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RESUMO

Esta dissertacdo foi desenvolvida a partir do objetivo principal em conhecer a
experiéncia materna no cuidado com o filho com estomia intestinal. Trata-se de uma
pesquisa na abordagem qualitativa, com base na Pesquisa-acdo, ao qual foi
utilizada a entrevista semi-estruturada, e para analise dos dados, a Analise do
Discurso. Foi definida amostra com maes de criangas com estomia intestinal,
moradoras do Distrito Federal, e que seus filhos participassem do Servico
Ambulatorial de Enfermagem em Estomaterapia do Hospital Universitario de Brasilia,
ou do Ambulatério da Cirurgia Pediatrica do Hospital Universitario de Brasilia ou do
Hospital Regional da Asa Sul. As entrevistas aconteceram ap0s a aprovacao do
Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Satde da Universidade
de Brasilia, entre os meses de junho a agosto de 2009, sendo realizadas na
residéncia das mesmas. Foram entrevistadas nove maes, sendo as falas gravadas e
transcritas na integra para o melhor entendimento. Da andlise das entrevistas,
emergiram trés temas: primeiro, a experiéncia materna e o filho com estoma, no qual
foi abordado o periodo da gravidez, a sua relagdo com o filho e o0 estoma, e o apoio
recebido; segundo, experiéncia materna do cuidado com o estoma do filho, no qual
foi abordada a dificuldade no atendimento inicial, histéria da confeccdo do estoma,
rotina dos cuidados diarios, o desenvolvimento das habilidades conquistadas, e
qualidade da assisténcia especializada; terceiro, a experiéncia materna no
acompanhamento ambulatorial com as sugestfes para a melhoria do atendimento.
Verificou-se nesse estudo a necessidade de investir em pesquisas relacionadas a
intervencdo na estomaterapia, a fim de instrumentalizar o cuidado materno na
tentativa de oferecer qualidade da assisténcia que a mae prestara a seu filho com a
realizagcdo do estoma e ampliar o corpo de conhecimento tedrico no campo da

enfermagem.

Palavras-chave: Cuidado materno; Crianca estomizada; Estoma intestinal



ABSTRACT

This essay was developed from the main goal of knowing the maternal
experience in taking care of her intestinal-stomized child. It's about a qualitative
approach, based on an action research study, using the semi-structured
interview technique, for data analysis the Discourse Analysis was used. A
sample consisting of mothers and their children with intestinal ostomy, all
resident in Distrito Federal, was defined and their children would take part in the
Stomatherapy Nursing Ambulatory Service of Universidade de Brasilia Hospital,
or in the Pediatric Surgery Ambulatory of Universidade de Brasilia Hospital or
Asa Sul Regional Hospital. The interviews were carried out after the approval
from the Ethics in Research Committee of Universidade de Brasilia Health
Sciences College, from June to August in 2009, having their speech taped and
fully transcribed for better understanding. From the analysis of the interviews,
three themes came out: first, maternal experience and the stomized child, in
which the pregnancy period, her relation with her stomized child, and the
support received were concerned; second, maternal experience in taking care
of her child’s stoma, in which the difficulty in the initial care, the stoma’s
confection history, daily care routine, the development of acquired abilities, and
the specialized assistance quality were concerned; third, maternal experience in
ambulatory escorting with suggestions for treatment improvement. Through this
research the necessity of investing in stomatherapy-intervention research was
identified, in order to instrument maternal care in an attempt of offering quality in
the assistance the mother shall provide to her child with a stoma realization as

well as amplifying knowledge in the field of nursing.

Keyword: Maternal care; Stomized child; Intestinal stoma.
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CAPITULO 1 INTRODUCAO

Muitas vezes basta ser: colo que acolhe,
braco que envolve, palavra que conforta,
siléncio que respeita, alegria que contagia,
lagrima que corre, olhar que acaricia,
desejo que sacia, amor que promove.

Cora Coralina

1.1 CONSIDERACOES INICIAIS

Cada dia mais a valorizacdo de intervencdes em saude implica na
necessidade de se compreender e intervir sobre o contexto do individuo ou
grupos, expostos as diferentes moléstias ou outras condi¢cbes de agravo a
saude. A doenca é um processo que provoca mudancas no modo da vida
familiar. Cada uma enfrenta essa realidade de acordo com as suas
possibilidades e segurangcas emocionais. A necessidade de desenvolver meios
que facilitem a presenca continua de um ou mais cuidadores com a crianga,
provocam mudancas no modo de vida familiar e resgata as suas
potencialidades. A sobrevivéncia dessas criancas depende da manutencédo de
adultos, seja a mae, o pai, um familiar ou o profissional de saude, para o
desempenho na funcdo de protecéo, fornecimento de alimentacdo, conforto,

seguranca e 0 apoio emocional.

A capacidade do ser humano para estabelecer interacfes sociais €
iniciada e adquirida na relacdo méae-filho. E por meio desse relacionamento que
se estabelece o modelo para todas as relagdes humanas posteriores. Por esse
periodo ser critico e vulneravel é necessario uma maior atengdo com a méae,
em especial mées de criancas nascidas com problemas, seja esse uma doenca
de forma aguda ou cronica; uma doenca de tratamento clinico ou cirargico. Em
decorréncia da malformacdo, muitas criangas necessitam passar logo apos o
nascimento por cirurgia, por exemplo, as nascidas com malformagdo no
sistema digestorio que precisam, provisoriamente, da realizacdo de estomia

intestinal.



Atualmente, ha possibilidade de se determinar antes do nascimento um
namero crescente de doencas metabdlicas. A patogenia é necessariamente
pré-natal, pode ocorrer antes da concepcdo atingindo a producdo do 6vulo
afetado, ou durante o primeiro trimestre da gravidez, afetando o
desenvolvimento do embrido ou inclui as etapas mais avancadas da gestacéao,
lesionando um feto bem desenvolvido. Diante da possibilidade do aparecimento
das anomalias congénitas é necessaria a instituicdo do aconselhamento
genético, a fim de orientar os interessados e, trés condicbes sé&o
indispensaveis: diagnostico cuidadoso da anomalia, histéria familiar e
atualizacdo dos conhecimentos sobre principios basicos e avancos em

genética (1-2).

Quando nasce uma crianca com malformacdo congénita é requerida
grande habilidade por parte da mae e do profissional de saude. As
malformacdes congénitas sdo defeitos congénitos estruturais ou metabolicos
do recém nascido, aparentes ou ndo, de causa genética e/ou ambiental, pré ou
pos-concepcdo. Decorrem de alteracbes do mecanismo genético,
condicionando, pois, a possibilidade de aconselhamento genético. A incidéncia
atual do aumento é atribuindo a varias causas, como diagnéstico mais
freqlente e preciso, gracas a recentes meios semiolégicos; tratamento mais
eficiente, reintegrando o paciente a sociedade; introducéao e difusédo de novos
fatores ambientais, alterando gravemente a ecologia, como o aumento do
emprego das radiacdes, aumento da poluicdo e utilizacdo de novas drogas de
acao teratogénicas (1-3).

Esses defeitos fazem com que seja demonstrado por parte das maes
receio do que irdo enfrentar, por isso, ocorre a necessidade da sensibilizacao
de um grupo interdisciplinar para perceber e intervir na dimenséo
biopsicossocial da mae com a crianga. Ao serem informadas, as maes sdo
tomadas pelo pavor, e percebem-se frageis diante da situacdo que terdo de
enfrentar. O sofrimento gera estresse, ansiedade, impoténcia, preocupacao,
incerteza e reflete na vida da crianca, da méde, do acompanhante e seus

familiares.

A crianga e a mae possuem interacdes fisicas, emocionais, psiquicas e

sociais uma com a outra. E nesse ambiente que a crianca interage quase que,



exclusivamente, nos primeiros anos de sua vida, adquirindo sua identidade,
sua posicéo individual na rede de interagdes sociais. Portanto, o bebé ao
nascer ja pertence a uma rede familiar, continuando a estabelecer vinculos que
se iniciaram a partir do ventre materno. A crianca, sendo um ser em
crescimento e desenvolvimento, necessita de um ambiente de acolhimento e
afeto para que suas necessidades basicas de cuidado, aprendizagem e carinho
sejam atendidos. Como também, ambientes conflitantes e instaveis podem
prejudicar a saude desta (4). Nesta dissertacdo, considera-se crianca, toda
pessoa até 12 anos incompletos, conforme o estabelecido pelo Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA) (5).

1.2 JUSTIFICATIVA

Como enfermeira numa unidade de pediatria, observei a forte relagéo
afetiva existente entre a mée e seu filho. O enfermeiro que opta pelo “cuidar de
criancas” deve buscar a compreensédo do relacionamento méae-filho, apoiando,
protegendo e fortalecendo esse relacionamento durante a hospitalizacdo, uma
vez que a sua presenca dirigir-se-a para a efetivacdo do clima emocional
desejavel.

A motivacao para este estudo partiu das reflexdes cotidianas da pratica
profissional e da experiéncia no cuidado com criangas internadas em unidade
pediatrica. Nessa unidade € observada a dedicacdo das maes, muitas vezes o
principal cuidador, que acompanha a internagao de seus filhos e a forma como
elas enfrentam essa situacdo. Realizar este tipo de pesquisa foi motivado pela
necessidade de conhecer melhor tal realidade a fim de compreender a
experiéncia no processo de oferecer suporte as maes no cuidar da crianga no

seu cotidiano familiar, e ser participante para a melhoria do atendimento.

A relevancia desta pesquisa justifica-se em face do aprofundamento
em conhecer os aspectos da saude, do psicologico e do social que afetam a
mae de criangca com estoma intestinal. Objetiva, ainda, que esse conhecimento
desenvolva a estruturacdo de forma que direcione o acolhimento as maes, e
vise uma atencao integral e interdisciplinar do grupo da saude diante dessa

problematica. Os resultados obtidos poderdo trazer beneficios em termos de



qualidade de vida e de conhecimentos para a melhoria ao atendimento relativo
a esse grupo em particular, e proporcionar novos conhecimentos a esta area

de estudo.

1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Objetivo Geral
Conhecer a experiéncia materna em relacdo aos cuidados com o filho portador

de estomia intestinal.

1.3.2 Objetivos Especificos

* Caracterizar o perfil das maes cuidadoras do filho com estomia intestinal no

Distrito Federal;

* |dentificar a experiéncia das mées para lidar com as especificidades do seu

filho estomizado;

* Caracterizar o atendimento ambulatorial recebido pelas mées em relagdo ao

cuidado com o filho estomizado.



CAPITULO 2 FUNDAMENTACAO TEORICA

CONTEXTO MATERNAL

Nao adianta escutar os médicos, 0s
enfermeiros, tem que escutar é a
mae, no dia-a-dia a gente que sabe
0 que funciona ou ndo [..] nés
fazemos certinho o que vocés falam, o
gue a gente quer é a melhora para o
filho [...] a gente vai vendo o que nao
da certo e a gente vai se adaptando
[...] vai criando formas de melhorar.
(Entrevistada 3)

2.1 RELACAO MAE-FILHO

A relagdo mae-filho é desenvolvida desde a vida intra-uterina e €
fundamental para o contato mae e filho nos momentos iniciais da vida. Este
primeiro relacionamento influenciara na formacdo do apego seguro, que
culminardo no desenvolvimento infantil adequado, com isso a necessidade de
manter, durante os primeiros anos de vida, uma relagéo afetiva com sua mée
ou mée substituta. O prejuizo dessa relacdo poderd ocasionar barreiras para o
crescimento intelectual e moral e, conseqientemente, desordens na saude
mental do individuo adulto.

A maternidade deve ser vista a partir de uma perspectiva historica,
para um melhor entendimento de suas caracteristicas e variagdes. Diante de tal
afirmativa, levanta-se o questionamento da existéncia de um instinto materno,
na medida em que os fatos da Historia mostram que a exaltacdo do amor
materno é fato relativamente recente na historia da civilizacdo ocidental. No
século XVI, na Europa, por exemplo, predominava o costume de se confiar o
recém-nascido a uma ama, que amamentava e cuidava durante os primeiros
anos de vida. Tal momento histérico foi caracterizado por um alto indice de
mortalidade infantil, que pode ser explicado pelos maus-tratos que os bebés
recebiam de suas amas, como alimentac¢des inadequadas, medidas de higiene
insatisfatorias e o fato de criancas serem comumente dopadas para dormir, 0

que revela uma conduta de indiferenca materna. Dai pode-se concluir que, “o



amor materno ndo € um instinto, mas um sentimento que, como todos 0s
demais, esta sujeito a imperfeicbes, oscilagbes e modificagbes, podendo
manifestar-se s6 com um filho ou com todos”. No século XVIII, com a énfase
que se comecou a dar a educacdo e religido na sociedade, surgiu a
importancia da presenca da mae na transmissdo destes fundamentos,
estabelecendo-se assim, a necessidade da mée assumir sua responsabilidade
sob a criancga, até os sete anos de idade (6).

No século XX, a relacdo de apego mae e filho sdo marcados
profundamente pelas teorias psicanaliticas, a mée torna-se a personagem
central da familia, surge a tendéncia em responsabilizar a figura da méae pelas
dificuldades e problemas dos filhos. A partir da segunda metade do século,
aparecem muitos psicanalistas e psiquiatras infantis empenhados em teorizar a
relacdo mae e filho, e que ainda hoje, sdo objeto de pesquisa no campo da
Psicologia, Educacao e Saude.

A crianca, ap0s 0 nascimento, necessita ser carregado no colo, esse
contato a ajudara no fortalecimento do seu senso de equilibrio e a sua primeira
sensacao de pertencer a alguém, esse calor substitui a conexao fisica anterior
ao nascimento. O contato é um estimulo importante para o crescimento e a
percepcdo infantil, ai se incluem a alimentacdo, o banho e todos os
pormenores do cuidado fisico como afagar, acariciar e cantar ou falar. O
ambiente familiar deve, portanto, ser seguro e tranquilo, pois servira como base
para o crescimento e desenvolvimento do bebé, garantindo um bom comeco de
vida para a crianca, pois se o corte do corddo umbilical garante ao individuo
sadio a sobrevivéncia biolégica, gracas a adaptacdo a certas modificacdes
organicas programadas na evolucdo, 0 mesmo ndo ocorre com a identidade
psicossocial. Esta sé se viabiliza por meio da funcdo estruturante e
sociabilizante da mée ou do principal cuidador do bebé (4).

Para o pediatra Brazelton, autor de varios livros a respeito deste
assunto, o apego € a relacdo intima, afetiva e continua entre mae e filho, em
que ambos procurem satisfacdo; € imprescindivel para a saude mental do
individuo adulto. Varias formas de neuroses e desordens de caréater, sobretudo
psicopatias, podem ser atribuidas seja a privagdo do cuidado materno, seja a
descontinuidade na relacdo da crianga com uma figura da mae durante os

primeiros anos de vida. Por esse periodo ser critico e mais vulneravel é



necessario uma atencao especial para com a mée e a crianca nascida com

problema, pois isso podera ser barreira para o crescimento intelectual e moral

(4).

2.1.1 Malformacdes, Deficiéncias e Cuidados Materno s

Foi observado que nas malformagbes congénitas a aceitacdo da
crianca portadora de anomalias congénitas dependera da formacao cultural da
mae, e o comportamento da familia varia de acordo com a classe social a qual
pertenca. Nas classes menos favorecidas, o nivel de aceitagcdo é melhor,
decorrente de padrdes culturais projetados em termos de supersticoes e
valores teoldgicos. Nas classes sociais mais favorecidas, as dificuldades na
aceitacdo sado maiores, pois as familias sdo mais conscientes quantos aos
obstaculos a serem enfrentados por seus filhos em relagédo a rejeicdo social,
além das indagacoes e satisfagfes sociais a que estéo sujeitos (7).

Em pesquisa realizada foi observado, que no convivio com a crianga
com problema, a familia descobre que nao ha férmulas ou maneiras
especificas para o relacionamento com ela, a ndo ser que é preciso ter
paciéncia, forca, persisténcia e carinho, e por meio das rotinas diarias e do
cotidiano com a crianca, os familiares descobrem novos caminhos de
convivéncia. A mae compreende que a situacdo emocional gerada pela
deficiéncia do filho atinge também os familiares mais proximos e que tal
experiéncia colabora para a unido da familia, que se mobiliza no sentido de
ajudar e prover cuidado. Esse fato é percebido pela m&e como atitude
facilitadora da integracao do filho deficiente na unidade familiar (8).

Nessa mesma pesquisa ficou claro o quanto as maes e familias de
criangas deficientes estdo vulneraveis e o quanto a familia precisa de ajuda
para a reconstrucdo de metas, objetivos e para lidar com os sentimentos que
surgem no cotidiano. Caso a familia ndo seja bem assistida e se o0s
profissionais de saude forem indiferentes aos seus sentimentos e
necessidades, ela tenderd a ndo colaborar com o cuidado a crianca, e a busca

por possibilidades para a relacdo com o filho acontecera tardiamente. A



auséncia de estabelecimento de vinculo entre profissional de saude e
familiares, no caso do diagndstico das deficiéncias, influenciara a atitude
familiar posterior diante da crianca deficiente, a interacdo desta com a familia e

as adaptacfes que advirao (8).

2.1.2 Dinamica Familiar e Contexto de Atendimento
Profissional

O cuidado prestado ao filho com problema de saude, com a presenca
de estoma, ou nao, torna-se dificil devido a modificacdo da dindmica familiar e,
a figura materna é, na grande maioria das vezes, a principal cuidadora. Essa
modificacdo € decorrente das constantes visitas ao médico, ingestdao de
medicamentos, cuidados especificos do problema do filho e hospitalizacdes, as
necessarias adaptagcdes a nova realidade e a incerteza com relagdo ao futuro
da crianga, essas mudangas sdo vivenciadas pelos familiares que, com isso,
correm 0O risco de serem afetados em suas relacbes e também afetarem o
desenvolvimento da crianca.

O problema impde modificacbes na vida da familia, exigindo
readaptacfes frente a esse novo fenbmeno. Essa participacdo diminui o nivel
de ansiedade, contribuindo para melhor adaptacdo de ambos a situacéo
hospitalar e na continuidade do tratamento e acompanhamento apos a alta.
Para transformar a permanéncia fatigante em agradavel dos familiares, na
unidade, além do preparo dos profissionais de saude para lidar com ela, é
necessario que familia encontre seu modo de participar dos cuidados de forma
prazerosa. Essa forma é o desejo de dar ao filho a oportunidade de
desenvolver suas possibilidades, sair em busca de tratamentos, reabilitacéo,
educagcdo e retorno a religido, entre outros recursos, na certeza de estar
fazendo o que deve ser feito (9-11).

Ha necessidade de preparar os profissionais para reconhecerem o0s
processos psicolégicos pelos quais 0s pais passam nesse periodo inicial

posterior & noticia, pois muitos ndo se encontram preparados para transmitir, 0



que torna esse momento, muitas vezes, traumatizante para os pais. Os
profissionais devem receber treinamento especifico, visando a sua preparagado
académica e psicoldgica para realizar a revelagdo do diagnostico da crianca e
orientar a familia. O desamparo enfrentado pelos pais pode ser atenuado se
forem utilizadas maneiras mais adequadas de informar o diagndstico do filho. A
auséncia dessas condi¢cdes pode aumentar as dificuldades no enfrentamento
da nova situacdo, dado o decisivo papel da comunicacéo do diagnéstico, a qual
marca o0 inicio de um processo de ajustamento para toda a vida familiar,
buscando construir a base de um relacionamento em que a deficiéncia ndo seja
0 eixo do existir da crianca (3).

Diante da falta de preparo e das dificuldades encontradas, a
comunicacdo deve ser feita de preferéncia com a presenca da mée e do pai
juntos, em um lugar de privacidade, onde ndo ocorram interrup¢cdes, para que
0S pais possam tirar todas as duvidas existentes no momento. A pessoa
responsavel pelo comunicado deve inspirar confiangca e ndo utilizar vocabulério
técnico-cientifico que dificulte a compreensdo. Além disso, ela deve estar
consciente de que, nesse momento, 0S pais estdo sujeitos a reacdes
emocionais e muitas vezes precisam contar com uma atitude de continéncia do
profissional. Essas atitudes poderdo ajudar no estabelecimento do vinculo dos
pais e da crianca posteriormente (12).

O papel de quem dedica as responsabilidades do cuidador familiar com
0 paciente sofre varias modificagdes e tem sido estudado por diversos autores.
E varias pesquisas demonstram a dificuldade e responsabilidades que essas
pessoas tém no cuidado, demonstram intenso sofrimento, em decorréncia do
adoecimento e de sua dependéncia, da incerteza quanto ao desenvolvimento
do filho e preconceito das outras pessoas; sentimentos de culpa, ansiedade,
superprotecao, ansiedade de separagéo, de pouca ajuda de outras pessoas;
modificacdo, na rotina diaria, lazer, vida ocupacional, familiar e conjugal; efeitos
adversos sobre a saude emocional, relacionados ao isolamento social,
ocasionando risco de saude fisica e mental para eles (13-16).

Estes achados apontam para a importancia da realizacdo de um
trabalho preventivo e até mesmo de intervencgdo, que contribua para minimizar
eventuais consequéncias. Essa intervencao poderia ser no desenvolvimento de

servicos de saude mais preparados para lidar com as familias destas criancas,
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e um o suporte social recebido, tanto da familia extensiva quanto de amigos, é
de fundamental importancia para o bem estar da criangca, pois ameniza o
estresse, possibilitando uma maior tomada de consciéncia do problema da
crianca e consequentemente uma vinculacdo mais adequada com seu filho (13-
15).

Por todas essas questdes o suporte recebido pelos profissionais de
saude seja, no periodo da internacdo hospitalar, ou no atendimento no
ambulatorio ou domiciliar, deve ser vista de forma essencial no acolhimento a
crianca e familia. O grupo deve reunir e discutir sobre as condutas/orientacdes
a serem dadas a familia a fim de que todos orientem do mesmo modo. O
conflito entre a equipe e a familia € inevitavel, mas deve haver uma parceria
para que o cuidado com a crianca seja eficiente. No ECA a participacdo da
familia, nos cuidados prestados as criancas hospitalizadas, deve ocorrer sem
que as acOes maternas, ou de qualquer outro familiar, sejam consideradas
como mao-de-obra, mas sim sejam vistas como uma contribuicdo para os
cuidados. A familia e, em particular, as mées de criancas cronicamente
enfermas carecem de apoio emocional e de informacdo, necessitam
compartilhar sentimentos pessoais (17-18).

O ECA garante o direito a saude e a internacdo hospitalar das criancas
com o acompanhamento da mé&e e do pai, ou na impossibilidade, de outro
familiar. Com a aprovacdo deste instrumento o governo implanta medidas e
programas que favorecem a melhoria da assisténcia a crianca e ao adolescente,
traz detalhadamente os seus direitos, em forma de diretrizes gerais para uma
politica nessa éarea. No capitulo |, trata do Direito a Vida e a Saude,
assegurando, ainda que no plano ideal, a protecdo a crianca e ao adolescente,
por meio de politicas sociais publicas, permita o desenvolvimento sadio e
harmonioso em condi¢des dignas de existéncia. S&o politicas avangadas, mas
carecem de estudos e recursos para garantir a sua aplicabilidade na pratica (6).

Este instrumento social favoreceu a ocorréncia de mudancas das
politicas de saude e nas bases da assisténcia a crianca hospitalizada, no
sentido de diminuir o periodo de internacdo, tanto em decorréncia as vantagens
econbmicas, quanto aos beneficios psicolégicos dos pacientes internados e
familiares. Isto facilita na escolha da abordagem do modelo de assisténcia a

crianca utilizada por essa instituicdo para assistir no processo saude-doenca.
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Cada instituicdo de saude elege uma determinada abordagem de como assistir
a criangca, e mesmo ndo estando explicitado em seus manuais, podem ser
facilmente identificadas na rotina didria da unidade, decorrentes dos valores,
crencas pessoais e profissionais, bem como dos aspectos sociais, éticos e
econdémicos.

A abordagem de como assistir a crianga hospitalizada € dividida em
varios tipos, nesta pesquisa serdo abordadas trés: a) centrado na patologia da
crianca, no qual todo esforco da equipe de saude é centrado nos problemas de
saude da crianca, a familia ocupa uma situacao periférica, com horarios pre-
estabelecidos para visitas, nesse caso a comunicacgéo é vertical, entre equipe e
familiares; b) centrado na crianga, no qual a criangca € vista como um ser em
crescimento e desenvolvimento que necessita manter vinculos com as pessoas,
a familia € incentivada a permanecer na unidade, a tomada de decisdo quanto
ao tratamento é realizado de forma democrética; c) centrada na crianca e na
familia, abordagem mais recente, € da década de 50, do século passado, a
execucao dos cuidados, a tomada de decisbes e a responsabilidade é assumida
igualmente pela equipe e familia, os profissionais véem a saude como resultante
de fatores biopsiquicos, socioculturais, econdmicos e ecoldgicos, a familia € o
foco da assisténcia (7).

A abordagem centrada na crianca e na familia, € encontrada nas
unidades pediatricas atuais, é aquela conduzida pela familia, no qual o
enfermeiro age como um consultor ou conselheiro e promove um dialogo
encorajador e honesto com a familia. Possui o objetivo de refor¢car os papéis e
ligacdes das familias com a crianca hospitalizada, de modo a tentar promover a
normalidade da unidade familiar. O sucesso para esse cuidado depende do
entendimento, da empatia e da comunicacdo entre pais e enfermeiro, e a
comunicacdo é a ferramenta de toda interacdo, essa parceria que certamente
contribuird para a restauracdo da saude da crianca. Para desenvolver uma
relacdo terapéutica, essencial para uma assisténcia de qualidade a crianca e a
sua familia, os profissionais devem incorporar as necessidade e respostas das
maes em seus cuidados, pois conhecendo a estrutura da familia, sua
composicao, fungbes, papéis e como 0os membros se organizam e interage entre

si e com o0 ambiente, tudo isso € vital para o planejamento desse cuidado (19).
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2.1.3 Educacdo em Saude

Ajudar a familia na convivéncia com a doenca cronica do filho fortalece
as potencialidades da familia, e exalta as conquistas. Ao desenvolver acdes
educativas sistematizadas para as criancas e suas familias, sobre a doenca,
cuidados com estoma, sinais e sintomas que demandam atencdo médica,
habitos saudaveis, vacinacdes especiais, medidas preventivas e profilaticas,
entre outros aspectos, podem melhorar o nivel de conhecimento sobre a
doenca, tratamento e ajuda-los no autocuidado, a familia deve sentir-se segura
da veracidade das informacbes que recebe. Essas acbes podem ser
desenvolvidas de forma individual, como consultas especializadas por
profissionais da saude com conhecimento sobre estes aspectos, ou em grupos,
em reunides determinadas para esta finalidade (20-21).

Educacdo € um processo que atualmente vem ganhando espaco na
area da saude. O desenvolvimento do autocuidado pode permitir a aquisicéo
do habito e, participar das etapas de transformacgéo do individuo. O papel do
profissional de saude que ir4 trabalhar o autocuidado com a crianga/familia é
diagnosticar e tratar as respostas ou reacdes a doenca e tratamento, avaliando
os resultados no sentido do bem-estar e da saude. A individualizacdo dessa
assisténcia faz com que a mée sinta a vontade para esclarecer as davidas e o
medo. Tais tarefas podem ser realizadas por profissionais de nivel superior, e
por profissionais de nivel médio, quando devidamente capacitados pelo
primeiro grupo e com sua supervisdo continua. Um grupo integrado € mais
eficiente no tratamento e acompanhamento da crianga, é importante valorizar a
comunicacgdo, e cabe ao enfermeiro a ligacdo da familia com o restante da
equipe e este deve estar atento para as possiveis falhas na comunicacéao.
Educar o grupo podera ajudar a garantir efeitos positivos para essa interacao
(20-22).

O treinamento para preparar a mae para a alta hospitalar devera se da
durante toda a internacéo, o desenvolvimento de material didatico-instrucional,
faz com que a mae seja mais bem preparada, no processo de ensino-
aprendizagem. Esse material elaborado deve possuir informacdes a respeito
dos cuidados necessarios com a crianca, transmitirem conhecimentos

especificos, reduzir a ansiedade e aumentar a autoconfiangca materna no
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cuidado domiciliar, reforcar as informacdes orais, servir como guia de
orientagBes para casos de duvidas, auxiliarem nas tomadas de decisfGes do
cotidiano, desenvolver habilidades, favorecerem a autonomia do individuo,
facilitando a adaptacédo da familia a crianca. Quando relacionado a criangca com
estoma, além desses cuidados, faz-se necessario algumas orientacoes
especificas de cuidados, como manter a integridade cutanea da pele
periestoma, orientando a higienizagcdo cuidadosa da pele que circunda o
estoma; trocar, corretamente, a bolsa coletora; realizar curativos; evitar
dermatite neste local, com o uso de produtos adequados; estes sao alguns
pontos importantes para prote¢cdo da mucosa e pele periestoma. Os materiais
didaticos dinamizam as atividades de Educagdo em Saude. Assim, os textos,
com os contetudos educativos da cartilha devem ser breves, com linguagem
simples, coerente com o publico-alvo, acompanhadas de ilustracdo, de féacil

leitura e entendimento (23-26).

2.2 CONFECCAO DO ESTOMA

2.2.1 Conceito de Estomia e Fisiopatologia

A terminologia médica apresenta numerosos casos de impropriedades
evitaveis, como exemplo o termo grego stoma, na transmudacdo dos termos
gregos para o portugués e suas formas derivadas, com algumas excecdes. Na
formacdo de nomes com elementos procedentes do grego ou do latim, usa-se
0 e antes de termos iniciados por s, e ndo 0, como exemplo, estoma, e néo
ostoma, como comumente é observado em alguns casos(27). A estomia ou
estoma significa boca ou abertura, é utilizada para indicar exteriorizagdo de
qualquer viscera oca por meio do corpo, ou seja, € uma comunicacao artificial

entre os 6rgaos ou visceras até o meio externo para drenagens, eliminacdes ou
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nutricdo, por causas variadas. A confeccdo de uma estomia intestinal é
considerada um procedimento simples na cirurgia, porém, apesar de
comumente realizado, é potencialmente acompanhado de complicacdes, que
podem ser evitadas com o planejamento do local de confeccdo do estoma e
com o uso de técnica cirargica adequada (28).

As estomias recebem classificacdo quanto ao local exteriorizado e
guanto a permanéncia. Quanto ao local exteriorizado, 0os estomas recebem
nomes diferentes: os das vias respiratorias, traqueostomia; os do aparelho
digestorio, esofagostomia, gastrostomia, enterostomia; os do aparelho
intestinal, no intestino grosso, colostomia, no intestino delgado, ileostomia; e os
do aparelho urinario, nefrostomia, ureterostomia, cistostomia e vesicostomia.
Quanto a permanéncia, podem ser temporarias e permanentes; as temporarias
objetivam a protecdo de uma anastomose e podem ser revertidas apds algum
tempo; permanentes, indicadas geralmente em casos de cancer, Sao
realizados na impossibilidade de restabelecimento do transito intestinal (28).
Além disso, sdo consequéncias de doencas ou traumas e ndo sao causas ou
diagnosticos.

A realizagdo da estomia tem um impacto importante na vida do
estomizado e da sua familia, tanto no ambito fisico, psicolégico, social e
espiritual. Quando a problematizacdo envolve estomias em criancas, essa
situacdo néao é diferente (29). Segundo a Declaracéo Internacional dos Direitos
dos Estomizados o paciente tem direito de receber cuidados de enfermagem
especializados no periodo pré e pos-operatério, tanto no hospital como em
suas proprias comunidades, o que inclui o estoma adequadamente demarcado

e bem construido (30).

2.2.2 ldentificacdo na Confeccao da Estomia

A confeccdo do estoma, inicialmente como solucdo de um problema,
passa a ser a causa de multiplos transtornos na vida cotidiana dessa crianca e
sua familia, pois implica huma alteragdo do processo fisioldgico e no estilo de
vida, e para a familia, envolvem processos com o cuidado com a pele envolta
do estoma e o manuseio dos dispositivos, necessitam dedicar um tempo

determinado e dispor de recursos econémicos (25,31).
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As criancas necessitam fazer estomias em decorréncia de varias
causas, como exemplo a malformacéo congénita, seja no sistema digestorio,
urindério, respiratério ou na parede abdominal. Ocorrem de forma temporaria ou
definitiva, a reconstrucdo do transito, seja gastrintestinal, respiratério ou
urinario, depende da doenca de base e das intervencdes cirargicas
necessarias. As causas mais frequentes no lactente sao enterocolite
necrosante, anus imperfurado, doenca de Hirschsprung; nas criangcas maiores,
as causas mais frequentes sdo as doencas intestinais inflamatoérias, as
ureterostomias nos defeitos de bexiga ou da porcédo distal do ureter, violéncia
doméstica, leséo acidental.

As anomalias anorretais sdo anomalias congénitas em que a porgéo
mais distal do tubo digestivo ndo se desenvolveu adequadamente. Estéo
associadas aos defeitos em outros sistemas, como, no trato digestério, no trato
urinario e na coluna vertebral, por isso deve-se realizar uma revisao sistematica
e iniciar o tratamento 0 mais precoce possivel. No primeiro exame fisico do
recém-nascido, o perineo € examinado para verificar a presenca do anus, sua
posicdo, e se existe comunicacdo com o reto, essa revisdo determinara o tipo
de tratamento a ser empregado. No anus imperfurado pode acontecer a
formacdo de fistula, isso ocorre quando o reto termina em fundo cego, ou
estabelece uma fina comunicacdo andmala, com o perineo, com a uretra ou
com a vagina, isto advém devido a falta de complementacdo do complexo
embriolégico que formam o reto normal e o trato urinario inferior (32).

Quando se trata do anus imperfurado sem fistula, € imprescindivel a
realizacdo do exame radiologico para verificar a distancia entre o reto e o
perineo, quanto mais alta a atresia retal, pior € o resultado potencial em termos
de continéncia fecal. Nas criancas do sexo feminino encontram-se, geralmente,
uma fistula entre a parte mais baixa do intestino e o perineo ou vagina, sendo
possivel a sua dilatacdo e descompressao intestinal por meio dela, quando a
fistula é alta, a dilatacdo € impossivel, e se indica a colostomia temporaria;
enguanto nas criancas do sexo masculino, na maioria dos casos ha uma fistula
entre a parte terminal do colon e o trato urinario, precisamente acima ou abaixo
da uretra prostatica, isso indica lesdao alta, e é recomendada, também, a
colostomia por evidenciar a existéncia de fistula entre o reto e o trato, e a

incontinéncia fecal total s6 é adquirida em alguns casos (32).
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A parte fundamental para o tratamento convencional das anomalias
anorretais altas e intermediarias é a confec¢do da colostomia pélvico proximal,
realizada em neonatos com um dia de vida, seguindo a formacdo da fistula
com a realizacdo da anorretoplastia sagital posterior, ou seja, 0 abaixamento
do reto e a reconstrucdo do anus pela via perineal, realizada de quatro a seis
meses de vida. ApOs trés meses dessa cirurgia é realizado o fechamento da
colostomia, antes acontece a dilatacdo diaria e suave da fistula anal do
neonato com os dilatadores, isso ocorre com 0s tecidos mais consistentes.
Essas dilatacfes sao indolores, e realizadas com sondas metalicas de calibres
adequados a idade da crianca, e sdo fundamentais para evitar a estenose do
novo anus. A continéncia da crianga, tanto fecal quanto urinaria, s6 pode ser
avaliada apos os trés anos de idade, quando a crianca adquire o controle
voluntario da evacuacéao e da micgao (33-34).

Mesmo apds tratamento cirdrgico adequado da anomalia anorretal,
podem ocorrer graus variados de incontinéncia e/ou de constipagao, por isso,
nao ha como prever em quais criancas estes sintomas ocorrerdo. Portanto, o
acompanhamento em longo prazo € fundamental. Quando a crianca apresentar
constipacdo e/ou incontinéncia, ela deve ser incluida em um programa de
manejo intestinal para melhorar a funcdo evacuatoria. A abordagem
interdisciplinar adequada e em tempo habil para crianca permite que ela
complete seu tratamento antes da idade escolar, propiciando um
desenvolvimento psicoldgico e social sem maiores problemas, e os pais devem
participar das decisfes, sendo devidamente esclarecidos sobre todas as
etapas do tratamento e do progndstico da anomalia anorretal (34).

Outro problema que podera necessitar da confec¢cédo da colostomia € a
crianga com o diagnostico da Doenca de Hirschsprung (DH), € uma anomalia
congénita que tem como caracteristica a desordem em recém-nascidos pela
auséncia de células ganglionares nos plexos mioentéricos do trato intestinal
distal. Em muitas criancas, 0s sinais e sintomas da doenca nao surgem no
periodo neonatal, manifestando-se mais tardiamente. O diagndstico € quase
que essencialmente clinico e deve ser suspeitada em presenca de quadro
clinico compativel, com, atraso na eliminagdo de mecdnio, constipacao
intestinal, distensdo abdominal, obstrucdo intestinal, toque retal, o qual

evidencia a diminuicdo do diametro do reto, o espasmo retal e, a retirada do
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dedo, eliminacdo explosiva de fezes liqlidas e gases, facilitando a providencia
de medidas precoces e desejadas. Faz-se necessario que seja realizada a
coleta da histéria clinica, o exame fisico, o exame proctoldégico, o0 exame
radiolégico simples do abdémen e, nos casos em que o estudo radiolégico ndo
seja conclusivo, deve-se utilizar, 0 enema opaco, a manometria anorretal e a
biopsia, que permitem o diagndstico em todos os casos. O tratamento €&
sempre cirargico e as complicacbes associadas a doenca de Hirschsprung
devem ser tratadas com muito rigor, antes da cirurgia (35-36).

