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Sentimentos vivenciados por maes de criancas com
gastrostomia

Experienced feelings by mothers of gastrostomized children

Lidiane do Nascimento Rodrigues® ¢ Lenine Almeida Firmino Borges? « Edna Maria Camelo Chaves?

RESUMO

Compreender os sentimentos das maes de criangcas com gastrostomia contribui na construcao do cuidado,
influenciando para uma assisténcia de enfermagem qualificada prestada a estas criancas com gastrostomia e suas
maes. Objetiva-se conhecer os sentimentos vivenciados pelas maes de criangas com gastrostomia. Estudo descritivo
e exploratdrio, com abordagem qualitativa, desenvolvido em um hospital publico de atencao terciaria, referéncia
em Pediatria. Participaram da pesquisa 15 maes de criangas com gastrostomia. Para obtencao dos dados, optou-se
por utilizar uma entrevista com roteiro semiestruturado com questoes que abordassem os sentimentos das maes
relacionadas ao uso da sonda de gastrostomia. Para analise dos dados foi utilizada a técnica de analise de conteudo
do tipo tematica. As maes expressaram como acontece o cuidado em casa e revelaram os sentimentos vivenciados
no seu contexto. Observou-se que das 15 entrevistadas, o0 medo foi o sentimento mais relatado, sequido da angustia
e incertezas. Concluiu-se que a experiéncia das maes de criangas com gastrostomia é composta por diversos desafios
e transformagodes, e que 0 medo e outros sentimentos negativos foram relatados frente ao uso do dispositivo.
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ABSTRACT

Understanding the feelings of the mothers of children with gastrostomy contributes to the construction of
health care, influencing a qualified nursing care provided to these children with gastrostomy and their mothers.
The aim is to know the feelings experienced by the mothers of the children with gastrostomy. Descriptive and
exploratory study, with qualitative approach, developed in a public tertiary care hospital, reference in Pediatrics.
Fifteen mothers of children with gastrostomy participated in the study. To obtain the data, we chose an interview
with a semi-structured script with questions that address the feelings of the mothers related to the use of
the gastrostomy tube. A thematic type content analysis technique was used to analyze the data. How mothers
expressed how home care happens and reveal the feelings experienced in their context. It was observed that of
the 15 interviewees, fear was the most reported feeling, followed by anguish and uncertainties. It was concluded
that the experience of mothers of children with gastrostomy is made up of several challenges and transformations,
and that fear and other negative feelings were reported regarding the use of the device.
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Maes de criangas com gastrostomia

INTRODUCAO

O desejo pela maternidade pode ocorrer antes mesmo
da existéncia de um corpo gravido, com as brincadeiras de
bonecas na infancial.Aintensidade e o momento em que se
vivencia a maternidade estao diretamente relacionados as
influéncias culturais do meio em que a mulher se encontra
e também de sua histdria pessoal e afetivaZ.

7

Para algumas maes o nascimento de um bebé é o
momento de celebragao, de manifestacoes de afeto,
ternura, de reflexao sobre a vida, de reaproximacgao e
sentimento de ‘renascimento”. Porém para outras, € um
fato que desencadeia sofrimento, dor, angustia, tristeza,
medo do futuro, enfim, de grande pesar. Defrontar-se com
a ‘crianca real” nem sempre é facil, especialmente quando
esta é diferente da idealizada durante a gestacao.

Neste contexto, ter um filho que necessite de cuidados
complexos, exige uma mudanga completa em seu modo
de vida e expectativa planejada e/ou esperada dos seus
planos. Quando os pais recebem a noticia do diagndstico,
vivenciam a perda de um filho idealizado e enfrentam o
luto. Esse fato é capaz de comprometer toda a dinamica
familiar, uma vez que o imaginario adentra-se e
comanda o inconsciente destes pais?. A falta de controle,
desconhecimento e a frustracao dos acontecimentos
geram sentimentos de negacdo, medo e angustia®.

Diante do exposto, pode-se dizer que a criangca com
uso de gastrostomia esta inserida no contexto das criangas
com necessidades especiais de saude, pois apresentam
como caracteristica mudangas na qualidade de vida; uma
maior frequéncia aos servicos de saude; necessitam de
assisténcia individual e especializada do servico de saude;
necessitam de monitoramento continuo de seu estado
clinico; seus familiares e cuidadores se obrigam a adquirir
conhecimentos e praticas de cuidar que antes nao faziam
parte do seu cotidiano.

