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RESUMO

Estudo descritivo que teve por objetivo analisar as caracteristicas socioculturais e clinicas de estomizados intestinais e de familiares
no Programa de Ostomizados de um municipio paulista. Participaram do estudo catorze informantes, entre estomizados intestinais e
familiares, por meio de entrevistas semiestruturadas em profundidade, realizadas no periodo de dezembro/2010 a janeiro/2011. As
caracteristicas socioculturais e clinicas desta clientela mostraram predominancia de pessoas da classe popular, com faixa etdria acima
de 58 anos, ensino fundamental incompleto, renda familiar de até dois saldrios minimos. Os estomizados apresentaram predominio de
diagnéstico oncoldgico e histérico de tratamento antineoplasico adjuvante. Apesar do convivio com familiares que auxiliavam no
autocuidado, indicaram dificuldades para participacdo efetiva nas atividades do Programa de Ostomizados. A analise das
caracteristicas desta clientela indicou a necessidade de reavaliar as estratégias utilizadas na assisténcia especializada para assegurar
maior participa¢do, considerando o comprometimento clinico destes estomizados e a dependéncia em relagao aos seus familiares.
Descritores: Estomia; Procedimentos Cirdrgicos do Sistema Digestério; Programas Nacionais de Saude; Cuidados de Enfermagem.

ABSTRACT

The objective of this descriptive study was to analyze the sociocultural and clinical characteristics of intestinal stoma patients and their
relatives participating in a Stoma Patient Program in a city in S3o Paulo. The 14 participants were either intestinal stoma patients or
relatives. In-depth semi-structured interviews were performed between December/2010 and January/2011. The sociocultural and
clinical characteristics of this clientele showed a predominance of working class people, of age above 58 years, with incomplete primary
education, and family income below two minimum salaries. Most stoma patients had been diagnosed with cancer, with a history of
adjuvant antineoplastic treatment. In spite of the relatives’ help with self-care, the patients indicated difficulties to participate
effectively in the Stoma Patient Program. The analysis of characteristics indicated a need to reevaluate the strategies used in
specialized care to assure greater participation, considering the clinical impairment of these patients and their dependence on family
members.

Descriptors: Ostomy; Digestive System Surgical Procedures; National Health Programs; Nursing Care.

RESUMEN

Estudio descriptivo objetivando analizar las caracteristicas socioculturales y clinicas de estomizados intestinales y sus familiares en el
Programa de Ostomizados de un municipio paulista. Participaron catorce informantes, entre estomizados intestinales y familiares,
mediante entrevistas semiestructuradas en profundidad, realizadas entre diciembre 2010 y enero 2011. Las caracteristicas
socioculturales y clinicas de estos pacientes mostré predominancia de personas de clase popular, faja etaria por sobre 58 afios,
ensefanza primaria incompleta, renta familiar de hasta dos salarios minimos. Los estomizados expresaron predominio de diagnéstico
oncoldgico, histérico de tratamiento antineoplasico adyuvante. A pesar de convivir con familiares que ayudaban en el autocuidado,
indicaron dificultades para participar efectivamente en las actividades del Programa de Ostomizados. El andlisis de caracteristicas de
este grupo indicé la necesidad de reevaluar las estrategias utilizadas en la atencién especializada, para asegurar mayor participacion,
considerando el compromiso clinico de los estomizados y la dependencia respecto de sus familiares.

Descriptores: Estomia; Procedimientos Quirurgicos del Sistema Digestivo; Programas Nacionales de Salud; Atencién de Enfermeria.
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INTRODUGCAO

A confeccdo de um estoma

2

intestinal é um
procedimento cirlirgico para desvio temporario ou
definitivo do efluente colénico, em decorréncia de
diversas situacdes como doencas inflamatérias
intestinais, traumas e cancer colorretal (CCR). A porcdo
exteriorizada pode ser o ileo ou célon, denominadas
respectivamente, ileostomia e colostomia(-3).

