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FAMILIARES

RESUMO

Introdugdo: Estomias intestinais sdo o resultado de um procedimento cirdrgico onde parte
do intestino delgado ou grosso é exteriorizado no abdome, e, em criangas, objetivam,
geralmente, corrigir anomalias congénitas. Dessa forma, a familia se depara com a
necessidade de compreender a patologia associada, a prérpia cirurgia e seus cuidados
especificos. Objetivo: analisar as dificuldades vivenciadas pelos familiares acerca das
orientacdes recebidas pelos enfermeiros estomaterapeutas sobre o cuidado com o estoma
intestinal de sua crianga. Metodologia: Pesquisa qualitativa do tipo descritiva e
exploratoria, realizada por entrevista semi-estruturada no domicilio de nove mdes de
criancas com estomias, cujos dados foram submetidos & andlise de conteido de Bardin.
Resultados e Discussdo: ap6s analise dos dados constatou-se medo do desconhecido,
sangramento da mucosa intestinal, dificuldades no manejo, recorte e higiene da bolsa,
auséncia e divergéncias de orientacbes sobre os cuidados.Conclusdo: No contexto da
hospitalizacdo, os familiares cuidadores, nao receberam de forma eficaz as devidas
orientacdes da equipe de salde para cuidar da estomia de sua crianca, dessa forma,
vivenciaram momentos dificeis, levando a sentimentos de medo, desespero, preocupagéo e
impoténcia, agravadas pela falta do apoio psicossocial.

Palavras-chave: Estomia; Crianca; Cuidados de Enfermagem; Familia.

ABSTRACT

Introduction: Intestinal ostomies are the result of a surgical procedure in which part of the
small or large intestine is brought out through the abdomen. In children, they are generally
performed to correct congenital anomalies. As a result, families are faced with the need to
understand the associated pathology, the surgery itself, and its specific care requirements.
Objective: To analyze the difficulties experienced by family members regarding the
guidance received from stoma therapists on caring for their child's intestinal stoma.
Methodology: Qualitative descriptive and exploratory research, conducted through semi-
structured interviews in the homes of nine mothers of children with stomas, whose data
were submitted to Bardin's content analysis. Results and Discussion: After analyzing the
data, we found fear of the unknown, bleeding of the intestinal mucosa, difficulties in
handling, cutting, and cleaning the bag, and a lack of or conflicting guidance on care.
Conclusion: In the context of hospitalization, family caregivers did not receive effective
guidance from the health team on how to care for their child's ostomy, thus experiencing
difficult moments, leading to feelings of fear, despair, concern, and helplessness,
aggravated by the lack of psychosocial support.

Keywords: Ostomy; Child; Nursing Care; Family.

RESUMEN

Introduccion: Las estomias intestinales son el resultado de una intervencidn quirrgica en
la que se exterioriza parte del intestino delgado o grueso en el abdomen y, en los nifios,
suelen tener como objetivo corregir anomalias congénitas. De este modo, la familia se
enfrenta a la necesidad de comprender la patologia asociada, la propia cirugia y sus
cuidados especificos. Objetivo: analizar las dificultades experimentadas por los familiares
en relacion con las orientaciones recibidas por los enfermeros estomaterapeutas sobre el
cuidado del estoma intestinal de su hijo. Metodologia: Investigacion cualitativa de tipo
descriptivo y exploratorio, realizada mediante entrevistas semiestructuradas en el domicilio
de nueve madres de nifios con estomias, cuyos datos se sometieron al andlisis de contenido
de Bardin. Resultados y discusion: tras el analisis de los datos, se constatdé miedo a lo
desconocido, sangrado de la mucosa intestinal, dificultades en el manejo, recorte e higiene
de la bolsa, ausencia y divergencias en las orientaciones sobre los cuidados. Conclusién:
En el contexto de la hospitalizacién, los familiares cuidadores no recibieron de manera
eficaz las orientaciones adecuadas del equipo de salud para cuidar la estomia de su hijo,
por lo que vivieron momentos dificiles, lo que les provocd sentimientos de miedo,
desesperacion, preocupacion e impotencia, agravados por la falta de apoyo psicosocial.
Palabras clave: Ostomia; Nifio; Cuidado de Enfermera; Familia.
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INTRODUCAO

A realizacdo de uma estomia intestinal
consiste em um procedimento cirargico no qual
0 intestino delgado ou grosso é derivado para a
superficie abdominal. Essas estomias tém o
objetivo de desviar o conteddo fecal devido,
principalmente, a alguma obstrucdo, trauma ou
patologia aguda e, de acordo com a porgédo
intestinal envolvida, podem ter diferentes
terminologias, como no caso do ileo, porcao
final do intestino delgado, sendo nomeado como
ileostomia e no caso do c6lon, colostomia®.

A enterostomias podem ser temporarias,
quando  objetivam  proteger  anastomoses
intestinais até a sua cicatrizacdo, colocar em
repouso determinado segmento intestinal que
apresenta processo inflamatério ou fistula, ou
ainda em casos de obstrucdo intestinal por
diversos motivos. Ja as definitivas, sdo realizadas
quando ndo ha a possibilidade de restabelecer o
transito intestinal devido a perda de grande parte
da area afetada, geralmente, em situacbes de
cancer do reto, proximo a borda anal®.

