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Guerrero-G NS. Edificando uma fortaleza: a experiéncia de pais no cuidado do
filho estomizado no Brasil e na Colombia. [Tesel Sao Paulo:Escola de Enfermagem
da USP; 2009.

RESUMO

Apesar do nimero de estudos que existem sobre o impacto da crianga estomizada
na familia pouco se conhece na América do Sul a respeito da experiéncia dos pais
no cuidado dessas criangas e como eles definem sua experiéncia. Este estudo teve
como objetivo compreender a experiéncia dos pais no cuidado da crianca com
colostomia. Foram realizadas entrevistas abertas em profundidade com dez casais
pais de criancas com colostomia, residentes nas cidades de Sao Paulo (Brasil) e
Bogota (Colombia). Todo o processo da investigacdo pauto-se pelo referencial
tedrico do Interacionismo Simbdlico e a andlise dos dados na Teoria
Fundamentada nos Dados. A experiéncia dos pais estd estruturada nos fenomenos
“Sentindo-se frageis” e “Tornando-se fortes”, que atuam como condi¢@o causal e
estratégia respectivamente. Elas representam a complexidade existente entre ser
pais e ser os provedores de cuidado especializado a crianca. “Edificando uma
fortaleza”, emergiu como a categoria central da experiéncia que é conseqiiéncia de
um processo intencional de construcdo interior dos pais, mediante o uso de
estratégias para transformar significados e erguer um cendrio de cuidados para
protegerem-se a si mesmo, a crianga € a familia e para renovar as forcas

necessdrias a fim de conseguirem enfrentar e resistir as ameacas presentes na

experiéncia.

Palavras-chave: Enfermagem da Familia, Pais, Criancgas, Colostomia, Métodos

Qualitativos.



Guerrero-G NS. Building a fortress: the parent’s experience of caring for a child
with a colostomy in Brazil and Colombia. IThesel Sdo Paulo: Nursing School of
the Sao Paulo University; 2009

ABSTRACT

Despite the number of existing studies about the impact of children with a
colostomy on their families, there is however very limited information about
parental experience of caring for these children and how they define their
experience in South America.

This study intends to understand the parental experience of caring for children with
a colostomy. The method for data collection was an open interview involving 10
couples residing in the cities of Sdo Paulo (Brazil) and Bogota (Colombia). The
entire investigation process was guided by the referential theory of Symbolic
Interactions and the data analysis was done by the “Grounded Theory”. The
parental experience is supported in the phenomena “Feeling fragile” and
“Becoming strong” as a causal condition and strategy, respectively. They
represent the tension of being parents and special care providers of the child.
"Building a fortress" emerged as the central category that represents an experience
which is the consequence of a deliberate process of internal construction of parents
by using strategies to transform meanings and build a scenario of care to protect
themselves, the child and family and to renew the forces necessary to confront and

resist the threats present in the experiment.

Key-words: Nursing Family, Parent’s, Child, Colostomy, Qualitative Methods.



Guerrero G, NS. Edificando una fortaleza: la experiencia de padres al cuidado del
nifio ostomizado en Brasil y Colombia. |Tesisl Sao Paulo:Escuela de Enfermeria de
la Universidad de Sao Paulo; 2009.

RESUMEN

A pesar del nimero de estudios realizados sobre el impacto del nifio ostomizado en
la familia poco se conoce en America del Sur sobre la experiencia de los padres en
el cuidado de estos nifios y sobre como ellos definen su experiencia. Este estudio
tuvo como objetivo comprender la experiencia de los padres en el cuidado del nifio
con colostomia. Se realizaron entrevistas abiertas con diez parejas de padres de
nifios colostomizados en las ciudades de Sdo Paulo (Brasil) e Bogotd (Colombia).
Todo el proceso de investigacion fue guiado por el referente tedrico de la
Interacion Simbdlica y el andlisis de los datos por la Teoria Fundamentada. La
experiencia de los padres estd estructurada en los fendmenos “Sintiéndose
fragiles” y “Torndndose fuertes” que actian como condicién causal y estrategia
respectivamente. Ellas representan la complejidad existente entre ser padres y ser
los proveedores de cuidado especializado para el nifio. “Edificando una fortaleza”
emergi6 como la categoria central de la experiencia la cual es consecuencia de un
proceso intencional de construccion interior de los padres mediante el uso de
estrategias para transformar significados y erguir un escenario de cuidado para
protegerse a si mismos, al nifio y a la familia y para renovar las fuerzas necesarias

para enfrentar e resistir las amenazas presentes en la experiencia.

Palabras claves: Enfermeria de 1la Familia, Padres, Nifios, Colostomia, Métodos
Cualitativos.
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1 INTRODUCAO!

O nascimento de uma crianca, com malformacio congénita seja ela no aparelho
digestivo, no aparelho urindrio ou na parede abdominal ou com um processo patolégico

intestinal, ou lesdo acidental no intestino pode levar a realiza¢do de um estoma.

Mas, o que se constitui inicialmente como solu¢do de um problema, passa a ser a
causa de multiplos transtornos na vida cotidiana da crianca e de sua familia, em razdo da
necessidade de empregar elementos médicos permanentes, tanto no pds-operatorio
imediato como apds a alta hospitalar. Por tudo isto, a crianca estomizada é considerada

dependente de tecnologia.

A responsabilidade pelo cuidado da crianga estomizada no domicilio, assim
como o de qualquer outro recurso tecnoldgico recai, na grande maioria das vezes, nos
progenitores. Os membros da familia ndo s6 estdo diante do processo de se adaptar ao
impacto fisico e emocional de ter uma crianga com uma condig¢do cronica de saide, mas

2 . 4t 1
também precisam adaptar-se a novos papéis e demandas.

Por essa razdo, os pais devem refazer seus compromissos e agdes para que
possam fazer frente a esta nova realidade. Esta redefini¢cdo vai depender do quanto a
doenca e as demandas geradas por ela interferem na vida cotidiana da familia, nas
habilidades dos pais em lidar com a situacdo que vivenciam e, sobretudo, no significado
que a familia atribui a experiéncia. Além disso, estas mudancas também repercutem na

interacao entre os familiares.

De fato, o significado atribuido pela familia a essa nova rotina, € crucial para a
tomada de decisdes dos individuos do grupo que conduzird a satisfacdo das
necessidades de cada membro, visando a atender a crianga doente e a reduzir a

possibilidade de complicacdes em seu estado de saude.

Pesquisas sobre o tema evidenciam que os membros da familia afetam a
_— A . i o 2
condi¢do da doenca cronica na crianca, mas também sdo afetados por ela. @ As

interacdes, 0s compromissos, as agcdes e os significados que a familia atribui as

1 i . Lot . 3
A revisdo de Lingua Portuguesa desta tese baseou-se na nova reforma ortografica vigente no pais.
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fortalezas, as crencas, aos valores, as atitudes e as interacdes com a natureza da doenca
~ . A s (345)
sdo determinantes para a experiéncia.
A convivéncia com a doenca cronica é permeada por mudangas frequentes pela
incerteza e imprevisibilidade da condi¢do; portanto, traz alteragdes aos individuos e para

1 . . - .
6789, O)Z existem COIlﬂltOS, alteragao nos compromissos €

a familia como um todo
~ . (11,12,13,14,15) . . .

menor expressao de sentimentos. O impacto sobre os diferentes sistemas

familiares € varidvel, pois vai depender do tipo de doenga crdnica, do ciclo de vida que

16 & do contexto cultural familiar. ‘>'7

a familia estiver atravessando
O cuidado de uma condicdo cronica no domicilio conduz a modificacdo do
ambiente fisico do lar e também repercute na dindmica e rotina familiar, visto que as
atividades de cuidado e de vigilancia da crianca alteram a rotina dos pais, que ndo
possuem mais tempo para o convivio com os outros filhos, caso os tenham, ou seu
convivio intimo de casal. ©'>!>1819:20
Dai que se afirma que a presenca de uma crianga com doenga cronica pode afetar

(19,21)

o relacionamento entre os membros da familia e levar ao afastamento social, seja

partindo da propria familia ou desencadeado pelos parentes ou amigos ao
desconhecerem a natureza e o comportamento da doenca da crianca. ©-'>!%182223:24)

Em algumas familias, as interacdes, os compromissos e suas agdes giram em
torno do cuidado da crianga e das acdes para minimizar as consequéncias negativas que
esta condicao pode ter. 232621 1510 requer certo grau de habilidade técnica no manejo da
condi¢do, * da participacdo do casal nas tarefas e na tomada de decisdes *** e
dispensar maior tempo de cuidado 2 crianca doente. ®” Ndo obstante, para alguns pais
adquirir um perfil semelhante ao do enfermeiro € percebido de maneira negativa porque
os afasta do papel idealizado. G

Os pais de criancas com condi¢do cronica de saude devem ser eficientes para
manipular, monitorar e interpretar sinais e sintomas da doenga, para identificar, acessar
e coordenar recursos; para manter um balanco entre as necessidades da doenca e as
demandas de sadde e desenvolvimento de cada um dos membros da unidade familiar;
para manter sua propria saude (fisica, emocional e espiritual) e evitar o estresse, a
preocupacio e a fadiga. 3339

O incremento de demandas, a falta de equidade na distribuicdo de
responsabilidades € o menor tempo para descanso e recreacdo dos pais de uma crianga

com essa condicdo podem gerar sentimentos de frustracdo pelas perdas do filho
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esperado e da vida em familia que os pais tinham idealizado: fatores de risco para o
relacionamento do casal. -

Nas familias que possuem uma crianga com incapacidade, hd mudanca das
prioridades 9. na maioria dos casos, a mae opta por deixar seu emprego para ficar mais
tempo atendendo as necessidades fisicas e emocionais dos membros da familia
(122437.38.39) " que acarreta outras dificuldades pela diminuicdo dos recursos econdmicos
familiares.””. Esses pais ainda enfrentam a dificuldade de equilibrar as tarefas normais
da paternidade com as demandas dos programas de tratamento. (34.40)

Por estas razdes podemos afirmar que estes tipos de pais esperam que o cuidado
de enfermagem ndo se limite ao bem-estar fisico da crianca, mas, que também recebam
ajuda para fortalecer-se em seu papel; que o profissional partilhe de sua carga
emocional; que ofereca apoio para confrontacdo da situacdo que se construa uma

relacdo de intimidade entre os membros da familia e da equipe de sadde. “'*?

Apesar disso, algumas familias podem interpretar o apoio como uma evidéncia
de fraqueza, mas é possivel também que se fortalecam justamente pela busca
empenhada por melhores condi¢des para a crianga. (184249 o tipo € o grau de apoio
requerido pelos pais variam ao longo do tempo, conforme o desenvolvimento da
crianca, da doenca e do ciclo de vida familiar. >

Na presenca de uma condi¢do cronica de saude, portanto, hd impactos fisicos,
emocionais, econdmicos e sociais, no significado do lar, na dindmica familiar e na

. . .. . . 26. 44. 4.
qualidade do relacionamento entre profissionais e pais. 2®**

Todas essas evidéncias apontam para 0s mesmos conceitos: a confrontagdo com
uma crianga que requer estreita observacao, gerando na familia a necessidade de alterar
os acordos ao redor dos quais o grupo familiar pautou sua convivéncia. Esta
necessidade quase sempre acontece de forma subita, de maneira que a alteragdo avala o

curso estabelecido pela familia para esta etapa de seu ciclo de vida.

No caso do nascimento de um novo membro, os arranjos comecam desde a
gestacdo e sdo construidos em volta de um imagindrio sobre os caracteres e as condi¢cdes
da crianca. Assim, ndo deve surpreender que o diagndstico da necessidade de fazer um

estoma seja de grande impacto a crianga e a familia.
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A exteriorizacdo na parede abdominal, quer do tubo digestivo, assume
proporcdes maiores quando realizada em uma crianca que, pelas suas condi¢des de

desenvolvimento, j4 € dependente.

A partir do momento em que o estoma € construido, cada um dos membros da
familia € afetado, pois ele ndo sé modifica o corpo e o funcionamento de um 6rgdo em
um de seus membros, mas também a interacdo, os compromissos e as acdes do grupo

familiar - a satde da familia. “®

Embora os estomas sejam considerados uma tecnologia de baixa complexidade,
sua presenca ndo s6 atinge o funcionamento fisiolégico e o desenvolvimento da crianca,
como também implica inclusdo do manejo de tecnologia médica no lar, que passa a ter
um significado importante no estilo de vida das criancas e na organizagdo de papéis e

nas interacOes da familia.

No contato com familias de criangas portadoras de estoma, tanto na Coldmbia
como no Brasil, percebemos angustias, incertezas, repugnancias ou medos para com o
filho estomizado. E possivel identificar também que a maioria das familias consegue dar
conta do manejo técnico, € um bom nimero de pais procura meios para que a crianga
realize atividades préprias de sua idade, sejam académicas, esportivas ou recreativas,
mas sempre permanece um sentimento de incerteza pelo que aconteceu no interior dos

pais ao longo da experiéncia.

Por outro lado, podemos observar no cuidado a crianga estomizada no lar, certo
distanciamento do pai da maioria das atividades que faz parte do tratamento. O fato gera
inimeras indagacdes ao respeito do papel do pai no cuidado a crianga e, também,

quanto as relacdes familiares nessa experiéncia.

Baseada no fato de que o cuidado de um filho estomizado € um evento da
familia, indagamo-nos a respeito de como € esta experi€ncia para os pais? Qual € o
significado que atribuem ao estoma e seu cuidado? Como € construido este significado?
Quais sdo as circunstancias que rodeiam as mudancas nas expectativas frente ao estoma,
nos sentimentos € comportamentos dos pais? Como a cultura e as crengas interferem na

construgdo dos significados?

Com a finalidade de encontrar respostas para estas questdes foi realizado um
levantamento bibliografico visando organizar as evidéncias da literatura sobre a

experiéncia da familia com algum tipo de estoma na crianca.
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2 REVISAO DA LITERATURA

A procura por evidéncias bibliogrificas sobre a temdtica foi realizada por meio
das de bases de dados eletronicas, tais como: Cumulatative Index to Nursing and Allied
Health Literature (CINAHL), Medical Literature On-Line (MEDLINE), OVID,
PROQUEST, Literatura Latino-Americana ¢ do Caribe das Ciéncias da Satde
(LILACS) e DEDALUS. As palavras-chave empregadas para a busca foram: stoma,
ostomy, enterostomy, ileostomy, colostomy, urostomy e bowel surgery. A esta procura
inicial, um segundo grupo de termos foi acrescentado: child, children, parental, family,
perceptions, experience, pediatric home care, caregiver, ostomy care, technology-

dependent, chronic illnes, chronic disease.

No levantamento bibliogréfico inicial realizado com base na combinacdo dos
dois grupos de palavras, foram identificados 197 artigos desde o ano 1972, nas

diferentes bases de dados.

A maior parte das referéncias identificadas foi excluida porque a temética estava
centrada em aspectos técnicos: como causas do estoma, incidéncia, tempo de
permanéncia, descricdo da técnica cirdrgica, avaliacdo de programas educativos para
pais ou a equipe de Enfermagem, complicacdes mais frequentes, divulgacdo de recursos
e grupos de apoio para pais, orientacdes e recomendacdes para selecao da bolsa ou para

o cuidado da pele periestoma, entre outros.

ApOs a exclusdo desses artigos, restaram 48 que poderiam ser considerados por
que abordavam aspectos psicoldgicos, sociais, qualidade de vida, experiéncia e o
significado atribuido a condi¢do da crianca estomizada. Nao obstante, foi necessario
excluir, também, os relacionados com gastrostomias, traqueostomias ou estomas
urindrios, além dos que se achavam escritos nos idiomas alemao, chin€s e dinamarqués.
Em outros casos, a referéncia foi desconsiderada por que ndo foi possivel ter acesso ao

documento na integra.

Ao final, restaram 14 artigos relacionados a estoma intestinal que cumpriram os

critérios de inclusdo; seis abordados desde a condi¢cdo que gerou o estoma (malformagao

(38,47,48,49,50,51)

congénita) , trés relacionados com procedimentos concomitantes a
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. ~ . N ~ A . 2.53.54 .
presenca do estoma (dilatacdo anal posterior 2 reconstru¢do anatdmica), ©>>>>* dois

(55,56)

com impacto psicolégico do estoma em adolescentes, um com aspectos

. . . . . 57,58
psicossociais de pais e criancas estomizadas, ©’”®

(59)

€ um com impacto na organizagdo

familiar.

A maioria deles em lingua inglesa, sendo dois dos Estados Unidos da América,

(48,58,59) (38)

5359 dois da Noruega, 4750 185 da Suécia, procedentes do Canada, e da

Holanda “” encontramos um por pais, trés trabalhos em lingua portuguesa, realizados

no Brasil; ®**°” ¢ dois em lingua espanhola, procedentes da Colombia. 51,52)

Os trabalhos contemplados foram realizados, entre 1993 e 2007, dos quais 50%
deles tinham sido publicados nos dltimos 6 anos, discriminados assim: dois no ano de
2007, 5637 4ois no ano de 2006, G839 ym corresponde ao ano de 2004 e dois ao ano
de 2003. “** No tocante 2 populagdo de estudo, em seis estudos participaram

) ) 47,48,52,53,54
unicamente criancas ou adolescentes, (47,48,52,53,54)

(38,49,54,59)

em cinco participaram criancas,

(51,56,57,58)

adolescentes e pais, € em quatro somente os progenitores.

A maioria dos trabalhos (dez) foi realizada por uma equipe de pesquisa e quatro
possuem autoria unica. Seis trabalhos foram estudos realizados sob a metodologia
quantitativa. O objetivo de um deles foi avaliar o impacto da inclus@do do estoma na
qualidade de vida, ®> de outro, foi avaliar a experiéncia dos pais no cuidado da crianca,
©¥ tres procuraram determinar se existia relacdo entre o estado fisico e a saide mental

. .. (4749505
de criangas e pais. “4"4*0%

Entre os trabalhos realizados sob a metodologia qualitativa, encontramos que em

seis deles o interesse foi conhecer o efeito da experiéncia sobre os o desenvolvimento

(38,53,54)

psicossocial de adolescentes; e dois interessaram-se por conhecer o significado

(48,51)

para os pais da condi¢do de satide que gerou o estoma; um outro, conhecer a

experiéncia da crianca perante a aplicacdo de uma técnica para realizar um
; .(52) . ~ o
procedimento; ~~’ um onhecer as mudancas geradas pelo estoma na organizacao familiar

©7 & em conhecer as dificuldades dos cuidadores no processo de cuidar. © 2

ApOs a leitura geral das pesquisas, foi realizada uma segunda leitura, dando-se
énfase aos resultados. Estes foram submetidos a andlise critica, comparacdo e
identificacdo de experiéncias similares em conteddo e significados. Como resultado

desse processo, as evidéncias foram organizadas ao redor de trés temas: o impacto do
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estoma na familia, a experi€ncia da crianca e a experiéncia da familia em sua interacdo

com a equipe de saude, ques sao detalhadas a seguir:

2.1 IMPACTO DO ESTOMA NA FAMILIA

Diz respeito as alteragdes geradas pela presenca do estoma no cumprimento das
atividades cotidianas da familia, (especialmente, aquelas que sdo responsabilidade dos
pais), nas interacOes entre os membros da familia e nas interacdes da familia com seu

grupo social.

Alteracdes decorrentes dos cuidados sobre a dindmica familiar

Em razdo da presenca do estoma, os pais devem reorganizar as atividades
instrumentais da vida didria da familia e desenvolver multiplas habilidades para atender
as necessidades da crianca no contexto familiar. %> 2

Em geral, quando existe na familia uma crianca com uma condi¢do cronica de
saude, os pais precisam conhecer as implicagdes da incapacidade para sua familia, de
modo que lhes permita avaliar e desenvolver estratégias sobre o que pode ser melhor
para o funcionamento da familia. ©> ¢

Assim, muitos enfrentam dificuldades para equilibrar as tarefas normais da
paternidade com os programas de tratamento e, também, para se ajustar as demandas
fisicas e emocionais dos filhos. “*®

A alteracdo na vida da familia pode ver-se ainda mais comprometida quando os
cuidados fora do ambito domiciliar devem ser assumidos; isto acontece quando a mae
deve trasladar-se até a instituicdo de educacdo para garantir a realizacdo de
procedimentos especificos, pela falta de apoio ou de preparacdo dos professores na
realizagdo dos procedimentos. %

A incontinéncia fecal em criancas incrementa o nimero de atividades e o tempo
necessdrio para desenvolver as tarefas relacionadas com os processos de eliminacdo e
modifica as préticas de treinamento sobre o uso do banheiro pela realizagdo de

procedimentos técnicos, que acabam comprometendo todos os membros da familia. ©*
56)
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Procedimentos concomitantes a presenca do estoma, como a dilatagdo anal, a
aplicacdo de enemas de evacuacdo em criancas que nascem com o anus nao perfurado e,
troca do equipamento e limpeza do estoma e a pele periestoma sdo atividades que
acrescentam o numero de cuidados que devem ser proporcionados a crianga € ocupam
um lugar destacado na vida da familia. “*-°®

Em alguns casos, a reconstru¢do anatOmica gera expectativas que nio sio
satisfeitas com os resultados obtidos com o procedimento cirdirgico e, portanto, a
alteracdo na eliminacdo e na dindmica familiar persiste. “n

A realizacdo dos procedimentos de higiene do estoma e da bolsa é desagradavel
para alguns membros da familia. ©®* °® Pese que a realizacio dos procedimentos
relacionados com a higiene do estoma causa desgosto em muitos pais, eles cumprem
com o0 manejo sugerido. 8)

Em curto prazo, os pais conseguem identificar que o estoma propicia melhor
qualidade de vida para eles e maior compromisso da familia com os cuidados da crianca
afetada. ©

Em algumas familias, um dos pais opta por dedicar seu tempo ao cuidado fisico
e emocional da familia do que manter um vinculo empregaticio. “**® No momento
exato em que a familia aumenta sua despesa com gastos extras, € exatamente quando a
receita familiar diminui com a saida da mae do trabalho. ©”

Em geral, as maes precisam sair do trabalho ou reduzir sua carga horéria para
que estar disponiveis para cuidar da crianca, mas, além do problema financeiro para as
familias, a saida do mercado de trabalho causa forte impacto emocional nas maes, pois
diz respeito a necessidade que t€m de estar produzindo, como reflexo de sua identidade

na sociedade ©”

Interferéncia do estoma nas interacOes da unidade familiar

Uma familia pode lidar bem com as questdes instrumentais € mesmo assim ter
dificuldades emocionais ou expressivas, "’ que se fazem evidentes nos relacionamentos
entre os subsistemas da unidade familiar.

Os defeitos anatdmicos, funcionais e os tipos de estoma enteral rodeiam a vida
diaria da familia e determinam os desafios que ela deve enfrentar 0)

As pesquisas revelam que o cuidado do filho estomizado, assim como as de

outras condi¢des cronicas tem um custo emocional e compromete, em grande medida, a
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vida das pessoas inseridas nessa experiéncia. O estresse é, particularmente, alto nas
familias quando devem ser tomadas decisdes sobre o manejo da funcdo de eliminagio.
(38:36) A grande maioria dos pais de criancas que apresentam alteracdo nos processos de
eliminacdo intestinal, apresenta altos indices de estresse. “9)

O impacto sobre os distintos sistemas € varidvel; em sua determinacao, o tipo de
doenca e o contexto cultural da familia exigem um papel importante; os pais de meninos
apresentam maior estresse, menor opinido positiva sobre sua situagdo e estdo menos
satisfeitos com o desempenho do papel paterno. “9 As familias experimentam estresse,

medo, culpa, problemas conjugais e nio aceitacdo. 557

Interferéncia no relacionamento do casal

As mudancas no relacionamento do casal podem ter sua origem na quantidade
de tempo que demanda o cuidado do estoma e que impossibilita que eles possam dispor
de mais tempo como casal, o que conduz ao desgaste de sua relacio. ®%

Algumas maes, que comandam sua familia, sentem dificuldade para iniciar e
manter um novo relacionamento, pela dificuldade de que seu novo companheiro
compreenda as necessidades e as demandas que a condicao de seu filho acarreta em seu
tempo. %

Nao obstante, por trds da varidvel tempo quase sempre estd a distribui¢ao
desigual de responsabilidades, o que gera demandas constantes sobre um dos
cuidadores, limitando o tempo nao s6é para compartilhar com o parceiro, como também
para atender a suas proprias necessidades e proprios interesses. > 657 Grande peso do
cuidado da crianga recai sobre a mae. ©*” 2
Algumas manifestaram sentir-se s6, abandonadas, isoladas com seus problemas

A . (48
€ sem ter com quem conversar no comego da experiéncia. “8)

Estudos demonstram que as maes sentem-se mais apoiadas quando seus maridos
participam ativamente dos cuidados, permitindo que elas tenham tempo para si mesmo e
para seus amigos € quando outros membros da familia sdo capazes de prover os
cuidados; em ambos os casos, reduze-se o estresse e sua inferéncia na relagdo do casal.
(38)

O apoio reciproco entre o casal estd diretamente relacionado com um significado
positivo da experiéncia. Quanto maior o impacto na vida cotidiana maior a necessidade

. .. . o N - 38
dos pais envolverem-se em atividades recreativas que deem estabilidade a relacdo. &)
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Os problemas sdo causados pelo inadequado trabalho em equipe, divergéncia sobre o
cuidado da crianca e conflito entre o casal. ®"

Outro aspecto apontado como desencadeante de multiplos conflitos entre o casal e,
portanto, da deterioracdo da qualidade da relagdo marital em familias nessa condic¢ao
cronica de saude, estd fundamentado na visdo divergente sobre o regime de tratamento,

dos cuidados e da condicdo da crianca. ®® A condicdo de sadide e os cuidados

associados a ela exercem uma influéncia negativa na relacdo marital e na vida familiar.
(50)

Interferéncia no relacionamento pais-filhos

Em qualquer momento da vida da crianga, o diagnostico de uma condicao fisica,
que requer a construgdo de um estoma, marca o fim do mundo conhecido pelos pais. “*
O comeco da experiéncia € tragico para eles, pois estd permeada por sentimentos de
tristeza, dor, decepcdo, medo, derrota e ideias associadas a morte do filho. @) As
emocOes de tristeza, dor e decep¢do sdo descritas com maior frequéncia. 2) Aquelas
manifestadas frequentemente sao: medo, ansiedade e preocupacdo, assim como
problemas com a alteracdo no estado de 4nimo. ®*>®

O impacto do estoma é maior quando a condi¢do de satide requer separagdo
mae-filho no poés-parto imediato. “n

Os pais também manifestam preocupacao pelo desenvolvimento do filho quando
estes apresentam problemas de incontinéncia, ainda por cima da idade social e
tecnicamente estabelecida para adquirir o controle de suas eliminagoes. (47.48)

O relacionamento entre pais-filhos estomizados estd permeado pela preocupagao
com o impacto do estoma na vida social, na vida sexual e na independéncia. Para as
mdes, a autonomia da crianca é um indicador de qualidade de vida. ®> A ansiedade dos
pais pelo desenvolvimento social dos filhos é maior quando a crianca atinge a idade

. . .. ~ 4
socialmente estabelecida para controlar suas eliminacoes. “9)

Os pais sentem
inquietacdo pelo desenvolvimento de seus filhos, por seu futuro relacionamento sexual,
por sua vida conjugal e pelo comportamento que, posteriormente assumiram como pais.
(50

Em um curto periodo de tempo, vém-se confrontados com a necessidade de

adquirir rapidamente um vocabuldrio clinico e assumir responsabilidades proprias de

um cuidador especializado, tais como identificacdo de signos, sintomas, manipulacao de
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materiais e realizagio de procedimentos. “**® As mides enfrentam novos e distintos
desafios tecnoldgicos, angistia psicoldgica e dilemas sociais. ©*° % Além disto, os pais
devem aprender a reconhecer e manejar os problemas relacionados ao estoma. “8)

Os pais de criancas com malformacdes anais devem assumir as
responsabilidades que se seguem ao tratamento cirdrgico. O cuidador familiar deve ser
instruido sobre os cuidados, a manipulacdo de férmulas, o regime alimenticio e estar
atento para reconhecer sintomas e signos de complicacdes associadas ao tratamento. 56)
Muitas familias adaptam-se rapidamente as novas rotinas que envolvem o manejo da
tecnologia. ®” Os pais devem assumir a realizacio de alguns procedimentos que violam
a intimidade da crianca até que ela consiga realizd-los sozinha. ®”

O pai de uma crianca que nasce com malformacdo congénita tem maior
envolvimento com o cuidado e com o filho ©¥

Esses membros acostumam organizar as atividades da familia ao redor das
necessidades da crianca que usa a tecnologia médica, deixando as necessidades dos
outros filhos em segundo plano. (38.56) Agsim, mudancas de comportamento dos irmaos
podem surgir. G

Pelo ponto de vista dos outros filhos, em muitos casos, estes consideram-se
afetados pelo fato de que perderam a atencdo dos pais, além de outras oportunidades de
compartilhar com eles, em razdo da condi¢do de saude do irmao @9 Estas criangas
também podem sentir mudangas no tempo de atencdo que seu irmao recebe por parte
dos pais, especialmente, em relacdo ao tempo dedicado as rotinas de higiene pessoal, do
tempo dispensado para procedimentos, consultas ou atendimento médico.

A pesar disso, a quantidade de tempo dispensado ao cuidado do estoma ndo
garante um bom relacionamento pais—filho estomizado; pais apreensivos podem
sobrecarregar a crianga com reiterados chamados de aten¢@o para o cumprimento dos
cuidados, e assim, desencadear no filho indiferenca pelo conteido da comunicagdo ou
ressentimento pela cobranca. ®¥

A familia exerce um papel essencial na resposta fisica ao tratamento e no
funcionamento psicossocial das criancas que nascem com anomalias do anus e do reto.
(50

Para os pais, realizar procedimentos que infligem dor ao filho t€ém um efeito

. . 50
negativo em seu relacionamento ©0

Os procedimentos podem gerar rejeicao e
hostilidade pelo pai que os realiza. @7 A falta de habilidade necesséria para a execucao

do procedimento e o desconforto causado € crianca afetam a relacdo pais-filho e o
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significado do procedimento & crianca ®® Pelos procedimentos, as criangas protegem-se
L, . . .« . . .
de qualquer contato fisico e emocional com os pais “” O relacionamento pais-filho

. A g . . 51).
mediado por uma experiéncia negativa é decepcionante para o filho Gh

Interferéncia no relacionamento dos irmdos

O estoma atinge ndo so a crianga € os pais, como também o relacionamento entre
os irmaos. Dado que os irmdos acompanham as demandas de cuidado da crianca
estomizada, mas sentem preocupagdo pela condi¢cdo atual e pelo futuro do cuidado do

irmao estomizado. ¢®

Um bom relacionamento entre o irmao saudavel e o irmao estomizado faz com
que o primeiro senta-se afetado pelo que acontece com seu irmdo e, também sinta
desconforto ao observar as dificuldades dele em ambientes fora de casa, em razdo de

suas particularidades de eliminagdo. ©®

Adultos que conviveram com estomas desde a infincia reconhecem que os
irmaos os ajudaram a se ajustar ao estoma, provendo-lhes um teste inicial de aprovacao

. ~ . Lot . ~ 3
€ aceitacao social €, a0 mesmo tempo, promoveram-lhes sua propria aceitacao. ©3)

Por outra parte, as atitudes com que outros membros da familia agem com
relagdo a crianca estomizada, podem gerar conflitos nos relacionamentos fraternais falta
de equidade na aten¢do dispensada para eles, na qual se percebe que o irmdo que possui
uma alteracdo na eliminacdo, recebe maior aten¢do o que conduz a sentimentos de

ressentimento ou indiferenca. ®%

Outro desencadeante de conflito entre irmaos radica-se no ressentimento pela
desigualdade na distribuicdo de tarefas dentro da familia e pela interrupcdo ou

diminui¢do das atividades da familia, como resultado da condi¢ao do irmao. ©8)

Deterioracio das interacdes sociais da familia

Assim como o estoma afeta as atividades no interior da familia, também, as
atividades e os relacionamentos da familia com o contexto social sofrem interferéncias;

¢ comum que pais de criangas com estomas reduzirem suas relacdes a um pequeno
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circulo de amigos que os tenham apoiado, e oferecido ajuda pratica no momento em que
; (38)
tenham precisado.
A maioria dos pais afastou-se de parentes, amigos e atividades sociais. ©0 Ag
familias reportam que, por causa do estoma, comecaram a distanciar-se de familiares,
amigos e de atividades sociais. '** Sair de casa pode ser considerado desgastante para

algumas familias, por isso, optam pelo isolamento ©”

2.2 A EXPERIENCIA DA CRIANCA

Congrega as percep¢des da crianca sobre suas emogdes € sentimentos, como
pessoa estomizada e das interacdes que sdo significativas na constru¢do destas
percepcgoes.

Na vivéncia desta experiéncia, a opinido que a crianca estomizada forma de si e
de sua confianca em seus atos e julgamentos estdo estreitamente relacionados com as

4339 Maes e enfermeiros percebem

(52)

respostas da familia, especialmente, de seus pais.
na crianga estomizada, angustia, medo, frustracdo e agressividade.

