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RESUMO

Introdugdo — A confeccdo de uma estomia é um procedimento cirurgico, é uma situacdo que
pode atingir pessoas de todas as idades e por diversas causas, sendo que a sua confeccédo deve
ser vista como uma abordagem terapéutica de doencas, pois inicialmente é realizada para
solucionar um problema. Objetivo - O presente estudo teve o objetivo de compreender a
percepcdo dos familiares com relacdo aos cuidados com os filhos com estomias intestinal e
gastrica. Material e Métodos — Trata-se de uma pesquisa descritivo-exploratéria com o
delineamento na investigacdo qualitativa. Estudo realizado em um hospital publico de Brasilia,
localizado no Distrito Federal. A populacdo deste estudo foi constituida por nove mées de
criancas com estomia internadas na Clinica Cirdrgica Pediatrica e Clinica Pediatrica deste
hospital. Foi utilizado roteiro de entrevista, organizada em duas partes: Parte | - dados clinicos
e socio demografico dos participantes; Parte Il - entrevista com o roteiro semiestruturado,
perguntas abertas, possibilitando um didlogo com os pais das criancas. Resultados - a
populacdo descrita € jovem, no geral desempregada ou afastadas das atividades laborais,
alfabetizadas e com nivel basico de ensino, casadas ou vivem junto com parceiro com quem
dividem as atividades de rotina. Entretanto, evidenciamos que os cuidados com a crianga com
estomia sdo realizadas em sua maioria pelas mées. Nas narrativas das maes prevalecem relatos
de dificuldade na aprendizagem no manejo das estomias, por falta de orientacdo; foram
unanimes em narrar que aprenderam mais com a pratica de outras mdes do que com oS
profissionais especializados; e a falta de preparo e conhecimento dos profissionais para lidar
com criancas com estomia. Consideracdes Finais — Foi possivel concluir a fundamental
necessidade da orientacdo da enfermagem com as maes no cuidado com as criangas com
estomia, ndo sO na rotina, mas também nas acGes educativas e com isso, a necessidade de
profissionais preparados em lidar com a situagéo.

Descritores: Estomaterapia. Enfermagem. Crianca hospitalizada. Mae acompanhando filho no
hospital.



1. INTRODUCAO

O conceito de estomia consiste em toda abertura confeccionada no corpo, com intencéo
de fazer uma comunicacdo com o meio externo. O termo estomia ou estoma vem do grego
stoma que significa boca ou abertura, e pode ser para alimentacdo, para eliminagdo ou
respiratorio. Tem como objetivo descomprimir, drenar, aliviar tensdes de anastomose, restaurar
as fungdes do orgdo afetado, assim como intervir em qualquer outra condigdo adversa, local ou
sisttmica (SANTOS; CESARETTI; 2015).

A confeccdo de uma estomia é um procedimento cirdrgico e é uma situacdo que pode
atingir pessoas de todas as idades e por diversas causas, sendo que a confec¢do deve ser vista
como uma abordagem terapéutica de doencas, pois inicialmente € realizada para solucionar um
problema. Quando realizado em criangas as causas mais frequentes sdo por anomalias
congeénitas e traumas ocorridos durante o desenvolvimento e que, em sua maioria, sdo estomas
temporarios e realizados no periodo neonatal (SANTOS; CESARETTI; 2015).

A assisténcia de enfermagem, voltada ao paciente inicia-se no pré-operatorio, com
orientacdes objetivando familiarizar o paciente e a familia a respeito da estomia e dos
dispositivos a serem usados, proporcionando uma melhor adaptacdo no pds-operatorio. Além
disso, antes da realizacdo da cirurgia ainda avalia-se o estado nutricional, realiza-se a
demarcacgdo prévia da local e observa-se a presenca de alergias (SCHWARTZ et al., 2012).
Porém, o foco ndo deve ser apenas no cuidado das necessidades fisicas, deve-se levar em
consideracao todos 0s aspectos psicossociais da pessoa com estomia, e também da sua familia
(SANTOS; CESARETTI; 2015).

Criangas com estomia, embora tenham caracteristicas comuns que as unem, sdo seres
em crescimento e desenvolvimento, que apresentam necessidades especificas e singulares de
cada fase, com diferencas bioldgicas, emocionais, sociais e culturais que as levam a uma
abordagem de cuidado individualizada (POLETTO et al, 2011). Esses cuidados precisam ser
orientados aos familiares durante a internacdo e ha a necessidade de acompanha-los apos a alta
hospitalar. Porém, na maioria das vezes, o que ocorre € um treinamento rapido sobre as
principais técnicas, sem levar em consideracao as necessidades individuais da crianca e de sua
familia (VILAR et al, 2013; MENEZES et al, 2013).