Nesse sentido, as estomias intestinais
podem evoluir com complicacbes precoces
(necrose, retracdo, hemorragias e infecgdes) e
tardias (prolapso, estenose e hérnia paraestomal).
A dermatite quimica periestomia, resultado do
contato direto da pele com o efluente entérico,
tambeém pode ser ambiente de infec¢Bes fungicas
ou bacterianas®?),

Quando presentes em criancas, as
estomias intestinais, geralmente possuem carater
temporario, estando relacionada a causa da

confeccdo da estomia, além de apresentarem
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particularidades relacionadas a fase evolutiva da
crianca, exigindo que os profissionais de salde,
principalmente o enfermeiro, considerem tais
caracteristicas®*,

Cabe mencionar que, em 1940, a
associada a

mortalidade realizacdo  de

colostomias em criancas era de
aproximadamente 90%, e atualmente é menor
que 1%. Entretanto, ainda é pouco conhecido o
nimero de pessoas que possuem estomias no
Brasil, e, quando se trata da populacdo infantil,
os dados sdo ainda mais obscuros®.

De acordo com a Organizagdo Mundial
De Salde, a prevaléncia das estomias podem
atingir 0,1% da populacdo mundial, e, no Brasil,
mais de 100 mil adultos e criangas vivem com
uma estomia. Estudos brasileiros sobre a
populacdo pediatrica indicam uma maior
prevaléncia do género masculino com doencas
neuroldgicas ©.

A assisténcia de enfermagem as pessoas
com enterostomias, sejam adultos ou criancas,
consiste em um desafio para o enfermeiro, sendo
este um dos principais membros da equipe
multiprofissional, realizando os cuidados
técnicos, suporte  psicoemocional e as
orientagcdes personalisadas de forma a abranger
todo o processo que envolve a estomizagao ©.

Muitas vezes a informacdo acerca da
necessidade de uma estomia intestinal é recebido
pela familia com resisténcia e, neste sentido, a
equipe de saude, por ser responsavel pelo
primeiro contato com a familia, deve estar
capacitada e dar o apoio necessario para este

enfrentamento. Vale destacar que a familia
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necessita desenvolver novas habilidades, as quais
ndo faziam parte de sua rotina, como por
exemplo, 0 manejo do dispositivo tecnoldgico’-
8).

Neste sentido a literatura aponta inimeras
dificuldades

cuidadores, as quais perpassam a informacéo

vivenciadas pelos  familiares
acerca da patologia, da necessidade do
procedimento cirdrgico em si, os cuidados
demandados no pos-operatdrio e 0 processo de
(re)insercdo social quando a crianga retornar ao
seu meio social®.

Os cuidados especificos com o estoma
devem ser ensinados ao familiar cuidador, de
modo que sejam realizados com éxito no
domicilio. Tais cuidados envolvem o0s
procedimentos de organizacdo do equipamento
coletor e material de troca, retirada, medicao do
recorte e aplicacdo da bolsa coletora, higiene da
pele periestomal e estoma, além dos cuidados
especificos com o equipamento coletor ).

Diante do exposto, a deficiéncia de
registro acerca dos dados sobre as estomias
pediatricas e a insipiéncia da literatura acerca
deste tema, remete a relevancia deste estudo,
tendo em vista o impacto na qualidade de vida da
crianga e da sua familia, bem como acerca das
contribuicdes e cuidados demandados por estes
familiares no cotidiano da sua crianca com

estomia intestinal no domicilio.

Metodologia

Trata-se de pesquisa de abordagem
qualitativa, do tipo descritiva e exploratéria, a
qual foi realizada de um recorte da dissertacéo de
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mestrado, intitulada “Orientacdes do enfermeiro
estomaterapeuta para os cuidados a estomia
intestinal da crianca no domicilio: a dtica dos
familiares cuidadores”, onde foi enfatizado as
dificuldades elencadas pelos familiares frente a
confeccdo das estomias intestinais em suas
criancas @9,

Para nortear o desenvolvimento deste
utilizado o guia COREQ

(Consolidated Criteria for Reporting Qualitative

estudo, foi

Research), o qual oferece parametros acerca do
planejamento, execugdo e elaboragdo do
processo de construcdo das  pesquisas
qualitativas ).

Os participantes foram recrutados por
meio de um banco de dados de uma empresa
privada, a qual, além de confeccionar os
equipamentos coletores e adjuvantes, desenvolve
um programa gratuito de fornecimento de
orientagdes sobre tais materiais e cuidados com a
estomia por um enfermeiro estomaterapeuta.
Este atua em hospitais, clinicas ou domicilios,
cadastrando o paciente numa plataforma
especifica onde consta 0S dados
sociodemograficos e clinicos.

