconhecem

que se pudessem prever os beneficio, teriam aceitado antes a colocacéo da gastrostomia.
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Nesta fase sentem-se capazes de enfrentar os desafios e 0s preconceitos, em busca de
reinsercdo social. Dentre os beneficios citados estdo: facil manuseio do dispositivo e maior
facilidade para administrar dieta e medicamentos; melhora do estado nutricional e
consequente diminuicdo da preocupacéo referente a condicao nutricional da crianca; reducéo
nas horas gastas com alimentacéo, significando mais tempo para outros membros da familia;
diminuicdo das infecgBes respiratorias. Além disso, a alimentagdo enteral também esta
associada a baixas taxas de complicacbes e maior expectativa de vida das criancas
(MARTINEZ-COSTA et al., 2013).

Isso condiz com os resultados deste estudo que revelou satisfagdo com o uso da
gastrostomia na maioria das familias e também ficou evidente a satisfacdo com a melhora
clinica do filho com relacdo as afeccBGes respiratorias, principalmente as pneumonias
aspirativas. As familias deste estudo reconhecem também que as criancas com colostomia ou
ileostomia sdo beneficiadas com a confeccdo do estoma, uma vez que estava em quadro
clinico critico e se recuperou apds a intervencdo. Porém, neste caso, como existe a
possibilidade de reversdo, o procedimento esse muito desejado, apesar da existéncia do medo
de uma nova cirurgia.

Em um estudo feito com mées de bebés com malformagdes congénitas que
necessitavam de corre¢des cirlrgicas evidenciou que ha ansiedade com relacdo a espera pela
cirurgia de correcdo (REIS; SANTOS, 2011). Em comparacdo com esta pesquisa, apos 0
reestabelecimento da saude do filho, a familia deseja que seja realizada a reconstrucdo do
trato intestinal, pois a presenca do estoma € vista como algo anormal que atrapalha a vida e a
rotina familiar, e por isso é desejada sua correcdo. A cirurgia pode ser considerada a solucéo,
que além de reconstruir o defeito fisico e organico, restaurara a propria vida da crianca e da
familia. Mesmo existindo 0 medo da cirurgia, a expectativa é de que ela traga de volta a
condicdo de normalidade do filho.

Nas gastrostomias a reinsercao social esta relacionada principalmente a alimentagéo
via oral. Os pais enfatizam que ap0s a colocacdo do dispositivo a alimentacdo principal da
crianga é ofertada via enteral, porém optam por manter em partes a oferta de alimentos
pastoso pela boca, para a crianca sentir o gosto do alimento. Além disso, na maioria das
narrativas, a familia diz que, quando a gastrostomia € recente, a crianga ainda demonstra
sentir prazer em receber o alimento na boca. Porém, com o tempo a crianca vai Ser
desinteressando de comer pela boca e essa pratica vai diminuindo.

Sabe-se que o ato de comer faz parte do cotidiano e esta relacionado ao convivio

social. O estudo de revisdo mostrou que a familia encara muitas vezes a privagao alimentar
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como crueldade (CRUZ; ANGELO; GAMBOA, 2012). Apesar da exigéncia e da dificuldade
de alimentar o filho com alguma alteracdo de degluticdo, a familia se preocupa em
proporcionar a crianca o prazer de comer, de sentir o gosto e a textura do alimento.

Cotrim et al. (2012) também identificou em seu estudo realizado em Portugal, que a
maioria dos cuidadores de criancas gastrostomizadas tem boa aceitagéo e reconhecem o efeito
positivo da gastrostomia, porém a alimentacdo oral é mantida, mesmo que ocasionalmente,
pois parece representar um papel essencial para os cuidadores. Além disso, esse pode ser um
momento especial que aproxima e promove interacao entre pais e filhos.