Tratando de crianga com estomia, pressupde-se que esta tenha uma pessoa como
referéncia, os pais ou responsaveis, com suas proprias necessidades e expectativas. De certa
forma, a familia diante desse processo de adaptacdo precisa repensar a sua estrutura e forma
organizacional enquanto grupo, porque o cuidado a crianga com estomia exige a presenca

constante de um cuidador, que no caso desta pesquisa, as maes serdo consideradas as principais



cuidadoras. Nesse sentido, a compreensdo do profissional de salde é de extrema relevancia,
pois deve-se entender que essa cuidadora que estara presente sempre com a crianca fora do
hospital.

O acompanhamento dessas criancas e suas familias, pelos profissionais de saude, é
fundamental, pois entende-se que o cuidado a criangca com estomia exige, por parte das familias,
a aquisicdo de novas competéncias e habilidades que ndo fazem parte do seu cotidiano e para
isso necessitam de apoio dos profissionais envolvidos (POLETTO et al, 2011). Fazem parte
desse acompanhamento: ensinar os cuidados, prevenir readmissdes, diminuir o estresse
familiar e identificar os recursos disponiveis na comunidade (VILAR et al, 2013).

Dessa forma, este estudo justificou-se pela necessidade de investigar o conhecimento
que as familias tém para cuidar da crianca com estomia, procurando conhecer, a partir de seu
cotidiano como o cuidado é realizado por eles. Afinal, as mées sempre sonham com a crianga
perfeita, e a chegada de um filho com alguma deficiéncia, como a estomia, pode trazer varios
sentimentos a tona, como a ansiedade e 0 medo e que o auxilio do profissional, principalmente
da enfermagem, pode ser crucial para que essa mée adquira mais seguranca e se sinta mais
confortavel com a situacao.

O presente estudo buscou responder a seguinte questdo norteadora: Qual o
conhecimento adquirido pelos familiares de criangas com estomia nos momentos que

antecederam a alta hospitalar?

2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Compreender a percepgdo dos familiares com relagcdo aos cuidados dos filhos com
estomias intestinal e gastrica.

2.2 Objetivos Especificos

o Caracterizar os participantes da pesquisa, criangas com estomia e 0s respectivos
pais, internados na unidade da cirurgia pediatrica, e moradores do Distrito Federal;

o Identificar as habilidades dos pais para lidar com as singularidades do seu filho

com estomia, nos momentos que antecedem a alta hospitalar;



3. MATERIAIS E METODOS
3.1 Tipo de pesquisa

Estudo descritivo e exploratério, com delineamento na investigacao qualitativa, por se
tratar de uma pesquisa que envolve sentimentos, valores, crengas, costumes e praticas sociais
cotidianas, entre outros (MINAYO, 2008).

O Delineamento Qualitativo pode ser encontrado nos diversos campos de conhecimento
e se preocupa com o0 que ndo pode ser quantificado, ou seja, trabalha com o universo dos
significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, 0 que corresponde a um espaco
mais profundo a uma compreenséo particular e profunda dos fendmenos em estudo. Esse tipo
de delineamento procura entender a realidade, ultrapassando os fenébmenos percebidos pelos
sentidos (MINAYO, 2008; POPE, 2005).

3.2 Local de realizacdo da pesquisa

O local escolhido, para o desenvolvimento da pesquisa foi a Clinica de Cirurgia
Pediatrica e a Clinica Pediatrica de um hospital publico de Brasilia Distrito Federal (DF). Trata-
se de um hospital cuja finalidade a prestacdo de assisténcia, ensino e pesquisa e onde, desde
2002, foi estruturado e funciona o ambulatério de atendimento multiprofissional a crianga com
estomia, atendem essa crianga o enfermeiro, o nutricionista, a assistente social e 0 médico.

3.3 Populacédo de estudo [ Critérios de inclusdo e exclusdo

Foram realizadas diversas visitas ao hospital para realizagédo da coleta de dados, no
periodo de dezembro de 2015 e janeiro/fevereiro de 2016. Havia uma quantidade bem limitada
de criancas com estomias internada no hospital durante esse periodo, por isso, participaram da
pesquisa apenas nove méaes de criangas, com estomias, que estavam internadas no hospital
durante esse periodo e que atendiam aos critérios de inclusdo. Atenderam aos seguintes critérios
de inclusdo: pais e/ou responsaveis que ressaltaram serem os principais cuidadores da crianca
com estomia; sem limitacdo cognitiva e aceitaram participar da pesquisa. Foram excluidos,
familiares de criangas em estado grave, e recusarem participar da pesquisa.