Assim, definiu-se como critérios de
inclusdo: criancas de zero a 24 meses submetidas
a colostomias ou ileostomias, residentes no
municipio ou na regido metropolitana do Rio de
Janeiro. Além disso, teve-se como critérios de
exclusdo: criancas cujos familiares néo
realizaram o0s cuidados diretos ap6s a alta
hospitalar, dispondo de servigcos de homecare ou
profissionais de salde particulares.

Ressalta-se que tais familiares foram
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contactados por telefone sendo apresentada a
proposta de pesquisa e consultados quanto ao
interesse e a disponibilidade para participar
voluntariamente do estudo. Para aqueles que
aceitaram o convite, foi agendada data e horério
da entrevista semiestruturada em seu domicilio.
O tamanho da amostra consistiu na pré-selecdo
de 21 criangas, porém ndo participaram do
estudo 12 delas pelas razbes que seguem: duas
possuiam estomia urinaria e ndo usavam
equipamento coletor; trés ndo aceitaram
participar da pesquisa (uma por vergonha e as
outras duas ndo quiseram comentar 0s motivos);
quatro moravam fora da regido metropolitana do
Rio de Janeiro e trés moravam em area de risco.

Participaram do estudo nove familiares
cuidadores e a coleta de dados ocorreu no
domicilio, no periodo de junho a novembro de
2019, mediante entrevista semiestruturada,
contemplando as caracteristicas
sociodemogréficas, dados clinicos da crianca e
as seguintes perguntas orientadoras: “Quais
orientacdes de cuidados foram fornecidas pelo
enfermeiro estomaterapeuta sobre o cuidado com
a estomia?”’; “Vocé considerou importantes as
orientagbes para cuidar da estomia de sua
crianca? Por qué?”’; “De que forma essas
orientagdes ajudaram nos cuidados diarios com o
estoma da sua crianga?”’; “Vocé teve alguma
dificuldade em colocar em pratica essas
orientagdes em sua casa?”’. Outras questdes
foram acrescidas a fim de aprofundar as
respostas recebidas.

As entrevistas com os familiares

cuidadores foram audiogravadas por meio de um
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aplicativo de celular e cada uma durou em média
45 minutos. Posteriormente, foram transcritas na
integra para que se fosse realizada a analise do
contelldo com base na Literatura de Bardin, a
qual consiste em operacGes de desmembramento
do texto em Unidades de Registros (UR),
seguindo reagrupamentos analogicos. Essas
operagfes visam descobrir os nucleos dos
sentidos ou temas que compdem uma
comunicacdo, preocupando-se com a frequéncia
em que surgem esses nucleos, sob a forma de
dados segmentéaveis e comparaveis, € ndo com
sua dindmica e organizacgdo, para posteriormente
apreender as categorias®?.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade do
Estado do Rio de Janeiro sob Parecer n.
3.304.621. Com base nos principios éticos, o
familiar cuidador principal foi esclarecido sobre
a pesquisa e consultado quanto ao interesse de
participar dela em carater voluntéario, sendo
apresentado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), conforme os critérios da
diretriz e das normas regulamentadoras
envolvendo seres humanos, Resolucdo 466/2012
do Conselho Nacional de Saude para. Para
garantir o anonimato, os familiares foram
identificados no estudo por siglas referentes ao
brinquedo ou desenho preferido da sua crianca.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Todos os nove participantes do estudo
eram maes de criangas com enterostomias, as
quais configuravam como as principais

cuidadoras, o que coincide, com 0 apontamento
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da literatura onde o cuidado esta atrelado,
culturalmente, a figura materna @, A faixa
etaria das mdes variou entre 22 e 30 anos.
Quanto a escolaridade, obteve-se as seguintes
informagdes: Sete mées apresentavam 0 ensino
médio; uma ma com ensino  superior
incompleto e uma mae tinha pos-graduacéo.

E valido ressaltar, no que tange os fatos
supracitados, que apenas trés maes exerciam
atividade laboral remunerada no momento da
entrevista, enquanto as demais executavam
exclusivamente os cuidados com sua criancga,
bem como as demandas do lar.

Dentre as construgbes cirargicas, sete
foram colostomias e duas ileostomias, as quais
foram confeccionadas pelas seguintes causas:
trés por malformacgdo congénita tipo megacélon;
uma por enterocolite necrotizante; e cinco por
anus imperfurado.

Assim, com o intuito de se obter uma
melhor apresentacdo dos resultados acerca das
diversas dificuldades enfrentadas pelas maes
frente a nova condicdo de vida, assim como no
que tange os cuidados de sua crianga, foram
construidas duas categorias, sendo elas: a) Medo
do desconhecido e as repercussdes advindas da
estomia intestinal e b) A auséncia/divergéncia de

orienta¢Oes no cenario hospitalar

Categoria 1 - Medo do desconhecido e as
repercussodes advindas da estomia intestinal
Em uma primeira analise, esta categoria
buscou descrever as multiplas sensagdes frente a
nova situagcdo vivenciada. As falas das maes

discorrem sobre a auséncia de orientacGes sobre
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a possibilidade de ocorrer sangramento durante a
limpeza da mucosa da estomia, gerando
sentimentos de desespero, medo e duvidas,

sendo este fato percebido pelas seguintes falas:

A parte do sangue eles ndo me explicaram
nao. [...] As vezes, sai um pouco de sangue e
a gente fica um pouco desesperado, ndo sabe,
ai com as informagdes que eles me deram a
gente j& sabe mais ou menos como controlar
a situacdo sabe por que é, como acontece,
por que acontece (mée de Homem-Aranha).