Gastrostomia é uma estomia que comunica o estbmago
com o meio externo tendo como finalidade assegurar uma
via para aporte nutricional adequado, podendo ser utilizada
também para descompressao do estdbmago, quando o
paciente ultrapassa uma necessidade de trinta dias e varias
indicacoes, podendo ser temporaria ou definitiva*.

As maes descrevem grande instinto para a alimentacao
via oral, aspecto que pode estar ligado ao ato da
amamentacao, porém a decisao de amamentar geralmente
€ tomada pela mae antes do nascimento da crianca, e
quando nao conseguem € interpretado como o abandono
dos sonhos®*.

As maes apresentam este instinto como esséncia
materna e apesar dos problemas associados com a
alimentacao oral, permanecem a alimentar a sua crianga
pela boca®. Assim, o instinto materno em alimentar a
crianga por via oral evidenciou que a alimentagao das
criancas seja oralmente ou por tubo, desafiam as narrativas
culturais sobre a boa maternidade, ou seja, sobre o que é
ser uma boa mae’.

Na busca por esclarecimentos frente ao medo e a
preocupagao em cuidar destas criangas, as maes procuram
0s servicos de saude para ter conhecimento, apoio e
seguranga transmitida pelos profissionais e estabelecer
um elo consistente entre o servico e o paciente®. Desta
forma o profissional que atende essa populacao deve estar
preparado para interagir com a familia, estabelecendo uma
relacao colaborativa e respeitosa’.

No contexto da enfermagem, o enfermeiro tem o papel
de educador em saude, compreendendo a importancia
de fornecer aos familiares informacdes relacionadas
ao procedimento e outros cuidados que envolvem as
mudancas frente a “nova condicao”, sendo fundamental na
orientacdo das maes para a prestacao dos cuidados®®.

Diante deste cenario, percebe-se que as mudancas
no contexto familiar exigem readaptagoes frente a nova
condicao devida,a qual as maes precisam instrumentalizar-
se para lidarem com este universo diversificado e
desafiador para transformar a permanéncia fatigante em
agradavel. Ademais, compreender os sentimentos destas
maes, contribui na constru¢ao do conhecimento sobre as
maes e o cuidado influenciando para uma assisténcia de
enfermagem qualificada prestada a estas criangcas com
gastrostomia e suas maes. Assim, este estudo objetivou
conhecer os sentimentos vivenciados por maes de criangas
com gastrostomia.

METODO

Estudo descritivo e exploratério, com abordagem
qualitativa, que propicia um campo livre ao rico potencial
das percepcoes e subjetividade dos seres humanos, dando
énfase as realidades dos sujeitos, das vivéncias sociais
sob o ponto de vista dos participantes, além de possuir
fundamentacao tedrica, permitindo o aprofundamento em
questdes sociais em grupos pouco conhecidos, oferecendo
subsidios para a construcao de novas abordagens, conceitos
e hipoteses durante a investigacao®.

O estudo foi desenvolvido em um ambulatério de
enfermagem de um hospital publico de atencao terciaria e
referéncia em pediatria no estado do Ceara. Trata-se de um
servico especializado em estomias, feridas e incontinéncias.
Dentre as acOes realizadas no servico, destacam-se:
consultas, educacao em saude e troca dos dispositivos de
gastrostomia.

Os participantes do estudo foram maes que atenderam
aos seguintes critérios de inclusao: ser a principal
cuidadora da crianca e possuir registro de prontuario na
instituicao. Foram excluidas do estudo as maes que foram
ao ambulatorio para retirada definitiva da sonda dos seus
filhos mediante solicitacao médica.

A coleta de dados foi realizada com 15 maes de criangas
com gastrostomia, durante o atendimento de seus fitlhos no
ambulatorio especializado no periodo de junho e julho de
2016. Neste momento as participantes foram convidadas e
informadas sobre os objetivos do estudo, esclarecendo que
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nao haveria prejuizo no atendimento, caso nao aceitassem
participar do estudo e/ou desistissem a qualquer momento.
Também fol esclarecido, que haveria gravacao de voz em
aparelho celular das entrevistas,com a garantia de anonimato
e confidencialidade. As participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e seus nomes
foram substituidos pela letra “C” correspondendo “Cuidador”,
precedido pelo numeral arabico conforme a ordem em que as

entrevistas foram sendo desenvolvidas (C1, C2, C3, etc).

Aanalise foi sistematizada conforme a técnica de analise
de conteldo do tipo tematica.Para operacionalizagao desse
método utilizou-se trés etapas: pré analise, exploracao
do material, tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacao?