Ter gastrostomia e ndo poder mais alimentar a crianga pela boca, pode significar a
perda da normalidade dessa crianca, pois além de ser impedido de saborear o alimento, ela
também € privada da socializacdo associada a refeicdo. Manter a alimentacdo oral ou
promover maneiras de estimular e incentivar por meio de terapias pode estar atrelado ao
instinto maternal e por isso o desejo de que a criangca continue se alimentando por boca
(CRUZ; ANGELO; GAMBOA, 2012).

As interacOes entre os membros da familia e com a sociedade guiam as agdes, 0 que
evidencia que ndo existe acdo separada da interacdo (CHARON, 2010). Assim, mesmo
vivenciando situacBes de sofrimento que permeiam a experiéncia de ter um estoma, a familia
cria maneiras de adaptagdes que torna facil o cuidado ao filho e mantém-se confiante diante
das possibilidades de melhora e até de reverséo da situacdo de cronicidade.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilitou compreender a experiéncia da familia de criancas e
adolescentes que tem estomias gastrointestinais, a luz do Interacionismo Simbolico, que
permitiu aprofundar o significado das interacbes humanas atribuidos a essa experiéncia,
apreendidos através das narrativas.

E uma experiéncia que inicialmente assusta e causa medo e, a enfermidade
inesperada abala a familia, que encara o estoma como consequéncia da condi¢do de doenca
que o filho enfrenta. E uma fase muito dificil, pois além do impacto de um diagnéstico que
acena para condicao cronica e confec¢do da estomia, € um periodo cheio de hospitalizacdes,
exames, tratamentos e procedimentos.

A experiéncia da familia foi relatada pelo cuidador da crianca, que na maioria dos
casos foi a mée. Consideramos assim, que esse foi um limite desta pesquisa. Apesar de ter
sido falado, por ocasido do agendamento da entrevista, que esta era uma pesquisa a ser
realizada com a familia e que seria interessante a participacdo de todos, quase todas as
entrevistas foram feitas com a mée. Assim, foi possivel apreender a experiéncia da familia na
voz de quem cuida.

Os objetivos deste estudo foram contemplados, porém teriamos apreendido maior
riqueza de detalhes se todos os familiares tivessem participado da entrevista.

Mesmo diante deste limite, concluimos que a familia passa por um processo de
aceitacdo da condicdo do filho e junto com isso vem o aprendizado de como lidar com os
dispositivos - bolsa coletora, sonda, equipo, dieta, etc. Com a convivéncia diaria, 0 manuseio
do mesmo se torna facil e a partir disso a familia consegue perceber beneficios associados a
melhora clinica da crianca.

Ter um filho com estoma intestinal ou gastrostomia gera necessidade de mudancas
na rotina familiar e no vinculo de trabalho. Com isso a familia passa por adaptacdes e
rearranjos financeiros, além de limitar a vida social. A maioria das maes deixa de trabalhar
para cuidar do filho e centra em si as responsabilidades, o que ocasiona sobrecarga.

A confeccdo dos genogramas e ecomapas permitiu melhor visualizagdo das redes e
apoios, que sdo claramente reduzidas. O maior apoio vem da propria familia nuclear e
estende-se em alguns casos a avd. Foi possivel perceber também que apesar de ser sacrificante
financeiramente, muitas familias possuem plano privado de saude para o filho, porque assim

conseguem ter acesso mais rapido aos servicos de satde, como consultas médicas e exames.
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Nas estomias intestinais € muito presente as situag@es de preconceito. As criancas em
idade pré-escolar e escolar, ao comegar a socializacdo nesse ambiente, passam por
constrangimentos e isolamentos, primeiro porque os professores nao sabem fazer a higiene e,
mesmo quando sdo orientados pela mée da crianca, ndo a realizam de forma adequada, o que
leva ao extravasamento da bolsa coletora, que resulta em mau cheiro e, por isso, muitas vezes
a crianca é excluida de atividades com outras criancas. A familia narra grande sofrimento com
essa situacdo e muitas vezes deixa de levar o filho a escola para evitar que passe por isso.