3.4 Instrumentos de pesquisa

Para as entrevistas foi utilizado roteiro de perguntas (ANEXO A) divididas em duas
partes: Parte | foi abordado os dados clinicos e sdcio-demografico; Parte Il foi utilizada
entrevista com o roteiro semi-estruturado com perguntas abertas, no qual foi possivel construir
um didlogo com as maes das criancgas, por meio, no qual foram identificadas suas vivéncias
com a crianga com estomia , as mudancas, facilidades e dificuldades e aprendizado no cuidado
com estomia do seu filho, no ambiente hospitalar. As entrevistas foram realizadas pela

pesquisadora principal; individualmente e no espaco do leito que a crianca estava internada, a



duracéo variou de acordo com a fala de cada participante. As entrevistas foram gravadas em
audio e transcritas na integra.

3.5 Analise de dados

As entrevistas foram analisadas por meio da Analise de Conteudo Bardin, que significa

um conjunto de técnicas de analise das comunicagOes, visando obter, por procedimentos
objetivos e sistematicos de descricdo do conteudo das mensagens, indicadores que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de producdo/recepcao destas mensagens, e
a modalidade escolhida foi a Tematica, esse tipo de andlise se desdobra em trés fases: pré-
analise; exploracdo do material; e tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo (BARDIN,
2009).

3.6 Aspectos éticos

Conforme explicitado, esta pesquisa faz parte do projeto de doutorado intitulado
“Crianga estomizada: questdes familiar, escolar e social” e considerou a Resolugéo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude e foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de
Estado de Saude do Distrito Federal (CEP/SES/DF), sob o nimero do protocolo n. 1.257.739
(ANEXO B). O presente estudo usara o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(ANEXO C) sendo que, para serem entrevistados, os participantes tiveram que permitir
previamente a entrevista por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.

4. RESULTADOS

Os resultados serdo apresentados na caracterizacdo dos participantes e na analise
interpretativa dos dados coletados.

Caracterizacdo dos participantes

A caracterizacdo das criangas ficou da seguinte maneira: a idade das criangas variou de
04 meses a 13 anos. Das nove criangas, cinco delas possuiam gastrostomias, e as quatro
restantes possuiam estomias intestinais. Neste estudo foi possivel encontrar as principais causas
para confeccdo do estoma, informado pelos familiares: trés criangas nascidas com anus
imperfurado, trés devido as consequencias da neuropatia, uma com atresia de es6fago, uma com

a doenga Niemann-Pick Tipo C e uma com volvo intestinal (Quadro 1).



Quadro 1: Caracterizagdo das criangas com estomias participantes do estudo. Brasilia, Brasil,
2017.

IDENTIFICACAO DA
CRIANCA

Crianca 1 - sexo masc/ 5 meses | Colostomia

ESTOMIA ENFERMIDADE GERAL

Multiplas Malformacdes congénitas -
Anus imperfurado

Multiplas Malformac6es congénitas -
Anus imperfurado

Crianca 3 - sexo fem/ 6 anos Gastrostomia | Doenca de Niemann-Pick Tipo C
Crianca 4 - sexo fem/ 10 meses | Gastrostomia | Neuropatia - Paralisia cerebral
Crianca 5 - sexo masc/ 6 meses | Gastrostomia | Atresia de es6fago

Crianca 6 - sexo masc/ 5 anos | Gastrostomia | Neuropatia - Paralisia cerebral
Multiplas Malformac6es congénitas -
Anus imperfurado

Crianca 8 - sexo masc/ 6 anos | Gastrostomia | Neuropatia - Paralisia cerebral
Crianca 9 - sexo masc/ 4 meses | Ileoestomia | Volvo Intestinal

Crianca 2 - sexo masc/ 6 meses | Colostomia

Crianca 7 - sexo masc/ 13 anos | Colostomia

Fonte: dados trabalhados pela autora

Com relacdo as maes, a idade variou de 18 a 43 anos. Em relacdo a escolaridade, trés possuiam
o ensino médio completo, duas, com nivel superior completo; e quatro apenas o ensino
fundamental. Quanto ao estado civil, apenas trés relataram ndo possuir conjugue, as demais
casadas ou em unido estavel. Quanto a quantidade de filhos variou entre 1 a 7 filhos. Quanto a
ocupacao/profissdo, mais da metade delas relatou estar desempregada, e apenas duas maes
relataram estarem empregadas, mas que estdo afastadas do servigo para cuidarem do filho.
Apenas duas, residem no Distrito Federal, e as demais em Minas Gerais e Goids. Com relagao
a religido, apenas uma relatou nao ter/seguir alguma religido, e quatro delas catdlicas e quatro

evangélicas (QUADRO 2).



Quadro 2: Caracterizagdo das maes de criangas com estomias participantes do estudo. Brasilia,

Brasil, 2017.

