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RESUMO

Estomas intestinais provocam transformagdes no corpo e geram necessidades de cuidados especificos e continuos que
implicam em internagGes hospitalares e cirurgias. Nesse contexto, aplicou-se o conceito de vulnerabilidade da familia
com objetivo de identificar a vulnerabilidade da familia que convive com a crianga que apresenta estomia intestinal.
Trata-se de estudo qualitativo, em que foram entrevistadas mdes de criangas com essa condigdo cronica. Utilizou-se a
analise de narrativa subsidiada pelo conceito de vulnerabilidade de familia. Os resultados apontaram que as familias
tém experiéncias anteriores marcantes associadas a condigdo dos filhos, vivem sozinhas o cuidado das criangas e
buscam maneiras de controlar a situagdo e resgatar sua autonomia, esperando a reversao do estoma. A partir do
conceito de vulnerabilidade, percebeu-se que essas familias podem ser consideradas vulneraveis, pois passam por
ameacga em sua autonomia, mas sdo movidas pela esperanga da reversao e reconstrugao do trato intestinal da crianga.

Descritores: Estomas Cirlurgicos; Crianca; Familia; Enfermagem Pediatrica.

ABSTRACT

Intestinal stomas cause transformations in the body and create specific and continuous needs for care that imply in
hospitalization and surgeries. In this context, we applied the concept of family vulnerability in order to identify the
vulnerability of the family living with a child who has intestinal stoma. It is a qualitative study which interviewed the
mothers of children with this chronic condition. We used narrative analysis based on the concept of family
vulnerability. The results display that the family has gone through previous noteworthy experiences associated with
the child’s condition. The family cares for the child on their own and seeks ways to control the situation and regain
autonomy, hoping for stoma reversal. Based on the concept of vulnerability, we observed that these families can be
considered vulnerable, for they experience threats to their autonomy, but are moved by the hope of reversal and
intestinal tract reconstruction.

Descriptors: Surgical Stomas; Child; Family; Pediatric Nursing.

RESUMEN

Los estomas intestinales producen transformaciones corporales necesitan de cuidados especificos y continuos,
implicando internaciones hospitalarias y cirugias. En tal contexto, se aplicé el concepto de vulnerabilidad de la familia,
objetivando identificar la vulnerabilidad de la familia que convive con el nifio con estoma intestinal. Estudio cualitativo
en el que fueron entrevistadas madres de nifios con dicha condicién crénica. Se utilizé el andlisis de narrativa con
soporte del concepto de vulnerabilidad de familia. Los resultados expresaron que la familia posee experiencias previas
determinantes, asociadas a la condicion del nifio. La familia experimenta en soledad el cuidado del nifio y busca
maneras de controlar la situacién y preservar su autonomia, esperando la reversidon del estoma. Respecto al concepto
de vulnerabilidad, se percibié que esas familias pueden considerarse vulnerables, ya que sufren una amenaza a su
autonomia, pero resultan movilizadas por la esperanza de reversion y reconstruccion del tracto intestinal del nifio.

Descriptores: Estomas Quirdrgicos; Nifio; Familia; Enfermeria Pediatrica.
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INTRODUGAO
Estomia é uma palavra de origem grega que significa
cirdrgico. Essa abertura é

abertura por processo

realizada na superficie cutdanea e forma uma
comunicagdo entre o 6rgdo e o meio externo, quando ha
necessidade de desviar o transito normal da alimentagao
e/ou eliminagdes. A denominagdo varia com a regido ou
6rgdo (como traqueostomia, gastrostomia, colostomia,
ileostomia, urostomias, etc). E realizada no tratamento
de alteragBes congénitas, patolégicas ou traumaticas e
seu tempo de permanéncia varia com a doenca de base
e outros fatores que podem influenciar na reconstrugao
das &reas modificadas™™.

As estomias intestinais provocam limitagbes e
transformagdes no corpo e em seu funcionamento,
gerando necessidades de cuidados especificos e
continuos. Podem afetar as fung@es do individuo em suas
atividades  diarias, além da possibilidade de
hospitalizagdo durante um ou mais meses por ano, por
isso sdo consideradas condicdes cronicas™ ™.