Ha chances de incontinéncia fecal em pacientes que passaram por
cirurgias em decorréncia da malformacédo anorretal, o tratamento do intestino a
base de enemas, laxantes e medicamentos sdo bem sucedidos, quando bem
administrados. Por isso, a importancia da orientagcdo a mae para nao esperar,
apenas, uma evolucdo normal do treinamento intestinal nessas criancas. A
possibilidade da incontinéncia torna-se preocupag¢ao permanente dos pais
devido a limitacdo da vida futura; fator agravante nos casos de criangas com
grandes malformacgbes (8,29,31). Essas incertezas interferem na educacéo
oferecida pelos pais as criancas, pois eles sentem-se inseguros com relacéo
aos limites disciplinares a serem impostos, como também ao namero e tipos de

responsabilidades (31).

2.3 A ESTOMATERAPIA

2.3.1 Aspectos Historicos

A especialidade estomaterapia surgiu no final da década de 50, do
século XX, nos EUA, onde também ocorreram as primeiras e mais simples
formas de treinamento, sendo, no entanto, reconhecida como exclusiva do
enfermeiro apenas em 1980, pelo World Council of Enterostomal Therapists
(WCET), 6rgédo fundado em 1978, e com finalidade principal promocédo dos
especialistas em todo o mundo. No Brasil, a especialidade foi precedida por
movimentos profissionais e de estomizados, instituida formalmente em 1990. A
atuacdo do Estomaterapeuta (ET) € respaldada em nivel internacional nos

preceitos do WCET e em nivel nacional nos preceitos da Associacdo Brasileira
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de Enfermagem (ABEn). O Orgdo oficial da Estomaterapia no Brasil é a
Sociedade Brasileira de Estomaterapia (SOBEST) (37-38).

O conceito de ET é bastante abrangente e esta intimamente ligado a
dimenséo da atuacdo do enfermeiro estomaterapeuta. As pesquisadoras Paula
e Santos relatam no seu artigo, a definicdo do enfermeiro ET como aquele que
possui conhecimentos técnicos praticos a respeito do cuidado dos clientes
estomizados, portadores de feridas agudas e cronicas, fistulas e incontinéncia
anal e urinaria. Apesar de possuir um vasto e amplo campo de atuacéo, o ET
ainda enfrenta inumeras dificuldades para exercer realmente a sua pratica
especializada. Essas, mais uma vez, certamente tém origem ndo s6 na histéria
da Enfermagem, mas também na formacdo atual do enfermeiro, no
desempenho diario e rotineiro de suas atribuicdes, nos mecanismos de poder
institucional sobre o profissional e na propria imagem do enfermeiro vigente na

sociedade brasileira e mesmo institucional (37).

As bases legais, éticas e cientificas estruturam o processo de cuidar de
estomizados pela enfermagem. A Lei do Exercicio Profissional de Enfermagem,
de n. 74988, de 1986, em seu artigo 11, estabelecem as competéncias
privativas do enfermeiro, que sédo, desde o planejamento, organizacao,
coordenacdo, execucdo e avaliacdo da assisténcia de enfermagem, até a
consulta de enfermagem que inclui a prescricdo da assisténcia e as
intervencdes de maior complexidade técnica e cientifica, embasadas em
conhecimentos e tomadas de decisdes. A Resolugdo do Conselho Federal de
Enfermagem — 290/2004, no seu primeiro artigo, fixa as especialidades de

Enfermagem e entre 42 estabelecidas, encontra-se a Estomaterapia (39).

A assisténcia adequada a ser prestada demanda, além de treinamento
técnico, sensibilidade e habilidade de trabalhar com equipe interdisiplinar, o
gue a torna capaz de perceber e intervir na dimensédo biopsicossocial e
espiritual, do paciente. Com tudo isso se faz necessario programar acoes
sistematizadas em todas as fases da vida da pessoa com estoma, e se torna
imprescindivel que o profissional de enfermagem esteja familiarizada com a
selecdo de bolsa coletora aberta drenavel e fechada, com sua indicagéo
adequada para estomas intestinais e urinarios, para criangas e adultos; tipos de

barreira protetora da pele de resina mista, sintética e natural; produtos
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acessorios, como espessante, filtro avulso de carvao ativado, presilha ou
clamp, cateter urinério, guia de mensuracdo do estoma; adequacgbes
alimentares. Tudo isso de acordo com as necessidades e caracteristicas do
estoma, em busca da reabilitacdo e melhoria da qualidade de vida dessa
clientela e acesso aos recursos disponiveis (40).

A orientacdo, que se inicia no pré-cirdrgico tem continuidade no pos-
cirirgico e apdés a alta hospitalar. A atividade educativa do enfermeiro ndo deve
ser constituida apenas de atitudes técnicas, para esse éxito, faz-se necessario
gue compreenda conceitos na area de conhecimentos especificos procedentes
da psicologia, antropologia, sociologia; além dos aspectos biolégicos, e o
reconhecimento das complica¢des relacionadas aos estomas. Como também
influéncia em fatores inerentes aos individuos envolvidos, como exemplo, um
meio para que a familia desenvolva suas potencialidades para o autocuidado,
com independéncia e seguranca (41).

As principais complicagbes relacionadas aos estomas incluem a
adaptacao inadequada da placa de estomia, devido ma localizacdo do estoma
na parede abdominal, dermatite periestoma, necrose isquémica, retracao,
prolapso, estenose, fistula periestomal, hérnia periestomal, abscesso
periestomal. Como manifestacdes sistémicas, podem ocorrer disturbios
hidroeletroliticos, em estomas de alto débito; e anemia, em casos de
sangramento de varizes localizadas no estoma. Além das complicacdes
citadas, existe ainda, nos casos de estomias temporarias, a morbi-mortalidade
relacionada ao procedimento de fechamento dos mesmos (42).

A avaliacdo da mée e suas necessidades é uma parte essencial na
assisténcia de qualidade ao paciente portador de estomia. Também é
necessario avaliar a estabilidade emocional dessa familia, e estabelecer formas
de oferecer apoio aos seus membros, em especial aos pais que devem
enfrentar as implicacdes de ter um filho cuja aparéncia é distinta de um bebé

perfeito, que todos os pais esperam.

2.3.2 Politicas Publicas para o Estomizado

Até o final de 1980, as politicas sociais brasileiras foram qualificadas
como residuais, pois nao abrangia toda a comunidade nacional, como objeto da
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protecdo social. A definicdo dos direitos sociais ficou restrita a vinculagdo ao
sistema previdenciario, sendo definidos como cidaddos os individuos
pertencentes as categorias ocupacionais reconhecidas pelo Estado e que
contribuiam para a Previdéncia Social. Na tentativa de modificar essa realidade
muitas lutas foram travadas por um sistema de saude descentralizado. Essa
luta tem o seu auge com o movimento da Reforma Sanitaria, ocorrido nas
décadas de 70 e 80, do seculo XX.

Com essas varias transformacfes, na Constituicdo Federal (CF) de
1988 a saude foi considerada um direito de todos e dever do Estado, e esse
marco constitucional gerou na politica atual para a saude no Brasil, o Sistema
Unico de Salde (SUS). A descentralizagio das acdes de salde permitiu mais
equidade na solucdo dos problemas de saude no Brasil, pois as regides
brasileiras possuem demandas peculiares a sua realidade, agravadas pelas
diferencas socio-econémicas. A descentralizagéo significa a partilha de poder e
responsabilidades na implantacdo e implementacdo das politicas publicas de
saude nos estados e municipios, no qual partiilham com a Unido a tarefa de
formular, planejar e aplicar politicas, programas, acdes e servicos de saude
(43).

A necessidade e a problematica relacionada ao atendimento a pessoa
com estoma sdo conhecidas em todo o pais, como a falta de uma politica de
atencdo que integre saude, assisténcia social, trabalho, entre outras, o que
contraria os preceitos da isonomia constitucional no art. 5, como nos art. 196 e
198 da CF de 1988 (44). O servico é composto da assisténcia, ligada a
hospitais universitarios, ambulatérios de especialidades, além de grupos de
apoio e de associac¢les, distribuidos de maneira desigual no territorio nacional
e nem sempre providos de recursos materiais e humanos adequadamente
qualificados. O portador de um problema crénico de saude, como é o caso de
portador adulto de estomias, se vé limitado no exercicio de sua autonomia nos
modos de levar a vida cotidiana pela oferta inconstante do dispositivo de
estomia pelo sistema de saude, o que leva a pressionar constantemente o
servico e os profissionais de saude envolvidos no seu cuidado para resolver
suas necessidades (40).

Anterior a implantacdo do SUS, a politica para os estomizados no

Brasil, era realizada por meio de um Programa de Distribuicdo de Bolsas, sem



21

planejamento das atividades e sem assisténcia especifica, e cuja cobertura era
limitada aos beneficidrios do Instituto Nacional de Assisténcia Médica da
Previdéncia Social (INAMPS). A Lei n. 7853, de 24 de outubro de 1989,
regulamentado pelo Decreto n. 3.298, de 20 de dezembro de 1999, que dispbe
sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua integracdo social,
sobre a Coordenadoria Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (CORDE), e estabelece critérios de planejamento para aquisicédo e
distribuicdo de equipamentos coletores, adjuvantes e barreiras protetoras de
pele, essenciais para 0 processo para reabilitacdo dessa clientela. Somente em
1993 e 1999, com a Portaria n. 116 de 09 de setembro de 1993 e 146 de 14 de
outubro de 1993, atualizadas pela Portaria n. 1230 de 04 de outubro de 1999,
permitiram a inclusdo de novos itens na tabela do Sistema de Informacdes
Ambulatoriais do SUS (SIA/SUS), e delega as Secretarias Estaduais de Saude
a responsabilidade da aquisicdo e distribuicio das bolsas de
colostomia/urostomia. Porém, essas Portarias mostraram-se limitadas ndo so
por conterem especificacdes restritas e inadequadas, mas também, pela falta
de uma politica assistencial especializada (40,45-47).

Com o Decreto n. 5.296, de 02 de dezembro de 2004, considera-se a
estomia uma deficiéncia fisica, garantindo direitos as pessoas com estomas
como, reservas de vagas no mercado de trabalho; passe-livre em transportes
estaduais e interestaduais; atendimento prioritario; utilizacdo de assentos de
uso preferencial;, adaptacdo dos espacos, conforme as normas técnicas de
acessibilidade da Associacdo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT), dentre
outros direitos. Porém, na politica de incluir o estomizado como pessoa
portadora de deficiéncia, faltam definicbes que especifiguem a que tipo de
deficiéncia esse esta vinculado, essa indefinicdo deixa lacunas, o que colabora
para a ndo efetividade na garantia dos direitos sociais (48). Em reunido de 13
de fevereiro de 2007, na Agéncia Nacional de Saude (ANS), foi aprovada a
Politica Nacional de Atencdo as Pessoas com Estomias, elaborada pela
SOBEST e Associacao Brasileira de Ostomizados (ABRASO).

Em 16 de novembro de 2009 foi aprovada a Portaria n. 400 pela
Secretaria de Atencdo a Saude, e estabelecido as orientacfes gerais para 0s
servicos de atencdo a saude das pessoas estomizadas. Esta portaria procura

garantir. o atendimento com profissionais especializados e de natureza
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interdisciplinar, que devera dispor de, no minimo, um médico, um enfermeiro e
um assistente social, mas esclarece que o nimero de profissionais deve ser
adequado as demandas e a area territorial de abrangéncia do servico, mas
devera dar prioridade a maior proporcdo de enfermeiros na equipe, 0S
profissionais ndo necessitam ser exclusivos do servico; uma estrutura fisica
com minimas condi¢fes para o funcionamento; e que as unidades de saude se
organizem para a prestacao de servicos. A organizagao desse servico deve
conter o cadastro das pessoas, estabelecido o fluxo de referéncia e contra-
referéncia com as unidades hospitalares. Em decorréncia dessa organizacao,
este atendimento foi classificado em dois tipos: o primeiro que devera ocorrer a
realizacdo das acdes de orientacdo para o0 autocuidado, prevencdo de
complicacbes nas estomias e fornecimento de equipamentos coletores e
adjuvantes de protecdo e seguranca; o0 segundo, além disso, devera
proporcionar o tratamento de complicacdes e capacitacdo de profissionais. E
uma Portaria que valoriza a assisténcia ao estomizado, mas que ainda requer
vigilancia dos orgaos estaduais e locais no seu cumprimento (49).

Ha varios Projetos de Lei (PL) em andamento no Congresso Nacional,
entre tantos, encontram-se o n. 5348 que dispbe sobre a caracterizacdo de
simbolo que permite a identificacdo de pessoas com estomia, e o n. 5409 que
impbe a isencdo do imposto de renda para pessoas que tiveram polipose

familiar, retocolite ulcerativa e doenca de Crohn.

2.3.3 Experiéncia — Associagdo dos Ostomizados de B rasilia

Para garantir a qualidade da assisténcia para esses pacientes existe o
orgéo International Ostomy Association, e por meio da Declaragdo dos Direitos
dos Estomizados (Anexo A), que possui como objetivo principal, garantir a
todas as pessoas com estoma o direito a uma qualidade de vida satisfatoria.
Isso s6 acontece quando os pacientes sdo respaldados por politicas publicas
gue garantam O acesso dessas pessoas a Servicos com equipe especializada
para seu atendimento e equipamentos adequados. Existem entidades
representativas deste 6rgdo no Brasil, em Brasilia, e outros Estados. No Brasil
e em Brasilia, respectivamente, ABRASO, localizada na cidade do Rio de
Janeiro, fundada em 1985, e Associacao dos Ostomizados de Brasilia (AOSB),

localizado no Hospital Universitario de Brasilia (HUB), fundada em 1992. Toda
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Associacdo fundada € uma entidade sem fins lucrativos, de utilidade Publica
Federal, Estadual e Municipal.

A Associacdo ocupa um lugar de suporte na vida das pessoas
estomizadas, por isso a necessidade do fortalecimento dessa organizacao.
Nesse espaco buscam diversos tipos de recursos, tanto materiais, como de
informacdes técnicas para o autocuidado, garantia dos seus direitos e, lutas em
torno de reivindicagfes de necessidades sociais construidas em conjunto com
0 movimento social organizado, que participam do mesmo problema, pois a
falta de informacdo aumenta o preconceito. Esta organizacdo ndo pode ser
vista como um fragmento social isolado, e sim parte constituinte de um todo,
gue sado 0s movimentos sociais e a sua importancia na luta pelas garantias de
direitos sociais e, consequentemente, por uma sociedade sem desigualdades
sociais (50-52).

Na AOSB as reunifes ocorrem regularmente a cada més. Além da
participacdo dos estomizados, a totalidade € de adultos, e seus familiares, ha a
participacdo de uma equipe interdisciplinar, composta por enfermeiros,
assistentes sociais, psicologos, nutricionistas e estudantes dos cursos de
graduacdo em enfermagem; importante ressaltar que esse trabalho é
voluntario. E desenvolvido um trabalho de cunho social e possui, também, a
funcdo de integrar seus participantes num sé contexto em busca de melhoria
da assisténcia.

Essa associagdo passa por dificuldades que envolvem varios fatores,
como: falta de fortalecimento da organizacdo social dos estomizados em
Brasilia; falta de uma equipe interdisciplinar nas instituicbes de saude; a
dificuldade de sua insercdo na luta mais ampla dos portadores de deficiéncia,
com o intuito de dar visibilidade as limitacdes de ordem socioecondmica por
gue passam e de lutar pela efetividade das politicas publicas especificas em

seu favor.

2.3.4 Politicas Publicas para o Estomizado no Distr ito
Federal

A estimativa do quantitativo aproximado de pessoas estomizadas no

Brasil € de 170 mil. Esse dado é referente ao ano de 2006 fornecido pelas
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Associacdes de Ostomizados, € estimado por dois motivos: primeiro em
decorréncia da inexisténcia de dados oficiais sobre o nimero de pessoas
estomizadas no Brasil, e em segundo devido o desconhecimento do niumero de
estomizados nos Estados do Amapa, do Tocantins e de Roraima, pois esses
Estados ndo possuem associacdes. Com relacdo ao numero de criancas
estomizadas ainda ndo existe nenhuma estatistica, a ABRASO encontra-se em
pesquisa com as associadas Estaduais e Municipais (53).

No Distrito Federal (DF), a assisténcia ao estomizado até o ano de
1992, quando ocorre a criagdo da AOSB, acontecia de maneira bastante
precaria, ndo havia atendimento especializado para o portador da estomia,
tampouco havia orientacdo especializada. Do ano de 1992 até 2001, o
atendimento era oferecido de forma fragmentada, o usuério, ao receber alta
hospitalar do servico de cirurgia, com seu estoma confeccionado, recebe
orientacdes gerais de alimentacgéo, pelo servico de nutricdo, encaminhamento
social, quando era o caso, e acompanhamento médico, porém, ndo de maneira
sistematizada, sem a definicdo formal que estabeleca diretrizes, normas
especificas que garantam a operacionalizacdo das acdes para o atendimento,
e que ultrapassem a mera distribuicdo de bolsas coletoras e o atendimento
multiprofissional de forma desarticulada.

Em agosto de 2001 é aprovado o projeto que cria o0 Servico de
Estomaterapia no DF, esse servico é criado com a finalidade de realizar
atendimento de enfermagem diferenciado, entregar o dispositivo coletor e
atender as necessidades individuais de cada usuario, com colostomia definitiva
ou temporaria, procedentes do DF e de outros Estados. Com isto acontece a
descentralizacdo do atendimento ambulatorial, o servico passa a ser oferecido
em 12 regionais de saude, e encontra-se em processo de implantacdo de um
ambulatorio no sistema prisional. A criagdo desse servi¢o firma o compromisso
da Secretaria de Saude do Distrito Federal (SES/DF) no Il Férum dos
Ostomizados do DF, acontecido em 1995, que se comprometeu no sentido de
sistematizar as acdes existentes para o atendimento ao usuario, bem como a
aquisicdo dos equipamentos necessarios.

Atualmente, esse servi¢co é subordinado ao Nucleo de Atencéo Basica
aos Estomizados (NAB/GENF/SAS), voltado para o atendimento ambulatorial

ao portador de estomia, seja colostomia/ileostomia ou urostomia. Esse
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atendimento é sistematizado (Anexo B) no intuito de que os pacientes sejam
atendidos o mais préximo possivel de sua residéncia, para evitar perda de
tempo e melhorar a qualidade de vida desse usuario. Em parte, essas
mudancas se deram pela necessidade da descentralizacdo do atendimento
devido ao aumento no numero e com o objetivo de suprir, de forma mais
adequada, a demanda dos pacientes. Esse Nucleo também é responsével por
atividades de suporte administrativo, tais como controle de estoque,
especificacdo de materiais, previsdo de compras, controle de produtividade,
capacitacdo de recursos humanos e elaboracdo de impressos. Esse Nucleo,
em 2005, elaborou uma cartilha com intuito de passar informacgfes Uteis a
esses portadores, foi organizada pelo grupo de enfermeiras que atuam nos
Ambulatérios de Assisténcia ao Estomizado da SES/DF. Em 2008, essa
cartilha foi atualizada (54).

Outra opcao no atendimento aos estomizados no DF € realizada no
HUB, no Servico Ambulatorial de Enfermagem em Estomaterapia (SAEE/HUB).
E um servico de assisténcia ambulatorial que presta servico de satde, num
sistema de nao internacdo, com o atendimento durante a semana. Possui como
objetivo o atendimento aos usuérios nas situagdes especificas de estomias, pré
e pos-operatorios, feridas agudas ou crbnicas e distarbios urinarios. Nesse
atendimento atuam uma enfermeira estomaterapeuta, duas enfermeiras
docentes e bolsistas do programa de extensdo da Universidade de Brasilia
(UnB) — Departamento de Enfermagem. No primeiro atendimento ocorre a
coleta de dados de identificagcdo, da histéria da doenca, € realizado o exame
fisico e diagnostico de enfermagem, para isso sao utilizados protocolos de
atendimentos (Anexo C). Todos o0s estomizados s&o estimulados a
cadastrarem-se na AOSB e participarem das reunides mensais. E um
ambulatério que ndo faz parte da SES/DF, por ser mantido pelo governo
federal.

Neste ambulatério, o SAEE/HUB, o primeiro atendimento ao
estomizado é encaminhado pelo cirurgido proctologista ou por demanda
espontanea, € uma clientela que na sua totalidade é de adultos. Nao é
frequente o atendimento a criangca estomizada, e quando acontece é
referenciada por outro ambulatério, muitas vezes a enfermeira ndo tem esta

especialidade e solicita auxilio de uma especialista, e quase nao é verificado
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encaminhamento pelo cirurgido pediatrico; atribui esta caracteristica pelo fato
do Hospital Regional da Asa Sul (HRAS) ser o hospital referéncia neste tipo de
atendimento a crianca. A estomaterapeuta do SAEE/HUB é sempre solicitada
para discussdo de casos nha clinica cirdrgica, possui a sua funcdo bem
estabelecida nessa equipe interdisciplinar.

O atendimento da SES/DF é realizado em 12 regionais de saude, e
encontra-se em processo de implantacdo de um ambulatério no sistema
prisional (Anexo D). Nesses locais sdo realizadas a distribuicdo das bolsas
coletoras ou qualquer outro dispositivo, mas, também, a orientacédo
individualizada ndo apenas para o portador de estomia, como também para a
sua familia, procedimento realizado por enfermeiros. Em toda rede publica do
DF apenas trés enfermeiras sdo estomaterapeutas, uma atende no SAEE/HUB
e as outras duas no SES/DF, e séo responsaveis, direta ou indiretamente, em
dar suporte técnico aos demais enfermeiros dos ambulatérios.

Em 2009, a SES/DF atendeu 620 pessoas cadastradas com algum tipo
de estomia intestinal ou urinaria, sendo, 594 adultos e 26 criancas (55),

distribuidas conforme a Tabela 1 a seguir:

Tabela 1 —Distribuicdo de adultos e criangas estomi  zadas cadastradas
nos Hospitais Regionais do Distrito Federal — 2009

Hospitais Adultos Criancas
Regionais estomizados % estomizadas %
do DF cadastrados cadastrados

Reg. da Asa Norte 80 13,47 00 0,00
Reg. de Taguatinga 121 20,37 04 15,38
Regional do Paranoa 18 3,04 02 7,69
Regional da Asa Sul 00 0,00 11 42,31
Regional de Planaltina 60 10,10 02 7,69
Reg. de Sobradinho 38 6,39 00 0,00
Reg. de Brazlandia 06 1,02 01 3,85
Reg. de Ceilandia 58 9,76 02 7,69
Regional do Gama 91 15,32 01 3,85
Reg. de Samambaia 20 3,36 00 0,00
Hospital de Base 98 16,49 03 11,54
H. Apoio de Brasilia 04 0,67 00 0,00
TOTAL 594 100,00 26 100,00

Fonte: Nucleo de Atencao Basica e Estomizados SES/DF
Nota: dados trabalhados pela autora

Das criancas cadastradas na SES/DF, o quantitativo de 23 possuem
estomia intestinal, distribuidas nos Hospitais Regionais de Taguatinga (HRT),
Paranod (HRPa), Planaltina (HRPL), Brazlandia (HRBZ), Ceilandia (HRC),
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Gama (HRG), Hospital de Base (HBDF), e tendo a prevaléncia de 11 criancas
no HRAS, isso explicado pela alta demanda de atendimento do hospital a
populacao infantil do DF e entorno, por ser uma regional de referéncia na rede

de saude. Estes dados estdo apresentados na Tabela 2.

Tabela 2 — Distribuicdo de criancas com estomias in  testinais e urinarias
cadastradas nos Hospitais Regionais do Distrito Fed eral — 2009

o L Criancas com Criancas com
Hospitais Regionais L% inal tomi o
do DE estomia intestina % estomia urinéria %

cadastradas cadastradas
Reg. da Asa Norte 00 00 00 00
Reg. de Taguatinga 02 8,70 02 66,67
Regional do Paranoa 01 4,35 01 33,33
Regional da Asa Sul 11 47,82 00 00
Regional de Planaltina 02 8,70 00 00
Reg. de Sobradinho 00 00 00 00
Reg. de Brazlandia 01 4,35 00 00
Reg. de Ceilandia 02 8,70 00 00
Regional do Gama 01 4,35 00 00
Reg. de Samambaia 00 00 00 00
Hospital de Base 03 13,02 00 00
H. Apoio de Brasilia 00 00 00 00
TOTAL 23 100,00 03 100,00

Fonte: Nucleo de Atengéo Basica e Estomizados SES/DF
Nota: dados trabalhados pela autora

A Tabela 3 informa que, das 23 criancas cadastradas, portadoras de
estomia intestinal, 16 sdo moradoras do DF, com predominancia de

acompanhamento no HRAS.

Tabela 3 — Distribuicdo de criangcas com estomias in  testinais moradoras
no DF e fora do DF, cadastradas nos Hospitais Regio nais do Distrito
Federal — 2009

Hospitais Regionais Criancas com estomia Criangcas com estomia
do DF Intestinal cadastradas % intestinal cadastradas e %

e moradoras do DF moradoras fora do DF
Reg. da Asa Norte 00 00 00 00
Reg. de Taguatinga 02 12,5 00 00
Regional do Paranoa 01 6,2 00 00
Regional da Asa Sul 05 31,2 06 85,7
Regional de Planaltina 02 12,5 00 00
Reg. de Sobradinho 00 00 00 00
Reg. de Brazlandia 01 6,2 00 00
Reg. de Ceilandia 02 12,5 00 00
Regional do Gama 00 00 01 14,3
Reg. de Samambaia 00 00 00 00
Hospital de Base 03 18,7 00 00
H. Apoio de Brasilia 00 00 00 00
TOTAL 16 100,00 07 100,00

Fonte: Ndcleo de Atengéo Basica e Estomizados SES/DF
Nota: dados trabalhados pela autora
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CAPITULO 3 METODO E TECNICA

E isso ndo é coisa de outro mundo,
E o que da sentido a vida.
E o que faz com que ela
N&o seja nem curta,
Nem longa demais,
Mas que seja intensa,
Verdadeira, pura...
Enquanto durar

Cora Coralina

3.1 CARACTERIZACAO DO ESTUDO

Na tentativa de melhor explanar a pesquisa cientifica realizada, foi
escolhido o Delineamento Qualitativo, por tratar-se da pesquisa que envolve
sentimentos, valores, crengas, costumes e praticas sociais cotidianas, entre
outros. Escolhido como metodologia a Pesquisa—Ac¢édo (PA) e para a andlise
dos dados, a Analise do Discurso (AD).

O fenbmeno que se mostra oculto, nessa pesquisa, € o da “A
experiéncia materna com o filho estomizado”, e a forma de alcancar a
compreensao foi recorrer a quem possui experiéncia nesse cuidar ou a quem
vivencia esse cuidado, ou seja, as maes. A partir dessa idéia buscou-se a
compreensao da experiéncia por meio da utilizacdo da técnica da entrevista
semi-estruturada.

Ao realizar essa pesquisa pretendeu-se investigar e conhecer a
experiéncia do outro, no caso, as maes, em contar os acontecimentos da sua
vida com seu filho estomizado. Compreender a experiéncia humana representa
uma tarefa de extrema complexidade, uma vez que o homem constitui-se numa
subjetividade que pensa, sente e tem na linguagem a expressao da sua

existéncia.

3.1.1 Delineamento Qualitativo

Segundo estudiosos a respeito dos Delineamentos Qualitativos, foi a
partir da década de 70, do século XX, que a concepc¢ao positivista de ciéncia

passou a receber, no Brasil, severas criticas filosoficas, politicas e técnicas.
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Tais criticas demandaram a busca por novas estratégias investigativas,
culminando na proposicdo de uma abordagem alternativa para o tratamento
dispensado aos problemas de pesquisa e suas correspondentes analises,
denominada de modo bastante amplo como pesquisa qualitativa (56).
Defendem, também, que a melhor maneira para se captar a realidade € aquela
gue possibilita ao pesquisador colocar-se no lugar do outro, apreendendo os
fenbmenos pela visdo do pesquisador e o desafio imposto a este é entao,
captar os universos simbolicos tendo em vista o entendimento dos mesmos.

O Delineamento Qualitativo pode ser encontrado nos diversos campos
de conhecimento e se preocupa com o0 que néo pode ser quantificado, ou seja,
trabalha com o universo dos significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores
e atitudes, 0 que corresponde a um espaco mais profundo a uma compreensao
particular e profunda dos fendmenos em estudo. Esse tipo de delineamento
procura entender a realidade, ultrapassando os fenbmenos percebidos pelos
sentidos. O material obtido nessas pesquisas é predominantemente descritivo,
pois sdo ricos em descricbes de pessoas, situacdes, acontecimentos, esses
obtidos no contato direto do pesquisador com a situacdo estudada (57-59).

O pesquisador que escolhe esse caminho ndo busca apenas um
método, mas sim uma clareza para aquilo que quer compreender. Este tipo de
delineamento quando enfoca a saude, procura experiéncias das pessoas em
relacdo a saude e a doenca, descrevendo pessoas, seus ambientes naturais e
as teias relacionais que se estabelecem. E nessa construgdo estdo embutidos
alguns conceitos de relacdo de poder entre pesquisadores e participantes, a
qual requer uma atitude responsavel de pesquisador com relacéo aos aspectos

éticos que podem derivar das interacdes entre ele e os pesquisados (56).

3.1.2 Procedimentos Realizados

Foram elaboradas trés etapas para o desenvolvimento dessa pesquisa.

Primeira etapa — constituiram-se na selecao, formulacéo e definicdo do

problema, a escolha do local de desenvolvimento do estudo e a forma para
estabelecer os contatos para a entrada no campo. Nesta etapa ocorreu a fase
exploratdria da pesquisa.

Na fase exploratéria procura-se descobrir 0 tema e criar maior

familiaridade em relacdo a um fato ou fenébmeno. Procura informar ao
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pesquisador a real importancia do problema, o estagio em que se encontram as
informacdes j& disponiveis a respeito do assunto e, até mesmo, revelar ao
pesquisador novas fontes de informacédo. Por isso, é quase sempre feita como
levantamento bibliografico e documental.

No levantamento bibliografico foram utilizadas as publicacbes nas
areas de enfermagem, médica, psicologia, servico social e do préprio
movimento dos estomizados. Foi encontrada uma variedade publicada de
trabalhos cientificos na area da cirurgia pediatrica, com relatos do tipo e
intervencdes cirdrgicas necessarias, evidenciando o delineamento quantitativo
e poucas evidéncias demonstrando a experiéncia materna nesse cuidado. Na
area da enfermagem, na literatura nacional, € reconhecida a escassez e
buscou-se nos estudos cientificos 0 que mais poderia ser acrescentado (8, 28-
29, 37, 40-41, 60-62).

No documental foi utilizado como instrumento para a coleta de dados, o
livro de registro do cadastro de criangas acompanhadas no SAEE/HUB ou nos
ambulatorios da Cirurgia Pediatrica do HUB e HRAS; e seus respectivos
prontuarios. Esse cadastro gerou uma lista de contatos com as maes. Foi
utilizada a leitura do prontuéario das criancas cujas maes foram participantes da
pesquisa, no intuito de extrair informagdes que ajudassem na identificacao de
cada experiéncia relatada. Os prontuéarios foram utilizados como instrumentos
na obtencdo de informacdes sobre o processo de adoecimento e tratamento
das criancas selecionadas para o estudo. N&o foi possivel a leitura de dois
prontuarios: o primeiro, a crianga ndo faz acompanhamento médico em
Brasilia; e o segundo, nasceu em Brasilia, mas nédo faz acompanhamento
meédico nem no HUB e nem no HRAS, e sim no HBDF, mas esta incluido na
pesquisa por fazer acompanhamento, na area de enfermagem, no SAEE/HUB.
A leitura dos prontuérios foi possivel devido o levantamento obtido via

solicitacdo no Servico de Arquivo Médico de cada hospital.

Seqgunda etapa - realizada a coleta dos dados. Constitui a fase para a

pesquisa descritiva, é o trabalho de campo. O trabalho de campo se caracteriza
pelo contato direto com o fenémeno de estudo e ndo deve ser confundida com
uma simples coleta de dados, pois exige controles adequados e objetivos

preestabelecidos que discriminam o que deve ser coletado (63).
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A pesquisa descritiva procura conhecer, descrever e interpretar um
fenbmeno ou area de interesse de forma detalhada e objetiva, ndo ocorre
interferéncia do pesquisador, é realizado mediante um estudo em determinado
espaco-tempo. Para alcancar resultados validos, a pesquisa precisa ser
elaborada corretamente, submetendo-se as exigéncias do meéetodo. Os dados
obtidos devem ser analisados e interpretados e, podem ser qualitativos,
utilizando-se palavras para descrever o fenbmeno ou quantitativos, expressos
mediante simbolos numéricos.

Esta fase descritiva ocorreu com a aplicacdo da entrevista semi-
estruturada, iniciada por anotacdo de dados para conhecer o perfil das
entrevistadas e, em seguida a realizacdo da entrevista, por meio da questéo
norteadora “Qual a sua experiéncia no cuidado com seu filho estomizado”
(Apéndice A). Com este questionamento pretendeu-se abordar a relacéo dela
com o filho, conhecendo a experiéncia de cada uma em lidar com as
especificidades desse cuidado e sugestdo para o0 programa de
acompanhamento das criangas com estoma.

Para a coleta dos dados, as maes foram convidadas, individualmente,
para a entrevista. Inicialmente foi realizada a identificacdo do convite, quem
seria o pesquisador e o0 objetivo; em segundo, saber a disponibilidade para ser
participante ou ndo; em terceiro, a marcacdo da entrevista. Esse € um
momento delicado, por ser o inicio de uma relacdo de empatia, tdo necessaria
para a obtencdo de dados relevantes a pesquisa.

Esse contato inicial, por telefone, foi tido como agradavel e receptivo
por todas as maes, demonstrado pela necessidade de serem ouvidas e
compartilharem esse problema tdo intimo a elas. Ocorreu a recusa de uma
participante, o contato inicial foi com o esposo, o0 nimero de celular era o dele,
e esse informou ndo dispor de tempo, pois a esposa e o filho moram muito
longe, na area de chacaras de Sao Sebastido, de dificil acesso; foi respeitado o
direito da ndo participacdo. Transposta essa fase inicial, as entrevistas
ocorreram sem dificuldade na residéncia da entrevistada, sendo a
pesquisadora recebida com muito carinho e atengdo, sem restricdo alguma
com relagéo ao assunto abordado.

Todas as entrevistas foram gravadas com duracdo média de uma hora

cada e transcritas ipsis litteris para o melhor entendimento do discurso. Faz-se
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necessario ressaltar que na transcricdo de alguns trechos das entrevistas nao
foram considerados nomes e informacdes que pudessem identificar pessoas,
instituicbes e medicagbes em uso ou utilizadas, e as entrevistas foram
identificadas com referéncia a ordem de sua realizacdo. A entrevistadora
procurou fazer com que as maes refletissem sobre os acontecimentos da sua
histéria com o seu filho, as situacfes e as experiéncias, com isso, ocorreu uma
relacédo de troca e ndo apenas uma simples obtencéo de dados do outro.

O fato de a entrevistadora ser da area da saude foi facilitador para
aproximacdo com as entrevistadas, pois muitos questionamentos foram feitos
no intuito de solucionar davidas delas, com relacdo ao diagnéstico do filho e
cuidados diarios, os quais contribuiram de forma positiva a entrevista. Essa
coleta de dados foi trabalhosa, por demandar maior tempo para o percurso de
chegar até as maes, longa conversa com as mesmas, anota¢cdes minuciosas
no diario de campo, imediatamente apdés cada encontro, na tentativa de
apreender informacdes que n&o foram mencionadas, e neste ocorreu o registro
organizado e sistematizado dos fatos por meio de notas e percepc¢des do
pesquisador.

O diario de campo € um instrumento utilizado no delineamento
qualitativo que permite o detalhamento das informac¢des, comportamentos,
gestos, expressdes, observacbes e reflexdes sugeridas no decorrer da
investigacdo ou momento observado, que digam respeito ao tema da pesquisa.
De todos os instrumentos de apoio ao processo de investigacao esse é o mais
pessoal e personalizado. Nesse caderno o investigador deve anotar todas as
informacdes que ndo sejam os registros das entrevistas formais (57).

Foram observados e anotados detalhes do ambiente residencial, da
postura das entrevistadas, da interacdo mae e filho, bem como a impresséo da
pesquisadora envolvida na execucdo deste estudo. As conversas foram bem
francas, o que favoreceu flexibilidade, profundidade e interagdo com as
entrevistadas. O fato de a entrevista ser gravada ndo causou nenhum
constrangimento as entrevistadas, sendo que algumas informaram néo fazer
guestdo do anonimato.

Todos esses detalhes da coleta de dados, as transcricbes de
entrevistas e anotacdes de campo ofereceram um registro descritivo e, foram

somando informac¢des num registro volumoso, atenciosamente ordenado para
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a andlise posterior, porem nao fornece explicacbes, por isso o0 pesquisador
deve examina-los atenciosamente. Essa analise qualitativa preserva os dados
em sua forma textual e indexa a fim de originar e/ou desenvolver temas
analiticas e explicacdes tedricas. Agrupar em temas € selecionar partes dos
dados em topicos parecidos ou relacionados e, coloca-los juntos, fazendo com
gue o pesquisador desenvolva um intimo conhecimento dos dados (59-61).

Antes da realizagao da entrevista, esta foi testada e validada, em busca
de possivel falha existente, por meio de um pré-teste. Com a utilizacdo do pré-
teste pode-se verificar trés importantes elementos: fidedignidade, validade e
operatividade, o que facilitou para tornar mais claro e preciso as conversas com
as maes durante o trabalho de campo.

A escolha da entrevista, ao oposto do questionario, foi proposital, pois,
apesar de ambos darem uma grande consideracdo a descricdo verbal da
pessoa, na primeira 0 entrevistado e o0 entrevistador estdo presentes no
momento em que as perguntas sao apresentadas e respondidas e o
entrevistador tem a oportunidade de observar a pessoa e a situacao, e permite
o relacionamento estreito entre um e outro. No questionario, no entanto, as
observagcbes obtidas limitam-se as respostas escritas a questbes preé-
determinadas.