E também o que mais me dava medo era, hoje
em dia € normal, mas no comego, era que eu
ia limpar [o estoma] e na borda comegava a
sangrar, nossa, isso ali pra mim era um
absurdo! Eu achei que estava acontecendo
alguma coisa errada, ja queria levar ele de
volta no médico e tal [...] ai depois eu vi que
[..] essa informagcdo eu ndo tive..Que
poderia sangrar e que ia voltar ao normal.
(mé&e de Urso).

Neste sentido, por se tratar de um cuidado
primordial que diz respeito & anatomia intestinal
sendo exposta através da estomia, é de suma
importancia assegurar aos familiares cuidadores
0 conhecimento sobre o0s possiveis achados
clinicos que podem ocorrer frente aos cuidados
de uma estomia intestinal para que 0s mesmos
tenham uma maior seguranca e tranquilidade.

Além das orientacbes sobre a
identificacdo de um sangramento provocado pela
limpeza da estomia, o enfermeiro deve orientar o
cuidador a procurar um hospital ou centro de
referéncia para o atendimento da crianca quando
esta hemorragia apresentar volume anormal 4.

E fundamental observar a coloracdo da
estomia, bem como seu funcionamento e o
aspecto geral da crianca. Além de se fazer
necessario o0 uso de equipamento coletor
transparente para otimizar a visualizacdo da

estomia (21415,
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Dessa forma, reitera-se a necessidade de
preparar 0Ss responsaveis pelo cuidado de
criangas com estomias intestinais, tanto para 0s
cuidados adequados a estomia e a pele
periestomia, quanto para a prevengdo de
complicacBes. Assim, considerando-se que
algumas dessas complicacbes podem evoluir
tardiamente, muitas vezes, em semanas ou meses
ap0s a construcdo cirurgica, o contato com um
profissional de saude ou servico de referéncia
deve fazer, também, parte do cuidado integral a
ser recebido por estes familiares ),

Ante a necessidade de manipular a
estomia intestinal de sua crianga, urge
sentimentos de medo e preocupacoes,
sentimentos que sdo inerentes, principalmente, a
primeira realizacdo do cuidado da sua crianca,
conforme relato da mae de Neném que se

encontra a segu ir.

Tive [dificuldade], porque eu ficava com
medo. Ai eu usava aquele negécio [palito de
lingua] e ficava cheio de medo encostar ali
[no estoma e machucar [..] acho que no
primeiro més foi mais dificil, porque era tudo
com cuidado e eu ficava com medo. Ele
chorava ja pensava que era alguma coisa, ai
a bolsinha descolava eu fazia: “Meu Deus do
ceu!” Ai eu ja pensava: “Serd que esta
normal?” Mas, como eu falei, depois do
primeiro més ficou certinho (mae de Neném).

Vale ressaltar que tais dificuldades
podem ser amenizadas, se as maes tiverem a
oportunidade de realizar os procedimentos sob
supervisdo da equipe de enfermagem ainda
durante a internacdo de sua crianca, atividade
essencial para o processo de desospitalizacao.
Assim, frente as duvidas e dificuldades, por
serem individuais e particulares, emerge a

necessidade de didlogo e adaptacbes do ensino-
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apredizagem frente a incorporacdo de novos
conceitos de forma ndo verticalizada pelo
enfermeiro (1617,

Outrossim, as mées de Frozen, Urso e
Borboleta descrevem também dificuldades
referentes ao cuidados com a base adesiva em
relacdo a adesividade, remocdo e recorte

conforme segue:

E ai, a gente comecou a ter dificuldade com o
qué? Porque a bolsa dela ficava soltando, eu
ndo sei se era por causa da urina
[vesicostomia perto da colostomia] [...] eu
acho que na verdade é porque as fezes iam
entrando por baixo [infiltrando], ia ficando
Umido [a base adesiva] e soltava (mée de
Frozen).

No primeiro momento, acho que o normal de
todo mundo, porque recortar ¢ muito dificil
,que eu acho que tinha que ja vim cortado
[...] ndo vinha [...]. Recortar foi muito dificil,
porque um dia eu cortava muito grande ,
outro dia era muito pequeno , e 0 menino fica
chorando, e ai, as vezes, ndo tem ninguém
pra lhe ajudar, ai tem que segurar a crianga
porque crianca se mexe muito (mde de Urso).

Entdo, tinha a questdo das fezes que
acabavam infiltrando, porque eu nédo tinha
habilidade necesséria para recortar o circulo
da forma que ele ficasse perfeitamente
encaixado no estoma. Entdo, ele ficava
sempre com uma folguinha, e essa folguinha,
as fezes infiltravam ali e acabava ferindo a
pele dela (mée de Borboleta).