Para as criangas, a aceitacdo do estoma estd relacionada com as respostas
positivas de seus pares e outros significantes, assim como ao desenvolvimento de
habilidades para tomar conta de forma independente de seu cuidado. ©*°%

As criancas que apresentam alteracdes na funcdo de eliminagdo, podem ser
relutantes a se relacionar com seus pares por temerem que um vazamento acidental
aconteca ou que sejam rejeitadas por seus colegas se eles chegarem a conhecer as
particularidades de sua eliminagdo. ®%

Nessas criangas, vém sendo observado, quando em idade escolar, sentimentos de
inferioridade, inseguranca, isolamento. Assim, seus maiores desejos e expectativas para
o futuro estdo relacionados ao fechamento do estoma. % ApOs esse fechamento, nao
gostam de fazer uso do sanitdrio escolar pelas dificuldades relacionadas como o
esvaziamento intestinal e a defecacdo. ©”

Periodos de tristeza e depressdo foram reportados em criancas e adolescentes
que vivem com estomas enterais; aponta-se que estes estados emocionais sao causas de

. ~ . . e o 4 .
disfungio ou desequilibrio no individuo e sua familia. “® Criancas e adolescentes

. e . 1
reportaram sentirem-se intimidados, isolados e afastados por seus pares ¥ A
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colostomia pode afetar a imagem, a interagao social e o processo de identificacdo sexual
e a independéncia em adolescentes. "

H4 evidencia de que em adolescentes que tiveram ou t€ém, desde a infincia, um
estoma (secunddrio a uma anomalia congénita), a prevaléncia de problemas mentais e
psicossociais é maior. *” Criancas manifestaram sentir medo, angistia e ansiedade e ter
problemas com seu estado de Animo, seus amigos e suas atividades sociais. “”

Criancas e adolescentes reconhecem sentir depressao e ter pensado no suicidio,
embora ndo citem a colostomia como a Unica razao para isto, também, relacionam a
estas idéias a percepcdo de falta de atrativo fisico e de amigos e problemas na escola. ©

Adolescentes lembraram que, na infancia sentiram raiva, humilhacdo e
depressao quando foram excluidos de atividades esportivas por causa de seu estoma. “7
A atitude global positiva e a auséncia de problemas na adaptacdo psicossocial,

provavelmente, estejam relacionadas ao apoio extra que o adulto proporcione a crianga.
(59

2.3 A EXPERIENCIA DA FAMILIA EM SUA INTERACAO COM A EQUIPE
DE SAUDE

Compreendem as avaliagdes sobre a qualidade do relacionamento que se
estabelece com o sistema de satde e os sentimentos € emocdes que esta interagdo gera

nos pais.

Quando hd um estoma, o contato da familia com a equipe de saide pode
transcorrer durante meses ou até anos; isto leva a pensar que, por estarem os dois grupos
interagindo ao redor de uma situagdo comum, o significado deveria ser similar; porém,
isto ndo se cumpre, ja que os profissionais da satde consideram os estomas como uma
tecnologia de baixa complexidade, tanto que, aos membros da familia, possuem um

(38)

significado mais complexo, como ¢é evidenciado nas diferentes percepcdes do

impacto da experiéncia.

Familias que tém um filho com alteracdo de eliminacdo, identificaram que a
interacdo com a equipe de sadde fica comprometida, quando as expectativas dos

profissionais da saide sdo incompativeis com a realidade da familia para assumir o
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cuidado, em razdo, em parte, pela dificuldade para adquirir os implementos médicos que

o sistema de satide ndo lhes fornece. ** >

De fato, os pais de criangas com altera¢do na funcao de eliminagdo reportam que
vivem em permanente luta com o sistema de saide e o sistema educativo, para garantir

que a dignidade de seus filhos seja respeitada. ©*

A auséncia de uma abordagem educacional adequada por parte da equipe sobre o
uso apropriado da bolsa, de suas possibilidades e limitacdes, pode gerar alteragdes de

(56)

indole emocional como medo e ansiedade ou submeté-la a um confinamento

desnecessdrio. ©”
Os pais sentem-se satisfeitos com a atenc¢do oferecida a criancga pela equipe, mas
insatisfeitos com a informacao sobre o tratamento e o cuidado que lhes € oferecido. 8
Na revisdo bibliogridfica, embora a maioria dos estudos corresponda a um
contexto sociocultural diferente, ao que pretendemos abordar nesta pesquisa € evidente

que o estoma da crianca tem consequéncias para a familia.

Sem duvida, o contexto latino-americano apresenta caracteristicas sociais e
culturais diferentes que determinam que o significado atribuido a situagcdo de saide da
crianca estomizada seja diferente, e as familias optam por outras praticas de satde que

se relacionam com o sistema de sadde de maneira também distinta.

Embora poucos trabalhos explorem a experi€éncia e o impacto social e
psicossocial dos procedimentos relacionados com o tratamento de alteragdes na
eliminacdo intestinal, € sabido que o significado social dos processos de eliminacao
pode afetar ou facilitar a aceitacdo da condi¢do e a participagcdo na vida social da criancga

e da familia.

E importante lembrar que cuidado do filho estomizado estd fundamentado no
significado atribuido a crianca, ao corpo, aos processos de controle de esfincteres, de
eliminacdo e higiene corporal e, que esse significado, por sua vez, é produto das
interacdes, dos compromissos e acdes que a familia determinou e que estdo imersos no

contexto das relacdes familiares e sociais.

O significado do estoma emerge dentro do contexto social, politico e cultural
que esté estreitamente relacionado com uma ampla organizagao social. O conhecimento

da experiéncia dos pais em outros contextos aporta evidéncias, a partir das quais serd
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possivel identificar quais e em que medida podem ser comparadas e acrescentadas as ja

existentes.

Portanto, ha necessidade de compreender como € esta experi€ncia para os pais,
quais sdo seus sentimentos, qual € o significado que eles atribuem ao estoma e seus
cuidados, como se constroem estes significados, sob quais circunstancias mudam as
expectativas frente ao estoma e como interfere a cultura na constru¢cdo dos significados
a fim de contribuir para a constru¢do do conhecimento, direcionado a implementacao de

intervencgdes que considerem o impacto do estoma sobre a crianca e sua familia.

Para entender o que significa o estoma e o cuidado do filho estomizado para os
pais, e como sdo feitos os arranjos para o cuidado, devemos, necessariamente, entrar em
contato com eles e com sua experiéncia. Neste sentido, motivamo-nos a apreender o
significado do cuidado de uma crianga na presenca de um estoma de eliminagdo a partir
de casais brasileiros e colombianos e como estes enfrentam as mudangas nos cuidados
gerados pela presenca do estoma na crianga, buscando conhecer os significados que

influenciam seus sentimentos, suas condutas, a dindmica e a estrutura familiar.
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3 OBJETIVOS

Os objetivos desta pesquisa sao:

1.

Identificar o significado de um estoma de eliminagdo para os pais da criancga
portadora de estoma intestinal;

Compreender o significado que os pais ddo a experiéncia de cuidar de um filho
com um estoma intestinal; e

Desenvolver um modelo tedrico representativo da experiéncia de pais de

criangas portadoras de estoma intestinal, nos contextos do Brasil e da Colombia.
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4 METODOLOGIA

4.1 REFERENCIAL TEORICO

Os Métodos Qualitativos de Pesquisa oferecem uma alternativa para compreender o que
leva os pais a agirem de uma determinada maneira, pois possibilitam estudar
sistematicamente as experiéncias humanas e como estas sao vivenciadas pelos sujeitos.

Para conhecer o significado de ter um filho portador de estoma, sobre o cuidado
e as implicacdoes deste para na interacdo com o filho e a familia, optou-se pela
Interacionismo Simbdlico, como referéncial tedrico. Este € considerado mais apropriado
para abordar o objeto de pesquisa, por ser uma perspectiva que enfatiza o significado
que uma situagdo tem para a pessoa.

Esta teoria permite compreender os eventos dentro dos padrdes sociais do cuidar
e como os pais interpretam seu desempenho, mediado pelo seu significado e, também,
por captar a dimensdo mais profunda e mais complexa da totalidade de suas acdes em
direcdo a pratica do cuidar da crianca com um estoma.

O Interacionismo Simbdlico € uma teoria sobre o comportamento humano, cuja
principal preocupacdo € compreender como o significado incorpora a interagao para dar
origem ao ato social. ® E uma abordagem tedrico-metodolégica que tem como
principio fundamental que o ser humano confere significado aos objetos com os quais se

relaciona e que utiliza estes significados para orientar seus atos.

Objeto é tudo o que se pode perceber no mundo, como objetos fisicos, outros
seres humanos, categorias de seres humanos, instituicdes, orientacdes ideoldgicas,
posicdo dos outros com relacdo a ele e todas as situacdes que o individuo encontra em
sua vida didria. ©* Os objetos ndo possuem significado per se, o significado atribuido
aos objetos € o resultado da interacdo do ser humano com eles. Assim, a apreciacao que
se faz do objeto e a acdo em relacdo a ele emergem do significado que a pessoa confere-

lhe.

Mas, o significado ndo emerge da interacdo isolada entre a pessoa e o objeto;

muito pelo contrdrio, ele ¢ uma construcdo social e, uma vez criado, € uma estrutura que
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exerce coacdo sobre a interacdo; ou seja, as pessoas atuam com referéncia a um outro
em termos de simbolos, desenvolvidos por meio da interacido e da comunicagdo. Apesar
disto, antes de usar automaticamente o significado, a pessoa pela intera¢do social,
manipula, redefine e modifica o significado V.

De fato, a interacdo social gera mudancas de significado ja que durante a mesma,
ocorrem constantes modificacdes de perspectivas, uma vez que, ao interagir com o outro
e consigo mesmo, o ser humano recebe estimulos que provocardo mudangas nos
elementos a serem considerados no contexto da situacdo presente. Portanto, é sempre no
presente de cada vivéncia que se define ativamente a perspectiva e, por meio desta
defini¢do da realidade pessoal, desencadeiam-se as acdes.

Por tudo isto, a perspectiva da Interacionismo Simbdlico considera que a
descricdo do comportamento humano deve ser feita com base no ato social, que se da
em duas dimensdes: a atividade manifesta, concebida como o comportamento externo
observavel, considerado o processo dindmico em execucdo; e a atividade encoberta,
isto é, a experiéncia interna do individuo ©0),

A Interacionismo Simbdlico permite a compreensdo das experiéncias e dos
comportamentos dos pais que possuem uma crianga com um estoma. Isto €, como eles
definem os eventos ou a realidade e como atuam com relacdo as suas crencas, porque a
essa teoria interessa 0os aspectos intra e interpessoais do comportamento humano, de
maneira que explica o que acontece no interior das pessoas quando elas se relacionam
com 0s objetos que estdo a seu redor.

O processo da interagdo possui duas fases: na primeira, o individuo indica para
si proprio as coisas em relacdo as quais atribui significado. Nesta fase, a pessoa esta
interagindo consigo mesma, conversando e comunicando-se.

Na segunda fase, a pessoa, por intermédio do processo de comunicacdo com ela
mesma, usa a interpretacdo para lidar com os significados, isto €, seleciona, confere,
suspende, reagrupa e transforma os sentidos que as coisas representam para ela a luz da
situac@o na qual se encontra, podendo com isto formar e guiar sua acgao.

Nesta visdo, o ser humano emerge como um participante ativo, sendo ator e re-
ator, inserido em uma sociedade em que percebe a interacdo dos atos dos outros e,
entdo, constréi sua propria resposta baseada naquela interacdo, ou seja, ao futuro e
intencional comportamento dos outros, nao s6 em suas agdes presentes.

Com isto, os seres humanos estdo constantemente vindo a ser, tornando-se € sdo

as interacdes que influenciam as defini¢des dos elementos presentes em cada situagao,
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que determinam como estas serdo consideradas pelo individuo que, ativamente,
constituird sua resposta. Apesar do foco ser no presente, hd a influéncia de elementos do
passado e do futuro que s@o acionados para o processo de significagdo.

O meio da acdo humana e da interagdo é simbolicamente definido, ou seja, as
pessoas atuam com referéncia a outro ser humano em termos de simbolos
desenvolvidos, por meio da interacdo e da comunicacdo desses simbolos.

Por meio de um complexo conjunto de simbolos ou abstragdes mentais a pessoa,
aprende o significado dos objetos primeiramente pela da interagdo com o0s outros;
aprende também a fazer julgamentos de valor sobre quais simbolos sdo importantes e
atrativos, um processo vital para a tomada de decisdes a respeito do que fazer ou nio.
(62)

Definir a situacdo tem como sentido que os seres humanos niao reajam ao
mundo, conforme ele € em si, mas, que respondam essencialmente a esse mundo, de
acordo com a realidade definida por eles e pela interagcdo que mantém consigo mesmo e,
em parte, pela interacio que estabelecem com os outros .

O aprendizado acontece porque a pessoa possui um self, que representa o
processo social analitico interior do individuo, que € empregado para formar
significados e guiar sua conduta. E considerado como o ambiente interno da pessoa,
como ela age socialmente em relacdo aos outros e como interage consigo mesma,
tornando-se objeto de suas proprias agoes.

No processo de interacdo com os outros, o self € definido e redefinido
socialmente, pois as defini¢Oes feitas pelos outros sdo a referéncia para que a pessoa
possa ver a si mesma.

A importancia do conceito relaciona-se a todo processo de interagdo interna da
pessoa, em relacdo a si préprio, como identidade, percep¢ao e julgamento de si; essas
acoes sdo denominadas de comunicag@o simbdlica e tornam possiveis as demais; é por
causa do self que os seres humanos sdo capazes de pensar, apresentar coisas a si
proprios, interpretar, comunicar-se consigo mesmos e, também, todos os outros seres
humanos.

Por meio deste mecanismo de conversa internalizada com o self que a conduta
forma-se e guia-se, de acordo com a significacdo para este. O processo social
interiorizado apresenta duas fases distintas: o eu e o mim. O eu, representa a iniciagao
do ato antes dele ser submetido ao controle das definicdes e expectativas dos que o

rodeiam. E a resposta do organismo as atitudes dos outros, € a pessoa como sujeito,
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impulsiva e espontanea, ndo se sujeita as regras socialmente estabelecidas e usa o eu de
forma ndo intencional.

O mim, corresponde a uma série de atitudes organizadas dos outros, que a pessoa
toma em conta no momento de realizar sua autointeragdo, ao pensar, ao analisar, ao
conversar privativamente consigo propria em relacdo as atitudes dos outros; é o self
socializado, € o eu sendo objeto ©D g a pessoa da qual se tem consciéncia; desta
maneira, a acdo € norteada pelas definicdes e expectativas dos outros que a cercam. O
mim, constitui a pessoa que se comunica, dirige, julga, identifica e analisa na intera¢ao
com 0S outros.

Para fazer com que o self seja percebido pelos outros e para o eu entender os
outros, € necessario a mente ja que pela atividade mental (pensar), a pessoa conversa,
faz indicagdes a si mesmo, atribui os significados e os interpreta, dando sentido as
coisas em relacdo aquela situagcdo ou fato que foi vivenciado.

Nesse sentido, as acdes que o sujeito apresenta, ndo sdo respostas reflexas, sdo
respostas da interpretacdo que ele faz. Tudo isto acontece no cérebro que permite a
pessoa exercer dominio consciente de sua conduta. E a simboliza¢io que deixa a
conduta mentalmente controlada, a partir da indicacio que a pessoa faz a si mesma e aos
outros na situacao. ©1)

O processo de significacdo, desencadeado na interacao com o self, € comunicado
por meio de simbolos aos outros seres humanos, com intuito de provocar nestes a
mesma significacdo gerada no proprio self. Nessa perspectiva, dois conceitos sao
fundamentais: o SELF e o SIMBOLO.

O simbolo é um objeto social usado intencionalmente com o objetivo de dar
significado. E o significado atribuido pelos atores que constitui o simbolo, sendo usado
para a comunicagdo da pessoa com os outros € com ela mesma. Nesta ultima condicao,
a comunicagdo ocorre simultaneamente. Os simbolos podem ser objetos fisicos,
palavras ou a¢des humanas e sdo usados para pensar, comunicar e representar. Assim, o
ser humano requer dos simbolos tanto como do mundo material.

A pessoa pode nomear, memorizar e categorizar 0s objetos; perceber e
selecionar o que tem significado para ela; comunicar-se consigo mesma; assumir o
papel do outro, porque é capaz de transcender o tempo, o0 espago e sua propria pessoa
(61)

Portanto, os simbolos sdo importantes no entendimento da conduta humana, ja

que o individuo aprende simbolos, significados e valores das outras pessoas com quem
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interage; este conjunto de significados e valores € parte de um conjunto da cultura do
grupo social.

Na sociedade, todos os individuos dependem de simbolos e a sociedade depende
e demanda simbolos humanos. O significado ¢ uma classe de objeto social usado e

©DE  expresso pelas

definido, de acordo com seu uso, para representar € comunicar.
respostas sociais, nos quais os individuos manifestam-se por seus comportamentos

verbais e nao-verbais.

Neste sentido, as pessoas expressam-se pela fala, a paralinguagem, a cinésica, a
tacésica e a proxémica com a finalidade de pensar, comunicar e representar. Para ser um
simbolo, o ato ou a palavra deve ter um significado de uso para quem participa da
interacdo. Nao sdo os sons das palavras ou os movimentos fisicos dos gestos que

comunicam, mas o significado atribuido aos mesmos € que constitui o simbolo.

Ou seja, o significado do objeto ndo € intrinseco a ele, mas definido de acordo
com a maneira como a pessoa age em relacdo a ele (hd uma finalidade no objeto);
portanto, os simbolos envolvem uma compreensdo € ndao s6 uma resposta a sua

presencga.

A linguagem € o elemento que explica como a interacio ocorre e compde-se de
sinais, signos e simbolos. ) Desse modo, a linguagem transforma-se em simbolos
significativos, por meio dos quais as pessoas expressam aquilo que observam, pensam e
imaginam, para representarem a realidade social que vivenciam ou a classe de objetos

com que estdo interagindo nessa vivéncia.

Sem o uso da linguagem, o individuo ndo consegue incorporar as atitudes dos
outros, nao interage nem age em em uma estrutura social que emprega simbolos
significativos; em consequéncia, ndo se socializa nem se torna apto para assimilar
papéis. E pela da linguagem que os gestos transformam-se em simbolos significativos,

passiveis de serem interpretados e interiorizados pelo ator social.

Ao interiorizar os gestos, o individuo pode se colocar mentalmente no lugar do
outro e despertar em si mesmo a atitude que sua reagdo provoca no outro. Em
contrapartida, o outro, que estd interagindo com a pessoa nessa mesma situacdo, da
significado a seu ato de acordo com suas proprias perspectivas e, também, define a

situacdo, determina uma linha de agdo e realiza seus proprios atos sociais. De maneira
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que, na intera¢do social, uma atividade imprescindivel, tanto para aquisi¢do como para o

uso do simbolo, é o assumir o papel do outro. ©1)

Esta atividade mental torna possivel o desenvolvimento do self, ao entender o
significado das palavras e as agdes das outras pessoas com as quais se interage. Ao
assumirmos o papel do outro, conseguimos compreender seus atos e palavras simbdlicas
e, em contrapartida, esse outro também precisa nos compreender por meio do
movimento de tentar assumir nosso papel e, em consequéncia disso, cada um exprime

suas acoes, conforme as razdes identificadas por eles.

A pessoa interpreta suas proprias acdes a luz das acdes das outras pessoas e
determina o que isso significa para ela. Assim, a pessoa revé a situagdo a partir de outra

perspectiva, define-a de outra maneira e determina uma nova linha de agao.

A ac@o € coletiva quando surge e configura-se com base nas acdes individuais de
cada elemento de um grupo. Eles compartilham o mesmo mundo de objetos, mas cada
um participa com seu self e seu proprio esquema de interpretacdo. Cada pessoa que
define uma situacdo, € capaz de guiar seu proprio comportamento a luz do conjunto de

sentidos estabelecidos no grupo. ©"

As acdes sdao desencadeadas por um processo ativo de tomada de decisdo pelo
sujeito, envolvendo a definicdo da situacdo. A acdo humana é um processo
simbolicamente construido, € resultante da confronta¢ao do individuo humano com seu
self e com o mundo material e dos outros com os quais interage: o significado atribuido
por meio da autointeracao direciona o caminho das acdes. Em virtude de a agdo humana
ser um processo simbolicamente construido, tende a retratar como € a pessoa que a

realiza. ©V

Todos os conceitos abordados anteriormente manifestam-se na interacao social
e tornam-se parte dela. Por meio da interagdo, construimos a ac@o social, que ¢é
simbdlica quando a acdo de cada um dos individuos envolvidos tem um significado.
Neste sentido, a acdo social pressupde a interacdo com outras pessoas; mas, para que
seja simbdlica, é preciso que haja comunicagdo e que seja manifestada por palavras ou

atos, expressando 0 que SOmMos € 0 que pensamos.

A acdo social € compreendida quando levamos em consideracio as pessoas; isto
significa quando nossas acoes sdo guiadas pelo que os outros fazem na situacio, porque

eles sdo vistos como objetos sociais. Interpretacdo e definicao fazem parte da interagao
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social entre as pessoas envolvidas; € o processo da interacdo social que pode ser
modificado, dependendo da adaptacdo que se da nas acdes dos outros envolvidos e, em
consequéncia, o que cada individuo faz, depende do que os outros fazem na situagdo. A

interacdo determina o que fazemos, ndo € o outro que causa aquilo que fazemos.

Assim, eventos associados com o diagndstico de uma doenca crdnica, tais como,
as que sdo fisicamente perceptiveis, as que afetam a capacidade mental, as que colocam
em risco a vida, as que influenciam no futuro desenvolvimento, as que afetam o
desempenho sexual, as que afetam um ou vdrios sistemas, as hereditdrias, as que
precisam de frequentes visitas ao médico, de hospitais ou de internagdes, sdo
interpretadas diferentemente pelas pessoas que se veem comprometidas no evento (pais,
familias, enfermeiros, terapeutas ou médicos) de uma maneira particular.

Consequentemente, o papel que cada um assume frente a esta realidade, esta
relacionado ao significado intrinseco ou ao valor inerente que as pessoas, os objetos e 0s
eventos tém para eles.

Trés premissas sustentam a Interacionismo Simbdlico:

- o ser humano age em relacdo as coisas com base no significado que estas t€m para ele.
Essas coisas incluem tudo o que o ser humano pode notar em seu mundo, desde objetos

fisicos até ideias e perspectivas;

- o significado destas coisas € resultante ou emerge da interacdo social que o individuo

estabelece com seus companheiros;

- os significados ou sentidos sdo manipulados e modificados pelo individuo por meio de
um processo interpretativo usado por ele ao lidar com as situacdes ou objetos com 0s

quais se depara.

A partir desses pressupostos, € possivel transpor o problema de pesquisa sob esta

Otica, da seguinte maneira:

- os pais agem em relacdo ao cuidar da crianga portadora de um estoma com base no
significado que o estoma tem para eles;
- o significado do cuidar da crianga portadora de estoma € derivado ou decorre da

interacdo que o casal estabelece com os elementos presentes em seu ambiente;

- os significados sdo manipulados ou modificados pelos pais por meio de um processo

interpretativo usado por eles ao interagir com os elementos do ambiente.
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4.2 REFERENCIAL METODOLOGICO

Em funcdo dos objetivos formulados, foi adotada como referéncial metodolégico
a Teoria Fundamentada em Dados (Grounded Theory) que tem estreita relagdo com o
Interacionismo Simbdlico, por oferecer uma estratégia para manejar os dados de
pesquisa, provendo um modelo de conceitualizacdo para descrever e explicar o
fendmeno psicossocial, por meio da compreensdo da perspectiva do outro (no caso, pais
de criancas estomizadas).

A Teoria Fundamentada em Dados é uma técnica de coleta e andlise sistemadtica
de dados que conduz o pesquisador a descobrir, desenvolver e verificar os construtos de
uma teoria que explique o significado social do fendmeno estudado. ¥ Neste caso, o
significado das a¢des de cuidado dos pais que vivenciam a experiéncia de ter um filho
com estoma intestinal.

A coleta de dados realiza-se por meio da observacdo, da entrevista, de
documentos ou publicagdes ou por meio da combinacdo destas técnicas. 63 A andlise
dos dados € simples e complexa, metddica e criativa, € um processo rigoroso e flexivel.
Os dois processos (coleta e andlise) acontecem de maneira concomitante por meio do
método comparativo constante que permite ao pesquisador desenvolver os conceitos de
uma teoria social. ©®

O desenvolvimento da metodologia da Teoria Fundamentada em Dados
apresenta um processo de seis fases que sdo: a) coleta de dados empiricos, b)
codificagdo dos dados para identificar categorias, c) formagdo, desenvolvimento dos
conceitos e revisdo da literatura, d) coleta de dados seletivos, e) formacao de hipdteses e
f) producao e publicagdo dos resultados ®n,

Antes de seguir linearmente cada uma das fases, o pesquisador vai processando
os dados que vao sendo coletados, codificando, categorizando, conceitualizando e até
formulando hipéteses quase desde o comeco do estudo.

A natureza ndo linear do método, porém, ndo nega o fato de que, a andlise
comega com a codificacdo dos dados e de que em certos momentos do desenvolvimento
do projeto de pesquisa, a uma ou mais fases lhes sejam dedicadas maior atencao.

Por se tratar de um processo essencialmente analitico, além das acdes ligadas aos
passos metodoldgicos em si, na andlise dos dados € preciso contar com a destreza do

pesquisador. Ele precisa olhar os dados com agudeza, reflexao e sensibilidade tedrica.
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Define-se a sensibilidade teérica como a habilidade do pesquisador para
identificar o significado de uma palavra, de uma frase, de um gesto ou de uma acdo e
procurar situagdes que expliquem o que estd acontecendo em uma situacdo; a
capacidade de compreender e diferenciar o que € pertinente e o que ndo é pertinente
para compreender o fendmeno de estudo. ©6)

Essa sensibilidade para esclarecer os conceitos, seus significados, e estabelecer
as relagdes entre eles, € importante para identificar a selecao de dados para conformar as
categorias, para que deem riqueza e densidade a categoria, até atingir sua saturagao.
Uma categoria estd saturada quando ndo € possivel adicionar novos dados ou quando
ndo emergem novos aspectos que representem 0s processos que mediam o significado
da experiéncia. ©
As formas como os conceitos do referéncial tedérico e metodoldgicos foram

aplicados no desenvolvimento desta pesquisa serdo apresentados mais adiante.
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5 0 DESENVOLVIMENTO METODOLOGICO

5.1 O CONTEXTO DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido em dois cendrios geograficos diferentes, a cidade de
Bogota D.C, Colombia e a cidade de Sao Paulo, Brasil.  Neste sentido, considero

necessario apresentar uma breve descri¢do do contexto brasileiro e colombiano.

Brasil

A Reptblica Federativa do Brasil ocupa 47% da América do Sul com uma
superficie total de 8.514.876,599 km2. Limita-se ao norte com a Colémbia, a Venezuela,
a Guiana, O Suriname e a Guiana Francesa; a leste com o Oceano Atlantico; ao sul com
a Argentina, o Uruguay e o Paraguai; e a oeste com a Bolivia e o Peru. Além do
territorio continental, as ilhas de Penedos de Sdo Pedro e Sdo Paulo, Fernando de
Noronha, Trindade, Martim Vaz e o Atol das Rocas localizados no Oceano Atlantico

fazem parte do Pais.

O territorio brasileiro por suas caracteristicas geogrificas é dividida em cinco
regides: Centro-Oeste, Nordeste, Norte, Sudeste e Sul e por suas caracteristicas

geoecondmicas em trés: Amazonia, Nordeste e Centro-Sul.

O Brasil € uma republica federativa formada pela uniao de 26 estados e pelo
Distrito Federal. De acordo com os dados do Instituto Brasileiro de Geografia e

Estatistica (IBGE), a populacdo estimada para este ano € de 189.612.814 habitantes. )

E um pafs multicultural, marcado por grandes e diversas correntes migratdrias
provindas de todos os continentes e pela intensa miscigenacdo entre elas; a
miscigenacdo inicial de indios, portugués e africanos acrescentou-se a migracao dos
italianos, os espanhois, os alemaes, os suicos, os eslavos (polacos, ucranianos e russos),

os libaneses, os sirios e 0s japoneses.

A lingua oficial € o portugués, embora as minorias indigenas e algumas

comunidades descendentes de migrantes falem suas linguas nativas localmente. A
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religido predominante é a catdlica, porém a chegada de migrantes trouxe a prética de
outras religides, como a protestante, o espiritismo, o judaismo, o budismo, o
confucionismo, o taoismo, o hinduismo, o islamismo e as religides afro-brasileiras
(candomblé e umbanda). No entanto que algumas comunidades indigenas preservam

suas religioes e costumes, como unido vegetal e o Santo Daime.

Pelas condi¢Oes climéticas adversas nas regides norte e nordeste (prolongados
periodos de estiagem), e ao processo de industrializacio do Pais, o movimento
migratério também se apresenta internamente. ©? Cidades como Rio de Janeiro e Sdo
Paulo recebem o maior nimero de pessoas e, em consequéncia enfrentam problemas
sociais de moradia (favelizacdo), desemprego e subemprego, violéncia, além de

incrementar as demandas de servicos médicos, educativos e servigos publicos.

Dentro do territdrio brasileiro, a pesquisa desenvolveu-se na capital do Estado de
Sao Paulo, oficialmente, denominada Municipio de Sdo Paulo, sendo a maior cidade do
Brasil e do hemisfério sul e estd localizado na regido Sudeste do pais. A cidade é
considerada a principal cidade do pafs, desde o ponto de vista social, cultural e

econOmico.

Na capital paulista, a populacao estimada € de, aproximadamente, 11 milhdes na
area e de 29 milhdes de pessoas no chamado Complexo Metropolitano Estendido que

inclui alguns municipios vizinhos. 9

O Municipio de Sdo Paulo estd divido em 31 subprefeituras, e cada uma delas,
por sua vez, divida em distritos, sendo estes ultimos subdivididos em subdistritos
(bairros). As subprefeituras estdo agrupadas em nove regides ou zonas levando em
conta a posicdo geografica e a histéria da ocupacdo (noroeste, norte, leste, central,

sudeste, sudoeste, sul e a regido do ABC).

Das familias brasileiras

Historicamente a organizacdo familiar no Brasil seguiu o padrdo tradicional
ibérico, isto €, patriarcal e extensa, organizado com base na hierarquia, regido pela
severidade de principios do pai provedor, que exercia dominio sobre o grupo e da
mulher que, de modo submisso, tinha os afazeres da casa e o cuidado dos filhos, como

~ . 70 . . -
ocupacdo exclusiva. 79 No entanto, na atualidade, tomando em conta a dimensao
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territorial do Pais e os processos historicos e culturais, o perfil da familia brasileira é

mais complexo.

A familia brasileira ndo ficou alheia as transformacdes sociais que vém
ocorrendo no espago publico e privado mundial, sobretudo a partir da década de 1960.
Estas transformacoes afetaram a forma viver e de construir a identidade de género. Com
a insercdo no mercado de trabalho as mulheres conquistaram a independéncia
econdmica, e ocorreram novos arranjos familiares, com significativa mudanca nas
relacdes entre homens e mulheres, como a separagdo entre papéis conjugais e papéis

parentais em que homens compartilham com mulheres os cuidados da casa e dos filhos.
(71)

O modelo de familia tradicional € substituido por formas diferenciadas de
organizacdo. Nao h4, talvez, em qualquer familia, vigéncia de modelos homogéneos:
contingéncias sociais, econdmicas e culturais articulam-se aos fatores individuais e
emocionais, reorientando a organizacdo da familia. Adotar formas alternativas de
convivéncia familiar torna-se, cada vez mais, pratica frequente na sociedade brasileira,

. . .. . .. 72
embora, ainda, no imagindrio social repercutam marcas da estrutura tradicional. 2

Contudo, as mudancas estruturais da familia tradicional nao alteraram a funcgao
da familia como provedora de protecao e cuidado para seus membros independente da

) 73
forma como estd estruturada. ">’

A saiide no Brasil

74 L
(),asaudeeum

No Brasil, de acordo com a Constitui¢do Federal de 1988
direito de todos e dever do Estado, portanto, € um sistema de financiamento publico, de
acesso universal e gratuito. Este marco constitucional gerou as chamadas Leis
Organicas da Saude @5, 76) | que tem um cardter de norma geral e contém diretrizes e
responsabilidades a serem assumidas por diferentes instancias do governo e pela

comunidade a partir da criacdo do Sistema Unico de Satde (SUS).

O SUS define-se como o conjunto de acdes e servigos de satde prestados por
orgdos e instituicdes federais, estaduais e municipais da Administracdo direta ou

indireta e das funda¢des mantidas pelo Poder Publico.
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A Lei garante o acesso universal aos servigos de saide em todos os niveis de
assisténcia e a integralidade da assisténcia, é entendida como o conjunto articulado de
acoes e servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso
em todos os niveis de complexidade do sistema. As diretrizes para a operacionalizacao
do SUS sao estabelecidas em Normas Operacionais Bésicas (NOB) a7 que definem a
responsabilidade gestora do SUS em cada nivel de governo e compreendem as fungdes

de direcao, regulacdo, controle e execugao.

De maneira que o SUS agrega todos os servicos publicos (de niveis federal,
estadual e municipal) e os servigos privados, quando credenciados por contrato ou
convénio. O segmento publico engloba os provedores publicos que no nivel federal sdao
o Ministério da Saude (gestor nacional do SUS), os hospitais universitarios do
Ministério da Educacgao e os servicos proprios das For¢as Armadas. O nivel estadual, no
Distrito Federal e o nivel municipal compreendem a rede de estabelecimentos préprios

das respectivas instancias (Secretaria de Saude).

O segmento exclusivamente privado compreende os servicos lucrativos pagos
diretamente pelas pessoas e as institui¢des provedoras de planos e seguros privados. Os
servicos de saude privados tem um papel complementar dentro do sistema. O cidadao
brasileiro tem direito a escolher o tipo de plano de saide que melhor lhe convier, de
acordo com as exigéncias minimas constantes na legislacdo, e ter sido informado pela

operadora da existéncia e disponibilidade do plano de referéncia.