As consequéncias fisioldgicas e psicossociais estao
associadas ao tratamento cirtrgico e influenciam a vida
destas pessoas e de seus familiares. A estomia intestinal
tem sido identificada como a principal alteracdo, que
compromete os outros aspectos interpessoais, sociais,
laborativos, sexuais e de lazer(@®),

A assisténcia ao estomizado e sua familia deve ter
abordagem interdisciplinar e especializada, pois estes
deverao receber os atendimentos da equipe cirlrgica, da
equipe de enfermagem, do psicélogo, da nutricionista e
da assistente social, com vistas a recuperacdo fisica e
reabilitacdo. Para tanto, inclui-se o ensino do
autocuidado, o preparo da familia para o cuidado no
domicilio e o encaminhamento ao Programa de
Ostomizados do Sistema Unico de Satde (SUS), sendo de
conhecer as caracteristicas

extrema importancia

socioculturais e clinicas desta clientela para o
planejamento da assisténcia e a definicdo de estratégias
para a sua abordagem.

A enfermagem tem uma grande responsabilidade,
pois participa em cada uma das etapas do cuidado. No
periodo pré-operatério, preconiza-se a demarcacdo do
local do estoma pelo estomaterapeuta e o inicio do
ensino ao paciente e familiar quanto a cirurgia e suas
consequéncias, assim como de outras necessidades
verbalizadas por estes. No periodo pés-operatério
retoma-se o ensino do autocuidado com a estomia, troca
de equipamentos (bolsa de estomia), preparo do familiar
para o cuidado no domicilio e encaminhamento ao
Programa de Ostomizados.

O paciente é contrarreferenciado para o Programa de
Ostomizados, mantido pela verba Federal, e gerida pelo
Municipio-Sede de cada Divisdo Regional de Saude (DRS),
para o atendimento de pessoas com estomias,
incontinéncias e feridas(®),

Atualmente estdo cadastrados 277 estomizados
neste Programa de Ostomizados localizado no interior
paulista, cuja assisténcia de enfermagem especializada

engloba o fornecimento de equipamentos como bolsas
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de estomias e adjuvantes; ensino de autocuidado ao
estomizado intestinal e ao familiar; reunides de grupo
bimestrais; atividades sociais e de apoio, com participacdo
de outros profissionais.

estudado

O Programa preconiza que para

recebimento dos equipamentos, o0s pacientes

cadastrados necessitam frequentar as reunides
bimestrais, porém, ressaltamos que o paciente quando
recebe a alta hospitalar, ainda se apresenta com condicdo
clinica comprometida (fraco e debilitado devido a cirurgia
e/ou quimioterapia), necessitando do auxilio de um
familiar/cuidador para realizar o autocuidado,
acompanha-lo em seguimentos ambulatoriais e exames.
Assim, o familiar assume a responsabilidade de
comparecer nos retornos juntamente com o estomizado
ou até mesmo passa a seraquele, que diretamente recebe
o atendimento, devido ao quadro clinico do estomizado
que muitas vezes impossibilita o seu comparecimento.
Isso resulta em ndo recebimento dos equipamentos,
gerando muitas dificuldades na vida dessas pessoas, 0
que leva a necessidade de reavaliar as estratégias deste
Programa para o atendimento das necessidades de cada
forma de entrega dos

paciente, bem como a

equipamentos mediante o] comparecimento
presencial®57),

O conhecimento das caracteristicas sociais e clinicas
dos estomizados e de seus familiares pode assegurar a
participacdo destes com adequacao de estratégias para o
planejamento da  assisténcia neste Programa,
considerando a manutencdo do tratamento adjuvante
concomitante e as demandas de outras necessidades que
surgem em decorréncia do comprometimento da
condicdo clinica do estomizado intestinal e maior
responsabilidade do familiar em relacdo ao adoecido.
Assim, na reabilitacdo fisica e psicossocial desta clientela
sdo abordadas questdes como adaptacdo e ajustamento
da condicdo de estomizado, além da retomada e
manutencado de atividades cotidianas®1",

Assim, o objetivo do estudo foi analisar as
caracteristicas socioculturais e clinicas de estomizados
intestinais e seus familiares cadastrados em um Programa

de Ostomizados, de uma cidade do interior paulista.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo sobre as

caracteristicas sociais e clinicas de estomizados

intestinais e de seus familiares, cadastrados em um
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Programa de Ostomizados, aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo
Preto-USP, conforme Resolucdo 196/96 envolvendo seres
humanos (N°. 1248/2010).