A entrevista € uma das principais técnicas de trabalho no Delineamento
Qualitativo. Essa técnica pode ser de trés tipos: a primeira, estruturada,
consiste na realizacdo de questionario estruturado, os entrevistados séo
treinados para realizar perguntas padronizadas, é estabelecido um roteiro
prévio de perguntas, ndo ha liberdade para alterar os topicos ou fazer inclusao
de questbes; a segunda, semi-estruturada, é conduzida com base em uma
estrutura solta, pelo menos inicialmente, e a partir da qual o entrevistador ou
entrevistado podem divergir a fim de prosseguir com uma idéia ou uma
resposta mais relevante de um problema de pesquisa; e a terceira, a entrevista
em profundidade, e menos estruturada, pode cobrir um ou dois aspectos,
perguntas adicionais do entrevistador, na busca por detalhes, pode ser

baseada no que o entrevistado falar (63).

Terceira etapa — constituiram-se em analisar os dados encontrados e

situar as descobertas num contexto mais amplo. E necesséario um cuidado no
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momento da analise para manter a coesdo entre o0 objeto de estudo, os
objetivos, o referencial tedrico e os estudos esperados, e sempre manter fiel
aos pressupostos. Essa fidelidade é facilitada quando é mantido um rigor
metodoldgico e técnico e, habilidade no relacionamento entre pesquisador e

pesquisado.

No seguimento dessas etapas procurou-se expor algumas
caracteristicas e experiéncias das maes, na busca em entender que as falas
retratassem o dia-a-dia no cuidado a saude da crianca estomizada, expressas

por meio do senso comum.

3.1.3 Local do Estudo

O local escolhido, inicialmente, para desenvolvimento das entrevistas
foi no SAEE/HUB e no ambulatério da Cirurgia Pediatrica, ambos localizados
no Ambulatério do HUB, e no ambulatério da Cirurgia Pediatrica do HRAS,
todos localizados em Brasilia/DF. Dependeria do ambulatério que a crianca
fosse acompanhada, porém, em decorréncia da necessidade de encontrar um
ambiente propicio e acolhedor para a entrevista e, da dificuldade das maes
comparecerem as entrevistas, devido a problemas financeiros, localizagéo
distante da residéncia ao hospital ou dificuldade no transporte da crianga, foi
alterado o local da entrevista para ser realizada na propria residéncia da
entrevistada. Inicialmente, fez-se um contato com a mae por telefone, e
explicando o motivo da pesquisa e 0 seu interesse em participar, caso
afirmativo, foram marcados o dia e horario.

O DF esta localizado no centro geogréafico do pais, sede do governo
brasileiro instalado no Planalto Central em 1960. Ocupa area geografica de
5.802km? de extensdo, com estimativa da populacdo em 2007 de 2.455.903
habitantes. Faz limites com municipios dos estados de Goias e Minas Gerais.
Administrativamente é dividido em 30 regides administrativas, sendo elas:
Brasilia, Aguas Claras, Taguatinga, Gama, Brazlandia, Sobradinho, Sobradinho
II, Planaltina, Paranod, Itapud, Park Way, Sudoeste/Octogonal, Nucleo
Bandeirante, Ceilandia, Guara, Cruzeiro, Samambaia, Recantos das Emas,
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Lago Sul, Lago Norte, Riacho Fundo, Riacho Fundo Il, Sdo Sebastido, Varjao,
Setor de Industria e Abastecimento, Setor Complementar de Industria e
abastecimento (Estrutural), Santa Maria, Jardim Botanico, Vicente Pires e
Candagolandia. As regides possuem diferencia¢cdes socioecondmicas entre si
(64).

E composta por populacdo heterogénea em sua origem, a construgao
atraiu pessoas de todas as regibes do pais, hoje ainda é alto o indice de
imigracdo. O sistema de saude é hierarquizado, 0 seu O6rgdo gestor e
assistencial € a SES/DF. O sistema de saude publica € composto de
assisténcia primaria por meio dos Centros de Saude, a assisténcia secundaria
pelos Hospitais Regionais, e terciarios pelo HBASE/DF e Hospital de apoio
(HAB); o HUB contribui para essa assisténcia publica, € um hospital federal. A
assisténcia privada € composta de hospitais e clinicas particulares.

O HUB teve seu funcionamento autorizado pelo Decreto n 70.178 em
1972, quando inaugurado recebeu o nome de Hospital dos Servidores da
Unido, e em 1990, foi cedido a UnB em termo de Cesséo de Uso — Instituto
Nacional de Assisténcia Médica e Previdéncia Social/Ministério da Saude/UnB
(INAMPS/ MS - UnB) e passou a se chamar HUB. Em sua inauguracéo, ja
contava com 240 leitos e varias especialidades médicas como: Pediatria,
Clinicas Cirurgicas, Ginecologia, Clinica Médica, Unidade de Terapia Intensiva
(UTI), Unidade de Radiologia, Unidade de Medicina Fisica e de Reabilitacéo, e
Ambulatério com 34 salas. Atualmente, possui 289 leitos, 121 salas de
Ambulatério, com corpo clinico formado por diversos profissionais da area de
saude, professores da UnB, servidores do Ministério da Saude e profissionais
contratados, com a funcdo de realizar as atividades de ensino, pesquisa e
extensdo, e compromisso com a formacgdo de novos profissionais da area de
saude. O HUB serve a comunidade do DF nos niveis primario, secundario e
terciario, recebendo ainda pacientes das cidades do entorno de Brasilia e
oriundos de véarias outras Unidades da Federacéo, sendo, portanto, um hospital
de referéncia onde € desenvolvido um importante trabalho de atendimento a
populacdo, com ensino, pesquisa, assisténcia, extensdo e a producdo de
conhecimento e desenvolvimento de novas tecnologias, adaptadas as
caracteristicas e exigéncias da sociedade.

O HRAS faz parte da rede publica de assisténcia a saude, vinculada a
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SES/DF, com a finalidade de atender os usuarios do SUS. Trata-se de um
hospital que possui por finalidade a prestagcdo de assisténcia, ensino e
pesquisa. Hospital conta com o total de 345 leitos. Foi inaugurado em 1966,
situado & Avenida L2 Sul. E referéncia no DF para gestacdo de alto risco,
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN), reproducéo assistida, programa
de medicina fetal, cancer ginecoldgico, assisténcia a mulher vitima de abuso
sexual, consultas ambulatoriais nas especialidades de alergia, alto risco,
assisténcia social, cardiologia, cirurgia geral, cirurgia infantil, cirurgia plastica e
dermatologia. Seus leitos estdo distribuidos para internacéo de cirurgia infantil,

alto risco, ginecologia, obstetricia, UTIN, UTI adultos, pediatria, neonatologia.

3.1.4 Sujeitos da Pesquisa

Por ser um estudo com delineamento Qualitativo, a amostra obedeceu
as caracteristicas predeterminadas pela pesquisadora e ndo aos critérios
numericos ou estatisticos. Era sabido, pelo cadastro fornecido pela SES/DF, da
existéncia de 16 criangas com estomia intestinal no DF, em posse desses
dados, foi verificado que quatro ja haviam realizado a cirurgia de reconstrugcédo
do transito intestinal, antes da realizacdo da pesquisa, e uma crianca foi a
Obito. Sendo entrevistadas as 11 maes de criancas com estomia intestinal.
Destas, apenas oito mées foram entrevistadas, pois uma familia recusou-se em
participar, e duas informaram incorretamente o numero de telefone para
contato, dificultando o contato, e 0 ambulatério de acompanhamento ndo soube
informar outro nimero. Dessas oito, quatro sdo acompanhadas pela Cirurgia
pediatrica do HUB, trés pelo do HRAS e uma pelo SAAE/HUB. Foi obtido mais
uma entrevista com a mée de uma crianga que comegou 0 acompanhamento
no SAEE/HUB e nédo tinha cadastro na SES/DF, sendo cadastrada
posteriormente, totalizando assim, nove maes de criangas estomizadas.

Para a definicho dessa amostra representativa foram utilizados os
critérios de inclusdo e exclusdo determinada pela pesquisadora. Os critérios
dizem respeito as méaes de criancas com estomas intestinais, moradoras do
DF, com cadastros no SAEE ou nos ambulatorios da Cirurgia Pediatrica do
HUB ou HRAS; e criangas em acompanhamento ambulatorial. A utilizacao
deste cadastro possibilitou o contato com as mées e a marcagédo do encontro.
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O local de encontro foi na residéncia das entrevistadas, com a exce¢ao de uma
gue ocorreu no SAEE/HUB.

As entrevistas aconteceram entre os meses de junho a agosto de 2009,
utilizando o roteiro, no intuito de conhecer a realidade e caracteristicas das
mesmas, como também tornar a pesquisadora mais familiarizada com o
ambiente dessas maes e 0 problema a ser pesquisado. O nimero de sujeitos
foi definido durante o periodo da coleta de dados com relatos das maes as
quais continham o conjunto das experiéncias e expressdes que atenderam aos
objetivos propostos para este estudo. As maes foram identificadas entre
parénteses com a denominacdo “Entrevistada”, conforme a ordem da

realizagéo das entrevistas.

3.1.5. Procedimentos Eticos

Os principios éticos foram observados por meio da orientacdo das
normas que regulamentam as pesquisas em seres humanos, estipulado pelas
normas do Conselho Nacional de Saude - Diretriz e Normas Regulamentadoras
Envolvendo Seres Humanos - Resolucdo 196 (65). Os aspectos éticos da
pesquisa implicam na assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice B) dos sujeitos participantes, tratando-as em sua
dignidade, respeitando sua autonomia e defendendo-as das vulnerabilidades;
na ponderacdo de riscos e beneficios, na garantia de que os danos serédo
evitados e na relevancia social da pesquisa.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Saude da UnB (CEP/FS), n. do Processo 180/2008,
em 24/04/2009, o modelo encontra-se no Anexo E. Foi solicitada aos
participantes, antes do inicio da entrevista a assinatura do TCLE, nesse termo
ficaram esclarecidos a participacdo voluntaria, os objetivos do estudo e o
método da coleta de dados, assim como o telefone de contato do pesquisador
e do comité. Nessa ocasiao foi solicitada que a entrevista fosse gravada, néo
tendo objecdo por nenhuma das entrevistadas. Na apresentacdo dos
resultados foi assegurado o anonimato de cada sujeito e os registros dos dados

serdo mantidos, com a pesquisadora, em lugar seguro.
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Faz-se necessario que seja esclarecida a preocupacdo ética da
pesquisadora em ndo explorar os sujeitos envolvidos, como exemplo, nao trata-
los como meros fornecedores de dados, mas ouvi-los, chama-los para opinar,

dar sugestdes, formular criticas e registrar contribuicdes.

3.2 PESQUISA-ACAO

A Pesquisa-A¢cdo (PA) tem sido utilizada, desde seu inicio, como
guestionamento radical ao positivismo, padrao de conhecimento que envolve a
objetividade, neutralidade e universalidade. Esses conhecimentos sdo préprios
das pesquisas tradicionais, nos quais o pesquisador ndo costuma estar inserido
no meio da pesquisa e, a populacdo pesquisada nao possui participacido
efetiva no processo. Por esse e outros motivos aconteceram as mudancgas,
pois parte do principio ético que a ciéncia ndo pode ser apropriada por grupos
dominantes, mas sim socializada, tanto no seu processo de producao, quanto
de seus usos (66).

N&o ha certeza sobre quem inventou a PA. Muitas vezes, atribui-se a
criagdo do processo a psicologia social de Kurt Lewin. Este americano, em
1946, utilizou o termo PA numa abordagem, quando trabalhava junto ao
governo norte-americano, de pesquisa experimental, de campo. Essa pesquisa
tinha a finalidade na mudanca de hébitos alimentares da populacdo e também
a mudanca de atitudes, ele considerava que 0s sujeitos mudam mais
facilmente quando impelidos por decisdes grupais. Atribui-se, também, a este
autor a criacdo da dinamica de grupo. Ndo é metodologia exclusiva da
pesquisa qualitativa, ela facilita a influéncia da pesquisa na pratica diaria dos
sujeitos. E mais um estilo de pesquisa do que método especifico (67-68).

Na PA sao elaborados trés pontos chaves: a participacdo, fator
fundamental, no qual os sujeitos devem ter papel ativo no processo; a
democracia, 0 pesquisador trabalha com um facilitador da mudanca,
consultando os participantes; a contribuicdo, tanto para as ciéncias sociais,
como para a mudanca social, esse ponto garanti a maior probabilidade de

descobrir solu¢des para os problemas cotidianos. No entanto, toda mudanca é



39

problematica, com isso faz-se necessario que com a descoberta das solucdes,
Seu sucesso possa ser visto em relacdo ao que foi aprendido, e ndo apenas
com o tamanho da mudanca ou implementacdo imediata de solucgdes (59).

Posteriormente, com a divulgacdo dessa metodologia nos outros
paises, a conotacéo inicial de mudanca de ordem psicossocial, passou a ter
outro objetivo, preocupacdes com problemas sociais. Na Europa a PA
direcionou para as instituicbes e movimentos sociais; na America Latina,
dirigiu-se aos oprimidos e dominados, e ancorou-se em principios humanistas,
os religiosos e 0s marxistas (66).

O pesquisador que opta por trabalhar com PA, devera ter a convicgao
que deve partir de uma situagao social concreta a modificar e, ndo se trata
apenas de compreender a situacdo, mas de buscar transforma-la, pois os
sujeitos que nela se envolvem compdem um grupo com objetivos e metas
comuns. Na PA o pesquisador, ndo apenas, participa do contexto investigativo,
como também faz parte do grupo. O grupo identifica os problemas a serem
investigados e as acdes que podem soluciona-los. Para Tripp a PA “é uma
forma de investigacdo-acao que utiliza técnicas de pesquisa consagradas para
informar a acdo que se decide tomar para melhorar a pratica” (59,69).

Kurt Lewin considerava que a maioria dos processos de melhora segue
0 mesmo ciclo. Com isso comparou-a ao processo de espiral acao-reflexao.
Este processo envolve trés fases: o planejamento, que € o reconhecimento da
situacdo, nesta fase é feito uma andlise situacional que produz ampla visdo do
contexto, e a elaboragdo do planejamento para uma solucédo; a tomada de
decisédo e o seu monitoramento; e por ultimo, a avaliacdo de sua eficacia, antes
de implementa-la, a fim de planejar uma mudanca adequada. E importante
ressaltar que, embora ndo siga um ordenamento rigido dessas fases, ajuda na
organizacdo da pesquisa, e deve ser considerado em sua flexibilidade e
adequacao a cada caso. O pesquisador, além da habilidade intrinseca da sua
profissdo e interpessoal, faz-se necessario que tenha também para a pesquisa
(59,69).

A PA tem compromisso com a pratica. Este tipo de pesquisa gera
conhecimento articulado e capacidade pratica de enfrentar os problemas
identificados. A pesquisa € desenvolvida junto ao grupo, as decisdes sobre as

acOes sdo tomadas coletivamente. O dialogo entre o pesquisador e o grupo, e
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o trabalho participativo, estabelecem uma relacdo entre o conhecimento
popular e o cientifico, uma troca de saberes que garante sentido social a
producdo de conhecimentos e a a¢do educativa (59).

E essa perspectiva que conduziu a escolha da PA como metodologia
para esta pesquisa. Enquanto investigacdo, essa metodologia busca, por meio
do seu processo e dos seus resultados, reforcarem o conhecimento das maes,
contribuindo para o seu fortalecimento, em relacdo ao seu papel e as suas
atribuic6es no cuidado com seus filhos. Foi uma pesquisa com as mées e néo

sobre elas.

3.3 ANALISE DO DISCURSO

Nessa fase, foi importante retornar ao projeto inicial, na busca do
significado do material que foi investigado e analisado em relacdo as hipoteses
de estudo, com o objetivo de alcancar os significados do fenbmeno para os
sujeitos da pesquisa. Os dados coletados deste estudo sdo: o conteudo das
entrevistas, as observacgdes realizadas e anotadas no diario de campo, dados
do prontuério e da ficha socio-econémica. Nesse intuito a utilizagdo desses
dados foi interpretada por meio da Analise do Discurso (AD).

A AD surgiu na Franca. Essa teoria teve como ponto inicial a publicacéo
do livro, em 1969, intitulado Andlise automatica do discurso, escrita pelo
filosofo Michel Pécheux, cujos estudos tém forte embasamento nas correntes
marxistas, e com essa publicacdo a AD se difunde pelo mundo. Com esta
teoria ele fundou a escola Francesa da Analise do Discurso, e rompe com a
tradicdo de préticas tedrico-analiticas voltadas para a interpretacéo, tais como
a Hermenéutica e a Andlise de Conteudo. No Brasil, a AD ganha forca na
década de 80, apoOs a ditadura militar e torna-se cada vez mais difundida em
varias areas do conhecimento, e possui Eni Orlandi como discipula de Pécheux
no pais (57, 70-71).

Essa teoria é procedente de diversas areas do conhecimento, mais
precisamente: da linguistica deslocou-se a nocédo de fala para discurso; do

marxismo emergiu como teoria das formacgdes sociais, suas transformacodes e
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ideologias; e finalmente da psicanalise veio na explicacdo do carater recalcado
na formacao do significado, a nogéo de inconsciente que a AD trabalha com o
de-centramento do sujeito. A confluéncia dessas areas constituird uma nova
maneira de se observar a linguagem humana. O objeto de estudo deixou de
estar centrado na fala, na escrita ou no texto, e torna o discurso o objeto de
analise. Michel Pécheux, com essa postura marxista, coloca o0 sujeito numa
posicdo de constante interagdo com a sociedade e com a linguagem; o sujeito
€ o0 resultado de um processo historico-social, esta imerso em uma sociedade e
e influenciado por ela. Com isso ele estabelece os trés principios que
fundamentam o discurso: a lingua, o sujeito e a historia. A palavra discurso,
etimologicamente, tem em si a idéia de curso, de percurso, de correr por, de
movimento (70).

A AD trabalha com o sentido e ndo com o contetudo do texto, possui
como objetivo fornecer técnicas precisas e objetivas que sejam suficientes para
garantir a descoberta do verdadeiro significado. Na descoberta desse
significado devem aparecer os aspectos sociais referentes a existéncia do
sujeito, os aspectos ideoldgicos e linglisticos que produziram o discurso, para
isto, fazem-se necessérias varias leituras do material, identificando os eixos
tematicos pertinentes ao discurso analisado. Nao é necessario analisar tudo o
que aparece no texto, mas sim compreender 0s sentidos que 0 sujeito
manifesta por meio do seu discurso, e relaciona-la com o contexto social e
histdrico, estes sao os recortes do discurso. Neste momento, o pesquisador
identifica o contexto da producdo do discurso para codifici-lo, identificar suas
unidades de registros, bem como as categorias que dele emergem (72-74).

A AD trouxe uma contribuicdo fundamental para a analise do material
qualitativo, sobretudo numa situagdo em que a hegemonia sempre coube as
analises positivistas dos contetudos das falas, mesmo que o pesquisador néo
utilize todo o rigor técnico. Sua maior contribuicdo para quem trabalha com
analise social é dar elementos para a contextualizacdo da fala, ultrapassando
em complexidade as posturas positivistas ou fenomenolégicas. O processo de
comunicacdo é mais do que a transmissao de informacdes, € um processo de
argumentacgao, subjetivacdo e construcao de uma realidade (57).

Em todo discurso ocorre uma analise de uma vivéncia, ou de uma

experiéncia, que se dé na relacdo entre um sujeito e o mundo exterior. Com
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esse intuito, vale ressaltar que a opcao pela AD deve-se por acreditar ser
importante e mais abrangente captar o sentido no discurso dos relatos das
maes acerca da sua experiéncia com os cuidados com o filho estomizado,
levando em consideracdo a sua posicdo ideoldgica, social e histérica no

contexto, e ndo simplesmente a transmissao de informacdes.
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CAPITULO 4 RESULTADOS

Diga 0 que vocé pensa com
esperanca.

Pense no que vocé faz
com fé.

Faca o que vocé deve fazer
com amor!

Cora Coralina

4.1 PERFIL DAS MAES ENTREVISTADAS

Colaboraram com o estudo nove maes que contribuiram para o
conhecimento técnico-cientifico para o cuidado em estomaterapia, ao
proporcionarem um aprofundamento no entendimento de suas experiéncias. A
experiéncia materna ultrapassou as questdes do estoma, demonstram maes de
familia com outras demandas de cuidados, além do seu filho estomizado.

Os resultados encontrados com relacdo a idade, nivel escolar materno,
ocupacao e apoio familiar que recebem, seguem o Quadro 1. A faixa etaria
estd distribuida de 24 a 49 anos de idade. No recorte pelo grau de
escolaridade, nota-se a predominancia do ensino educacional fundamental,
desta forma é desejavel que esta mde seja orientada sobre a doenca e as
possiveis malformacdes, com explicacdo na linguagem simples para o
entendimento de cada uma. Essa observacédo ficou evidente nos relatos das
maes que apresentaram dificuldade no entendimento quanto a doenca que a
crianca apresentou e o motivo da confec¢ao do estoma.

O entendimento da doenca é importante para que a mae entenda e
compreenda a necessidade da confec¢do do estoma, ndo como um problema,
mas como uma alternativa segura, eficaz e, muitas vezes a Unica para
proporcionar bem estar e qualidade de vida ao filho. Esse item é relevante para
a preparacdo da capacitacdo dessas maes frente ao cuidado diario com a
estomia, pois devera ser de acordo com o entendimento das mesmas.

Os resultados sobre os cargos de ocupacdo mostram maes
trabalhadoras do lar, sendo responsavel, além do cuidado filial da crianca em
questao, cuidados com a educacao dos outros filhos, atividades no cuidado

diario com a casa, mantenedora da ordem familiar. Das duas maes
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profissionais da saude, uma farmacéutica e outra técnica de enfermagem, a
primeira estendeu o periodo da licenga até o filho realizar a reconstrucdo do
transito intestinal; a segunda por ser a mantenedora principal da casa retornou
ao trabalho logo apés o fim da licenca maternidade, porém, relatada como um
periodo muito dificil para conciliar trabalho e cuidado filial. A mae comerciante
retornou ao trabalho assim que a licenga terminou, pelo mesmo motivo da
anterior, principal mantenedora, o esposo encontra-se desempregado. As maes
que nado trabalham fora possuem a vantagem de dedicacdo ao filho
estomizado, pois além da rotina familiar, e sdo zeladoras do filho doente e sua
demanda, agravada pela constante necessidade das visitas ao médico, pois o
filho muitas vezes ndo possui apenas a malformagé&o que originou a estomia,
necessitando de inUmeros exames complementares e cirurgias reparadoras.
Com relacéo ao apoio que recebem no cuidado com o filho, a maioria
das maes divide a responsabilidade com o companheiro, cabendo a mae o
cuidado diario, e ao pai a responsabilidade de garantir os recursos econdmicos.
As que ndo possuem companheiro recebem apoio dos avés, tanto

financeiramente, quanto apoio nos cuidados diarios.

Quadro 1 — Distribuicdo das méaes de criancas com es tomas intestinais
moradoras do DF, quanto a ldade materna, nivel esco lar, ocupacdo e
apoio familiar - periodo de junho a agosto de 2009

Maes Idade Grau de Escolaridade Ocupacéo Apoio

1 36 anos fundamental completo téc.de enfermagem avds maternos
2 49 anos fundamental incompleto do lar companheiro
3 40 anos  superior farmacéutica companheiro
4 24 anos fundamental completo do lar companheiro
5 28 anos fundamental completo do lar avo materna

6 41 anos fundamental completo do lar companheiro
7 42 anos  fundamental completo comerciante avo paterna

8 28 anos fundamental incompleto do lar companheiro
9 41 anos  fundamental incompleto do lar companheiro

Fonte: a autora

Analisando o Quadro 2, a respeito a situagdo do local de moradia, ao
atendimento ambulatorial e a entrega do dispositivo, nota-se que estédo
localizadas por toda area administrativa do DF, conforme um dos critérios de
inclusdo e exclusdo. Observa-se que trés maes cujos filhos séo
acompanhados, as entrevistadas 1, 3 e 8, ndo recebem o0s dispositivos
coletores da SES/DF, uma compra o dispositivo, outra, por opgéo, prefere ndo
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usar, e a terceira informou néo ter recebido orientacdes suficientes para o uso,
por isso nao utiliza.

As duas moradoras da area administrativa de Santa Maria, as
entrevistadas 4 e 5, possuem a opcao de retirar os dispositivos huma unidade
mais proxima de sua residéncia, mas preferem locomover-se até o HRAS, o
gual se encontra localizado na Regidao Administrativa da Asa Sul, devido ao
bom atendimento recebido, conforme informag&o das mesmas.

As criancas atendidas pela cirurgia pediatrica do HUB necessitam
buscar os dispositivos nos ambulatorios fornecidos pela SES/DF, por este ser
um hospital publico mantido pelo governo federal, conforme o relato das
entrevistadas 1, 6, 8 e 9.

Quadro 2 — Distribuicdo das mées de criangas com es  tomas intestinais
moradoras do DF, quanto ao local de moradia, atendi  mento ambulatorial

ao filho e ambulatério de entrega do dispositivo - periodo de junho a
agosto de 2009
Maes Local de moradia Ambulatério de Ambulatério de
Entrevistadas atendimento entrega
ao filho do dispositivo
1 Recanto das Emas Cirurgia Pediatrica HUB ndo utiliza
2 Samambaia Cirurgia Pediatrica HRAS HRAS
3 Vicente Pires Cir. Ped. GO/SAEE-HUB néo utiliza
4 Santa Maria Cirurgia Pediatrica HRAS HRAS
5 Santa Maria Cirurgia Pediatrica HRAS HRAS
6 Ceilandia Cirurgia Pediatrica HUB HRC
7 Brazlandia Cir. Ped. HBDF/ SAEE-HUB  HBZ
8 Sobradinho |l Cirurgia Pediatrica HUB ndo utiliza
9 Brazlandia Cirurgia Pediatrica HUB HBZ

Fonte: a autora

Por fim, com o intuito de conhecer melhor os filhos dessas maes, foi
estabelecida o Quadro 3, verificando-se que das nove maes entrevistadas, a
faixa etaria dos filhos estédo entre dois meses e nove anos, cinco tiveram o filho
estomizado por consequéncia da Doenca de Hirschsprung, quanto ao tipo da
estomia, prevaleceu a colostomia, e o periodo da confeccdo do estoma
encontra-se entre dois meses a nove anos, isto reflete o periodo de tempo
dispensado aos cuidados com o filho. Com relacdo a perspectiva para o
fechamento do estoma, existem cinco criangas gque ndo as possuem, uma
devido ao diagnodstico da displasia neuronal intestinal, doenca similar & DH; e
as outras dependem do acompanhamento das malformagdes associadas.
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Quadro 3 — Distribuicdo das mées de criangas com es  tomas intestinais

moradoras do DF, quanto as caracteristicas do filho — periodo de junho a
agosto de 2009
ldade Diagnostico Tipo Tempo da Perspectiva para
Mées do : . estomia do
. do filho da estomia X o fechamento
filho filho
1 2a’m Anus Imperfurado colostomia 2a7m Sem perspectiva
2 9a D. de Hirschsprung colostomia 3 anos Sem perspectiva
3 8m D. de Hirschsprung colostomia/ 5 meses Estomia fechada
ileostomia
4 7m D. de Hirschsprung colostomia 6 meses Estomia fechada
5 8m D. de Hirschsprung colostomia 7 meses Estomia fechada
6 9a Displasia neuronal ileostomia 3 anos Sem perspectiva
intestinal
7 2m Anus Imperfurado colostomia 2 meses Sem perspectiva
8 lalOm Anus Imperfurado colostomia 1al0m Com perspectiva
9 9a Anus Imperfurado colostomia 9 anos Sem perspectiva
Fonte: a autora

4.2 IMPRESSAO E SINTESE DAS ENTREVISTAS REALIZADAS

As entrevistas realizadas permitiram coletar dados detalhadas a

respeito do mundo dessas mées e a experiéncia com seus filhos estomizados.

Todas foram transcritas na integra, e encontram-se no Apéndice C desta

dissertagcdo. Segue a impressao da pesquisadora a respeito de cada

entrevistada, no intuito de apreender informacdes ndao mencionadas, como

também a apresentacao em sintese das entrevistas realizadas.

4.2.1 Entrevistada 1

O que me ajudou muito foi o convivio com outras mées, la dentro da
clinica ndo tem um grupo, é s6 la dentro da clinica mesmo, até eu
achava bom se tivesse, um grupo que acompanhasse quando
nascesse para ajudar. Nenhum acompanhamento com psicologo,
com psiquiatra, me ajudou, nada melhorou, o que me ajudou foi
guando eu conheci as outras criancas , pois aquela impressao que
a gente tem é que so ele é daquele jeito, que n&o vai ter solucéo para
aquilo. (Entrevistada 1)

A entrevista 1, foi realizada em 5 de junho de 2009, as 14 h. Fui

recebida pela entrevistada e seus filhos na porta da casa, todos os filhos

estavam presentes, foi transparente a boa interacdo entre eles e com a crianca
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em guestdo. A casa encontra-se em reforma, é simples, bem dividida,
construida em alvenaria. A entrevistada parecia estar bem a vontade com a
minha presenga, sem resisténcia ao assunto a ser abordado. Fiquei
impressionada, a entrevistada, mae de quatro filhos, aparéncia jovem,
separada, mantenedora principal da casa, recebe apoio dos pais. Demonstrou
ser uma familia unida e colaborativa com os cuidados dispensados ao
filho/irméo e preocupados com o futuro do mesmo.

Sintese do seu relato: ela descobriu o problema da obstrucéo anal e
hidronefrose do seu filho, no pré-natal, porém, a confirmacdo s6 aconteceu
apos o nascimento. Logo em seguida foi realizada a confeccéo da colostomia.
Foi um periodo muito dificil, precisou de intervengdo psicoldgica tanto para a
adaptacdo aos problemas do filho devido a malformacdo congénita, quanto
para os cuidados no manuseio da colostomia. Teve o suporte familiar dos pais
e da equipe de saude. No cuidado diario com a colostomia ela aprendeu no
periodo que esteve com o filho na UTIN, porém, um fato marcou, antes de
receber a alta hospitalar, a enfermeira convidou-a para conhecer uma crianca
gue nasceu com 0 mesmo problema do seu filho e iria realizar a reconstrucéo
intestinal, esse fato foi importante pelo fato dessa outra mae passar a ela a
experiéncia quanto aos cuidados com sua filha e, dessa forma, ela passou a
cuidar do seu, como faz até hoje. Foi informada sobre a importancia do uso do
dispositivo da bolsa, porém, ndo se adaptou. Segundo o seu relato, o convivio
com outras maes, cujos filhos possuem o mesmo problema, ajudou-a muito
neste processo adaptativo e sentiu falta de um grupo que a preparasse melhor
para 0 cuidado diario e suporte emocional. Em decorréncia das outras
anomalias congénitas, ela precisa acompanhar o filho em varias consultas e
exames, porém sente falta do acompanhamento psicoldgico para ela, seu filho,
sua familia e sua méae, pois € doloroso e longo. Mesmo possuindo convénio de
plano de saude, ela optou pelo acompanhamento na rede publica, em

decorréncia de ser multidisciplinar.

4.2.2 Entrevistada 2

[...] depois disso que comecaram a me ensinar como é que faz, como
€ que mexe, eu tive de aprender mesmo, [...] eu mesmo fazia os
cuidados, a enfermeira explicou uma vez como € que era, [...]Jeu achei
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s6 o inicio dificil, na hora de cortar, [...], mas depois eu aprendi e
pronto, eu mesmo fazia [...]. (Entrevistada 2)

A entrevista foi realizada em 5 de junho de 2009, as 9 h. Fui recebida
pelas filhas menores da entrevistada e a mesma ja estava a minha espera na
sala da sua residéncia, 0 esposo estava de saida. A casa é simples, humilde,
mas organizada e limpa, construida em alvenaria. A entrevistada estava pouco
a vontade comigo, por ser uma pessoa simples, segundo informacédo da
mesma, ndo se sente bem com estranhos. Porém, quando iniciou a entrevista
ficou mais & vontade para contar sua experiéncia. E uma senhora lutadora e
responsavel pela casa e educacgdo dos filhos, recebe apoio financeiro do
esposo.

Sintese do relato: sua filha sempre teve problema de demora para
evacuar, porém aos seis anos a situacdo ficou critica, e precisou que a
confeccao da colostomia fosse feita em sua filha. Contudo o procedimento nao
foi realizado adequadamente e precisou ser repetido, trazendo sérias
consequéncias emocionais e fisicas para mae e filha. Apés a confeccdo da
colostomia recebeu a orientagdo de conhecer o aspecto correto da estomia e
os cuidados diarios e como conseguir o dispositivo da bolsa coletora. Sua filha
ja estuda e, na escola, ela tem a professora como colaboradora. Faz relato da
importancia de Deus na vida dela e da filha. Em casa possui apoio da filha

primogénita.

4.2.3 Entrevistada 3

N&o adianta escutar os médicos, os enfermeiros, tem que
escutar € a mée, no dia-a-dia a gente que sabe o qu e funciona
ou ndo, uma coisa é certa, nés fazemos certinho o que vocés falam,
0 que quer € a melhora para o filho d, quer a melhora na qualidade
de vida para ele, segue arisca e ai vai vendo o que nao da certo e
vai se adaptando. (Entrevistada 3)

A entrevista foi realizada em 6 de junho de 2009, as 14 h. Fui recebida
pela secretaria, a entrevistada ja se encontrava na sala a minha espera, me
apresentou os dois filhos. A casa € boa, grande, confortavel, construida em
alvenaria. A entrevistada parecia estar bem a vontade, sem rodeios com

relacdo ao assunto a ser abordado, informou que a historia dela com o filho
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poderia se tornar um livro, e tinha interessa de colaborar na confec¢cdo de uma
cartilha que orientasse as maes com o filho estomizado, pois no seu relato ela
informou ter tido muita dificuldade. Como a cirurgia e todo acompanhamento foi
na cidade de Goiania-GO, ela esta todo esse tempo dividida entre Brasilia e
Goiania, ja que utiliza a rede particular. Demonstrou ser uma mulher em busca
da melhoria no atendimento ndo apenas ao filho, mas a esta populacdo em
guestao.

Sintese da entrevista: ocorreu a necessidade de realizar fertilizac&o in-
vitro e a crianca nasceu em um hospital particular, em Goiania. Apés o
nascimento, no mesmo dia, observou que seu filho ndo estava bem, porém,
teve dificuldade do pediatra daquele hospital em diagnosticar o problema,
sendo preciso encaminhar a outro pediatra, que diagnosticou o problema,
solicitando avaliacdo cirdrgica. Com isso, observou-se a necessidade da
confeccdo do estoma. Relata uma peregrinagdo por varios profissionais no
intuito de ser orientada nos cuidados diario da estomia e com o dispositivo
necessario. Encontrou suporte na rede publica do DF para orientacdo no
cuidado diario da estomia. Teve contato com varios tipos de bolsas coletoras,
mas poucas receberam sua aprovagdo, passou a nao retirar as bolsas
coletoras na SES, preferindo compra-las. Solicita que informe a pessoa
responsavel na SES a deficiéncia da marca comprada para uso dos
estomizados no DF. Informa a necessidade do grupo de apoio e informacéo a
respeito desse problema, como também trocar experiéncias com as méaes que
vivem essa mesma condicdo. Fez a opcédo de se afastar do trabalho para
dedicar-se aos cuidados com o filho e teve no marido um apoio financeiro e

emocional. Seu filho fez a reconstrucao do transito intestinal em julho.

4.2 .4 Entrevistada 4

[...] Encontrei apoio em uma funcionéria que trabalha na limpeza, ela
me viu meu desespero, [...], e ela disse [...] para ter f& em Deus e
acreditar Nele, ela falou tanta palavra de forca naquele momento que
eu disse, com fé em Deus meu filho vai ficar bom, e ele é pr ova
viva [ ...]. (Entrevista 4)

A entrevista foi realizada em 21 de junho de 2009, as 14 h. Fui

recebida pela cunhada da entrevistada. Ela mora com essa cunhada desde que
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seu filho nasceu, ela € de Barreiras-BA, mas esta morando em Brasilia em
decorréncia do tratamento do filho. Assim que cheguei a entrevistada foi me
receber na sala. A casa é simples, bem organizada, construida em alvenaria.
Acompanhou-me até seu quarto onde a entrevista aconteceu. A entrevistada
estava a vontade com a minha presenca e o0 assunto logo teve inicio. Relata o
fato de estar longe da sua familia e do seu marido, mas sabe que logo sera
resolvido o problema do filho. A entrevistada é jovem, o filho em questdo é o
primeiro. Seu filho fechou a estomia em agosto de 2009.

Sintese da entrevista: o seu filho nasceu sem problema algum, porém,
antes de completar trés meses, ele comecou a apresentar dificuldade em
evacuar e vomitos. Em decorréncia do problema foi preciso realizar confecgéo
do estoma por cirurgidbes ndo pediatricos, e informaram a necessidade de
proceder a confeccdo de ileostomia e colostomia. Em decorréncia do
agravamento da situacdo clinica do filho e inexperiéncia da equipe na
confeccdo e no cuidado com a estomia, foi encaminhado para Brasilia. No
atendimento em Brasilia recebeu a orientacdo sobre cuidado diario com as
estomias. No inicio teve dificuldade em conseguir os dispositivos da bolsa
coletora, precisando fazer adaptacfes. Teve apoio dos pais e apego a Deus.
Seu filho fez a reconstrucao do transito intestinal em setembro de 2009.