Em primeiro momento o diagnéstico de doenga ou
condigdo cronica deixa a familia desamparada e sem
controle da situacdao, ndo sabendo o que a espera, o que
é a doenca e qual a real necessidade de intervencgodes,
como cirlrgicas nos casos das estomias. A falta de
controle gera sentimentos de negagdo, medo e angustia
e a familia necessita ser potencializada como cuidadora e
ser auxiliada na aquisicdo de novas habilidades e no
cuidado relativo ha higiene, troca de bolsas coletoras,
manutencdo da integridade cutdnea, entre outras™.

Existem estudos que mostram que os pais de
criangas estomizadas passam por grande nivel de
estresse emocional, e o0s sentimentos negativos
desencadeados por vezes geram conflitos sobre os
cuidados do filho®™®,

Além das transformag8es no corpo e nas rotinas da
familia, a realidade de ter uma crianga com estomia
intestinal implica em passar diversas vezes por
internagbes hospitalares e intervengdes cirurgicas, desde
a confeccdo do estoma, até corregdes do trato intestinal,
incluindo as dilatagbes anais, anastomoses e outras.
Devido a essas circunstancias, pode-se avaliar a
aplicabilidade do conceito de vulnerabilidade da familia”
que em situacdo de doenga de um filho é caracterizada
pelo sentimento de ameaga da sua autonomia e pela
sensacgdo de pressdo da familia, da equipe e da doenca.

A vulnerabilidade da familia € um processo que pode
ser desencadeado por experiéncias vividas
anteriormente, pelo acimulo de demandas que dificulta

e compromete a maneira da familia lidar com a situagdo
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e o despreparo para agir nesta situagdo. Como
consequéncia, a familia alterna momentos em que tem
dificuldade para se reerguer e outros em que tenta
resgatar sua autonomia. E um movimento dindmico e
continuo ao longo de toda experiéncia da doenca‘®.

vividas

Os antecedentes ou experiéncias

anteriormente sdo elementos determinantes para

desencadear vulnerabilidade em uma familia que
vivencia situagdo de doenga ou hospitalizagdo, uma vez
que novas demandas sdo diferentemente enfrentadas de
acordo com cada experiéncia anterior vivenciada, e o
despreparo para agir diante delas pode comprometer a
maneira de lidar com situagdes. Os atributos definidores
estdo relacionados ao contexto da doenga podendo gerar
sentimentos diversos como incerteza, impoténcia,
ameaca real ou imaginaria, exposicdo ao dano, temor do
resultado, submissdo ao desconhecido e expectativa de
retornar a vida anterior. Além disso, uma familia com
desequilibrio em sua capacidade de funcionamento tende
a ficar mais desestruturada, o que gera alteragdo e
conflitos na vida familiar®.

Como consequéncia, a familia, num processo
dinamico e continuo, alterna momentos de impoténcia e
outros em que tenta resgatar sua autonomia. Isso atribui
uma transitoriedade a seu sentimento de vulnerabilidade
ao longo da experiéncia vivenciada®.

A partir dos fatores de vulnerabilidade de familia, os
profissionais de salde poderdo identificar pontos de
fragilidades nas familias e assim lidar melhor com essa
situagdo, de modo a planejar agdes e evitar agravos.
Este é um tema relevante na enfermagem pediatrica,
visto que os avangos nos atendimentos a neonatos
prematuros ou com problemas congénitos tém permitido
maior sobrevida, porém, muitas vezes, com evolucdo
clinica de dependéncia de dispositivos tecnoldgicos®.

Os conhecimentos relacionados as praticas de
enfermagem e a vivéncia de criangas estomizadas e suas
familias em ambiente domiciliar, ainda sdo pouco
explorados em ambito nacional, o que torna esse estudo
importante para compreender a realidade em que a
familia vive, como sdo feitos os cuidados especificos
didrios para com a crianca estomizada e como a familia
enfrenta essa situagdo. Assim, esse estudo objetivou
caracterizar a existéncia de vulnerabilidade na familia
gue convive com a crianga que possui estomia intestinal,
e teve como objetivo especifico identificar os elementos
atributos e dessa

desencadeadores, consequéncias

experiéncia.
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METODO

Este é um estudo de abordagem qualitativa que
possibilitou compreender significados da experiéncia
através de uma visdo subjetiva e interpretativa da
realidade; isso porque a pesquisa qualitativa possibilita
apreender pensamentos e agdes para desenvolver o
conhecimento do ponto de vista de quem vivencia uma
situacdo®.