Foram utilizados dois instrumentos, elaborados com
base na experiéncia dos pesquisadores e na literatura
cientifica, para os estomizados intestinais e familiares,
respectivamente. Os dados sociais, clinicos e de
cadastramento no Programa de Ostomizados coletados
foram: data de nascimento, sexo, escolaridade, estado
civil, religido, profissao, renda mensal do paciente; data
da cirurgia e de cadastramento e participacdo nas
reunioes do Programa de Ostomizados, conhecimento
sobre diagnédstico, participacdo nas decisdes dos
problemas da familia, realizacdo de autocuidado e de
atividades sociais; e dados referentes ao familiar: data de
nascimento, sexo, escolaridade, estado civil, religido,
profissdo, grau de parentesco, renda mensal do familiar;
participacdo nas reunides do Programa de Ostomizados e
convivio com o estomizado®7:911,

Os critérios de selecdo dos participantes do estudo
foram: ser estomizado intestinal maior de 18 anos; estar
cadastrado neste Programa de Ostomizados ha pelo
menos seis meses e ter comparecido aos atendimentos
no Programa pessoalmente, acompanhado ou ndo de
familiares nos ultimos seis meses; residir na cidade do
Programa ou nas localidades com distancia de até 50Km,
e consentir em participar do estudo assinando o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Para os
familiares, os critérios estabelecidos foram: ser maior de
18 anos; ter comparecido aos atendimentos no Programa
de Ostomizados acompanhando ou ndo do estomizado
nos Ultimos seis meses; estar em condicdes de participar
da entrevista; consentir em participar do estudo
assinando o TCLE, em duas vias, com entrega de uma via
para o participante e a outra arquivada pela pesquisadora.

Os informantes foram convidados, via telefone ou
pessoalmente, com exposicdo dos objetivos e
esclarecimentos. Mediante concordancia, agendou-se a
entrevista em suas residéncias, conforme a
disponibilidade destes.

Participaram deste estudo sete estomizados
intestinais e sete familiares, que necessariamente nao
tinham parentesco com os estomizados entrevistados.

A andlise dos dados do estomizado intestinal e da
familia no Programa de Ostomizados nos remete a buscar

elementos para aprofundar nosso olhar para a pessoa e a
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familia, que vive e convive com uma doenca cronica e suas
consequéncias mutilatérias, a maneira como estas lidam
ao longo do tempo, por meio de um processo dinamico
em um contexto sociocultural de atencdo a salde, que
vao transformando as suas percepgdes sobre a doenga, a
condicdo de estomizado e ter deficiéncia, bem como do
atendimento no Programa e as relagdes entre usuarios e
instituicdes publicas de satide®13),

Optou-se pela perspectiva socioantropolégica(31s)
para a andlise e discussdo das caracteristicas sociais e
clinicas dos estomizados e de seus familiares, com adocao
de pressupostos da Sociologia e Antropologia da Saudde,
pois estes referenciais permitem entender a interacdo, a
relacdo entre servicos de salde e usuarios, as condicdes
microssociais e macrossociais da experiéncia de
estomizados intestinais e familiares no Programa de
Ostomizados. Isso subsidia a interpretacdo da construcao
cultural sobre a doencga, o tratamento e a atencdo a
salde, que extrapolam o encontro fisico entre os
profissionais que cuidam e os usuarios/pacientes que
recebem o cuidado(13-13),

Por outro lado, é importante reconhecer o quanto
estas experiéncias interferem nos planos da familia, do

trabalho, da escola e de outras dreas da vida social.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A idade dos sete estomizados intestinais
entrevistados neste estudo variou entre 44 anos e 73
anos, cuja média foi de 58,5 anos. Este dado foi
semelhante a outros estudos® 1720, assim como o
predominio do diagnéstico oncolégico para aindicacdo da
estomia intestinal.

Com o aumento da expectativa de vida dos
brasileiros, a idade é considerada um fator de risco para a
morbimortalidade relacionada as doencas crénicas ndo
transmissiveis (DCNT), principalmente o cancer, o que
merece maior investimento em relacdo aos fatores de
risco para o desenvolvimento da doenga, como
obesidade, sedentarismo, e alimentacdo inadequada(®.