Os planos e seguros privados de assisténcia a saude estdo agrupados em quatro
grandes categorias: (i) medicina de grupo, modalidade de pré-pagamento; (ii)
cooperativas médicas, modalidade de pré-pagamento; (iii) planos de saiide de
empresas, que compreendem uma combinacio de servicos de autogestdo e compra de
servicos de terceiros, em distintas modalidades e (iv) seguro-saiide, modalidade de

cobertura por indenizagdo ao segurado ou a terceiros.

Por outra parte, o SUS também abrange o conjunto de acdes realizadas nos trés
niveis de governo para atender as demandas sanitdrias pessoais € as exigéncias
ambientais. No referente a servicos assistenciais, as atividades dirigem-se a individuos
ou coletividades, sendo prestadas em centros de aten¢do ambulatorial, hospitalar e
domiciliar. As intervengoes ambientais compreendem o controle de vetores e
hospedeiros, a operacdo de sistemas de saneamento ambiental e as relagdes e condi¢des

sanitarias dos ambientes de vida e trabalho.
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Dentro do modelo de saide brasileira, a responsabilidade pelo bem-estar dos
individuos recai em trés esferas: a familia, a sociedade e o Estado, destacando que este
ultimo deve garantir as condicdes para que as familias consigam efetivamente cumprir
seu papel de assegurar a protecdo integral de seus membros. Assim, o Ministério da
Saude, em 2006, elevou a saide da familia a categoria de estratégia de mudanca
assistencial, constituindo-se hoje no principal programa de saide do Pais, englobando

paulatinamente toda a rede de servicos bdsicos do SUS. ¥

Nesse sentido, o Programa Satde da Familia (PSF), proposto pelo Ministério da
Saide como estratégia de reorganizacdo do modelo assistencial predominante na
atencdo bdsica, tem as seguintes finalidades: integrar agdes de promogdo e prevencao da
saude, racionalizar recursos destinados a atencdo secunddria e tercidria, solucionar
problemas de urgéncia e emergéncia, promover a integracdo do SUS com universidades
e definir politicas de recursos humanos para atender aos servicos de satde. '

Esta reorganizacdo de aten¢do a saide tem como foco a familia e a
implementacdo de procedimentos diferenciados por uma equipe multiprofissional. o
programa tem como ponto positivo a valorizacdo dos aspectos que influenciam a satde

das pessoas fora do ambiente hospitalar.

O atendimento do estomizado

A atencdo do estomizado no Brasil estd garantida pela Politica Nacional para a
Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia; o artigo 18 do Decreto 3.298 de 1999,
™) estabelece o fornecimento da bolsa coletora, como parte da assisténcia integral a
saude e reabilitacdo da pessoa portadora de deficiéncia, dado que tais equipamentos
complementam o atendimento, aumentando as possibilidades de independéncia e

inclusdo social da pessoa.

De acordo com a nova tabela do SUS a quantidade maxima para fornecimento
da bolsa pode chegar até 30 bolsas por més, por estomizado. Nao obstante de acordo
com a Associagdo Brasileira de Ostomizados (ABRASO) nem todos os governos das

cidades cumprem com as disposicdes legais estabelecidas.
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Colombia

A Coldmbia situa-se no angulo noroeste da América do Sul e possui uma
superficie total de 1.138.914 km”. Limita-se a leste com a Venezuela e o Brasil, ao sul
com o Peru e o Equador, a oeste com o Oceano Pacifico e o Panamé e a norte com o
mar das Antilhas ou do Caribe. O territério colombiano inclui ainda as ilhas de San
Andrés e Providencia, no mar das Antilhas, em frente a Nicardgua, e a de Malpelo, no

Oceano Pacifico, bem como ilhotas proximas de seu litoral.

A Coldmbia é uma republica unitdria dividida em 32 departamentos. Segundo
calculos do Departamento Administrativo Nacional de Estatistica (DANE) para julho de
2008, o nimero de habitantes estimado era de 45.013.674, e a expectativa de vida no

nascimento € de 72,54 anos. 80)

Por sua localizacao geografica, ¢ um pais caribenho, pacifico, andino, savaneiro
e amazonico. Além da diversidade geogréfica, existem unidades regionais dotadas de
fortes particularidades culturais diferentes. (costenho, cundiboyacense, paisa,

santandereano, lhanero, opita, pastuso, etc.)

Podemos considerar que metade da populacdo colombiana tem ascendentes
europeus e indigenas. Cerca de 20% por cento da populacdo é de origem europeia, ha
um ndmero semelhante de mulatos, sobretudo, na drea caribenha, e existem pequenos

grupos de amerindios e negros. (80)

Assim, a Colombia € um pais mestico. A mesticagem atual contribuiu com uma
moderada imigracdo de italianos, franceses, alemaes, libaneses, sirios, chineses e
japoneses no comego do século XX. A miscigenagao de seus habitantes ndo diminuiu a
intensa influéncia da cultura e tradi¢do espanholas, que se evidenciam na pureza da
lingua e na manutencdo do catolicismo como religido predominante. Embora a lei
proteja a liberdade de culto, a vida social é fortemente impregnada pela religiosidade
tradicional e o clero exerce acentuada influéncia na sociedade e na politica. O nimero
de protestantes, judeus e mugulmanos, assim como os focos residuais das primitivas

religides amerindias é reduzido.

O idioma oficial € o espanhol, mas alguns pequenos grupos populacionais falam
diversas linguas e dialetos indigenas, como o aruaque, o chibcha, o tupi-guarani, o

quichua e o aimard. O indice de alfabetiza¢do de 92,8% € alto em comparacdo com
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outros paises latino-americanos, o que se deve a gratuidade e obrigatoriedade do ensino
primdrio. ¢*

Em consequéncia do processo de industrializagdo da economia e das guerras
civis no passado e do atual conflito armado, a populagdo colombiana concentra-se nos
grandes centros urbanos o que gera problemas sociais, epidemioldgicos e deterioracao

do meio ambiente nas dreas periféricas das cidades.

Como ja foi mencionado, dentro do territério colombiano a cidade elegida para a
pesquisa foi a de Bogotd D.C. O nome da cidade Bogotd tem origem na palavra
indigena Bacat4, nome da capital dos indios Muiscas, que significa "cercado fora da
lavoura". A cidade de Bogotd D.C. localiza-se no centro do Pais sobre a cordilheira
oriental dos Andes a uma altura de 2.640 metros do nivel do mar. Com uma populagdo
estimada, em 2008 de 8.244.980 habitantes ®” e além de capital do Pais é a capital do
departamento de Cundinamarca.

A cidade estd divida em 20 localidades, a saber: Usaquén, Chapinero, Santa Fg,
San Cristobal, Usme, Tunjuelito, Bosa, Kennedy, Fontib6én, Engativd, Suba, Barrios
Unidos, Teusaquillo, Los Mdrtires, Antonio Narifio, Puente Aranda, La Candeldria,

Rafael Uribe, Ciudad Bolivar e Sumapaz. Uma localidade é uma divisdo politica,

administrativa e territorial municipal, com competéncias claras e critérios de financiamento e

aplicacdo de recursos.

O Distrito Capital inclui, em sua drea metropolitana, os municipios de Soacha,
Facatativa, Zipaquird, Chia, Mosquera, Madrid, Funza, Cajic4, Sibaté, Tocancipd, La
Calera, Sop6, Tabio, Tenjo, Cota, Gachancipd, Bojaca.

Em Bogotd como no resto das capitais do Pais a migracdo aos centros urbanos
determinou um crescimento exponencial da populacdo e o aparecimento de bairros
subnormais, especialmente, nas localidades de San Cristobal, Ciudad Bolivar, Kennedy,
Usme e Bosa. Bogotda D.C. é o centro educativo, cultural, comercial, administrativo,

financeiro e politico da Colombia.

Das familias colombianas

Em termos gerais, a instituicdo familiar é de grande importancia na sociedade
colombiana, o que estd de acordo com os principios da religido praticada pela maioria

de sua populagdo. As familias, por mais extensas que sejam, t€ém por habito formar
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-

agregados familiares ndmerosos. E frequente parentes afastados viverem na mesma

casa. "

Os esteredtipos tradicionais sdo também visiveis nos papéis atribuidos ao
homem e a mulher — o homem trabalha e sustenta a familia, enquanto as tarefas
domésticas e de educacdo dos filhos cabem as mulheres. Nas classes média e baixa,
sobretudo, verifica-se o ingresso da mulher ao mercado de trabalho, ainda que seu
rendimento seja, na maior parte dos casos, secunddrio para a economia doméstica. Esta

situacdo comporta algumas alteracdes culturais. ®

A saide na Coloéombia

A Constituicio Politica da Colémbia de 1991%% consagra a saide com um
servico publico bésico de cardter obrigatério e cuja direcdo, coordenacdo, regulacdo e
controle estao a cargo do Estado por intermédio do Ministério de Protecao Social.

A Lei 100 de 1993 ou Lei de Seguridade Social Integral ®* estabelece os
sistemas de sadde, previdéncia social, riscos profissionais e servigos complementares.
Enquanto ao sistema de sadde, o Sistema Geral de Seguridade Social em Saude
(SGSSS) determina a afiliacdo de todos os colombianos a Seguridade Social, em Saide
mediante dois regimes: o contributivo e o subsidiado.

Fazem parte do regime contributivo as pessoas com vincula¢do laboral ou
capacidade de efetuar um aporte econdmico ao sistema; em troca desse pagamento,
quem aporta, seu nicleo familiar recebe os beneficios contidos no Plano Obrigatério de
Sadde (POS).

Ao regime subsidiado estd filiada a populacdo carente e vulnerdvel; e sua
vinculacdo se faz por um mecanismo de selecdo denominado Sistema de Selecdo de
Beneficidrios de Programas Sociais (SISBEN). As familias classificadas tém acesso a
programas de moradia, educagdo, nutricdo, satde, entre outros.

No momento de criagdo da Lei, contemplou-se a existéncia de exce¢des em cada
um desses regimes, que sdo os vinculados ao sistema e regimes especiais. Os
vinculados sdo aquelas pessoas e seus nucleos familiares que ndo estdo com capacidade
de realizar aportes ao sistema e que nao podem ter acesso por meio do regime

subsidiado, como comunidades indigenas e menores em situa¢do de abandono.
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Dentro do regime contributivo, existem os regimes especiais chamados assim
porque seus afiliados tém maiores beneficios dos contemplados no Plano Obrigatério de
Saude. Fazem parte dele, grupos populacionais especificos, como os membros das
Forcas Armadas e da Policia, os funciondrios da Empresa Colombiana de Petréleos
(ECOPETROL), do Banco da Republica e os docentes do setor oficial (Universidade
Nacional de Colombia).

O sistema de sadde esta financiado pelos aportes dos vinculados ao regime
contributivo e subsidiado (exceto os classificados no Nivel I do SISBEN), do
empregador, por recursos publicos € por os recursos arrecadados por meio das taxas
moderadoras do sistema. O Fundo de Solidariedade e Garantia (FOSYGA) tem sob sua
responsabilidade a administragdo dos recursos que ingressam no sistema de quem se
filia ao regime contributivo.

Todos os afiliados tém direito de eleger uma Empresa Promotora de Saudde
(EPS) que € responsdvel por fornecer os servigcos de saude e os medicamentos
contemplados no Plano Obrigatério de Sadde. Isto se faz por meio das Instituicdes
Prestadoras de Servicos de Satde (IPS). Dentro do sistema de sauide, existem dois tipos
de EPS as do regime contributivo e as do regime subsidiado e estas podem ser de
cardter publico ou privado.

De igual forma, as IPS (hospitais, clinicas, centros médicos e de diagndstico,
grupos independentes) podem ser de cardter publico (Empresas Sociais do Estado-ESE,
antes chamados hospitais ptiblicos), misto ou privado.

O Plano Obrigatério de Saude (POS) € o conjunto de servicos de atengdo em
saiude a que tem direito o usudrio como individuo, cuja finalidade é a protegdo,
prevencdo, cura de doencas, reabilitacdo, entrega de medicamentos e reconhecimento
econdmico por incapacidade e licenca de maternidade.

A atencdo de satde coletiva é garantida por meio do Plano de Atencdo Bésica
(PAB) e estd focada a promog¢do da satide, a prevencdo da doenca e a acdes de

vigilancia em sadde publica.

O atendimento do estomizado

A cobertura do POS compreende todos os elementos necessdrios, bdsicos e

insubstituiveis para a realizacdo adequada dos procedimentos aos quais o afiliado tem
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direito. No caso especifico de uma intervengdo cirtrgica, leva implicitamente a
autorizacdo de cobertura do elemento, material, dispositivo ou equipo biomédico que
seja necessario de maneira indefectivel para o tratamento, pois ndo existe na norma um
limite para o alcance da prestagdo dos servigos contemplados dentro dela.

Nao obstante, algumas EPS — tanto do regime contributivo como do subsidiado -
estabelecem mecanismos para evitar o acesso dos usudrios aos servigos € medicamentos
contidos no plano, tais como: tempos prolongados de espera para consulta e
intervencdes, a quantidade de tramites burocritico, auséncia de medicamentos e
elementos médicos em suas farmdcias, informacao errada ou incompleta.

Em relacdo aos elementos que devem ser entregues ao estomizado, as EPS
consideram que € um gasto € ndo uma inversio e por isso procuram evadir o
cumprimento desse compromisso que € chave para a dignidade e bem-estar do
estomizado, ficando em maos do cirurgido tratante e da Enfermagem a orientacdo a

familia para consecuc¢do do material por meio da via legal.

5.2 0S CENARIOS DA PESQUISA

Os cendrios desta pesquisa constituiram os locais onde a crianga estomizada e
seus pais interagem freqiientemente, ou seja, seu proprio lar e as instituicoes
assistenciais onde realizam tratamento ou recebem a bolsa coletora.

Quanto ao cendrio institucional, no Brasil foi selecionado um hospital publico
infantil da cidade de Sao Paulo, tnico de referéncia para o atendimento interdisciplinar
de criangas estomizadas provenientes de servicos assistenciais da Grande Sao Paulo e
do interior do Estado; o servico de referéncia estd sob a responsabilidade de uma
Enfermeira Estomaterapeuta, segundo dados fornecidos pela instituicdio a média de
pacientes cadastrados nos dltimos 5 anos supera os sessenta.

Além do atendimento pré, trans e pds-operatdrio, a instituicdo conta com 0O
Grupo de Apoio a Crianca que usa Bolsa de Colostomia que congrega pais de criangas
estomizadas na ultima sexta feira de cada més, - de fevereiro a novembro-, o qual
oferece apoio psicossocial a crianga e a familia e, adicionalmente, alimentos, vestudrio e
brinquedos as familias carentes do grupo. Dentro das atividades desenvolvidas pelo

grupo, estdo as orientacdes de tipo prético e legal. Isto se faz gracas a participacdo de
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outros profissionais de equipe de saide e fora dela, como médicos, nutricionistas,
psicdlogas, assistentes sociais e advogados.

Na Coldmbia a institui¢ao selecionada foi uma IPS privada, que tem convénio
com EPS publicas e privadas dos regimes contributivos e subsidiado. Esta instituicdo é
o hospital pedidtrico mais antigo do Pais e por sua estrutura fisica, tecnoldgica e
humana € o principal centro de referéncia pedidtrica nacional.

A instituicdo possui convénio docente-assistencial com a Universidade Nacional
da Colombia, e € o principal campo de estdgio pedidtrico das Faculdades de
Enfermagem, Odontologia, Nutricio e Medicina, em compensacdo, a Universidade
desenvolve projetos assistenciais, académicos e cientificos. Especificamente a
Faculdade de Enfermagem oferece, desde 1994, o Programa de Cuidado Integral a
Familia de Criangas e Adolescentes com feridas, estomas ou incontinéncias.

Dentro do Programa, realizam-se atividades de assisténcia, docéncia e pesquisa.
A populacdo alvo sdo as criangas e suas familias, a equipe de saide (enfermagem e
medicina) e os profissionais em formagao (estudantes); estd liderada pela pesquisadora e
uma Enfermeira Estomaterapeuta que € diretamente vinculada a Faculdade que garante
a continuidade do Programa fora do calendario académico da Universidade.

O Programa tem como sujeito de atengdo a familia e a crianca estomizada dentro
e fora do ambito hospitalar. A vinculacdo € feita mediante a transferéncia do servigo
cirirgico para a Enfermagem. Apds a avaliagdo das condi¢des e das necessidades de
cada familia, serdo estabelecidos um plano de acdo e suas estratégias de execu¢do. O
tempo de permanéncia depende das particularidades dos usudrios. Para este atendimento
a Instituicdo dispds de dois consultérios, onde além da consulta sdo feitos curativos,
treinamentos e planejam-se as atividades de seguimento e atendimento no lar.

Durante 2004, oitenta e duas familias de criancas estomizadas foram atendidas

85, 86 . . { L1
no programa > * e o ingresso anual de pacientes é em média de 12.

Nesses locais, foram apresentados os objetivos do projeto de pesquisa a
totalidade dos participantes das reunides com a finalidade de estarem informados sobre
minha presenca durante esses encontros. Minha participacao nessas reunides teve como
objetivo identificar casais-alvo do estudo, a aproximacdo com a experi€éncia e a

observacdo das interagdes.



O desenvolvimento metodolégico 61

Quanto ao cendrio doméstico na cidade de Sdo Paulo, os participantes brasileiros
moravam em bairros da zona leste, sul e centro e em dois municipios da 4rea
metropolitana da cidade.

De maneira semelhante, os participantes colombianos residiam em dreas
populares das localidades de Antonio Narifio, Bosa e Kennedy e em dois municipios de
area metropolitana.

A excecdo de uma, as entrevistas realizaram-se no domicilio dos participantes. A
decisdo quanto o lugar e a data do encontro foi por escolha deles, tendo vista suas
rotinas € compromissos laborais. Nos finais de semana sdbado e domingo), ocorreram
oito entrevistas.

A entrevista que se realizou fora do ambito domiciliar realizou-se na sala de
entrevista da Unidade Funcional de Negdcios, Especialidades Cirdrgicas da Fundagao
Hospital de La Misericordia, atendendo a solicitacdo dos pais por razdes de ordem
prética. Esta foi a tnica entrevista que se realizou a noite.

Em razdo da peculiaridade de alguns dos enderecos, o encontro com a maioria
dos informantes foi marcado em em um lugar préximo a moradia e dai a pesquisadora
era acompanhada por um membro da familia, da mesma forma o acompanhamento até o
ponto de 6nibus ou até certa parte do caminho ao concluir o encontro.

Nessas incursdes, encontrou-se grande similaridade entre os bairros de moradia
dos participantes dos dois paises, quanto a localizagdo, caracteristicas socioecondomicas
e infraestrutura. O encontro dentro do contexto cotidiano da familia revelou muito mais
do que os aspetos relacionados a condicdo de sadde: favoreceu uma interacdo de
proximidade com o casal para compreender melhor as relagcdes que acontecem nesse
microcontexto, o local de moradia e a comunidade onde se insere a familia. Estes

aspectos sob nossa perspectiva favorecem a interpretacao do significado dos dados.

5.3 AS CONSIDERACOES ETICAS

Dado que toda pesquisa que envolve pessoas, necessariamente, deve seguir a

legislacio que regulamenta a pesquisa com seres humanos ®”

, assim o projeto foi
encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem da USP

(Processo n. 516/2005/CEP-EEUSP) e aos Comités de FEtica das instituicdes
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hospitalares onde os participantes foram contatados, obtendo-se aprovagdo. (Anexo la,
1b, 1c)

Também em cumprimento a essas normas cada casal participante preencheu o
Termo de Consentimento Informado em duas vias, uma delas ficou em poder deles e a

outra com a pesquisadora. (Anexos 2a e 2b)

5.4 OS PARTICIPANTES

Os sujeitos de pesquisa foram pais de criancas estomizadas que estavam sob
cuidado deles por um periodo maior de 6 meses, a selecao deles foi feita, tomando-se
em consideracdo os seguintes critérios: 1) Fazer parte da clientela de uma das
institui¢des ja4 mencionadas no Brasil ou na Colombia; 2) Ser pais de uma crianga com
estoma intestinal; 3) Pai e mae serem responsdveis pelo cuidado a crianca em casa por
um tempo maior a 6 meses, porque consideramos ser um periodo suficiente para a
experiéncia tornar-se historia e, assim, esta ser narrada; 4) Terem disponibilidade para
dar seu depoimento de maneira conjunta, como casal.

Levando em conta que o interesse da pesquisa foi a experiéncia do cuidado da
crianga estomizada, a causa do estoma nao foi tomada em consideracao.

Os casais (dentre os quais trés estavam constituidos com padrastos) que
participaram no estudo, foram dez pais de criancas com estoma intestinal cujo tempo de
experiéncia no cuidado integral as criancas oscilouentre 7 meses e 8 anos.

O grupo de participantes foi formado por cinco casais brasileiros e cinco casais
colombianos, para um total de 20 informantes. O numero de participantes foi
determinado pelo processo de amostragem tedrica, um dos procedimentos da Teoria

Fundamentada nos Dados ©®

, isto €, a quantidade de informantes configura-se em
razdo da abrangéncia dos dados obtidos.

O primeiro grupo amostral foi constituiu-se por quatro casais brasileiros; os
dados coletados com eles permitiram, formar as categorias iniciais que direcionaram a
coleta de dados e a formagao de outros grupos amostrais.

Com a finalidade de obter novas categorias e¢ dados de comparagdo que
permitissem ampliar as categorias existentes, constitui-se o segundo grupo amostral

com cinco casais colombianos.
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O terceiro grupo amostral foi constituido com um casal brasileiro e o acesso a
sua experiéncia buscava gerar dados que permitissem comparar e densificar as
categorias geradas por casais brasileiros e colombianos.

A caracterizacdo dos casais € apresentada em continuacao:

Casal 1. P. de 41 anos, engenheiro, possui sua prépria empresa, casado ha 5
anos com a C. de 41 anos, formada em Letras, na atualidade do lar; ambos brancos,
catélicos, brasileiros, procedentes de Sdo Paulo, pais de R. de 2 anos e 9 meses, de sexo
masculino que tem uma ileostomia por megacolo congénito aganglionar (Doenca de
Hirschsprung) e intolerancia alimentar. C. participa das reunides do grupo, desde

fevereiro de 2006. O casal estd identificado dentro da pesquisa como bl.

Casal 2. V. de 26 anos, ajudante de escritério, possui escolaridade fundamental,
casado ha 6 anos com N. de 28 anos, diarista, na atualidade do lar, possui escolaridade
fundamental, hipertensa. Este € o segundo matrimdnio de N que € vitiva de L. hd 9 anos.
Brasileiros, mestigos, cristdos, procedentes de Sao Paulo. N. é mae de G. de 11 anos, de
sexo feminino, estudante da quinta série do ensino fundamental que tem uma
colostomia hd 13 meses por avulsdo de tecidos brandos secundiria a acidente de
transito. Aguardando realiza¢do de apéndicovesicostomia (conduto de Mitrofanoff). O
casal tem uma filha B. de 6 anos, estudante sem alteragdes de saide. Mae e filha
participam das reunides do grupo, desde marco de 2006. O casal estd identificado dentro

da pesquisa como b2.

Casal 3. A. de 38 anos, pedreiro, possui escolaridade fundamental, convive ha 4
anos com N. de 38 anos, diarista, possui escolaridade fundamental, procedente da
Bahia. Mulatos, cristdos. Este é o segundo matrim6nio de N. que é mae de K. de 15
anos de sexo masculino, estudante; de D. de 13 anos de sexo feminino, estudante; de M.
de 10 anos de sexo masculino; de M. de 8 anos de sexo feminino que tem uma
colostomia por malformagao congénita (cloaca), estudante da segunda série; de K de 6
anos de sexo masculino. O casal € pai de A. de 3 anos de sexo feminino. A. e N.
participam das reunides, desde 2001. Os depoimentos do casal estdo identificados como

b3.
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Casal 4. T. de 16 anos, servente, possui escolaridade fundamental, casado ha 1
ano e 5 meses com J. de 20 anos, nivel de escolaridade médio incompleto, diarista.
Brasileiros, brancos, catélicos, procedentes do Estado de Sao Paulo. O casal € pai de E.
de 9 meses, de sexo feminino, que tem uma colostomia por malformagdo congénita
(imperfuragdo anal). O casal mora com a mae de J. e seu companheiro. A avd, a mae e a
crianca participam das reunides do grupo, desde maio de 2006, e o casal estd

identificado na pesquisa com b4.

Casal 5. U. de 52 anos, pedreiro, possui escolaridade fundamental, casado ha 28
anos com E. de 51 anos, do lar, de escolaridade fundamental. Colombianos, mesti¢os,
catdlicos. Procedentes do departamento de Cundinamarca. O casal € pai de J.C. de 28
anos, de sexo masculino, ajudante de pedreiro, que possui ensino médio incompleto e de
D. de 13 anos de sexo masculino, no momento afastado da escola de ensino médio, que
tem uma colostomia, hd 9 meses por avulsiao dos tecidos brandos secunddria a acidente
de transito e dois tutores em membros inferiores por fratura multipla de fémur. O casal
faz parte do programa de estomizados, desde novembro de 2005. Os depoimentos do

casal estao identificados como c5.

Casal 6. G. de 35 anos, operdrio, possui escolaridade fundamental, casado ha 10
anos com LM. de 32 anos, operdria, na atualidade do lar e possui ensino fundamental.
Colombianos, procedentes do departamento de Cundinamarca, mesticos e catdlicos. O
casal é pai de E. de 9 anos, de sexo masculino, estudante e de L. de 2 anos e 6 meses, de
sexo masculino, que tem uma colostomia por megacolo congénito aganglionar (Doenca
de Hirschsprung). O casal faz parte do programa de estomizados, desde 2005. Os

depoimentos do casal estao identificados como c6.

Casal 7. L. de 25 anos, Engenheiro agricola, convive em unido livre hd 9 meses
com L de 25 anos, estudante universitaria, na atualidade do lar. Colombianos, brancos e
catdlicos. Procedentes de Bogotd D.C. L. t€ém um filho de outro relacionamento, de 11
meses, de sexo masculino, que tem uma colostomia por malformacdo congénita
(imperfuracgdo anal). O casal mora com os pais de L. Os pais participam das reunides do
programa desde 2007, e seus depoimentos dentro da pesquisa estdo identificados como

c7.
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Casal 8. C. de 42 anos, mecanico, nivel de formacao técnica, casado ha 20 anos
com M. de 41 anos, secretaria de uma EPS, nivel de formacdo técnica. Colombianos,
mesticos e catdlicos, procedentes do departamento de Cundinamarca. O casal € pai de
J.D. de 19 anos, de sexo masculino, estudante universitario; de M. C. de 18 anos,
formacdo média, mae solteira de D.E. de 8 meses, de sexo masculino; de C.D. de 13
anos de sexo masculino, no momento afastado do colégio, tem uma colostomia ha 7
meses por Linfoma de Burkitt em tratamento com quimioterapia; e de K. de 12 anos de
sexo masculino, estudante. O casal participa do programa, desde janeiro de 2007. Seus

depoimentos estdo identificados como c8.

Casal 9. O. de 45 anos, Administrador de Empresas, empresario, casado ha 8
anos com C. de 38 anos, Pedagoga, na atualidade do lar. Colombianos, brancos e
catdlicos, procedentes de Bogotd. O casal € pai de T. de 2 anos e 5 meses, de sexo
feminino, que tem colostomia por malformag¢do congénita (imperfuracdo anal e
Sindrome de Vacter incompleto). O. ademais € pai de L. de 12 anos de sexo feminino
com quem mantém contato regular. Os depoimentos do casal estdo identificados como

c9.

Casal 10. J. de 32 anos, mensageiro, nivel de escolaridade fundamental, casado
ha 7 anos com A.C. de 26 anos, do lar, nivel de escolaridade fundamental. Brasileiros,
ela branca, procedente de Goids. O casal € pai de W. de 6 anos, de sexo masculino, que
tem colostomia por malformagdo congénita (imperfuragdo anal); de K. de 3 anos, de
sexo masculino e de I. de 1 ano de sexo masculino. C. participa das reunides do grupo

desde agosto de 2007. Os depoimentos do casal estdo identificados como b10.

5.5 A COLETA DE DADOS

Os dados foram obtidos por meio das técnicas de observagdo participante e de
entrevista com o casal. Optou-se pela entrevista ao casal porque este tipo de estratégia
permite ter acesso de maneira simultanea a experiéncia da mae e do pai e por permitir
capturar dados mais abrangentes, confidveis e validos para a construcio do modelo

Zo: AL . . . 8
tedrico sobre a experiéncia de cuidar de um filho estomizado. ®®
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A observacdo é chamada de participante porque o pesquisador tem uma
integracdo gradual com a situacdo estudada. Inicialmente, o pesquisador observa e
escuta as pessoas que estuda para obter um panorama geral da situacdo e tornar-se
familiar ao grupo. Nesta fase, familiariza-se com os sujeitos, conhece-os e interage de
modo mais descontraido.

Em um segundo momento acontece a observacdo primdria com algo de
participacao, na qual o pesquisador toma parte nas atividades do grupo social e estuda
de forma mais sistémica as reacdes das pessoas perante comportamentos ou situacdes
especificas. Posteriormente, vem a participa¢do primdria com algo de observacdo, que é
quando o pesquisador participa de forma mais ativa e aprende a executar coisas € ndao
apenas a observar e escutar. O desenvolvimento dessas fases foi mais percebido aqui no
Brasil durante meu engajamento ao grupo, ja que o ambiente da Colombia faz parte de
meu habitat cotidiano laboral.

O contato com o grupo visava a identificacdo e aproximagao aos casais e indagar
da disposi¢do deles em participar desta pesquisa. Uma vez obtida a aceitacdo, eram
definidos o lugar e a data da entrevista, dando-se como alternativa a instituicdo ou o
domicilio.

A maior parte dos dados foi obtida com base na entrevista direta com o casal,
acreditando que € pelas interacdes sociais que elementos como personagens, acao e
enredo sdo organizados em termos de sequéncia, cronicidade e ponto de vista do que se
narra.

A narrativa da experiéncia dos pais foi o instrumento empregado para produzir
significados assim, minha inten¢do foi a de engajar-me em uma conversagao com O
casal a fim de estimular narrativas sobre sua experiéncia de ser pais de uma crianca
estomizada e, a partir disso, conhecer alguns significados que estariam sendo
construidos naquele momento comigo. Este tipo de procedimento coloca os pais (ou
qualquer pessoa) em uma posicdo de reflexdo sobre suas vidas, em um desdobrar-se
sobre si, situagdo que expressa um duplo processo, ser sujeito de si e ser seu proprio

objeto de investigacdo, o que caracteriza a Interacionismo Simbélico. ©"

z

Por outra parte, a entrevista com o casal em conjunto € uma estratégia que
permite ter acesso ao ponto de vista das duas pessoas que estdo comprometidas em uma
mesma experiéncia (cuidado da crianca estomizada) e capturar dados mais confidveis e

L1 88,89,90,91,92
validos ¢ )
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Consideramos importante mencionar que encontrar participantes para a pesquisa
nao € fécil, j4 que a maioria dos familiares que participam das reunides, sdo maes €
entre elas hd um grande nimero de familias monoparentais chefiadas pela mae, e
também, pela recusa do pai para falar de sua experiéncia.

Sob a perspectiva da Interacionismo Simbdlicom, o pesquisador ndo € idealizado
como alguém que de fora da experiéncia produz conhecimento sobre ela. O pesquisador
faz parte da experiéncia, ao interagir com o objeto de investigacdo, mobilizando e sendo
mobilizado, tanto na constru¢do e coleta de dados como na andlise dos mesmos. Vale
dizer, ele estd inserido no processo da constru¢do da narrativa do participante, com suas
indagacgdes, gestos, posturas ou com a simples presenca e os discursos que essa presenca
evoca no informante.

Sendo assim além de apresentar os casais participantes desta pesquisa
consideramos importante apresentar a pesquisadora, pois em razdo de algumas de suas
caracteristicas sua presenca foi motivo de grande expectativa para o casal, a familia, os

parentes e os vizinhos.

Eu, Sandra, na época dos primeiros encontros com 39 anos, colombiana,
mestica, divorciada, enfermeira, mde de Edwin de 9 anos, morando
temporariamente sozinha na cidade de Sao Paulo. Docente da Universidade
Nacional de Coldombia, aluna do curso de pds-graduacdo da Escola de
Enfermagem da USP e membro do Grupo de Estudos em Enfermagem da
Familia (GEENF). Atualmente, desenvolvendo minha pesquisa sobre o

significado da experiéncia dos pais no cuidado do filho estomizado.

As entrevistas foram iniciadas, apresentando-me como alguém que estava
estudando a experiéncia e que gostaria de conversar com os pais que tinham uma
crianca estomizada para entender como € ser pai de uma crianca com esta condi¢do de
saude. Desta forma, delimitei o campo de narrativa da experiéncia, por considerar que
0s pais precisavam saber com clareza o que era esperado deles nesse momento e, assim,
facilitar nossa interacdo durante o processo de coleta de dados.

Uma vez reunidos, lembrava ao casal novamente, seus direitos sobre a liberdade
deles para terminar a participacdo a qualquer momento, sobre a possibilidade de serem
necessdrias outras entrevistas e a permissao para gravar e tomar alguns dados por escrito

durante a entrevista.
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As perguntas iniciais referiram-se a dados para compor o genograma da familia
e dados de carater epidemiolégico sobre as criancas, tais como: o tempo de cuidado em
casa, o tipo e o cardter do estoma (temporal ou definitivo). Uma vez obtidos esses
dados, os pais eram convidados a desenvolver uma narrativa sobre o assunto da

pesquisa a partir de uma pergunta norteadora: ‘“Por favor, podem-me relatar como é

para voceés ser pais do “nome do filho ostomizado’?

O contetdo da resposta e a orientagdo da pesquisa determinaram as questoes
seguintes a serem formuladas, cuidando sempre para nao induzir as respostas; porém,
como a pesquisa tem duas dreas de indagacdo (a percepcdao do estoma no filho e a
experiéncia do cuidado do filho ostomizado), uma segunda pergunta foi formulada no
decorrer da entrevista: '"Conte-me como tem sido para vocés cuidar de um filho
ostomizado?"