Para nortear a pesquisa optou-se por utilizar o
conceito de vulnerabilidade da familia para identificar os
elementos definidores, atributos e consequéncias, eixos
do conceito sob estudo”’. Entende-se que a
vulnerabilidade da familia ao longo da experiéncia da
doenca e hospitalizacdo da crianca é um processo
dinamico e continuo. Este conceito abarca desde os
elementos experiéncias

desencadeadores, como as

vividas anteriormente, perpassa pelos atributos
definidores de que estdo relacionados ao contexto da
doenga e gera incerteza, impoténcia, ameaga real ou
imagindria, exposigdo ao dano, temor do resultado,
submissdo ao desconhecido e expectativas de retornar a
vida anterior e tem como consequéncia, a alternancia de
momentos em que ndo consegue fazer nada, com outros
em que a familia tenta resgatar sua autonomia.

Este estudo foi realizado com seis familias de

criangas que possuem estomia intestinal e estdo
cadastradas em um Centro de Especialidades no interior
do estado de Sdo Paulo, onde fazem acompanhamento.
Ali as familias recebem orientagSes para os cuidados e
manuseios dos dispositivos coletores utilizados nesse
tipo de estomia (Quadro 1). Essas familias foram
selecionadas a partir do seguinte critério de inclusdo:

- ter na familia uma crianga (de zero a 12 anos) que
possui estomia intestinal, independente do tempo, que
faz acompanhamento ambulatorial neste servigo e reside
na cidade ou na microrregido de atendimento.

A coleta de dados foi realizada de novembro de 2012
a julho de 2013. O servigo de saude disponibilizou uma
lista contendo sete familias de criancas estomizadas em
acompanhamento. Dessas, uma recusou-se a participar
do estudo. Em principio o primeiro contato era realizado
no préprio servigo de saude, ap6s consulta. Quando a
familia ndo comparecia a consulta, o contato era
realizado via telefone, para posteriormente agendar uma
visita domiciliar. Apesar de todos os familiares presente
serem convidado a participar, somente as mdes se
dispuseram a contar sobre a experiéncia da familia.

Para a coleta de dados foi utilizada a entrevista
aberta com uma questdo norteadora em que era

perguntado “como é para a familia conviver com a
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estomia do seu filho, desde o momento em que foi
diagnosticada a necessidade de realizar a estomia e
quais dificuldades ou facilidades encontradas no dia a
dia, além das mudancas na vida familiar”. As entrevistas
foram realizadas apo6s assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido os depoimentos foram
audiogravados.

Essa pesquisa seguiu todos os preceitos éticos e
legais com base na Resolugdo 196/96 do Conselho
Nacional de Saude, em vigor no momento de elaboragao
e execugdo do projeto, e teve parecer favoravel do
Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Federal de
Sdo Carlos - UFSCar para sua realizagdo, em 14 de
agosto de 2012 com o n° 53018.

Apds a transcricdo na integra de cada entrevista,
foram realizadas leituras repetidas utilizando o método
de andlise de narrativa’®'?, Neste processo as falas
foram recortadas e agrupadas em trés temas principais
que correspondiam aos antecedentes, atributos e
consequéncias. Em seguida foi feito nova leitura dos
recortes das narrativas e apreendido os pontos em
comum. Assim surgiram quatro categorias que serdao
apresentadas nos resultados.

As falas estdo identificadas com a letra M de mde e

0s numeros correspondentes a ordem cronoldgica da

entrevista (ex.: M1 corresponde a primeira mae
entrevistada e M6 a ultima) e a letra C seguida de

numero, corresponde a crianga da familia.

RESULTADOS

As entrevistadas foram realizadas com seis maes de
criangas estomizadas que obedeceram ao critério de
selegdo. As idades das criangas variaram de sete meses
a nove anos, sendo este também o tempo de uso do
estoma, ja que foram realizados ainda no primeiro més
de vida de cada crianca. Dentre as causas para a
realizagdo da estomia foram Anus Imperfurado (duas
criangas), Enterocolite Necrosante (trés criangas) e
Doenga de Hirshprung (uma crianga) (Quadro 1).