Em relacdo ao estado civil, cinco eram casados, um
vilvo e um solteiro, resultado semelhante a outros
estudos, que também identificou o conjuge como o
principal cuidador(17-20),

Poucos estudos tém abordado a religido professada
pelos estomizados intestinais, verificamos seis catélicos e
um espirita. Este aspecto auxilia na media¢do dos valores,

crencas e atitudes, que orientam a vida da pessoa, o que
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pode favorecer o enfrentamento do adoecimento e o
alcance da reabilitacao®?,

Em relacdo a condicdo socioeducacional, um era
analfabeto; quatro tinham ensino fundamental |
incompleto e dois ensino médio completo. Dados
similares foram encontrados', sendo a maioria dos
entrevistados com ensino fundamental incompleto.
Estudo realizado com pacientes com cancer de laringe,
estomizado, o

que representa outro tipo de

laringectomizado, identificou semelhante condicdo
socioeducacional®,

O acesso as informacoes e aos servicos de salde,
assim como outros recursos da comunidade, estdo
relacionados ao nivel socioeconémico e cultural, que
influencia no conhecimento sobre a necessidade de
realizar exames de rotina para deteccdo precoce do
cancer, na busca por atendimento e nas oportunidades de
acesso aos recursos médico-hospitalares. Estes aspectos
devem ser conhecidos pelos profissionais de satide para o
desenvolvimento de educacdo em salde, com estratégias
adequadas a clientela. Alguns comportamentos de saltde
como tabagismo, alimentacdo inadequada e
sedentarismo estdo intimamente ligados ao surgimento
de DCNT, fato este do conhecimento geral da populacao,
que tem sido divulgado e inserido em varios programas
governamentais de salde, porém ndo tem sido
suficientes para a adocdo de praticas saudaveis de vida.
Portanto, hd necessidade de estudos que possam
explorar estes aspectos na perspectiva dos adoecidos®
11,13,17-21)'

O predominio de pessoas com faixa etaria acima de
50 anos configura uma situacdo, que caracteriza maior
dificuldade de insercdo no mercado de trabalho e o fato
dessas pessoas necessitarem de um seguimento
ambulatorial para consultas e tratamentos, além de
afastamentos por salde, agravam ainda mais a
possibilidade da manutencdo de uma atividade laboral.

A renda foi categorizada em ganhos de até dois
saldrios minimos para quatro estomizados;, de dois
salarios minimos para dois e de quatro salarios minimos
para um estomizado. Esta renda do estomizado mostra a
importancia da sua contribuicdo na renda familiar, que
muitas vezes se resume somente a esta fonte. Inclusive,
isto pode explicar a participacdo destes nas decisdes
familiares, demonstrando que sdo ativos.

Além disso, o baixo nivel socioeducacional restringe

as oportunidades para competir no mercado de trabalho
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por maiores salarios. Ainda, muitos sdo aposentados,
seguido de agricultores e do lar, o que dificulta ainda mais
a manutencdo de uma atividade remunerada. Aqueles
que possuem vinculo empregaticio preferem se
aposentar ou se afastar em definitivo, e os
desempregados ndo conseguem se inserir no mercado
formal, dado este que é encontrado também em outros
estudos('®),

Assim, os estomizados intestinais apresentam maior
dificuldade para a manutencdo de uma atividade
remunerada, sendo que, seis ndo exerciam atividade
economicamente remunerada e um trabalhava como
taxista, semelhantes as outras pesquisas nacionais17,

Em relacdo aos dados clinicos destes cadastrados no
Programa de Ostomizados, verificamos que cinco tinham
diagnéstico de CCR; um diverticulite e um megacélon
chagasico. Prevalece o cancer como a principal causa de
estomias intestinais®*®11.1720) sendo que trés realizavam
tratamento antineoplasico adjuvante, relatando muitas
dificuldades para participar das atividades do Programa e
que os familiares também nao conseguem participar, pois
os tem acompanhado em consultas e tratamentos, muitas
vezes coincidindo com a agenda de compromissos.

Por outro lado, dos sete estomizados intestinais, dois
eram do sexo feminino e cinco do masculino,
representando o predominio do sexo masculino em
estudos(1-3,10,17-18),

mudanca epidemiolégica em outras realidades(7-18), que

diferentemente da indicacdo de
mostra maior nimero de estomizados intestinais do sexo
feminino.