4.2.5 Entrevistada 5

A enfermeira me ensinou, ajudou e conseguiu tudo que eu precisava
[...], realmente sai segura, me explicou tudo. Eu sei que estou mais
segura, pois eu recebi uma boa orientacdo, foi muit o0 bom. tem
gue aprender tudo, é o que a enfermeira disse “méezinha a senhora
tem que cuidar do seu filho, pois quando vocé sair daqui ndo vai ter
ninguém para te ajudar. (Entrevistada 5)

A entrevista foi realizada em 24 de julho de 2009, as 14 h. Fui recebida
pela mée da entrevistada e logo em seguida ela apareceu. Sua méae construiu
a casa, para ela, no mesmo terreno, e assim ela mora com seus dois filhos. A
casa encontra-se em reforma, é simples, em alvenaria. A entrevistada é alegre,
extrovertida, bem amorosa com a filha e estava bem a vontade, sem cerimonia

iniciou a conversa.
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Sintese da entrevista: a filha nasceu sem problema, porém, sempre
apresentando dificuldade em evacuar, mas nada que preocupasse. Mas, no
13° dia de vida as dificuldades em evacuar aumentaram e comegou a
apresentar vomitos com forte odor. Sendo levada ao Pronto-socorro de um
hospital publico, e logo encaminhada ao centro cirurgico para a realizagdo da
laparotomia exploradora, sendo necessaria a realizacdo da confeccdo da
estomia. Apos a confecgdo foi explicado o motivo da estomia e iniciado os
cuidados. Recebeu muito apoio da mae assim que sua filha nasceu, pois a avo
foi a grande responsavel pela agilidade do atendimento cirdrgico da sua neta

no servigo publico. Aguarda realizacdo da reconstrugéo intestinal.

4.2.6 Entrevistada 6

A gente estando num grupo a gente pode desabafar, [ ..] € um
apoio nédo financeiro, mas moral , eu sou muito forte, mas de vez
em quando eu dé uma bloqueada, quando eu choro, e ndo choro na
frente dele, e 0 meu marido quem da apoio a ele? NG&s trés somos
muito junto, uma familia. (Entrevistada 6)

A entrevista foi realizada em 11 de agosto de 2009, as 10 h. Fui
recebida pela vizinha, pois ela mora na casa dos fundos, no mesmo lote, ao
qual me acompanhou até a casa da entrevistada. Ela mora com o esposo e
seus dois filhos, a filha primogénita ja é casada, mora em outro endereco. E
uma pessoa batalhadora, comunicativa, ansiosa, e aflita em contar toda a
situacdo que ela passou e passa com seu filho. A casa € pequena, mas bem
dividida, € simples, construida em alvenaria. Fez a opcdo de nao ter trabalho
fixo, pois dificultaria 0 acompanhamento das consultas, exames, necessidade
diaria do seu filho em questdo. Demonstrou ser uma pessoa sofrida pela
historia de vida que passa com seu filho.

Sintese da entrevista: seu filho desde que nasceu apresentou
dificuldade em evacuar, acompanhado por especialistas em varias regionais de
saude publica do DF, os médicos fizeram varios tentativas de tratamento clinico
para constipacao intestinal, sem sucesso. Aos seis anos, com muita dificuldade
de atendimento médico, conseguiu que fosse avaliado por cirurgido que

solicitou a confeccdo da ileostomia. Recebeu orientacdo quanto ao uso do
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dispositivo da bolsa coletora e nos cuidados diarios. Relata a falta de um grupo
de apoio para a crianca e familia, para que pudessem trocar experiéncias e
ajuda emocional. Recebe apoio do esposo, e tem confianca que Deus ira
resolver a situacdo do filho, pois o diagndstico inicial de megacolon congénito
nao se confirmou, e no momento esta caracterizado como displasia neuronal

intestinal.

4.2.7 Entrevistada 7

Acho uma coisa importante € conhecer a experiéncia de outras
maes, pois toda experiéncia é vdlida , pois existe uma grande
diferenca que separa o0 médico e a gente, a enfermeira e a gente, e
guando é a mée, a gente tem um vocabulario igual, € mais comum.
(Entrevista 7)

A entrevista foi realizada em 14 de agosto de 2009, as 14 h. Unica
entrevista que ocorreu no ambulatério da SAEE/HUB, pois a entrevistadora
aproveitou o atendimento feito pela enfermeira responséavel pelo servico e logo
apos foi iniciado a entrevista. A mée estava acompanhada pela sogra, que
sempre a acompanha nas consultas e no cuidado diario. A entrevistada estava
tranquila, mas aflita por tudo que ela, sua filha e a familia estdo passando e
esta ciente do longo caminho que precisam percorrer, mas mesmo assim ficou
bem tranquila para passar a sua experiéncia. Recebe apoio dos sogros, pois
seu marido esta desempregado, e toda a familia € amorosa com a filha em
guestao, seus outros filhos ja estdo crescidos entdo ela é paparicada por todos.
Sua filha possui varias malformacdes congénitas, como anomalia anorretal e
outras que estao sendo pesquisadas.

Sintese da entrevista: sua filha nasceu com varias malformactes
congénitas, como a anomalia anorretal. Realizou a confec¢cdo da colostomia,
aprendeu os cuidados diarios com a estomia no ambulatério onde recebe as
bolsas coletoras, e para completar o atendimento, recebe assisténcia no
SAEE/HUB. Informa a necessidade de conhecer as experiéncias das outras

maes nesse cuidado.
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4.2.8 Entrevistada 8

Quando eles falaram da colostomia eu ndo sabia o qu e era,
porque quem tem ndo mostra pra ninguém, ninguém fala, ai
guando vé alguém com colostomia a pessoa comenta “"conheco
alguém que também tem”, eu escondo mais, porque aqui € um lugar
pequeno todo mundo conhece todo mundo, e quando ele comecar a
ir na escola, todo mundo pode ficar comentando, as criancas ficam
comentando. (Entrevistada 8)

A entrevista foi realizada em 28 de agosto de 2009, as 9 h. Fui
recebida pela propria entrevistada, o esposo tinha saido para trabalhar. A casa
é simples, alugada, humilde, mas organizada e limpa, construida em alvenaria.
A entrevistada estava bem a vontade comigo para contar sua experiéncia,
bastante emotiva em toda a entrevista. E jovem, lutadora e responsavel pela
casa e educacdo do filho. Aguarda a solucdo do problema do filho para
fechamento da colostomia.

Sintese do relato: descobriu que o filho iria nascer com problema, e
assim que nasceu, descobriu que tinha imperfuracdo anal. Aprendeu a cuidar
da colostomia sozinha, teve muita dificuldade pelos hospitais que passou,
prefere ndo fazer uso da bolsa de colostomia, segundo a mesma, por falta de
informacéo segura por parte da equipe de saude. Gostaria que fosse resolvido
o problema do seu filho, pois precisa trabalhar para ajudar ao esposo na
despesa da casa, como também o filho comecar a ter uma vida sem a estomia.
O filho também nasceu com problema renal, possui apenas um rim

funcionante. E 0 esposo que garante o sustento da casa.

4.2.9 Entrevistada 9

[...] Ai eu pensei meu Deus! Serd que eu vou da conta pra cuidar
dele? Me ensinaram que eu tinha que limpar direitinho |, passar
pomada, botar fraldinha, e até hoje eu faco , quando eu consigo
bolsa eu coloco para ir na escola, mas em casa eu coloco é fralda
mesmo, fralda de pano [...] (Entrevistada 9)

A entrevista 9, foi realizada em 28 de agosto de 2009, as 14 h. Fui
recebida pela propria entrevistada, o esposo ndo estava em casa e o filho
estava na escola. A casa é bastante simples, prépria, humilde, construida em
alvenaria. A entrevistada parecia estar pouco a vontade, porém, o decorrer da

entrevista transcorreu sem resisténcia ao assunto a ser abordado. A familia
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encontra-se em situacdo de vulnerabilidade, pois 0 esposo esta
desempregado, trabalha apenas com “bicos”, e a mesma, devido a situacéo do
filho, ndo pode trabalhar, apenas faz faxina esporadicamente. Ao final da
entrevista mostrou a foto do seu filho, demonstrava bastante orgulho do
progresso do mesmo na escola.

Sintese do relato: teve seu filho apds longa espera, foram 12 anos, foi
uma gravidez complicada, precisou fazer uso de medicagcédo para controlar a
pressédo alta, o filho nasceu com malformacéao anal e renal. Teve pouca ajuda
nos cuidados iniciais com a colostomia, faz uso da bolsa que recebe
mensalmente, mas a quantidade é insuficiente para o bem estar do seu filho.
Tenta aposenta-lo, pois segundo seu relato, ele nunca serd uma pessoa que

podera trabalhar como qualquer outra pessoa.
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5. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Se temos de esperar,
gue seja para colher a semente boa
gue lancamos hoje no solo da vida.
Se for para semear,

entao que seja para produzir
milhdes de sorrisos,

de solidariedade e amizade.

Cora Coralina

5.1 ANALISE DAS ENTREVISTAS POR TEMAS

E necessario um cuidado rigoroso no momento da anélise no intuito de
manter a coeréncia entre o objeto do estudo, os objetivos propostos, o
referencial tedrico e os resultados, esse rigor é importante para manter-se fiel
aos pressupostos. Os relatos foram analisados segundo a busca do invariante,
das convergéncias nas descricoes das experiéncias das maes, agrupadas em
categorias de analise que reuniram as semelhancas quanto aos seus
conteudos, na tentativa de possibilitar uma analise sistematica de toda questédo
norteadora, apontando-se as falas mais relevantes expressas nas entrevistas.
Os sujeitos foram denominados de “Entrevistada”.

Os temas estabelecidos foram: primeiro, a experiéncia materna e o
filho com estoma, no qual foi abordado como categorias o periodo da gravidez,
a sua relacao com o filho e o estoma, e o0 apoio recebido; segundo, experiéncia
materna do cuidado com o estoma do filho, e como subcategorias a dificuldade
no atendimento inicial, histéria da confeccdo do estoma, rotina dos cuidados
diarios, o desenvolvimento das habilidades conquistadas, e qualidade da
assisténcia especializada; terceiro, a experiéncia materna no acompanhamento

ambulatorial com as sugestdes para a melhoria do atendimento.
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5.1.1 Experiéncia Materna e o Filho com Estoma

O periodo da gravidez € um dos momentos na vida da mulher, em que
ela vivéncia situacdes de alegria, surpresa, tristeza, ansiedade, duvidas com
relacdo as modificagBes pelas quais vai passar como esta se desenvolvendo a
crianga, entre outros. A assisténcia pré-natal tem por finalidade acolher a
mulher desde o inicio da gravidez, e ela devera ser acompanhada e orientada
para gque possa viver a gestacado, o parto e o puerpério de forma positiva. Esse
acompanhamento compreende consulta com o profissional de saude,
realizacdo de exames laboratoriais e complementares, fatores essenciais para
detectar alteracbes no desenvolvimento fetal, minimizando os problemas pos-

natais, como as malformacdes congénitas.

Bem [...] eu engravidei [...] depois de oito anos da primeira gravidez.
A gravidez nés tentamos a fertilizagao in-vitro, foi uma gravidez que
deu certo, gracas a Deus! Nessa gravidez eu tive presséo baixa, tive
que tomar remédio para pressdo baixa, tive pneumonia, tive
bronquite, e [...], cai do banheiro na altura do corpo, digo, da propria
altura, quebrei o braco e fiquei dois meses engessada, e acabei que
figuei com um pouco de depressao nessa gravidez. mas gracas a
Deus, no final tudo deu bem. Tive ele com 39 semanas, parto
cesariana, tive ele numa cidade de Goias, pois minha vida toda é de
la , a fertilizacdo foi 14, e por isso tive [...], em clinica particular.
(Entrevistada 3)

Eu comecei o pré-natal dela tarde, mas fiz os exames, a ecografia
tudo normal, ndo deu nada de diferente. Ela nasceu normal sem
problema, recebeu alta, tudo normal. Mamava no peito, fazia céco,
demorava para fazer, mas todo mundo dizia que até 10 dias é normal,
tudo certinho, ndo me preocupava. Quando foi na semana do ano
novo, ela tinha 13 dias, ela ficou sem fazer cocd [...]. (Entrevistada 5)

E [...] € [...] na minha gravidez, foi essa a Unica que foi diferente,
porque das outras era tudo normal, desde o inicio o centro de saude,
ndo me aceitaram, € que eu tinha de ir pra o hospital publico 1, por
gue minha gravidez era de alto risco[...] acompanhamento rigoroso
[...]- (Entrevistada 6)

As maes tém certo receio em cuidar de seus recém-nascidos, por
medo de ndo saber cuidar e ndo sentirem prontas para desempenhar o papel
da maternidade. Esse temor é ainda maior quando se trata do primeiro filho,
pois segundo Maldonato “a pratica e a experiéncia de cuidar do primeiro filho,
ajuda muito quando os outros nascem...”. Quando se trata de um bebé com

problemas, por exemplo, um bebé com anomalia anorretal, ou que precisa
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fazer alguma cirurgia nas primeiras semanas para corrigir uma anomalia
congénita, o temor e a insegurancga sao ainda maiores, aumentando a angustia
e o0 estresse da familia (11).

As malformacdes ou deficiéncias congénitas sdo necessariamente pré-
natais, pode ocorrer antes da concepcdo atingindo a producdo do oOvulo
afetado, ou durante o primeiro trimestre da gravidez, afetando o
desenvolvimento do embrido ou inclui as etapas mais avancadas da gestacéao,
lesionando um feto bem desenvolvido. O atual aumento dessa incidéncia &
atribuido a varias causas como, por exemplo, diagnéstico mais frequente e
preciso, gragas a recentes meios semiologicos; tratamento mais eficiente,
reintegrando o paciente a sociedade; introducdo e difusdo de novos fatores
ambientais, alterando gravemente a ecologia, como o aumento do emprego
das radiacdes, aumento da poluicdo e utilizacdo de novas drogas de acéo
teratogénicas. O diagndstico mais precoce possibilita a melhoria nas condi¢des
de nascimento e de assisténcia dessas criangas, e consequentemente,
aumento na sobrevida. Apesar de o termo congénito significar que o defeito
basico encontra-se ao nascer, nem sempre € possivel demonstra-lo nos recém-
nascidos, ja que pode se manifestar, clinicamente, mais tarde (2-3).

Em decorréncia de algum tipo de malformagdo congénitas faz-se
necessario a realizacdo da confeccdo da estomia, logo apds o nascimento.
Apenas duas maes mencionaram a imagem sugestiva de obstrucéo intestinal,
na ultra-sonografia gestacional realizada, as outras que realizaram esse
mesmo exame, 0 laudo indicou sem anormalidades. Por isso é dificil para a

mae imaginar o nascimento de um filho com alguma malformacéo.

Bem [...] na gravidez eu descobri que ele tinha hidronefrose, ai o
médico, da ultra-sonografia, disse que havia observado um outro
problema, uma obstrucédo intestinal, [...] ai a imperfuracdo anal eu sé
soube na hora, quando ele nasceu, quando trouxeram ele para mim,
e informaram que ele ia fazer uma cirurgia, uma colostomia.
(Entrevistada 1)

[...] Al falou “ele tem uma obstrugdo séria, e a gente vai ter que fazer
uma cirurgia [...] € uma cirurgia grande [...] s6 abrindo par ver, pode
ser uma malformacéo, pode ser um megacolon congénito [...]", ai
calei, né! Nossal!! Esperando ver um filho saudavel e tudo, pensei no
ultrassom, porque meu ginecologista ndo viu, e ai ele disse “[...] esse
tipo de malformacéo ndo da para ver em ultrassom”. [...] ai o fez uma
colostomia plana. (Entrevistada 3)
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Bem [...] eu tava gravida de seis meses e fui fazer um exame pra
saber o sexo do bebé, e ai viu que ele tem problema no intestino, o
intestino dele faltava, [...] eu ndo sei saber falar, [...] ai faltava o
intestino, ai meu médico me encaminhou para o hospital puablico 1
[...]JQuando eu ganhei, eu ndo sabia que ele ia nascer com esse
problema do anus [...] (Entrevistada 8)

Faz-se necessario que seja detalhada a gravidade e mostrada a
possibilidade de cura ou as limitacbes diante das anomalias associadas. Pois,
para informar a familia a chegada de um filho com malformacao, necessita-se
gue o profissional de salde tenha experiéncia e capacidade para lidar com a
gravidade e os riscos. Diante disso, deve-se dar a importancia a maneira como
o profissional faz esse comunicado; atitudes de apoio sdo extremamente
importantes neste momento. Deve-se oferecer um numero suficiente de
informagbes que possibilitem a compreensdo e as peculiaridades da
malformac¢do. Como também, sdo necesséarios elementos que permitam sua
melhor aceitacdo e, consequentemente, a terapia a ser realizada (3).

O impacto do nascimento de uma crian¢a malformada é profundo. E
imprescindivel reforcar a necessidade de que todas as familias de criancas
nascidas com malformacbes congénitas devam ser esclarecidas sobre a
importancia de passarem pelo processo de aconselhamento genético. O
aconselhamento genético é necessario para observar a recorréncia da
anomalia em gestagOes futuras, pode ser definido como um processo de
comunicacado do risco de ocorréncia ou recorréncia de anomalias genéticas na
familia (2-3).

Aliado ao problema inclui-se o desapontamento, a vergonha, os
complexos de culpa, acusacdes mutuas, rejeicdes, preocupacdes financeiras e
0 medo das futuras gestacdes. Como as malformacdes ou deficiéncias
congénitas sdo defeitos de causa genética e/ou ambiental, e decorrem da
associacdo a alguma sindrome de origem cromossémica, uma avaliacdo e
acompanhamento genético sdo necessarios para verificar se existe um risco
aumentado de recorréncia da anomalia em gestacdes futuras. Por isso, faz-se
necessario uma abordagem multiprofissional e interdisciplinar, que além da
competéncia especifica que a profissdo Ihes atribui, ter recebido formacédo em
genética médica basica e treinamento nos procedimentos e intervengcdes sob

sua responsabilidade (2-3).
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Muitas criancas das maes entrevistadas sdo acompanhadas pelo
servico da genética no hospital publico da cidade. E quando isso ocorre, 0s
profissionais de salde sé@o procurados para uma explicagdo para as causas do
problema, bem como sua nomeacao, pois as maes idealizam a imagem do filho
perfeito, sem problemas. Além disso, ha a busca de uma resposta positiva em
relacdo ao desenvolvimento do filho, que amenize o sofrimento e facilite o

processo da aceitacdo. Fato relatado na seguinte citacéo:

[...] eu queria até saber por que ele nasceu desse jeito, os médicos
ndo sabem, eles dizem que a genética estd investigando, mas
ninguém sabe, e no caso ele pegou a parte urinaria e intestinal, na
Ultima consulta na genética ela explicou, olha que coisa! Ela explicou
que foi uma falha no cromossomo Y, foi uma falha pequena no
cromossomo, uma coisa minima, minima, € eu me culpei esse tempo
todo, pois quando soube que tava gravida, eu tomei a pilula do dia
seguinte. A sorte que foi mais embaixo, pois quanto mais alto, mais
dificil. (Entrevistada 1)

Ser a cuidadora de uma crianca com malformacdo congénita nédo é
uma tarefa facil e adquire uma importancia significativa para a familia, na
medida em que ela deseja efetivamente tornar-se responsavel pelo cuidado.
Na literatura de varios textos, ficou clara a necessidade de atencdo
especializada e de uma equipe multidisciplinar no acompanhamento e na
prestacdo dos cuidados de uma crianca portadora de malformac¢ao congénita,
na qual o enfoque primordial da recuperacéo envolva a integragdo do paciente
no ambiente familiar e social. O conhecimento sobre as questbes anatomo-
fisiologicas, do tratamento clinico e cirargico, ndo basta para apoiar uma
proposta mais efetiva de assisténcia integral. E necessario conhecer outros
fatores que implicam na relacdo afetiva entre a crianga e seus familiares, na
discriminacao familiar e social da crianca, na dificuldade de aceitar e de cuidar

da crianca portadora de necessidades especiais (10-11,13,17-18,21,31,75,76).

Todo mundo teve muito carinho, atencdo comigo [...] eu entrei em
crise, depressédo, a enfermeira de |4 prop0s que eu fosse para casa
[...] eu tava muito cansada, e que ia pegar uma técnica de
enfermagem da equipe para ficar sé por conta dele a noite, [...] Todo
dia ia uma psicologa para conversar comigo, ela disse que a
depresséo foi por causa que a minha filha teve a primeira crise de
convulsdo, eu fiquei muito chocada, e logo em seguida ele nasceu
desse jeito. [...] A médica tinha pedido para mim acompanhamento
psicoldgico, para familia, a familia toda precisava, tava todo mundo
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abalado, minha mé&e toma anti depressivo, eu [...], mas eu ndo quis
mais, eu parei, so vivia dormindo. (Entrevistada 1)

A experiéncia das entrevistadas condiz com que a literatura descreve
com relacdo a seus sentimentos em situacdes semelhantes, pois, ao serem
informados, as méaes e os familiares sdo tomados pelo pavor, e percebem-se
frageis diante da situacdo que terdo de enfrentar. A ndo informacao significa,
para a mae, ndo estar sendo vista e respeitada como pessoa e como ser
humano, e ndo ser respeitada em seus sentimentos, a leva a vivenciar
momentos de descrenca e desesperanga, pois a mae sempre busca algum tipo
de explicagdo quanto ao motivo pelo qual isso Ihe aconteceu.

Esse sofrimento gera estresse, ansiedade, impoténcia, preocupacao,
incerteza e reflete-se na vida da crianca, da mée e dos seus familiares, o que
exigird uma assisténcia qualificada da equipe de saude, para perceber e intervir
na dimenséo biopsicossocial dos membros da familia. O acompanhamento em
longo prazo é necessario e as maes e familiares devem ser cuidadosamente
acolhidos, orientados e minimizados em suas expectativas e nos cuidados
diarios. Faz-se necessario que os profissionais de saude sejam preparados
para reconhecerem os problemas, defeitos ou malformacdes aos quais as
maes passam com seus filhos, e que sejam capazes de acompanha-las por

uma equipe interdisciplinar.

Nesse tempo que eu vou ao hospital publico 1, ja foi visto pelo
cirurgido pediatrico e programou o fechamento da colostomia para
agosto, ja passamos pela gastro, pela nutréloga, ele fez uma raio X
de contraste e a médica falou que ele perdeu s6 uma pequena parte
do intestino, pois agora ele vai ter sempre diarréia, mas ele vai ter
condicdo de segurar, pois a musculatura do reto é boa, a nutréloga
falou que passou a alimentacdo para ele, ela disse que ele so teria
isso no inicio, mas depois seria tudo normal, s6 que ele tem a
tendéncia, uma dificuldade de absorcdo dos alimentos. (Entrevistada
4)

[...] ela disse que era uma obstrucdo no intestino e foi colocando
sonda, soro na veia e colhendo exames, e [...] comecei a chorar,
fiquei nervosa, preocupada, e 0 médico dizia “calma maezinha, calma
maezinha’[...] e a todo momento via um médico e pedia para ficar
calma. Quanto a isso foi bom, pois em nenhum momento eu ficava
sozinha. [...] No caso da minha filha eles explicaram que s6 fez a
colostomia devido a infeccdo, a cirurgid explicou tudo direitinho, tudo
que eu queria saber eu fiquei sabendo, explicou tudo direitinho.
(Entrevistada 5)
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Com a confeccdo da estomia, tanto a mée quanto a crianca passam
por um longo processo adaptativo e, com o0 passar do tempo, desenvolvem
estratégias de enfrentamento dos problemas em fungdo da estomia,
principalmente relacionada as habilidades conquistadas nas praticas dos
cuidados. O apoio dos familiares no processo de cuidado visa uma rapida
recuperacdo e reabilitacdo do paciente, essas medidas, quando adotadas,
trazem beneficios aos estomizados e podem prevenir complica¢des. Por isso, 0
apoio familiar constitui um importante mecanismo face as dificuldades
encontradas no dia-a-dia. A méde sente a necessidade do apoio da familia e
com atitude de escuta como suporte emocional e pratico para seu convivio e

cuidado com o filho.

Para sair a bolsa é boa, mas depois para tirar € dificil; saiu
normalmente com ele, vou para o shopping com ele, quando preciso
trocar, vou ao trocador, troco sem problema, cada mae que ta la
cuida do seu, uma néo olha a outra, iria olhar se tivesse com a bolsa,
ia chamar atencéo, nunca vi nenhuma mae olhando diferente. [...] e ja
teve alguns problemas na colostomia, ja deu “fungo”, eu limpo mesmo
e passei a pomada vaginal. As vezes ele apresenta sangramento,
mas € pouco. Dificil ficar vermelhinho, mas as vezes fica,
principalmente quando tem diarréia, sai pela boca de cima, e 0 muco
pela outra [...]. (Entrevistada 1)

Como ele nao tava bem, a barriga em carne viva, e precisava de UTI,
eu procurei Brasilia, o hospital puablico 1, e ai recebi orientacédo, ele
tava desenganado, deu um abalo assim psicolégico, [...] minha irma
veio para ajudar, ai chegamos a revezar as noites, ele fazia cocé
varias vezes ao dia, toda vez que ele fazia cocd a gente limpava e
colocava pomada, até que ele melhorou a pele. (Entrevistada 4)

Seja o0 apoio familiar proveniente do esposo, filhos, pais, ou o apoio dos
vizinhos, esse acolhimento gera seguranca para sustentacdo da situacao. Foi
observado que as méaes entrevistadas recebem apoio ou do esposo, ou das
avos e avos das criangas ou ainda da filha mais velha, entre outros, que inclui

nao apenas o suporte financeiro, mas também o emocional.

Tenho muita ajuda da minha mée, quando vou trabalhar ele fica com
avo, fica bem, ele sempre ficou desde pequenininho. [...] Ai, a Unica
orientacdo que eu tive foi que podia lavar como se fosse a bundinha
dele, a orientacdo que eu tive foi essa. Eu cuidava eu mesma, eu e
minha mée cuidava da colostomia (Entrevistada 1)

Ela estuda a tarde, e tem uma professora € a monitora dela é
“enfermeira”, ela é 6tima, trata muito bem no colégio , quando ela vai
para a escola eu ja troco a bolsa, no causo assim, se ela fizer |4, tem
essa monitora la que troca, no caso de encher muito, eles ligam, e eu
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vou la, é perto daqui [...]. Sempre tive apoio da minha filha mais
velha. (Entrevistada 2)

Quem me ajuda é meu marido, ele ndo da conta de colocar a bolsa,
mas ele limpa, tem um vizinha aqui que é técnica de enfermagem,
guando eu preciso sair, sabe, eu vendo pecas intimas, e pego essas
pecas para vender em casa, para ter alguma coisa, me da suporte, 0
dinheiro do meu marido ndo da, se eu digo que da é mentira, na
época que nao tinha bolsa no hospital e tinha que comprar, foi o
maior sufoco, pedia a tia dele, a madrinha da minha filha, tipo assim é
humilhacdo. (Entrevista 6)

Esse suporte dar4 a mée capacidade de superagdo nesse periodo de
adaptacao, principalmente também por acumular atividades de educadora dos
filhos, esposa, mae, dona de casa e, na maioria das vezes, com emprego fora
de casa, e necessitando dar conta de lidar com todos esses aspectos
modificados, além do estresse vivenciado com o problema do filho. O apoio
familiar, conforme relato das mesmas, possui a facilidade de dividirem as
inumeras funcdes e buscar conciliar a tarefa de mae, esposa, dona de casa e
cuidadora, sendo um fator relevante em decorréncia da carga emocional muito

grande da situagao.

[...] qguando era para mim voltar [...] fiquei muito indecisa e ai
conversei com as pessoas, com enfermeiros, amigos [...], € diziam
“Olhe! particularmente deveria deixar de trabalhar e ficar com o seu
filho, porque a gente vé muitas vezes, criancas colostomizadas, as
maes voltam a trabalhar e as criancas ficam com as babas, e as
pessoas que ndo tem condicdo financeira legal, a crianca comeca a
internar muitas vezes, a imunidade abaixa, [...] quando ele for fazer a
cirurgia de rebaixamento ele vai demorar a fazer, porque vai ter que
esperar ele pegar peso, [...] e ai foi a deciséo final, vou largar tudo,
para que ele possa fazer a cirurgia o mais rapido possivel.
(Entrevistada 3)

Sendo as mées devidamente atendidas em suas necessidades,
participantes efetivas nos cuidados do filho, beneficia tanto a propria quanto ao
filho, pois mesmo esse momento sendo de intensa preocupacéo e sofrimento
agravados pelas condicfes de vida de cada uma, a familia inteira comeca uma
luta adaptativa para recuperacdo do equilibrio, gerando alteragcbes em sua
dindmica. Pois, se a familia tem conhecimento sobre a doenga, o tratamento, a
terapéutica e os recursos disponiveis, seus niveis de estresse e ansiedade

podem diminuir significativamente e com isto, possibilitar uma melhor

assisténcia.
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A preocupacdo com o cuidado integral faz com que a mée sinta-se a
vontade para esclarecer as duvidas e o medo, geradas pelo desconhecimento
do estoma e seus dispositivos, considerando os fatores que afetariam o
desenvolvimento esperado do filho, nas diferentes faixas etarias. As
orientacdes e esclarecimentos proporcionados podem contribuir fortalecendo a

relacdo de confianca na equipe e em si propria.

Acho interessante da um retorno e a gente observou e a enfermeira 1
falou isso “a gente ndo tem esse retorno, esse feedback, as pessoas
vao e se ndo dao certo, elas ndo falam, a marca A ndo da certo, mas
ninguém avisa”, ai eu disse, “Vocés devem avisar a secretaria de
salde e dizer que ndo funciona, [...] os pediatras ndo tem essa
informacao de saber o que € crianga colostomizada, quem sabe mais,
geralmente, sdo vocés da enfermagem, vocés é que sabem, 0s
pediatras ndo sabem. (Entrevistada 3)

[...] estou cansada de ser enganada,vocés falam na lingua dos
médicos, fala na minha lingua,[ ..] que eu vou entender, qual é a
situacdo do meu filho, qual é essa doenca nova?”, ele disse “é uma
doenca nova, e ndo tem quem saiba realmente o que ela é, nao
sabemos, estamos em busca de resolver essa situacdo, eu e 0s
médicos todos aqui do hospital publico 6, e outra coisa] ]o[ Jo[ ]
ndo € megacolon congénito, & | ] parecida, nés colocamos
megacolon, mas nado é, entdo estamos em estudo”. Eles ndo vao
fazer um rebaixamento e depois o meu filho voltar o problema, por
isso 0 meu filho fez a bidpsia para saber o que ele tem, ele tiraram
vario pedacos do intestino dele [...] (Entrevistada 6)

O grupo interdisciplinar em saude ndo deve constituir um entrave para
aceitacdo e adaptacdo ao estoma. Muitas maes relataram a dificuldade no
enfrentamento da doenga e o sentimento de rejei¢cdo dos outros ao seu filho.
Torna-se assim necessario um planejamento adequado da assisténcia que
inclua o suporte psicoldgico e educacdo para a saude. A ndo aceitacao esta

envolvida com o desconhecimento a respeito do assunto.

[...] Al ele recebeu alta e voltamos para casa. Ai come¢ou a maratona
de exames. Apds chegar em casa foi um periodo muito dificil, pois
devido a vergonha poucas pessoas sabia do problema. Eu aceitei
mais, ap6s conhecer outras criangas que tinha nascido com o mesmo
problema. (Entrevistada 1)

Aonde eu moro é um povoado numa cidade do entorno, todo mundo
€ curioso, e eu ndo deixei ver, ndo por vergonha, mas devido a fofoca
da vizinhanca, s6 o pessoal de casa que sabe, 0 maximo que eu
posso esconder eu escondo, coloco a calgca na boca do estdbmago
[...]- (Entrevistada 4)

Eu procuro levar a vida normal, ndo digo a ninguém que a minha filha
tem, no hospital mesmo, a enfermeira dizia “maezinha ninguém
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precisa saber 0 que a minha filha tem”. Eu ndo falo com ninguém
para evitar fofoca, as vizinhas ndo sabem, pois na hora de ajudar
ninguém ajuda, mas para falar todo mundo fala. (Entrevistada 5)

Além disso, ocorrem transformacdes em relacdo aos aspectos
psicoldgicos e comportamentais, pois a crianca doente fica superprotegida, e
0s irmaos sentem-se os sentimentos de rejeicdo e abandono; o relacionamento
intimo do casal ocorre mudancas. Essas transformacdes tanto podem
fortalecer o casal, quanto afasta-los, isso, dependera da prépria dinamica
familiar existente (8,76-77).

Por isso, um problema relatado foi a dificuldade para algumas maes
conciliarem o amor materno com todos os filhos, estabelecendo prioridades,
muitas vezes nao observadas, por elas, e negligenciando o cuidado ao outro
filho, o que pode trazer a uma situacéo de desequilibrio na dinamica familiar,
pois muitos dos irmaos sentem-se renegados quanto ao amor maternal tdo
referenciado a um unico filho. Os irmaos devem ser assistidos em suas duvidas

e dificuldades na compreenséo das mudangas ocorridas.

Outro problema foi com o irmé&o, tivemos que da toda atencéo para o
segundo filho e o primeiro filho teve problema, tivemos de coloca-lo
no terapeuta, teve problema na escola, tava um pouco agressivo,
mas depois com uns seis meses, ele entendeu, e hoje ele ta bem
enterrado. (Entrevistada 3)

A irmd do meio tem ciimes vocé precisa ver as coisas que ela faz
com ele, brigando o tempo todo, ela quer chamar aten¢&o, eu db
atengdo, mas ela acha que ndo é suficiente, ela € uma bencgéo, ela
provoca ele, ele ndo deixa por menos, um vai em cima do outro.
(Entrevistada 6)

Além do apoio familiar recebido, muitas mées referenciaram a fé como
0 apoio principal diante da situagao vivida, ndo como fonte de conformacéo,
mas como fonte de forca no enfrentamento das dificuldades. Funcionando
como meio capaz de gerar amparo, auxilio, de forma bastante expressiva,
porém, sem destaque a uma crenca em especial. Pode-se exemplificar na

afirmacao demonstrada a seguir:

Desde antes de engravidar, eu tive dificuldade, me apeguei a Deus,
ndo tomei remédio algum, eu tive ovario policistico, eu me apeguei a
Deus, pois eu tive muita dificuldade em engravidar, e com tudo isso
guem me fortalece foi Deus. Meu pré natal foi tranquilo, mesmo
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engordando mais que o recomendado, engordei 16 kg, mas fora isso
foi bom, nao tive hipertensao, tive sete consultas. (Entrevistada 4)

Ai eu entrei dentro do banheiro e sentei no chao, [...], peguei a barriga
dele fiz massagem, “meu filho Deus vai dd um sentido na nossa vida,
na minha e na sua, vai da um sentido pra gente”, comecei a orar, ai
ele foi se acalmando, ele tava aos gritos [...] E quando o médico
recebeu a gente na hora [...] nossa!! Aquilo foi o caminho que Deus
colocou pr, quando eu sentei nesse chdo, eu pedi pro Deus
encaminhar, colocar um destino no caminho d, porque a gente tava
sem destino (Entrevistada 6)

5.1.2 Experiéncia Materna no Cuidado com o Estoma

O nascimento de criancas com malformacdo no sistema digestorio
causa ansiedades aos pais e também muitas implicagbes para as criangas,
com possibilidades de outros defeitos congénitos e tratamento cirdrgico. Varios
sao os problemas na infancia que necessitam de cirurgia de urgéncia e, muitas
vezes, a confecgdo de algum tipo de estomia. Foram identificados trés causas
para a confeccdo das estomias, nos filhos das mées entrevistadas, foram:
quatro causados por imperfuracdo anal, quatro por DH, e uma caracterizada

como doenca rara, a displasia neuronal intestinal.

No primeiro dia que fui visitar na UTI, a médica me explicou [...] que
ele tinha nascido com imperfuracéo anal e disse que precisaria abrir a
bundinha para fazer um anus, e pensei que ia ser tudo naquela hora,
mas foi no outro dia que me foi explicado que primeiro seria feito uma
colostomia, e [...] com cinco anos terminaria tudo, devido o problema
da hidronefrose. (Entrevistada 1)

Quando foi na semana do ano novo, ela tinha 13 dias, ela ficou sem
fazer cocd, [...], e ela comegou a chorar muito, quando foi trés dias
depois ela continuava chorando muito, e fazia massagem e nada
resolvia, ai de repente ela coloca [...] cocd [...] pela boca, entéo fiquei
desesperada, foi que minha irma pegou minha filha, [...]Jpara levar no
hospital, foi quando minha mé&e chegou e levou para o hospital
publico 1. (Entrevistada 5)

No inicio tudo que ela mamava, vomitava, e voltou para a sala de
observacdo, ai o pediatra passou uma sonda e observou que nao
tinha continuidade (anal), e ai nés fomos encaminhado [...] e ela fez a
cirurgia. Quando ela foi internada, a enfermeira de la falou que ela ia
fazer a colostomia, e explicou o que era a colostomia e porque ia
fazer. Ela ficou internada no hospital publico 1 até o dia 10, e foi
transferida de volta para o hospital publico 3, e dia 12 recebemos alta.
(Entrevistada 7)

No relato das maes ficou clara a dificuldade enfrentada com relacao ao
atendimento inicial, observados principalmente com as criangas nascidas com

DH. Essa anomalia congénita tem como caracteristica a desordem em recém-
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nascidos com constipacdo grave associada a dilatacdo e hipertrofia do colon,
devido as altera¢gbes da inervacgdo intrinseca da viscera. Por ser um tratamento

demorado, muitas mées ficam desacreditadas da resolutividade da situagé&o.