Fonte: dados trabalhados pela autora

Analise interpretativa dos dados

Na realizacdo do procedimento de analise interpretativa, buscou-se compreender a

percepcdo das mdes acerca do cuidado com a estomia de seus filhos. A anélise dos dados

= : . -
IDEND-I_AI\T\LCAQCAO ESCOLARIDADE E?Z-:_Ol[io OCUPAGAO/PROFISSAO FII\ILIE)I(ES RELIGIAG
Mée 1 - 43 anos | E. Superior Casada  |Pedagoga (afastada) 3 filhos | Catélica
M3e 2 - 18 anos | E- Fundamental Solteira | Desempregada 1 filho |Evangélica
Mae 3 - 35 anos | E- Médio Casada | Dona de casa 4 filhos | Catdlica
Mée 4 - 36 anos | E- Médio Casada Desempregada 3 filhos | Evangélica
M3&e 5 - 29 anos | E- Médio Casada Téc. Enfermagem (afastada) | 3 filhos |Evangélica
M3e 6 - 37 anos | E- Fundamental Divorciada | Dona de casa 5 filhos | Catdlica
M3e 7 - 38 anos | E- Fundamental Divorciada | Desempregada 7 filhos | S/ religido
E. Fundamental Unido
Mae 8 - 38 anos Estavel Dona de casa 5 filhos |Catdlica
E. Superior Unido
Mée 9 - 31 anos Estavel Desempregada 3 filhos | Evangélica

recolhidos por meio das narrativas ird ser apresentada em dois momentos: a caracterizacao geral

dos episodios e a analise por area tematica.

Relativamentea analise mais abrangente das narragdes, verificamos que:

- Nas narrativas das maes prevalece relatos de dificuldade na aprendizagem no manejo

das estomias, por falta de orienta¢do dos profissionais de satde.

- As maes foram unanimes em narrar que aprenderam mais com a pratica de outras maes

do que com os profissionais especializados.

- Observou-se a falta de preparo e conhecimento dos profissionais para lidar com

criangas com estomia.

- As narracOes na sua globalidade, desenvolvem-se a partir de quatro tematicas: 1.

Intimidade materna com a estomia do seu filho; 2. Percep¢do materna para o cuidado com a
estomia de seu filho; 3. Estratégia materna para o cuidado com a estomia de seu filho e; 4.

Descricdo materna de complicagdes da estomia do filho.

Analise por area tematica

Intimidade materna com a estomia do seu filho
Definiu-se por intimidade, neste estudo, como a desenvoltura ou dominio no

manejo de algo. A intencdo nesta tematica € identificar como foi a experiéncia das mées ao lidar



com a estomia de seus filhos, como foi o inicio de tudo, quais foram os desafios, as formas de
aprendizado e como dominaram esse cuidado. Dividido em apenas um categoria denominada
Relato Geral e em quatro indicadores Inicio, Desafios, Aprendizado e Experiéncia.

O indicador Inicio foi compartilhado com todas as mées, algumas mais comunicativas
tiveram relatos bem detalhados e outras com apenas uma frase ou uma palavra conseguiram
transmitir suas vivéncias, apresentaram em suas falas sentimento de incapacidade e de medo
para lidar com essa novidade de seus filhos que era a estomia, algumas relataram ter alguma

orientacéo superficial e outras que nao tiveram nenhuma. Conforme os exemplos a seguir.

“[...] Na UTI mesmo, quando eu pedi para ver, por que tinha curiosidade né; ai la mesmo a
enfermeira chefe ja me ensinou.” (M1).

“Comegaram a me ensinar assim, por causa da... porque ele assava muito[...]”. (M2).

“[...] A principio a gente ndo tinha muita experiéncia né [...]”. (M3)

“No comeco foi muito dificil, porque eu ndo sabia nada [...]”. (M8).

“O médico me deu a orientagao logo depois da cirurgia.”. (M9).

O indicador Desafios, também compartilhado com todas as maes, traz além das
dificuldades enfrentadas pela falta de orientacdo, o fato de que algumas criancas tém algumas
particularidades que podem complexar mais o cuidado com a estomia, como a ocorréncia de
dermatite de contato ou granuloma. Foram descritas quatro unidades de registro, conforme

descricdo a seguir.

“No primeiro momento que eu vi, eu tive a sensagdo de desmaio [...] no primeiro banho, eu
tive panico.” (M1).

“[...] Ele tinha alergia a bolsa né, entdo ndo podia usar [...]”. (M2).

“A gastrostomia sempre teve vazamento né e ela tinha granuloma [...]”. (M3).

“Nao me passaram nada de orientag¢do nao, s6 falaram que iam fazer por conta dela ndo comer
pela boca [...]”. (M4).