A pesquisa foi conduzida em conformidade com a
Resolucao 466/2012 do Conselho Nacional de Saude/
Ministério da Saude e o projeto foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa do Hospital onde se desenvolveu a
investigacao, sob o protocolo numero 1.580.334.

RESULTADOS

As maes incluidas no estudo possuiam idade média
de 35,5 anos, com minimo de 22 anos e maxima de 49
anos. Quanto a escolaridade das participantes, seis (40%)
possuiam o ensino fundamental completo, cinco (33,4%)
apresentavam ensino fundamental incompleto e duas
(13,3%) o ensino superior incompleto. Quanto a area
profissional, doze (80%) eram do lar; duas (13,3%) eram
domeésticas e uma (6,7 %) era agricultora.

Quanto ao tempo de uso da sonda nas criangas das
maes do estudo, uma (6,7%) utilizava a sonda ha trés dias,
trés (20%) ha quatro meses, uma (6,7%) ha um ano, duas
(13,3%) ha dois anos, duas (13,3 %) ha quatro anos, trés
(20%) ha cinco anos, duas (13,3%) ha oito anos e uma
(6,7%) ha 10 anos.

As criancas do presente estudo fizeram uso da
gastrostomia apds complicagoes clinicas como pneumonias
de repeticao ou desnutricao. Todas as criancas do estudo
utilizaram a sonda nasoenteral antes da cirurgia por longos
periodos de meses e até anos.

As maes expressaram como acontece o cuidado em casa
e revelaram os sentimentos vivenciados no seu contexto.
Assim dentre os sentimentos citados pelas maes, o medo
foi relatado por todas as entrevistadas e esteve associado
de alguma forma ao sofrimento e a angustia. Foram varias
as formas de medo expressadas, dentre eles os mais
comuns foram: medo da sonda cair, da crianga arrancar
o dispositivo, do balao estourar, entre outras, conforme
observa-se nas falas:

minha maior dificuldade era quando a sonda saia, eu
fico com medo, porque com esse “buraco” que tem,
eu fico com medo porque sai sangue misturado com a
comida quando estd com o estdmago cheio (C15).

eu tinha dificuldades na hora de lavar, porque eu tinha
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medo de apertar com forga e estourar o baldo, porque
eu imagino que se o baldo estourar ela vai ter uma
infeccdo (C8)

eu tinha medo no comego porque varios médicos pediu
parafazer acirurgia e eu ja tinha medo como eu ia cuidar
né, porque o pessoal falava que dava problema, a sonda
ficava vazando, podia dar infeccdo. [...] eu tinha medo,
mas o doutor disse que ela tinha que fazer porque ela
tinha muita pneumonia (C4)

A familia constitui uma unidade de cuidado, a base, e
sua capacidade para cuidar de seus membros pode estar
comprometida, diminuida ou ausente em determinadas
situagdes como, a gastrostomia. No discurso abaixo
pode-se evidenciar o sentimento de tristeza relacionado
a introducao artificial de alimentos pela gastrostomia,
demonstrando um forte instinto materno para a
alimentacao oral.

quem é que pode dizer que se sente feliz com uma
crianga com a sonda? Nenhuma mae né? Se Deus fez
a boquinha é para se alimentar por aquele 6rgdo que
Deus colocou, mas infelizmente é assim (C6)

A atuacao da equipe de saude nas orientagdes para o
cuidado domiciliar foi abordada como ineficiente, levando
momentos de angustia e incerteza a mae, decorrentes
da ideia inicial de que a crianga poderia ter problemas
relacionados a cirurgia, podendo levar inclusive a morte,
conforme relatos abaixo:

meu medo era quando saisse e tinha que abrir a menina de
novo, eu ficava morrendo de medo, aquelas coisas. Assim...
nao fui alertada em nada né, mas gragas a Deus esta sendo
normalizado e estou aprendendo dia a dia (C11)

no tempo que ele ficou internado as enfermeiras sé
me ensinaram sé dar o leite (...) ai com o tempo fui
aprendendo. (..) quando eu vi uma bola Ia dentro
fiquei desesperada. Valha meu Deus do céu, eu matei
0 menino. E hoje eu aprendi na marra, mas é mais
tranquilo (C1).

Conhecer a experiéncia de vida desses pacientes
pode direcionar a cuidados que contribuem para uma
assisténcia no processo de aceitacdo do “novo estado” que
se encontram. Assim, foi manifestada a necessidade de
grupos de apoio entre maes de criangas com gastrostomia,
com o objetivo de oferecer confianga umas as outras no
processo de adoecimento do fitho(a):

eu acho que deveria ter um grupo para maes para ficar
sempre orientando a gente, como a gente fazer, o que
a gente pode fazer dando dicas de uma para outra para
poder melhorar cada um (C7).