No Brasil, as estimativas, para o ano de 2013 apontam
a ocorréncia de 30 mil novos casos de CCR. Os fatores de
risco relacionam-se com os habitos de vida, além dos
especificos como a hereditariedade, doencas
inflamatodrias intestinais pré-existentes e alimentacdo
rica em gordura animal, além de pobre em fibras nao
sollveis em dgual’?),

Ressaltamos o predominio do CCR nesta clientela,
que necessita de tratamentos quimioterapicos
adjuvantes, que comprometem ainda mais a condicdo
clinica, com agravamento da debilidade e fraqueza,
impedindo a manutencdo de suas atividades rotineiras.
Assim, nesta fase, apresentam uma demanda grande em
varios aspectos e de alguma maneira a vida fica restrita,
nao somente da pessoa adoecida, mas também da familia,
que muitas vezes abre mao de sua vida para dedicar-se

integralmente ao cuidado do adoecido.
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A busca por uma atividade laboral ou seu retorno é
um desejo destas pessoas, porém isso contrapde ao
surgimento de sentimentos como limitacdo ou perda da
capacidade para o trabalho e de ser Gtil a sociedade, o que
o desanima diante das dificuldades iniciais no mercado de
trabalho. Torna-se necessério a divulgacdo da situacdo
dessas pessoas, assim como estudos sobre a possibilidade
e capacidade laboral para que os profissionais de salde e
a sociedade possam buscar espacos e alternativas,
potencializando a mobilizacdo social(13),

Tempo decorrido apds a cirurgia mutilatéria e de
cadastramento no Programa de Ostomizados variou
entre sete meses e oito anos, sendo que seis foram
contrarreferenciados ao Programa pelo hospital, e um
estomizado intestinal, que ja tinha experiéncia prévia na
familia, procurou o servico mesmo sem receber o
encaminhamento necessario.

Apesar da legislacdo, que assegura o atendimento
especializado as pessoas estomizadas no Brasil, percebe-
se a falta de divulgacdo do Programa junto a populacao,
assim como o conhecimento sobre a condicdo de ter um
estoma. A divulgacado realizada pelos Programas junto as
instituicoes hospitalares, tem se mostrado ainda
ineficiente®@"),
atividades do grupo,

Todos participam das

principalmente  centralizadas nas reunides e

confraternizacdes realizadas pelo Programa, que
atualmente ocorre a cada dois meses, vinculando a
entrega dos equipamentos. Os temas de palestras
englobam necessidades de pacientes e familiares,
identificadas pelos profissionais que atuam no programa
de salde, com a participacdo de convidados, dos préprios
profissionais e dos representantes das empresas médico-
hospitalares. Os integrantes mais antigos, por se sentirem
mais a vontade, contribuem expondo as suas experiéncias
e assim auxiliam os integrantes mais novos. Ao final, ha
confraternizacdo com um lanche e este espaco tem sido
importante para que os participantes possam conversar
informalmente e criar vinculos de amizades com os outros
integrantes.

Porém, alguns relataram dificuldades para participar
de todas as reunides devido aos tratamentos como
quimioterapia antineopldsica, problemas que causam
funcionamento intestinal continuo e necessidade de
esvaziamento da bolsa coletora, ou mesmo por possuirem
uma atividade laboral. Contudo, sempre que possivel

participam das reunides ou solicitam que um Ffamiliar
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frequente a reunido, fato identificado principalmente
quando ha piora clinica do adoecido.
tivemos  trés

Em rela¢gdo ao autocuidado,

participantes que realizam o autocuidado
independentemente, além de trés que o realizam com
auxilio e um totalmente dependente de um familiar, que
assume todos os seus cuidados, o manejo e a troca da
bolsa coletora.

Quando perguntados sobre atividades sociais, num
primeiro momento responderam que nao tinham, porém,
ao longo da entrevista relataram as motivacdes para sair
de casa como frequentar festas, fazer compras no
supermercado, viajar, iraigreja e ao centro espirita, dirigir
e fazer exercicios fisicos. Contudo, também foi relatado
que as consultas e a participacdo nas atividades no
Programa, de alguma maneira passam a ter um sentido de
atividade social, importantes para a manutencdo de
vinculos com outras pessoas.