O indicador Aprendizado descreve em poucas palavras como foi a aprendizagem
recebida pelas as mades e familias sobre o cuidado com a estomia e com o filho no geral, tenta
traduzir o que foi para essas maes esse momento que muitas vezes surgiu o desespero e foi
necessario buscar outras fontes de conhecimento e apoio como as outras mées ja experientes.

Foram descritos cinco unidades de registro, veja a seguir.

“Chegou aqui no quarto e elas (enfermeiras) ja ensinaram, fizeram até uma pomadinha.” (M1).
“Me ensinaram a fazer a pomadinha, me ensinaram a passar [...]”. (M2).



“Com o decorrer do tempo, eu e meu marido, a gente foi tirando nossas proprias, € [...] bom, a
gente foi aprendendo a cuidar dela [...]”. (M3).

“Depois que ele saiu da UTI, quando eu cheguei aqui, a enfermeira me ensinou.” (M6).

“As enfermeiras do HUB me ensinaram, a limpar né [...] direito.” (M7).

O indicador Experiéncia mostra como elas conseguiram passar da fase de inicio, onde
sentiam muito medo e inseguranca e hoje ja sabem lidar com a estomia sem maiores
dificuldades e muitas vezes, utilizando adaptacGes, traz como elas dominam o cuidado e que
por isso sdo elogiadas pelos profissionais do hospital. Foram descritas quatro unidades de

registro, veja a sequir.

“Eu pego um fralda, dessas que ndo soltam muito algodao, ai corta ela, fago um buraquinho
conforme a estomia [...]”. (M1).

“Um dia uma maezinha internou, porque aqui uma aprende com a outra, ai ela me ensinou
uma NaCl em gel [...] mas depois descobri que o melhor de tudo mesmo ¢ agua e sabao.”
(M3).

“Tem que medir a bolsa certinho, limpar ao redor, pra ndo gerar infec¢do né [...]”. (M7).
“A gastro dele € uma das melhores aqui, eu sou bem elogiada por eles aqui, por cuidar dele
[...]”. (M8).

Percepcao materna para o cuidado com a estomia de seu filho

Entende-se por percepc¢éo, neste estudo, o empoderamento das maes no cuidado de seus
filhos, se elas se percebem como agentes ativos nesse cuidado e se sentem ainda alguma
inseguranca ou medo. Dividido apenas em uma categoria, denominada Seguranca e apenas um
indicador: Sim.

Esse indicador foi undnime para todas as mées onde suas respostas, como unidades de
registro, foram todas positivas, afirmando que hoje, depois de passar por todo aprendizado e
dificuldades, sentem seguranca ao exercer o cuidado da estomia de seus filhos e que ndo sentem

medo nenhum, tém total autonomia. Foram separadas quatro unidades de registro, veja a seguir.

“Tenho, eu sei tudo”. (M2).

“Tenho, ndo sinto medo nenhum.”. (M6).
“Tranquilo, tenho medo nao”. (M7).
“Tenho bastante segurancga.”. (M9).

Estratégia materna para o cuidado com a estomia de seu filho
Estratégia entende-se, neste estudo, como a maneira pessoal que cada uma possui em

cuidar de seus filhos, o jeito particular de realizar a higiene e a protecdo da estomia de seus



filhos. A intencéo era a de conhecer o0 método de cada uma e se necessario ajuda-las como
alguma orientacdo. Essa tematica se dividiu em apenas uma Categoria: Passo a passo e nesta
surgiram dois indicadores: Higiene e a Protecdo. Os dois indicadores foram compartilhados por
todas as mées, cada uma com sua particuliaridade.

O indicador Higiene traz a tatica usada por cada uma para realizar a higiene da estomia
de seus filhos, umas usam apenas dgua e gaze, mas a maioria usa agua e sabdo, ndo
identificamos formas que prejudicariam a crian¢a na forma de higienizar. Foram selecionados

seis unidades de registro para exemplificar, veja a seguir.

“Higienizo com agua mesmo, com sabdo. SO molha a gaze na agua; primeiro passa € tira o
excesso sem a agua, depois vai com a agua e higieniza, depois vem com a gazes limpa e vai
retirando aos poucos [...]”. (M1).

“Eu sempre ando com vidrinho de dgua e sabao e outro vidrinho com &gua, ai quando eu vou
trocar ele, eu passo um pouco de agua e sabdo, e venho com a agua depois [...]”. (M2).

“De manha se eu vejo que esta sujo, eu pego uma agua destilada, jogo 14, tiro, seco e coloco
uma gaze seca; na hora do banho, eu jogo uma agua com sabdo mesmo, enxaguo bem e seco
bem [...]”. (M3).