Tendo-se como base o recorte
supracitado, contata-se que as mées descrevem a
dificuldade no que se refere ao recorte da base
adesiva, tanto em realacdo a auséncia de suporte
durante o procedimento quanto em relacdo a
propria habilidade individual de realizar o
recorte. Diante disso, evidencia-se a necessidade
de trabalhar o processo de ensino-aprendizagem,
e a equipe de saude e, de modo especial, 0
enfermeiro devem respeitar cada fase de

adaptacdo de forma gradual, pois o0s pais
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necessitam de seguranca na realizagdo dos
procedimentos®517),

Neste sentido, é emergente a necessidade
de treinamento das novas habilidades frente aos
cuidados com a estomia intestinal da crianca
ainda no ambiente hospitalar, pois, além dos
cuidados gerais demandados pela faixa etaria, os
cuidados com a estomia intestinal geram
dificuldades. O

procedimento de recorte da base adesiva se

inimeras  davidas e
caracteriza como uma trabalho artesanal e
técnico, o qual deve respeitar o tamanho e forma
de cada estomia intestinal. Neste sentido, o
ajuste da base adesiva visa promover a vedacgdo
adequada com vistas a prevencdo de infiltracdo
do efluente e instalagio de dermatite quimica®®
19).

Ademais, deve-se ressaltar que a
promocdo da tranquilidade e seguranca materna
na realizacdo do cuidado a sua crianga deve ser
adquirida ainda durante a internacdo do filho,
momento em que sdo realizadas as orientacdes,
esclarecidas as duvidas, visto que a participacdo
da mé&e no cuidado de sua crianga precocemente
traduz em habilidades para este fim, diminuindo
suas ansiedade no processo de desospitalizacéo.
(13,16,18)_

Referente a higiene interna da bolsa
coletora, onde s&o recolhidas e armazenadas a
fezes antes do esvaziamento, as mées relataram
que ndo receberam orientagdes claras sobre
como realizar este procedimento, levando-as a
adaptarem a técnica de limpeza de acordo com

sua realidade.

Eu acho que a gente limpava com algodao ou
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lavava direto na torneira [...]. Eu sei que a
gente aproveitava a bolsa, lavava bolsa (mae
de Neném).

Minha orientacdo ja é diferente, muito mais
branda, que é s6 lavar [a bolsa de duas
pecas] com sabdo. Ai assim que a gente faz
agora. (mée de Borboleta).

E pra limpar também é muito dificil , até hoje
em dia eu acho muito dificil de limpar! Se
for pra eu limpar [...]. hoje em dia eu levo ele
no banheiro... Como que eu vou limpar o
saquinho que esta ali numa crianca? (méae de
Urso).

Nos relatos supracitados, evidencia-se
que algumas maées, apesar de terem recebido
orientacdes sobre a higiene interna da bolsa
coletora pelo profissional de saude, tiveram que
fazer adaptacdes no domicilio para a realizagdo
deste cuidado em suas criancas.

Apesar de ndo haver na literatura uma
padronizacdo acerca dos cuidados com o plastico
da bolsa coletora, ndo receber nenhum tipo de
orientagéo dificulta o processo de
desospitalizacdo, pois se trata de um cuidado
basico com o equipamento coletor, colaborando
para prolongar sua durabilidade devido a
preservacdo do desgaste da resina sintetica.
Além disso, contribui para a promocdo de
conforto fisico e psicoldgico, ndo s6 para a
crianga, como também para o familiar.

Assim, a bolsa deve ser esvaziada quando
atingir a capacidade de 1/3, o que geralmente é
bem mais frequente em bebés, pois, além de
evacuarem com mais frequéncia, a bolsa tem o
tamanho menor que a de adulto. Dessa forma,
evita-se 0 peso excessivo e prolongado do
equipamento coletor na pele da crianga, o que
pode promover um descolamento precoce. Caso

a frequéncia de esvaziamento esteja muito alta,
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pode ser considerado utilizar um equipamento
coletor de adulto 52021,

A avaliacdo da aprendizagem por parte
familiar emerge a necessidade de atencdo dos
profissionais de saude, considerando que as
acOes de intervencdo se baseiam no diagnostico
situacional. A identificacdo de falhas na
conducdo do processo de desospitalizacdo
permite sua readequacdo precoce e deve ser
adquirido por meio da observacéo (318,

Além da dificuldade com o equipamento
coletor de duas pecas, a mde de Borboleta
discorre sobre a dificuldade para executar os
cuidados em funcdo das caracteristicas

comportamentais de sua filha.

Hoje eu ndo consigo mais trocar sozinha, eu
preciso que o pai segure as pernas dela
porque ela sempre fica numa posicdo de
defesa, as vezes, até nessa posicdo de defesa
ela fere 0 estoma um pouquinho, mas ai, ali
na hora de colocar a bolsinha, eu ja passo o
pozinho em cima e no outro dia ja ndo tem
mais nada. [...] Hoje eu tenho [dificuldade],
porque ela néo fica quieta, ndo por ndo saber
0 que fazer. Eu sei exatamente o que fazer,
ela que ndo deixa mais! [...] Eu tive problema
depois, como eu disse, quando ela comegou a
engatinhar, a escalar as coisas, porque foi
questdo do desenvolvimento dela (mée de
Borboleta).