Apds a andlise das narrativas e tomando por base o
conceito de vulnerabilidade da familia e os seus eixos
(elementos definidores, atributos e consequéncias) foi
possivel apreender da experiéncia da familia e identificar
as situagdes de vulnerabilidade que foram categorizadas

conforme o Quadro 2:
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Quadro 1: Caracterizagdo das criangas com estomias intestinais participantes do estudo.
Municipio do Estado de Sao Paulo, Brasil, 2013.

Identificacdao da crianga

Tipo de estomia

Enfermidade central

Crianga 1 - Sexo masc./ 9 anos

Colostomia (9 anos de uso)

Mdltiplas MalformagGes congénitas (Anus
imperfurado)

Crianga 2 - Sexo masc./ 4 anos

Colostomia (4 anos de uso)

Anus imperfurado

Crianga 3 - Sexo masc./ 7 meses uso)

Colostomia (7 meses de

Enterocolite Necrosante (Prematuridade Extrema)

Crianca 4 - Sexo Fem./ 2 anos

Colostomia (2 anos de uso)

Enterocolite Necrosante (Prematuridade Extrema)

Crianga 5 - Sexo masc./ 7 anos

Ileostomia (7 anos de uso)

Doenga de Hirshprung

Crianca 6 - Sexo masc./ 1 ano 3
meses

Colostomia (1 ano de uso)

Enterocolite Necrosante (Prematuridade Extrema)

Quadro 2: Categorizagdo oriunda da experiéncia da familia de criangas com estomias intestinais, segundo o conceito de
vulnerabilidade para a familia. Municipio do Estado de Sao Paulo, Brasil, 2013.

Experiéncia da familia

Eixos Categorias
Elementos Definidores 1. Ter experiéncias marcantes associadas a estomia
Atributos 2. Viver sozinho o cuidado da crianga com colostomia

3. Buscar o controle da situacao

Consequéncia

4. Esperar pela possibilidade de reversdo da estomia

Ter experiéncias marcantes associadas a estomia

A experiéncia de ter um filho com uma estomia
intestinal traz consigo longos e varios periodos de
hospitalizagdo, cirurgias e procedimentos antes e depois
da confeccdo do estoma. A familia vivencia diversas
experiéncias negativas e inumeros procedimentos
dolorosos que geram sofrimentos. A familia demonstra
no inicio dificuldade em enfrentar as situagdes
inesperadas e algumas complicagdes durante o processo

de hospitalizagdo sdo marcantes.

O C1 nasceu assim, com labio leporino, fenda palatina,
espinha bifida, sem o eséfago e com imperfuracdo do
anus. [...] fizeram a cirurgia do labio, a reconstrucdo do
palato e agora [com 8 anos], fez a correcdo do eséfago e

vai fazer a do intestino, a da imperfuragdo do &nus. (M1)

A vivéncia de hospitalizagdo e cirurgias gera na
familia grande sofrimento, medo e impoténcia, pois
mesmo ciente da necessidade do procedimento
(cirurgias, pungdes etc.) para sobrevivéncia, ndo quer
vé-la sofrer. A familia passa muito tempo dentro do
hospital e se afasta de atividades rotineiras, como

emprego e escola, o que provoca grande desgaste.

Ele marcava a cirurgia e abria o canal, ai voltava para
casa, passavam uns dias fechava de novo. Quando
marcava para fechar a colostomia, chegava la o canal
tava fechado, ai abria de novo. Ele fez bastante cirurgia

para abrir o canal, ao todo foram 11 cirurgias. (M2)

Viver sozinho o cuidado da criangca com colostomia

A familia, na perspectiva da mde, se sente sem o
controle da situagdo, pois a doenga altera seu modo de
vida. E clara a sobrecarga materna no papel de cuidador
principal da crianca. Em alguns casos sao relatadas
ajudas de outro familiar, porém ninguém assume o
cuidado integral junto com a mae, que organiza seu dia a
dia em fungdo dos cuidados da crianca e se vé sem apoio
da sociedade, dos demais familiares e percebe o
preconceito dos profissionais na escola que afastam a
crianga da convivéncia com os demais, deixando-a em

situagao humilhante.