O intestino dela sempre era preso [...] levava ao médico para fazer
lavagem. Quando ela tinha nove meses ela ficou ruim, [...] a barriga
dela estava muito intensa, e a médica ficou apertando, apertando, o
unico jeito foi apertar, ndo tinha como nao apertar, a médica muito
boa, e depois disso ela ficou bem e ficou um tempo sem apresentar
problema, mas depois de dois meses voltou tudo de novo, disseram
que era megacoldn. Nessa Ultima vez que ela teve de colocar a
colostomia, ela travou tudo, ela tava com seis anos. (Entrevistada 2)

Quando ele foi fazer a ileostomia, eu ja sabia, os médicos antes de
fazer me contaram como seria feito [...] eles informaram que em um
ano, um ano e meio, seria feito o rebaixamento, mas néo foi feito, o
fato é que até hoje eles ndo sabem o real do meu filho, no comeco
eles disseram que era o megacolon congénito, mas nao é, eles
descobriram este ano, [...] o cirurgido 1, que [...] pegou o caso do
meu filho agora e eu contei tudinho, [...], ele pediu os exames que o
meu filho tinha em casa, eu entreguei, ele pediu minha autorizacéo,
eu dei, mas pedi que ndo perdesse, pois todos esses exames
significa minha vida, vida do meu filho e do meu marido [...].
(Entrevistada 6)

A cirurgia para a confeccdo da estomia, como qualquer outra cirurgia,
deve ser vista no seu aspecto global. Informacdes simples a mae e ao restante
da familia, relacionadas aos cuidados, incluindo a descricdo da cirurgia, 0s
procedimentos no centro cirdrgico, tudo isto contribuird para reducdo da
angustia, do medo e da ansiedade por desconhecimento das situacdes. A
angustia, o medo e a ansiedade podem ser confundidos. A angustia € um
sentimento frequente, torturante, vago e indiferenciado; o medo ou temor
sempre se refere a algo; e a ansiedade, em geral, € desencadeada por
aborrecimentos, sofrimento ou perdas. Estes sentimentos podem ser
minimizados no pré-operatério com o fortalecimento da relacdo com o grupo
interdisciplinar que acompanha, quando nédo abordados ou ignorados, podem
surgir sequelas comportamentais pos-operatorias dificeis de serem reparadas
(41).

A intervencado do profissional de enfermagem para esse procedimento
requer que envolva a mae, a crianca e a familia de forma integral na tentativa
de possibilitar sua melhor adesdo ao tratamento. Faz-se necessario um

planejamento individualizado da assisténcia para que a méae seja eficaz no
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cuidado com o seu filho, visando a reabilitacdo e a melhoria da qualidade de
vida dessas criancas e suas respectivas maes. Esse planejamento devera ser
iniciado ao longo do periodo perioperatorio, pré-operatorio e pds-operatorio,

visando diminuir a ansiedade da familia e melhor reabilitacao.

Na UTI eu ndo cuidava da colostomia, quando eu chegava ja estava
tudo organizado e com a bolsa, quando sai da UTI, eu pedi a
enfermeira para me ajudar, e ela ajudou e explicou a passar a
pomada e 6leo. A dificuldade foi no inicio, a primeira troca da bolsa
eu ndo consegui trocar, eu travei, s6 consegui trés a quatro dias
depois, quando a enfermeira me ajudou, me orientou tudo, eu tive de
aprender a me virar sozinha. tem que aprender tudo, € 0 que a
enfermeira disse “méezinha a senhora tem que cuidar do seu filho,
pois quando vocé sair daqui ndo vai ter ninguém para te ajudar.
(Entrevistada 5)

Ai eu pensei meu Deus! Sera que eu vou da conta pra cuidar dele?
Me ensinaram que eu tinha que limpar direitinho, passar pomada,
botar fraldinha, e até hoje eu fago, quando eu consigo bolsa eu coloco
para ir na escola, mas em casa eu coloco é fralda mesmo, fralda de
pano, eu s6 recebo 10, e eu preciso ficar correndo atras, a enfermeira
gque me da. Teve uma época que por causa da bolsa, ele ficou
vermelhdo a barriga e eu passei pomada, os médicos me ensinou a
colocar polvilho, agora ndo ta muito agitado ndo, ta bonitinho a pele
dele, foi dificultoso, ele quando comecar a por a bolsa ele nao
gostava de colocar, agora nao, ele acostumou, se pudesse ficar com
a bolsa ele ficava. (Entrevista da 9)

O desrespeito a essa intervencado pode acarretar alteracbes das mais
diversas situacdes, €& essencial uma preparacdo para as respectivas
mudancas, isso facilita a adaptacdo e possibilita o convivio positivo da mae
com seu filho estomizado. A dificuldade na rotina diaria pode estar indicada
guando o profissional de saude nao oferece suporte profissional personalizado
e esclarecedor, como também equipamento seguro. O que foi verificado nas

citacOes a sequir.

N&o adianta escutar os médicos, os enfermeiros, tem que escutar é a
mae, no dia-a-dia a gente que sabe o que funciona ou ndo, uma coisa
é certa, nés fazemos certinho 0 que vocés falam, o que a gente quer
€ a melhora para o filho d, a gente quer a melhora na qualidade de
vida para ele, a gente segue a risca e ai a gente vai vendo o0 que néo
da certo e a gente vai se adaptando [...] Antes da bolsa eu usava
fralda de pano, eu cortava em pedacinhos, dobrava e colocava em
cima da colostomia, no inicio como a bolsa A descolava, eu acabava
usando fraldinha, e trocava fraldinha toda hora, o dia-a-dia era assim,
estressante, procurando de tudo para melhorar a qualidade de vida
da crianca e dar condicbes melhores em quem ndo tem condi¢cdes,
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realmente eu que tenho, eu vi, e imagino quem nao tem, é muito
dificil. (Entrevistada 3)

As bolsas A, se movimentar muito ela solta, se fizer muito calor e ele
suar, as fezes fica escorrendo pelo lado. Ai quando a gente consegue
da bolsa B é bem melhor, mas a gente usa a outra, porque ele ndo
pode ficar sem. (Entrevistada 6)

Os profissionais de saude precisam estar preparados para esse
atendimento, possuir conhecimento cientifico e a respeito do paciente,
prestando assisténcia de qualidade contribuindo para o tratamento adequado e
reabilitacdo da crianca com estoma. Com a realizacdo da estomia intestinal
perde-se o controle esfincteriano e, conseguentemente, faz-se necessario
conviver com a bolsa coletora ou, como é muito comum nas criangas, porém
nao recomendavel, a utilizacdo da fralda para a coleta das eliminacdes fecais.

Geralmente diziam “dura de cinco a sete dias, [....] ha teoria é muito
bonito, € muito lindo, [...], no dia-a-dia s6 a gente que € mée sabe, a
bolsa ndo segura porque as fezes corréi todos os adesivos, era uma
bolsa por dia, ... nada que ensinava segurava, nenhum médico
acreditava, ia no cirurgido uma vez por més, nada resolveu, na teoria
€ muito bonito, mas na pratica ndo €. Ndo adianta vocés insistirem,
eu morro de do [...], e gracas a Deus! nos temos condigbes de

comprar uma melhor, até eu parei de pegar da enfermeira 2, a marca
ndo valia a pena. (Entrevistada 3)

O treinamento para o cuidado com o estoma da crianca deve ser
progressivo, de modo que a mae e/ou familia estejam aptos a realiza-lo até a
alta hospitalar. Com isso, deve ser entregue, no momento da alta hospitalar,
orientacdes escritas a respeito dos cuidados e alguns dispositivos coletores até
que possa adquiri-los. As unidades de Cirurgia Pediatrica do HUB e HRAS
orientam a todos que, realizaram a cirurgia de confeccdo de estoma, sejam
encaminhados ao ambulatério mais préximo da sua residéncia, para que seja
realizado o cadastramento no Programa de Estomia da SES/DF e recebam os
dispositivos necessarios. Esses cuidados devem ser de forma que a mae tenha

condi¢des de cuidar do estoma de seu filho com os recursos oferecidos.

Quando eu sai do hospital publico 6 eu recebi duas bolsas, e a
enfermeira 1 me mostrou como era que cortava e elas foram me
orientando, tanto a enfermeira 1, quanto a enfermeira 2, as me
orientaram muito, tanto que eu tinha medo de chegar em casa e néo
conseguir, como marinheira de primeira viagem, mas me dei bem, eu
me sai bem, tanto que depois que eu sai do hospital e com 15 dias eu
voltei pra revisdo a enfermeira 1 e 2 ficou encantada, disse que o
menino saiu sé o0 couro e 0 0sso. (Entrevistada 6)



69

Do tempo que eu fiquei com o meu filho internado, [...] tem algumas
auxiliares de enfermagem que sinceramente, acho que a gente nao
tem culpa delas ganharem tao pouco. [...] vocé entra esperando uma
coisa, facilidades deles explicarem os problemas, ndo é bem assim, a
pele do meu filho tava irritada por causa da colostomia, eu precisei
procurar a enfermeira chefe para ela me dar uma pomada, e disse se
precisar de mais é so ir 14 e pedir, mas na frente dela € uma coisa,
guando ela sai para fazer alguma coisa, a gente chega no posto de
enfermagem elas atendem mal. (Enrevistada 8)

E importante a orientacdo a familia, explicar com relagdo ao motivo, o
conceito, o cuidado, o uso dos dispositivos, como adquirir 0S mesmos,
explicando como ocorrera o0 procedimento, isso resultard em reducédo do
periodo de internacdo e diminuicdo de complicacées (8,25,29,31). A orientacéo
recebida quanto ao cuidado do estoma, devem ser adicionados informacdes
para detectar as complicacdes, e observar as modificagdes: cor, tamanho,
forma, protrusdo, umidade e integridade da mucosa, hiperemia periestoma,
estenose. Por isso a necessidade de muitas maes ja serem orientadas nas
unidades de cirurgia pediatrica, o0 que favorece a seguranca na pratica que

prestardo quando estiverem em casa, sozinhas.

A enfermeira 1 falou aqui é algoddo e limpar, porque aqui é a
incontinéncia e sai o dia inteiro, ensinou a formula com a amido de
milho e tudo, a gente passava e nada. [...]. Ai na segunda eu liguei
[...], chorando, desesperada, ai ela sugeriu usar a bolsa, para ver o
gue ia acontecer, a bolsa ndo tinha o tamanho dele, mas tentamos
usar de qualquer tamanho, ela disse “ndo vai ficar muito tempo com
ele”, eu disse, “se ficar 15 segundo e ele ndo chorar, € um alivio” [...].
(Entrevistada 3)

Outra experiéncia que eu tive foi colocar para dentro quando
acontecia o prolapso, nas duas primeiras vezes, eu corri e fui para o
hospital, mas depois eu aprendi e eu mesma fazia assim... com a
bolsa eu empurrava para dentro até colocar tudo, e agora ele mesmo
coloca, ele mesmo diz “mée, eu tenho que ficar calmo, se ele ficar
nervoso, ela fica nervosa, eu sento na carteira e vou botando,
botando, até colocar tudo”, ele viu como eu fago e ele mesmo coloca.
(Entrevistada 6)

As maes relataram que, para que se sentirem seguras, € de extrema
importancia que, recebam informacdes relacionadas ao estoma, pois 0s
dispositivos exigem habilidade no seu manuseio e cuidado. No auxilio a isso se
faz necessario que exista um grupo que dé o suporte a essas familias, pois,
mesmo sendo estoma provisorio, os familiares ficam envolvidos nessa situacao

por um longo tempo. Uma das fungbBes estabelecidas pela Associacdo dos
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Estomizados € essa, de dar suporte, poréem a AOSB é desconhecida desse
grupo de entrevistadas.

A AOSB ja realiza esse tipo de suporte, quando se torna um facilitadora
na troca de idéias, eliminando de forma positiva 0 isolamento. Porém, o que
ficou evidenciado, nas entrevistas, foi 0 desconhecimento por parte das maes,
e quando convidadas a patrticipar, ficou claro a dificuldade de se sentirem co-
participantes desses encontros, em decorréncia da realidade levantada pelos
estomizados adultos ndo condizer com as suas, mesmo que as dificuldades,
com a qualidade de dispositivos, do atendimento hospitalar, falta de
estomaterapeuta para a assisténcia hospitalar e ambulatorial, entre outros
sejam a realidade de ambos no DF.

Sabe por que eu acho que tem que ter um grupo de apoio, pois € um
acompanhamento muito longo, até a adolescéncia. Outro dia eu vi um
adolescente, que tinha feito a cirurgia quando bebé, e ainda estava
tendo acompanhamento. [...] Como ele tem convénio, 0 convénio
oferece um acompanhamento, mas eu nao quis, e até um médico, um
cirurgido pediatrico falou para mim, que eu ndo vou ter um
acompanhamento particular com uma equipe completa. Eu uso mais
0 convénio para uma emergéncia e exames [...]. (Entrevistada 1)

As instituicbes de saude necessitam investir em capacitagdo
profissional, na area técnica, humana e material, isso possibilitaria que as maes
e seus filhos recebessem atendimento especializado, relacionado ao
diagnostico, tratamento, orientagdo e acompanhamento. Algumas maes
relataram inseguranca frente a rotina dos cuidados diarios no uso dos
dispositivos, mas logo contornado com a orientacéo recebida, seja para 0 uso
dos mesmos, seja para identificar possiveis problemas na estomia. As maes
devem ser orientadas com relacdo aos possiveis problemas que poderdo
encontrar quando estiverem fora do hospital, tais como: a troca do dispositivo,
como esvaziar e a sua aderéncia, como medir 0 estoma, a higiene do estoma e
periestoma, a utilizacdo dos dispositivos disponiveis nos ambulatérios de
atendimento. A orientagdo deve ser de acordo com o entendimento soOcio-
cultural. Conforme os relatos, as maes se mostraram mais seguras e tranquilas

para 0 manuseio da estomia apdés as orientacdes recebidas.
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Logo no inicio ninguém veio para mim e disse como era para fazer,
eu tava fazendo como eu via na UTI, com gaze e fralda, [...] 0 que me
ajudou foi a enfermeira do hospital publico 1 que cuida dessa parte,
ela me convidou para conhecer uma mée que a filha estava com dois
anos e ia fazer a mesma cirurgia de reconstrucao, [...] e informou que
cada uma se adapta de um jeito, se vocé quiser usar a fralda de
pano, vocé usa, se quiser a bolsa a gente fornece. Ai eu conversando
com a mée, dessa menininha, eu gostei do jeito que ela usava,
colocava a faixa e fralda descartavel, ai até hoje eu uso assim, eu
nao gostei de usar a bolsa, além de ferir, deixa um mal cheiro. Como
a bolsa mesmo eu ndo adaptei, feri, muito ruim, e acho que dessa
forma que eu fiz, ele fica mais confortavel. (Entrevistada 1)

[...] comecaram a me ensinar como e que faz, como é que mexe, eu
tive de aprender mesmo, eu fiquei um més la [...] eu mesmo fazia os
cuidados, a enfermeira explicou uma vez como é que era, como eu
tinha que fazer, eu achei s6 o inicio dificil, na hora de cortar, eu
achava dificil, mas depois eu aprendi e pronto, eu mesmo fazia, a
enfermeira s6 via mesmo para olhar se eu tava fazendo certo, se tava
tudo direitinho. Recebi a orientacdo de ver se a colostomia mudasse
de cor, [...], mas sempre fica vermelhinha, o bom da colostomia que
agora a alimentacao é normal, mas antes da colostomia, era especial,
por causa da dificuldade que ela tinha, mas noto quando ela come
coisa muito diferente, o cocd fica muito duro e quando ela toma muito
leite no colégio ela da diarréia. (Entrevistada 2)

Foi observado que os servigcos realizados por especialistas no cuidado
com estomas é o diferencial no atendimento, de acordo com as citagdes. As
orientacdes indevidas colaboram para o aparecimento das lesGes de pele, com
desconforto as criancas e inseguranca das méaes. No DF os ambulatérios de
atendimento aos estomizados é feito por enfermeiros que, mesmo nao sendo
especialista, possui conhecimento, treinamento especifico e habilidade para o
cuidado dos estomizados, portadores de feridas agudas e cronicas, fistulas e

incontinéncia anal e urinaria.

[...] e explicou, “aqui vai assar um pouco, vocé vai ter que tomar
cuidado, enfim, a gente ndo tinha informacdo alguma. Ai, ficamos,
numa cidade do Goias, mais uns dez dias, para passar essa fase do
meu filho, e com a colostomia comegou a acontecer tudo que ele
disse. (Entrevistada 3)

[...] e ndo recebi nenhuma orientacdo, como cuidar, sé que eu
comprasse uma pomada de resina protetora, muito cara, para colar
mais a bolsa, sendo que a pele dele estava em carne viva, e como eu
ainda ia colocar a pomada, ai eu ndo comprei. (Entrevistada 4)

E depois de trés dias que ela recebeu alta, ela teve alergia, a pele
ficou muito vermelha, levei no pediatra, e [...] prescreveu pomada
com corticéide, passei, ndo melhorou, e ai fui em outro pediatra, e
passou outra pomada, ai foi que eu consegui falar com a enfermeira 2
do hospital publico 2, e ela me orientou como deveria ser feito, da
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higiene, da limpeza, do local, ... Ai ela falou do servico de
estomaterapia do hospital publico 3 e vim para receber mais
orientacdes. (Entrevistada 7)

A mae devera ser devidamente orientada e co-responsavel na
expectativa da cirurgia de fechamento da estomia. O grupo de criancas
nascidas com malformag8es anorretais, ndo € um grupo homogéneo, devido a
severidade e implicagcdes das desordens. A auséncia da descida do septo
urorretal na vida embrionaria produz essa anomalia, o nivel a que este septo
desce determina a separacao dos sistemas urinarios e intestino posterior. Por
isso é caracterizado como alto ou baixo, respectivamente, se o reto termina
acima do complexo do musculo elevador do anus ou desce parcialmente por
meio deste musculo. Pode ocorrer agenesia de um rim, atresia duodenal,
refluxo vesicouretral, malformacfes cardiacas. A correcdo do problema é
cirdrgica, realizado apds o crescimento da crianca, até aproximadamente 10kg,
0 que torna o procedimento mais facil, os pais deverdo aprender a realizar a
dilatagcéo anal (32).

As maes entrevistadas foram devidamente orientadas quanto ao uso e
manuseio do dilatador anal, conforme a proxima citacao.

Faco dilatacdo com a vela numero 13, mas ele sempre tem
dificuldade em aceitar, antes é porque doia, e agora ele nao aceita
mesmo, ele xinga, morde, precisa trés para segurar, a minha filha
disse que ndo vai me ajudar mais, ela tem dé, ele fica com raiva d.
Outra coisa que eu queria, porque eu acho que a crianca, no caso
como ele, tinha que ter um acompanhamento psicolégico, pois eles
ficam com raiva d, depois da dilatacédo, ele fica sem querer conversar,
fica nos cantos, para mim € o pior dia, até fico evitando. Para fazer a
dilatacao eu passo gel com lidocaina no anus, na vela, introduzo mais
ou menos 10 cm e deixo [...] conto até 15, cirurgid que ensinou, ai
tiro, e coloco de novo, 3 vezes [...]. Eu comecei com a 10, eu compro
na farmacia e depois que mudava, eu doava para o hospital, para as

maes que ndo podiam comprar. [...] Ainda ndo fez exame para saber
se vai ter a sequela da incontinéncia. (Entrevistada 1)

Quando foi feita a colostomia 0 médico falou [...] que a realizacéo de
fechamento [...] podia ser com dois anos, quatro anos, depende da
condicdo [...], ele disse que nado sabe por que, e ele esta investigando
[...], pediu varios exames (Entrevista 7)

O estoma, em criancas, geralmente ocorre do tipo temporario, porém a
definicdo esta de acordo com as malformacfes congénitas associadas. Do

nascimento até o fechamento da estomia, € um caminho longo, sendo que

muitas vezes ultrapassam o periodo estabelecido para o fechamento, que
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geralmente ocorre na fase pré-escolar. Observou-se na entrevista com as
maes nos quais os filhos ja estdo na fase escolar, a indefinicdo do diagndstico
e, por consequéncia, a permanéncia da estomia. Fator que traz consequéncia
tanto para mée, quando ela se priva de trabalhar fora para cuidar do filho,
quanto para o proprio filho quando o seu problema é fator limitante para sua
vivéncia social. Em virtude da grande maioria das maes entrevistadas serem de
classe social com baixo valor aquisitivo, muitas questionam o ndo recebimento,

pelos seus filhos, das garantias dos seus direitos conforme estabelecido em lei.

Eu to preocupada, se eu disser que ndo é mentira, ja disseram que
essa cirurgia ndo deu certo, eu to preocupada, se eu pudesse deixar
desse jeito eu deixava, mas eu sei que vai prejudicar o futuro dele,
me explicaram que o problema maior € os rins, ndo é a colostomia,
como ele tem s6 um rim funcionando, o outro até ja sumiu, o médico
disse que é uma deficiéncia, eu queria até saber se vai ter alguma
ajuda do governo, eu fiquei sabendo pela televisdo, mas eu nunca fui
atras pra saber como é que é. (Entrevistada 8)

Eu procurei aposentadoria para ele, mesmo que ele queira, nunca vai
ser uma crianga normal, nunca vai poder trabalhar em um servigo
muito pesado, vai ser assim pra toda vida, eu ja fui na assistente
social e ela disse que tem jeito, é s6 pedir o laudo médico e isso ta na
mao dos médicos do Hospital Publico 2, eles ndo quer me dar, ja falei
com eles, tem médico que diz que ele tem retorno, tem jeito dele ser
normal, tem gente com mesmo problema, e aposenta, e ele ndo. O
passe livre ele ja tem. (Entrevistada 9)

Conforme a Declaracdo dos Direitos dos Estomizados (Anexo A), 0s
estomizados possuem direito ao “acesso a informacgcdes completas e imparciais
sobre o fornecimento e produtos adequados disponiveis em seu pais”. Nas
informacdes fornecidas é imprescindivel que sejam orientacdes que reforcem
nao apenas 0 que possa dar certo, quando utilizado corretamente o dispositivo,
mas, também, as intercorréncias, providéncias e complicagdes que porventura

ocorram, como ainda acompanhar o processo evolutivo da doenca de base.

A gente sabe que é dificil, é preciso adaptar tudo, a bolsa eu tinha
gue recortar para o tamanho dele, eu tentei tantos tipos de bolsa que
ndo deram certo, liguei para a propria fabrica da bolsa de boa
qualidade, falei com a enfermeira, usava a bolsa e nao dava certo, ai
diziam . “No adulto da certo” “ Mas crianga néo é adulto, o adesivo é
muito grosso, e a pele é diferente”, a bolsa do recém nascido deu
certo, n0s compramos duas para testar, mas € pequena, por iSso nao
adaptei, ela poderia ser um pouquinho maior, do tamanho da
pediatrica, sO esse problema eu achei. (Entrevista 3)
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5.1.3 Experiéncia Materna no Acompanhamento
Ambulatorial

No DF o atendimento de enfermagem as criancas estomizadas é
realizado pelos ambulatorios da SES/DF e SAEE/HUB, ambos atendem aos
usuarios do SUS. A SES/DF atende pessoas cadastradas com colostomias
definitivas ou temporérias, possui como objetivo garantir atendimento integral
ao usuéario estomizado. No SAEE/HUB ha um ndcleo de assisténcia
ambulatorial que presta servico de saude aos individuos, nas situacdes
especificas de estomias, pré e pos-operatorios, feridas agudas ou crbnicas e
uso de sondas.

O acompanhamento dos filhos das maes entrevistadas foi feito por um
grupo de cirurgibes, seja da cirurgia pediatrica do HUB ou HRAS, que
realizaram a confeccdo da estomia, como também acompanhamento da
patologia de base; e o0 acompanhamento de enfermagem, no ambulatorio do
SAEE/HUB ou da SES/DF.

E voltamos para Brasilia, [...] ele chorava dia-e noite, [...] na assadura
fui orientada a passar pomada com oOxido de zinco. Quando ele tava
com 20 dias, nada melhorou, ai disseram “Vdo no hospital publico 1
tem uma parte de estomaterapia que € muito boa”, [...] ai nés fomos
[...] e conversamos com a enfermeira 1 [...] ai ela sugeriu usar a bolsa
[...] a gente foi a trés pediatras e todos os pediatras desconheciam as
bolsas, a gente ficou achando que néo existia. (Enfermeira 3)

Depois do cadastro no Programa eu recebo tudo direito, demorou,
mas chegou, e a qualidade é boa [...], ela é boa e tem protecdo no
lado, corto no tamanho. No hospital publico 2 eu aprendi coisas
interessantes, como é que na cidade do entorno, onde eu moro, eu ia
aprender coisas tdo simples, como o uso da pomada feita com
maisena e creme para assadura, atendimento muito bom, aconselho
a qualquer mée que passe pelo que passei, a procurar o hospital
publico 2. (Entrevistada 4)

Como eu fui bem atendida, eu aconselho a qualquer mée que passa
pelo que eu passei, a procurar o hospital publico 2, mesmo depois
gue eu sai da UTI e fui para a enfermaria, que la é mais dificil, ndo
tem as coisas que a UTI, [...]. A enfermeira me ensinou, ajudou e
conseguiu tudo que eu precisava a bolsa, o p6zinho, realmente sai
segura [...]. Eu sei que estou mais segura, pois eu recebi uma boa
orientacao [...]. Aqui em casa quem cuida dela sou eu, minha mée me
da ajuda. (Entrevistada 5)

Quando ele foi fazer a ileostomia, os médicos antes de fazer me
contaram como seria feito e depois eles me indicaram a procurar o
hospital publico 6, o setor de estomaterapia, no hospital publico 6 [...]
s6 que eu procurei, mas nunca achei [...] ai eu perguntei como era o
procedimento de conseguir a bolsa e disseram que eu tinha que fazer
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a inscricdo no hospital mais proximo da minha casa, a primeira vez
gue eu fui eu levei ele, eles foram fazer uma pesquisa com ele, uma
entrevista comigo, ai foi que eu levei os documentos do hospital
publico 6 e eles viram que eram verdade e eu tive de mostrar a
barriga dele, para eles me darem as bolsas. (Entrevista 6)

As maes relataram que a estrutura de atendimento destinado a crianca
com estomia é um fator decisivo para que a pratica da assisténcia assegure a
qualidade de vida. De acordo com as seguintes citacdes, sao observadas
sugestdes das mées para a melhoria do atendimento a essas criangas no DF.
Fatos colaboradores no intuito de facilitar a troca de experiéncia, auxilio para
que essas maes encontrem uma nova forma de conviver, mesmo que
temporariamente, com o estoma do filho, ou simplesmente o encontro de méaes

na troca de experiéncias semelhantes.

E uma vida dificil e causo eu encontro alguma mae que tivesse um
filho ou uma filha como a minha, eu dizia que é uma vida muito dificil,
eu acho assim, que ela tinha que ter muita fé em Deus, cré em Deus,
qgquem da forca para mim é Deus, e além dela nao andar, ndo tem
nada normal e eu ter que cuidar da colostomia., mas eu penso assim,
se for para o bem da crianca e ndo tiver tudo isso ela tinha morrido.
Eu recebi no hospital pablico 1 a cartilha, mas nao me ajudou muito,
ndo entendi muito 0 que tava escrito, o que ajudou foi sobre a
alimentacdo, como ela deve alimentar, ndo alimentar correndo,
agitada, mas nao entendi muito o que tava escrito. (Entrevistada 2)

A gente sente falta disso, de alguém que ouca, que compartilhe,
possa dar dicas, olha vocé pode comecar por este lado, tentar por
aquele. Uma associacdo em conjunto com maes, uma equipe
multidisciplinar, os médicos que saibam, enfermeiros, nutricionistas,
[...] o psicélogo é fundamental, a gente fica assim um arraso ,
primeiro a gente ta esperando um bebé normal, ai vem o problema e
o que fazemos por ele, vocé tem familia, como vocé lida com todos,
com os outros filhos, precisa dessa estrutura toda para dar suporte,
para a gente poder levar adiante, e gracas a Deus a gente sabe que
tem data para acabar, a gente sabe que é dificil, é preciso adaptar
tudo. (Entrevistada 3)

[...] se tivesse um grupo para ajudar, [...], pois é tanta coisa nova que
aparece, no primeiro ano, [...] se tivesse um grupo de maes, juntas
gue passou como eu essa situagdo, e tivesse me alertado o que eu
iria passar acho que seria muito bom, tanto € que eu ja posso passar
experiéncia para alguém, tem mae ou pai de paciente que ta entrando
agora, ai o bicho pega, a gente fala a pratica, menos cientifica, € o
dia-a dia d. A gente estando num grupo a gente pode desabafar, e
melhora, [...] € um apoio nado financeiro, mas moral [...]. (Entrevistada
6)

Acho uma coisa importante € conhecer a experiéncia de outras mées,
pois toda experiéncia é valida, pois existe uma grande diferenca que
separa 0 médico e a gente, a enfermeira e a gente, e quando é a méae
a gente tem um vocabulario igual, € mais comum, embora cuidar da
colostomia ndo é bicho-de-sete-cabeca, o cuidado que é diferente, a
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gente troca o filho sujo de fezes, a gente troca o saquinho para nao
deixar o0 cocd na barriguinha dela, v&! Nao tem nenhum bicho-de-
sete-cabeca. (Entrevistada?7)

Estas relataram a importancia da convivéncia com as outras méaes e
seus filhos, devido a identificacdo dos problemas semelhantes, como: as
dificuldades encontradas com a falta de dispositivos disponibilizados pelo
servico publico, a qualidade e quantidade desse material, dificuldades da
realizacdo dos exames necessarios ao acompanhamento clinico e cirdrgico do
seu filho, dificuldade do acompanhamento psicolégico apos a alta hospitalar,

entre outros.

O que me ajudou muito foi 0 convivio com outras mées no hospital, la
dentro [...] ndo tem um grupo, [...] até eu achava bom se tivesse um
grupo que acompanhasse [...] para ajudar. [...] cada uma cuida de um
jeito, e passa a experiéncia, a vivéncia de uma para outra, [...].
Nenhum acompanhamento com psicélogo, com psiquiatra, me
ajudou, nada melhorou, o que me ajudou foi quando eu conheci as
outras criangas, pois aquela impressdo que a gente tem é que so ele
€ daquele jeito, que ndo vai ter solugdo para aquilo (Entrevistada 1)

[...] Nos até tivemos contato com 0 secretario de saude, [...] nés
falamos para ele da deficiéncia que é para os estomizados, e que
deveria usar uma melhor. E as bolsas ndo sao baratas, [...Jeu quero
passar para vocé e vocé passar para a Coordenacéo é [...] quando o
meu filho nasceu com esse problema, o que eu aprendi, eu quero
passar, e de que forma? Eu acredito assim, quando vocés tiverem um
grupo de colostomizado, é sO ligar, entrar em contato, eu vou na
casa, sabe, eu passo a minha experiéncia, eu tenho alguma forma de
ajudar. (Entrevistada 3)

Com todas essas informagOes, expressas pelas maes, pode-se
observar o quanto o periodo, por mais curto que seja, € transformador na vida
de cada um, o que possibilita o poder de explanar os horizontes, elucidar
situacdes dificeis, e permitir as expressfes de potencialidades dessas maes
guerreiras. Tudo isso por meio das possibilidades de poderem criar novos

modos de cuidados a seus filhos e, a elas proprias.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Eu sou aquela mulher que fez a escalada
da montanha da vida,
removendo pedras e plantando flores.

Cora Coralina

Esta pesquisa foi realizada com o intuito de conhecer a experiéncia
das maes em cuidar do seu filho com estoma intestinal. Para isto foram
estabelecidos trés objetivos especificos: primeiro, caracterizar o perfil das maes
no cuidado com o seu filho com estomia no Distrito Federal, segundo,
identificar a experiéncia das maes para lidar com as especificidades do seu
filho estomizado; e por ultimo, caracterizar o atendimento ambulatorial recebido
pelas maes em relagcédo ao cuidado com o filho estomizado.

Ao tornar-se a principal personagem na vida do seu filho, a mée toma
a frente como cuidadora, € neste momento que ocorre maior propensao para o
desenvolvimento de estresse, depressdao e diminuicdo subjetiva em sua
qualidade de vida. Por todas essas questdes fazem-se necessarios estudos a
respeito das repercussfes dessa relacdo cuidadora com o filho e, também
como motivador para momentos de reflexdo com relagdo a melhoria no
atendimento domiciliar, ambulatorial e hospitalar na rede publica do DF.

Pode-se melhor compreender as preocupacdes, as experiéncias, as
formas de lidar com a situacdo destas maes cuidadoras. Tal premissa
pressupde melhoria da qualidade de vida das maes, como também, das
criangas e, merecem reflexdes por parte dos profissionais de saude, na busca
de novos caminhos para a assisténcia a crianca com estomia intestinal. No
decorrer da pesquisa, surgiram muitas questdes que envolveram a maneira de
pensar sobre as méaes no cuidado com o filho estomizado e as implicacdes
desta nova visdo sobre a pratica do enfermeiro no acompanhamento, seja no
ambito hospitalar, ambulatorial e/ou domiciliar.

Considerando a literatura consultada e os discursos, é possivel afirmar
que o problema da crianga estomizada atinge n&o apenas a mae, mas a
familia, precipitando mudancas circunstanciais na dindmica no relacionamento

dos seus membros. Ha possibilidade de conhecer aspectos das experiéncias,
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necessidades, preocupacdes e estratégias que elas utilizam para cuidar da
saude dos filhos e demonstrar a qualidade dos servicos das assisténcias
recebidas por eles.

Faz-se necessario destacar as maes que asseguram este estudo,
demonstraram-se zelosas, afetuosas, responsaveis, suprindo as necessidades
dos filhos; lutadoras, emotivas, sendo capazes de identificar e estimular o
cuidado e o0 auto-cuidado dos seus filhos, e atribuir qualidades
comportamentais e condi¢cfes ligadas ao estoma. Nessas observacdes, foram
identificados aspectos que mostraram as condicbes ligadas ao
desenvolvimento de suas competéncias, por meio de argumentos
fundamentados e significativos baseados em suas vivéncias. As maes
mostraram-se sensiveis as condicbes, estados e circunstancias que
incomodavam seus filhos, estes fatores, identificados pelas maes como
perturbadores, s6 foi possivel porque elas se apresentaram atenciosas e
dedicadas nos cuidados maternos que, segundo suas palavras, somente com a
pratica e o contato continuo com o seu filho € possivel fazer tais identificacdes.

Acredita-se ainda, que é de fundamental importancia que o profissional
de saude utilize recursos que vao de encontro com as perspectivas das maes,
sendo necessario ouvi-las e 0 que elas costumam realizar para favorecer o
bem estar fisico e social dos seus filhos. Diante desse fato é observada uma
preocupacao das maes sobre o estado de saude de seu filho no que se refere
aos aspectos fisicos, mas ha ainda uma preocupacdo importante sobre as
possiveis consequéncias da doenca sobre o desenvolvimento. Contudo, nota-
se ainda que as maes quando cuidam de seus filhos, utilizam da empatia, da
atencdo e buscam as orientacbes recebidas no periodo hospitalar, na
compreensao do que se passa. Os conhecimentos a respeito dos seus filhos as
tornam mais motivadas a sentirem prazer no seu papel de maes, e que desta
maneira, atribuam condi¢cbes basicas para manutencdo da sua propria
estrutura pessoal.

Com isso, foi observada a necessidade de investir em pesquisas
relacionadas a intervencdo na estomaterapia e cuidados maternos, a fim de
instrumentalizar esse cuidado materno e ampliar o corpo de conhecimento
tedrico no campo da enfermagem, com fundamentacdo em evidéncias

cientificas. A obtencdo das informacdes colhidas nesta pesquisa podera
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contribuir para a assisténcia, 0 ensino e a pesquisa, e a tentativa de oferecer
qualidade da assisténcia que a mae prestara a seu filho com a realizagcédo de
um estoma, como também, subsidios para um programa de adequacao a essa
forma de atendimento ao publico.

Sendo de fundamental importancia o continuo aperfeicoamento e o
compartilhamento do conhecimento pela equipe de saude. Observado, neste
estudo, a grande necessidade da formacao de profissionais de saude aptos a
lidar com a crianca e a familia envolvida. Observou-se, também, nas falas das
maes, a importancia dada a criagdo de um grupo de apoio. A importancia
desse grupo nao seria apenas para o aprendizado do cuidado em si, mas
também como suporte emocional de quem melhor as entende, ou seja, as
proprias maes que vivenciam o mesmo problema, utilizando o trocar de
informacdes/experiéncias por meio do didlogo. Mesmo sendo caracterizada
como estoma provisério, o tratamento e 0 acompanhamento séo longos, o que
justifica que tenha uma equipe interdisciplinar no atendimento a essas maes e
criangas.

E sabido que a enfermagem é essencialmente cuidadora, fundamenta
seu cuidado nas diretrizes dos conhecimentos cientificos e na autonomia
profissional. O cuidar da Enfermagem € estruturada em principios legais, éticos
e cientificos, conforme a fundamentacao tedrica citada. Esta pesquisa ratificou
a importancia da assisténcia de enfermagem especializada em estomaterapia,
contribuindo para a assimilagdo das informacgdes fornecidas e assegurando a
garantia ao lidar com o0s equipamentos e a higiene do estoma e pele
periestoma. Que os subsidios fornecidos possam possibilitar o planejar e
desenvolver a assisténcia de enfermagem nas diferentes fases do tratamento e
acompanhamento, para a melhoria da qualidade assistencial na realidade do
Brasil.

O término deste trabalho propiciou além da ampliacdo de
conhecimentos a oportunidade de refletir sobre a incontestavel importancia
desse tema, foi possivel subsidiar ac¢fes futuras para uma proposta na
melhoria do atendimento hospitalar, ambulatorial e grupal pela equipe
multiprofissional. Por isso, faz-se necessario a criacdo de grupos de maes,

dentro e fora do hospital, onde possam ser ouvidas, ndo apenas para
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orientacdes indispensaveis, mas, também, a oportunidade de compartilhar as
experiéncias.

O enfermeiro podera servir de mediador na reunido desses grupos,
formando uma ligacéo aberta, auténtica, ndo apenas como suporte instrucional,
mas também com o dialogo, a troca de idéias, experiéncias, vivéncias, e que
possam satisfazer a expectativas e esclarecimentos das duvidas do seu dia-a-
dia, nos quais sejam aceitos os valores, crengas e atitudes de cada uma.