Evidencia-se, na literatura, que a agitacao
do bebé com movimentos incessantes pode
dificultar a adaptacdo do equipamento coletor e
causar trauma na estomia. Portanto, recomenda-
se 0 sistema de uma peca, que possui a resina
mais maleavel e acomoda com mais facilidade a
pele periestomia®®) Assim, a necessidade de
uma educacdo de saude continua se faz
necessaria, considerando a dindmica envolvida
no processo de cuidar da estomia intestinal da

crianca  durante  todas as fases de
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desenvolvimento da crianga, as quais configuram

diferentes  atividades, estrutura  corporea,

alimentacéo e uso ou ndo de medicacoes.

Categoria 2 - A auséncia e/ou divergéncias de
orientacgdes no cenario hospitalar

Nesta categoria, alguns familiares
informaram que ndo receberam nenhum tipo de
orientacBes no cendrio hospitalar sobre como
cuidar de sua crianca com estomia, e outros
apontaram divergéncias nestas orientagcdes entre

0s profissionais.

No hospital a informagéo é zero! A primeira
Vez que eu troquei na presenga de uma
estomaterapeuta, a primeira vez que eu fiz
certo, foi com a estomaterapeuta M., porque
eu estava fazendo, mas eu estava fazendo do
jeito que me ensinaram no hospital. Eu s6
soube que existia uma enfermeira
estomaterapeuta através dessa mae, ndo foi
através dos enfermeiros do hospital. [...] Se a
gente vai huma emergéncia, nao tem ninguém
preparado para poder te orientar sobre isso,
eu recebi todo tipo de orientacdo errada no
hospital (m&e de Borboleta).

No hospital teve muita diferenca nas
orientacbes  foi, totalmente  diferente
primeiro, eles cortam a bolsa em circulo ndo
fazem as bolinhas, no caso, o estoma dele tem
duas bocas, ndo tem cuidado nenhum, eles
tiram a bolsa e colocam. Se esta sujo com
fezes continua, porque eles dizem que ali j& é
um lugar contaminado, entdo ndo tem
necessidade ficar limpando sempre, sO
quando d& banho. E totalmente diferente o
tratamento (mé&e de Bita).

Assim, pode-se constatar por meio do
trecho dos relatos das maes evidenciado acima,
que a auséncia de orientacdo ou de padronizacao
no que se refere as orientagdes acerca do cuidado
com a estomia intestinal da crianca recebidas
pelos familiares cuidadores, bem como
divergencias nestas orientagdes.

Além disso, devido a confeccdo da
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estomia, tanto a familia, quanto a crianga,
passam por um longo processo adaptativo. Logo,
necessita-se da constituicdo do apoio familiar
como um mecanismo de enfrentamento ante as
dificuldades encontradas no dia a dia, devendo o
treinamento com o enfermeiro para o cuidado
com a estomia da crianca realizado de maneira
progressiva, de modo que a mée e/ou familiar
estejam aptos a realiza-los até a alta hospitalar
(13-15)_

Deve-se elencar que, dentre as
orientacBes a serem fornecidas, é de suma
importancia que seja orientado como realizada a
higiene e a observacdo do equipamento
coletor, buscando eleger o que se adapte
melhor ao contorno corporal do abdomem e
dispensando atencdo ao recorte correto da base
adesiva, para que nao haja o acumulo de
efluentes entre a base adesiva e a pele,
infiltracdo destes e dermatites quimicas com o
descolamento precoce e imprevisivel do
equipamento coletor®®),

Indo ao encontro dos achados desta
pesquisa, estudo apontou que a maioria dos pais
cuidadores de criangas com estomia intestinal
ndo recebeu orienta¢Oes sobre o cuidado com a
estomia de sua crianca®®.Sendo assim, para
conduzir o processo de orientagdo, minimizar os
anseios da familia e atender a crianca com
estomia, o profissional de salde deve ter
capacitacdo técnica e humanizada, requisito
essencial para uma relacdo de confianga com as
familias®.

Considerando que os  familiares

cuidadores, em sua maioria, as maes, Sdo 0S
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primeiros a identificarem alteracGes do padréo de
salde de seus filhos, a equipe de salde deve se
manter atenta ao avaliar a crianca, além de
valorizar as informac0es repassadas pelas maes
para identificagdo de anormalidades e elaboragéo
de um diagnostico precoce 15:18),

As dificuldades vivenciadas no cenario
hospitalar frente as orientacBes emergiram
também nos relatos maternos relacionados ao
recebimento das orientacdes apenas no dia da
alta, aléem de terem sido muitas orientacfes em
curto espaco de tempo, dificultando, assim, o
aprendizado do cuidado a ser prestado a crianca

guando no domicilio.