Eu aprendi tudo sozinha. Assim, de falar que alguém
ensinou como deve fazer isso ndo. Eu aprendi sozinha.
Tive que aprender. (M1)

Na escola, para esvaziar a bolsa, ninguém colocava a
mao, entdo era o jardineiro que levava ele no posto de
saude pertinho, e levava ele com chuva ou frio. Entédo, ja
que tinha que ser assim, levasse umas trés vezes no dia,
ele ficava o dia todo [na escola]. Levavam uma vez,
como ndo dava tempo, vazava. Ele era colocado no
ultimo banco da van, l& no fundo porque ninguém
aguentava o cheiro. Entdo foi assim, ele passou por

muito constrangimento. (M5)

A mde além de se sentir responsavel em proteger o
filho dos preconceitos, muitas vezes organiza-se em
fungdo da condigdo da crianca e faz escolhas para se
adaptar a realidade. Algumas vezes precisa afastar a
crianga da escola pela falta de apoio da instituigado e com

isso a mae deixa o emprego para cuidar do filho.
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Ele passou um més e pouco na escolinha e eu estava no
servico, em experiéncia. A diretora [da escola] ligava
direto, todos os dias ela ligava, e la [servico] ndo podia
atender telefone. Até que eu sai, pedi demissdo do
servigco e ja fui buscar ele. Ndo deixei mais um dia na
escolinha. Porque quando ele fica na escolinha e eu fico
para cima e para baixo indo buscar, entdo melhor ficar
em casa. (M2)

é vivido no contexto

O desamparo também

hospitalar, quando a «crianga estd internada,
principalmente no que diz respeito a comunicagdo com a
equipe de saude. Muitas vezes a equipe ndo se preocupa
com a forma de transmitir as noticias, desrespeitando o
sentimento da familia, que se sente agredida, quando na

verdade gostaria de ser acolhida.

Mas eu falei que os médicos tinham que ter jeito para
conversar com a gente, e nédo falar que “ta grave, faltam
tantos dias para morrer”. Ele ndo é Deus. Porque de
repente ele fala "“vai morrer amanh&”, mas Deus fala
"Ndo chegou a hora dele”. (M4)

Na realidade, o médico chegou de “supetdo”. Ele deixou
bem claro que ndo sabia o que fazer. Entdo foi um clima
terrivel. Porque o combinado era melhorar a ileostomia,
retirar a hérnia e isolar a parte de baixo [regido anal]
porque ele ainda usa fralda e ndo foi feito nada disso.

(M5)

Buscar o controle da situagao

A vivéncia com a estomia promove na crianga e em
sua familia manejos de adaptagdo ao modo de vida.
Muitas vezes, para amenizar o impacto do uso do
dispositivo a familia se apega ao fato de que a crianga
sobreviveu a uma cirurgia e estd bem e fica fortalecida
com isso. Sentimentos de medo também perpassam essa
experiéncia, seja nos momentos criticos da
hospitalizagdo ou nos cuidados domiciliares, tentando

sempre resgatar o controle da situagdo.

Eu pensava que aquele "negdcinho” dela [estomia] ia
sair e eu pensava: Meu Deus o que vou fazer? Sozinha
para ter que cuidar? Eu colocava ela na cama, tirava a
fralda, lavava primeiro a m&o, passava o produto na
mdéo, e limpava. Na Unidade de Terapia Intensiva, me
ensinaram. Ai quando ela fazia as necessidades dela eu
limpava e eu fui acostumando. Mas em casa eu ficava
com medo de pegar alguma bactéria, de ela se

machucar. (M4)
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A familia procura acompanhar de perto e aprender a
lidar com o novo. Demonstra forga por meio da

espiritualidade, para afastar o medo, deixando
transparecer a fé em que se sentem amparadas e com

mais esperanca para lutar.