Tudo isso vem de encontro com o que esta estabelecido na Declaracdo
dos Direitos dos Ostomizados, como mesmo diz: todo estomizado tem o direito
de “receber apoio e informacgdes para beneficio [...] e entendimento sobre as
condicbes e adaptacdes necessarias para alcancar um padrdo de vida

satisfatorio para viver com estomia”.
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7. RECOMENDACOES

Esta pesquisa foi realizada com o intuito de conhecer a experiéncia das
maes em cuidar do seu filho com estoma intestinal. Apresentou-se motivadora
para momentos de reflexdo com relacédo a melhoria no atendimento domiciliar,
ambulatorial e hospitalar para essas méaes e seus filhos, e contribuir para a
formacdo dos profissionais de saude que atuam com essa populagdo. Com
esse intuito as seguintes recomendac¢des sao formuladas pela pesquisadora.

1. O servico publico de estomaterapia no DF, para as criancas e adultos, €
descentralizado, garanti a entrega do dispositivo o mais proximo da residéncia,
e com a seguranca da entrega mensal. Esse servico é oferecido aos
portadores de estomias intestinal e urinaria, falta cobertura para os pacientes
com estomia gastrica e respiratoria.

Recomendacdo: ampliar o programa para esses atendimentos, gastrico e

respiratério, e garantir a qualidade e quantidade dos dispositivos oferecidos
para os pacientes. Saber reconhecer que o atendimento a criangca estomizada
é diferente do adulto, nem sempre a descentralizacdo do servico € importante
para essa mae, por isso assegurar-lhe o recebimento dos dispositivos, no

ambulatorio, onde ela faz acompanhamento com a cirurgia pediétrica.

2. O Servico de Estomaterapia da SES/DF desenvolveu a Cartilha para o
estomizado intestinal e urinario.

Recomendacdo: na proxima atualizagdo acrescentar as orientagbes para as

estomias gastricas e respiratérias, como também especificos para o cuidado
realizado pelas mées ou cuidadores no cotidiano com as criancas estomizadas.
Para tal, deverdo constar orientacdes de promocao a educagéo e a saude, com
temas relativos a cirurgia de confecgdo do estoma, ao manuseio do dispositivo,
a higiene e cuidados do estoma e periestoma, as possiveis complicacdes, aos
direitos fundamentais e especificos desse grupo, como também devera conter
reflexdo a respeito da responsabilidade do cuidado. A linguagem devera ser
simples, objetiva e ilustrativa, o qual seja um instrumento facilitador das acoes.

Faz-se necessario que seja levada em consideracéo a faixa etaria e fase do
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desenvolvimento cognitivo da crianca, habilidade, religido e aspecto socio-

econdmico.

3. Os hospitais designados, nesta pesquisa, sao tidos como referéncia ao
atendimento clinico e cirdrgico a crianca hospitalizada, devido ao recebimento
de vérios titulos nacionais e internacionais ligados a projetos de assisténcia a
crianga, como exemplo, atendimento da classe hospitalar, incentivo ao
aleitamento materno, recreacfes diversas, estimulo para a comemoracéo de
datas festivas, porém, no momento da internacdo foram observadas muitas
dificuldades, desde o despreparo da equipe de enfermagem no manuseio dos
dispositivos, na empatia profissional, quanto ao seguimento rigido das normas
e rotinas na unidade.

Recomendacao: realizar frequientes reunidées com a equipe, favorecendo que o

atendimento oferecido seja mais do que técnico, mas sim de acolhimento, e
que esse inclua ndo apenas a crianga, mas também sua familia; replanejar a
assisténcia de enfermagem, com a finalidade de incluir a abordagem familiar,
orientacdo as maes nos cuidados ao seu filho, para que seja garantida a
mesma qualidade apdés a alta hospitalar e para que possam cuidar com

presteza na residéncia.

4. Acolher numa unidade pediatrica ndo apenas a crian¢ca, mas também a
familia requer dessa instituicdo modificacbes basicas nas suas normas e
rotinas.

Recomendacao: por serem internacdes muitas vezes prolongadas, favorecer a

garantia de visitas abertas as criancas hospitalizadas, com a inclusdo de
espaco para a convivéncia familiar; desenvolvimento de espaco para atividades
de terapias ocupacionais para 0S acompanhantes; organizar o servico de
referéncia e contra-referéncia, na busca de apoio social e material para as
familias mais necessitadas, em virtude de muitas maes precisarem se afastar
do trabalho para cuidar da recuperacdo do filho, como também facilitar a
marcacdo de exames especificos para o andamento do estado clinico e
cirrgico de cada crianca; espaco para reunides com os acompanhantes para
que estes contem a experiéncia no cuidado ao filho, com a finalidade de que

essa convivéncia seja de aprendizado para as méaes iniciantes e fortalecedoras
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para as mais experientes, como também aproveitar esse momento e realizar
atividades de educacdo em saude, orientagdo quanto aos direitos dos seus
filhos estomizados e interagdo das familias, ou seja, a troca de experiéncias

por meio do dialogo.

5. Em particular ao SAEE/HUB, onde j& existe um servigo especializado de
enfermagem em estomaterapia de referéncia para o DF, com espaco e 0 corpo
técnico para o atendimento do portador de estomia e feridas em adultos. Esse
local € mantido em conjunto com profissionais do préprio hospital e da UnB,
como bolsistas das disciplinas médico-cirirgico da Faculdade de Enfermagem
da UnB.

Recomendacao: reorganizar o espaco para incluir o atendimento a crianca, ao

qual facilitarA o acompanhamento pela cirurgia pediatrica do hospital.
Fortalecer esse espaco para o desenvolvimento de pesquisas e experiéncias

para pessoas com estomas.

6. Existem as reunides mensais da AOSB.

Recomendacdo: ampliar a divulgacdo dos enderecos dos atendimentos

especializados, como também a divulgacdo das reunides da AOSB promovidas
pelo servico de referéncia no qual a troca de experiéncias e 0 apoio do grupo
de profissionais favorecam o aprendizado do cuidado e a transmissdo de
informagdes dos participantes mais antigos para 0s mais recentes, facilitando,
mesmo que temporariamente, uma nova forma da mée conviver com o estoma
do filho.
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APENDICES

APENDICE A — ROTEIRO PARA ENTREVISTA

Data:

Ficha so6cio-econdmica com a mae

Nome:

Idade:

Escolaridade:

Apoio familiar:

Ocupacgao:

Local em que reside:

Ambulatério de atendimento:

Ambulatério de entrega do dispositivo:

Idade do filho :
Diagndéstico do filho:

Tipo da estomia do filho

Tempo de realizacdo da estomia

Perspectiva para o fechamento:

Questao norteadora

“Qual a sua experiéncia no cuidado com seu filho estomizado?”
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARE CIDO

Convido a senhora a participar da pesquisa “A experiéncia materna com
o seu filho estomizado” , sera realizada pela Universidade de Brasilia-UnB,
Faculdade de Ciéncias da Saude - FS, Departamento de Pds-Graduacéo. Essa
pesquisa possui como objetivo geral de investigar a experiéncia materna no
cuidado com o filho estomizado.

A senhora receberad todos 0s esclarecimentos necessarios antes e no
decorrer da pesquisa e Ihe asseguraremos que Seu nome ndo aparecera,
sendo mantido o mais rigoroso sigilo por meio da omisséao total de quaisquer
informacdes que permitam identifica-la.

A sua participacdo sera por meio de uma entrevista que devera ser
respondida na data e local pré-determinado pela senhora, o tempo estimado
para 0 seu preenchimento € de uma hora. Nao existe obrigatoriamente, um
tempo pré-determinado para responder o questionario, sendo respeitado o
tempo de cada uma para respondé-lo. Informamos que a senhora podera se
recusar a responder qualquer questdo que lhe traga constrangimento, podendo
desistir de participar da pesquisa em qualquer momento, sem nenhum prejuizo
para no seu atendimento.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na FS/UNB podendo até ser
publicados posteriormente. Os dados e materiais utilizados na pesquisa ficardo
sobre a guarda da pesquisadora.

Coloco-me a disposi¢édo para qualquer esclarecimento, duvidas e sugestfes
a respeito dessa pesquisa e com relacdo aos direitos como entrevistados. Este
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da CEP/FS. Deixo a
disposicdo o telefone de contato da Comissdo de Etica em Pesquisa. O
telefone de contato do CEP/FS é 3307-3799.

Tenho ciéncia do exposto e desejo participar da pesquisa.

Nome / assinatura do entrevistado

Manuela Costa Melo — pesquisadora
(61) 3325-4309 / 99659230
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APENDICE C- TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS REALIZADAS

ENTREVISTADA 1

Bem [ ] na gravidez eu descobri que ele tinha hidronefrose, ai o
médico, da ultrasonografia, disse que havia observado um outro problema, uma
obstrucao intestinal, mas ndo soube dizer direito o que era, ai a imperfuracéo
anal eu s6 soube na hora, quando ele nasceu, quando trouxeram ele para mim,
e informaram que ele ia fazer uma cirurgia, uma colostomia. Ele nasceu eu
fiqguei com ele apenas 15 minutos, e foi para UTI, e ai no outro dia fez a
cirurgia, com 10h de nascimento.

No primeiro dia que fui visitar meu filho na UTI, apds a cirurgia, a
meédica ja estava la, e ela me explicou, mas que assim que ele nasceu o
cirurgido disse que ele tinha nascido com imperfuracdo anal e disse que
precisaria abrir a bundinha para fazer um anus, e pensei que ia ser tudo
naquela hora, mas foi no outro dia que me foi explicado que primeiro seria feito
uma colostomia, e provavelmente com cinco anos terminaria tudo, devido o
problema da hidronefrose. Ai ele ficou na UTI.

Depois que ele saiu da UTI, ele foi levado para o alojamento conjunto,
ai foi mais 20 dias direto, e eu entrei em desespero, tanto é que eu perguntei
se minha mae podia me acompanhar, pois eu tava sem condicdes.

Ai, a Unica orientagdo que eu tive foi que podia lavar como se fosse a
bundinha dele, a orientacdo que eu tive foi essa. Eu cuidava eu mesma, eu e
minha mae cuidava da colostomia. Ele ficou esse tempo todo internado porque
nao queria mamar, NAo queria pegar o peito, so queria se fosse a seringa, acho
que acostumou na UTI. Foi tranquilo a cirurgia. Com ajuda ele pegou no peito,
tinha uma fonoaudidloga que ficava ajudando, fazendo massagem, na
boquinha dele, na gengiva, mesmo assim, ficamos 20 dias, foi também para eu
ficar mais calma, eu tava muito insegura.

Todo mundo teve muito carinho, atencdo comigo, € tanto que |a, eu
entrei em crise, depressao, a enfermeira de 14 prop6s que eu visse para casa,
eu tava 20 dias direto, sem vir em casa, ela prop6s para eu vir porque tava

muito cansada, que ia pegar uma técnica de enfermagem da equipe para ficar



94

s6 por conta dele a noite, e eu vir para casa, ai eu que nao quis ai eu disse
“nao, eu prefiro ficar aqui com ele”.

Logo no inicio ninguém veio para mim e disse como era para fazer, eu
tava fazendo como eu via na UTI, com gaze e fralda, ai assim como eles
faziam la, com gaze e fralda, o que me ajudou foi a enfermeira que cuida dessa
parte, ela me convidou para conhecer uma mae que a filha estava com dois
anos e ia fazer a mesma cirurgia, e ja estava com a colostomia, e informou que
cada uma se adapta de um jeito, se vocé quiser usar a fralda de pano, vocé
usa, se quiser a bolsa a gente fornece. Ai eu conversando com a mae, dessa
menininha, eu gostei do jeito que ela usava, colocava a faixa e fralda
descartavel, ai até hoje eu uso assim, eu nao gostei de usar a bolsa, além de
ferir, deixa um mau cheiro, e comecei a fazer o mesmo que ela fazia. Tem
outras maes, que sO usa a fralda de pano, (e) que s6 usa a gaze, e eu adaptei
desse jeito.

Antes de ter alta, todo dia ia uma psicéloga para conversar comigo,
pois eu entrei em depressdo, uma maior dificuldade para mim, a psicéloga
disse que a depresséao foi por causa que a minha filha teve a primeira crise de
convulsao, eu fiquei muito chocada, e logo em seguida ele nasceu desse jeito.

Ai ele recebeu alta e voltamos para casa. Ai comecou a maratona de
exames. Apdés chegar em casa foi um periodo muito dificil, pois devido a
vergonha poucas pessoas sabia do problema. Eu aceitei mais, apds conhecer
outras criangas que tinha nascido com o mesmo problema.

Meu filho apesar desse problema ele é saudavel, ele internou s6 mais
duas vezes, porque tava com infeccdo urinaria, ai outra vez por causa da
correcdo da uretra dupla, por causa disso ele ficou com sonda, e quando
chegou em casa ele ndo conseguiu urinar, teve que internar novamente para
colocar a sonda de novo, depois disso ele voltou a internar por infeccédo de
garganta, depois disso nao internou nenhuma vez mais.

O que me ajudou muito foi o convivio com outras maes, la dentro da
clinica ndo tem um grupo, € so la dentro da clinica mesmo, até eu achava bom
se tivesse, um grupo que acompanhasse quando nascesse para ajudar.
Nenhum acompanhamento com psic6logo, com psiquiatra, me ajudou, nada
melhorou, 0 que me ajudou foi quando eu conheci as outras criangas, pois

aguela impressao que a gente tem € que so0 ele é daquele jeito, que nao vai ter
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solucéo para aquilo, e eu que ja tinha cuidado de paciente com colostomia, ja
adulto, eu nunca pensei que iria acontecer comigo, no adulto tem o porque que
ta usando e na crianca ndo, eu queria até saber porgue ele nasceu desse jeito,
os medicos ndo sabem, eles dizem que a genética esta investigando, mas
ninguém sabe, e no caso ele pegou a parte urinaria e intestinal, na ultima
consulta na genética ela explicou, olha que coisa! Ela explicou que foi uma
falha no cromossomo Y, foi uma falha pequena no cromossomo, uma coisa
minima, minima, e eu me culpei esse tempo todo, pois quando soube que tava
gravida, eu tomei a pilula do dia seguinte. A sorte que foi mais embaixo, pois
guanto mais alto, mais dificil.

Ele t4 fazendo exame para ter certeza, depois da cirurgia de correcédo
da uretra, ele ficou com refluxo. Quando ele tava com as duas uretras, ele tava
com grau lll, e depois ele ficou com I. Ainda nédo fez exame para saber se vai
ter a sequela da incontinéncia. Faco dilatacdo com a vela numero 13, mas ele
sempre tem dificuldade em aceitar, antes € porgue doia, e agora ele ndo aceita
mesmo, ele xinga, morde, precisa trés para segurar, a minha filha primogénita
disse que ndo vai me ajudar mais, ela tem do, ele fica com raiva d. Outra coisa
que eu queria, porque eu acho que a crianga, no caso como ele, tinha que ter
um acompanhamento psicoldgico, pois eles ficam com raiva d, depois da
dilatacéo, ele fica sem querer conversar, fica nos cantos, para mim € o pior dia,
até fico evitando. A meédica tinha pedido para mim acompanhamento
psicoldgico, para familia, a familia toda precisava, tava todo mundo abalado,
minha mae toma anti depressivo, eu [ ], mas eu ndo quis mais, eu parei, sO
vivia dormindo. Para fazer a dilatacdo eu passo gel com lidocaina no anus, na
vela, introduzo mais ou menos 10 cm e deixo por ... conto até 15, a médica que
ensinou, ai tiro, e coloco de novo, trés vezes e conto até 15. Eu comecei com a
10, eu compro na farmacia e depois que mudava, eu doava para o hospital,
para as maes que nao podiam compar.

A alimentacado dele € normal, sem sal, sem condimento forte. Vai fazer
acompanhamento com nutricionista para emagrecer, ele td muito gordinho.

Tenho muita ajuda da minha méae, quando vou trabalhar ele fica com
avo, fica bem, ele sempre ficou desde pequenininho.

Ja teve alguns problemas na colostomia, ja deu fungo, eu limpo mesmo

e passei a pomada vaginal com nistatina. As vezes ele apresenta sangramento,
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mas € pouco. Dificil ficar vermelhinho, mas as vezes fica, principalmente
guando tem diarréia, sai pela boca de cima, e o muco pela outra.

Sabe por que eu acho que tem que ter um grupo de apoio, pois é um
acompanhamento muito longo, até a adolescéncia. Outro dia eu vi um
adolescente, que tinha feito a cirurgia quando bebé, e ainda estava tendo
acompanhamento médico.

Eu ndo tenho dificuldade em falar com os médicos do meu filho, acho
eles muito atenciosos, quando fica muito tempo sem ver o meu filho, eles ligam
para saber como ele estd. Como ele tem convénio, 0 convénio oferece um
acompanhamento, mas eu nao quis, e até um médico, um cirurgido pediatrico
falou para mim, que eu nao vou ter um acompanhamento particular como eu
vou ter uma equipe completa. Eu uso mais o convénio para uma emergéncia e
exames... , pois 0 acompanhamento pediatrico eu faco no Posto, eu gosto,
como foi o pré-natal, eu prefiro na rede.

Desenvolvimento normal, ja sabe contar, a médica mesmo ficou
impressionada, ele comecou a contar, ela pensou que ele tava na escola, eu
disse que a gente mesmo ensinava. Eu fico em cima, muito danado, ele ja
enfiou uma caneta na estomia, eu desesperei, sai correndo com ele para
emergéncia, ai que comprovei que nao doéi, os médicos diziam que nao doia,
mas eu comprovei nesse dia que nao doi, ele ndo sentiu nada.

D6 banho muitas vezes por dia, Eu troco ele umas 10 vezes por dia,
toda vez que vai trocar € um banho, nos dias frios ndo, eu molho o algodao,
deixo em encharcado e ai eu passo, eu passo mais a noite e quando esta frio,
e limpo, tiro tudo para ele ndo assar, uma vez ele assou, nossa!! Foi muito
dificil para tratar.

Me ofereceram a bolsa mas eu ndo quis, e ai eu nunca recebi nada, o
que eu uso nele eu compro, ou recebo no posto. Eu gosto de usar mesmo é o
Oleo tcm para ndo deixar a colostomia ressecar, ou o 6leo tcm, ou o Oleo
mineral, eu passo as vezes, até uma pasta, com 6leo tcm, nistatina e maisena;
0 pomada oxido de zinco com vitamina A e D € ruim, pois ele gruda muito na
pele, para tirar € ruim.

A minha previsédo é até cinco anos ele faz todas as cirurgias, por isso
seria bom ter um acompanhamento com os grupos de mées, cada uma cuida

de um jeito, e passa a experiéncia, a vivéncia de uma para outra, tem muitas
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maes que ja passou por isso. Como a bolsa mesmo eu nao adaptei, feri, muito
ruim, e acho que dessa forma que eu fiz, ele fica mais confortavel. Para sair a
bolsa é boa, mas depois para tirar é dificil; saio normalmente com ele, vou para
o shopping com ele, quando preciso trocar, vou ao trocador, troco sem
problema, cada mae que ta la cuida do seu, uma nao olha a outra, iria olhar se
tivesse com a bolsa, ia chamar atencdo, nunca vi nenhuma mae olhando

diferente.

ENTREVISTADA 2

Ela tava no colégio, eu sempre fazia o que me orientava, mas ela
sempre ficava presa, sO soltava mesmo quando ela tomava geléia, mas sempre
foi assim preso, e um dia ela comeu um salgadinho e ndo se deu bem, e o
intestino ficou preso. O intestino dela sempre era preso, as vezes ficava seis a
oito dias sem fazer, e eu levava ao médico para fazer lavagem.

Quando ela tinha nove meses ela ficou ruim, ficou ruim e eu levei ao
hospital publico 1, a barriga dela estava muito intensa, grande, e a médica ficou
apertando, apertando, o Unico jeito foi apertar, ndo tinha como néo apertar, a
médica muito boa, e depois disso ela ficou bem e ficou um tempo sem
apresentar problema, mas depois de dois meses voltou tudo de novo.

Nessa ultima vez que ela teve de colocar a colostomia, ela travou tudo,
ela tava com seis anos, e eu levei para o hospital, eu fui para la trés vezes,
para eles me atender. Eles achavam, que eles fazendo a lavagem eles iriam
resolver, mas nédo resolvia. Ai me levaram para outro hospital, e o médico
achou muito intensa a barriga dela, e tiraram até foto da barriga dela, pois tava
muito intensa, grande, alta daquele jeito.

No hospital publico 1 a médica tentou tirar e ndo conseguiu, e disse
gue vai ter que levar ela para o centro cirargico, mas ela nao disse o que iria
fazer, para mim iria tentar tirar, quando trouxeram ela, o médico explicou o que
precisou fazer para salvar a vida dela, pois ndo tinha jeito. Ai depois ela

continuou do mesmo jeito, ndo melhorou nada e tava vomitando direto, e
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mesmo com a colostomia para fora ndo estava funcionando, e ai um falava
uma coisa e outro falava outra coisa, eu ndo entendo o que o médico fala, e
aquilo foi passado o tempo, e ela desse jeito.

Até um dia eu estressei [ ] minha filha vai morrer e eles nédo fazem
nada, ai eu ja estava nervosa nesse dia, eu comecei a chorar, e veio um
médico e falou “mée, eu ja falei para esses médicos que essa crianca tem de
ser operada novamente”, e ai ele marcou, “amanha as cinco horas eu vou
operar novamente”, ai ele entrou e fez essa outra, ela tava muito fraca, ela
tomou sangue, pois ela tava fraca, e fizeram novamente, e colocaram para
fora, dessa vez a colostomia foi mais pequena, ai o médico falou “méaezinha
nao precisa colocar a bolsa agora, pois ela esta operada”, com trés dias ela
comecou a funcionar.

O médico falou que tirou muito pus, dois litros, dentro dela, as tripas
dela estava toda embolada, e eu disse entdo “foi muito sério, pois o Sr. disse
gue tirou dois litros de pus dela, as tripas estava toda embolada, e os outros
meédicos tava demorando, e vocés ainda queria demorar mais”. Realmente
esse meédico ja tinha ido umas duas vezes e disse que por ele, ela ja tinha
operado como o médico dela ndo era ele, ela tinha que esperar, e com trés
dias ela comecou a funcionar.

Foi depois disso que comegaram a me ensinar como € que faz, como é
gue mexe, eu tive de aprender mesmo, eu fiquei um més la com a minha filha,
eu mesmo fazia os cuidados, a enfermeira explicou uma vez como é que era,
como eu tinha que fazer, eu achei sé o inicio dificil, na hora de cortar, eu
achava dificil, mas depois eu aprendi e pronto, eu mesmo fazia, ela sé via
mesmo para olhar se eu tava fazendo certo, se tava tudo direitinho.

Depois que ela recebeu alta eu fiquei fazendo aqui, aqui eu coloco ela
na cama, colo uma toalha, comprei um peniquinho para quando eu for limpar,
para quando eu for jogar fora, quem me ajuda é minha filha de 18 anos, limpo a
colostomia, a bolsa, troco a bolsa de trés a quatro dias, mas agora a pele dela
estd muito sensivel e ela recebeu uma bolsa que nao esta colando, eu coloco
hoje, e amanha eu tenho que trocar, mas quando a bolsa é boa, ela fica de trés
a quatro dias, mas essas que eles me deram agora eu ndo passo nem dois
dias, e eu tenho que tirar, que ela vai soltando e acho que antes a pele dela

segurava, mas, mas agora nao, tem bolsa que prega, fica 6tima.
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Recebi a orientacdo de ver se a colostomia mudasse de cor, que néao
ficava vermelhinha, mas sempre fica vermelhinha, o bom da colostomia que
agora a alimentacdo é normal, mas antes da colostomia, era especial, por
causa da dificuldade que ela tinha, mas noto quando ela come coisa muito
diferente, ele, fica muito duro e quando ela toma muito leite no colégio ela da

diarréia.

(D~

Ela estuda a tarde, e tem uma professora e a monitora dela

ja})

“enfermeira”, ela € 6tima, trata muito bem no colégio , quando ela vai para
escola eu ja troco a bolsa, no causo assim, se ela fizer |a, tem essa monitora la
que troca, no caso de encher muito eles ligam, e eu vou I4, é perto daqui.

E uma vida dificil e causo eu encontro alguma méae que tivesse um filho
ou uma filha como a minha eu dizia que é uma vida muito dificil , eu acho
assim, que ela tinha que ter muita fé em Deus, cré em Deus, quem da forca
para mim é Deus, e além dela ndo andar, ndo tem nada normal e eu ter que
cuidar da colostomia., mas eu penso assim, se for para o bem da crianga e n&o
tiver tudo isso ela tinha morrido.

Acho gue se elas tivessem me orientado, assim eu cheguei com ela, e
ao invés deles terem feito logo, ndo eles ficaram me enrolando, mandando ir
para casa, fui para casa uma quatro vezes e voltei, se os médicos ja sabiam o
que eu devia ter feito logo, e ainda deixou la um bocado de dia, tentando tirar, e
enfiando aquelas coisas nela, e eu sabia que nao iria tirar, eu achei assim que
eles esperam muito para fazer, quando ela chegou aqui em casa, € porque a
foto dela ndo ta aqui mostra como ela tava bem magrinha. Eu acho, assim, que
deveriam ter logo dito “mé&ezinha vai ser preciso colocar a bolsa, eu nem
conhecia a bolsa, nem sabia que alguém precisa usar, nao sei por que eles néo
me orientaram na hora, eles fizeram e depois que me orientou, se tivesse
algum problema com a colostomia eu nao sei, eles ndo me falaram, e eu ainda
perguntei para o médico, que procedéncia eu tenho que ter para isso, e ele
disse, nada, é tudo normal.

Sempre tive apoio da minha filha mais velha, nunca tive preconceito e
ninguém teve. Eu recebi no hospital cartilha, mas ndo me ajudou muito, ndo
entendi muito o que tava escrito, o que ajudou foi sobre a alimentagdo, como
ela deve alimentar, ndo alimentar correndo, agitada, mas ndo entendi muito o

que tava escrito.
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ENTREVISTADA 3

Bem [ ] eu engravidei do meu filho e [ ] depois de oito anos da
primeira gravidez. Essa gravidez nos tentamos a fertilizacao in-vitro, foi uma
gravidez que deu certo, gracas a Deus! Tive e tenho muita fé, nessa gravidez
eu tive pressdo baixa, tive que tomar remédio para pressdo baixa, tive
pneumonia, tive bronquite, e[ ], cai do banheiro na altura do corpo, digo, da
propria altura, quebrei o braco e fiquei dois meses engessada, e acabei e fiquei
com um pouco de depressao nessa gravidez.

A do meu filho foi totalmente diferente da primeira gravidez. Nessa
figuei um pouco chateada por todo esses percalgos, por tudo que aconteceu,
mas gracas a Deus, no final tudo deu bem. Tive ele com 39 semanas, parto
cesariana, tive ele numa cidade do Goias, pois minha vida toda é de la , a
fertilizac&o foi 14, e por isso tive numa cidade do Goias, em clinica particular.

Ele nasceu na sexta-feira a noite, as 7h da noite, e mamou la para as
10h da noite, e depois ndo quis mais mamar, e ai deu 2 da manha e nao
mamava, amanheceu e ndo mamava, ai falei pro pediatra 1, meu filho néo ta
mamando , o primeiro mecénio ndo tinha feito ainda, ja dava o meio-dia, e eu
tava angustiada, ele tava liberando secrecédo pela garganta, ndo mamava e nao
fazia cocO. Conversei com o pediatra 1 e ele dizia que tava tudo bem, normal.
N&o satisfeita com o pediatra 1 da maternidade, eu liguei para o pediatra meu,
o pediatra 2 do meu primeiro filho, que também é de Ia, e o pediatra disse “olha
pela essas trés caracteristica que vocé esta me dando, liberando essa
secrecdo amarelada pela garganta, ndo quer mamar ja tem mais de 12h, e ele
nao fez coco, a gente acha que ele possa ter uma obstrucéo intestinal, mas
pela ética, converse com médico ai, se vocé quiser eu vou, mas converse com
0 meédico, e ai eu pedi para chamar o meédico, mais tarde, [ ] o médico nao foi,
eu insistir com o meu meédico ginecologista, porque o médico pediatra 1 € da
equipe dele, ai ele pegou e falou que is conversar com ele; mais tarde ele
apareceu l4, como meu quarto tava com muitas visitas ele me chamou no
bercario, “olha mée seu filho ndo tem nada”, “tem sim doutor, meu filho ndo
mama, meu filho ta regurgitando, néo fez coc6 ainda”, “ele ndo tem nada, isso

€ parandia de méae ”, ai eu discuti com o médico e tudo, disse que queria a
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minha alta, ai ele desapareceu, nesse sabado eu passei a noite inteira com
meu filho no ombro, com medo de deitar ele, e meu filho poder morrer
sufocado, engasgado com essa secrecdo, ai no domingo de manhé ele nao
quis da a minha alta, disse que ia pesquisar, desse um tempo, uma chance
para ele, ia fazer mais exames e tudo. Quando deu duas da tarde, cadé o
médico, os exames, e nada! Ele tinha desaparecido; ai liguei para o
ginecologista “quero minha alta, preciso levar meu filho para outro médico. Sé
na segunda-feira de manha meu ginecologista deu a minha alta, ai eu pedi a
alta da pediatria e assinei o termo de responsabilidade, sai direto de la para o
pediatra do meu primeiro filho, liguei para o pediatra 2 e disse que tava
levando para l4. Chegando |4 o pediatra 2 olhou, apalpou e disse “ele ta com a
barriga bastante grande, vamos fazer um raio X", ai fez o raio X, quando fez o
raio X, tava la, o intestino dele totalmente obstruido, ai ele disse “vamos
esperar o meu filho” — o filho dele é cirurgido pediatrico, ele tinha feito a cirurgia
de hérnia do meu primeiro filho — “ele ndo esta aqui agora e s6 chegara as 4h
da tarde”. Era mais ou menos meio dia, va para casa, va dando essa glicose ai
para ele, para ele ndo ficar sem nada, pois ele ta debilitado, ai vocé volta as 4h
da tarde, e vamos vé o que ele fala| ]

Ai voltei as 4h da tarde, ele fez um toque nele, quando fez um toque
nele o meconio saiu em jato, depois fez outro toque e ndo saiu nada. Ai falou
“ele tem uma obstrucéo séria, e a gente vai ter que fazer uma cirurgia”, ai eu
falei “para quando é€?” “para ontem! Ele j& vai ficar internado, e vou fazer a
cirurgia amanha cedo, ndo faco hoje porque ele precisa de um soro, € uma
cirurgia grande”, ai eu falei, “e ai, o que €”, ele disse, “ s6 abrindo par ver, pode
ser uma malformacédo, pode ser um megacolon congénito, e ai precisa abrir
para ver”, ai calei, né! nossa!! Esperando ver um filho saudavel e tudo, pensei
no ultrassom, porque meu ginecologista ndo viu, e ai ele disse “nao, esse tipo
de malformacdo néo da para ver em ultrassom. Ai eu peguei, ja internamos o
meu filho, ficamos 1&a, e no outro dia de manha, ele fez a cirurgia, ai durante a
cirurgia o pediatra 2 veio e disse, € megacolon congénito e tudo, fez uma
colostomia plana, né ... e explicou, “ aqui vai assar um pouco, vocé vai ter que
tomar cuidado, enfim, a gente ndo tinha informacdo alguma. Ai, ficamos em
Goiania mais uns 10 dias, para passar essa fase, e com a colostomia comecou

a acontecer tudo que ele disse.
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E voltamos para Brasilia, chegando aqui ele chorava dia-e-noite em
parar, na assadura fui orientada a passar creme para assadura. Quando ele
tava com 20 dias, nada melhorou, ai disseram “no hospital publico 1 tem uma

parte de estomaterapia que é muito boa” “vamos ver”, a gente tava atras de
informacdes, ai nds fomos e conversamos com a enfermeira 1, ai ela falou aqui
€ algodéo e limpar, porgue aqui € a incontinéncia e sai o dia inteiro, ensinou a
férmula com a maisena e tudo, a gente passava e nada. N6s fomos la na quita-
feira, ai ele disse se ndao melhorar nada vocé me liga. Ai na segunda eu liguei
para meu marido, 3h da tarde, chorando, desesperada, ai ele disse que ia ligar
para a enfermeira. Ai ela sugeriu usar a bolsa, para ver o que ia acontecer, a
bolsa nédo tinha o tamanho dele, mas tentamos usar de qualquer tamanho, ela
disse “néo vai ficar muito tempo com ele”, eu disse, “se ficar 15 segundo e ele
nao chorar, € um alivio”. Ela falou aonde tinha essa bolsa para comprar, ligou
para outra enfermeira, la no hospital publico 2, e a enfermeira 2 ficou
esperando a gente |14, para a gente fazer o cadastro, disse que ela ajudaria a
gente a colocar a bolsa. Ai passou na loja, em Taguatinga, ja era 6h da tarde,
a enfermeira 2 disse que iria ficar esperando a gente, comprarmos e acabamos
chegando |4 no hospital publico 2. Antes disse quero até recordar, acho
importante, antes de procurar enfermeira 1, a gente foi a trés pediatras e todos
os pediatras desconheciam as bolsas, a gente ficou achando que néo existia.
Ai fomos a enfermeira 1 e chegamos a enfermeira 2 que ensinou tudo e disse
gue podiamos pegar a bolsa la.

NOs chegamos em casa, fizemos o que a enfermeira 2 disse, e ele
ficou s6 3h, foi 3h sem choro, para foi sagrado. Ai ele comecou com refluxo e [
] a gente levou para o pediatra, comecou a tomar medicamento. A bolsa que a
secretaria de saude oferecia ndo é uma bolsa boa, comprarmos a de outra
marca. Geralmente diziam “dura de cinco a sete dias, € [ ], na teoria € muito
bonito, € muito lindo, ela dura bastante, na pratica , no dia-a-dia s6 a gente que
€ mae sabe, e posso falar de cadeira, pois sou da area de saude, trabalhei no
hospital - até entdo deixei tudo para ficar com o meu filho — a bolsa néo segura
porque as fezes corrdi todos os adesivos, era uma bolsa por dia, as vezes era
até mais, a gente usava a com filtro, o pozinho, a pelicula protetora [ ] as
vezes a enfermeira 2 dizia, ndo usa o pomada para assadura que nao segura,

s6 ponha o pozinho, nada ... nada que ensinava segurava, nenhum médico
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acreditava, ia no cirurgido uma vez por més, nada resolveu, na teoria € muito
bonito, mas na pratica ndo é. Nao adianta vocés insistirem, eu morro de dé ...,
e gracas a Deus! n6s temos condi¢des de comprar uma melhor, até eu parei de
pegar da enfermeira 2, a marca néo valia a pena. Nos até tivemos contato com
o Secretario de Saude, e falamos para ele, meu marido teve oportunidade de
estar com ele em uma reunido, meu marido € da saude também, nos falamos
para ele da deficiéncia que é para os estomizados, e que deveria usar uma
melhor. E as bolsas ndo sdo baratas, ndo t6 queixando, nem reclamando,
gracas a Deus!, nos temos condi¢cdes, n0s gastamos o preco de um carro
nesse primeiro ano, s6 de bolsa gastamos uma fortuna.

Ai o meu filho foi crescendo, crescendo e com mais ou menos cinco
meses ele tava com dificuldade de fazer coc6, chorava, espremia, e eu
observei que ele tava crescendo e a estomia diminuindo, né!, e ele tinha
refluxo, ele comecou a passar mal, e eu levava no médico, ele internava,
tomava soro e recebia alta, e ele piorava, até que eu levei para o médico dele
de uma cidade do Goias e contei que tava preocupada, ele internou o meu filho
e disse “vamos pesquisar”’, chamou o médico, ai o médico olhou para o meu
filho e disse “tire a bolsa, € a estomia dele tA muito pequena, acho que ta
estenosando, a gente vai ter que refazer a colostomia, vamos ter que internar.
Isso foi na semana do Natal, nds passamos o Natal e Ano Novo no hospital, ai
ele fez a cirurgia da colostomia, e desta vez ele fez borda. E por isso que eu
digo, se é pra fazer faca logo, de borda, ndo plana em bebé porque da muito
trabalho, dificuldade muito grande. Assim que ele refez a colostomia, acabou o
refluxo, ou seja, na verdade ele nao tinha refluxo, era tudo porque a estomia
estava estenosando, né ... e ai acabou o refluxo dele, ele parou de tomar a
medicacéao e ai ele foi desenvolvendo normalmente, pegou peso.

Parei de trabalhar, quando era para mim voltar a trabalhar fiquei muito
indecisa e ai conversei com as pessoas, com enfermeiros, amigos com quem
trabalhava, e diziam “Oh! particularmente deveria deixar de trabalhar e ficar
com o seu filho, porque a gente vé muitas vezes, criancas colostomizadas, as
maes voltam a trabalhar e as criancas ficam com as babas, e as pessoas que
nao tem condi¢&o financeira legal, a crianga comeca a internar muitas vezes, a
imunidade abaixa, pode pegar pneumonia, quando ela for fazer a cirurgia de

rebaixamento ele vai demorar a fazer, porque vai ter que esperar ele pegar
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peso, se é pra ele fazer com um ano, ele vai fazer com dois anos, ou até com
mais e ai foi a decisao final, vou largar tudo, para que ele possa fazer a cirurgia
0 mais rapido possivel.

Ai fiquei com ele esse ano, e nesse ano procurando tudo a respeito da
doenca, do problema, € participei de varias associacbes no site, na época
pedindo informagdes, procurando.

Mesmo nao pegando a bolsa da enfermeira 2, [ ] a enfermeira 2
sempre me acompanhando, vendo como ele tava. E com 10 meses 0 médico
falou “E acho que podemos fazer com um ano, ele t4 com peso bom e a gente
acredita que podemos fazer ....