“Pegava uma gaze, molhava na torneira com agua e sabao, e limpava ao redor.” (M7).

“Limpo s6 com a gaze ¢ agua mesmo [...]”. (M8).

“Limpo a sonda com dalcool, aonde sai a secre¢do, ai quando vou dar banho nele, lavo com
sabdo [...] e 0 saquinho eu sempre to trocando, de hora em hora né [...]”. (M9).

O indicador Protecao, tambem foi compartilhado com todas as mées, porém neste item
cada uma tinha uma maneira especial de proteger e pele e a estomia de seus filhos, algumas
usavam apenas algum tipo de 6leo, outras usavam alguma pomada caseira ou industrializada.

Foram selecionados seis unidades de registro, veja a seguir.

“Eu pego uma pomada ai eu misturo com 6leo de girassol, ai mistura com a maisena € com a
pomada, ai faz uma pasta e passa em volta. Ai tem aquele p6 que passa também.” (M1).

“[...] Sempre ando com a pomadinha dele ja feita né, ai depois de limpar, vem a pomadinha
dele por cima, depois fecho com a fralda.” (M2).

“[...] nunca tirar a gaze sem jogar uma aguinha, pode machucar a pele dela... depois de secar
bem, coloco um dexanezinho e coloco uma gaze e deixo, mantendo sempre seco e limpo.” (M3).
“Eu uso o 6leozinho [...] de girassol.” (M4).

“Se for preciso, eu passo o 6leo dexane [...]”. (M8).

“Depois de lavar eu passo o estomarreli ao redor, porque as vezes vaza um pouquinho né, ai
pra ndo machucar a pele dele [...]”. (M9).

Descri¢do materna de complicagdes da estomia do filho
Nesta tematica a intencdo era observar a descricdo que as maes trazem de quando a

estomia de seus filhos estd com algum problema ou complicacdo. Foi observado que elas ndo



possuem uma base cientifica do que trazem como problemas, apenas relatam o que ja
aconteceram com elas, isso reforca que o conhecimento delas é baseado na experiéncia com
seus filhos e a troca com outras maes, que pouco do que sabem foi passado por um profissional.
Essa temaética foi dividida em apenas uma Categoria: Caracteristicas observadas, e em quatro
diferentes indicadores: Sangramento, Edema, Secregéo e Eritema.

No indicador Sangramento foram selecionados duas unidades de registro, veja a seguir.

“Sim, quando assim do ladinho aparece umas bolinhas brancas ou quando sangrava.” (M1).
“Quando ela ta meio assim, comega a ficar muito vermelha ¢ comega a sangrar [...]”. (M2).
No indicador Edema foram selecionados duas unidades de registro, veja a seguir.

“A pele dela foi ficando bem edemaciada, bem feia [...] é visivel quando esta precisando de
cuidados maiores.” (M3).
“Ela fica mais inchada, parecendo uma flor; porque geralmente e¢la ¢ murchinha né [...]” (M7).

No indicador Secrecéo foram selecionados duas unidades de registro, veja a seguir.
“Sei, comeca a ter uma secrecdo, secrec¢dozinha fica descendo[...]”. (M4)
“Comega a sair uma secre¢do amarelada [...]”. (M5).

O indicador Eritema foi o mais comum entre as falas das mées; foram selecionados

cinco unidades de registro, veja a seguir.

“[...] comeca a ficar muito vermelha [...]”. (M2).

“[...] fica vermelhinho.” (M4).

“[...] ela fica vermelha, bem vermelha [...]”. (M5).

“Ela fica mais avermelhada ¢ em volta também fica avermelhado [...]”. (M7).
“Sim, fica avermelhada e as vezes fica até esbranquigcada.” (M9).

5. DISCUSSAO
A hospitalizacdo de um filho traz um enorme desconforto a dindmica familiar, surgindo
sentimentos negativos como raiva, desespero e principalmente culpa, e esses sentimentos séo
amplificados quando a crianga necessita passar por alguma operagdo cirirgica, Como no caso
da confeccdo de uma estomia, e principalmente pelo fato de que geralmente essas cirurgias séo
feitas as pressas, sdo casos de emergéncias e geralmente com poucos dias de vida da crianga ou
até mesmo no mesmo dia no nascimento. Todos esses fatores causam um estresse muito grande

para a familia e principalmente para mée (ZACARIN et al, 2014).