O lazer é uma forma de alcancar a reinsercdo social
do estomizado por meio de atividades prazeirosas, que
minimizam o sentimento de ser diferente em relacdo as
outras pessoas. A retomada das atividades sociais,
interpessoais, laborativas e de lazer, anteriores as
cirurgias, contribuem significativamente para sua
reabilitacdo e reinsercdo social, além de proporcionar
distracdo(©12),

Dos sete entrevistados, trés relataram ndo sentirem
desejo de reverter a sua condicdo, pois se adaptaram a
esta convivéncia, e atualmente apresentam medo de se
submeter a cirurgia. Para essas pessoas, nessa etapa de
suas vidas, sua condicdo passa a ser secundaria dentre as
suas preocupacoes, mostrando que este ndo é o grande
problema, pois a doenca de base que determinou a
estomia é a sua prioridade devido a gravidade e
necessidade de controle.

Contudo, estudos focalizaram esta mudanca como
algo repentino, que causa grandes duvidas, angustias e
consequéncia psicossocial, além de uma visdo pessimista
de sua autoimagem, principalmente pela cultura do belo
e pela busca da normalidade perante a sociedade®-11.17-21),

A revelacdo do diagnéstico de cancer, seguida do
tratamento cirGrgico com a confeccdo de um estoma
intestinal reflete diretamente na experiéncia da familia
do adoecido. O familiar por conhecer os habitos, rotinas e
caracteristicas do estomizado, é a pessoa que melhor o
compreende e assim pode participar de todo o processo

de adoecimento e de tratamento da doenca. Porém,
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muitas vezes aquele que adoece adota uma postura
passiva, que pode ser compartilhada também pelo
familiar. Ele agora se dedica integralmente ao familiar
adoecido, ajudando-o a se reestruturar e reorganizar a
vida, em busca de adaptacao e reabilitacdo em relacdo a
nova condicdo®.

A familia representa a instituicdo mais antiga da
sociedade, com vinculo de afetividade entre todos os
envolvidos, que passa a cuidar do estomizado intestinal,
ndo apenas fisiologicamente, mas em todas as outras
dimensdes, com acdes protetoras como acalentar,
confortar, ajudar e fazer pelo outro®17.22-23),

Em relacdo a idade dos familiares entrevistados,
houve uma variacdo entre 35 anos e 63 anos, sendo cinco
do sexo feminino e dois do sexo masculino. Destes, seis
eram casados e um solteiro; quatro eram catélicos, dois
espiritas e um evangélico.

Em relacdo ao grau de parentesco dos familiares com
o estomizado intestinal, identificamos duas filhas, duas
esposas, um esposo, uma mae e um neto. Considerando
que a figura feminina assume o papel de cuidadora,
tivemos cinco cuidadoras, generalidade que reflete a
nossa cultura. A questdo do género do cuidador é
importante, pois culturalmente a mulher tem assumido a
responsabilidade maior no acompanhamento do
tratamento, além de outros afazeres da casa. Este fato
pode causar maior desgaste fisico-emocional, que
interfere muitas vezes na relacdo do familiar com o
estomizado(*-17.23),

O grau de escolaridade dos sete familiares foi de
quatro com ensino fundamental | incompleto, dois com
ensino médio completo e apenas um com ensino superior
completo. Destes, trés ndo tinham trabalho remunerado,
consideravam-se do lar e um familiar estava afastado pelo
Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS); trés
trabalhavam como seguranca noturno, professor e
lavadeira, respectivamente.

A renda de cinco familiares variou entre um salario
minimo até dois saldrios minimos, e de trés salarios
minimos e quatro saldrios minimos para dois
entrevistados. Excetuando um familiar (filha), todos os
outros residiam com o adoecido.

Em relagdo ao diagnéstico do estomizado intestinal,
todos os entrevistados tém conhecimento e consciéncia
da gravidade da doenca oncoldgica, dos
comprometimentos como a fadiga e da necessidade de

auxilio na realizacdo de atividades fundamentais de
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higiene diaria, de manejo e troca das bolsas coletoras, e
de cuidados com o estoma.