Ele nasceu de 25 semanas e 3 dias. Para mim logo no
comeco foi dificil, foi com base na oracdo mesmo, para
estar fortalecendo a gente, porque néo foi facil. Quando
ele estava melhorando, rompeu o intestino dele e a
gente ndo tinha o que fazer. Se tem que fazer a cirurgia
entdo vamos fazer. Ai eu falei: Estd na mdo de Deus. O
que a gente pode fazer aqui é orar e se apegar bastante
com Deus porque a gente ndo pode fazer nada. S6 de ele

estar vivo ja é uma bengdo. (M3)

Esperar pela possibilidade de reversdao da estomia
A reversdo da estomia para a familia denota a
retomada de controle sobre a situagdo. A expectativa em
retomar a vida anterior ronda a familia o tempo todo,
porém é permeada pelo medo da mudanga, ja que a
crianga encontra-se estavel e a familia ja passou pela
fase critica de adaptagdo a colostomia. A vulnerabilidade
se faz presente neste contexto em que as experiéncias
anteriores fazem com que o real e o imagindrio se
misturem, e medo de perder a crianga fica reforgado, o
que torna duvidoso o desejo da corregdo do transito

intestinal. E uma fase em que ha espera e ansiedade.

Estou com medo de ela ir e ndo voltar. Eu fico pensando
como vai ser, porque a gente ja acostumou com ela aqui,
que ela ja anda, entdo a gente fica com medo. Eu espero
que ela coloque para dentro [reversdo] e que ela fique
bem. Tenho medo de ela fazer a cirurgia e tenho medo
depois que ela sai dali. [pausa- choro]. Acho que se
acontecer alguma coisa com ela acontece comigo
também. (M4)

Ele vai ter que refazer a cirurgia e a gente fica com um
pouco de medo, porque é cirurgia. S6 de ele estar vivo, é
o0 que importa, entendeu? E assim, ele esta com
colostomia, tem que ter os cuidados, mas enfim, esta

vivo. Entdo o mais importante é isso. (M3)

DISCUSSAO

A hospitalizagdo é vivenciada como um periodo
critico e dificil em que frequentemente a familia
demonstra sentimento de culpa, raiva e choque pela
necessidade de realizagdo da cirurgia em seu filho, que
na maioria das vezes é feita durante operagbes de

emergéncia, horas ou dias apés o nascimento do bebég, o
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que leva a separagdo precoce da crianca de sua mae e
familia.

A vulnerabilidade utilizada como referencial fica
evidenciada durante a trajetéria enfrentada por essas
familias que é permeada por trés fases marcantes,
sendo, no primeiro momento caracterizado pela
desestruturagdo familiar que vem com a noticia da
condigdo fragil e inesperada que o filho se encontra. Em
seguida ocorre a fase de reorganizagdo que acontece
apoés o diagndstico, em que se deparam com a realidade
de cuidar do estoma e por fim a fase de enfrentamento
em que aprendem a lidar com o estoma, mas aparecem
as dificuldades na insercdo social dessa crianga,
principalmente na escola®?,

Observou-se nesse contexto que o cuidador principal
da crianga que tem estoma intestinal é a mae, que
muitas vezes se Vé sozinha. Desde a fase de
hospitalizacdo até nos cuidados em casa ela permanece
responsavel por fazer o elo entre a crianga, familia e
sociedade, recaindo-a todas as responsabilidades
referentes a esta situagdo em particular. Isso acontece
provavelmente por questdes culturais e sociais em que
as mulheres agregam caracteristicas de cuidadoras e
atuam de forma decisiva no cuidado a crianca®.

Apés a cirurgia para a realizagdo do estoma, em
decorréncia da modificagdo do local fisiolégico de

evacuacdo, é comum relatos de dificuldades nos
primeiros cuidados com seu filho, evidenciando medo de
segurar a crianga e inseguranga para proceder adequada
higiene ao redor do estoma. Além disso, a visualizacdo
do estoma na regido abdominal é algo que em primeiro
momento impressiona e nem todos os familiares se
sentem confortaveis em ver ou ter contato com o
mesmo. Nesta fase fica claro o conceito do primeiro eixo
da vulnerabilidade pois a familia ao vivenciar essa
experiéncia sente-se ameagada em sua autonomia. A
imposigdo de ter que viver com uma realidade da qual
ndo se tem controle deixa a familia enfraquecida e “a
mercé da situagdo”. Nesse contexto a familia precisa
adquirir novas competéncias e habilidades que ndo
faziam parte do seu cotidiano até aquele momento®®™*%,
A realizagdo de um estoma intestinal é um
procedimento relativamente frequente no mundo da
cirurgia pedidtrica, porém apesar dos beneficios
imediatos de salvar a vida, a condigdo de possuir um
estoma pode trazer complicagbes e morbidades que
aparecem ao longo do tempo, que podem impedir ou
tardar a revers3o‘'®. Muitas criancas que sdo submetidas
a esse tipo de cirurgia passam por complicagdes e

necessitam de outros procedimentos, inclusive novas
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cirurgias, o que deixa a familia mais vulneravel por ndo
saber o que vem pela frente, apesar disso, sdo
impulsionados a desencadear maneiras de equilibrar a
esperanca e o medo frente ao novo cotidiano familiar(®
16)