Eu tive uma orientacéo s, foi no dia que ele
recebeu alta até entdo eu nem sabia nem [...].
Ela visitou s6 no hospital. eu tive que esperar
muito porque ela ja vinha. O “ensinado”
dela la foi 6timo, mas foi pouco pra quem
nunca fez uma coisa dessa...eu precisaria de
um acompanhamento pelo menos uma
semana, pelo menos a segunda troca [...]Jeu
fiquei com medo, ai eu [pensei]: “Ah! Vou
tirar de letra, s6 que quando eu cheguei em
casa a histdria complica.(mée de Urso).

eu acho que isso é um absurdo, as pessoas
aprenderem no ato de uma alta, porque a
gente que tem que aprender a limpar a
bolsinha , ndo machucar o intestino de uma
crianga, colocar a bolsinha adequadamente
pra ndo ferir o intestino da crianca. [...].
Infelizmente ndo puderam passar muitas
informagdes porque tem muitas criangas ali
que ndo era s6 meu filho (mée de Pocoyo).

Assim, foi possivel evidenciar, nas falas
das maées de Urso e Pocoyo, que o preparo da
alta é pontual e ndo processual. Ainda, que as
orientacOes recebidas foram realizadas em curto
espaco de tempo. As instituicdes referidas
centralizam as orientacOes para alta em apenas
um profissional. Neste contexto, existe um

prejuizo na aprendizagem destes familiares, que
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veio a tona na medida em que os familiares se
depararam com sua crianga sozinhos em seu
domicilio.

A importéncia do preparo dos pais para
alta hospitalar de sua crianga é reconhecida pela
literatura, principalmente por se tratar de uma
estratégia facilitadora deste processo de
desospitalizagdo. A crianga, por apresentar uma
estomia intestinal, possui demandas especificas,
emergindo a necessidade de algumas adaptacdes
por parte da familia, que necessita se sentir
segura na absorcao destes cuidados

Complementando as falas, a mée de
Pocoyo também relata a auséncia de
conhecimento acerca do cuidado com a estomia
intestinal da crianga por parte dos profissionais
de saude, alertando, também, para a necessidade

de estes profissionais se capacitarem.

Eu acho que faltam muitas, ndo estou
generalizando todas as enfermeiras, mas tem
algumas que ndo sabem, t4? Vocé esta sujeita
dentro de um hospital de grande porte pegar
pessoas que tem colostomia e coisas piores
[...] a enfermeira limpa e a crianca recebe
alta do hospital e tem que aprender no
hospital pra fazer em casa. Entdo, nado
justifica ndo s6 adulto, crianga também,
porque a enfermagem tem que estar apta pra
aprender qualquer coisa e ensinar também as
maes que estdo no hospital. [...] E eu vou te
falar, tem enfermeira, técnica de enfermagem
que ndo sabe nem cortar uma bolsinha, ta?
Nem colocar uma bolsinha sequer sabia
colocar, esperava outra pessoa que sabia pra
cortar a bolsa (mée de Pocoyo).

Assim, o relato da mée expressa a
indignacao no despreparo de alguns enfermeiros
frente ao desconhecimento sobre os cuidados
com a estomia intestinal e, ainda, sobre a
auséncia de um preparo dos familiares para
realizar este cuidado.

Correlacionando com a literatura, é de
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competéncia do enfermeiro o planejamento e
interacdo com a equipe multidisciplinar e com a
familia no que se refere ao processo de alta
hospitalar, iniciado desde o momento da
internacdo, perpassando a construcdo da
estomias e finalizando com a alta para o
domicilio @,

Neste processo, o0 enfermeiro deve
compreender as individualidades que permeiam
os familiares sob os aspectos fisicos, mentais,
psicoldgicos, religiosos e as condicOes
socioecondmicas. A readaptacéo as atividades de
vida diaria é necessaria, principalmente no
tocante aos cuidados com a estomia e a pele
periestomia (2:22-23),

A familia de uma criangca com estomia
tem de adquirir competéncias que ndo faziam
parte do seu cotidiano, 0 que requer
acompanhamento  multiprofissional. ~ Faz-se
necessario também fortalecer a familia, a fim de
que ela possa encontrar seu modo de participar
dos cuidados diarios e desenvolver suas
potencialidades. O enfermeiro € o profissional de
salde capaz de oferecer o cuidado que satisfaca
as necessidades do individuo e da familia®.