Acho interessante da um retorno e a gente observou e a enfermeira 1
falou isso pr “a gente ndo tem esse retorno, esse feedback, as pessoas vao e
se ndo dao certo, elas ndo falam, a shelt ndo da certo, mas ninguém avisa”, ai
eu disse, “Vocés devem avisar a secretaria de saude e dizer que nao funciona,
da uma assisténcia maior, a gente fica sem informacgdes, os pediatras ndo tem
essa informacdo de saber o que é crianca colostomizada, quem sabe mais,
geralmente, sdo vocés da enfermagem, vocés € que sabem, os pediatras ndo
sabem.

N&o adianta escutar os médicos, os enfermeiros, tem que escutar é a
mae, no dia-a-dia a gente que sabe o que funciona ou ndo, uma coisa é certa,
nos fazemos certinho o que vocés falam, o que a gente quer € a melhora para
o filho d, a gente quer a melhora na qualidade de vida para ele, a gente segue
a risca e ai a gente vai vendo o0 que ndo da certo e a gente vai se adaptando
também, a gente vai criando formas de melhorar. Antes da bolsa eu usava
fralda de pano, eu cortava em pedacinhos, dobrava e colocava em cima da
colostomia, no inicio como a aquela bolsa que ndo presta, descolava, eu
acabava usando fraldinha, e trocava fraldinha toda hora, o dia-a-dia era assim,
estressante, procurando de tudo para melhorar a qualidade de vida da crianca
e dar condicbes melhores em quem néao tem condi¢cOes, realmente eu que
tenho, eu vi, e imagino quem nao tem, € muito dificil.

Uma coisa que eu quero passar para VOocé e vocé passar para a
Coordenacéo é ... quando o meu filho nasceu com esse problema, o que eu
aprendi, eu quero passar, e de que forma? Eu acredito assim, quando vocés

tiverem um grupo de colostomizado, € sO ligar, entrar em contato, eu vou na
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casa, sabe, eu passo a minha experiéncia, eu tenho alguma forma de ajudar,
por exemplo uma coisa néo funciona com é o banho de banheira, porque vocé
colocava na banheira e no mesmo instante tava tudo sujo de coc0, entdo eu
dava banho de chuveiro, banho de chuverinho, sdo coisas que a gente vai
descobrindo assim, s6 na pratica.

A gente sente falta disso, de alguém que ouca, que compartilhe, possa
dar dicas, olha vocé pode comecar por este lado, tentar por aquele. Uma
associacdo em conjunto com maes, uma equipe multidisciplinar, os médicos
que saibam, enfermeiros, nutricionistas, € sempre muito importante, porque a
gente tem que saber qual o tipo de suco que pode tomar, que alimento que
pode, dentro das condi¢gbes que elas podem, o que ndo podem, o psicélogo é
fundamental, a gente fica assim um arraso, primeiro a gente ta esperando um
bebé normal, ai vem o problema e o que fazemos por ele, vocé tem familia,
como vocé lida com todos, com os outros filhos, precisa dessa estrutura toda
para dar suporte, para a gente poder levar adiante, e gragas a Deus a gente
sabe que tem data para acabar, a gente sabe que é dificil, & preciso adaptar
tudo, a bolsa eu tinha que recortar para o tamanho dele, eu tentei tantos tipos
de bolsa que ndo deram certo, liguei para a propria fabrica da bolsa de boa
qualidade, falei com a enfermeira, usava a bolsa e ndo dava certo, ai diziam

“No adulto da certo” “ Mas criangca nao € adulto, o adesivo é muito grosso, e a

pele é diferente”, a bolsa do recém nascido deu certo, n0s compramos duas
para testar, mas é pequena, por isso ndo adaptei, ela poderia ser um
pouguinho maior, do tamanho da pediatrica, s6 esse problema eu achei. Outra
coisa que me ajudou foi o uso de body (vestimenta), facilitou muito, pois a
bolsa fica sempre no lugar. Outro problema foi com o irméo, tivemos que da
toda atencéo para o segundo filho e o primogénito teve problema, tivemos de
coloca-lo no terapeuta, teve problema na escola, tava um pouco agressivo,
mas depois com uns seis meses, ele entendeu, e hoje ele ta bem enterrado.
Outra coisa que a gente observou a diferenca entre o atendimento
particular e o publico, principalmente quando fomos a enfermeira 1, todo
mundo fala muito da saude publica, do servigco publico, o que eu admirei muito
foi essa parte da estomia, de colostomizado, que a gente teve todo o suporte.

Quando procurei essa gastro, € uma gastro que trabalha em hospital publico,
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0s meédicos de saude publica sabem muito mais dos que o da rede privada,

eles sabem resolver os problemas, e os particulares ndo sabem.

ENTREVISTADA 4

O meu filho nasceu saudavel, e antes dele completar trés meses, ele
ficou sem mamar, procurei o pediatra e ele passou o leite em po, e depois de
trés a quatro meses ele apresentou isso, antes ele fazia coco trés vezes por
dia, com o0 nan, s6 uma vez por dia, e quando foi numa manha de abril, fez
fezes bastante endurecida mesmo[ ] e com um pouco de sangue e bastante
esverdeado, e eu pensei que fosse normal, pois ele tava comendo normal, e
nao dei importancia, quando foi a tarde ele ndo quis tomar mais mamadeira, e
comecgou a vomitar o tempo todo, vomitando, vomitando, e quando vomitou
mais uma vez, eu fui na casa de meu pai e pedi que me levasse no médico, ai
ele me levou na cidade, chegando la ele, comecou [ ]a[ ] sangrar junto com
o catarro, eles comecaram a tratar, como se ele tivesse uma infeccéo intestinal,
na verdade ja era o problema.

Depois passou uma semana sem descobri 0 que ele tinha, e ai depois
de uma semana chegou um meédico |a, e eu sempre na cola deles, gente faz
um raio X, pois a barriga dele esta bastante alta, inchada, e eles diziam que era
gases, davam remédio para gases e nada, e depois teve um médico 14, e de
tanto eu pedir ele falou “vamos fazer um ultrassom”, e ai viu que a tripa tinha
entrado uma na outra, € uma parte tinha necrosado, e como nao tinha médico
de crianca, sO tinha médico de adulto, ele disseram que naquele dia néo
poderia fazer a cirurgia, e nesse dia ele ja tinha feito uma bateria de cirurgia e
nao poderia fazer mais uma, e ai acabou ficando para o outro dia. Chegando o
outro dia fez, foi ai que o médico falou que néo ia adiantar que depois da
cirurgia meu filho iria a Obito e que depois que abriu a barriga dele teve que
tirar muito mais que imaginou e ai eles desenganaram, ele iria a 6bito em duas
horas. Ai foi feito a colostomia e ileostomia, e ndo recebi nenhuma orientacgéo,
como cuidar, sé que eu comprasse uma pomada com resina protetora, muito
cara, para colar mais a bolsa, sendo que a pele dele estava em carne viva, e

como eu ainda ia colocar a pomada, ai eu ndo comprei.
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Como ele néo tava bem, a barriga em carne viva, e precisava de UTI,
eu procurei Brasilia, o hospital publico 1, e ai recebi orientacdo, ele tava
desenganado, deu um abalo assim psicolégico, minha irma veio para ajudar, ai
chegamos a revezar as noites, ele fazia céco varias vezes ao dia, toda vez que
ele fazia cdco a gente limpava e colocava pomada, até que ele melhorou a
pele.

Depois disso ele ainda ficou internado mais duas vezes, ndo foi por
causa da pele, era por causa da febre e por que ele ndo tava aceitando o leite
em po, ndo tava querendo comer, tava perdendo peso, e a médica explicou
gue era por que ele tinha a colostomia e ileostomia aberta e seria com isso
mais facil de pegar bactéria, e passou a tomar remédio.

Nesse tempo que eu vou ao hospital publico 1 ja foi visto pelo cirurgido
pediatrico e que programou o fechamento da colostomia para agosto, ja
passamos pela gastro, pela nutréloga, ele fez uma raio X de contraste e a
médica falou que ele perdeu sé uma pequena parte do intestino, ndo foi tanto
quanto os outros médicos falaram, mas foi uma pequena parte muito
importante, pois agora ele vai ter sempre diarréia, mas ele vai ter condicdo de
segurar, pois a musculatura do reto é boa, a nutréloga falou, que passou a
alimentacao para ele, ela disse que ele so0 teria isso no inicio, mas depois seria
tudo normal, s6 que ele tem a tendéncia, uma dificuldade de absorcdo dos
alimentos.

No hospital puablico 1 recebi orientagdo da enfermeira e recebo a bolsa
uma vez por més, com essa orientagdo fiquei mais tranquila, pois eu ja estava
com a mente abalada e preocupada, com essa orientacdo e a bolsa eu t6 mais
tranquila,mesmo com toda essa medicacdo que ele toma, ele ta com diarréia e
guando ele faz diarréia eu tiro com dois a trés dias, pois mesmo lavando bem,
passando detergente dentro, fica um cheirinho ruim e forte. Eu ja tive muita
dificuldade de conseguir a bolsa, a enfermeira mesmo me inscreveu no
Programa e demorou em chegar, e eu nao tinha dinheiro para comprar, custava
R$ 15,00, e ele j4 tava no tempo bom para usar, por isso eu acabei ajeitando
uma forma que me ajudou bastante, eu encontrei esse rolo de plastico grosso,
eu abro um buraco no lugar paras colocar a ileostomia, protege a pele, a
enfermeira ficou surpresa, eu coloco por cima do plastico uma camada espessa

da pomada, e protege e fixa com fita adesiva ndo alérgica e dava certo, eu ja
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tentei de tudo. Depois do cadastro no Programa eu recebo tudo direito,
demorou, mas chegou, e a de qualidade é boa, ela é boa e tem prote¢do no
lado, corto no tamanho.

No hospital publico 2 eu aprendi coisas interessantes, como é que
numa cidade do entorno, onde eu moro, eu ia aprender coisas tdo simples,
como o uso da pomada feita de amido de milho e creme para assadura
pomada, atendimento muito bom, eu gostei, e aconselho a qualguer mae que
passe pelo que passei, a procurar o hospital publico 2, pois fui bem atendida.
Minha vida é normal, saiu com ele, ndo saiu muito, ndo por causa da
colostomia e ileostomia, mas por causa da sonda que ele usa devido o leite
gue ele toma, e é ser preciso passar pela sonda, pois o0 gosto € muito ruim.

ApoOs a alta do hospital publico 1 a enfermeira orientou como fazer a
limpeza da colostomia e ileostomia. Fui bem atendida, orientou a colocar a
bolsa na ileostomia e gases na colostomia, que sai uma aguinha, eu passo
esse Oleo para tirar a cola da bolsa e da fita adesiva ndo alérgica, depois dou
banho e coloco novamente a bolsa. Fiquei sabendo com a cartilha, sobre a
associacdo no hospital publico 2. Desde antes de engravidar, eu tive
dificuldade, me apeguei a Deus, ndo tomei remédio algum, eu tive ovario
policistico, eu me apeguei a Deus, pois eu tive muita dificuldade em engravidar,
e com tudo isso quem me fortalece foi Deus. Meu pré natal foi tranquilo,
mesmo engordando mais que o recomendado, engordei 16kg, mas fora isso foi
bom, ndo tive hipertensao, tive sete consultas. Aonde eu moro é um povoado
de Barreiras, todo mundo é curioso, e eu ndo deixei ver, ndo por vergonha,
mas devido a fofoca da vizinhanca, s6 o pessoal de casa que sabe, 0 maximo
gue eu posso esconder eu escondo, coloco a calca na boca do estbmago.

Com muita dificuldade que passei na cidade do entorno, onde eu moro,
encontrei apoio em uma funcionaria que trabalha na limpeza, ela me viu meu
desespero, quando o médico falou aquilo, eu ndo ficava com meu filho, eu
pensava, nao quero ver isso, ndo meu filho morrer nos meus bracos, ai ele viu
o médico falar comigo, e ela disse “vocé tem fé em Deus?”, eu disse “tenho”, e
ela disse para ter fé em Deus e acreditar Nele, que “Ele vai curar seu filho, tira
da cabeca o que os médicos acabaram de falar do seu filho, tenha fé em
Deus”, ela falou tanta palavra de forca naquele momento que eu disse, com fé

em Deus meu filho vai ficar bom, e ele é prova viva.
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ENTREVISTADA 5

Eu comecei o pré-natal dela tarde, mas fiz os exames, a ecografia tudo
normal, ndo deu nada de diferente. Ela nasceu normal sem problema, recebeu
alta, tudo normal. Mamava no peito, fazia coco, demorava para fazer, mas todo
mundo dizia que até 10 dias € normal, tudo certinho, ndo me preocupava.

Quando foi na semana do ano novo, ela tinha 13 dias, ela ficou sem
fazer c6co, como dizem que é normal, eu néo fiquei preocupada, ai eu deixei, e
ela comecgou a chorar muito, quando foi trés dias depois ela continuava
chorando muito, e fazia massagem e nada resolvia, ai de repente ela coloca ...
coco ... pela boca, entdo fiquei desesperada, foi que minha irma pegou minha
filha, deu banho, limpou com cotonete, limpa o nariz dela, ficou ligando para um
amigo, para outro, para levar no hospital, foi quando minha mae chegou e
levou para o hospital.

Quando chegou |4 eu ndo conseguia nem conversar, foi quando a
meédica ouviu 0 que eu conseguia falar com dificuldade, e ela disse que era
uma obstrucdo no intestino e foi colocando sonda, soro na veia e colhendo
exames, e comecou a dizer, “méezinha ela precisa ir para uma UTI, aqui n&o
tem vaga”, eu fiquei nervosa, mas fiquei na minha, ai me deu um laudo e
orientou a ir na Promotoria, eu corri e liguei para minha mae e disse o que
precisava, enquanto esperava minha mae eu li o laudo e vi que ela tinha risco
de morrer, e comecei a chorar, fiquei nervosa, preocupada, e o médico dizia
“calma méaezinha, calma méezinha”. Ai minha mée chegou e foi 10h da noite
para a Promotoria, e a todo momento via um médico e pedia para ficar calma.
Quanto a isso foi bom, pois em nenhum momento eu ficava sozinha, e
explicava que o risco era porque ela era recém-nascida e o risco de infec¢éo
era muito grande. Ai quando deu 2h da manha minha méae me ligou “ tem vaga
no hospital particular, hospital publico 1 e hospital pablico 2, mas tem que ser
amanha de manha, pois tem que esperar alguém ser transferido de |4 para
minha neta pegar a vaga. Quando deu 8h da manha, o médico disse “maezinha
a gente conseguiu vaga la no hospital publico 1, e bateu ecografia, fez todos os

exames nela, e chegamos |4, uma hora e meia da tarde, no hospital publico.
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Foi examinada e colocada na UTI, e médico falou, “maezinha se vocé
quiser ficar vocé pode ficar, mas ndo tem vaga para vocé dormir”, entdo eu
disse “ndo vou ficar, vou para casa”, eu tava muito cansada, ai eu deixei ela na
UTI, os médicos perguntou tudo que queria, e eu fui embora.

Quando foi no outro dia, que eu cheguei as nove horas, ela ja tinha
feito a cirurgia, eles fizeram as seis horas da tarde, eles explicaram que ela
tinha infeccdo de cima a baixo, ela ficou 15 dias na UTI, e eles fizeram
paraloscopia (laparotomia exploradora), ndo € abrir daqui a aqui, para saber o
que tinha, o corte foi imenso, isso infeccionou, ndo fechou de jeito nenhum,
ficou em espaco aberto imenso, com a colostomia foi tudo bem, e eles
explicaram que ela correu risco muito grande de morrer. Os médicos e
enfermeiros abriram para eu ver a ferida e estava tudo aberto.

Quando eu cheguei la eu ja levei um susto, ela estava com aquele
capacete de oxigénio, com tudo colado nela, foi quando os médicos informaram
gue ela teve megacolon, e explicaram que o intestino dela é todo normalzinho,
mas quando chega no final para tudo e ndo tem forca para puxar para fora. No
caso da minha filha eles explicaram que so6 fez a colostomia devido a infec¢éo,
a médica explicou tudo direitinho, tudo que eu queria saber eu fiquei sabendo,
explicou tudo direitinho.

Apos os 15 dias da UTI, ficou esse tempo todo por causa da infeccéo,
eu fiquei mais quinze dias na clinica ainda por causa da infeccdo, para terminar
o antibidtico. Na UTI eu ndo cuidava da colostomia, quando eu chegava ja
estava tudo organizado e com a bolsa, quando sai da UTlI, eu pedi a enfermeira
para me ajudar, e ela ajudou e explicou a passar a pomada e Oleo. A
dificuldade foi no inicio, a primeira troca da bolsa eu ndo consegui trocar, eu
travei, s6 consegui trés a quatro dias depois, quando a enfermeira me ajudou,
me orientou tudo, eu tive de aprender a me virar sozinha. tem que aprender
tudo, é o que a enfermeira disse “méezinha a senhora tem que cuidar do seu
filho, pois quando vocé sair daqui ndo vai ter ninguém para te ajudar.

Quando eu cheguei em casa, eu fiquei angustiada, eu passava
pomada, passava 0leo, qualquer vermelhinho eu cuidava logo. Desde quando
eu voltei nunca deu nada, eu tenho muito cuidado. Eu procurava nao deixar
muito a bolsa de colostomia, porque primeiro a bolsa néo cola, eles explicaram

que fica quatro dias, so que o dela fica mal-mal um dia. Eu gosto de colocar de
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manha, quando é a noite quando vou da banho, ela ja esta solta, entdo eu
deixo para usar a noite, e quando eu saio, como agora que ela estd comendo
papinha, ela faz mais. No inicio eu tava lavando com soro, mas tava dando
muito trabalho, e comecei a usar agua, quando eu dou banho, lavo, passo
sabadozinho ao redor, seco tudo, tiro 0 excesso do cbco, e tenho um maior
cuidado, pois eu acredito que precisa ter a maior higiene possivel. Mas, tem dia
gue eu fico nervosa, com raiva, pois eu acabo de trocar a roupa e ela suja tudo,
mas depois eu procuro entender. Sei da dificuldade que ela passou e ta ai viva.

Eu procuro levar a vida normal, ndo digo a ninguém que minha filha
tem, no hospital mesmo, a enfermeira dizia “maezinha ninguém precisa saber o
que minha filha tem”. Eu ndo falo com ninguém para evitar fofoca, as vizinhas
nao sabem, pois na hora de ajudar ninguém ajuda, mas para falar todo mundo
fala. Para sair da muito trabalho, dificil, pois além das coisinhas dela normal, eu
preciso levar as coisas da colostomia, usa muita fralda, as vezes ta sequinha
de xixi, mas suja de c6co, gazes; as gazes eu tenho muita dificuldade em
conseguir, 0 posto ndo da e no hospital s6 me dao as bolsas, as gazes eu uso
para limpar, e muitas vezes eu limpo sangue, o0 sangramento que ocorre €
pouco, o pediatra disse que é normal.

Como eu fui bem atendida, eu aconselho a qualquer mé&e que passa
pelo que eu passei, a procurar o hospital publico 1, mesmo depois que eu sai
da UTI e fui para a enfermaria, que 14 € mais dificil, ndo tem as coisas que a
UTIl, mas mesmo assim o atendimento foi mais dificil, mas foi bom. A
enfermeira me ensinou, ajudou e conseguiu tudo que eu precisava, a bolsa, o
pozinho, realmente sai segura, me explicou tudo. Eu sei que estou mais
segura, pois eu recebi uma boa orientacéo, foi muito bom. Aqui em casa quem
cuida dela sou eu, minha mae me d& ajuda.

A médica falou ird fechar a colostomia tem que esperar ela ter 10 kg,
agora ela esta com 9 kg.

A bolsa eu nao tenho dificuldade em conseguir, no inicio eu pegava a
infantil, mas ela ndo cola, e eu pedi para usar a de adulto, ela cola melhor, tem
a da marca de uma bolsa que é de mé qualidade, ela ndo cola bem. Eu poderia
pegar a bolsa aqui no publico 2, mas eu prefiro ir no hospital publico 1, eu acho
melhor, ja conheco todo pessoal; vou uma vez por més, vou e sempre levo ela,

para que ela possa ser vista e olhado a colostomia, sempre tem uma coisinha
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para eu perguntar. Os outros materiais que recebi, como o0 po6zinho, que &
muito bom, a pomada, ndo uso muito, ndo gosto, da muito trabalho, tem que
passar a mao com Aagua e esperar secar, ou usar o secador, ndo tenho
paciéncia, e ela também n&o tem paciéncia, sem contar que machuca para
caramba.

As vezes eu perco a paciéncia, fico nervosa,é muito cuidado, que eu
tenho, ela ndo me da trabalho nenhum, ndo chora a toa, ndo adoece, gripe,
nadinha, se ndo fosse a colostomia, tudo seria normal. S6 mama no peito até
hoje, s6 o peito, agora que esta comecando a papinha. Levo ela para tomar sol
no corpo e na colostomia um pouco, uns 10 min, coloco cedinho e ndo passa
de 10 min.

Ela é conhecida no hospital publico 1 como a menina do lacinho, todo
dia eu amarrava, colocava fralda e colocava o lacinho para enfeitar.

Fui orientada a usar fralda de pano cortada em pedacos, mas nao
gosto de usar porqgue abafa muito, esquenta muito, para usar no lugar da
gazes, mas ainda prefiro as gazes, mas tenho dificuldade em conseguir no

posto.

ENTREVISTADA 6

E [...] € [....] foi assim, na minha gravidez, foi essa a Unica que foi
diferente, porque nos outros era tudo normal, desde o inicio o centro de saude,
ndo me aceitaram, € que eu tinha de ir pra o hospital publico 1, por que minha
gravidez era de alto risco, e ai eu ndo entendi porque € de alto risco, e as outra
era tudo normal, eu ndo tenho a idade tdo avancada, eu tive ele com 36 anos,
eu nao entendo porque se eu tivesse tido a primeira gravidez com essa idade,
entdo [ ] eu nao t6 entendendo, ai eu figuei nervosa e disseram para eu néo ir
sozinha para o Posto eu podia, tinha que ir alguém, a presséo tava muito alta,
eu ndo podia ir sozinha, eu tava proibida de andar so, ai eu fui pro hospital
publico 1, e fizeram 0 meu cartdo e falaram assim “maezinha vocé vai ter que
fazerum ... um ... - como é que fala —[ ] acompanhamento rigoroso, vai ter que
vir duas vezes por semana, aqui Vocé vem na sexta, fazer o acompanhamento
do peso, da alimentacéo, e eu fiz tudo certinho, [ ] e com dois meses de

gravidez eles passaram para mim tomar remédio controlado para pressao, eles
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tentaram controlar de tudo que foi jeito e ndo conseguiram, ai de dois meses de
gestacdo até nove messes eu tomei remédio controlado para pressédo alta. Ai
guando foi para mim ganhar, eu tinha que operar de qualquer jeito, mas como a
minha pressao nao tinha abaixado, eu ndo podia ligar, a anestesia era um
risco, ai eles chamaram meu esposo para fazer vasequitomia, porque o meédico
falou que eu ndo podia mais engravidar, porque se eu engravidasses seria
risco total, e se vocé tomar remédio vai ser pior, ai eu ndo podia operar e eles
tiveram que fazer isso. Ele nasceu normal, mas ndao quiseram fazer a cirurgia
para eu operar e 0 meu marido teve que fazer a vasequitomia, € o0 meu marido
fez no mesmo dia, fez até no hospital publico 2, eles deram o encaminhamento
e ele fez no hospital publico 2.

Eu fiquei trés dias no hospital publico 1, quando eu cheguei do hospital
publico 1, meu marido tava indo pro hospital publico 2 fazer. Ai de ai em diante
[ ] dos quatro dias que havia chegado do hospital, o meu filho chorava demais,
chorava de noite, e a barriga muito estendida, eu dizia, “mae esse menino néo
ta normal, porque meus outros filhos ndo chorava com desse jeito, ndo é
normal, chorava muito a noite e eu ficava revezando com meu marido a noite,
eu ficava a metade da noite e a outra metade ele ficava, porque ele chorava
demais. Ai eu notei que ele ndo tava fazendo cocd, de jeito nenhum, e sé
mamava, nada de outra coisa, isso com quatro dias. Ai minha mée dizia “deve
ser normal, vamos esperar mais um, dois, trés dias”, dai deu seis dias e nada
de fazer cocd, e chorava demais, fazia massagem, fazia compressa, pensava
que era gases e [ ] nada, ele também nédo soltava pum, todo menino quando
fazia massagem ele soltava, e 0 meu nada.

Ai eu fui no pediatra no posto, cheguei la no pediatra “méezinha até 10
dias é normal, se ele s6 mama e é recém nascido é normal, pode voltar para
casa, continua com a massagem”. Ai eu voltei para casa, ai com [ ], esperei
chegar os 10 dias, e com 10 dias nada, continuava chorando. No 14° dia, sem
melhora, eu fui lIa, ai eu ndo fui mais nesse posto, fui em outro posto, ai o
pediatra disse “ maezinha com 10 dias € normal, mas ele ja ta no 15° dia, ndo &
mais normal, quando vocé recebeu alta esses médicos ndo te falaram que ele
tinha feito aquelas fezes — como é mesmo aquele nome?- mecénio —[ ]. foi
que eu disse “ ndo me falaram nada, nada, tanto € que me deram alta e ... xixi

ele faz normal, mas cocd ele nao faz, eu so6 troco a fralda dele com xixi, ndo
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troco com cocd, no hospital também eu s6 trocava com cocd, ndo troquei
nenhuma vez, ai eles ndo disseram nada, me deram alta e ndo disseram nada,
ai eles sabem o que tavam fazendo, pois eles me deram alta. Ai quando eu
cheguei la no posto, ele passou supositério de glicerina, ai disseram, “ vocé
coloca e com cinco minutos ele faz efeito, na crianca de 14 dias, ai é rapidinho,
ai eu fiz, e demorou, esse menino gritava, demorou ... demorou, ai demorou de
umas trés a quatro horas para ele fazer, e ai fez umas duas bolinhas seca, bem
pouquinho, preta, preta, preta, parecendo carvao, ai fui e me liguei, deve ser
essas fezes que ele falou que, é escura, e que ele nao fez, quer dizer ele néo
tinha feito. Ai ele comecou a fazer assim, ai o médico falou pra colocar
supositorio de 12 em 12 horas, ai a vida do meu filho ficou o caos, comegou a
acostumar com o supositério, ai ndo fazia mais com o supositério, e comecou a
fazer de oito em oito horas, ele fazia sé uns farelinhos, ndo esvaziava o
intestino, e o intestino continuava cheio. Ele sentia fome, mas nédo conseguia
comer, ele tinha fome, chorava, exprimia, pegava o peito, esganava, pegava o
peito puxava, sufocava, empurrava, ndo queria, e depois queria de novo, [ ]
sabe ele sentia fome, queria comer e ndo conseguia, e eu tinha muito leite, que
até eu cheguei a doar, e eu ficava desesperada, pois eu sentia que ele sentia
fome, mas ndo tinha como ele comer. Ai ele comecou a comer, a comer so
verdura, os médiocs nao deixaram ele comer arroz, feijao, era sé verdura, e
carne so era de frango e peixe, entendeu?

Eu sei que até 1 ano e 4 meses era assim, ai eu fiz a dieta do leite, do
trigo, do mineral, tirou o leite, suspendeu o leite, nesse momento o posto ja
tinha me mandado para o hospital publico 3, porque aqui ndo tinha gastro
pediatra, e mandaram para o gastro pediatra, para o hospital, em outra regido
administrativa. Ai eu fui com ele, o meu filho ficou 14 de 1 ano e 4 meses até 2
anos, ai com 2 anos eles ndo tinha mais recursos, e me jogaram para 0
hospital publico 4, eu fiquei la e fiz varios exames, clister opaco, é[ [, e[ ],
raio X, fez ndo sei o que do colon, comecaram a fazer dieta, e comecaram a
passar medicacdo de 6leo mineral, solugcéo de hidréxido de magnésio, é,[ ], €
[ ], passaram geléia de ... de ... uma solucdo laxativa, nossa!! Tudo o que vocé
puder imaginar ele fez, tudo que vocé pensar. O pessoal daqui falava pra mim
da uma raizadas pra puder soltar o intestino, eu dava, € [ ] farelo de milho, de

... trigo, farinha de linhaca, tudo! Tudo o que vocé pensar na vida eu dava, o
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que falava o que era bom para eu fazer c6co eu dava pra esse menino. Ele ndo
fazia ndo era de dois a trés dias, era de um més e nada, o clister ele fazia, eu
aprendi a fazer e fazia em casa para nao ficar internado.

Quando la néo tinha mais recurso, me mandaram pro hospital publico
5, isso meu filho tava com 2 anos e 6 meses, ai eu fui pro hospital publico 5, e
cheguei no hospital publico 5 e 0 meu filho ndo conseguia mais andar, e sentia
fome, aos grito chorava. Cheguei no hospital publico 5 as seis horas da manha,
seis horas da manha! Com meu esposo, e nessa época tava desempregado, e
nessa época eu tava trabalhando de diarista, ai nesse dia eu néo fui, fui com
ele porque eu sempre queria ta l4 perto, a pa da situagdo, ai foi nos trés, ai
chegamos |4, ele ndo conseguiu ficar no meu colo, ai quando eu colocava ele
no meu colo, eu acho que prendia a barriga dele, prendia o bumbum, e ai eu
botava no chao, ele ficava de perninha aberta, rastando no chéo, ai toda hora
ele parava e espremia, espremia aos gritos, eu cheguei la no hospital publico 5,
no 7° andar, eu me lembro como hoje, um monte de crianga, eu cheguei no 7 °
andar tinha duas recepcionistas, eu cheguei e mostrei o encaminhamento,
onde tava tudo bonitinho, por escrito, e dizia que era com urgéncia, eu sei que
tinha um monte de coisa, mas eu nédo lembro como era que tava — tudo do meu
filho ta la no hospital publico 6, com o cirurgido 1, ele que me pediu, ele ja fez
essa entrevista comigo — ai eu entreguei pra moca, ai meu marido ficou com o
meu filho no colo e chorando, ai eu entreguei e ela virou para mim assim “méae
aqui voceé vai ter que ir para uma lista de espera de 1000 criangas”, ai eu disse,
“mas como, iSso € com maior urgéncia, eles pediram uma bidpsia retal, eles
disseram que era uma bidpsia retal e de risco, ter o0 maximo de cuidado,
assinar um termo e compromisso, como € Vvocés ndo podem atender ele
agora”, “ai vai ter que esperar, vocé vai ter que deixar o telefone, aqui ndo vai
ter como atender ele hoje ndo”. Ai eu fui falar com meu marido e ele foi falar
com elas “é ndo vao atender o meu filho ndo, tudo bem!, entdo favor me
entregar o pedido que eu trouxe de hospital publico 47, ela disse “vai ter que
ficar aqui”, “vocés vao ter que da o encaminhamento, vocés nao vao atender
ele, porque véo ficar com o encaminhamento, ele ja ndo ta na lista de espera,
entdo deixa ele na lista de espera e me da o encaminhamento”, ai elas
entregaram, ai meu marido foi la embaixo no [ ] no [ ] Diretor Geral do

hospital publico 5, chegou la ficamos 15 a 20 minutos pra ser atendido, ai ele
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pegou um papel de receita, um receituario, e escreveu, atender o paciente
agora, com o médico que tiver no plantdo, urgente!!”, ai assinou e colocou o
carimbo dele, subimos e entregamos |4, no mesmo lugar, ai uma ] olhou para
a outra e disse “hum [ ] papel como esse ele manda para a gente é todo dia,
toda hora, se fosse pro atender esse, era pra atender todo mundo”, desse
jeitol. Ai meu marido disse “entdo pra que um Diretor Geral do hospital 5,
ninguém respeita, entdo me dé essa droga”, ai pegou da méo dela e rasgou e
jogou fora. Eu sO sei que nés viemos embora e com essa confusdo toda, nos
s6 fomos sair uma hora da tarde, chegamos seis horas da manha e ja era uma
hora da tarde.

Chegamos aqui, botei o meu filho aqui e fui fazer o almogco, e meu
marido saiu igual um doido, assim desesperado “vou ver o0 que eu arranjo, nos
nao temos dinheiro pra colocar em um hospital particular, ai saiu. Quando me
lembro chega a mim d& uma agonia (diz com palavras embaracadas pelo
choro), o meu filho batendo a perninha aqui nessa parede, ele tava com 2 anos
e 6 meses, deitava no chéo de barriga pra cima “mamae ... por favor ... mamée
me ajuda, eu ndo quero ficar com esse cocd mais dentro de mim, esse coco vai
me matar, eu vou explodir’, eu larguei as panelas e fiquei desesperada, “meu
filho o que mamée pode fazer, mamae ta fazendo”, “eu ndo agliento mais, eu
vou morrer com esse coc6 dentro de mim”. Ai eu entrei dentro do banheiro e
sentei no chéo, ai sentei no chao, peguei a barriga dele fiz massagem, “meu
filho Deus vai da um sentido na nossa vida, na minha e na sua, vai da um
sentido préa gente”, comecei a orar, ai ele foi se acalmando, ele tava aos gritos,
ai meu marido tinha ido na casa de uma amigo dele, o amigo dele disse “oh! Eu
nao tenho conhecimento nenhum, s6 que eu tenho um jeito, eu tenho uma
prima que veio do Piaui, esta fazendo estagio no hospital publico 6, eu nem
tenho muito conhecimento com ela, ela é gastro adulta, que tem um amigo que
faz gastro infantil”, ele pegou um carro emprestado com o irm&o de um amigo
dele e foi, chegamos |4, a esposa dele até estava gravida na época, ai ela fez
um receituario, ai comegamos a tremer, e ai entregamos pra o amigo dela, e ai
ele recebeu a gente na hora, no ambulatorio hospital publico 6, foi o cirurgido 2
gue atendeu a gente, nossa!! Aquilo foi o caminho que Deus colocou pr,
quando eu sentei nesse chédo, eu pedi pro Deus encaminhar, colocar um

destino no caminho d, porque a gente tava sem destino, ai cirurgidao 2, falou
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com a cirurgido 3 que era a professora dele, na época, ai cirurgido 3 veio
atender a gente correndo e viu que ele ndo tava bem, ai eu contei a histéria do
hospital publico 6, ai ela disse “isso € uma negligéncia médica, com um adulto
ja é uma negligéncia médica, imagine com uma criang¢a”, ai internou na hora,
na hora ele foi internado. Essa foi a primeira internacéo dele, ai internou ele, e
ai ficou internado direto, ficou uns trés meses no hospital publico 6, ai depois
vinha pra casa e ficava uns 10 a 15 dias, e voltava de novo, ai ficava de dois a
trés meses, e foi desse jeito. Depois que ele fez essa ultima cirurgia eu nao fui
mais pro hospital publico 6, a ultima foi em 2006, mas ele fez a primeira
esfinrectomia, que foi pelo reto e eles aproveitaram e fizeram uma outra que foi
por aqui (regido hipogastrica), ai a ultima foi a bidpsia, a ileostomia foi em
2006. Eles fizeram uma reunido comigo e com outro médicos, desses médicos
sempre tinha um médico que ia la conversar comigo pra dizer que a situacéo
do meu filho é rara.

Entdo em 2006 ele fez a ileostomia, e eles informaram que em um ano,
um ano e meio, seria feito o rebaixamento, mas nao foi feito, o fato € que até
hoje eles ndo sabem o real do meu filho, no comeco eles disseram que era o
megacolon congénito, mas ndo €, eles descobriram este ano, através do
cirurgido 1, que ele pegou o caso do meu filho agora e eu contei tudinho,
tudinho, ele pediu os exames que o meu filho tinha em casa, eu entreguei, ele
pediu minha autorizacdo, eu dei, mas pedi que nao perdesse, pois todos esses
exames significa minha vida, (a) vida do meu filho e do meu marido. Ele jé leu
tudo, releu, e quando ele releu todo o diagnéstico, o raio X, tudo o que eu tinha
do meu filho, e ele disse “oh! Mae depois da biopsia [ ].”, eu disse, “oh
cirurgido 1 eu peco que vocé seja bem claro comigo, estou cansada de ser
enganada,vocés falam na lingua dos médicos, fala na minha lingua, € melhor
falar na minha lingua que eu vou entender, qual € a situacdo do meu filho

“ A

agora, qual é essa doenca nova”, ele disse “é uma doenca nova, e nao tem
gquem saiba realmente o que ela é, ndo sabemos, estamos em busca de
resolver essa situacao, eu e os médicos todos aqui do hospital publico 6, e
outracoisa| ]o[ ]Jo[ ]nado é megacolon congénito, € pa[ ] parecida, mas
nao é megacolon, a gente ndo sabe o que é, nés colocamos megacolon, mas
nao é, entdo estamos em estudo”. Eles ndo vao fazer um rebaixamento e

depois 0 meu filho voltar o problema, por isso o meu filho fez a bidpsia para
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saber o que ele tem, ele tiraram vario pedacos do intestino dele, para saber o
que é que &, isso foi ha dois meses, mas ndo temos ainda resposta, porque
quando foi marcado o retorno, o meu filho estava em aula e eu n&o queria tirar
da prova, ele ja tinha perdido muito tempo nos estudos dele, ele ta no 4° ano,
qguando ele tava no 1° ano ele tava internado, eu ndo deixava ele se empenhar
muito nos estudos, mas ele tem que se empenhar agora, ele tem o futuro dele.
Entdo ele ndo tem como fechar, precisa da resposta da biopsia esclarecendo
alguma coisa. A ultima internacdo dele foi em 24 de maio de 2009, ele nédo
adoece facil, a Unica coisa é a disenteria, de antes-de-ontem para ontem, ele
tava com uma disenteria muito forte.