As primeiras tres entrevistas foram gravadas em fitas cassete e as sete
posteriores, no gravador digital. Logo apds cada encontro, foram registradas situagdes,
observacdes, interpretacdes e as inferéncias sobre os acontecimentos (movimento
corporal, olhar, gestos expressivos faciais) e a postura da pesquisadora durante o
desenvolver da entrevista por meio de frases, palavras ou notas breves, que - de acordo -
com suas caracteristicas, denominaram-se notas de observacdo, notas metodolégicas ou
notas tedricas. Também fizeram parte destas notas as conversas informais com os pais.

Posteriormente, as notas foram colocadas dentro da transcri¢do da entrevista,
portanto, essas notas de campo foram compostas, tanto pelos elementos descritivos
como reflexivos que acumulei nos encontros. A transcricdo integral de cada uma das
entrevistas, com as notas de campo adicionadas foram arquivadas em meio digital e em
meio fisico (impresso).

Como ja& foi mencionado, as entrevistas com casais brasileiros foram
identificadas com a letra “b” e o nimero de ordem em que foram realizadas (b1, b2,
b3...); mas as entrevistas dos casais colombianos foram identicicadas com a letra “c” e

seu nimero de ordem correspondente (c5, c6, c7...).

5.6 A ANALISE DOS DADOS

No processamento de dados, foi a transcricdo da entrevista realizada e, a partir

dai, realizou-se a escuta da gravacdo da entrevista acompanhada da leitura da
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transcrigdo. Esta atividade foi realizada em varias oportunidades até atingir
familiarizacdo com o contetido, para facilitar a revisao detalhada.

Cada entrevista teve seu proprio processo de andlise, considerando-se a origem
da entrevista (Brasil, Colombia), o ciclo de vida familiar (primeiro filho ou nio,
segundo casamento), € a causa do estoma (malformacao congénita, acidente, cancer). O
processo foi extenso porque os pais abordaram assuntos ndo necessariamente atrelados a
experiéncia e porque era necessario comparar os dados em diferentes combinagdes,
como primeiro filho malformado, ser filho tnico, ser padrasto, estar em uma idade em
que nao ter controle de esfincter € socialmente aceito, escolaridade, etc.

As entrevistas em idioma espanhol ndo foram traduzidas a fim de preservar o
sentido das palavras, das expressoes e das girias empregadas pelos pais, durante todo o
processo de analise. Unicamente no momento da redagdo do relatério final, as falas dos
pais colombianos foram traduzidas a lingua portuguesa pela pesquisadora a fim de
facilitar sua compreensao.

Sob a perspectiva da Interacionismo Simbdlico, a andlise dos dados caracteriza-
se por ser um ir e vir nos dados, em um didlogo continuo com o referéncial tedrico e
com as interpretagdes do pesquisador durante toda a trajetéria da pesquisa, sendo a
interpretacdo um processo de producdo de sentidos e significados. A tarefa
interpretativa estd intrinsecamente conectada a rede de significados do pesquisador,
existindo a possibilidade de ressonancia, isto é, a identificacdo do pesquisador com
algum evento mencionado nas narrativas dos entrevistados.

Este risco foi contornado gracas ao acompanhamento do processo por um
pesquisador experiente, que desde sua posicdo de orientadora cuidou da aplicagdo
rigorosa da metodologia.

Seguindo a metodologia as entrevistas foram submetidas a codificacdo aberta,
que consiste em quebrar os dados, examind-los cuidadosamente (o “que €” e o “que
representa’”), comparados para identificar semelhancas e diferencas, questionar se o
fenomeno reflete-se nos dados e nomed-los com um conceito, uma sentenga ou um
paragrafo que identifique, descreva e classifique os incidentes, as ideias ou os eventos

(codificar). (68)
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Trecho da entrevista

“A gente tem que dissociar mesmo a

coisa, ele tem problema no intestino,

ponto. Do resto ele estd otimo, muito

otimo, é alegre como qualquer outra

crianca, ele aprende como qualguer outra

crianca’bl

Cdédigos
Dissociando o problema do intestino da
crianca
Tendo  pontualmente  problema no
intestino

Excetuando o problema no intestino, a

crianga estd 6tima

Sendo alegre como qualquer outra crianga

Aprendendo como qualquer outra crianga

Quadro 1 — Exemplo de codificag¢@o aberta dos dados

Uma vez identificados os cddigos foram comparados com outros e agrupados em
categorias, de acordo com a relacdo e proximidade do contetido. A cada um destes
grupos, foi designado um novo cédigo.

O processo de codificacdo aberta ndo apenas estimulou a descoberta de
categorias, mas também suas propriedades e dimensdes. Estas s@o importantes para
reconhecer e desenvolver conceitos, porque constituem a base para identificar relagcdes
entre categorias e subcategorias.

A identificacdo destas primeiras categorias orientou as subsequentes coletas de
dados, ja que permitia reconhecer que dados deveria procurar e onde busca-los, a fim de
aprimorar todas as dimensdes e propriedades da categoria emergente. Este processo de
coleta de dados para gerar teoria a partir dos dados ja codificados e analisados, €
conhecido como amostragem teérica. ©®

A amostragem tedrica tem como objetivo apontar eventos, incidentes que sao
indicativos de categorias e ndo de pessoas. O interesse estd em coletar dados sobre o que
as pessoas fazem em termos de acdo-interagao.

O primeiro conjunto de dados (palavras, frases, comportamentos e ideias
codificadas), foi submetido novamente a andlise e, de acordo com suas propriedades e
dimensdes, agruparam-se em novas categorias sob um conceito mais abstrato que os
cddigos; isto para definir o alcance das ideias e, desta forma, identificar os conceitos
que melhor representassem os fragmentos do processo da experiéncia do cuidado da

crianga estomizada para os pais.
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Cddigos Categoria

Aprendendo como qualquer outra crianca
Sendo diferente porque tem um negdcio
grudado na barriga

Sendo o problema da crianga s6 o furinho Caracterizando a crianca
Sendo diferente pelo procedimento de
limpeza

Sendo a filha mais forte do que qualquer

um

Quadro 2 — Exemplo da primeira categorizac¢io dos dados

Isto é o que se conhece com o nome de codificacdo tedrica, que consiste em dar
maior especificidade a categoria e se faz determinando o que cada categoria representa
dentro do fendmeno: se € a condicdo que da origem ao fendmeno, se € o contexto no
qual o fendmeno estd imerso, se sdo as estratégias de acdo ou interacdo pelas quais se

controla o fendmeno ou se sao as consequéncias destas acdes/interacdes.

Caodigos Categoria

Aprendendo como qualquer outra crianga
Excetuando o estoma, ela € uma crianga normal
Nao tendo problema porque € sadia, estuda, brinca
e come de tudo Sendo a crianga normal
Sendo uma crianca de mente aberta, esperta e
inteligente

Indo na escola e brincando como outras criangas

Tendo uma cabeca muito boa, que todo grava

Quadro 3 — Exemplo da categorizag@o dos dados

Embora a codificacdo aberta e a codificacdo tedrica sejam procedimentos
analiticos diferentes, elas acontecem de maneira paralela e direcionam a coleta de outros
dados, além de facilitarem a identificacdo de outros aspectos, eventos ou componentes
do fendmeno. “¥ A codificacdo e a categorizagdo evidenciam a interpretacdo que o
pesquisador faz dos dados; é aqui que se manifesta a ‘“sensibilidade tedrica” do

pesquisador. ¥
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Concomitantemente com o processo de categorizacdo formulava perguntas que
me pudessem ajudar a dar sequéncia aos dados e possibilitar a compreensdao da
experiencia. As inferéncias e reflexdes deste exercicio mental de andlise foram
registradas em memos a fim de guardar as ideias sobre os cédigos, a razdo de
organizacdo das categorias e as relagdes observadas, entre elas.

A guisa de exemplo sobre os memos, apresento o que foi desenvolvido

inicialmente ao redor do que é conceito de crianga para os pais.

Memo n. 14 da categoria Modificando conceitos. Definindo a crianca.
Aparentemente hd uma contradi¢do ou ambiguidade na definicdo da
crianca, ndo obstante, ao observar o sentido das expressoes identifica-se
que existem diferentes pardametros para definir quem é a crianca: um tem a
ver com sua capacidade de interagcdo; outro com o cardter da crianga; o
terceiro, com a integridade do corpo e o quarto com a particularidade da
eliminacdo e limpeza dos residuos fecais. Tomando em conta o primeiro
pardmetro a crianca é normal (é inteligente, aprende, brinca como
qualquer outra); pelo segundo, a crianca é uma pessoa especial (corajosa,
valente); olhada pela integridade do corpo é anormal (tem um buraco, um
furo) e pela particularidade com que elimina é diferente (ndo hd que limpar
o bumbum, hd que medir, cortar, colar, lavar a bolsa). Sendo assim a
crianca é normal, especial, anormal ou diferente. Quando os pais definem a
crianca estdo fazendo referéncia a um desses pardmetros, existem outros?
Uma mesma crianga pode ter todas as classificacoes ou estes pardmetros
sdo excludentes? Se for assim quando ocorre? Que relacdo tem esta

definicdo com ser “bons pais” ?- 22 de outubro de 2008.

Os memos possibilitaram desenvolver conceitos e proposicdes tedricas que
permitem descrever a experiéncia e interpretar o significado de ser pai de uma crianca
estomizada. Os conceitos e as proposicoes tedricas foram observados em posteriores
entrevistas, com o objetivo de conferir a interpretacdo dos dados, aprofundando-as e
aprimorando-as.

A codificacdo aberta, a codificacdo tedrica e a elaboracdo de memos nutrem-se

umas as outras, facilitando o reconhecimento da categoria central que também deve ser
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desenvolvida em termos de suas propriedades para facilitar a integracdo das outras
categorias em uma hipétese sobre o fendmeno de estudo.

Nesta fase da andlise, as categorias foram realinhadas no sentido de compor uma
histéria representativa da experiéncia dos pais. Ao construir a primeira histéria, ficou
evidente a necessidade de desenvolver e refinar algumas categorias. Uma vez
aprimoradas as categorias, uma nova histdria foi desenvolvida, deixando em evidéncia a
existéncia de duas categorias conceitualmente mais densas, nesse momento foi possivel
perceber que estava surgindo uma teoria.

Esse processo permitiu dar uma ordem aos conceitos e as proposicdes e
identificar a categoria central a qual as outras categorias estavam associadas. 02 A
descricdo desta categoria central e a maneira como as outras categorias estio
relacionadas com ela, resultou no modelo tedrico que representa a experiéncia e explica
o comportamento dos pais perante o cuidado da crianga estomizada.

De acordo com a metodologia, é importante validar a teoria. Isto se faz
corroborando as relacdes estabelecidas entre a categoria central e as categorias
complementares junto com sujeitos do estudo, porém apenas a limitagdes de tempo no
momento da elaboracdo do relatério ndo havia sido possivel realizar a validagdo do
modelo.

Assim, os resultados foram apresentados levando em consideragdo que a Teoria
Fundamentada nos Dados € uma constante construcdo que permite ao pesquisador parar

em qualquer nivel da andlise dos dados e reportar o encontrado.
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6 RESULTADOS

Da andlise dos dados obtidos por intermédio das entrevistas com os casais
brasileiros e colombianos foi desenvolvido o modelo teérico EDIFICANDO UMA
FORTALEZA que estd composto por dois fendmenos Sentindo-Se Frageis e
Tornando-Se Fortes que permitem compreender a experiéncia dos pais no cuidado da
crianga estomizada.

As dimensdes da experiéncia de serem pais de uma crianga estomizada serdo
apresentadas no seguinte ordem: primeiro o fendmeno Sentindo-se frageis com suas
categorias e subcategorias, na sequéncia o fendmeno Tornando-se fortes com suas
categorias e subcategorias e, posteriormente, serd apresentado o Modelo Tedrico que
explica a experiéncia.

Para fins de melhor compreensdo dos resultados, as palavras mde e pai sao
empregadas para fazer referéncia ao género. Os termos casal/pais fora usados de modo

indistinto para fazer referéncia a dupla.

6.1 SENTINDO-SE FRAGEIS

Sentindo-se frageis

) : Sentindo medo de
HELINE CRe A T 0o aproximar-se da crianca Sofrendo pela condi¢do

crianga estd ameacada pelo estoma da crianga

Diagrama 1- Sentindo-se frageis

No fendmeno Sentindo-se frageis estd contida a interacdo das condi¢des causais
da experiéncia. Para os pais, a sensa¢do de fragilidade inicia-se em uma etapa anterior a
realizacdo do estoma na crianga e vai-se concretizando no decorrer da experiéncia como
resultado da interagc@o deles com objetos novos e de sua inexperiéncia para lidarem com

esses objetos.
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Sentindo-se frageis, € a percep¢do dos pais estarem irremediavelmente
defrontados com perdas e mudancas que independem de sua vontade. As experi€ncias
com as quais o casal se vé€ interagindo, representam uma perda dos objetos e
significados conhecidos por eles, até entdo. A experiéncia da parentalidade idealizada
pelos pais ndo contempla a possibilidade de ter um filho com uma altera¢do ou condi¢do
cronica de saide nem as informagdes que recebem levam-nos a pressentir que a
alteracdo € tdo grande que ameaca a estrutura familiar e abala os alicerces emocionais
do casal.

A dimensio do fendmeno estd determinada por trés categorias: Sentindo que a
vida da crianca estd ameacada, Sentindo medo de aproximar-se da crianca pelo

estoma e Sofrendo com e pela condicao da crianca.

Sentindo que a vida da crianca esta ameacada

Sentindo que a vida da crianga estd ameagada congrega a percepcdo provinda
das experiéncias que colocam os pais ad portas de serem pais de uma crianca
estomizada. Nas interacdes que se estabelecem, neste momento, os pais defrontam-se
com V4rios objetos (sinais, sintomas, fatos, diagndsticos, procedimentos cirdrgicos) que
por serem novos, nao conseguem ser isolados, identificados ou catalogados
completamente. Esta dificuldade para interpretar os eventos leva os pais a vivenciarem
um momento critico que tem na fragilidade emocional a mais clara expressao.

Refere-se a uma série de eventos, geralmente, rdpidos e progressivos no qual o
comego, o meio e o fim desses acontecimentos representam interagdes discriminadas e
relacionadas entre si e nas quais é possivel vislumbrar, desde ja o desenvolvimento da
experiéncia como um processo de transformagao pessoal.

Sentir que a vida da crianga estd ameagada, é uma experiéncia que fragiliza e
requer grande fortaleza para ndo sucumbir ante a realidade. A possibilidade de perda da
crianga € contrdria as expectativas pessoais, sociais e culturais, é algo que foge da
ordem estabelecida e, por nunca ter sido contemplada como uma possibilidade pelos
pais, carece de uma preparacao prévia para enfrenta-la.

A perda da normalidade da crianga é também a perda de um ponto de referéncia
para os pais, € um ponto da experiéncia na qual se vém obrigados a fazer uma nova
classificac@o e a partir dela tracar um conjunto de novas expectativas com relagdo ao

novo objeto identificado (estado de satide).
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Como em toda interacdo, € a definicdo do que o objeto “é” que permite a
ocorréncia da agdo. Deste modo identificar que um perigo assedia a crianca, conduz a
estabelecer uma interagdo com a equipe médica na procura pela eliminagao da ameaga.
A partir desta percepcdo, os pais transitam entre o contato com objetos desconhecidos,
(sinais, sintomas, fatos, diagnosticos, procedimentos cirtirgicos), a nomeagdao do objeto
e a determinacdo da acdo correspondente.

A nomeacdo da alteracdo de saide por meio do diagndstico médico € uma
consternagdo assim como as experiéncias prévias ao diagndstico. Acolher o tratamento
cirtrgico € a acdo que corresponde a0 momento que 0s pais percebem erroneamente que
a possibilidade do filho vir a ser ou continuar sendo a crianca que eles idealizaram,
depende da realizagdao de um tnico procedimento cirdrgico.

Sob as subcategorias Vivendo incerteza e sofrimento, Sentindo consternacio

pelo diagnéstico e Acolhendo a cirurgia, ndo o estoma, repousam os detalhes desta

percepg¢do que serdo desdobrados a seguir:

Sentindo que a vida da
crianca esta ameacada

Vivendo incerteza e Sentindo-se consternado Acolhendo a cirurgia,
sofrimento pelo diagndstico ndo o estoma

Diagrama 2 — Sentindo que a vida da crianca estd ameagada

Vivendo incerteza e sofrimento

Esta experiéncia acontece antes do diagndstico € o primeiro movimento em
direcdo a experiéncia de ter um filho estomizado. Refere-se aos acontecimentos que
marcam a virada na biografia da familia, serve de referéncia para explicar o curso da
experiéncia e do significado atribuido a cada um dos eventos enfrentados. Vivenciando
incerteza e sofrimento € a inquietacdo decorrente da interacdo com um objeto ainda nao
identificado em razdo de ndo saberem, com certeza, que tipo de doenca ou sequelas
fisicas que a crianca tenha, ndo imaginam as possiveis mudangas que isto lhes reserva

nem o tratamento que requer.
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O estado nd3o definido de saide constitui-se em um objeto de interacao
desconhecido, que se apresenta de variadas formas: durante a gestacdo, apds o
nascimento da crianga ou em algum momento da vida da crianca.

No periodo de gestagcdo, a incerteza e o sofrimento come¢am com base em
evidéncias empiricas ou reais de alteracdo no estado de satide da crianca decorrentes dos
problemas de saiide que a mae apresenta com o progredir da gestacdo ou com problemas
na gestacao.

Ao vivenciar modificagdes no curso da gestacdo, o casal trds para o presente
significados adquiridos por meio de suas proprias experiéncias ou das experiéncias de
quem j4 vivenciou um processo de gestacdo. A preocupacdo com a experiéncia presente
decorre do cotejamento dessas duas experiéncias. A convic¢do do casal da veracidade
de seu julgamento sobre a experiéncia mobiliza-o na procura de apoios e recursos para
enfrentar a ameaca que se vislumbra.

O sentimento de incerteza e sofrimento, também, € desencadeado na interacao
com a equipe de saide quando ela apresenta evidéncia clinica de que existe uma
anormalidade na crianca, mas sdao desconhecidas com exatidao a magnitude da alteracao
e as possibilidades de sobrevivéncia da crianga.

O tempo de gestacdo passa a ser para o casal um tempo de incerteza e sofrimento
na espera do nascimento para saber exatamente que tipo de problema estd se
anunciando. Em conclusdo, para estes pais, a gestagao € um periodo em que, embora
sem clareza sobre o que estd acontecendo nem sobre o que acontecerd com a vida da

crianga, se pressente o pior e espera-se o melhor.

“Quando eu estava com trés meses que ele ia crescendo na minha barriga cada més. Ai eu
ia ficando doente, eu ficava com dor nas costas, inflamagcdo muito forte, febre alta até 40
graus, infec¢do urindria Fiquei internada no hospital e ai a mde dele falou ‘melhor vocé
levar ela ld para Sdo Paulo, perto dos parentes dela’ que esse filho seu ndo é... ndo é
sauddvel, gravidez ndo é desse jeito, se o bebé morrer vai morrer dentro da barriga dela’.

A mde dele falou ‘ndo é normal’, a gente jd sabia...” b10

“Desde o segundo més da gestagdo, levando em conta os antecedentes de perda que houve:
ameacga de aborto, ai jd comegou... da alegria imensa desta quarta gravidez ia surgindo
chegamos que superamos o segundo més porque os outros se perderam nesse tempo, com
2, 2 e meio chegamos ao quarto... Quando comecaram a evidenciar problemas nas

ecografias, jd dava para ver, comegcaram a falar das dificuldades e, assim, na medida em
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que avangava a gravidez iam surgindo nas ecografias (...) entdo, por muito tempo foi

amargo e triste, tormentos, esperando a ver como ela ia nascer” c9

No periodo imediato ao nascimento, a incerteza surge da interacdo com a
crianga, da interagdo com experi€ncias prévias e da interacdo com a equipe de saude.
Inicialmente, é uma percepcao pessoal surgida pela observagdo de alteragdes sutis ou
evidentes no comportamento, na aparéncia, nas caracteristicas das respostas fisioldgicas
ou das dimensdes corporais da crianga. Sem importar o tipo de sinal que a crianca
manifeste os pais os interpretam como um sinal de alarme que precisa ser estritamente
observado.

Ante a sensacdo de que ‘“algo ndo estd bem na crianga”, os pais recorrem a
equipe com o intuito de obter uma explicacdo do que estd acontecendo, que acabe com a
preocupacdo de ha algo errado com o recém-nascido.O tipo e a prioridade das medidas
tomadas pela equipe em relacdo ao comportamento fisico da crianca corroboram as
suspeitas de que algo ndo estd bem com esse recém-nascido e enquanto o diagndstico

ndo chega, a incerteza persiste.

“No sdbado de manha, ela mamou normal. Ai jd no domingo, ela ndo mamou ela ndo quis.
Ai até entdo ela havia vomitado, vomito verde na minha camisola quando foi dar para ela
ai no terceiro dia. Jd na segunda que a gente ficou de alta, ela também ndo mamou de
manhd. A gente teve alta a tarde, e ela ndo estava mamando. Ai uma enfermeira chegou
para examinar, e achou ela amarelinha, ai uma menina veio para levar, tirou a roupinha
dela e falou ‘Nossa! Como a barriga de seu neném estd grande’ e eu falei: E, s6 que eu
estou achando estranho porque ela ndo esta mamando e a barriga dela esta enorme. Eu
ndo sabia como era que era, até eu comentei com outra menina do meu quarto, quando eu
dei o banho nela a primeira vez, Nossa!!, por que o bumbum dela ndo parecia como
normal, sabe? Era aquele bolinho para baixo, eu falei: Nossa! Eu até falei engracado, por

que ela riu de minha cara, parece que minha filha nédo tem cu” b4

Em casa a preocupagdo com o recém nascido também decorre da persisténcia de
sinais fisiolégicos ou o aparecimento de outros sinais que sugerem altera¢do, como a
auséncia ou suspensdo das deposicdes. A reagdo inicial dos pais é reunir maior
informacdo, procurar outras opinides ou evidéncias que os ajudem a tomar decisdes a
respeito do que fazer para identificar qual é o problema que estd se manifestando dessa

forma.
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Com este propdsito, o casal realiza intervencdes diretas na crianca como
manobras de estimulacdo retal e exame rigoroso do corpo da crianca para, finalmente,
decidir que deve retornar ao hospital em busca de ajuda profissional capaz de resolver o
que ha de errado com a crianca.

O tempo vivenciado, antes do diagndstico da crianga, é um tempo de incerteza e
sofrimento. O tempo da espera varia, segundo o tipo de problema que a crianca
apresente; € curto, em criancas recém-nascidas que estdo ainda no hospital, porque o
problema pode ser evidenciado pelo exame fisico ou por meio de provas diagndsticas no
mesmo lugar de internacao.

E um tempo de espera moderado quando é preciso retornar ao hospital e recorrer
a diferentes instituicdes de saide para ter um conceito conclusivo do que € que estd
acontecendo com a crianga. A prioridade dada ao atendimento pela equipe médica,
assim como a internagao, a realizacdo de exames e a transferéncia para outro hospital de
maior tecnologia constituem-se em elementos probatérios do fundamento que tem suas

suspeitas, maiores indicios e maior preocupacao pelo bem-estar da crianga.

“A gente acredito que estava todo bem porque ele tinha uma aparéncia sauddvel ndo
apresentava sintoma nenhum. A tinica coisa que eu sentia que que era errado, era que ele
tinha sempre... sai gosma pela boca, uma gosma amarela, mais é normal que esta saindo...
como chama? O liquido, né? De dentro dele que era por causa do parto, que em bebé
recém nascido isso sai mesmo, mas ele engasgava muito, ficava assim com falta de ar pela
gosma, ele fez coco por duas vezes no hospital estimulado e com trés dias eles mandaram a
gente para casa, e ele engasgava, ndo fazia cocé e mais dias a barriginha dele crescendo,

crescendo, crescendo” c6

Quando o problema de satde da crianca, desenvolve-se de maneira lenta e
dissimulada no transcurso de sua vida, as sensagdes de incerteza e sofrimento também
aparecem neste ritmo. A avalia¢do dos pais sobre os primeiros sinais estd fundamentada
em um conhecimento prévio que os cataloga como indcuos, por isso, sdo inicialmente
desconsiderados, mas quando comecam a interferir com nas atividades cotidianas da
crianca e da vida familiar adquirem outro significado para os pais.

A persisténcia dos sintomas apesar de aplicacdo de intervencdes caseiras e
profissionais leva o casal a pressentir que a vida do filho estd ameagada. O tempo de
incerteza e sofrimento nesses casos € maior, podendo levar semanas ou meses, sem que

seja possivel determinar a natureza do problema.
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A incerteza e o sofrimento dos pais persistem porque a equipe médica ndo
consegue interpretar por meio de exames bdsicos o que o corpo da crianga estd
comunicando e isto faz com que enfrentem multiplos atendimentos, tratamentos,
exames, internacdes e a transferéncia para unidades especializadas sem chegar a um
diagndstico definitivo. Durante todo esse processo, a familia passa a conviver com a
incerteza e o sofrimento porque a cada exame aguarda pela identificacdo do problema, a
cada tratamento prescrito se aguarda pelo fim dos sintomas e a cada fracasso do
tratamento hd maior suspeita de que algo ruim esteja preanunciando-se.

A gravidade e persisténcia das alteragdes, a caréncia de um diagndstico preciso e
a preocupacdo dos membros da equipe por providenciar uma instituicio de maior
capacidade técnico-cientifica, suas recomendacdes e a adverténcia da possibilidade de
receber uma ma noticia sdo sinais inequivocos para os pais de que existe um problema e
que € grave.

Andar entre alteragdes, exames e tratamentos sem identificar qual é problema
que estao enfrentando, fragiliza os pais, ainda mais quando os sinais sdo cada vez mais

alarmantes e a0 mesmo tempo, obriga-os a mostrarem-se fortes.

“Ele comegcou com dores no estomago, comegou a pegar asco pela comida, comia pouquinho,
o intestino ndo... ndo defecava. Isso lhe causava muito mal-estar, chegava cansadissimo
quando jogava futebol (...) Desde o comego que isto, que aquilo, que nem se qué, e nada
resolvia, o levei ao clinico geral, fez de tudo, lhe fizeram exames de tudo e todo saiu bem,
passou 3 dias bem e comegou-lhe uma dor horrivel, horrivel, horrivel. Ele ndo podia
caminhar, vomitava, fiz cocé com sangue, vomitava muito, ao ultimo vomitava essa coisa verde

depois comegou a distender-se, parecia grdvido” c8

Pela localizacdo e extensdo dos ferimentos de uma crianca acidentada, os pais
tém certeza de que sua vida estd seriamente comprometida e que isto requer ajuda
médica imediata.

Para estes pais, a incerteza € o sofrimento comecam logo apds o primeiro
socorro e ha demora no atendimento porque sabem que o tempo ¢ vital para garantir a
vida da crianca. O tempo inicial de espera para conhecer qual é o estado de uma crianca
acidentada é questdo de horas, mas € um tempo de grande incerteza e sofrimento porque
tem consciéncia de que a vida da crianga estd ameacada.

A culminacdo do procedimento cirirgico ndo acaba com a incerteza € o

sofrimento do casal, é preciso aguardar pelo resultado, e enquanto o diagndstico
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definitivo ndo chega, o unico consolo € constatar que a crianca segue com vida, mesmo

que nao se possa interagir com ela.

“Os orgdos dela sairam todos por baixo, pela vagina, quando o caminhdo passou pelo
abdome, amassou e o buraco que tinha para sair foi a vagina entdo ficou aquilo (...).
Chegando ld, ela foi para cirurgia, ja eram seis horas e fizeram cirurgia até a meia noite,
meia noite e meia (...) Depois de 6 horas, quando saiu o médico, falou que a gente devia

pedir bastante a Deus para ela escapar, porque o risco de vida dela era muito grande” b2

“Quando o vi gritando embaixo da lotagdo coberto de sangue! Meu Deus! Eu vi que tinha
as perninhas todas esmagadas, a bundinha, a cabega, por todos os lados saia sangue (...).
Aqui no hospital foi colocado em uma maca e foi entubado na hora. Eu pensei que iam
deixar morrer (...) ndo havia vaga no hospital, pedimos para que fosse levado para outro e
comegamos a acossar, acosse e acosse ‘que ele estava grave, que ndo tamos deixar morrer

aqui’, até que chegou a ambuldncia”c5

Sentindo-se consternado pelo diagndstico

E a perturbagio dos pais ao conhecerem que o problema que atinge a crianca é
muito maior do imaginado até esse momento. Por isso a identificacdo do problema que
coloca em perigo a vida do filho, que d4 origem ao estoma, é inesperada. Nesta
experiéncia, o diagndstico de malformagao, cincer ou perda de tecidos ndo acaba com a
sensacdo de ameaca a vida da crianga, mas que abre um novo capitulo na experiéncia.
Toda gestagdo gera ansiedade porque nunca se sabe com exatidao como a crianca esta
se desenvolvendo, esta expectativa s termina apds o nascimento quando o recém-
nascido pode ser conhecido em sua totalidade pelo que se esteve aguardando durante

meses.

“Tinha medo de tudo, no momento... desde que soube da gravidez senti medo, ndo queria
que passasse nada. Quando nasceu com essa malformagdo, foi dificil, dificil. Eu ndo sabia

o0 que fazer nem a quem acudir, nada disso” c7

7z

Receber um diagndstico de malformagdo é consternador. A malformacgao
contraria as expectativas dos pais quanto as caracteristicas da crianca. Mesmo quem

enfrentou intercorréncias na gravidez, tem esperanca de que a crianga nas¢a sem
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nenhuma alteracdo. Quando a malformacdo anorretal € adicional as malformagdes
previstas durante a gestac@o, no casal a fragilidade é maior porque se percebe exposta a
uma situacdo maior do que eles previram; assim, o casal ndo estd preparado para esta
outra anomalia.

O diagnéstico de malformagdo é muito mais inesperado para os pais de recém-
nascidos que dias depois do nascimento da crianca recebem a noticia, a manifestacdo de
alteracdes inquieta, mas a identificacdo de uma malformacdo ndo € a noticia que
esperavam receber. O tempo de espera pelo diagndstico esta relacionado com tipo de
malformagdo que a crianca apresenta. As anomalias anorretais identificam-se de modo
mais rdapido que as alteracdes intestinais, por requerem da realizacdo de provas
diagnésticas especializadas, mas independente do tempo que leve identificar o tipo de
anormalidade. Assim a noticia € percebida como um acontecimento que se precipita
inesperadamente sobre os pais.

No mesmo instante em que o diagndstico é comunicado pela equipe, a
estabilidade emocional desaba em razdo da incerteza do pode acontecer com a criancga
como conseqiiéncia do problema desvendado, em especial, porque abre a possibilidade
de sua perda.

Até o momento do diagndstico de uma malformacdo no recém-nascido, os pais
nunca pensaram no que poderia acontecer dentro da familia, por isso ter um filho nesta
condicd@o nao se revela como assunto das cogitagdes do casal até o momento em que se
defrontam com a situagdo. A anomalia fisica considera-se como um evento adverso
aquilo que fora almejado para a crianca. O diagndstico de malformacgdo coloca os pais
dentro de um contexto completamente desconhecido e inesperado que enfraquece a
confianca no futuro que idealizaram até esse momento.

A noticia da existéncia de uma malformacio inesperada, o casal tem sentimentos

de coragem para enfrentar o desafio e medo ante o desconhecido.

“Na noite que nasceu, disseram-me que havia nascido com o dnus imperfurado, isso

nenhuma ecografia evidenciava”c9

“A gente ndo sabia nem imaginava... esse ndo era meu caso, isso ndo ia acontecer com a
gente, nem ia ser! Absolutamente! Nunca pensei... ndo! Quem ia imaginar! Ninguém ia

imaginar que pudesse acontecer com meu filho bl
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“Ao comego qualquer pessoa que comegava falar comigo sobre esse assunto eu comegava

a chorar, comegava a chorar” c6

A reagdo causada pelo diagnéstico, acrescenta-se o fato de precisar separar-se
neste momento, da crianca para iniciar o tratamento respectivo. A internacio da crianga
causa desencanto e tristeza. Além da surpresa do diagnéstico, o casal deve lidar com os
sentimentos de frustragdo, por ndo poder voltar para casa com o filho recém-nascido,
como esperavam que acontecesse, aliado a certeza de que ndo podem preservar a
crianc¢a de enfrentar procedimentos invasivos, incomodos e doloridos.

O diagnéstico coloca a crianga no status de paciente da institui¢do que tira dos
pais o controle sobre a interagdo. O tempo de contato na interagdo pais-filho estd
determinado pelo tipo de servigo e pelos hordrios para visita estabelecidos. De forma
simbolica, os pais sdo desapropriados da crianca o que faz com que se sinta deslocados
de sua identidade de pais. A idade da crianga e a restri¢do no contato sdo duas varidveis
que determinam a intensidade dos sentimentos de afli¢do.

O diagnéstico de malformacao mobiliza os pais a procura por uma explicacao,
ela pode partir da avaliagdo de seus comportamentos e do comportamento dos outros;
bem seja colocando-se como vitimas ou como responsavel. Os pais percebem-se como
vitimas inocentes do infortinio quando julgam ter tomado todas as providéncias
necessdrias para garantir que a gestacdo se desenvolvesse em seguranga € mantiveram
estrita vigilancia no desenvolvimento da crianga, por isto se sentem inconformados e
vislumbram a responsabilidade pela anomalia, como algo fora de seu ambito de
controle.