Observou-se também nas falas das cuidadoras, uma
superprotecao a essas criangas, ocasionando assim, a
interrupcao das atividades domeésticas, a pouca atencao
aos outros filhos e 0 abandono do trabalho.



Maes de criangas com gastrostomia

eu fico com medo de “bulirem” na sonda, por isso
ndo trabalho, porque fico com medo de sair. Se eu for
resolver alguma coisa eu fico com medo de deixar ele
sozinho em casa (C7)

Também foi expresso o papel da enfermeira do
ambulatoério especializado em estomias, sendo percebido
que entre os profissionais envolvidos no processo da
crianga com gastrostomia, o enfermeiro estava entre os
profissionais que oferece apoio, permitindo a comunicacao
e mantendo a preocupagao com as necessidades tanto da
crianca quanto da mae e familia.

as minhas amigas diziam que a sonda dava muito
problema, internava e ficava com infeccdo, mas ai ele
me convenceu (médico) e eu fiz a cirurgia, mas quem me
orientou nos cuidados foi a enfermeira do ambulatério,
porque toda vez ficava saindo e eu ficava desesperada
em casa sem saber o que fazer (C4).

DISCUSSAO

Cuidar de criancas que necessitam de atencao
diferenciada é desafiador para as familias, especialmente
na vida da mae, que é a principal responsavel nos
cuidados do filho®. Nao se pode negar que a realizagao
de uma gastrostomia provoca grande mudanca na imagem
corporal.Ao analisar as maes de criangas com gastrostomia,
verificou-se que muitos sentimentos negativos sao
enfrentados no seu cotidiano.

Os sentimentos de medo, tristeza, incerteza, angustia,
culpa, labilidade emocional, dificuldade na comunicagao
e fragilidade emocional geral sao relatados por pacientes
estomizados especialmente na fase de adaptacao a
ostomia'4. Ainda durante esta fase, podem ser enfrentados
os estagios de negacao, raiva, negociacao, depressao e
aceitacao. O enfrentamento a nova situagao clinica sao
expressos através da espiritualidade, sendo considerada
como uma ferramenta importante®.

Dentre os sentimentos encontrados, o medo foi o0 mais
relatado nas falas das maes entrevistadas neste estudo.
Este foi mencionado em diversas situagoes, especialmente
na fase de adaptagao do dispositivo, tais como: medo da
saida repentina do dispositivo, do rompimento do balao,
da limpeza, da alimentacao e inclusive da morte da crianca
por conta das complicagcoes que pudessem surgir. Por
meio desses aspectos, é percebido que a mae e a familia
nao recebem informagoes suficientes quanto a cirurgia,
cuidados necessarios para o enfrentamento da doenca e
manejo do dispositivo no domicilio, causando inquietacao
e resisténcia quanto a decisao da cirurgia.

O sofrimento da mae ao ver que seu filho nao pode
ser alimentado via oral ficou evidente neste estudo, fato
também encontrado por outros autores'é. A gastrostomia
representa para as maes um sinal de deficiéncia, de que
algo esta errado, de doenga, uma privacao do prazer de
comer e uma interrupcao do carinho e uniao que ocorre
na interagao mae-filho durante a alimentagao deixando
de ser um momento prazeroso para muitas vezes serem
momentos de angustia e tensao’.

O fato de privar a alimentagao da crianca pela boca, seja
temporaria ou permanentemente, pode despertar na mae
sentimentos negativos relacionados ao estoma, a imagem
corporal e a auto estima e consequente interferéncia no
convivio familiar e social, levando, em muitos casos, ao
isolamento social desta mae e crianca“.

A pesquisa mostrou de maneira clara a sobrecarga
materna no papel de cuidador principal da crianga. Estudos
relatam ajuda de outro familiar, porém o cuidado integral
sempre € destinado a mae. Esta organiza seu dia-a-dia em
funcao dos cuidados da crianga, mesmo sentindo a falta
de apoio da sociedade, dos demais membros da familia e
ainda enfrentando o preconceito na convivéncia escolar?’.

Também foi pautada a necessidade de redes de apoio
no contexto do cuidado dessas criangas. As redes de apoio
intrafamiliares sao insuficientes para a familia e para o
dependente de gastrostomia, sendo necessario que a mae
busque ajuda fora do contexto familiar, embora o acesso
a esses Servicos sejam escassos e nem sempre viavel,
fazendo com que as criancas nao usufruam deste suporte®.