Este estudo confirma outro ja realizado que no momento da hospitalizacdo, na maioria
das vezes, a mée é a cuidadora principal e a responsavel pelo elo entre o0 ambiente familiar e o
hospitalar (NEVES, CABRAL, 2008). O papel da mulher como responsavel pelo cuidado é
visto como natural, uma vez que este esta inserido socialmente no papel de mae (SILVA et al,
2010). Sua presenca implica na manutencéo da afetividade, oferecimento de apoio emocional e
cuidado direto a estomia. Esse apoio se reflete nos seguintes aspectos: higiene da estomia e da
pele periestomia, troca, esvaziamento e higienizacdo do equipamento coletor, observacéo e
tratamento dos sinais de anormalidade da estomia e, também, o descarte dos equipamentos
coletores.

Quanto maior a dependéncia da crianga, consequentemente maior tempo gasto com 0s
cuidados, pior serd a qualidade de vida desse cuidador, principalmente quando este, tem outras
responsabilidades, como outros filhos ou emprego. Dessa maneira, dependendo da estrutura
social dessa mulher, se ela possui outras pessoas em sua rede social, tais como o conjugue, filho
ou outro familiar, para dividir esses cuidados com a crianga, isso vai repercutir diretamente na
resposta ao estresse que essa mulher pode ter (depressdo, ansiedade, medo, raiva) e no
enfrentamento dessas respostas (MELO; KAMADA, 2011).

Por isso os cuidados realizados pelos profissionais de satde devem focar a diade crianca
— mde e ndo apenas a crianca hospitalizada, especialmente nas situacbes em que ocorrem
alteracOes fisicas corporais, como acontece na confeccdo de uma estomia. A confianca e o
estabelecimento de vinculo entre profissionais de satde-crianga-mée acontecerao quanto mais
precoce for o cuidado e a atencdo a diade. Esse vinculo contribuird para o enfrentamento da
situacdo vivenciada pela mée e até para um crescimento mais saudavel da crianga (POLETTO
etal, 2011).

Apos a cirurgia de confeccdo da estomia, € muito comum as maes sentirem dificuldade
e até mesmo medo de cuidarem sozinhas de seus filhos, afinal, algo esta muito diferente, o local
fisioldgico para evacuagdo (quando intestinal) ou alimentagdo (quando gastrica) ndo é mais 0
mesmo e elas sentem muito ansiedade em relacdo a isso; se sentem inseguras, incapazes de
segurar e cuidar de seus filhos, como realizar a higiene ao redor da estomia. Além disso, a
visualizacao da estomia na regido abdominal é algo que em primeiro momento impressiona e
nem todas se sentem confortaveis em ver ou ter contato, algumas até relatam terem se sentido
mal, com episddios de desmaios neste primeiro contato (ZACARIN et al, 2014).

Outro momento importante na vida dessas maes € 0 momento que vem a seguir de
conhecer a estomia, que € o aprender a manusear, limpar, trocar bolsas e conhecer todos 0s

dispositivos necessarios; esse € um periodo de muita ansiedade, pois a mée deve adquirir novas



habilidades e domina-las, pois apds a alta hospitalar, quem cuidara da crianca, provavelmente
sera ela. Para isso, faz-se necessario profissionais capacitados para fornecer as informacdes,
ensinar as técnicas e sanar todas as duvidas; assegurar aos pais 0 conhecimento dos
procedimentos realizados proporciona maior seguranca e tranquilidade para a sua realizacdo. A
equipe de salde deve respeitar a fase de adaptacdo de cada mae, inserindo-as de forma gradual
no cuidado da crianga.

No entanto, esse processo de ensino e aprendizagem é complexo e estressante para elas,
principalmente quando estdo angustiadas e preocupadas. O enfermeiro é o profissional
responsavel em assegurar que os pais obtenham informag@es corretas, compreendam-nas e as
usem adequadamente. Porém, os seus resultados apresentados corroboram com o afirmado
nesta pesquisa, que a maioria dessas maes ndo recebem a orientacdo e quando recebe, esta €
muito superficial ou incompleta, fazendo com que procurem outras fontes de conhecimento
como a troca de informagGes com outras médes (POLETTO et al, 2011).

Na hospitaliza¢éo, quando a orientacdo ndo € realizada corretamente, a alta hospitalar é
dificultada devido ao medo e inseguranca por parte da crianca e da familia frente a necessidade
de cuidados especificos com a estomia e seus dispositivos. Por isso, a falta de profissionais
especializados e capacitados reflete no cuidado com essa diade crianca-mée (POLETTO et al,
2011).

O profissional da saude, em especial o enfermeiro, deve possuir habilidades educativas
para preparar as mées para cuidar da criangca com estomia e de seus dispositivos, deve dedicar
um tempo para o didlogo com elas, permitindo a empatia e a confianga mutua, facilitando a
compreensdo no processo de cuidar e preparando-as para o desempenho de habilidades na
realizacdo dos cuidados (POLETTO et al, 2011).