Podem perceber-se como vitimas da desinformagdo, porque ndo foram
advertidos de que deviam evitar o consumo de medicamentos sem prescri¢do médica ou

quando acreditam que foram atingidos erroneamente por uma probabilidade.

“Eu tomei aquele susto! Porque a barriga tinha comecado a crescer e ai a gente ficou
assustado, mas naquela hora! (do diagndstico) a gente pensa muita coisa, serd que vai
sobreviver? Serd que ndo?. Este problema a gente tem na cabega dia e noite, que por que

isso a gente se pergunta, mas por que a mim? Por que passo isto?”c6

“Minha mde tentou passar um cotonete pelo reto e ndo passava, entdo, de uma vez nos
vestimos, nos arrumamos e imediatamente saimos para a clinica. Na hora o médico diz que

tocava fazer cirurgia. Para mim, esse dia foi terrivel, eu senti que perdi minha vida
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completamente. Imagina ele ficou comigo 2 dias e... Foi complicado deixar meu bebé na
incubadora. No dia seguinte quando fui a visitd-lo vé-lo entubado, vé-lo com fototerapia,

vé-lo com sonda nasogdstrica..”c7

Por outra parte, os pais sentem que sdo responsdveis pelo desenvolvimento
anormal da crianga por seus comportamentos ou por acontecimentos fortuitos nos que
se viram comprometidos durante a gravidez. Deste modo, afloram crencas que
relacionam o lugar anatdmico da malformacdo com a édrea corporal dos pais implicada
na experiéncia.

A anormalidade também € vista como uma punicdo quando identificam que
tiveram comportamentos de risco. De acordo com as crencas dos pais, seu
comportamento nao foi apropriado e, portanto, a malformacdo é resultado de seu
desatino especialmente as relacionadas ao consumo de medicamentos e a alimentagao

da gestante. Os pais sentem-se enfraquecidos porque a causa da malformagdo ndo

consegue ser esclarecida de forma satisfatoria.

“Eu ndo sei por que foi que ela nasceu assim, porque eu levei uma queda. Eu estava
grdvida de trés meses e levei uma queda sentada na roca da minha mde, mas eu ndo sei se

foi isso que provocou, ndo sei explicar” b3

“Eu perguntava meu Deus do céu? Porque que é que meu filho foi nascer com isto? Serd

que isso é um castigo de Deus para mim?”c6

A experiéncia de revelar o diagndstico aos pais de uma crianga com cancer,
possui elementos semelhantes aos de alguns pais de uma crianga com malformacao. O
primeiro diagndstico é recebido apds um longo periodo de espera,pois recebem
informacdes e buscam respostas para saber o que estd acontecendo e aguardam por um
resultado que acaba sendo revelado aos poucos.

No entanto, até chegar ao diagndstico conclusivo, € preciso aguardar o resultado
dos estudos diagndsticos da cirurgia e dos estudos patologicos. Apesar da forma gradual
como o problema se determina, o diagnéstico de cancer € como uma acao violenta que
atinge todos os membros da familia.

Desse modo, a perspectiva da noticia é tdo nefasta que se desconfia da

possibilidade de futuro para a crianca e se comega a pensar na perda da crianga como

uma possibilidade real.
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“Quando saiu o resultado, o médico nos disse ‘hd um tumor, mas ainda ndo sabemos de
que classe €, nem que tdo grande é (...). Na tarde, foi levado para cirurgia, o médico saiu

ao redor das 8 e disse que estava invadido por um cdncer”c8

Conhecer as condi¢cdes em que se encontra uma crianca que sofreu um acidente
tampouco ¢ facil. Os pais conhecem a localizacdo dos ferimentos e as implicagdes que
tem para a vida da crianga, mas ndo tem nocdo das implica¢des das lesdes sobre os
processos de eliminacdo e estética da crianga, por esta razdo o relatério completo das

lesdes lhes causa uma consternagdo tao grande.

“No comego foi muito chocante ver o estado que ela ficou, porque quando ela foi
atropelada, a mde ndo estava em casa na hora do acidente (...) O acidente dela foi muito
grave, ela teve fratura de fémur, fratura de bacia, laceragcdo de vagina, laceragdo de reto e
destrui¢do da uretra, quando o médico falou para mim tudo isso, ai foi um baque muito

grande para nés”b2

Acolhendo a cirurgia, ndo o estoma

Refere-se a sensacdo de nao ter a possibilidade de participar de forma ativa na
decisdo do tratamento, porque a Unica opg¢do € realizar uma cirurgia € quando foram
comunicados a decisdo, ja tinha sido tomada pela equipe médica, restando a eles acaté-
la. A expectativa frente a interven¢do médica circunscreve-se ao conceito genérico de
cirurgia nao aos pormenores ou resultados (estoma).

A informagdo pré-cirirgica deixa entrever o estoma como unica alternativa de
tratamento em decorréncia do problema identificado, mas em razdo da novidade do
diagndstico e da informacdo recebida, os pais ndo t€ém um contexto para interpretar.
Nesse momento, a incerteza continua sendo unidimensional, ou seja, relacionada
unicamente ao diagndstico no presente.

Em algumas situacdes, a realizacdo de um estoma ndo é comunicada aos pais
antes do procedimento cirurgico, porque a decisdo é tomada no transcurso do
procedimento cirdrgico, isto acontece quando o problema revela-se maior do que é
evidenciado no diagnéstico e impede que o plano inicial de cirurgia seja seguido. Em

razao disso, os pais ndo t€ém nenhuma expectativa frente ao estoma que € construido.
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“Ele nasceu com 8 meses, nasceu bem, pesou bem, foi para o ber¢drio normal, veio para o
quarto. Lembro que depois, ele comecou a vomitar demais, trocava e tinha que tirar,
estava comigo. Estava comecando a mamar e de repente tava saindo pelo nariz, liquido
verde. Eu assustada, 2 dias de jejum, entdo, ia, tomava banho, voltava e com 2 dias ele foi
levado para o ber¢drio especial, foi para a UTI da maternidade, fez teste, teste, teste até
que falaram que, realmente, ele tinha uma doenga no intestino que ele tinha que ser

operado, que se a gente aceita, sim!/, sim!, imagina!!” bl

“0 médico falou para mim ‘olha mde, ela vai ficar internada. Nos vamos fazer uma
cirurgia simples, ela tem fistula, nés vamos fazer a cirurgia simples e ela vai ficar boa (...)
Fez a colostomia e ndo explicou para mim o que era que ia fazer. Ele falou que ia fazer um

rebaixamento do dnus. Ele ndo falou para mim que ela ia fazer colostomia” b3

Nas criangas acidentadas, a decisdo para realizar a colostomia acontece de
maneira semelhante. A realizacdo do estoma em caso de acidente ndo obedece a um
protocolo estandardizado, depende da localizacdo dos ferimentos e da implicagdo vital.
Antes da cirurgia nao € possivel antever a extensdo das lesdes tanto a equipe como a
familia desconhecem que o serd realizado. Se durante a intervengdo, o estoma for a
alternativa prioritdria para preservar a vida da crianca a equipe decidira realizd-lo sem
consultar os pais. Ao finalizar o procedimento, explicar a familia sobre o estado geral da
crianga, acaba sendo mais importante do que informa-la sobre o estoma nesse momento.

Informar sobre o estoma antes da cirurgia, ndo evita que os pais sintam que eles
acolheram a indica¢do do procedimento cirdrgico, ndo da realizacdo do estoma. Isto
acontece porque antes de ser feita a cirurgia, ndo tém uma nog¢do clara do que é o
tratamento. Com base na informacao que recebem, concluem ser um procedimento que
precisa ser realizado no menor tempo possivel e, por isso, acaba sendo acolhido sem
prevencdo. A autorizagdo para a intervengao € tomada levando em conta a necessidade
da crianca e ndo a complexidade do procedimento cirdrgico.

Quando o contetido da informagdo apresentada encerra uma decisdo tomada pela
equipe, o resultado do procedimento cirdrgico acaba sendo recebido com insatisfacao
porque se afasta do que é esperado. Sob estas circunstancias, o estoma € visto nio como
solucdo do problema, sendo como um adiamento da solu¢@o. A inconformidade com a

informacdo, também, apresenta-se quando recebem explicacdoes genéricas sobre o

fablg

procedimento, porque as expectativas se fundamentam-se na interpretacdo que dao
informacao recebida que resulta em ser insuficiente ou excessiva, abrindo espaco para

suposicdes erroneas ou alarmantes sobre o estoma.
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“Os cirurgides ndo tém muito tato para falar, para conversar com os pais, para explicar.
Eles ndo tém nenhuma condi¢do para conversar. Eles sdo muito matemdticos, depois
daquela cirurgia me lembro que eles falaram ‘nds exteriorizamos o intestino de seu filho’,

entdo, vocé nunca imagina... pensdvamos que haviam colocado todo o intestino para fora”

bl

“0O médico diz que precisava fazer uma pequena cirurgia, que era para colocar o intestino
para fora na parede abdominal para que ele pudesse fazer coco, entdo, foi quando fizeram

a colostomia” c6

Os pais tém uma percepcdo mais clara sobre as implicagdes da cirurgia, pois
recebem tranqiiilos a explicac@o sobre o tratamento a que a crianca deve ser submetido.
Este € apresentado como a Unica alternativa terapéutica para salvaguardar-lhe a vida.

A linguagem utilizada pela equipe na descricdo do procedimento do estoma,
apresenta-o simples, em motivo de ser questionado e acaba sendo acolhido com
confianca pelos pais.

A tranquilidade para acatar a realizacdo do procedimento € maior quando a

informagdo relacionada com o ele é recebida com o parceiro.

Sentindo medo de aproximar-se da crianca pelo estoma

Sentindo medo de aproximar-se da crianga pelo estoma retine as subcategorias
referentes as emocdes experimentadas pelos pais ao deparar-se com o estoma do filho.
A exposicao do intestino pela parede abdominal da crianga revela aos pais que erraram
na avaliacdo do objeto “cirurgia” , ja que o resultado obtido (estoma) é completamente
contrério a suas expectativas.

No primeiro contato visual com o estoma os pais enfrentam algo que, por ser
incompreensivel, existe um lapso de tempo transitério entre a visualizagdo do estoma e
a tentativa de entender o que ele ‘¢’ que os deixa perplexos. O estoma como objeto
inusitado causa surpresa, medo, desapontamento e, por conseguinte, fragilidade.

A definicao do que € este objeto, chega pela interacdo com a equipe médica; ela
que passa a interpretacdo do objeto quando explica, pormenorizadamente, a natureza do

quadro clinico, do estoma e seu prognostico, deixando claro que este primeiro
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procedimento cirdrgico limita-se a dar origem ao estoma para promover a reparacao dos
tecidos, ndo a corrigir a malformagdo ou a curar.

Isto implica saber que o tempo de permanéncia do estoma é indefinido que
existe a probabilidade de que seja fechado, assim como a crianga ndo se restabeleca
totalmente de seu problema de sauide.

Este prognéstico leva os pais a tomarem consciéncia de que em um momento,
determinado eles terdo de assumir o cuidado em casa e, também, que o estoma requer
cuidados especificos para os quais eles ndo tém competéncia. Como resultado desta
concatenacdo de eventos, o estoma € visto inicialmente como um objeto estranho ao
filho, ndo como parte de sua anatomia, sendo como algo intransponivel, como uma
barreira que se levanta entre eles e a crianga que lhes impede a interagdo com ela.

Sentindo medo de aproximar-se do filho pelo estoma, estd cercado de um halo
de dever e ndo dever, poder e ndo poder, querer e ndao querer, afastamento e
aproximacio, de fragilidade e fortaleza. E preciso reavaliar a realidade em que estio
imersos e tomar decisdes: assumir ou evadir o cuidado, preparar-se para enfrenta-lo,
fazer mudangas; em poucas palavras, recobrar a fortaleza para voltar a ter o controle de
seu mundo.

Isto se faz tracando um novo conjunto de planos e desempenhando um papel
diferente ao idealizado que s6 consegue alcangar pela interacdo com esse novo objeto
(crianca estomizada) para classifica-lo, conhecé-lo e atribuir-lhe um valor que lhes
permita readquirir o dominio da posse e a reorganizagdo de suas acoes.

De maneira que a presenca do estoma no corpo da crianca marca a perda do filho
conhecido ou idealizado; sem prévio aviso, os pais perderam o dominio de objetos nos
quais fizeram grandes investimentos (tipo de filho, pais e familia), objetos estes com
que estdo fortemente envolvidos.

Na presenca do estoma, conhecer toda a informagdo que estd relacionada com
ele, ¢ um evento decisivo da experiéncia, marca a passagem de um status para outro: o
ser pais de uma crianca estomizada, que implicard mudangas a medida que os antigos
deveres e fun¢des sejam trocados por novos. Gragas a interpretacio recebida da equipe e
sua interacdo com o estoma, o diagndstico, o estoma e a linguagem correspondente
comegam a ter significado para os pais.

O sentimento de fragilidade evidenciado no medo de aproximar-se da crianca
provém de quatro tipos diferentes de interagdes: a que € resultado do primeiro encontro

z

como o estoma; a que € consequéncia de descobrir o que é um estoma; a que €
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decorréncia do progndstico de permanéncia do estoma e a que € fruto do receio de
manipular o estoma por causa de sua aparéncia, que se denominam em sua ordem:

Ficando perplexos diante do estoma, Sendo abalados pelo estoma, Sendo enfraquecidos

pelo prognostico e Sentindo receio de cuidar do estoma.

Sentindo medo de
aproximar-se da
crianca pelo estoma

|
Sendo
enfraquecidos
pelo progndstico

Sentindo medo de
cuidar do estoma

Ficando perplexos Sendo abalados
diante do estoma pelo estoma

Diagrama 3- Sentindo medo de aproximar-se da crianga pelo estoma

Ficando perplexos diante do estoma

Ao depararem-se inesperadamente com o estoma, é o choque que os pais
experimentam, por ser um objeto completamente desconhecido, atemorizante e
imprevisivel. Em razdo da novidade e da velocidade com que se apresentam os fatos, os
pais passam da simples inquietacdo: o que estd acontecendo com meu filho? A outros
questionamentos cada vez mais assustadores na medida em que vao adentrando na
experiéncia.

No primeiro contato com o estoma, interrogantes como que € isso? D61? meu
filho vai sobreviver? Quanto tempo? Vai fechar? Nao conseguem ser respondidos pela
falta dos elementos cognitivos. De maneira que neste momento os pais t€m mais
perguntas do que respostas. Ante tantas incertezas, € natural que os pais sintam-se
fragilizados.

A principal causa da perplexidade € porque os pais ndo sabem, o que é o estoma,
entdo, quando se deparam com ele sdo incapazes de determinar alguma acao em direcao
a ele. Encontram-se momentaneamente bloqueados, isto equivale a dizer que sua
fortaleza é desarmada temporariamente até que sejam capazes de identificar o que € este

objeto.

“Ninguém falou daquela mangueirinha, da boquinha do estoma, nada disso. Ai quando

vamos ver a crianga no dia seguinte: ah! Que é isso?” bl
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“Quando nos chegamos ld na UTI ela jd estava... (...) Eu levantei o lencol e vi mais ou

menos o estrago que havia sido e fiquei assim... foi um baque muito grande” b2

“Ndo tinha falado para mim que iam fazer colostomia quando saiu do centro cirirgico e

fui ver, tomei um baita susto” b3

O encontro inesperado com o estoma acontece porque as informacdes da equipe,
prévias ao contato dos pais com a crianga apds a cirurgia, centram-se na descricdo da
complexidade do estado de satide da crianca. Desta forma, quando os pais entram
novamente em contato com a crianga, nao estdo preparados para defrontar-se com este
objeto. A descoberta do estoma acaba sendo uma surpresa desagraddvel porque a
aparéncia desse objeto ndo corresponde as expectativas que os pais fazem do
procedimento cirdrgico em razdo de uma interpretacdo errada da informagdo pré-
cirtrgica.

Os pais sentem dificuldade para articular a informagao recebida da equipe com o
objeto que estd diante de seus olhos porque nao tem uma experiéncia semelhante que
sirva de ponto de partida para construir a interpretacdo precisa desse objeto. A
perplexidade experimentada, ao estar frente ao estoma, deve-se que até este momento,

os pais nao compartilham do mesmo significado que o estoma tem a equipe.

“No comego, ndo sabiamos que era uma ileostomia, porque nos confundiam nos disseram
que lhe haviam feito uma colostomia, mas depois nos falavam de ileostomia, ndo sabiamos

qual era qual e nem sabiamos que era nenhuma das duas” c8

“Vocé ndo sabe o que é aquilo na hora que eles falam, que eles explicam que vai ficar com

o intestino para fora” b4

“Antes da cirurgia, o médico explicou tudo para a gente (...) depois a enfermeira foi quem

mostrou, mas foi meio pavoroso, ficou pavoroso” b10

Por esta razdo, a reacdo ao olhar para o estoma é semelhante entre quem nao
sabe que o estoma foi realizado e quem tem conhecimento que a crianga foi estomizada.
O estoma do filho € a primeira experiéncia com este objeto, por isso falta aos pais,
significados e, consequentemente, uma compreensao simbdlica dele.

Ao desconhecerem a natureza do estoma e todas as implicacdes que daqui em

diante tem para vida do filho o mundo conhecido dos pais € transformado abruptamente.
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Como resultado da limitacdo cognitiva os pais sentem-se perturbados. A ordem légica
com que eles interagiam com a crianga, deixa de existir, porque seu filho foi modificado
e eles ndo sabem mais como reagir frente a esta nova realidade. A incerteza do que vem

pela frente estd relacionada com a crianga, com eles proprios e 0 mundo em volta.

“Achdvamos aqui dentro (sinalando o peito) como é que nos vamos cuidar desta

crianga?”’bl

“A gente ndo sabia que isso existia (...) Para mim, era coisa nova que aquilo ndo era

possivel, ele (médico) ndo poderia ter inventado aquilo com meu filho” c6

“Ela gostava muito de sair, de brincar com as colegas e como ia ser agora?” b2

Sendo-se abalados pelo estoma

-

E o impacto emocional ao conhecer a natureza do estoma. Ante a
impossibilidade dos pais para identificar o objeto, a equipe de saude oferece uma
descricdo completa sobre o estoma e este conhecimento causa-lhes maior comocado do
que saber o diagndstico e olhar para o estoma. O conhecimento completo sobre o
estoma gera alteragdes de ordem fisica e emocional que evidenciam o quanto € dificil os
pais aceitarem-no, assim como a crianga e o resto dos parentes.

Ao saber que o estoma nao € um tratamento provisorio, que deve permanecer no
corpo da crianca, os pais ficam cientes de que ela ndo € mais o aquela crianca que eles
interagiram horas atrds. E uma crianca que sofreu uma altera¢io em sua estrutura fisica
e ndo é possivel restabelecé-la imediatamente ao estado anterior. A perda inesperada
que isto significa abala os pais de modo emocional.

O impacto da perda faz com que os pais sintam a necessidade de receber apoio
de outros significantes, como companheiro, parentes, amigos ou o médico que lhes
subsidiem recursos emocionais ou farmacolégicos para manterem-se fortes ou
aparentemente fortes para enfrentar a nova condi¢ao da crianca.

Quando a equipe de saide desdobra a dimensao do tratamento e as implicagdes
na vida da crianga, apresentam-se alteracdes de ordem fisica, como atordoamento, perda
de apetite, de sono e grande dor emocional que evidenciam o quanto a alteracdo

anatdmica da crianga afeta os pais.
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A reacdo dos pais de criangas que sdo estomizadas em uma idade mais avangada,
como consequéncia de um acidente ou um cancer nao difere da reacdo dos pais das
criangas que nasceram com malformacgdo. O impacto de saber que seu filho passou a ser
portador de um estoma nao depende da idade em que aconteca e sim do significado de

perda que o estoma leva implicito.

“Aos poucos, foi ficando assim meia... tan-tan eu ndo dizia coisa com coisa, fique muito
triste, eu fiquei como se diz um pouco deprimida... fiquei triste, até o médico falou ‘vou

passar-te um calmantezinho porque vocé estd muito abafada” c6

“Foi dificil porque a gente ficava imaginando o que estava acontecendo, preocupado com

ela. As primeiras vezes que eu fiquei em casa, ndo conseguia dormir, ndo conseguia’b2

Com fundamento em suas experiéncias passadas, os pais vém o estoma da
crianca como uma fatalidade que contradiz todas as indicagdes e estatisticas, e 0s
preceitos e conceitos por eles conhecidos. Por esta razdo se sentem inconformados com
anoticia que dificulta a passagem deles para o novo status.

O impacto emocional da noticia do estoma também atinge outros integrantes do
nicleo familiar, de modo que o sofrimento ndo s6 € sentido pelos pais, mas também
pelos irmdos. A reacdo deles varia de acordo com a idade, alguns ficam muito afetados,
como revela a mudanca de comportamento, tanto que outros parecem nao ter no¢ao do

que esta acontecendo.

“(Quem ¢é mais afetado pelo acidente) Todos e tudo. Todos nds, toda minha familia foi
afetada (...) A gente sabe que deve seguir na luta por ele, mas como déi! E dolorido para

todos em casa”c5

Identificar o estoma como a causa de uma preocupagdo que atinge a todas as
pessoas e afeta todos os aspectos da vida familiar, d4 idéia da proporcao do choque que

€ saber do estoma, como elemento simbdlico do estado da crianca.

Sendo enfraquecidos pelo progndstico

E a sensacdo de desmoronamento emocional ao conhecer que a realizagdo do

estoma ndo encerra o processo que se iniciou para desvendar um potencial problema de
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saude. A crianca é submetida a cirurgia, mas o procedimento nao erradica o problema
de satde. Ao ser desdobrada a natureza do quadro clinico os pais enfrentam-se com uma
experiéncia imprevisivel, de limites indefinidos, com previsdes probabilisticas e
possibilidades sinistras.

A primeira preocupacdo que surge ao conhecer o estado de saude, apds a
cirurgia € com a sobrevivéncia. A possibilidade de perda da crianca deixa de ser uma
especulacdo dos pais, para ser suportada pelo conhecimento e experiéncia da equipe de
saude. A cirurgia era a base que lhes assegurava a recuperac¢do da crianga agora sabem

que o curso da experiéncia estd determinado pela severidade do quadro clinico.

“Achava que ndo ia ser uma coisa assim permanente, que seria uma coisa rdpida, s6 que o
tempo foi passando. Ai o médico falou que eles ndo tinham previsdo para poder tirar a
colostomia porque fora destruida a coordenagd@o motora dos miisculos, que provavelmente
ela ndo teria... Ndo teria possibilidade de voltar fazer cocd, de voltar fazer xixi por ter

perdido a coordenagdo motora, entdo, isso foi um baque muito grande” b2

Junto a incerteza do desenvolvimento dos fatos, a presenga do estoma comega a
configurar preocupagdes relacionadas diretamente com ele que desdobram a dimensdo
tempo de permanéncia. Quando se conhecem todas as varidveis que este tratamento tem,
os pais ficam cientes da imprevisibilidade da condicdo e temem a possibilidade de que a
crianga nunca mais recupere a funcionalidade intestinal e a integridade fisica. Ante a
magnitude de ver o intestino exposto e ouvir sobre o estoma, os pais desconfiam que a
condi¢do possa ser revertida € comecam a considerar a permanéncia do estoma.

De maneira que duas varidveis convergem no momento de ter conhecimento de

que é um estoma, como tratamento: a alteracio corporal e funcional e o tempo.

“Sabe aquela anguistia indescritivel? Meu Deus do Céu! Quanto tempo ele vai ficar assim?

cb

“Quando a médica explicou, ela falou: ‘ndo quero te fazer medo, a gente opera a crianga e
se a tripinha no chegar ao lugar, ndo pode reverter e, também, corre o risco de ela ficar
evacuando sem perceber’ Eu fiquei arrasada(...) Serd que vai ficar para sempre? E se ndo

chegar a ficar tudo no lugar, vai ficar assim para sempre?” b4

“Eu nunca ouvi na minha vida dizer que alguém tivesse um buraquinho na barriga para

fazer coco” c6
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Quando o estoma € consequéncia de lesdes traumaticas, inicialmente, os pais
acreditam que € uma condi¢@o tempordria que nao ultrapassard o periodo de internagao
da crianga, mas, mesmo assim se sentem inquietos com sua presenca. Quando a
preocupacio pela presenca do estoma ndo pode ser oculta chega a hora de indagar sobre
tempo que a crianga vai estar estomizada e os pais acabam sendo esclarecidos de
maneira inesperada que o estoma € uma opg¢ao terapéutica peremptéria em razdo das
sequelas fisicas que o acidente deixou.

A permanéncia do estoma também tem um cardter indefinido quando seu
fechamento depende da resolu¢do de uma patologia ou de uma malformacao, ja que o
momento estd determinado pela evolucdo de todo o quadro clinico da crianga. Ante a
imprevisibilidade do curso e a prioridade do problema de saide, a equipe estd
impossibilitada de delimitar o tempo de permanéncia do estoma da crianga.

Quando o fechamento do estoma depende da natureza de uma malformacao
complexa, o progndstico inicial € ambiguo e, consequentemente, existe a possibilidade
de que ndo se estipule um prazo para seu fechamento. Sob estas condi¢des, o
fechamento entra no ambito das probabilidades, ndo das certezas.

Se a permanéncia do estoma estiver determinada pelo compromisso das
estruturas anatdomicas diferentes as do trato gastrointestinal, serd possivel tracar um
roteiro com o curso da reconstru¢ao anatomica até o restabelecimento da funcionalidade
intestinal e com base nele prever o tempo aproximado de permanéncia do estoma.
Mesmo que ndo seja um tempo rigorosamente estabelecido saber que o estoma tem um
prazo, é uma noticia que traz tranquilidade aos pais no momento inicial. A definicao de
um prazo, mais do que uma medida de tempo € a esperanca pelo restabelecimento da

normalidade fisica da crianca.

“A gente pensava que aquilo no intestino era tempordrio, que ela estava daquele jeito,

mais em uma hora eles iam tirar e ai ia voltar tudo ao normal. Ai eles falaram, ‘ndo da”b2

“O cirurgido nos diz que o prioritdrio para ela é corrigir o problema do quadril primeiro,

antes que a colostomia, antes de tudo o demais” c9

“0 médico veio falar pra gente que em 6 meses ou um ano, ele ia estar normal, que agora

era colocar aquele buraquinho ld e depois ia ficar normal”c6
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Desde o momento que os pais recebem o progndstico de que o estoma é
temporal, o casal fica a espera pelo vencimento do prazo estipulado para o
restabelecimento da funcdo intestinal. Se bem ¢ facil para os pais entenderem que o
estoma nao serd fechado imediatamente, é dificil aceitar que terdo de conviver com a

situacdo por um tempo maior do esperado.

Sentindo medo do estoma e dos riscos

-

E o receio inicial de manipular o estoma por seu aspecto e pela falta de
competéncia realizar os procedimentos especificos. Os pais ainda ndo tém o dominio
completo desse objeto dai a inseguranca para responsabilizar-se pelo cuidado direto da
crianca estomizada. Em consequéncia desta falta de conhecimento e confianca, o
estoma cresce a vista dos pais, interferindo na interacao com o filho.

O estoma € visto como algo infranquedvel por sua aparéncia, pelos sentimentos
que suscita e pela imprevisibilidade de seu comportamento ao ser manipulado. A
capacidade dos pais para assumir as tarefas de cuidado que seu papel exige, é colocada a
prova pela sua necessidade.

A perplexidade inicial, soma-se o medo 4 manipulagdo, e a reacdo imediata é
afastar-se da fonte dessas emocgdes. A classificacdo do estoma € realizada com base nas
experiéncias previas dos pais, sendo assim a mais proxima € a de ferida e, portanto,
dolorida e a incapacidade de pronunciar a palavra estoma evidencia que € um objeto
que os pais ndao conseguem sequer nomear. Considerando os conceitos que lhe sdo
atribuidos, é facil compreender o comportamento de afastamento dos pais da crianga

estomizada.

“E uma coisa vermelha assim, como uma carne muito viva e para quem ndo sabe nada,
imagina simplesmente que doi” bl
“Eu tinha que pegar ele assim (bragos esticados) deste jeito para ele ndo encostar-se em

mim” c6

“Nunca tinha visto aquilo; para mim, era uma coisa que... quando ela colocava a mdo e

apertava para encaixar a bolsa ficava preocupado, falava: ndo doéi? b3

A sensacdo de medo de tocar provém da aparéncia fragil do estoma. A

labilidade de seu aspecto enfraquece emocionalmente os pais porque representa a
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condi¢do do filho. As informacdes recebidas até o momento ndo lhes dao elementos
suficientes para sentir-se seguros ante sua presenca, por isso percebem-se inseguros
para aproximar-se sem o amparo da equipe de enfermagem. O estoma continua sendo
algo desconhecido e amedrontador, neste momento os pais preferem manter distancia
para protecido da ameaca que ele representa.

As preocupacdes com o0 estoma acrescentam-se quando os pais tém mais
conhecimentos sobre sua natureza, ja que ficam cientes das complicagdes que podem se
apresentar e que eles terdo de resolver em casa, sem contar com o apoio de um
profissional por perto. Assim, os pais ficam com medo de enfrentar as lesdes de pele, o
sangramento ou o prolapso porque parece que eles estdo colocando em risco a vida da
crianca cada vez que alguma destas coisas acontece, ficam tao apreensivos que passam

a conviver a espera por um acontecimento incerto.

“Eu vi na Clinica como as enfermeiras faziam isso, e dizia-me ‘eu ndo sou capaz, essa

ferida aberta, isso ai... meu Deus!” c9

“Gragas a Deus ndo aconteceu (o prolapso) por que se acontecer eu mesma ndo vou
empurrar com o dedo ndo. Eu morro de medo, desde que o médico falou morro de medo,

fiquei tao assustada. Eu vou correr com ela para o médico” b4

Quando os pais ficam cientes de que o estoma ndao serd fechado, tomam
consciéncia de que em casa eles serdo os unicos responsaveis pelo cuidado da crianca e
do estoma. O eu cuidador comeca a aflorar na consciéncia dos pais com suas
fragilidades e fortalezas. A constatacdo de que terdo de assumir esse papel, deixa-os
fragilizados, pois sentem-se despreparados para assumir a responsabilidade de
cuidador. Assim, a medida que a hora da alta hospitalar vai se aproximando os pais
comecam a listar todas as atividades que eles terdo de assumir e conjuntamente vao
sentindo medo de ndo conseguir realizar as tarefas com a competéncia que a situagdao
requer.

Na avaliacdo de todos os elementos presentes nesta interacdo, os pais percebem
que falam consigo mesmo, que avaliam sua relagdo com o objeto estoma e que dirigem
suas proprias agoes. Eles devem responder sozinhos e com seus recursos pelo bem-estar
da criancga dentro do ambiente doméstico que é um contexto completamente diferente

da do meio hospitalar onde existe uma estrutura fisica e humana para apoid-los na
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realizacdo dos cuidados da crianca.;Eles precisam apropriar-se do papel em pouco

tempo.

“A gente estava no hospital e depois comegcou meu medo justamente por ver era eu que ia
ser a enfermeira dele. Eu que ia fazer, era eu que tinha que dar banho nele. Ai eu pensei
comigo ‘eu preciso conseguir fazer isso, ele sozinho ele ndo pode, légico, entdo, eu vou ter

que fazer” c6

“Eu queria que ele viesse para casa, mesmo sabendo que eu ia padecer pelo fato de ter
que tocar nas coisas que eu ndo sabia. Eu vi elas (enfermeiras) fazendo, sabia que ele

dependia de mim para aquilo, eu precisava conseguir”c6

Inicialmente, a apropriacdo do papel de cuidador de uma crianga estomizada nao
¢ facil, requer enfrentar as barreiras impostas por suas proprias avaliagcdes. Quando os
pais olham a crianca, a parte anatdmica que se destaca em seu corpo € o estoma € o
conceito que se tem sobre ele, interfere na realizacdo dos cuidados relacionados a
higiene corporal da crianca.

A sensacdo de medo que acompanha a aproximacdo dos pais a crianca, é
percebida também em casa quando aquilo que aprenderam com a equipe de
enfermagem deve ser colocado em pratica, por ndo terem nem habilidade nem
familiaridade suficiente com o procedimento e suas intercorréncias. Nas primeiras
vezes que os pais realizam os cuidados diretos ao estoma, tém muito temor de causar
dano ou sofrimento adicional a crianga de maneira involuntdria. A preocupacdo de
fazer mal a crianca quando se manipula o estoma, estd diretamente relacionada com a

aparéncia fragil do estoma e a falta de habilidade para realizar a limpeza.

“Vé-lo com seus dois estomas ai, tdo pequenininho, tdo indefeso. Realmente, eu ndo era

capaz de lhe dar banho, era minha mde quem dava banho porque eu ficava com medo” c7

“Eu ficava preocupado de machucar, até de tocar nela. Logo no inicio, eu brincava com
ela, mas tinha medo de apertar, de machucar ela, até quando pegava ela no colo, ficava

com medo de apertar ela e machucar. Para mim, foi um pouco dificil até entender”b3

7z

A forma com se manipula o estoma € concordante com seu aspecto e, pela
relevancia no corpo da crianga, o tratamento cuidadoso se faz extensivo a todos os

contatos com a crianga; ser cuidadoso com a crianga para proteger o estoma de alguma
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lesdo acidental. Os pais tem dificuldade para aceitar que apesar da aparéncia cruenta, o
estoma nao doi.

Quando a crianca manifesta de forma verbal ou comportamental que estd
experimentando dor durante a realizacdo do procedimento de higienizac¢do, os pais
julgam-se incompetentes para cuidar dela. O mesmo acontece quando ha evidéncias de
lesdo fisica na pele da crianga relacionada com uma técnica inadequada de colocacdo da
barreira protetora da pele. O medo aliado a falta de pericia para realizar o procedimento
de limpeza ou troca da barreira do estoma gera um sentimento de incompeténcia caso

ndo se consiga fazer da maneira impecavel, como eles viram realizar no hospital.