Quando ele foi fazer a ileostomia, eu ja sabia, os médicos antes de
fazer me contaram como seria feito e depois eles me indicaram a procurar o
hospital publico 6, o setor de estomo, [ ] estomaterapia, nho hospital publico 6,
s6 que eu procurei, mas nunca achei, ia no corredor vermelho, dizia que era no
corredor alaranjado, quando ia no alaranjado, dizia que era no corredor
vermelho, eu tentei mas nunca achei, ai fui me virando como eu achava que
era certo, e estou até hoje, ai eu perguntei como era o procedimento de
conseguir a bolsa e disseram que eu tinha que fazer a inscricdo no hospital
mais proximo da sua casa, ai eu fiz a inscricdo no hospital publico 1, ai a
primeira vez que eu fui eu levei ele, eles foram fazer uma pesquisa com ele,
uma entrevista comigo, ai foi que eu levei os documentos do hospital publico 6
e eles viram que eram verdade e eu tive de mostrar a barriga dele, para eles
me darem as bolsas.

Quando eu sai do hospital publico 6 eu recebi duas bolsas, e a
enfermeira 1 me mostrou como era que cortava e elas foram me orientando,
tanto a enfermeira 1, quanto a enfermeira 2, e as me orientaram muito, tanto
gue eu tinha medo de chegar em casa e nédo conseguir, como marinheira de
primeira viagem, mas me dei bem, eu me sai bem, tanto que depois que eu sai
do hospital e com 15 dias eu voltei pra revisdo a enfermeira 1 e 2 ficou
encantada, disse que 0 menino saiu SO 0 couro e 0 0Sso, e 0s medicos falaram
para mim que o meu filho ndo iria engordar muito, ele quase nao absorve nada,
joga pra fora tudo, ele ndo absorve muito, e o meu filho engordou, cresceu —
viu o tamanho dele!" — um rapaz e tanto. Quando eu voltei, minha filha mais

velha chorou, eu ndo chorei, porque eu ja chorei tudo que eu ja tinha chorado,
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mas ela ficou horrorizada, ele so tinha cabeca. E acho que eu me sai bem, ele
engordou, cresceu, e ele ia engordar e crescer pouco, ele engordou e cresceu
bastante, e ele come como um trituradozinho, toda hora ele ta comendo, eu
larguei tudo pra cuidar dele, ele me chamava a noite toda, agora ele quer
dormir comigo, ai eu deito na cama dele, as vezes quando ele ta com
disenteria e fica molinho, ai eu ponho ele comigo, a cama dele é muito estrita
pra eu ficar a noite toda com ele.

A irma do meio tem ciimes do meu filho vocé precisa ver as coisas que
ela faz com ele, brigando o tempo todo, ela quer chamar atencéo, eu doé
atencdo, mas ela acha que néo é suficiente, ela € uma bencao, ela provoca ele,
ele ndo deixa por menos, um vai em cima do outro.

Outra coisa que eu acho importante falar € que la no hospital publico 6,
a enfermeira 1 e 2, as vezes é muito cheio, muitas criancas fazem cirurgia,
agora ndo que ta mais light, mas no tempo do meu filho. que tava la ficava trés
crianca em cada quarto, e ficava muitas coisas para elas, entdo era pouca
enfermeira para dar atencéo aos pacientes, e as enfermeiras fazem mais que
0os médicos, eu fiquei muito tempo 14, os médicos faz as cirurgia, prescreve a
medicacdo, e as enfermeiras que se viram com a medicacdo, em ir atras da
medica¢do, quando as criancas passam mal é as enfermeira que corre 14 para
saber o que é, trabalha muito mais que os médicos, se acontecer alguma coisa
com as criangas que fizeram cirurgia, a culpa € da enfermagem, eu acho uma
carga muito grande, eu acho que deveria ter umas quatro enfermeiras para
ajudar.

No caso do meu filho se tivesse um grupo para ajudar, pelo menos
ajuda um pouco na situacao, pois € tanta coisa nova que aparece, no primeiro
ano, agora ndo que to gato escaldado, ja tem trés anos que passo por essa
situacao, mas no primeiro ano, eu pensei, se tivesse um grupo de maes, juntas
gue passou como eu, essa situacao, que passou e tivesse me alertado o que
eu iria passar acho que seria muito bom, tanto € que eu ja posso passar
experiéncia para alguém, tem méae ou pai de paciente que ta entrando agora, ai
o bicho pega, a gente fala a pratica, menos cientifica, é o dia-a-dia d.

Quem me ajuda é meu marido, ele ndo da conta de colocar a bolsa,
mas ele limpa, tem um vizinha aqui que é técnica de enfermagem, quando eu

preciso sair, sabe, eu vendo pecas intimas, e pego essas pecas para vender
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em casa, para ter alguma coisa, me da suporte, o dinheiro do meu marido nédo
da, se eu digo que da é mentira, na época que nao tinha bolsa no hospital e
tinha que comprar, foi o0 maior sufoco, pedia a tia dele, a madrinha da minha
filha, tipo assim é humilhacéo, as pessoas falam que ndo é, mas é humilhacao,
ai ndo é orgulho. Eu sou muito lutadora, eu casei com meu marido sabendo
gue ele nao era rico, eu casei porgue amava, e eu tenho que ajuda-lo.

As bolsas de colostomia da marca A, se movimentar muito ela solta, se
fizer muito calor e ele suar, as fezes fica escorrendo pelo lado. Ai quando a
gente consegue as bolsas de colostomia da marca superior € bem melhor, mas
a gente usa a outra, porque ele nédo pode ficar sem. Outra experiéncia que eu
tive foi colocar para dentro quando acontecia o prolapso, nas duas primeiras
vezes, eu corri e fui para o hospital, mas depois eu aprendi e eu mesma fazia
assim... com a bolsa eu empurrava para dentro até colocar tudo, e agora ele
mesmo coloca, ele mesmo diz “mae, eu tenho que ficar calmo, se ele ficar
nervoso, ela fica nervosa, eu sento na carteira e vou botando, botando, até
colocar tudo”, ele viu como eu faco e ele mesmo coloca.

A gente estando num grupo a gente pode desabafar, e melhora, fica
agui preso, é um apoio néao financeiro, mas moral, eu sou muito forte, mas de
vez em quando eu do uma bloqueada, quando eu choro, e ndo choro na frente
dele, e 0 meu marido quem da apoio a ele? NOs trés somos muito junto, uma

familia.

ENTREVISTADA 7

No inicio tudo que ela mamava, ela vomitava, e voltou para a sala de
observacdo, ai o pediatra passou uma sonda e observou que nao tinha
continuidade, e ai n6s fomos encaminhado ao hospital publico 1, para fazer a
cirurgia, pois somente é feito no hospital pablico 1 e hospital publico 2.

Ai ele ficou internado no hospital publico 1 e no dia cinco a noite ele
fez a cirurgia. Quando ele foi internado, a enfermeira de |a falou que ela ia fazer

a colostomia, e explicou o que era a colostomia e porque ia fazer. Ela ficou
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internada no hospital pablico 1 até o dia 10, e foi transferida de volta para o
hospital publico 3 e dia 12 recebemos alta. Quando foi feita a colostomia o
médico falou que a realizacdo de fechamento podia ser com dois anos, quatro
anos, depende da condicdo, ele disse que ndo sabe por que, e ele esta
investigando, pediu varios exames e encaminhou para a genética.

No hospital publico 1 eu ndo cuidei da colostomia, pois l& quem
cuidava era as auxiliares de enfermagem. No hospital publico 2 eu fui orientada
pela enfermagem como deveria colocar a bolsa, né ... eu senti segura. E depois
de trés dias que ela recebeu alta, ela teve alergia, a pele ficou muito vermelha,
levei no pediatra, e o pediatra prescreveu pomada de corticoide, passei, ndo
melhorou, e ai fui em outro pediatra, e passou outra pomada, ai foi que eu
consegui falar com a enfermeira 1, e a enfermeira 1 me orientou como deveria
ser feito, da higiene, da limpeza, do ..., do ... local, e porque as fezes néo
podem ficar em contato com a pele, o porque das assaduras, como deve ser
colocado a bolsa, essas foram as orientacdes que eu recebi. Ai a enfermeira 1
falou da enfermeira 2 e vim para receber mais orientacdes, a diferenca entre
uma e outra, foi a colocacdo da bolsa de colostomia, eu ja cheguei a cortar
redondinho e feriu a colostomia e machucou e sangrou, a outra dificuldade era
0 uso da pomada, é [ ] na hora que vocé passa a pomada ela[ ]Jela[ ]fica
inquieta, ela ndo chora, ela fica inquieta, mas também observei que ela ja vem
adaptando a colocacéo da bolsa, pois no inicio era muito mais dificil, ela ficava
muito mais inquieta, mexendo a perninha, mas agora esta mais calminha.

Quando a bolsa vaza, eu tiro, do um banho, ela relaxa, fago massagem
nela e depois ... eu coloco a bolsa , eu percebo que a pomada tem um cheiro
muito forte, ela n&o reclama de dor, eu percebi que a colostomia nao interferi
em nada, posso colocar ela de barriguinha para baixa, fazer massagem, e nada
interfere, o que incomoda é quando coloca a pomada e se ndo passar direito a
pomada, e se ndo passar direito ela irrita a pele e a outra é a qualidade do
saquinho tem um que € da cor da pele, e s6 sorte para colocar certo, muito
dificil de colocar, a gente ndo enxerga, se for clara é melhor.

Tem dias, eu ndo sei se to inspirada, fica dois dias, e tem dia que eu
troco duas vezes por dia, tem dia que dé banho de manha, e a noite quando
vou dar outro, a bolsa ja ndo serve. Tem més que pego 10 bolsas e da para

passar 15 dias, e semana passada eu peguei uma caixinha, e foi uma caixinha
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toda com mais dois tubos de pomada, 0 maximo que eu consegui ficar foi dois
dias.

Acho uma coisa importante € conhecer a experiéncia de outras maes,
pois toda experiéncia € valida, pois existe uma grande diferenca que separa o
meédico e a gente, a enfermeira e a gente, e quando € a mée a gente tem um
vocabulario igual, € mais comum, embora cuidar da colostomia ndo € bicho-de-
sete-cabeca, 0 cuidado que é diferente, a gente troca o filho sujo de fezes, a
gente troca o saquinho para ndo deixar o coco na barriguinha dela, vé! Nao tem
nenhum bicho-de-sete-cabeca.

Outro problema é a quantidade de vezes que a gente precisa sair de
casa para ir ao médico, fazer exame, a gente ndo tem mais tempo para nada,
ah! E como é dificil conseguir marcar. Ela faz acompanhamento na genética,
no hospital publico 2.

Outra coisa que eu observei que do buraquinho de cima sai fezes e da
de baixo sai um liquidozinho amarelado, ai eu dizia “gente o que é isso?”, eu
figuei preocupada e a cor € mais clara que a que sai fezes, e agora comeca

alternar, um fica mais escuro e outro mais clara.

ENTREVISTADA 8

Bem ... eu tava gravida de seis meses e fui fazer um exame pra saber
0 sexo do bebé, e ai viu que ele tem problema no intestino, o intestino dele
faltava, ... eu ndo sei saber falar, ... ai faltava o intestino, ai meu meédico me
encaminhou para o Hospital Puablico 1. Ai chegando la fizeram exames e viram
gue nao era o0 que o meu médico tinha falado, era o rim, o rim policistico, ai eu
comecei a fazer o pré natal todo 14 com ele. Quando eu ganhei, eu ndo sabia
que ele ia nascer com esse problema do anus, e sabia que ele ia nascer com o
problema nos rins. Ai ele nasceu em uma sexta-feira, e eles operaram no
sabado, fez a colostomia, e ele ja fez coco normal e fiquei com ele internado
uns 15 dias, ai sai com ele e comec¢ou todo 0s exames.

Quando ele ainda tava internado eu tive muita dificuldade em cuidar da
colostomia, eu recebi muita bronca de enfermeira s6 pelo fato de perguntar,

pelo fato de ficar com medo € ... eu lembro da primeira vez que fui ver meu
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filho, eu perguntei, ... ndo foi por nojo, sabe daquele corte, eu nunca tinha visto
aquilo 14, ai eu figuei assim muito nervosa, ai ela disse nao precisa ficar com
medo, ndo, vocé vai cuidar disso pelo resto da sua vida inteira, eu fiquei muito
chateada, fiquei chorando nervosa, eu dei resposta, do mesmo jeito que eu

posso limpar, vocé pode parir para limpar também, ela ficou sem graca, assim

Do tempo que eu figuei com o meu filho internado, dos médicos eu nédo
tenho o que reclamar, sdo muito gente boa, mas tem algumas auxiliares de
enfermagem que sinceramente, acho que a gente ndo tem culpa delas
ganharem t&o pouco. Eu tive muita dificuldade com o meu filho com o tempo
gue ele esteve internado, assim ... se VOCé entra esperando uma coisa,
facilidades deles explicarem os problemas, ndo € bem assim, a pele do meu
filho tava irritada por causa da colostomia, eu precisei procurar a enfermeira
chefe para ela me dar uma pomada, e disse se precisar de mais € sO ir la e
pedir, mas na frente dela € uma coisa, quando ela sai para fazer alguma coisa,
a gente chega no posto de enfermagem elas atendem mal.

Ninguém me ajudou a cuidar, eu mesmo cuidei desde o inicio. Os
médicos sim muito atenciosos, a Cirurgia Pediatrica 1, sim muito atenciosa, foi
uma das médicas que mais me ajudou, o dia que eu tive a primeira consulta
com ela, ela ficou mais de duas horas conversando com a gente, ai que a
gente teve a explicagcdo , como era que era, pr ndo se preocupar, ai ela foi
muito boa, ai depois ela passou para Cirurgid Pediatrica 2, ela também foi
muito gente boa, outra pessoa que me ajudou muito foi uma estudante de
enfermagem no Hospital Publico 1, ela ia no quarto, me ajudou com o0 meu
filho, coisa que ninguém tinha ajudado, ela me ajudou muito mesmo.

O médico ja falou que ele ja era pra ter operado, ndo foi operado mais
rapido porque ele ta sempre gripado. Ele abriu o canal anal quando ele tinha
oito meses e comecei a fazer a dilatacdo do jeito que ela disse no papel, na
hora ele chora, mas depois passa. Mas acho que a cirurgia dele ndo deu muito
certo vai ter que corrigir de novo, o Cirurgia Pediatrica 3, que cuida dele agora,
vai marcar para ele corrigir agora, sé que esse problema que ele viu, t4 desde
guando ele nasceu, eu vou la sempre, eu acho que eles deveria ja ter corrigido.

Querer ou ndo eu preciso trabalhar, eu ndo consigo ninguém para ficar com
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ele, ele desse jeito, entendeu [ ], ai eu vou ter que esperar corrigir embaixo de
Nnovo, por isso eu acho que ja deveria ter corrigido isso a muito tempo.

A bolsa de colostomia eu vim conhecer no Hospital Publico 2, a
enfermeira foi e colocou no meu filho, eu achei muito dificultoso, pra limpar,
pelo fato dele ser muito pequeno e disseram que tinha que ficar 15 dias com
aquela bolsa, e ai eu achei muito dificil limpar, ai eu fui pedir pra a enfermeira
tirar a bolsa, foi outra discusséo, foi parar até na médica, porque aquela cola, o
menino gque tava no mesmo quarto que eu, para ele tirar ele precisa ir pra o
banheiro e tirar com agua, e ja tinha nove anos, moiava, ia puxando devagar,
porque doia pra tirar, foi colocado trés horas da tarde e pedi pra tirar oito horas
da noite, pelo fato dela ser muito grande, ficava dificil limpar, mesmo que
colocasse a mangueira de chuveirinho pra lavar dentro eu achava muito
dificultoso pra arrumar na fralda, ai ela queria arrancar o negdécio, s6 pegar e
puxar, € esse menino gritava, e ela comecou a puxar, esse menino gritava, e
vocé sabe como é méae [ ] eu peguei e puxei o menino dela, e ela achou ruim
e depois elas vieram e tiraram com um Oleo |4, elas ficaram tdo apertadas que
me deram um Oleo para passar e tirar o vermelh&o, eu sabia que doia, porque
o menino de I4 falava que doia, e olhe que ele tirava molhando. Ai eu disse que
nao ia usar a bolsa, até hoje eu nao fui atras, por isso eu uso o pano, eu dobro
ponho, quando o pano ta muito sujo eu jogo fora, lavo com a mangueirinha e
doé banho.

Quando eles falaram da colostomia eu ndo sabia o que era, porque
quem tem ndo mostra pra ninguém, ninguém fala, ai quando vé alguém com
colostomia a pessoa comenta "conheco alguém que também tem”, eu escondo
mais, porque aqui € um lugar pequeno todo mundo conhece todo mundo, e
quando ele comecgar a ir na escola, todo mundo pode ficar comentando, as
criangas ficam comentando.

Eu evito sair muito, porque como eu vou cuidar dele assim no lugar
publico? Quando ele era beb&, mamava no peito, era mais tranquilo, fazia um
pouquinho, mas agora ele come bem e faz muito.

Também no hospital eu ndo fiquei sabendo que tinha um lugar que
cuidava da colostomia, tanto é que a pomada e as gazes que a gente precisa,
a gente compra, por isso sai muito caro, o farmacéutico, da farmacia onde a

gente compra as gazes, 0 hipoglés, a nistatina, perguntou porque a gente
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comprava tanto toda semana, e explicou que o primo dele trabalha no hospital,
no lugar que cuida disso, e disse pr procurar ele la , mas ndo consegui ndao. A
gente ficou sabendo em Sobradinho desse lugar la pelo farmacéutico.

Eu fui cuidando dele do meu jeito, que eu achava que era melhor, néo
deixo ele sem pano, ndo deixo sentar no chdo sem o pano, e gracas a Deus ele
nunca pegou nada, s essas gripes.

Eu tentei até trabalhar, agora mesmo eu Julho, eu ia fazer faxina em
Sobradinho, saia cedo e deixava com minha mae, mas acho que foi por sair
cedo que ele piorou da gripe.

Eu to preocupada, se eu disser que ndo é mentira, ja disseram que
essa cirurgia ndo deu certo, eu to preocupada, se eu pudesse deixar desse
jeito eu deixava, mas eu sei que vai prejudicar o futuro dele, me explicaram que
0 problema maior € os rins, ndo € a colostomia, como ele tem s6 um rim
funcionando, o outro até ja sumiu, o médico disse que é uma deficiéncia, eu
queria até saber se vai ter alguma ajuda do governo, eu fiquei sabendo pelo
televisdo, mas eu nunca fui atras pra saber como é que é.

Ele ja esteve internado no Hospital Puablico 3, ele pegou uma infeccéo e
até hoje os médicos ndo sabem o que ele teve, ele tinha um caro¢o no
pescoco, mas depois sumiu, e la também ninguém ensinou a cuidar da
colostomia, eu acho que isso acontece € por que quando a gente vai para o
Posto, eu sinto que eles ficam com medo de interferindo no cuidado de quem ta
cuidando primeiro, dai a gente chega na cirurgia e eles acham que o Posto ta
ajudando a cuidar.

Eu tinha ouvido falar que alguém nascesse sem anus, ai que me
falaram “ndo se preocupe vocé ir4 encontrar muitas criangcas como seu filho, ai
eu fiquei mais conformada, vocé pensa que € s6 ele que ta passando por isso.

A cirurgia pediatrica 1 me deu encaminhamento do Hospital Pubico 1
para Hospital Pubico 2, porque no Hospital Pubico 2 vai ser solucionado mais
rapido o problema dele, neste ano tenho fé em Deus que a gente resolve o

problema dele, era pra ter resolvido isso em outubro de 2008.

ENTREVISTADA 9
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Eu levei 12 anos para arrumar ele, eu ndo conseguia engravidar, ai
guando eu engravidei, tive muita dificuldade, fui ganhar ele com 32 anos , e
comecei com 21 anos ai fiquei muito inchada, com presséo alta, ndo agientava
nem andar.

Quando fui ter ele fiquei internada e disseram que eu ia fazer cesario,
porque eu nao tinha condi¢cbes de ter ele normal. Depois que tive ele recebi alta
com dois dias, e vim pra casa, foi até na época daquele Saude em Casa, € a
enfermeira mesmo viu, me mandou na mesma da hora para o Hospital Publico
1, e imediatamente me mandaram para o Hospital Publico 2, e ai o médico no
Hospital Publico 2 falou para mim que se ele tivesse ficado mais um dia, ele
tinha morrido, tava cheio de secrecéo, ai fez a colostomia. Ele também nasceu
com o coquinho la encima, ndo desceu, pouco tempo agora fizeram a cirurgia
nele, ndo desceu e o0 outro teve que tirar que tava com caroco ao redor.

Ai eu pensei meu Deus! Sera que eu vou da conta pra cuidar dele? Me
ensinaram que eu tinha que limpar direitinho, passar pomada, botar fraldinha, e
até hoje eu faco, quando eu consigo bolsa eu coloco para ir na escola, mas em
casa eu coloco é fralda mesmo, fralda de pano, eu sO recebo 10, e eu preciso
ficar correndo atras, a enfermeira que me da. Teve uma época que por causa
da bolsa, ele ficou vermelhdo a barriga e eu passei pomada, os médicos me
ensinou a colocar polvilho, agora nao ta muito agitado néo, ta bonitinho a pele
dele, foi dificultoso, ele quando comecar a por a bolsa ele ndo gostava de
colocar, agora néo, ele acostumou, se pudesse ficar com a bolsa ele ficava. As
enfermeiras dizem que a bolsa depois de tirar ela pode usar nhovamente, mas
comigo néo cola, ndo tem jeito, ai mela toda vez na escola.

A Diretora sempre tras ele, e no outro dia ele ndo queria ir para a
escola, com vergonha, ele ja ta ficando rapazinho. Eu ndo tinha preconceito, a
Gnica coisa que eu tinha era medo, na hora dele brincar com 0s outros meninos
e machucar ele, agora néo, eles brincam, tudo normal, sé ndo deixo dormir na
casa dos primos, nao por preconceito, € porque da muito trabalho. Os médicos
dizem que o coco dele ainda néo ta grosso, tinha que ficar pastoso, mas nunca
ficou pastoso, sempre foi ralo, por isso ainda ele ndo fechou, porque ele ndo
tem a tripa do reto e a tripa grossa. Ele é teimoso tem vez que ele quer por que
quer comer 0 que nao deve e eu acabo deixando. Ele também tem trés rins,

dois funcionam bem, um néao.
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Eu procurei aposentadoria para ele, mesmo que ele queira, nunca vai
ser uma crianga normal, nunca vai poder trabalhar em um servico muito
pesado, vai ser assim pra toda vida, eu ja fui na assistente social e ela disse
que tem jeito, € sO pedir o laudo médico e isso ta na médo dos meédicos do
Hospital Publico 2, eles ndo quer me dar, ja falei com eles, tem médico que diz
gue ele tem retorno, tem jeito dele ser normal, tem gente com mesmo
problema, e aposenta, e ele ndo. O passe livre ele ja tem.

Quando tiro a bolsa que fica vermelho, eu passo pomada, ai deixo um
com a fralda para aliviar um pouco. Quando saio com ele levo duas a trés
bolsas para se precisar. Tem mae que ganha filho tdo normal, bonitinho,
perfeitinho, ai pega e joga no lixo, tira as vidas dos bichinhos, e Deus dé pr, €

uma prova. Eu ndo vou poder ter mais filho.
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ANEXOS

ANEXO A — DECLARACAO DOS DIREITOS DOS ESTOMIZADOS

. E objetivo principal da internacional Ostomy Association que todos o0s
estomizados tenham direito a uma qualidade de vida satisfatéria ap0s as suas cirurgias
e gque esta declaracédo ser reconhecida em todos os paises do mundo.

. Receber a orientacdo pré-operatoria, a fim de garantir um total
conhecimento dos beneficios da operacao e os fatos essenciais a respeito de viver com
uma estomia.

. Ter um estoma bem feito, em local apropriado, proporcionando atendimento
integral e conveniente para o conforto do paciente.

. Receber apoio de médico experiente, e cuidado de enfermagem
especializada no periodo pré-operatério, tanto no hospital como em suas proprias
comunidades.

. Ter acesso a informacdes completas e imparciais sobre o fornecimento e
produtos adequados disponiveis em seu pais.

. Ter oportunidade de escolha entre os diversos equipamentos disponiveis
para a estomia sem preconceitos ou constrangimento.

. Ter acesso a dados acerca de sua Associacao Nacional de Estomizados e
dos servicos de apoio que podem ser oferecidos.

. Receber apoio e informagBes para beneficio da familia, dos cuidados
pessoais e dos amigos a fim de aumentar o entendimento sobre as condi¢cbes e
adaptacdes necessarias para alcancar um padrao de vida satisfatorio para viver com

estomia.
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ANEXO B — IMPRESSOS DO SERVICO DE ESTOMATERAPIA DA SES/DF

SECRETARIADE ESTADO DE SAUDE. SISTEMATIZACAD DA ASSISTENCIA
- SUBSECRETARIADEATENCIOAS'UE | DE ENFERMAGEM AO CLIENTE ESTOMIZADO

"1.Identificag@o do Cliente

e

Nome: DN:
Reg: Sexo: Est. Civil: N° de filhos:
Naturalidade: Profiss&o: Grau de Escolardade:

Endereco: Fone:

|2.Sinais Vitais / Medidas Antropométricas

PA: FC: ER: Tax: Peso: Estatura:
|_3.Dados Cirurgicos

Hospital que ‘oioperado:_ Diagnostico:

Data da Cirurgia: / / Tinolde Estomia: O Urostomia J Colostomia Umida O Fistula

D Colostomia O Direita JEsquerda  [llleostomia [ Temporaria

OO Permanente  Diametro:
4.Antecedentes patologices .

CiDiabetes [ Asma/Bronquite HA DEpilepsia [ Cardiopatia O Nefropatias [ Hepatopatias O Outros' — ¢

4.1-Medicagdo em uso:

4.2-Etilista: [ Sim [ Nao Tabagismo: O Sim [ Nao
4 3-Hipersensibilidade: [JAntisséptico [OMedicamentos [IAdesivos  [Outros  Qual(is):
—5.0utros problemas/neuro-sensorial

O Deficiéncia visual O Deficiéncia mental LI Deficiéncia auditiva O Deficiéncia motora
t 3 =
i EXAME FISICO ]
f &
~1.Aparéncia geral, atitude e biotipo: 2.A estomia apresenia

O Obeso O Magro O Normal TiNormal O Infecgdo por monilia ou fungos 1 Obstrugac O Prolapso

O Caimo O Preocupado O Irritado [ Agressivo O Retracdo [ Hérnia O Necrose [ Abcesso O Estenose

O Normolineo O Brevilineo O Longilineo | OFoliculite periostoma I Dermatite

—3.Bolsa usada pelo estomizado: i

Tipo de acessorio:

—4.Aderéncia da bolsa a pele:

[1Boa - Area adesiva da bolsa perfeitamente unida & pele periostoma.
[ Fraca - Um bordo da area adesiva da bolsa esta descolado da pele periostoma.

O Muito fraca - Mais de um bordo da 4rea adesiva da bolsa esta descolado da pele periostoma.

-5.Quanto a cor, a forma do estoma e a presenca de muco:
O Perfeitamente normal: Vermelho vivo [ Regular [ Presente
O Pouco alterado: Rosa palido O Irregular [ Ausente

I Muito alterado: Esbranqui¢ada ou azulada

~6.Quando o paciente senta-se, o estoma esté:

[ Fora de pregas da pele e dobras de gordura 3 Em pregas de pele e dobras de gorduras

[ Superficie plana de parede abdominal [ Superficie irregular da parede abdominal
I-7.A mucosa do estoma apresenta uma ou mais das alteragbes abaixo:

O Edema O Sangramento I Ulceragao O Nodulo

-8.Irritagdo da pele periostoma:

[ Ausente - sem vermelhidao, esfoladura, drenagem de liquidos, lesbes
O Fraca - pele vermelha, brota liquido de sua superficie

[0 Moderada - vermethidao, umidade maior, esfolada

[ Severa - com vermelhidao, esfoladura, erupcdo e umidade aumentada
~8.Quanto a presenga de pélos na pele periostoma e a textura:

1 Ausente [ Uniforme - pele lisa e plana

O Presente [ Nao uniforme - pele rugosa e ondulada
~10.Percepgao e expectativa do cliente:

10.1 - Grau de conhecimento sobre: Diagnéstico, tratamento, cirurgia e pds-operatério.

O Informado / orientado 0 Nao informado / n&o orientado

Too— Aan o 0T NND/QUIPE AN NQITO0R N Prod Grafica
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(verso)
HUAZHNecessita orientagdo sobre: [1 Alimentagéo/nutrigio O Atividade/repouso 0O Eliminagéo \
O Higiene O Sexualidade O oOutros:

-11.Problemas levantados e Conduta /encaminhamento

Problemas levantados Conduta / Encaminhamento

—12 Diagnéstico de Enfermagem

13.0bservacd

Data Assinatura /
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- SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE

W A\ - GOVERNO DO DISTRITO FE‘ﬁERAL -
| <9 SUBSECRETARIA DE ATENCAO A SAUD:

Nome do paciente:

Diagnostico:

Tipo de cirurgia reahzada

Data da cmxrgxa _I__L_, Hosp1ta1

Permanéncza - Temporana ‘ Deﬁmuva

_.Retorhar ao ambulatdrio de -E.s:tormzados',c_iq Hospltal. .

e

sala: , data: g

recebimento de material.

Quaisquer ml;ercorrenc:as procurar o{a) enfermen‘o(a)

Fone:

Data: / /

L Assinatura ¢ carimbo i ; b /
Mod 6162 CE 2004530 = Foum. 210 148 moy 062007 RNMODSA mc‘ : N Prod Genlien/SES

_ _REGION'.»:\L: :
. HORARIO; . LOCAL:

INSUMO PROFISSIONAL

Mod. 61,04 5 r«'MgiEmrm«r; N.i‘mdu:ﬂo(il:‘l_ﬁ:ca’sl‘is
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ANEXO C - IMPRESSOS DO SERVICO AMBULATORIAL E ENFER MAGEM EM
ESTOMATERAPIA/HUB
AVALIACAO DE PORTADORES DE OSTOMIAS - ADMISSAO

Nome: Registro:

Data de Nascimento: Género:( )F ( )M
Mobilidade: ( ) Deambula () Deambula com auxilio () Nao deambula

1. Tipo de estoma

() colost. direita ( ) colost. esquerda ( ) ileost. ( )urost. ( ) nefrost.
( )ureterostomia () ureteroileostomia ( ) traqueost. () outros:

2. Exteriorizacao da alca

() terminal () duas “bocas” ( )emalca

3. Permanéncia

() definitiva () temporaria

4. Localizagdo

( ) linha da cintura ( ) linha da inciséo cirargica ( ) saliéncia 6ssea
() prega gordurosa () outros:

5. Medidas

- diametro (cm): - protruso (cm):

6. Complicacbes do estoma

( ) edema ( ) deiscéncia ( ) estenose ( ) necrose ( ) prolapso
() retracdo () hérnia () outros:

7. Complicacbes da pele periestoma

() sem complicacbes () moniliase ( ) psoriase () irritacao
() foliculite () outros:

8. Causas das complicacdes da pele

( ) Micropore™® ( ) adesivo da bolsa ( ) plastico ( ) diametro grande
() barreira natural () barreira sintética ( ) outros:

9. Dispositivos em uso:

10.Tempo de permanéncia (em dias):

11.Realiza autocuidado?

()sim () ndo. Por qué?

12.Recebeu orientacdes sobre o autocuidado na alta hospitalar?

() ndo () sim. Por quem?

13.Participa da Associacdo dos Ostomizados?

( ) nédo () sim

14.Dispositivo indicado:

15.Encaminhamento (referir a regional que o usuério fo i encaminhado):

Data do preenchimento:

Assinatura
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FICHA DE ANAMNESE

Nome: Registro:

Data de nascimento: Género:( )F( )M Etnia:( )B ( )N( )P
Endereco: Cidade:

CEP: Telefone:

Estado civil: Ocupacao Escolaridade:

Peso: Altura:

1. Histéria de doencas pregressas

( )DM ( ) Cancer ( )IRA ( )IRC

( )HA ( )ICC ( ) Traumas () Incontinéncia urinaria
( ) DIP (leishmaniose, dengue, FA) ( )JAR ( )LES
() Alergias. Quais? () Outras doencas

() Cirurgia (s) pregressa (s). Qual (is)? Ha quanto tempo?

( ) Uso de medicamento (s)? Nome (s) e dose:

DM = Diabetes Mellitus IRA = Insuficiéncia renal crénica IRC = Insuficiéncia renal crénica

HA = Hipertens&o arterial ICC = Insuficiéncia cardiaca congestiva DIP = Doencas infecto-parasitarias

FA = Febre amarela AR = Artrite reumatéide LES = Lapus eritematoso sistémico

2. Histéria de doencas familiares

( )DM ( )HA () Incontinéncias
() Cancer ( ) Doencas Cardiovascular ( ) D.inflamat. intestinais
() Obito familiar por doencas Parentesco:

3. Habitos de vida

Condicdes  Tipo de residéncia: ( ) propria ( ) alugada ( ) outros

bradia N° de moradores na residéncia:
Saneamento basico: ( ) sim ( ) nédo
Habitos ( ) Tabagista. H& quanto tempo?
Frequéncia: Quantidade:

( ) Abandonou habito? Ha quanto tempo?
( ) Etilista. Ha quanto tempo?
( ) Abandonou héabito? Ha quanto tempo?

( ) outros. Citar: Ha quanto tempo?

Frequéncia: Quantidade:

() Abandonou habito? H& quanto tempo?
Alimentacdo Restricdo alimentar ( ) ndo () sim. Qual (is)?

Intolerancia alimentar ( ) ndo () sim. Qual (is)?
Atividade Pratica exercicio fisico? ( ) nédo
fisica () sim. Qual (is)? Frequéncia
Sexualidade Vida sexual ativa? ( ) ndo ( )sim

Tem parceiro fixo? () ndo ( )sim

Doenca afeta vida sexual? () ndo

() sim Como?
Convivio Doenca afeta convivio familiar? () ndo

familiar () sim Como?
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(verso)

4. Historia da doenca atual

Tempo de doenca:

Medicamentos em uso: (nome e dose)

Cirurgia (s) relacionada (s) a doenca:

Problemas relatados:

5. Recursos da comunidade

Possui atendimento de saude ( ) nao
proximo a residéncia? () sim. Qual (is)
Procura atendimento de saude ( )nao

tros motivos (além do motivo de ( ) sim. Qual (is)
nsulta)?

Foi encaminhado (a) ao Servigo de Estomaterapia por:

Data do preenchimento:

Assinatura
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ANEXO D — AMBULATORIOS ESTOMATERAPIA DA REGIONAL DE SAUDE DA

SES/DF

12. LOCAIS DE ATENDIVENTQ NA SES/DF

HOSPITAL | ATENDIMENTO LOCAL ENFERMEIRA (o)
HRC Todas as 32 feiras Amb. Sala 03
13 as 18 horas 3471.90.65 Marcio
HRAN Todas as 5% feiras Amb. Sala 30
08 as 12 horas 3325.43.54 Martha Fleury
HRG Todas as 5° feiras Amb. Sala 41
14 s 18 horas 338597.25 Laudelina / Nivia
HBDF Todas as 2° feiras Amb. Bloco de Procedimentos
14 as 18 horas 33151289 M das Gracas/ Suzy
HRS Todas as 6° feiras Amb. Sala Diabéticos
08 as 11 horas 3487.92.40 Cleonice
HRAS As 3% feiras Cl. Cirdrgica
10 &s 12 horas 3445.76.22 Fatima
HRT Todas as 2% e 4? Amb. Curativo e Estomia
feiras 3353.12.46 Kedma
08 &s 12 horas
HRPL Todas as 2° feiras Amb Cirurgia Sala 17
8 as 12 horas 3388.96.25 Helenice
HRPa Todas as 3° feiras Amb. Sala 38 Corredor D
08 as 11 horas 3369.98.18 Elisa
HRBZ Diariamente Amb./ NCIH
Manh& e Tarde 3479.96.70 Silvia Cristine
HAB Diariamente Ala de Internagdo
08 as 12 horas 3905.4698 Josete
HRSAM Todas as 4° feiras Ambulatorio sala 2
14 as 18horas 3458.98.84 Flévia
HUB As 3% ¢ 5¢ feiras Sala 70 Corredor vermelho Ana Licia
14 as 18 horas 3448.54.22 Ane Beatriz
lvone Kamada
Coord. do De 2% a 6% feira GENF/SAS
Servigo Comercial DISAT Elenith
33466222/39057923
ACSB 52 feira Ambulatorio/HUB George
8 as 12 horas 3448.54.72
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ANEXO E — APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Universidade de Bmsilia
Faculdagle de Ciéncias da Saude
Comité de Etica em Pesguisa — CEP/FS

PROCESSO DE ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Registro do Projeto no CEP: 180/2008
Titulo do Projeto: A experiéncia matema com o filho estomizado
Pesquisadora Responsével: Manuela Costa Melo

Data de Entrada: 4/12/2008

Com base na Resolugdo 196/96, do CNS/MS, que regulamenta a ética em
pesquisa com seres humanos, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Faculdade de Ciéncias da Satide da Universidade de Brasilia, apos analise dos aspectos
éticos e do contexto técnico-cientifico, resolveu APROVAR o projeto 180/08 com o
titulo: “A experiéncia matema com o filho estomizado”, analisado na 11" Reunifio
Ordinaria, realizada no dia 09 de Dezembro de 2009.

A pesquisadora responsavel fica, desde ja, notificada da obrigatoriedade da
apresentagio de um relatorio semestral e relatorio final sucinto e objetivo sobre o
desenvolvimento do Projeto, no prazo de 1 (um) ano a contar da presente data (item
VIL13 da Resolugdo 196/96).

Brasilia, 24 de Abril de 2009.

Lod

Prof Volnei Garrafa
Coordenador do CEP-FS/UnB

Comité de Ftica em Pesquisa com Seres Humanos - Faculdade de Ciéncias da Saude
Universidade de Brasilia - Campus Universitario Darcy Ribeiro - CEP: 70.910-900
Telefone: {61)-33073792  Email: cepfs@unb.br