Diante do exposto, apresento alguns pontos limitantes deste estudo, como:
impossibilidade de generalizacao, observa-se que algumas mées vivenciam, os cuidados com o
filho com estomia , de acordo coma sua dindmica familiar e conhecimento. Outro aspecto, o
cenario, pois o estudo foi realizado em um local restrito, um Gnico hospital, que possui normas
e rotinas especificos, reduzindo a capacidade de generalizar as conclusdes. Apesar dessas
limitacdes, a realizacao foi relevante, pois os resultados podem provocar mudangas na relacao

dos profissionais de saude no cuidado com a diade crianga com estomia e sua méae.



6. CONCLUSAO

Com o estudo realizado, foi possivel compreender o que as maes vivenciaram e ainda
vivenciam no cuidado com seus filhos, tanto suas dificuldades e medos como também toda a
experiéncia e conhecimento adquirido. Podemos concluir que o objetivo do estudo foi
contemplado ao identificar que as orientacGes passadas pelos profissionais as maes , ainda é
muito escassa e pouco eficiente. Concluimos também a urgéncia de profissionais capacitados,
que saibam lidar com as necessidades dessa diade mée-crianca nesse momento de mudanca
profunda e sejam capazes de realizar educacdo em saude, transformando essas maes
amedrontadas em maes confiantes e competentes com o cuidado de seus filhos.

Entende-se que este estudo tenha fornecido dados que permitam reflexdes para
aprimorar a atuacdo dos profissionais na atencdo com as maes dessas criangas. Porém, faz-se
necessario que novas pesquisas sejam realizadas, com propostas metodologicas que retratem a

esséncia do cuidado com as criangas com estomia e com a educacdo de suas familias.
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ANEXO A - ROTEIRO DA ENTREVISTA
Ne: Data: Local:
A) Primeira parte
Identificacéo socio- demogréfico do estomizado
Idade: Sexo:
Procedéncia:
Idade ao diagndstico: Idade ao procedimento:
Diagnostico:
Endereco de Moradia:
Escolaridade (quantos anos de estudo):
Identificacéo socio demogréafico do familiar
Idade: Sexo:
Parentesco: Procedéncia:
Estado Civil: Casado () Solteiro () Divorciado () Viuva () Unido Estavel ()
Numero de filhos: Escolaridade (quantos anos de estudo):
Profisséo: Nivel economico:
Religido: ( ) Ateu ( ) Catolica( ) Protestante( ) Espiritualista( ) Outras ( Especificar):
Endereco de Moradia:
B) Segunda parte
Entrevista - familiar
“O que foi ensinado a vocé no cuidado com a estomia do seu filho?”
“Vocé tem seguranca em cuidar da estomia do seu filho?”

“ Como vocé fez os cuidados?”
“ Sabe reconhecer quando a estomia esta com problemas?”
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ANEXO C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - aos pais

O(a) senhor(a) e o seu filho(a)/aluno(a) estdo sendo convidados a participar da pesquisa: “O
cuidado dos pais com a crianca estomizada: orientacGes recebidas”. O nosso objetivo é
Identificar o conhecimento dos pais com relacéo aos cuidados com as estomias, dos seus filhos,
nos momentos que antecedem a alta hospitalar.  Seré realizado pela Universidade de Brasilia
(UnB). Este projeto faz parte do projeto-base intitulado “Crianca estomizada: aspectos familiar,
escolar e social” desenvolvido na P6s-graduacdo em Enfermagem, da Universidade de Brasilia-
UnB.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da pesquisa e
Ihes asseguramos que seu home, nao aparecera, sendo mantido o mais rigoroso sigilo por meio
da omissao total de quaisquer informacdes que permitam identifica-lo(a).

A sua participacdo serd por meio de uma entrevista realizada, na data combinada, com um
tempo estimado para realizacdo da entrevista sera de 30min. N&o existe obrigatoriamente, um
tempo pré-determinado para responder as perguntas. Sera respeitado o tempo de cada um para
respondé-la. Informamos que o(a) senhor(a) podera recusar a responder qualquer questdo que
Ihe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento
sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a) e o seu filho(a)/aluno(a).

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia e Secretaria de Salde
do Distrito Federal, e em eventos cientificos, podendo ser publicados posteriormente. Os dados
e materiais utilizados na pesquisa ficardo sobre a guarda do pesquisador.

Caso o(a) senhor(a) tenha qualquer davida em relacdo a pesquisa, por favor, entre em contato
com Manuela Costa Melo, na institui¢do pelo telefone:61 33457708, no horario comercial das
8 as 12 e das 14 as 18 horas.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF. As ddvidas com
relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos por meio
do telefone: (61) 3325-4955.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador responsavel e a outra
com o sujeito da pesquisa.

Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel  Nome e assinatura
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