“Eu tinha medo de machucar, eles (equipe médica) dizem que ndo doi, mas mesmo assim,

eu entrei em desespero porque ndo sabia como ia fazer para limpar”c6

“Se eu a catava, comegava a gritar de dor e eu sem saber onde estd... 0 que é que estava

fazendo de errado. Era iniitil, né? Entdo, eu preferi ndo pegar” b2

“Vocé esbarra em tudo, vocé suja tudo, vocé suja, suja ele. Vocé ndo esta conseguindo,
sabe? Dava-me aquele desespero, chorava sobre ele e pensava que estava machucando

ele”’c6

Nao responder as expectativas do cuidado gera uma grande tensdo porque eles se
vém como os carrascos do filho o qual vai contra seu papel pais protetores, assim que
as complicacdes relacionadas com deficiéncia na execucdo dos cuidados sdo indicadores

de que ndo estdo sendo capazes de desempenhar adequadamente seu papel.

Sofrendo pela condicao da crianca

Sofrendo pela condi¢do da crianga, encerra as interagdes que estdo mediadas
diretamente pela existéncia do estoma. Este mais do que uma abertura na pele da
criangca e uma altera¢do no transito intestinal, abre uma incis@o na vida social dos pais e
desencadeia uma mudancga de status. A partir da materializacdo do estoma, os pais
adquirem o status de ser pais de uma crian¢a estomizada.

Esta mudanga de status por ndo ser procurada pelos pais, mas imposta pela

situacdo de saude da criangca é um processo dolorido, porém ndao € processo de



Resultados100

destruicao, muito pelo contrario, é um processo de edificacdo que se consolida nas
acdes que desenvolvem para si mesmo € para 0s outros

Nesta experiéncia, o sofrimento acaba sendo um aspecto conjuntural, porque
revela a fortaleza que ha em cada um dos pais e € resultado de um processo intra e
interpessoal que se inicia na percep¢do da resposta social a crianga estomizada, nos
espacos nos quais o trindmio (pai-mae-crianca estomizada) desenvolve suas atividades
cotidianas.

De fato, a percepcao de sofrimento € resultado da interacao dos pais com objetos
fisicos, humanos e institucionais dentro e fora do lar. Agora, eles sdo pais de uma
crianca estomizada e o tratamento social que recebem, vai estar mediado pelo
significado atribuido ao estoma.

A interag¢do dos pais sob esse novo status implica que acompanhem e partilhem
do sofrimento do filho, tenham expectativa de conseguir fechar o estoma, experimentem
frustracdo frente aos alcances da ciéncia médica para resolugdo da alteracdo fisica e
temam transferir o cuidado do estoma ao proprio filho, por estas razdes continuam a
sentir-se fragilizados.

Sofrendo pela condicdo da crianga, como ja foi mencionado, estd integrada por

quatro subcategorias: Sofrendo com e pelo filho, Vivendo na expectativa de que a

crianca torne-se normal, Decepcionando-se com o tratamento, € Tendo receio de passar

a responsabilidade ao filho.

Sofrendo pela condicao

da crianca
1
|
Sofrendo com e Vivepdo na Decepcionando-se Tendo receio de
pelo filho expectativa de que | | com o tratamento passar a
a crianga torne-se responsabilidade
normal ao filho

Diagrama 4- Sofrendo pela condi¢do da crianca

Sofrendo com e pelo filho

-

E a sensacdo da dor emocional que os pais experimentam ante o sofrimento

fisico, moral e emocional do filho. E consequéncia do apego a crianca e do impacto que
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o estoma exerce na vida de sua crianca, j4 que ao passar pela experiéncia de ser
estomizada em tao curta idade € obrigada a viver experiéncias completamente diferentes
das que experimentam as criangas da mesma idade.

Apesar das particularidades das biografias e das situagdes que levaram ao
estoma, a dor emocional é uma experi€éncia comum entre esses pais; eles sofrem com o
filho quando compartilham da rejeicdo explicita, dos comentérios indelicados, das
situagdes constrangedoras ou ante as reagdes de repudio dissimulado que a crianga e
eles, como pais, devem suportar. Sofrem pelo filho ao acompanhar o desvio ou a
interrupg¢do no desenvolvimento da histdria de vida da crianca.

Ao entrarem em contato com objetos humanos, os pais sdo atingidos direta ou
indiretamente pelos atos e comportamentos deles, os quais estdo ancorados sobretudo
nos significados que o corpo e o processo de eliminacao tém.

Neste tipo de interagdo, os pais sentem como proprias as experiéncias € 0s
sofrimentos do filho que sofre pela perda da auto-imagem ou porque a crianga cresce e
descobre que o seu corpo e sua forma de eliminacdo diferem de maneira negativa do
resto das pessoas. A proximidade fisica e afetiva a crianga faz com que os pais sofram
porque além de estar em interagdo como 0s mesmos objetos, percebem as reacdes de

sofrimento da crianca a constata¢do do estoma.

“A gente fica preocupado. A gente perguntava para ela e ela ficava nervosa, sem dormir. A
gente jd nervosa com tudo o que estava acontecendo, pela situacdo dela. Para a gente foi

muito dificil, sabe? Entdo, a gente ficava nervoso também né?”’b2

“Tomara que saia desta, que siga adiante por ele e por nos também, porque tem sido
demais, muito... a magnitude do que por ele temos vivido e pedir a Deus que lhe ajude a

levar isto e o saque adiante” c5

Assim, os pais descobrem-se tendo um filho que sabe o que € ser estomizado,
isto quer dizer que as experiéncias de vida de seu filho fogem dos padrdes sociais e
culturais estabelecidos. As interacOes que a crianca estabelece com os objetos
relacionados ao estoma também s3ao motivo de perturbacdo para os pais porque
implicam experiéncias diferentes a de outras criangas que ndo fazem uso desse tipo de
tecnologia médica em seu dia a dia e lhes resulta, especialmente, dolorido o significado

que a crianga atribui ao uso desse dispositivo.
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“Tem essa parte que eu falo pena. Eu tenho pena dele, da ingenuidade que ele tem hoje de
querer usar a bolsinha. Eu penso meu Deus do Céu, nenhuma criangca sabe, a ndo ser
estomizada, sabe o que é aquilo e ele jd sabe e acha o mdximo tirar a pontinha da cola (...)

Ele sabe o que é para por, e isso me preocupa um pouco, sabe?” bl

Pais de criancas com colostomia decorrente de um acidente experimentam
sentimentos de tristeza porque o curso da histéria pessoal da crianga foi rompido. A
possibilidade de continuar, seu desenvolvimento como uma crianca normal, foi
truncada.

O evento impede que a crianca continue desenvolvendo as atividades da vida
cotidiana da mesma forma como as fazia antes do estoma, particularmente as
relacionadas com os processos de eliminagdo intestinal em razao da perda do controle
de esfincteres que implicam o retorno a dependéncia dos pais e o uso da bolsa de coleta.

Além da perda da intimidade e independéncia para atender seus processos de
eliminacdo, as criangas maiores, também, perdem sua autonomia para desenvolver
atividades dentro da vida social e familiar. Quanto maior o impacto na vida da criangca
maior o sofrimento dos pais.

A impossibilidade de fazer parte de atividades cotidianas estd relacionada com
as sequelas do acidente, com o temor dos pais a exposi¢cdo do estoma e com 0O

desconhecimento do que € permitido realizar a uma pessoa estomizada.

“Imagine isso na cabega dela, ainda mais quando é inteligente que nem ela; fazer tudo isso
e agora depende de outro pra fazer. Deve se sentir iniitil, né? Coisa que ndo devia pensar,

mas o ser humano é desse jeito, né?” b2

Ao ndo poder acabar com a dor emocional da crianga por ser estomizada, os pais
sentem-se impotentes. Isto acontece no momento em que tomam consciéncia de que o
desenvolvimento da crianga implica contato social sem seu continuo acompanhamento e
que ndo podem impedir ou mitigar o sofrimento causado pela reacdo das pessoas a sua
condicdo.

Nao sabem também o que responder ao serem questionados pela crianga sobre o
porqué de sua condi¢do. Nos momentos de crise, a crianca cobra deles uma explicacio,
e os pais s6 podem oferecer palavras de consolo e esperanca que nao sao ouvidas pela

crianca.
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“E uma coisa que pode causar... uma rejeicdo ou um afastamento de seu filho... Ele néo
tem culpa eee... e vai sofrer mesmo. Agora sdo os pais, mas com o passar do tempo quem
vai sofrer com a situagdo, assim, é ele, quem vai sofrer, mas é ele, é ele quem vai passar
dificuldades de relacionamento ou social. E ele, ndo sdo os pais. A gente tem nossa vida, a
gente tem o carinho das pessoas, a gente sabe disso agora que a gente passou por isto, mas

a vida dele estd comecando s6” bl

“O médico chegou e falou ‘ndo, ela vai ter que usar a sonda durante a vida. A gente vai
fazer Mitrofanoff nela’. E a gente ndo sabe que é que é isso, entdo, é uma coisa que chocou
muito. Eu fui... quis ser forte, ao lado de uma filha que cai, porque eu a vi aos prantos e a
médica ‘isso é normal G. pdra de chorar’ ‘Ndo, ndo é normal, normal como eu era, como
eu era, era normal, com esse negocio no meu umbigo ndo sou normal’. Entdo, quer dizer,

foi bem dificil, foi bem dificil” b2

“As vezes, quando se sente sozinho ele chora, e ndo quer conversa. Ele fica a lembrar, o
porqué aconteceu isso e o porqué de tudo isto. Entdo chora. Eu lhe digo: ‘meu filho, fique
tranquilo que tudo vai sair bem. Vocé vai ver que vai voltar... Vai voltar a brincar como
antes, fique tranquilo meu bem. Ndo se desespere, ndo chore que tudo vai sair bem’.
Quando se lembra disso ele chora, chora, chora... como no dia do aniversario, pds-se a

chorar porque era o primeiro dia, o primeiro aniversdrio que estava assim “c5

Os pais sofrem quando percebem que a crianca é rejeitada por parte de algum
membro da familia. Dentro do lar os sinais de rejeicio manifestam-se na negagdo para
olhar no estoma, para pegar a crianga no colo ou para participar de seus cuidados, o que
€ motivo de sofrimento para a mae porque procede de quem elas esperam maior apoio.
Assim, a evasdo do pai ou da avé para interagir com a crianga por causa do estoma
causa sofrimento e fragilidade a mae.

Sofrem também ao sentirem-se atingidos, quando o filho € alvo de discriminacao
dentro do contexto escolar o social. Fora do lar, o sentimento de vulnerabilidade €
experimentado pelos pais quando a crianca € alvo de rejeicao por parte dos colegas, dos
vizinhos ou pelas pessoas do meio social. Os comentérios indelicados que as pessoas
fazem na rua sdo causa de sofrimento para os pais ndo sé porque os colocam em uma
posicdo constrangedora, mas também porque os questionamentos pdem em evidéncia
suas préprias inquietagdes frente ao futuro da crianca.

A experiéncia de sofrimento é mais frequente quando as criangas entram no

convivio escolar. Os pais sentem-se atingidos quando dentro das institui¢des escolares a
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crianga € exposta, rejeitada ou alvo da zombaria dos colegas. Sentem-se atingidos pelas
reacoes que desaprovam a participagdo social da crianca em uma determinada interagdo.

Os pais compartilham da humilhacdo que causa a exposi¢do inesperada do
estoma do filho. Os pais assim como a crianga sentem vergonha ante o prolapso do
intestino por meio do estoma em espagos publicos. O prolapso do intestino da crianca é
um evento imprevisivel e dificil de ser ocultado, por esse motivo os pais tentam que o
episddio seja o mais breve possivel, assim, evitam ficar expostos ao julgamento das

pessoas que se encontram proximas.

“O mais dificil? (silencio e troca de olhar) para mim tem sido algo dificil... sentir em
algumas pessoas da familia que tém ou tinham certa discriminag¢do ou certa coisinha, isso

me enfurecia” c9

“No comego do més tava tudo bom ai depois ndo quis ir (...) ‘ndo vou mais ndo’, por qué?
‘sei ld, mde, as criangas ficam rindo de mim, me chamando de fedido. #se alguém solta um
pum na sala, falam que sou eu, ai eu ndo vou mais ndo, as criangas diziam para ele:
‘Credo! que é isso ai? Td fedido. (...) Até o dia que ele falou para mim ‘ndo vou mais ndo,
por favor, mde, me deixa ndo ir mais a escola, quando eu tirar meu doddi eu vou a escola,

ndo leva mais ndo’. Entdo eu decidi ndo vai mais ndo, para ficar sofrendo, né?”’b10

“Uma vez ela estava aqui na rua. Ai o intestino prolapso e a bolsa que ela usa é aquela de
duas pecas que é a placa e aquela bolsinha e de repente o intestino prolapso e jogou a
bolsa fora, acabou se sujando toda, e ai vem ela: com a bolsinha assegurando, na mdo
‘mde sujou tudo’ ai eu falei: joga essa bolsa fora, coloca a mdo ao invés de vir pela rua
mostrando tudo isso. At ela ficou nervosa, entrou no banheiro foi nesse dia que ela falou

para mim, ‘ndo aguento mais, eu ndo aguento mais” b2

A identificac@o dos pais com a crianga leva-os a tomar como proprios as dores e
os sofrimentos causados a crianca pela patologia ou pelo tratamento ao ponto de
assumirem posturas corporais defensivas, ou seguir, as mesmas condutas que 0 corpo
médico prescreve a crianca.

Sofrer pela condi¢ao do filho ndo € uma experiéncia exclusivamente relacionada
com a interacdo da crianca fora do contexto hospitalar ou com o estoma e suas
intercorréncias. O sofrimento ja foi experimentado por estes pais desde a primeira

internacdo e estd relacionado a impoténcia para proteger o filho da dor causada pela

doenca e os procedimentos médicos. Ser testemunha da dor fisica do filho sem poder
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poupé-lo do sofrimento, exige que sejam fortes para ndo fraquejar e conseguir continuar

sendo o ponto de apoio a crianca.

“Eu sei que ¢é psicologica, mas eu sentia uma dor muito grande na minha barriga, tanto é
que vivia assim com medo de bater na minha barriga. Eu andei até o que (olha para o
marido como procurando confirmag¢do) uma semana assim (fazendo mimica de rigidez,)

com medo de machucar a minha barriga e a barriga dele” c6

Na medida em que a crianga entra em contato com o mundo social, os pais vao
fazendo-se mais sensiveis as respostas das pessoas do entorno social quando conhecem
que a crianca € estomizada. Aos pais, preocupa que a rejeicao ao estoma seja transferida
a pessoa da crianga, isto os leva a desenvolver a capacidade de analisar detalhadamente
o olhar, as palavras e as atitudes de quem se aproxima da crianga. A preocupacao por
conseguir a aceitacdo dos outros torna-os mais propensos aos conflitos ja que reagem

sentindo-se humilhados ou ofendidos.

“Quando ndo conseguia (vaga na creche) voltava para casa chorando desesperada...
Assim, assim porque eu achava que eles sentiam nojo de cuidar da menina, até hoje

assim... sabe?” b3

“Em todos esses lugares trataram a gente bem, sempre bem atendido também. Isso é muito
importante, vocé se sentir bem, ser bem atendido porque quando vocé estd nessa fase, tudo
€ motivo de humilhagdo; se ndo tem jeito para falar dessas coisas, tudo para vocé é motivo

de ofender” c6

Vivendo na expectativa de que a crianca se torne normal

E um estado de espera pelo fechamento do estoma e pela finalizacio da
experiéncia. Viver a expectativa, evidencia que os pais nao t€ém plena convic¢ao de que
o estoma vai ser fechado ou de que o estoma deve permanecer. Evidencia, também, a
esperancga pela restituicdo de suas vidas e da vida da crianca para um estado igual ou
semelhante aquele que a familia tinha antes do estoma fazer parte de suas vidas.

Durante esse tempo de espera os pais percebem que o sentimento de fragilidade
que acompanha o come¢o da experiéncia mantém-se gracas a presenca do estoma
embora por razdes diferentes. Em relacdo a crianca, o que os faz sentirem-se frageis

z

agora nao € o diagnéstico e a possibilidade de perda, mas, sua vulnerabilidade, a
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probabilidade de sequelas fisicas e de restri¢des sociais que possa impor-lhe o estoma e,
ante tudo, a possibilidade de que o estoma se torne permanente.

Por estas razdes, viver na expectativa de que se torne normal reflete um conflito
entre o desejo dos pais, e as possibilidades fisicas da crianga e a capacidade da ciéncia
médica. Neste confronto, todas as armas disponiveis sdo reunidas e consideradas pelos
pais; finalmente, da convic¢do pessoal, da confianca nos recursos tecnoldgicos e,
sobretudo em suas crengas religiosas € que vem a confianca em um resultado favoravel
a crianga.

Os pais consideram que o estoma faz a crianca fisicamente vulneravel e esta € a
razdo para o zelo com que assumem seu cuidado. Temem perder a crianga pela pouca
resisténcia as agressdes do meio e, portanto, requer que se dispense maior atencdo a
qualquer evento que seja considerado ameacgante e todas as medidas de prevencgao
devem ser tomadas enquanto o estoma permanecer aberto.

A possibilidade de que a crianca ndo recobre a normalidade do transito intestinal
e que o estoma se faga uma condi¢do permanente, preocupa os pais pelas limitacdes na
vida sexual e reprodutiva da crianga, ja que poderd afetar os relacionamentos amorosos

e nas meninas, a capacidade de ter filhos.

“Uma coisa que me doi mesmo, é essa incerteza, como vai ser meu Deus! Como vai ser o
relacionamento dele se ele continuar usando a bolsinha, como vai ser com a namorada,
como vai ser... o trabalho, como vai ser as coisas que todo adolescente faz, que todo
mundo faz. Serd que ele vai ser... assim deixado de lado. Serd que ele vai ser... os amigos

vdo gostar dele da mesma forma, é isso” bl

“Eu acho assim, em meu conceito... Eu acho que vai ser assim... um pouco dificil para ela,
para ela ter um namorado, entdo, eu tenho muito medo dessa parte. E uma coisa que me
deixa bastante preocupada, essa parte. Eu tenho muito medo, muito medo do futuro dela,
de chegar em uma idade que ela queira namorar, filhos e os médicos ainda ndo falaram se

ela vai poder, se ela vai ter filhos. Eu tenho medo, tenho muito medo” b2

Uma das maiores preocupacgdes dos pais com relacdo a crianga de pouca idade é
com seu futuro social no caso de permanecer estomizada e, pela forma, como serd
recebida por seus pares. Os pais temem que a crianga seja rejeitada e que seja alvo de
zombaria por parte dos seus colegas e que esta condi¢do a impeca de desenvolver uma

vida académica ou profissional.
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Os pais aguardam pelo fechamento do estoma, apesar de todos os progndsticos.
Ao contrario de quem descobre a existéncia de impedimentos para fechamento do
estoma, para estes pais, embora sem saber com exatiddo o como nem o quando, existe
uma data no calenddrio para realizar a cirurgia que restabelecerd a normalidade
anatomica e funcional da crianga e pela a sua importancia para o desfecho da histdria os

pais ficam apreensivos.

Decepcionando-se com o tratamento

-

E a sensacdo de frustracdo experimentada pelos pais, quando descobrem que a
cirurgia reparadora é um procedimento falivel; quando se manifestam outras
malformacdes; quando descobrem que a malformagdo ndao pode ser corrigida
completamente, que a equipe de sadde prioriza outros problemas, que o prognostico nao
€ favoravel é quando se perde a confianga na equipe de saude.

Pais de criancas com uma grande malformacdo t€ém maior probabilidade de
enfrentar fracassos na tentativa de fechamento. Nestes casos, 0 retorno ao estoma
acontece imediatamente depois da cirurgia ou apds a estabilizacdo fisioldgica da
crianca. As complicagdes sdo responsdveis pelo adiamento ou pela impossibilidade de
restabelecer a fun¢do fisioldgica intestinal de maneira permanente. As complicagdes
decorrentes do estoma ou de uma tentativa de fechamento implicam longas internacdes
durante as quais os pais enfrentam a incerteza quanto a sobrevivéncia da crianca.

A complicacdo de uma cirurgia e a permanéncia do estoma ndo s6 causam
preocupacdo pela vida da crianga como ocasionam desencanto e inconformidade com a
forma como o tratamento foi conduzido.

A manifestacdo de outra malformagdo concomitante a existente, além de ser uma
surpresa desagradavel é o impedimento para os planos de reconstrucdo anatOmica a
curto prazo. Estas novas dificuldades amedrontam os pais porque, uma vez mais, se
sentem frente ao desconhecido. O novo diagndstico implica novos procedimentos
cirirgicos sobre os quais ha poucos conhecimentos ou desalentadores progndsticos e,

portanto, ndo sdo faceis de aceitar.

“Agora no momento, a gente esta so esperando até a cirurgia de reparacdo dela como ela

(esposa) falou no comeco, né? Com as paredes do intestino, fechar a fistula, né? Entdo...
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agora é so assim... aguardar, o médico falou que se ela continuar a vazar, ndo vai poder

fazer a cirurgia né?” b2

“Complicado foi quando o médico nos disse que tinha fistula retouretral-prostatal e que
ndo se podia seguir adiante com a cirurgia para fechar. Isso foi durissimo para nds,
porque queriamos sair disso rdpido. Logo depois desse exame, jd sabiamos que antes

tinham que fazer cirurgia para fechar essa fistula” c7

A decepc¢do também se da ao constatar que a equipe de satde outros problemas
(como os ortopédicos ou estruturais) que tem prioridade no tratamento. Quando
descobrem que o fechamento do estoma ndo depende do crescimento ou idade da
crianga, mas, da resolu¢do de problemas que, no momento, carecem de alternativas de
tratamento. Nos pais de criancas acidentadas, a decep¢do estd relacionada ao
conhecimento da perda irrepardvel de tecidos que nao foram considerados inicialmente
e que implica a realizacao de outro tipo de estoma.

Quando o progndstico sobre a evolugdo do quadro clinico € desfavordvel surge a
decepc¢do. Isto significa perda da esperanga no fechamento do estoma em razdo dos
graves problemas de saude da crianga e da perda de confianca nas previsdes médicas
sobre a evolucdo do tratamento. Um prognéstico desta natureza representa um grande
impacto na fortaleza do casal, ja que eles tém que refazer novamente as expectativas
que tinham sobre o estado de saude da crianga. A falta de uma certeza da equipe médica
sobre a resolu¢do do problema € a principal responsdvel de que a esperanga dos pais

comece a apresentar sinais de enfraquecimento.

“Na verdade a gente ndo tem uma idéia. Ndo tem idéia do que é que vai acontecer. Jd ndo
tinha, ou seja faz 3, 2s anos e 9 meses que a gente ndo tem idéia do que é que vai
acontecer, dd para entender?Entdo, eu ndo sei se ele tem pela frente. Os médicos falam, o

pediatra dele, que é uma coisa que vai para 5, 6 anos. Vai ter fim? Ndo sei ndo” bl

“Para mim... ele ndo estd melhor; para mim a inseguranga de que ele ndo supere isto...
ainda ndo se deixa (...), ou seja, a mim este temor ndo me passa... desde que comecei a
imaginar que ele tinha essa doencga e depois que ela foi confirmada, eu penso que ele é um

empréstimo e que temos que aproveitar tudo, tudo”c8

“O médico também ndo dd nenhuma certeza de que ela vai ficar boa. E a gente tem diivida
porque ele falou para a gente que nos Estados Unidos uma crianga teve sucesso, entdo, as

vezes eu penso em, parar por ai, e ndo correr mais atrds, deixar parado” b3
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Pais de criancas estomizadas sentem-se impotentes quando tomam consciéncia
da dimensdo do problema e da falta de resultados positivos, isto mina a resisténcia e a
esperanca deles de obter a cura para o filho.

Os pais sentem-se fragilizados porque temem perder a crianca a pesar todos os
esforcos que tém realizado até hoje. Este temor surge na medida em que os pais vao
adquirindo maior conhecimento e consciéncia do estado ou problema de satde que afeta

a crianga.

“O mais dificil é chegar a essa... como se diz... como a... como a tomar consciéncia de que
isso estd ai e toca esperar; que a gente ndo pode fazer mais. Assim, a gente separa na
cabega, separa no que seja. Eu acho que isso tem sido o mais dificil (...) E algo que ndo

tem solugdo, tanto ele se sente impotente como eu me sinto impotente” c8

O desencanto com o tratamento também acontece como consequéncia das
interacdoes com a equipe médica quando abertamente o médico explica a dificuldade
para fechar o estoma; o tamanho da frustracdo € proporcional a expectativa de
recuperacgao da fungao fisioldgica.

O sentimento de frustragcdo com o tratamento médico conduz a deterioragdo na
interacdo com a equipe médica. Nao ter sido diagnosticada a malformagdo antes do
parto ou no periodo, imediatamente, posterior ao nascimento deixa os pais
inconformados com o atendimento recebido. Assim, transferem a decepcdo pelo
nascimento da crianca nestas condi¢des a equipe médica cuja competéncia acaba sendo
julgada de forma negativa.

Quando o resultado da cirurgia ndo € o esperado, a frustracdo dos pais leva-os a
agir de forma agressiva com os membros da equipe. Em conseqiiéncia disso, os pais
sentem temor de que os membros da equipe tomem represalias contra eles, negando-se a

realizar uma nova interveng¢ao cirdrgica na crianca.

“Eu acho que fazer essa cirurgia ld, vai ser dificil por causa de que ele brigou com o
médico, feito um bicho ld dentro. Ele exaltou e agora vai adiar, ele (médico) ndo vai
querer fazer (...) NOs catou o médico ld, o dia que deu a operagdo tudo errado, eu peguei o
médico, s6 ndo dei uns murros nele, mais peguei pelo colarinho da camisa teve um

momento que... ” b10
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“N0s fica por que se sdo o pessoal do hospital enrola ai a gente precisa estar sempre ai. Se
a gente for embora... se estando aqui enrola? Bem que a gente queria ir embora, mas eles
ficam enrolando. A gente fica ligando e eles botam outra crianca no lugar entdo, o jeito é

ficar aqui. Se a gente fica ai ndo enrola ndo, porque ficam vendo a gente todo dia”’b10

Em conseqiiéncia das dificuldades encontradas pelos pais para marcar a data
para uma nova cirurgia, estes comecam a desconfiar da objetividade da equipe para
determinar a ordem que os procedimentos cirtrgicos deve ser realizada, os leva a
acreditar que deliberadamente seu filho estd sendo deixado para trés e eles estdo sendo

enganados.

Tendo receio de passar a responsabilidade ao filho

Tendo receio de passar a responsabilidade, € inseguranga dos pais para designar
as responsabilidades de cuidado do estoma ao filho.

No relacionamento direto com criangas mais velhas, os pais ficam inseguros
para lhes atribuir os limites disciplinares que devem estabelecer, tipo de
responsabilidade. Embora os pais percebam-se conscientes de que mais do que
capacidade, desenvolvimento e disposi¢do da criancga para assumir seu proprio cuidado,
falta-lhes seguranca para poder transferir-lhes a responsabilidade do cuidado.

Assim, o receio dos pais de que o filho estd demandando mais do necessario, é
evidente quando as criangas maiores fazem demandas incompativeis com sua idade e
muitas delas desnecessdrias. Isto acontece pela permissividade dos pais aos
requerimentos da criancga, mas eles estdo cientes da situacdo: as demandas do filho ndo
sdo condizentes com sua idade e estado de satde.

Quando os pais sentem dificuldade para fazer com que a crianga assuma seu
cuidado, acabam por assumir tarefas de cuidado ao estoma que lhes corresponde. A
principal para que isto se apresente € a falta de interesse da criancga para realiza-las e
autoridade deles para lhe atribuir funcdes. A falta de empenho das criangas pelo proprio
cuidado leva aos pais a tomarem para si pequenas agdes que nao apresentam
impedimento de serem realizadas pela crianca, mesmo em momentos ou hordrios
1mproprios.

Este comportamento € facilitado quando ndo existe unanimidade de opinido

entre o casal quanto a responsabilidade pelo procedimento de troca. Para o pai, a
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responsabilidade é da mae como ji foi na etapa em que a crianga usava fralda; no
entanto, a mae levando em consideracdo o tipo de atividade e a capacidade da crianca

mostra-se insatisfeita por precisar assumir esta tarefa.

“Os cuidados da bolsa jd ndo sdo problema, desde que ele esteja sozinho ele faz, mas

quando hd quem permita, aproveita”c8

“De trés em trés dias que troca, hoje de manhd jd troquei, ela foi tomar banho, eu tiro todo
aquele excesso da bolsa. Ai jd cortei outra, jd coloquei no local, porque ela ndo coloca. Os
cuidados eu que fago, eu faco. (...) ela tem muita preguica, muita de preguica a parte dificil

€ dela, que nem eu jd falei, dela aceitar” b2

A mae percebe que tem dificuldade para impor limites as criangas e que €
manipulada pela crianca devido a sua condicdo de ser estomizado. A fragilidade
emocional reflete-se na falta de autoridade para estabelecer limites de comportamento.
Para o pai, a falta de autoridade da mae é evidente ao comparar o comportamento da
criangca quando estd em sua companbhia.

Os pais ficam mais permissivos com o comportamento da crianga, como forma
de compensagdo pelas situagdes que ela enfrentou no passado recente e que levaram a
condicdo de ser estomizada. O estoma transforma-se um alvard que protege a crianca do
cumprimento de normas previamente estabelecidas no lar.

Quando existe desacordo entre o casal quanto a tolerdncia e a conduta da
crianga, cria-se um conflito entre eles, ja que além de desaprovar-se o comportamento
da crianga, desaprova-se o manejo que o parceiro dd a estas condutas. Para um dos pais,

a presencga do estoma nao deve interferir na disciplina que deve ser imposta a crianca.

“Eu faco porque ela ndo quer (Pai interrompendo) Mas quando era crianga fazia do
mesmo jeito, enchia do mesmo jeito (Mde interrompendo), mas é a mde que taca a mdo ld.
A mde coloca a mdo, dgua que joga, ela poderia... (Pai retomando) ndo! Tem que fazer,
entdo, ndo hd muito que fazer. Antigamente, que ndo tinha fralda descartdvel, era fralda de

pano que tinha que lavar entdo, fazia do mesmo jeito” b2

“Com ela (esposa) faz birra... feias, de arrancar-se, de descolar, de jogar-se, de morder e
comigo ndo, porque ela dd espago para isso. (M) E que eu ndo sou capaz de repreendé-lo.
(P) Uma coisa é isso (fazendo referéncia ao estoma) e outra é deixar que ele se

desgoverne” c8
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A troca do adesivo que protege a pele, € uma atividade que os pais de criangas
maiores e, recentemente estomizadas ndo cogitam como possiveis de serem realizadas
pelas criancas. Isto determina a permanéncia da crianca em estado de dependéncia da

ajuda deles para a realizacao da atividade.

“Hoje em dia, a gente ndo pega mais no pé por causa disso ai (estoma.) Ela passou por
tanta coisa e para a gente ficar no pé dela. A gente toma cuidado, a gente deu um pouco

mais de espago para ela, mas do resto normal”b2

“Fica dificil para ela mexer ld, cortar certinho e encaixar. E dificil para a propria pessoa

fazer, é complicado para uma pessoa so. Entdo alguém tem que ajudar’b3

“Tem coisas que ele ndo faz, mas estando sozinho, ele consegue fazer suas coisas, lava,

limpa, mas ndo troca, porque isso € algo que ele ndo pode fazer”c8

Sob a dptica dos pais, a responsabilidade pelo procedimento € deles porque a
crianga nao pode realizar o procedimento em razao da localiza¢do do estoma e a falta da

habilidade manual dela para medir e cortar o adesivo de protecdo cutinea.

6.2 TORNANDO-SE FORTES

Tornando-se fortes

Adaptando-se a condi¢do da

: Regulando interagdes
crianca

Diagrama 5- Diagrama Tornando-se fortes

O fendmeno TORNANDO-SE FORTES significa transformacio pessoal por
mérito proprio, ndo € uma mudanca por contingéncia. Compreende o conjunto de
estratégias que o casal desenvolve para enfrentar aquilo que os torna frageis.

E consequéncia de processos interativos nos niveis pessoal e social dos pais; no
nivel pessoal, é evidente na busca de estratégias para adaptar-se a condicao da crianga e
no nivel social, no uso de estratégias para regular as interacdes sociais.

Neste fendmeno, estdo interligadas as acdes e as consequéncias realizadas pelos

pais. Os pais criam espacos e condi¢des para cuidar da crianga, mobilizam-se para
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dominar o estoma, desenham e executam estratégias de interacdo dentro e fora do
nucleo familiar, desenvolvem e modificam conceitos sobre a crianga, sobre eles, sobre a
familia e sobre o estoma. Estabelecem parcerias, isolam-se e abrem-se ao contato social
de acordo com suas conveniéncias. Em resumo, os pais fazem-se fortes para transformar
a experiéncia.

O fenomeno estd conformado pelas categorias Adaptando-se a condicao da
crianca e Regulando interacoes. Com estas duas estratégias, os pais lutam contra a
fragilidade experimentada por eles ante a ameaca, o medo e o sofrimento que
comprometem as diferentes dimensdes da vida do casal, a partir da realizacdo do estoma
na crianca. Estas estratégias sdo construidas de forma interativa ndo sequencial e

intencional.

Adaptando-se a condicao da crianca

Adaptar-se é poder de resisténcia e assimilacdo ndo é acomodar-se ou resignar-
se, é dar-se a possibilidade de mergulhar dentro e fora de si na busca do significado da
experiéncia.