A equipe de saude atua em todas as fases da
gastrostomia, seja no pré operatério, transoperatério ou
pds operatodrio. Assim, o elo entre profissional e mae deve
ser estreito, tornando-se essencial para compreender como
esta se sente perante a esta nova situacao, construindo
juntos propostas de cuidado ampliado multidisciplinart®.
Entretanto, os discursos das maes mostraram que elas se
sentem desamparadas e que nem sempre esta informacao
é transmitida de maneira compreensivel e segura, sendo
muitas vezes limitadas e unidirecionais, gerando um
sentimento negativo nas maes no momento da alta
hospitalar.

Os envolvidos no cuidado necessitam de um tempo para
assimilagao dessa nova forma de cuidar para manutencgao
na vida da crianca. Fora descrito que com o transcorrer do
tempo e a reproducgao diaria dos procedimentos, as maes
adquirem mais confianca e seguranca para tal pratica®’,
porém os cuidados relacionados a gastrostomia sao
indispensaveis a essas mulheres, pois garantem seguranca
no procedimento,semrisco de complicagdes e transmitindo
mais confianca a estas.

O cuidado com as estomias é de responsabilidade da
equipe de saude, sendo de suma importancia ser realizado
por um profissional qualificado, que transmita seguranca,
pois este sera 0 momento de esclarecer todas as duvidas
dos familiares. A abordagem dos profissionais de saude
deve focalizar o desenvolvimento de aprendizado e
autocuidado dos pacientes, com objetivo de facilitar o
andamento terapéutico e a adaptacdo a nova realidade®.

Desta forma, o profissional de saude deve estar atento
para o fato de que a mae nem sempre esta preparada para
cuidar da crianga com gastrostomia, devido a especificidade
do cuidado a ser realizado. Para que a mae tenha condigoes
de cuidar de seu filho, também precisa ser cuidada e
devidamente orientada para diminuir seus sentimentos
negativos relacionados ao dispositivo.
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A presente pesquisa apresenta algumas limitacoes, em
virtude do numero de participantes e os diferentes periodos
de uso do dispositivo de gastrostomia nas criangas. No
periodo da coleta dos dados, foram entrevistadas maes de
criangas que utilizavam a gastrostomia entre 3 dias e 10
anos. Diante disto, percebeu-se que maes de criangas com
maior tempo gastrostomizada, eram capazes de enfrentar
seus medos, angustias, incertezas e aceitarem o problema
com menos dificuldades.

Portanto, sugere-se que sejam realizados estudos
prospectivos e longitudinais, com maior amostragem
de participantes e em pacientes no pds operatério da
gastrostomia, a fim de analisar o impacto que a cirurgiae o
dispositivo refletem nas maes.

CONCLUSAO

Os resultados deste estudo evidenciaram que a
necessidade de usar a sonda afeta diretamente a familia,
em todas as fases do processo, seja no inicio, no momento
decisorio para a realizacao da cirurgia de gastrostomia,
seja pela mudanca na rotina.

O estudo também evidenciou que a experiéncia das
maes de criangas com gastrostomia € composta por
diversos desafios e transformacoes, e que o medo e outros
sentimentos negativos foram relatados frente ao uso do
dispositivo.

Estas maes precisam de apoio e orientagdes dos
profissionais de saude, necessitando que esses desafios,
temores e inquietacdes sejam considerados e esclarecidos
em todo o processo de aprendizado. Cabem aos
enfermeiros, como educadores em saude, assumirem este
papel e construir relacionamentos mais colaborativos,
ultrapassando essa parte técnica, que é o treino para
manejo do dispositivo da gastrostomia, e passando a
considerar e incorporar as experiéncias vividas pelas maes.

Neste contexto, as interven¢des de enfermagem com
as familias devem ser iniciadas nos primeiros contatos, ao
procurar conhecer quem é a familia e quais sao as suas
percepgoes sobre a experiéncia, devendo entender que
cada uma é Unica e passa por esse processo de maneira
propria. Portanto, é necessario conhecer sua realidade,
compreender seus comportamentos, seus sentimentos e
os significados que atribuem para esta vivéncia, para que
possam oferecer um tratamento que contemple, além das
necessidades fisioldgicas, apoio emocional, orientacao,
respeito e ajuda em direcao a um novo modo de viver mais
autébnomo e sem medos.
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