O convivio social dessa crianga também fica

comprometido, porque enfrentam situagdes
constrangedoras, como vazamento do conteludo fecal,
odores e principalmente pelo desconhecimento de outras
pessoas sobre assuntos relacionados aos cuidados. A
presenga do estoma exige cuidado e a presenga da
incontinéncia pode tornar dificil a socializagdo. Assim,
muitas vezes ocorre uma espécie de confinamento
domiciliar feito pela prépria familia, mesmo sabendo que
a presenca do estoma ndo impede a crianga do convivio
social®,

O preconceito € uma realidade vivenciada por quase
todas as familias e a relagdo individuo-sociedade é
limitada e traz muito sofrimento. Assim como em outras
situagdes de cronicidade na infancia, a presenga da
estomia também estd relacionada a uma condigdo

anormal, e isso estd agregado com caracteristicas
negativas, constrangedoras e limitantes, que podem
inclusive provocar alteragdes no desenvolvimento desta
crianca que sofre a exclusdo”.

Por esse e outros motivos, a consequéncia é

evidenciada na fase de busca pela reversao e
reconstrugdo do trato intestinal que muitas vezes se
torna objetivo principal da familia. Apesar de passar pelo
processo de adaptagdo a esperanga pela reversdo e a
retomada do controle é almejada para enfim levar uma

K

vida “normal”. A condigdo de ter um estoma temporario
causa ansiedade em todos que convivem com a crianga,
além disso, a reconstrugdo do trato intestinal nem
sempre é bem sucedida logo na primeira tentativa e isso
pode levar a descrenca e ao medo de dar errado algo
que foi tdo desejado e planejado. Sabe-se que a crianga
gue nasce com alguma malformacgdo anorretal precisa de
avaliagbes cuidadosas e a reconstrucdo da area afetada
deve ser feita com precisdo e cautela para que minimize
a ocorréncia de problemas que possam comprometer a
qualidade de vida futura®*®,
E  fundamental que  existam  apoio e
acompanhamento de profissionais de saude em todo o
processo de vivéncia, desde o inicio do diagnédstico, para
que facilte o aprendizado em lidar com as
transformagdes decorrentes da estomia e incentive os
cuidados precoces, assim que a condicdo da crianga
permitir e ainda no ambiente hospitalar, comegando com

as tarefas mais simples, como esvaziar ou trocar a
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bolsa*®. Para isso os profissionais precisam estar

capacitados para ampara-los no que tange as
transformacdes decorrentes da estomia, ja que a crianga
fica propensa a enfrentar diversas modificacdes®.

Os cuidados e orientagdes devem ser focados em
todos os membros da familia, com o objetivo de
estabelecer vinculo, criar elo de confianca e seguranca
que ajuda a desenvolver a autonomia do grupo familiar
dificuldades da

terapéutica clinica e para um crescimento mais saudavel

para melhor enfrentamento das

da crianca. A equipe de salde precisa estar capacitada e
possuir habilidades educativas para ajudar os familiares
no cuidado da crianca e no manuseio dos dispositivos

tecnoldgicos®'®,

CONCLUSAO

Com a realizagdo deste estudo foi possivel

compreender a experiéncia vivida por essas familias, a
partir do conceito de vulnerabilidade para a familia.

Os resultados apontam que o objetivo foi

contemplado, visto que foi possivel identificar que a
familia que convive com a crianga estomizada pode ser
considerada vulnerdvel, uma vez que nesse contexto
passam por diversas demandas inesperadas e seus
enfrentamentos variam com as experiéncias anteriores
que cada um dos membros vivenciou com relagdo a
estomia. A familia perpassa um processo dindmico e
continuo que ameaca sua autonomia, mas com o tempo

percebe que essa convivéncia é administravel e passivel
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