Adaptar-se a condi¢do da crianca implica mudanga no ser, no tipo € no status
social, a medida que antigos deveres e prerrogativas sdo abandonados e substituidos por
novas posi¢des e responsabilidades. Inquietacdes do tipo quem sou eu e quem é meu
filho, que tipo de pai e esposo/mulher eu sou, que tipo familia nds temos € como nos
relacionamos, sdo observadas em consideragdo continuamente no curso da experiéncia.

Os valores e as crengas do casal exercem um papel destacado no processo de
adaptagdo a condi¢do da crianga, ja que por meio deles os objetos fisicos € humanos sao
analisados. O resultado desse exercicio cognitivo € a mudanca de conceitos e
significados em relacdo aos objetos que estio inseridos na interagao.

Adaptar-se a condi¢do da crianca € processo decisivo na experiéncia de ser pai
de uma crianca estomizada e determina novos objetivos e estratégias de acdo. O
emprego integrado das estratégias consegue transformar significados e construir um
cendrio diferente para viver a experiéncia de ter um filho estomizado.

Os eventos e a forma como sdo enfrentados pelos pais permeiam todas as
dimensdes da vida do casal, mudando de forma permanente seus conceitos, valores,

crengas, expectativas, formas de relacionamento interpessoal e rotinas de vida didria, de
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forma tal que a procura pela adaptacdo a condi¢do configura-se em um processo de
transicao pessoal.

O impacto destas mudancas reflete-se nas interacdes com o parceiro, com o filho
estomizado, com os outros membros da familia, com os membros de sua comunidade.
Os pais sentem-se transformados, porque percebem uma alteragdo de cardter que se
confirma por meio da qualidade das interacdes que agora estabelecem. A mudanca de
conceitos sobre si mesmos é implicita ou explicitamente reconhecida por eles, quando
reveem sua trajetoria como pais de uma crianca estomizada e nela estdo contidas as
mudancas no ser (melhor pessoa, virtuoso, amadurecido) e no tipo (bons pais).

O caminho para atingir o conceito de serem “bons pais” passa pela satisfacao
que d4 o dominio da técnica e pela apropriacdo do papel de pai/mae de forma similar a
aqueles pais que tem um filho sem alteragdes de satde, cumprindo com todos os
compromissos que a condi¢do de saide impde. Ser bons pais, € atingir um estado de
equilibrio no desempenho de diferentes papéis sociais numa mesma interacdo (ser
pai/mae e ser quem cuida), e € consequéncia de um forte vinculo afetivo que se
desenvolve apoiado no contato continuo com a crianca e na satisfacao das necessidades
proprias da condi¢do de dependéncia.

Quando o bem-estar do filho € um objetivo comum ao casal, pai e mae
trabalham em parceria para atingir esta meta, isto faz com que exista maior interacao
entre eles. A colaboracdo do companheiro, além de permitir dividir o custo emocional
das responsabilidades do cuidado que esta condi¢do de satde exige, ajuda o casal a
tornar-se forte frente a adversidade. Assim, da mesma forma como sendo “bons pais”,
reafirmam o compromisso de assumir seu papel parental, também, consolida-se o
compromisso de cooperagao estabelecido com o parceiro.

A qualidade e a intensidade dos relacionamentos entre os membros da familia
sdo importantes para enfrentar a experiéncia. A perspectiva de perda de um dos
membros da familia que acompanha o comeco da experiéncia e a condicdo de
dependéncia da crianga modifica o significado de estar e ser parte da familia. O afeto e
o zelo pelo outro constituem-se em lacos de unido da familia, € isto que o casal chama
de construir uma nova familia.

A constru¢do de uma nova familia € resultado da participagdo de todos seus
membros, e a qualidade dos relacionamentos acontece em diferentes subsistemas

familiares, o conjugal, o de pais-filhos e o dos irmaos.
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Observar detalhadamente os comportamentos do filho e valorizar suas reagdes
leva os pais a considerar outras expectativas frente a situagdo da crianga e seu papel
como pais desta crianca, portanto, a interacdo com ela contribui para a modifica¢do do
significado da experiéncia como um todo, ji que acaba permeando o significado de
filho, pais, estoma e condicao desencadeante.

Para permitir melhor compreensao do processo de adaptagdo, seus componentes

apresentam-se nas subcategorias Adequando recursos e espago, Dominando o manejo

do estoma, Vivendo o presente, Modificando conceitos € Atribuindo um sentido ao

estoma.
Adaptando-se a condicao
da crianca
|
Adequando Dominando o : i Atribuindo
rECUrSOS € manejo do Vivendo o MOdlﬁC,andO um sentido ao
espaco estoma presente conceitos estoma

Diagrama 6 - Adaptando-se a condi¢do da crianca

Adequando recursos e espaco

A primeira estratégia tomada pelos pais quando se enfrentam com a alteracdo de
saude € ajustar os recursos € o espago, isto cria condi¢cdes para que outras estratégias
sejam aplicadas com éxito.

O estoma obriga os pais a fazerem escolhas. Mas estas implicam em fazer
mudancas e sacrificar realizagdes pessoais. Os pais procuram por uma instituicdo para
garantir que a crianga receba o melhor tratamento e que o estoma seja fechado; por isso,
percorrem a diferentes instituicdes dentro de uma mesma cidade ou mudam de cidade.

Quando no local da familia ndo existe uma instituicdo que ofereca todos os
recursos tecnoldgicos para garantir a totalidade do tratamento, os pais transferem seu
lugar de residéncia de sua pequena cidade no interior para uma grande cidade, no caso
Bogoté ou Sao Paulo, sem importar o quanto esta decisdo modifique suas vidas.

Dentro da cidade, a escolha pela institui¢ao € resultado de pesquisar e testar em

diferentes hospitais, mas, na maioria de vezes, chegam a institui¢do por indica¢do dos
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profissionais de saide e decidem ficar nessa instituicdo pela competéncia humana e

tecnoldgica que possui.

“Meu marido falou que a medicina daqui era bem melhor do que ld. Era mais evoluida, ai
eu vim para aqui e quando cheguei aqui, jd vinha encaminhada do hospital de

Salvador”b2

“Comegou a botar esse liquido pelo estoma e o levamos ao hospital e comentamos que
tinha uma colostomia que havia nascido com malformagdo anorretal. Foi deixado um dia
em observagdo e nos enviaram a outro hospital para fazer exame. Quando voltamos, na
hora, fomos transferidos para o HM (...) somos muito gratos com o doutor que nos

transferiu a este hospital”’c7

A transferéncia de cidade causa maiores dificuldades porque, pelo geral, o pai
inicialmente fica na cidade de origem para garantir o sustento econdmico e, portanto, ha
desagregacao da familia por varios meses. Mas o tempo e a saudade dos filhos faz com
que migre. A determinacdo de estabelecer toda a familia em um mesmo local do
tratamento tem a finalidade de garantir que a crianga possa restabelecer sua estrutura
anatdmica e funcional, gera despesa de aluguel e dificuldades financeiras para garantir o
sustento da familia.

O tempo de contato dos pais com a cidade produz mudangas em suas
expectativas de vida, pela possibilidade que vislumbram de emprego, moradia e
educacio que lhes permita oferecer melhores oportunidades de vida a crianca. E comum

que decidirem estabelecer-se definitivamente na cidade.

“Jd vai fazer 3 anos que eu estou aqui. Ela vai fazer 4 anos. Eu ficava ld direito passou
mais de 1 ano que eu ndo vi ele. Tem tempo que eu ficava 1 ano, as vezes, ficava 8, 7
meses, um tempo, eu vim para cd umas 11 vezes. Ai para ndo ficar de ld para cd, resolvi
ficar de vez. Eu vim atrds Virgem!! E ruim demais ficar longe dos meninos, eu que sou
apegado a eles. Eu gosto demais de meus filhos, ndo so dele, dos trés, gosto demais dos
meninos (...). Nos estd pagando aluguel, mas vamos ficar aqui se é para comer pedra a

gente come, mas ndo vou embora, ndo”’bl0

“Ela ia ganhar neném aqui e depois ia voltar para ld (...). Agora a gente estd construindo
para nos um quartinho e hd uma proposta de emprego. So esta faltando fazer o curriculo
para mandar e se der tudo certo a gente fica por aqui mesmo (Mde). Quando ela operar,

eu também vocé arrumar um servigo fixo também, porque eu ndo gosto de ficar em casa.
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Eu gosto de trabalhar, ai se Deus quiser, nos dois trabalhando dd para comprar um

terreninho por aqui mesmo que é mais barato e construir, continuar trabalhando” b4

“Eu fico triste porque a gente ndo vai. A gente quer ir embora, se ndo fosse... a gente
arrumava as malas e ia embora, nos fica triste por causa disso, se ndo fosse por causa
disso, dava para a gente pegar a estrada e ir embora, mas por causa dele vamos ter que

ficar. E mesmo!! A gente estd aqui sé por causa desse menino se ndo fosse...” b10

Em consequéncia da condi¢do da crianca e das demandas que seu cuidado exige,
a mae podera sair do mercado de trabalho e caberd ao pai assumir a responsabilidade de
garantir o sustento da familia. Isto quer dizer quanto a seguranga econdmica, as familias
de criangas estomizadas assumem temporariamente o modelo tradicional de familia, em
que a mulher assume a responsabilidade pelo cuidado, a transmissao da cultura social e
a regulacdo das interagdes no interior da familia, e o pai prové os recursos materiais.

Neste modelo de familia e organizacdo das fun¢des além da provisao de recurso
sdo a principal responsabilidade do pai. No espaco privado desta pesquisa, percebemos
uma forte participacdo dele, na vida familiar, especialmente, no que se refere ao cuidado
direto da crianga estomizada o que evidencia uma mudanca no significado de ser pai.

A consequéncia direta da decisdo da mae optar pelo cuidado da crianga € a
reducdo dos recursos da familia; fazer arranjos € necessdrio para nao afetar o
cumprimento das obrigagdes, especialmente, para ndo colocar em perigo a continuagao

do tratamento da crianga estomizada. Para o pai, o impacto é minimizado pela

seguranca e tranquilidade quanto aos cuidados que a crianga esta recebendo.

“Para mim, ficou mais dificil, financeiramente mais dificil, mas em compensagdo, ela estd
cuidando dele e eu prefiro assim, porque outra pessoa ndo vai saber cuidar dele, ndo vai

ter os mesmos cuidados” c6

“Para mim, na verdade foi um sossego. Na verdade um sossego com relagdo ao filho, mas
também eee... ndo é uma coisa... E um sossego com relacdo ao filho, mas... isso diminui
nossa condigdo financeira? Obvio que diminui muito, porque é uma entrada a menos, mas

temos conseguido manter essa condi¢do”bl

“Que tem sido o mais dificil? Virgem!! Arranjar emprego para ele (marido) por que se ele
ndo tiver servico parou tudo porque é ele quem compra as coisas para dentro de casa. E
ele quem compra as roupas dos meninos, é ele quem deixa dinheiro para levar o W. ao

médico. Entdo se ndo tiver emprego para ele parou, porque ele é quem banca tudo”b10
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A desinformacdo dos pais quanto aos direitos da crianga estomizada e a
responsabilidade pelo seu bem-estar, leva o casal a investir boa parte de seus recursos
financeiros na compra do dispositivo de coleta do estoma (bolsa e barreira),
comprometendo a condicdo econdmica e, em algumas situagdes o patrimoOnio da
familia.

Durante o tempo em que os pais desconhecem os direitos da crianca de receber a
bolsa, a coleta do efluente do estoma € realizada com produtos existentes no mercado
(fralda descartavel, sacos pldasticos, gaze) que s@o inapropriados para esta funcio, pois

podem colocar em risco a satde da crianca.

“O mais dificil foi nés arrumar essas bolsas, porque antigamente nds punha era fralda. At era
dificil, sempre que sujava tinha que tirar. Se ndo fosse essas bolsas Nossa Senhora! Ndo
conseguiria dar conta, (...) ele ficou 4 anos usando fralda, fralda, fralda, dava muito trabalho
porque todo tempo comprando fralda fica caro. Ai gasta muito, nés gastou muito com o menino,
posso falar que isso acabou com nossas coisas tudo (...) Ai nés acabou tudo, tudo agora que nos
vai vamos tentar levantar um pouquinho, comprar alguma coisa,mas para falar verdade acabou

tudo por causa dele, dos problemas dele” b10

Dominando o manejo do estoma

Esta categoria encerra agdes que os pais realizam para ter o controle sobre o
estoma. Para aprender a dominar o estoma, € preciso conhecé-lo, e isto € facilitado pela
proximidade com a crianca desde a fase imediata a realizacao do estoma.

Estar junto a crianca, permite comecar a adquirir competéncia para realizar os
cuidados diretos ao estoma que € uma atividade que se inicia no hospital e se mantém
ao longo de toda a experiéncia. O desenvolvimento de habilidades especificas para
cuidar do estoma permite aos pais ter certeza de sua capacidade para cuidar. Somente
dominando o manejo do estoma, 0s pais conseguem aproximar-se da crianga.

Adquirir habilidade e destreza vai além dos aspetos técnicos (limpar, medir o
estoma, cortar a barreira, prevenir € manejar lesdes ou complicacdes), € também um
processo de transformacgdo pessoal em nivel cognitivo e emocional, ji que ademais de
dominar procedimentos, os pais aprendem a controlar emocgdes, a enfrentar situacdes
inesperadas, a tomar decisdes de manejo e a implementar suas proprias terapéuticas,

vale dizer, a tornar-se fortes frente ao estoma.
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Adquirindo competéncia, é uma estratégia empregada pelos pais em direcdo a
adquirir fortaleza. Atingir a habilidade e destreza para realizar o procedimento do
estoma traz a idéia de percorrer um roteiro similar, porém mais do que detalhar um
percurso, a aprendizagem da técnica de cuidado revela a transformagdo pessoal ao
percorrer cada uma dessas etapas.

O casal descobre suas capacidades para satisfazer todas as demandas do estoma
sem ajuda da equipe de saide. Ao finalizar esta jornada, percebem-se tendo a
capacidade para tomar decisdes relacionadas ao cuidado de seu filho, baseados no
conhecimento que julgam superior ao que possui qualquer profissional sobre o estoma
de seu filho.

Conhecer a denominagdo do estoma, € o inicio da incorporagdo de uma nova
linguagem e marca o ingresso a um novo esquema cognitivo mais acorde com as novas
tarefas e papeis que vao desempenhar no cuidado do filho estomizado.

O primeiro passo em direcdo ao dominio do estoma, € identificar o que ele &,
sendo assim a denominagdo exata do estoma € o primeiro degrau no caminho a atingir
seu dominio. Na maioria das vezes, os pais partem de ter um conhecimento nulo sobre
0 que tecnicamente € um estoma e sabem, muito menos, sobre como cuidar de um.

A identificacao exata do estoma permite aos pais ter um minimo de certeza sobre
com quem precisa lidar, quem é o adversario que estdo enfrentando. Por isso, quanto
mais cedo eles o identifique mais rdpido vao avancar no processo. Nesse € nos
momentos subsequentes, 0s pais precisam da orientacdo e acompanhamento da equipe.

Na interacdo com os membros da equipe de saude, os pais aprendem a
identificar que tipo de estoma tem a crianca. Uma denominac¢do confusa do estoma por

parte da equipe de saude interfere no processo de adaptacao a condic¢ao da crianga.

“Nunca tinha ouvido falar, nem eu nem minha mulher, nunca tinhamos ouvidor falar de
crianga que eventualmente, estivesse em ileostomia, alids, nunca tinha ouvido falar do

termo ileostomia nem colostomia em crianga, nunca!” bl

“Ao comecgo, ndo sabiamos que era uma ileostomia, porque nos confundiam, nos disseram
que lhe haviam feito uma colostomia, mas depois nos falavam de ileostomia, ndo sabiamos

qual era qual, e ndo sabiamos que era nenhuma das duas” c8

O primeiro envolvimento com o cuidado do estoma € feito de forma indireta. Os

pais sdo convidados a observar a realizacdo do procedimento ainda dentro do hospital
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com o intuito de ilustrar como deve ser realizado o cuidado. A vinculagdo direta na
atividade de limpeza e troca do dispositivo de coleta que seguidamente acontece,
evidencia um processo de ensino que vai do menor ao maior grau de complexidade que
busca de maneira gradual, que os pais se familiarizem com o procedimento.

Ser convidado para participar da execucdo da tarefa favorece a incorporagdo da
atividade e d4 seguranca quanto a sua capacidade para realizar o procedimento; mais do
que a consideragao pela presenca dos pais na institui¢do, o que recebem com este gesto
€ o reconhecimento da equipe de satide em sua capacidade para assumir a tarefa.

Quando os pais ja observaram e participaram de todos os passos do
procedimento, o seguinte é a execucdo direta do cuidado, mas, em razdo da falta de
pericia necessdria para realizd-lo, contam com a supervisao da equipe de enfermagem
para sua execucio.

Ser treinado permite aos pais tomar paulatinamente o controle do cuidado e, por
extensdo, o cuidado da crianca, portanto, tem a ver com a apropriacdo gradual do papel

de pais.

“Ld no hospital, me ensinaram todo antes de dar alta, Elas me ensinaram, eu fiquei um dia
inteiro para treinar, e a enfermeira que cuidava dela falou assim: ‘hoje, a gente ndo vai
fazer nada, Vocé vai dar banho e vocé vai limpar. Até a gente ver que vocé estd bem. A
leva ela para casa’ Ai eu dei banho, limpei normalzinho, Ela viu que eu sabia limpar

direitinho, que ndo tinha problema nenhum e deixaram voltar para casa” b4

“A primeira vez foi no hospital, eu mais a enfermeira ai do lado ensinando para eu poder
fazer isso em casa. Quando ela falou assim, depois da cirurgia ‘mde, venha a ver seu filho
para vocé aprender a cuidar’. Quando eu olhei eu falei ‘ndo, ndo quero ver. Nao vou saber
cuidar disso’, como eu nunca tinha ouvido na minha vida, eu falei, ‘eu ndo vou limpar, ndo

vou cuidar, ndo quero nem saber” b3

Quando a estrutura ou as condi¢des de saide impedem a permanéncia dos pais
com a crianca no hospital, a oportunidade de receber treinamento apropriado para cuidar
do estoma em casa fica comprometida, deixando os pais inconformados por precisar
assumir uma responsabilidade para a qual se sentem despreparados.

A partir do momento em que sdo completamente responsaveis pelo cuidado da
criangca, comecam a aparecer situacoes diferentes das que vivenciaram em companhia da

equipe ou percebem que ainda hd muitas coisas que precisam ser aprimoradas para
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responder as demandas. A forma mais simples é pelo erro e acerto, até atingir a

habilidade necessaria.

“Ninguém (ensinou), sozinhos, ndo é verdade? Ou aprendiamos ou aprendiamos. Porque
nesse hospital ndo nos deixavam nem ver, nada! Ld tinhamos que sair do quarto cada vez

que iam trocar” ¢8

“A bolsa comecou a vazar do lado, entdo tive que tirar tudo aquilo para limpar, Meu Deus

do céu! Eu chorando, eu ndo sabia o que fazer”c6

A organizagdo e distribuicdo de responsabilidades e a composi¢cdo do nucleo
familiar determinam diferentes dindmicas de aprendizagem do cuidado do estoma. De
modo geral, quem acompanha a crianga durante a primeira hospitalizacao € o primeiro a
aprender a realizar o procedimento e cabe a ele ensinar e treinar os outros membros da
familia.

Para conseguir interagir sem restricdes com a crianga, os pais precisam aprender
a lidar com o estoma. Dominar o manejo do estoma permite que consigam superar o
medo de aproximar-se do filho.

Quem tém dominio da realizacdo do procedimento, sente que desempenha seu
papel de pai de maneira integral; por isso, aprender a trocar a bolsa significa a maxima

demonstracdo do que € ser pai de uma crianca estomizada.

“Foi ele (irmdo) que aprendeu a trocar a bolsa, depois ele me ensinou”c5

“Eu aprendi com ela (mulher), ela me ensinou devagar. Ai eu fui aprendendo”b4

“Quando chegamos a casa, foi mais fdcil porque minha mde jd havia manejado também

pessoas adultas colostomizadas” c7

“Quem cuidava dele, era eu quando ele estava pequeno, a mde dele nunca cuidou dele

assim, de cuidar mesmo, de trocar ele” b10

No percurso da trajetdria, os pais encontram-se com outros pais que vivenciam a
mesma situacdo, e na sua interagcdo com eles, trocam experiéncias Gteis para aprimorar

seus conhecimentos.
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Partilhar das dificuldades com outros pais e a forma como eles conseguiram
superé-las, constitui-se em um mecanismo de aprendizagem para quem esta enfrentando
uma complicac¢do; por meio de conversas os pais obtém respostas imediatas para um
problema, como também recebem informacao que os ajudam a antever problemas e a
pensar neles.

Conversar com outros de maneira formal ou informal, ajuda aos pais ndo
somente a resolver aspectos técnicos do cuidado, também, fornece-lhes ferramentas para
atender a problemas de indole emocional, social e econdmica, tanto da crianga como
deles.

As informagdes de técnicas passadas pela equipe nao satisfaz todas as
necessidades dos pais, eles querem ouvir e aprender com base nas experiéncias reais e

esse conhecimento sé pode ser adquirido com quem vivencia a mesma situagao.

“Aquela reunido da colostomia, porque eles vdo indicando as situagbes para a gente e a

gente vai amadurecendo mais. E verdade. Aquele grupo ld do hospital, inclusive para a

limpeza no comego ensinaram como fazer, tem Outras coisas que a gente aprendeu

também” c6

“No comego de dezembro de 2005 a C. aguardava atendimento no hospital pelo
comentdrio de uma senhora ficou sabendo que ela poderia receber as bolsas de colostomia

de graca noHDV” (Nota de campo)

“Senti falta por ndo saber a quem acudir, de ndo saber com quem compartir, de falar com
outra pessoa que tenha passado pelo mesmo para me orientar e me dizer que tenha fé, que

tenha calma e me mostre como manejar as coisas” c¢7

Quando os pais julgam ter capacidade para tomar decisdes sobre o manejo do
estoma, adotam suas proprias rotinas de cuidado. Muitas vezes, afastando-se
completamente das orientacdes recebidas pela equipe, porque julgam ter melhores
resultados com a aplicacdo de conhecimentos tradicionais, de técnicas desenvolvidas
por eles ou de experiéncias prévias.

E o critério dos pais que acaba decidindo, quando deve ser realizada a troca da
barreira e da bolsa e ndo o intervalo estabelecido pela equipe ou pelo sistema de satde.
Esta decisdo estd fundamentada na avaliacdo que os pais fazem do estado da bolsa, da

barreira ou quantidade de material disponivel.
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“Ao redor jd estd sarando todo, isso também é pelo cuidado da gente porque se a gente
oferece comida irritante ndo ia sarar nunca. Nos ndo lhe damos coisas como: milho verde
ou mandioca porque pode ficar irritado. Temos que ter muito cuidado com as comidas,
frituras ndo lhe podemos dar nem batata amarela, se a gente ndo toma cuidado, as feridas

vdo ficar irritadas, por isso que ele ndo teve complicacdo” c5

“Quando ndo tem bolsa em casa eu ponho uma bolsinha pldstica se ela estd em casa, se
ndo estd na escola coloco uma sacolinha ao redor com micropore e vai passando isso,

quando estd em casa” b3

“Quando tem assadura usamos outras cosias, remédio caseiro. Usamos cremas, por
exemplo, clara de ovo, horteldo macerada, nos disseram que aplicdramos o suco do
horteldo. Aplicamos creme yodora com maisena, as vezes, damos banho com dgua de aveia

fria, metatitanic.. que mais temos colocado?” c¢7

A confianca adquirida, ao longo do tempo de contato com os cuidados do
estoma, leva os pais a se sentirem mais especializados; por isso, avaliam e comparam o
desempenho dos outros frente a seu desempenho e chegam a conclusao que seu método
de trabalho é muito mais acurado que o de qualquer membro da equipe de saude.

Sentirem-se expertos faz com que desconfiem da capacidade dos outros para
realizar o cuidado do estoma; por isso, vigiam com desconfianca a forma como é
realizado o procedimento na tentativa de garantir que este seja feito com a mesma
qualidade com que eles realizam o cuidado. Para os pais, a forma correta de fazer é
como eles fazem.

O sentimento de competéncia € construido na execucdo reiterada do
procedimento e na interacdo com a equipe de enfermagem, quando recebem

reconhecimento pelo que eles sabem.

“Hoje em dia, a gente compara as auxiliares como o que a gente sabe fazer. E elas
aprendem com a gente, elas mesmas falavam: ‘bom, aqui é vocés que vdo ensinar para a
gente’. Jd a gente ouviu vdrias vezes, jd ouvi falar: ‘podem fazer do jeito que vocés fazem

que vocés sabem mais do que a gente”’bl

“Ld tem umas enfermeiras que ndo sabem o que é isso, tivemos que lhes ensinar porque

elas nunca haviam trocado uma coisa de essas, uma bolsa” ¢8
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O dominio do estoma também se consegue, incorporando-o como parte das
atividades da vida didria. Para isto, se valem da realizacdo repetida do procedimento e
do tempo, para transformar o significado da execucdo dele. Outra forma de facilitar a
experiéncia, € estabelecer um prazo para a permanéncia do estoma, mas é por meio do
tempo de convivéncia com o estoma que este passa a ser parte da vida, sem interferir
nas atividades da familia.

O estoma € muito mais facil de ser encarado quando € visto, como uma condicao
temporaria. Quando a equipe define um tempo para a permanéncia do estoma os pais
percebem que ter um estoma, ndo € tdo grave como eles pensaram inicialmente, e isto
lhes da fortaleza para suportar a convivéncia com o estoma durante 0s proximos meses.

Determinar um prazo para viver sob a condicdo € uma boa noticia, porque da
esperanga aos pais de que a crianga serd normal ao finalizar este tempo e nao ficard
“condenada” a ter o estoma pelo resto de sua vida.

O tempo também tem efeito sobre a presenca do estoma. Com o passar dos dias,
a existéncia do estoma deixa de ser uma novidade e passa a ser algo habitual dentro da
vida dos pais no cuidado da crianga. O tempo faz com que a aparéncia do estoma deixe
de ser motivo de preocupagdo e ansiedade, o estoma estd ai, mas agora € uma parte
irrelevante do corpo da crianca, portanto, ndo provoca nenhuma reagdo emocional como

na primeira vez.

“Saber que ndo é... digamos aspas ‘como uma condena’, vé-a a vida toda como uma

colostomia, mas que vai estar fechada, gracas a Deus temos jd uma boa noticia”c9

“A gente sofreu muito, quando ele fez a colostomia, mas quando vimos que depois ia repor,
fechar direitinho, tentamos ir acostumando com a convivéncia. Na verdade, ndo foi assim
tdo grave como a gente achava que era, porque a gente achava que ele ia ficar assim para

sempre” c6

“Agora gragas a Deus a gente consegue encarar as coisas com mais tranquilidade, mas no
comego foi muito dificil, pensei que eu nunca me ia costumar. Mas hoje ndo eu encaro as
coisas com mais tranquilidade, sei que vai dar certo, entdo, estamos acostumando. (...)
Hoje jd superei, hoje, jd posso encarar, hoje jd ndo acho dificil carregar essa cruz, jd ndo

acho tdo dificil” c6
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Chegar ao ponto de ver o estoma como algo comum a crianga, ndo acontece de
um dia para outro, é o resultado de um processo gradativo que requer flexibilizacdo das
expectativas e o estar em contato com o estoma pelo do cuidado direto e frequente.

A realizacdo repetida e frequente do procedimento ajuda a perder o medo de
entrar em contato com o estoma e, por extensao, proporcionar os cuidados a crianca;
quando o procedimento se realiza de maneira rotineira, os pais percebem que depois de
transcorrido um tempo, o estoma e os procedimentos deixaram de ser motivo de
preocupacao.

Acostumar-se a realizar o procedimento, comeca quando pensa em trocar O
dispositivo do estoma sem ajuda profissional. A primeira vez constitui-se em um grande
desafio que coloca a prova as capacidades dos pais para sobrepor-se ao medo e
conseguir prover o cuidado por cima da incerteza e dos sentimentos de fragilidade que a
presenca do estoma suscita neles.

A familiaridade com os aspectos técnicos do estoma € atingida por meio da
convivéncia com ele e é insumo para o sentimento de competéncia para realizar o

procedimento.

“Eu jd estou algo acostumado ela, ndo. De qualquer forma sempre é algo que... a gente
vai-se acostumando ai a forga, se fazia ou se fazia, agorinha ndo. A gente como que se vai

acostumando” ¢8

“Com uma semana ou mais, eu jd conseguia fazer, mas o medo persistia. O medo passou
com o tempo hoje, ndo, hoje isso faz parte do meu dia-a-dia, sabe? Eu sei que tenho que

limpar, sei que tenho que lavar a mesma coisa que dar banho e fazer a troca” c6

“Hoje, jd estou mais acostumado Para mim, hoje, ndo é tdo assim aquele... no comego

ficava com muito medo, hoje jd estou mais... pela proximidade do problema dela” b3

“Digamos que nos acostumamos a limpd-lo, a olhar a tripinha ld. No comeco era com
cuidado e depois jd peguei o jeito, jd pego na tripinha e a lavo com dgua, o mesmo com as

barreiras. No comego me sujava agora jd ndo”c8

Vivendo o presente

E uma estratégia para conseguir manter o otimismo durante a experiéncia; assim,

a preocupacgdo de cada dia € manter a crianca sauddvel para garantir que o tratamento
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nao seja interrompido. O agora € o Unico tempo que interessa ser vivido com a crianga,
pode ser controlado por eles. O futuro causa-lhes ansiedade e, por isso, evitam pensar
nele. Viver um dia de cada vez da-lhes coragem para persistir, embora haja dificuldades
para tolerar a experi€ncia por mais tempo.

Quando se vive no presente ha dificuldade para projetar-se no futuro. O méximo
que esses pais arriscam a considerar, sdo pequenos planos para o futuro imediato. Os
grandes projetos ficam suspensos, pensar no passado equivale a fazer um inventério de
perdas e renovar as saudades pelo passado perdido; por isso procuram aferrar-se as
situagdes positivas do presente.

Viver o agora € a saida encontrada pelos pais no processo de reelaborar sua nova
realidade, visando enfrentar satisfatoriamente cada uma das situagdes com que se
defrontam em toda a trajetéria da experiéncia. Viver o agora, viver no presente,
favorece a tomada de consciéncia da nova situagdo com suas perdas reais ou simbolicas,
a fim de facilitar a reelaboracdo e significacdo dos objetos com que agora devem
interagir.

Os pais estdo cientes de que o futuro da crianca estomizada, como uma crianga
livre do estoma, € incerto ou estd distante no tempo. Mas ndo estdo dispostos a aguardar
por ele de forma passiva, assim, optando por “viver o agora”, como uma filosofia de
vida exprime a necessidade de agir de forma imediata e continua.

Quando ante a falta de um progndstico certo, um dos pais pensa em desistir e a
determina¢cdo do outro aparece para lembrar os motivos que t€ém para persistir € ndo
lamentar no futuro o que deixaram de fazer agora.

O resultado do amanhi depende do que é feito hoje. E hoje que o fechamento do
estoma deve ser favorecido; por isso, a constancia no acompanhamento, 0 esmero no
cuidado, a insisténcia com que se procura o atendimento e a persisténcia de suas
expectativas apesar de todas as intercorréncias.

Viver o agora caracteriza-se porque nem ante a causa ou o progndstico sucumbe
a vontade de luta dos pais, a confianca no futuro ou o afeto pela crianca. O importante
estd acontecendo jd, € garantir a qualidade do cuidado a crianca, € a isso que eles
dedicam seu tempo. Para os pais, o fechamento do estoma serd consequéncia do que faz

na hora certa e esse momento sempre estd chegando.
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“Ndo ficamos de bragos cruzados esperando chegar o momento. Sim, porque no hospital
nos disseram: constdncia, constdncia e paciéncia. Constdncia por que muitos pais iam

duas, trés vezes e desistiam” c9

“Ndo vamos nos preocupar mais com isso (a causa da malformagdo) jd foi! O importante
agora é cuidar. (...) Para mim o que tiver que ser feito hoje... ndo quero esperar amanhd, a

ndo ser que ndo seja o caso, mas o que gente tiver que fazer, vamos fazer! E acabou” c6

“Eu estou sempre no médico com ela nunca parei o tratamento dela (...). Tento ajudar
fazer o tratamento, procurando sempre que acontega logo essa cirurgia, mas nem o que ela
falou no comego foi muito dificil. Agora se tem que levar no médico, eu vou, (...) A gente

procura o melhor possivel para fazer essa operacdo dela” b3

“Ele vai para frente, ele tem a nds. Entdo, eu estou sé olhando pra frente o que tiver aqui,
eu vou cuidar. Enquanto o futuro ndo chegar, prefiro ndo pensar. Sempre é uma coisa que

eu falo para mim: deixa ele chegar, deixa ele chegar” bl

A decisdo por investir na recuperacdo da crianga implica a postergacao dos
grandes e pequenos planos dos pais, jd que toda sua aten¢do e forca estido voltadas para
cuidar do momento presente. A crianga estomizada € o principal compromisso dos pais,
e o restabelecimento de sua saide seu objetivo. Assim que para alcanga-lo € necessario
adiar ou modificar os projetos que ndo contribuem de forma direta com esse fim ou que
interfiram no alcance dessa meta, ja que neste momento sé existe espago em suas vidas
para um projeto: a crianga.

Pelo compromisso assumido de garantir que a crianga receba todo seu
tratamento, os pais ponderam os projetos relacionados com seus sonhos e ambigdes
pessoais com o que pode ser feito pela crianga. Por isso, renunciam a comegar novos
empreendimentos, postergam ou reformulam seus planos e ficam submetidos a espera
de um resultado e de condi¢des para retoméa-los.