Dos sete familiares do estudo, dois ndo receberam o
encaminhamento hospitalar ao Programa e cinco foram
encaminhados pelo hospital, somente com o
fornecimento da informacdo sobre a existéncia deste
servico, na rede de atendimento municipal.

Em relacdo a participacdo nas reunides do Programa
de  Ostomizados, dois Ffamiliares  participam
ocasionalmente e cinco mantinham a assiduidade.
Ressaltamos que a participacao ocasional dos familiares
se deve ao fato destes terem uma atividade de trabalho e
também por necessitar dedicar parte do seu tempo para
o cuidado do estomizado e para os outros membros da
familia, a dificuldade é manter a sua assiduidade.

Dentre os sete familiares deste estudo, apenas um
ndo necessita ajudar o estomizado, que realiza o
autocuidado com independéncia. Os demais familiares
realizam os cuidados com o estoma e troca de bolsas
coletoras, sendo que um familiar referiu que realiza estes
cuidados, sem a participacdo de outros familiares. Em
relacdo as decisoes familiares, trés entrevistados relatam
ndo participar e quatro participam ativamente.

A caracterizacdo sociocultural dos estomizados
familiares indica que

intestinais e sdo pessoas

pertencentes a classe popular, com predominio de
casadas, com ensino fundamental incompleto, que ndo
exercem atividade remunerada, sendo que na maioria, 0s
adoecidos sdo homens e os Ffamiliares/cuidadores
mulheres. Considerando as caracteristicas socioculturais
e clinicas de estomizados intestinais e familiares e a causa
oncolégica que determinou a condicdo de estomizado
intestinal, remete-nos a refletir que esta situacdo
influencia as possibilidades de acesso aos recursos sociais
e aos servicos de saude disponiveis na comunidade. Além
disso, hd uma modificacdo na organizacdo e dindmica
familiar, apesar da dependéncia em rela¢do aos cuidados
com a salde do estomizado, ainda este é o que contribui
significativamente na manutencao financeira da familia,
mantendo assim, o poder de decisdo da familia246.13.23),
A evolugdo clinica do estomizado intestinal, que
realiza seguimento ambulatorial e tratamentos, delimita
a vida de todos os envolvidos, que passam a viver em
funcdo do processo de adoecimento e de suas
consequéncias. Assim, a condicdo, torna-se secundaria,

pois o que dimensiona a experiéncia dessas pessoas é o
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conjunto das mudancas fisiolégicas, clinicas, sociais,
financeiras e Familiares®-13:20),

Verificamos ainda que dos sete estomizados, o
atendimento a saude foi realizado pelo convénio SUS por
cinco entrevistados e dois na rede privada, sendo que um
destes, ao apresentar complicacdes pés-cirdrgicas passou
para o atendimento SUS. Portanto, os participantes deste
estudo tém dependéncia do sistema de salde publico, o
que ndo possibilita a opcdo por tratamentos ou
alternativas, que agilizam a resolucdo do seu problema. A
légica do atendimento em salde focaliza a agdo curativa,
cuja producdo é quantitativa e ainda ndo mostra maior
preocupacdo com o alcance de resultados. Ao mesmo
tempo, a demanda de necessidades por tratamentos de
maior complexidade e por tempo prolongado dificulta a
acessibilidade aos servicos de saide(3-14),

O familiar modifica as atividades e sua vida em funcao
do suporte que passa a oferecer para o adoecido, com
necessidade de aprendizagem de cuidados especificos
em relacdo a estomia e aos equipamentos. De certa
maneira, a sua individualidade passa a ser colocada em
segundo plano, com canalizacdo de todos os seus
esforcos para a experiéncia de adoecimento, que pode
influenciar o relacionamento entre os membros da familia
e dificultar o gerenciamento das situacdes('20:22),

Os estomizados intestinais e seus Familiares
necessitam de cuidado especializado, assegurado pela
legislacdo, porém, a sua implementacdo ainda é um
desafio para os profissionais. O fornecimento de
informacdes especificas, com estratégias adequadas a
clientela e a demanda de suas necessidades de cuidados,
educacdo permanente dos profissionais de salde, o
conhecimento da experiéncia de adoecimento e seus

desdobramentos, pode favorecer no aperfeicoamento da
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CONCLUSOES
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