Foi notavel neste estudo o desejo da familia em reinserir o filho na sociedade. Nas
gastrostomias a questdo social da alimentacdo via oral é muito forte. Os pais desejam que seus
filhos se alimentem por via oral, nem que seja apenas para sentir 0 gosto do alimento e assim
participar da refeicdo. Privar a crianca de sentir o gosto causa sofrimento. Nas estomias
intestinais fica evidente o desejo de reversdo do estoma e assim normalizar o trajeto
eliminatorio. Ter o estoma revertido implica em conviver com o ambiente escolar sem ter que
enfrentar preconceitos e isolamentos e, além disso, a mée podera retomar suas atividades
laborais e assim contribuir para o orcamento familiar.

Foram poucas as experiéncias de apoio de profissionais da enfermagem nas
narrativas. O contato com esse profissional é superficial e ocorre mais no ambiente intra-
hospitalar, quando é realizada a cirurgia para confeccdo do estoma. Algumas familias
relataram terem sido orientadas durante a internacdo do filho, porém em casa passam por
situacbes inesperadas que causam inseguranca e medo, como a saida da sonda de
gastrostomia, ou problemas com o estoma intestinal (troca de bolsa, feridas na pele e
vazamento do conteldo fecal). Nesta fase a familia cria maneiras de enfrentar tais
dificuldades e se adaptam, porém sentem falta de acompanhamento profissional e interacGes
para troca de experiéncias Nao houve relatos de acompanhamento apés a confec¢do do
estoma, no domicilio.

Durante as entrevistas realizadas para este estudo frequentemente a familia
aproveitava a oportunidade para tirar davidas e mostrar condutas, para ter certeza de que nédo
estava cometendo erros. Essa situacdo evidencia que pesquisas posteriores poderdo abordar a
assisténcia de enfermagem a essas familias e aprimorar o servico neste sentido. Com isso, fica
uma lacuna a ser preenchida, sobre o papel do profissional de salde frente aos cuidados desta
populacdo no domicilio.

Pesquisas com foco na reinsercao social deste publico também sdo pouco exploradas,
tanto nas questdes de reversdo do estoma como sobre a alimentacdo para pacientes

gastrostomizado. Esses, portanto, também sdo temas para futuras investigacoes.
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Este estudo contribuiu para acrescentar a literatura a experiéncia da familia nesse
contexto, uma vez que a maioria dos estudos nacionais se relaciona a experiéncia materna, e
o0s internacionais abordam mais conceitos técnicos, como métodos cirargicos, incidéncias e