O enfermeiro € o elo de ligacao entre os
conhecimentos, informacBes e as praticas.
Contudo, pelas poucas informacdes
especificas repassadas as maes sobre o
cuidado com a pele periestomal e quanto ao
correto manuseio com o equipamento coletor a
execucao dos procedimentos, gera
sentimentos de medo e inseguranca®.
Enfatiza-se que a pele da crianca, ao contrario

do adulto, tende a sofrer mais danos pela
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exposicao aos efluentes™?,

As orientacdes dos enfermeiros, sejam
eles estomaterapeutas ou enfermeiros
generalistas capacitados, devem envolver a
observacdo quanto as caracteristicas da estomia,
higiene local, selecdo adequada do equipamento
coletor de acordo com a idade da crianca e 0 uso
de adjuvantes quando forem necessarios, como
protetores cutaneos, lencos removedores de
adesivos, cintos elasticos ajustaveis, entre outros.
Deve-se levar também em consideracdo 0s
aspectos fisicos e psicossociais da crianca, a
capacidade para o autocuidado (dependendo da
idade) e a participacdo dos pais e/ou
responsaveis na prestacdo da assisténcia,
prevenindo assim o surgimento de complicacGes
ou facilitando seu manejo 522),

As maes discorrem acerca da busca por
informacBes complementares na  internet,
principalmente em redes sociais pelos familiares
da crianga com estomia.

Eu participei muito de grupos de mées que
tinham bebés colostomizados [na internet, no
facebook], entdo, me ajudou muito (mée de
Frozen).

? Mas eu entrei na internet , no you tube e vi
como se limpar uma bolsinha
adequadamente. Entdo a forma que eu estou
fazendo, perfeito! [..] Isso foi muito
fundamental, porque esse negdcio de internet,
as vezes, nem tudo é verdade, entendeu? Nem
tudo para a gente ver na internet é
verdadeiro, entdo, me ajudou bastante! (mée
de Urso).

Eu busquei orientacdo na internet, em grupos
de mé&es com bebés ostomizados, grupos de
adultos ostomizados [...] descobri varias
dicas de quando, principalmente, quando
estava sangrando, ela comegou a machucar
muito,ai eu obtive varias orientacdes que até
entdo eu ndo tinha. (mée de Borboleta).

Dessa forma, observa-se, nas falas
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maternas, a necessidade que os familiares
tiveram de buscar informacGes sobre como
cuidar da estomia de suas criancas, entretanto,
foi possivel evidenciar que estas orientagdes pela
internet ndo seguiam, muitas vezes, um padrdo
técnico cientifico, mas, sim, constituiam-se de
informacdes repassadas por familiares que
compartilhavam suas propria adaptacdes que
emergiram frente as suas vivéncias particulares
no que se refere a realizacdo dos cuidados com a
estomia intestinal de suas criangas.

Assim, pode-se compreender que, por se
tratar de um ambiente virtual, a internet funciona
como um elo de aprendizagem, que promove a
interacdo social, permitindo aos educandos
fontes de andlise, direcionamento da consciéncia,
compreensdo e aquisicdo de amplitude cientifica.
Dessa forma, a contrucdo da autonomia é
promovida, além da autorregulacdo do
comportamento pelo préprio educando”.

Contudo, apesar de ser uma fonte de
saber onde os familiares cuidadores trocam suas
vivéncias, € importante ter um profissional de
referéncia para confirmar a veracidade da
orientacdo recebida, no sentido de ndo absorver
condutas que possam prejudicar a saude da sua
crianga ®,

Por fim, é vélido elencar que este estudo
teve como limitag&o o baixo nimero existente do
publico que se enquadra nas caracteristicas de
inclusdo. Tal fato é reforcado no estudo de
Nkiruka e Unebike @, os quais narram que no
periodo de 10 anos, apenas foram criadas 112
estomias em criangas, com idade média dos

pacientes de 5 anos.
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CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que, no contexto da
hospitalizagcdo, por ndo terem tido de forma
eficaz ou nenhuma orientacdo da equipe de
salde para cuidar da estomia de sua crianca, as
mades vivenciaram momentos dificeis, levando a
sentimentos de medo, desespero, preocupacédo e
impoténcia. Como agravante, alguns familiares
receberam orientacdes de forma pontual durante
a alta hospitalar, o que dificultou o processo de
aprendizagem dos procedimentos especificos,
pois ndo tiveram acesso a treinamentos ou
supervisdo na execucao do cuidado pela equipe
de enfermagem.

Tal lacuna assistencial demonstra uma
fragilidade no processo de eduacdo em saude, 0
gue demanda a emergente estruturacdo de um
protocolo a ser construido dentro das unidades
de salde de forma a contemplar todas as
necessidades especificas desta populacdo, com
vistas ao melhor acolhimento, acompanhamento
e apreensdo do conhecimento por parte desta
familia na instituicdo de forma que possa ser
dado continuidade no domicilio apds a alta
hospitalar, diminuindo a possibilidade de
agravos fisicos e psicoldgicos da crianga e de
sua familia.

Assim, a realizacdo deste estudo
contribui para a assisténcia de enfermagem au
sugerir condutas de educacdo em salde mais
proximas da realidade desta clientela. Para o
ensino, entende-se que este estudo pode
contribuir para a formagdo do enfermeiro,

prepararando-o para sua atuagéo, e, no campo da
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extensdo, oferece subsidios para propor acoes de
enfermagem que fornecam suporte aos familiares
cuidadores de criangcas com estomias, de modo a
prepara-los para o cuidado no domicilio, a fim de
minimizar possiveis complicagdes na salude
dessas criancas e melhorar a qualidade de vida

do binémio familia-crianca.
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