complicacdes.
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ANEXO 1- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o Sr. (a) , portador do
RG , responsavel pelo menor , apds leitura minuciosa deste documento,
devidamente explicado pelo profissional em seus minimos detalhes, ciente dos procedimentos de investigagéo os
guais sera submetido, ndo restando quaisquer dividas a respeito do lido e explicado, firma seu
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO concordando em participar da pesquisa: CRIANCAS
PORTADORAS DE OSTOMIAS: CONHECENDO A EXPERIENCIA FAMILIAR realizada por: Clara Ferraz
Lazarini Zacarin, n° do Conselho Regional de Enfermagem: PROTOCOLO n° 1605592, sob orientagdo da: Prof.?
Dr2 Giselle Dupas, n° do Conselho: 37676. A pesquisa tem como objetivo: Compreender a experiéncia da familia
de criancgas portadoras de estomias, e assim, identificar as mudancas que esta condigdo crdnica provoca na vida
familiar e quais os mecanismos de enfrentamento que a familia utiliza e/ou utilizou para garantir qualidade de
crescimento e desenvolvimento infantil. As entrevistas serdo realizadas pela pesquisadora em local e hora a ser
combinado entre a entrevistadora e 0s participantes. VVocé participa se estiver de acordo. Mesmo considerando
que toda pesquisa envolvendo seres humanos envolve risco de toda e qualquer natureza (fisico, psiquico e moral)
para o sujeito da pesquisa, 0 presente projeto oferece riscos minimos, quais sejam: cansago durante a entrevista;
sentimentos negativos gerados pelas dificuldades que vivenciaram. Caso isso ocorra vocé poderd interrompé-la
guando quiser. Vocé podera solicitar esclarecimentos quando sentir necessidade, antes e durante o curso da
pesquisa, e podera interromper sua participagdo quando quiser, sem penalizacdo alguma, danos pessoais e ou
qualquer prejuizo. Quanto aos beneficios, esperamos que os resultados deste estudo possam favorecer uma
melhor qualidade de vida para as familias de criangas portadoras de ostomias, tanto as participantes deste estudo
como outras. Consideramos também que ao narrar suas experiéncias pode-se estabelecer uma relagéo terapéutica
com a familia entrevistada, gerando um beneficio imediato para ela. Ainda como beneficio, apontamos a busca
conhecimentos que a enfermagem possa colocar em prética e assim contribuir para melhor assisténcia de
enfermagem tanto a crianga quanto a sua familia. O entrevistado ndo sofreréa risco ou desconforto moral, ético ou
fisico, podendo se negar a responder a pergunta ou cancelar a entrevista. Nao havera beneficios diretos a curto
prazo para o participante, como também ndo havera despesas ou compensacdo financeira em qualquer fase do
estudo. O que for dito, registrado e escrito podera ser utilizado em publicagdes e apresentados em eventos
cientificos, assegurando seu anonimato. O telefone de contato com a pesquisadora (abaixo) estara a sua
disposicdo para quaisquer esclarecimentos referentes & pesquisa. Se estiver de acordo este documento devera ser
assinado em duas vias, sendo que um ficara em sua posse e outra com a pesquisadora. Caso o sujeito da pesquisa
queira apresentar reclamacdes em relagdo a sua participacdo na pesquisa, podera entrar em contato com o Comité
de Etica em Pesquisa em Seres Humanos, da Universidade Federal de Sao Carlos- UFSCar que funciona na Pro-
Reitoria de Pds-Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal de S8o Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S0 Carlos - SP Brasil. Fone (16) 3351-8110.

Endereco eletronico: cephumanos@power.ufscar.br
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Fica claro que o sujeito da pesquisa ou seu representante legal pode a qualquer momento retirar seu
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de participar desta pesquisa, ciente de que todas as
informacBes prestadas tornar-se-&o confidenciais e guardadas por forca de sigilo profissional. Por estarem de

acordo assinam o presente termo.

S&o Carlos, de de 201

Clara Ferraz Lazarini Zacarin Entrevistado / Participante

(Responsavel pela pesquisa)
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ANEXO 2- PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP - UFSCar

Plataforma Brasil - Ministério da Salde
Universidade Federal de 580 Carlos/UFSCar

PROJETO DE PESQUISA

Titulo: CRIANCAS PORTADORAS DE OSTOMIAS: CONHECENDO A EXPERIENCLA FAMILIAR
Area Temdtica:
Pesquisador: Clara Ferraz Lazarini Zacarin Versao: 2
Instituigio: Universidade Federal de 530 Caros/UFSCar CAAE-02809512.0.0000.5504

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Numero do Parecer: 53018
Data da Relatoria: 140872012

Apresentagio do Projeto:

Estudos mosfram que o processo de cuidar de um filho com qualquer grau de dependéncia provoca impactos
na familia, que se revelam através da desorganizagio familiar em varias dimensdes: emocionais, sociais,
financeiras e nas atividades rofineiras. Mo caso de criangas ostomizadas ha grande demanda de cuidados
permanentes e especificos, que no domicilio s3o realizados pelos familiares, principalmente pelos pais. A
convivéncia com as necessidades de cuidados especiais associados aos miltiplos aspectos do viver destas
criangas e suas familias requer disponibilidade de seus membros, alteragies no contexto familiar, além de
recursos financeiros para o tratamento. Diante disso sera realizado um estudo que visa compreender a
experiéncia dessa familia, e assim, identificar as mudangas gue esta condigSo crinica provoca na vida familiar
e quais os mecanismos de enfrentamento que a familia utiliza efou utilizou para garantir qualidade de
crescimento e desenvolvimento infantil. A coleta serd realizada por meio de enfrevista aberta, que sera gravada
e posteriormente transcrita na integra. A Analise sera feita baseada na metodologia de analise de Narrativa,
nas guais serdo categorizadas informagdes repetidas e relevantes para a discussao.

Dbjetive da Pesquisa:
Objetivo Primario:

Compreender a experiéncia da familia de criangas portadoras de estomias, e assim, identificar as mudangas
que esta condigdo crinica provoca na vida familiar.

Objetivo Secundario:

- Identificar quais os mecanismos de enfrentamento que a familia utiliza efou utilizou para garantir qualidade de
crescimento & desenvolvimentio dessa erianga. - Aplicar o medele Calgary de AvaliagSo Familiar para conhecer
a estrutura, desenvolvimento & funcionamento da familia da crianga portadora de gastrostomia; - ldentificar as
redes de apoio social demandadas pela familia no cuidado & crianga. - Descrever as dificuldades enfrentadas
pela familia nesta experéncia.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:
Possivels cangasos por ocasifo da pesquisa.
Beneficios:

Os estudos mostram que o processo de cuidar de um filho com qualquer grau de dependéncia provoca
impactos na familia, que se revelam através da desorganizagdo familiar em vérias dimensdes: emocionais,
sociais, financeiras e nas atividades rotineiras. Mo caso de criangas ostomizadas ha grande demanda de
cuidados permanentes e especificos, que no domicilic 530 realizados pelos familiares. Esse estudo promete
beneficios ao entender melhor a realidade que a familia vive diante dos cuidades especificos diarios com a
crianga poriadora de estomia e as repercussoes desta mndig.iu, & assim identificar elementos que possam
facilitar o dia a dia de seus membros para gque
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ANEXO 3- ROTEIRO PRE-ELABORADO

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Numero da

entrevista;

Data da entrevista:

Dados dos participantes

Nome da crianga ou

adolescentes:

Nome ficticio da crianga ou
adolescentes:

Data de nascimento:

Idade:

Diagnostico

médico:

Nome dos pais/responsaveis:

Nome ficticio dos pais/responsaveis
Outros:

Endereco:

Contato:

QUESTAO NORTEADORA DA ENTREVISTA:

CONSTRUCAO DO GENOGRAMA E ECOMAPA:

PERGUNTAS:

- Abordagem da familia: “Gostariamos que vocés nos ajudassem a desenhar o

mapa da familia de vocés”
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- Perguntas durante a construcéo:

- Mostrem quem faz parte da familia de vocés (as pessoas que fazem parte, suas
idades, ocupacdo, coisas boas e ruins que marcaram)

- Como ¢ o relacionamento da familia?

- Como se d& o relacionamento entre vocés?

- Como vocés se relacionam com as institui¢cdes de satude que atendem a (0)
nome da crianca?

->Como € o relacionamento da familia com a igreja, vizinhos, escola etc...

BUSCA DA EXPERIENCIA:

QUESTAO DISPARADORA:

- Conte-me desde o inicio como foi saber que seria necessario realizar a

estomia e como tem sido para vocés conviver com a estomia do seu filho?

QUESTC)ES DE ESCLARECIMENTO:
- Fale-me das dificuldades e facilidades encontradas no dia a dia.
- Ocorreram mudancas na vida familiar?

- O que vocés fizeram para enfrentar as dificuldades?
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