Adiar projetos é uma decisao dos pais tomada em consequéncia da nova
realidade enfrentada pela crianca para viver no presente. Embora como toda grande

decisdo tenha conflitos, deixa saudade.

“Pensdvamos montar uma escolinha, Nossa propria escolinha, incluso Ele me apoiou nisso
(...), mas quando estdvamos nessas, aconteceu esta gravidez que ndo esperdvamos que se
desse. Desde entdo, centramos nossa atengdo nela. Adiamos esse projeto ou pode ser que

ainda esteja firme, quem sabe!” c¢9
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“Saiamos muito, mas poderiamos ter saido muito mais, viajar e aproveitar muuuito mais,

porque era so dosar o trabalho, mas agora é tarde” bl

Modificando conceitos

Os pais tracam sua transformagdo pelos movimentos simbdlicos, pelo descarte
ou aquisi¢do de objetos. Os pais se desfazem-se dos significados que nao lhes servem
ou nio lhes sdo mais adequados e os substituem por outros mais pertinentes para
enfrentar a experiéncia de ter um filho estomizado.

Nomear requer avaliar o passado e o futuro. Tem a ver com as expectativas no
presente. Todavia, estas repousam também nas lembrancas das experi€ncias passadas
com objetos semelhantes ao que estd agora a sua frente.

Para os pais conseguirem ser fortes, é necessario identificar e atribuir um
significado a cada um dos objetos presentes nesta interagdo. Isto s6 serd possivel,
entrando em contato com eles. Do contato direto com o objeto, surge a defini¢do dele.
Do contato direto e continuo com a crianga, surge o conceito dela. E, portanto, uma
estratégia de cardter cognitivo.

Assim, que mudar conceitos € resultado da intensa interacao com a crianga, com
0 parceiro e com o0s outros membros do nidcleo familiar no qual s@o avaliados
constantemente seu self e o dos outros. Nesta dificil experiéncia, os pais ndo s6
necessitam identificar quem € a crianga, quem sao os outros e como se relacionam com

eles, mas também, identificar-se a si mesmos.
“Deus colocou uma coisa em nossas vidas que mudou completamente nossos conceitos” bl

“Quando a gente é solteira é uma coisa. Depois que é pai é outra, nosso pensamento

mudou depois que ela nasceu. Mudou a opinido que se tinha de doenga” b4

O conceito de que a crianca € normal, ndo vem das caracteristicas fisicas que o
estoma lhe impde, mas, da capacidade de interagir com os outros. A crianga s6 deixaria
de ser normal se apresentasse alguma deficiéncia neuroldgica irreversivel que a

impedisse de relacionar-se.
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A crianga estomizada continua sendo vista, como normal pelos pais quando
consideram que seu cuidado e suas dificuldades ndo sdo diferentes as de qualquer
crianga no inicio de sua vida.

Quando a avalia¢do da normalidade parte da estrutura corporal e sua integridade,
a crianca denominada como “anormal”, e volta-rd a ser considerada normal quando lhe
for restituida a integridade do transito intestinal. Sob este parametro de avaliacdo,
dependendo do progndstico do estoma a crianca poderd ser considerada como
tempordaria ou definitivamente anormal.

O significado atribuido a altera¢do nos processos de eliminacdo e nos cuidados
de higienizacdo corporal conduz, também, a denominar a criangca como anormal. A
diferenca estd no requerimento de recursos tecnoldgicos e na incorporacdo de novas
atividades, mas termina por estender-se a integridade da crianga.

As vezes é dificil para os pais definirem seu filho como normal ou anormal. A
forma de sair desse conflito € criar uma classificacio que ndo o exclua do que ¢é

considerado como normal e aceitdvel dentro do contexto social e para isto os pais

estabelecem a classe “diferente”.

“Nos achamos o seguinte: bom! Ele tem esse problema do intestino, ele usa essa bolsinha
que socialmente é uma coisa muita desagraddvel e que a gente ndo sabe se ele vai deixar
de usar algum dia. Mas ele é bonito, a nossos olhos, ele é maravilhoso, ele é inteligente, ele
é o0 mais inteligente. A nosso olhos, ele é um espetdculo, porque a gente tem de dissociar
mesmo a coisa. Ele tem problema no intestino, ponto! Do resto, ele esta otimo, muito
otimo, ¢é alegre como qualquer outra crianga. Ele aprende como qualquer outra crianga.
Ele ndo é uma crianga que convulsiona de uma hora para outra, ndo é essas coisas de... é

s0 a bolsinha, é 56 a bolsinha, é perfeito, é so a bolsinha” bl

“Todos passam por isso mesmo, crianca que ndo tem colostomia, tem crianca que dd
trabalho no comego. A colostomia é so uma pequena coisa, SO para... como é que eu posso
dizer... para vocé, ter um pouquinho mais trabalho, mas isso é normal em crianga. E rara a

crianga que ndo dd trabalho” c6

“Depois do atropelamento é muito dificil... é muito dificil, pois na realidade ela era uma
crianga normal, mas agora... Na verdade, se fosse so a sonda e a colostomia para nés era
normal, porque dd a impressdo, porque ela anda, ela bota uma batinha e esconde. Ela
nasceu uma menina normal, continua sendo normal, né? Mas antes disto, ela ndo dependia
desses negocios, dava vontade de ir ao banheiro, ia e fazia as necessidades dela normal,

quando ela tinha tudo normal” b2
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“E diferente porque assim.. tem um negdcio grudado na barriga diferente do bumbum
normal que a gente limpa com lencinho umedecido. Com o estoma, e tem esse saquinho ai
que eu tenho que trocar, é assim bem diferente. Ndo é normal como outra crianga, é um

pouco mais de trabalho, bem diferente do bumbumzinho normal” b4

A avaliacdo da reacdo da crianca a sua condi¢do mediada pelo apego e afeto ddo-
lhe o status de ser especial. A denominacdo da crianga como especial pelos pais, evoca
tanto as caracteristicas fisicas como as qualidades, a capacidade de aceitacdo e a
fortaleza da crianca para viver sob esta condi¢do. A coragem exibida pela crianca para
adaptar-se a sua condicao leva a uma mudanca do conceito que os pais tém dela, sendo

vista pelas qualidades de seu temperamento, como uma crianga especial.

“Eu acho meu filho como outro qualquer, tem um probleminha que o diferencia que requer
um cuidado a mais. Mas ele é sauddvel, ele é brincalhdo, ele é uma crianca normal, ele é

uma crianga amorosa, carinhosa, tudo, tudo” c6

“Ela é especial, por que quem nasce assim é especial, né? Imagina ficou 3 dias sem fazer

cocd e agora ficar com um negdcio desses na barriga... ela tem que ser especial” b4

“Eu achei que seria pior porque sempre foi vaidosa, de querer usar blusinha, essas
coisinhas. Eu achei que seria pior, mas eu vi que estd sendo bem mais fdcil. Realmente, a
forca dela... a gente vé a forca dela e para a gente estar fazendo isso, essa limpeza para

nos é nada”’b2

Em consequéncia da apreciacdo da crianca e da experiéncia, os pais constroem
um novo conceito sobre quem sdo e sobre como eles sdo como pessoas, cOMoO
esposo/mulher € como pais. Como pessoas véem-se como o produto de uma
transformacgdo a que foram submetidos por determinacdo da experiéncia. Ter um filho
estomizado € uma experiéncia que faz com que suas melhores qualidades humanas
venham a tona.

O amadurecimento e as mudangas na forma de enfrentar o mundo com seus
desafios e oportunidades vém da interagdo com a crianca € com o estoma por interméio
de seus cuidados. A experiéncia no cuidado da crianca estomizada é o motivo
fundamental da mudanca, por isso € facil tracar um paralelo entre o que foram e o que

sdo e avaliam agora.
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“Nos sentimos como nds somos melhores que eles (pais de criangas normais), vocé
entendeu? Isso ndo da para falar as pessoas. Entdo vocés se acham o mdximo? Ndo! Mas
comparando com essas duas pessoas que tém a mesma idade, a mesma cria¢do, a mesma
formagdo, a mesma condig..., tudo!! Nos somos muito superiores como seres humanos do

que eles. Somos superiores a eles, vocé entendeu?” bl

“Hoje ndo, hoje, eu me sinto uma pessoa mais forte porque eu era uma.... (risos) Gragas a
Deus, hoje eu me tornei uma pessoa mais forte, mais segura. Eu era muito medrosa hoje, jd
ndo acho dificil carregar essa cruz. Jd ndo acho tdo dificil. Eu me sinto vitoriosa, eu me
sinto uma pessoa capaz. (...) Nossa!! Eu era uma pessoa muito medrosa, fiquei forte sim”

cb

Como pais eles também se avaliam e qualificam o parceiro. Serem pais de uma
crianca estomizada é uma experiéncia complexa, o exercicio da parentalidade abrange
demandas emocionais e uma série de cuidados diferentes aos conhecidos que colocam a
prova a forca e a capacidade de aprender a serem bons pais.

Tanto como quando se carece de experiéncia sobre como é ser pais, como
quando se deve reaprender de maneira inesperada a ser o outro tipo de pais, esta
experiéncia se constitui num dolorido, mas satisfatério processo de aprendizagem sobre
o exercicio da parentalidade. O nascimento do filho transforma a vida dos pais quanto a
responsabilidades e sentimentos, mas é a condi¢do do filho que imprime a qualidade

dessa transformacao.

“Se ndo fosse por esta familia, para dizer verdade o eu estava preso ou eu estava morto,
porque quando estava solteiro nos ndo era gente ndo. Eu era encrenqueiro depois que tive
mulher e filho ai pronto! Ai comecei a pegar mais amor pelas pessoas, quando eu era

solteiro, era encrenqueiro era atrevido” b10

“Ser pais de uma crianga estomizada, como a mde diz ndo é fdcil (...) Eu diria que é um
aprendizado para nés mais do qualquer... Penso sim, como um aprendizado e como
aprendizado tem suas provas dificeis, como qualquer curso, mas é um aprendizado sim,
desde que ele nasceu (...) Vocé vé que sdo coisas que a gente... que ninguém ensina para a

gente. Isso s o carinho e o bom senso vai ajudando a driblar” bl
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“Talvez tenha sido algo mais de satisfacdo, tivemos de lutar por ela, tivemos momentos
dificeis, eu diria que até depressivos ao pensar numa coisa e outra e, também, momentos

alegres, porque ela segue respondendo cada dia mais” c9

Quando os pais conseguem equilibrar o desempenho de diferentes papéis sociais
em uma mesma interacdo (ser pai/mae, ser esposo/mulher e ser quem cuida) consideram
que eles sao bons pais. Ser bons pais € ter qualidades e habilidades para responder as
expectativas do parceiro e as necessidades da crianga.

As expectativas da mae sobre o pai ndo se limitam ao cumprimento do encargo
social de provedor de recursos materiais a familia, a mae espera que ele transcenda
desse modelo, que ndo seja simplesmente um personagem que existe dentro da estrutura
familiar, mas sim, um participante ativo da vida familiar, especialmente, no cuidado a

crianga estomizada.

“Ele é um bom pai, ele é uma pessoa compreensiva, ele ajuda. Ele ndo me deixa na mdo
com ele, ele o aceita como é. Eu acho que ficou até uma pessoa mais amorosa depois disto

do menino, é um pouco mais sensivel” c6

“Ele estd sempre pedindo esclarecimento aos médicos, enquanto o pai verdadeiro nunca
foi comigo ao medico. As vezes, quando estou fazendo algum bico ndo posso ir e se ele estd
em casa, ele vai com ela. Na verdade, eu acho que o outro nunca foi pai porque ele nunca
levou os meninos para passeio nenhum. Nunca levou num parquinho, nunca levou para
lugar nenhum, enquanto este que é padrasto, de vez em quando a gente sai a algum lugar
com todos. Ele nunca teve vergonha de sair com as criancas meu ex-marido pai legitimo

tinha vergonha”b3

A partir do contato continuo com a crianca na satisfacdo das necessidades
préprias da condi¢do de dependéncia, os bons pais, na opinidao deles, desenvolvem um
vinculo afetivo forte com a crianga estomizada independente da existéncia ou ndo de
vinculo consanguineo.

Para o casal, o status de pai ndo € uma determinacdo bioldgica é um
compromisso que se estabelece com a crianca por vontade e afeto, cujo cumprimento

traz satisfacao pessoal.
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“Quando a gente percebe que pode perder ele cria mais amor. A gente tem que estar mais
no dia-a-dia com ele. Entdo vai pegando mais, a gente tem que estar sempre com ele e ai

vai mudando” c6

“A partir do momento em que ele nasceu, eu me interei do que acontecia, me aproximei
dela e muito mais dele. Sempre houve muita quimica entre nds dois: o menino e eu. Entdo
assumi o papel, o papel de ser pai dele e quando eu quero uma coisa, quando eu me
proponho algo, eu vou com todo e aqui estou. Tem sido uma experiéncia muito bonita em
todos os momentos, até nos dificeis, os bons e os ruins, e eu tenho me entregado com todo”

c/

Para o casal, os bons pais aceitam os desafios que a experiéncia apresenta-lhes
no dia-a-dia, ndo recuam ante as adversidades e sdo uma presenca ativa e constante. Por
isto se fazem mais valiosos um para o outro. O parametro do que € ser um bom pai ou
uma boa mae, é diferente entre eles, para os homens estd mediado pelo quanto ele
consegue transcender ao modelo tradicional e, 2 mae, na rendncia das realizacOes

profissionais.

“Eu sinto por ela, por ela ter deixado sua carreira. Valorizo porque néo é todo mundo que
largaria a carreira, para ficar em casa cuidando de um filho, mesmo um filho doente. Nés
conhecemos muitas mdes que ndo fariam isso, simplesmente, porque ndo se permitiriam
fazer isso ‘ndo! E meu filho, mas eu tenho minha carreira’, ou entdo, ‘alguma outra pessoa

pode cuidar’, ‘alguém pode cuidar até melhor do que eu” bl

] “Qualquer coisa dele, na hora que fosse... era eu ficar sabendo que largava o que
estivesse fazendo na hora! Por mais importante que fosse, se temos que ir ao médico, se hd
que comprar alguma coisa, se hd que sair a procurar onde seja. Eu estava no meu papel,

por isso, eu penso que sou o pai dele. Tenho estado com ele desde o comeco”c7

As experiéncias negativas que trazem da infancia podem constituir-se em

parametros de avaliacdo sobre sua idoneidade e capacidade de ser bons pais.

“Minha mde era boa mde, eu consigo lembrar, muito carinhosa, muito... igual se separou
e foi embora. Entdo, eu tinha muito medo de que o dia que eu tivesse um filho tendesse a
fazer a mesma coisa e ndo. Ndo me passa pela cabeca separar-me, ndo me separo dela

nem uma noite”c9
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“Eu sempre lhe perguntava, porque ele jd tem uma filha: Que se sente ter um filho? Havia
algo mais.. que se sente, que pensa, que se daria por esse filho? E ele dizia: ‘vocé vai ver
quando tenha seu filho que tira o pdo da boca por ele, que deixa de assistir a festas, ainda

querendo assistir e quando ele precisa de algo, vocé faz” c9

Nesta interacdo, os pais também avaliam o tipo de relacionamento que se
estabelece ao interior do nudcleo familiar: entre o casal, entre os irmdos e dentro do
grupo familiar. Segundo eles, o relacionamento é forte quando o compromisso de
cooperacao estabelecido com o parceiro ndo sofre deterioracdo, apesar das demandas
que o cuidado da crianga requer.

O bem-estar da crianca constitui-se no ponto de convergéncia dos interesses de
pai e mae. A preocupacdo pelo filho, posteriormente, estende-se a0 companheiro e isto
tem um impacto positivo na estabilidade do relacionamento do casal. E a partilha de
cada uma das etapas da experiéncia o que permite fortalecer o relacionamento.

O relacionamento do casal nido se deteriora quando sdo fatores externos que
impedem a participa¢do do pai no cuidado do filho, como no caso dos impedimentos

por horérios ou por trabalho.

“O relacionamento é gostoso. A gente se gosta muito, ndo que ndo estivesse ndo, que ndo
fosse, mas desde que ele ficou... Acho que a gente nunca, nunca nos discutimos... por causa

disso, imagina, dizer assim ‘so eu cuido dessa crianga, nunca, nunca”’bl

“Quando eu comeco a me enrolar, ai ele fala para um pouquinho, vai descansar eu fico
com ele a noite toda e, ainda vou trabalhar no outro dia... mas é para eu me recuperar. E

isso, ele pensa em mim” c6

“Quando ela nasceu, levavamos 5 anos, hoje, jd estamos juntos hd 8 anos e a maior
mudanga é que tivemos que nos separar muitas vezes. Digo separar porque quando ela
(menina) fica internada para tratamento, ele tem de ficar em casa. Entdo, toda a rotina que
traziamos de estar e compartir, muda nessas ocasioes, quando eu tenho que passar as

noites com ela no hospital”c9

A percep¢do que os pais t€ém com respeito a familia, € que esta foi construida
novamente. Construir uma nova familia ndo significa mudar as pessoas que integram o
nucleo familiar, mas sim os lagos que os unem. Nesta nova familia, valoriza-se a atitude

com que se estd presente na vida familiar mais do que a simples presenca.
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As qualidades dos relacionamentos no interior da familia definem-los como
nova. Assim a percep¢do de unido familiar e harmonia nos relacionamentos lhes ajudam

a enfrentar a crise desencadeada pelo estoma e garantem a coesdo da familia.

“Tudo, tudo mudou. E vida nova, é casa nova, é familia... E construir a familia de novo. A
gente sempre tenta fazer o melhor para estar bem, em harmonia, tudo o que a gente faz é

pensando neles e nosso bem-estar, ndo so na gente, é mais para eles” c6

"Isto nos ensinou a valorizar algumas coisas, mais do que todo o tempo que temos e
passamos com ele, nos ensinou a aproveitar cada momento, temos aprendido a valorar isso
(...). Agora estamos unidos por que... unidos, de modo geral a gente jd era. E mais com o
filho mais velho, ele nunca estava em casa quando a gente se reunia para fazer algo, que o
trabalho que saia de férias e a gente nunca podia contar com ele para nada, nunca

chegava era sempre ele o que faltava” c8

A mudancga de conceitos também atinge aos relacionamentos fraternais entre
irmaos que se caracterizavam pelo citime, as desavencas ou a indiférenca relacionada a
diferenca de idades, modifica-se em consequéncia da experiéncia. O relacionamento
caracteriza-se agora pela aproximacdo e pela participagdo, j4 que os irmaos preocupam-
se pelo bem-estar da crianca estomizada e de maneira espontdnea assumem
responsabilidades, de acordo com suas capacidades, de cuidado e protecdo dentro e fora
do lar.

Quando os outros irmdos sdo mais novos que a crianca estomizada, a
preocupacdo pela crianca estomizada também estd, presente como evidencia da relagdo

existente entre os filhos.

“Agora hd unido com o irmdo, antes ele sentia ciime. O ciume era terrivel com o irmdo
mais velho, porque o ele é muito apegado a mde e ela com ele. Entdo, isso gerava citime,

mas agora eles estdo muito unidos, eu acho que isto tem ajudado”c8

“Eles se fizeram insepardveis, antes ndo era tanto assim, porque um é bem mais velho do
que o outro, um jd é adulto e outro é apenas uma crianga, mas agora sdo muito amigos. O

JC cuida muito, eu ndo sou capaz de trocar-lhe a bolsa e ele sim, nao tem problema” c5

“O irmdo sempre pergunta quando € que vai sair, quando é que vai fechar, se ele vai ficar

assim para sempre, se doi, se esta machucando, ele quer ter cuidado como ele, ele quer
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ver. Ele quer pegar para ver como é, né? Que se ele pode pegar, que ele quer me ajudar a

cuidar mais do irmdozinho dele” c6

Atribuindo um sentido ao estoma

Atribuir um sentido ao estoma € uma estratégia para encontrar uma explicacao
para ocorréncia desse evento em suas vidas. Esta estratégia articula a dimensdo
espiritual a experiéncia. No significado atribuido ao estoma e ao propdsito da
experiéncia estdo implicitos os valores e crengas espirituais do casal.

O significado atribuido € uma for¢ca motivadora importante no comportamento
dos pais, que é visto como um destino ou como resultado de uma fatalidade e seu
cuidado €é uma responsabilidade inerente ao papel de pais.

Quando € um destino, a ocorréncia é percebida como uma determinacido de
Deus, e a experiéncia € a manifestacio de um plano divino que ndo admite
questionamentos, s6 aceitacdo. Ao definir o estoma, como designio, os pais deixam de
preocupar-se pela causa e focam-se no propdsito que tem a experiéncia. O corpo da
crianca estomizada deixa de ser julgado pela aparéncia e a experi€ncia deixa de ser vista
como um castigo.

Atribuir esse tipo de sentido ao estoma da esperancga aos pais. A esperanga esta
sustentada na relacdo estabelecida com o Ser, a forca superior na qual eles acreditam. A
esperanca no restabelecimento da normalidade da crianca é, portanto, resultado da
espiritualidade, das crencas e praticas religiosas, constituindo-se em um importante
recurso para o enfrentamento das dificuldades e para mudanca de atitude, também,
proporciona aos pais seguranga € otimismo no futuro.

Assim como tudo o que acontece na interacao social, o sentido atribuido a razdo
para ter de passar por esta experiéncia € varidvel; para alguns, a experiéncia antes de ser
vista como um meio de expiacdo € resultado de leis naturais (fatalidade) a que de forma

indiscriminada estdo sujeitas as pessoas no mundo.

“Eu fico pensando, meu Deus, serd alguma coisa que eu fiz de errado e Deus me castigou
por isso? Eu imaginei que fosse aquilo, depois eu falei para mim mesma: Deus nunca faria
uma coisa dessas, se a gente pediu a crianca e Ele deu para a gente por que Ele ia fazer
uma coisa dessas? Entdo, Deus ndo quis isso, entdo isso que aconteceu com ele, aconteceu
como acontece com qualquer crianga se Ele quisesse castigar mandava, para a gente, ndo

com ele que é inocente” c6
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“Sinceramente, no comego eu pensei que era o cigarro, porque ela fumava, ache que era o

cigarro, mas ndo foi nada provado entdo é coisa do destino mesmo” c6

Para alguns, ser pais de uma crianca estomizada e assumir seu cuidado € a cruz
que corresponde que levem da mesma forma como outros pais passam por outros tipos
de fatalidade. Portanto, € uma experiéncia que nao lhes dd motivo para vangloriar-se,

que deve ser vivenciada com humildade apesar da dificuldade e da fortaleza que requer.

“Ser pais de uma crianga estomizada, como a mde diz, ndo é fdcil. Mas eu imagino que
seja como tantas outras pessoas, como € ser pai de uma crianga cega, como € ser pais de
uma crianga paralitica, como é ser pais, de uma crianga deficiente mental... sindrome de

Down, cada um deve ter a sua... a sua carga” bl

“E bom também, passar pelo que a gente estd passando porque é uma experiéncia mais de
nossa vida, porque a gente também aprende a ser mais humilde. Isso ensina a gente

também a ser mais humilde” c6

Hoje jd ndo acho dificil carregar essa cruz, jd ndo acho tdo dificil (...) ndo é uma cruz, eu
digo... ndo! Ndo é uma cruz... é dificil. Foi dificil hoje jd ndo é mais. Entdo, foi uma cruz,

quando a gente ndo sabia, hoje ndo é mais” c6

O propésito atribuido a experiéncia pode ser de natureza individual ou coletiva.
E individual quando o alvo é a crianca ou um dos pais e é coletiva quando toca toda a
familia. Para algumas maes, a experiéncia € o instrumento empregado por Deus com o
proposito de testar a capacidade de amar e de ser mde. A mae considera que aceitar a
crianca € a conduta esperada por Deus, por isso a aceita sem restricdes e esfor¢a-se por
ajudar o filho a superar a condicao.

Quando o propdsito do estoma € a crianga, tem a intencionalidade de preserva-la
de uma fatalidade maior. O estoma tem uma intencionalidade coletiva quando ¢é
interpretado como uma estratégia divina para intervir na vida de todos os membros da
familia.

Este tipo de sentido ajuda os pais a assimilarem a condi¢cdo da crianga sem
nenhum tipo de questionamento por ser determinacdo Divina e, portanto, eles nao
ousam fazer nenhum tipo de objecdo a Deus sobre as decisdes para a vida deles e da

crianga. Os pais respeitam a vontade de Deus e aceitam o destino tracado para seu filho.
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“Eu sinto que Deus me disse: ‘Vocé queria um filho ndo é mesmo? Vamos ver se isso é

assim fdcil. Estd ai, tenha seu filho, veja ver o que vai fazer, vai-se cruzar de bragos ou vai

A

sacar adiante, é com vocé” c9

«

.. Se ndo tivesse acontecido isso poderia acontecer o que acontece como essas meninas
que a gente vé passando por aqui grdvidas ou como minha sobrinha que foi estuprada por
um colega ld dela ou fugiria de casa. Entdo, talvez esse acidente que aconteceu foi Deus,
mostrando que ndo era para ela seguir um caminho desses... Para mim, tal vez a gente teve

o livramento de um caminho desses... foi o designio de Deus” b10

“As coisas passam por algo e se ele passou por esta prova foi para nos dar estimulo, para

nos unir mais, entdo, temos que lutar para vé-lo crescer” c6

“Deus é quem sabe, cada um tem seu destino e Deus traca o destino de cada um, se ele

tinha que vir assim? Estd bom! c6

A interpretagdo da experiéncia como um evento determinado por Deus e que tem
um razao de ser para todos, € passada para a crianca com a intencionalidade de ajuda-la

a entender, aceitar e suportar sua condi¢ao.

“Nesse dia, ela falou para mim: ‘ndo aguento mais, eu ndo aguento mais’. Eu falei: ndo,
tem que pedir forca para Deus porque ele sabe por que é, Deus sabe o porqué de todas as
coisas de nossa vida. Vocé ndo tem que falar assim, vocé tem que pedir forca para Deus,
porque Ele achou que vocé tinha que passar por isto. E para vocé pedir for¢a para Deus
para vocé aceitar isso como parte de sua vida. E eu junto com vocé, por isso, peca todos os
dias forca para Deus para vocé agiientar. (...) Quando ela viu que ndo tinha jeito, que era

Deus que queria ela daquele jeito, ficou mais fdcil. Hoje em dia ela jd ndo reclama’ b2

Em concordancia com o sentido atribuido ao estoma, os pais acreditam que a
evolucdo no tratamento da crianga e a transformacgao deles pais em pessoas fortes vém
da intervencdo Divina. Esta convic¢do também estd sustentada nas crencas e valores
religiosos e espirituais dos pais, especialmente, a fé em Deus como ser onipotente e
benevolente.

Os pais t€m confianca absoluta de que a for¢a experimentada por eles, para
enfrentar a experiéncia de ter um filho estomizado, é recebida de Deus. Nao pelo apego

a uma determinada religido, mas, por sua fé Nele. Assim acreditam que a evolugdo
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satisfatoria da crianga vem da intervencdo divina direta e foi obtida pelas de préticas
religiosas de oracdo em familia, de assisténcia a ritos de culto em templos, da leitura da

Biblia e encomendar a crianca aos cuidados de Deus.

“Eu confio em que meu Deus vai regressar a ele, outra vez a saiide. (...), eu confio em que
Deus lhe vai devolver outra vez a saide, assim como aconteceu, quase morreu... precisava

ver, mas é ai onde a gente pode ver a forca de meu Deus.. para lhe devolver a saiide” c5

“A gente pensa por que é que aconteceu isso, serd que vai ficar para sempre? Mas agora
ndo, entreguei na mdo de Deus, todo tranquilo, entreguei na mdo d’Ele, fé que vai dar
certo, vai dar. No comecgo, fiquei meio assustada, mas agora ndo, entregue na mdo de Deus

e vai dar certo” b4

“Isto nos uniu a Deus de forma incrivel. Iniciamos todas as noites, com excegdo dos dias
que estou no hospital com ela, todas as noites rezamos o terco os trés, Todas as noites ai,
desde o segundo més da gestagdo, entdo, eu digo que é a fé em Deus que nos leva enfrente,

para chegar até aqui, isso tem sido bdsico”c9

A crenca dos pais de que da intervengdo divina trard também o restabelecimento
da normalidade anatomica e funcional, consegue superar todos os progndsticos médicos

sem importar quanto eles sejam opostos as expectativas paternais.

“Eu sei que ela vai voltar para dentro o intestino, também (como aconteceu com o pai),
como o pai dela colocou, entdo, eu sei que ela também vai colocar. Entdo, a gente estd
esperando até uma decisdo dos médicos chegarem a falar ‘vamos tentar, vamos fazer uma

cirurgia, vamos ver que é que vai dar, vamos fazer um teste’b2

Regulando interacoes

Regulando interacoes

p

Negociando A?eq‘ff_m(}o a Mantendo Enfrentando o

entre o casal amilia as relacionamentos entorno social
demandas L

Diagrama 7 - Regulando interacdes
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Esta categoria descreve a natureza mutdvel dos relacionamentos, como
consequéncia da intervencdo dos pais dentro e fora da familia. Reine as acdes
desenvolvidas pelos pais para interagir com os objetos humanos com base na realizacao
do estoma na crianga e € produto da defini¢do de objetos.

Regulando interacdes dentro e fora de casa, dentro de casa existem as interacdes
entre o casal e os relacionamentos com o resto dos integrantes do nucleo familiar; fora
de casa, os pais assumem o papel de mediar entre a crianga e as pessoas fora do nicleo
familiar, para isto devem aprender a lidar com parentes, amigos, a equipe de satide e o
meio social.

Para manejar as interagdes fora de casa, os pais estabelecem diferentes niveis de
interacdo, o mais préximo € aquele que inclui os parentes, depois vém os amigos, a
equipe médica e no lugar mais distante, o meio social. Cada uma das pessoas que se
incluem nesses niveis, tem direito a receber um tipo especifico de informacao sobre o
estoma e ter um tipo de contato com a crianga, € dizer, os pais podem controlar a
quantidade e a qualidade das interacdes, evitando expor a crianga € ser expostos a
situagdes inesperadas.

Na forma como os membros da familia interagem, dentro e fora da familia e de
maneira explicita as mudangas na designacao de tarefas: o que, donde, quando, o porqué
e por quem deve ser realizado.

A dimensdo desta categoria estd determinada pelas subcategorias Negociando o

cuidado entre o casal, Adequando a familia as demandas, Mantendo relacionamentos e

Enfrentando o entorno social.

Negociando o cuidado entre o casal

E uma estratégia desenvolvida com a finalidade de garantir o cumprimento das
atribui¢des como pais e cuidadores da crianga estomizada. Uma crianca com alteragao
de sadde obriga aos pais a incorporar novas responsabilidades e habilidades. A decisao
por assumir o cuidado da crianca estomizada envolve uma série de consideracdes de
tipo pessoal e social e as acdes daqui desencadeadas vém somar-se a linha de acdo na
procura por tornarem-se fortes.

A interacdo de todas as agdes constitui a linha de comportamento mediado pelo

significado que, para os pais, t€m estes papeis nesta experiéncia. Por esta razdo, a
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negociagdo do cuidado do estoma entre o casal antecede a busca de motivos pelos quais
eles devem assumir a tarefa.

Com esse propodsito, os pais avaliam como € a tarefa e porque decidiram assumi-
la. Comecemos vendo como € definida a tarefa:

A limpeza do estoma intestinal e de sua respectiva bolsa coletora é desagradavel
porque estd associada a transgressdo de significados de tipo sécioculturais, sobre o

controle de esfincteres, manipulagdo de excrementos e controle de odores corporais.

“Ndo é uma coisa agraddvel de fazer, porque a gente ndo vai falar limpar é agraddvel?
Limpar uma bolsinha assim... de ileostomia? Ndo, ndo ¢! Quem limpa sabe que ndo é, mas
€ de seu filho entdo... é seu filho, entdo é assim... vocé vai fazer como todo amor do mundo,
mas ndo é por isso que vocé vai falar que ndo sente o cheiro do cocd ou que é gostoso
aquele cheiro... estar manipulando aquilo, com aquele cheiro, sdo fezes, vamos falar a
verdade, ndo ¢é¢? (olhando diretamente para a mulher) vocé ndo precisa disfarcar a
realidade se é uma pesquisa tem de ser com a verdade e se vocé me perguntasse é gostoso?
Ndo, ndo é gostoso, é necessdrio e pela saiide dele, acontece com todo mundo, mas ndo é

gostoso, € isso”’bl

“Eu ndo acho muito dificil, mas acho ruim trocar por que vocé tem que mexer ld” b4

Os pais nao se sentem comodos ao realizar a limpeza da bolsa e do estoma
porque ao nao poderem evitar entrar em contato com as fezes da crianga, infringem
pautas de comportamento social relacionadas a eliminagao e higienizacdo corporal.

A tarefa € diferente porque os procedimentos de higiene da eliminagdo intestinal
passam a ser realizados em uma drea corporal que nao estd diretamente associada com
esta fungdo fisiolégica. A peculiaridade anatomica da crianca afeta a ordem e a forma
como se realizam os cuidados de higienizagdo e - por extensao - a integridade fisica da
crianca e a forma como ela serd percebida pelos pais.

Além do estoma alterar a ordem e a forma de realizar a higieniza¢do do corpo da
crianga, altera também os recursos necessdrios para a remocao dos residuos fecais,
como a protecdo da pele abdominal que estd em volta do estoma (drea periestoma).

O cuidado do estoma é exaustivo, porque € necessdrio realizar com frequéncia
um ndmero maior de procedimentos e pela precisdo com que deve ser cortada a barreira
de protecdo cutanea e a necessidade de retirar todos os residuos de matéria fecal para
evitar odores desagradaveis. O tempo dedicado a higiene do estoma e a prevenir lesdes

na pele periestoma compromete o tempo para realizacdo de outras atividades, ainda
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mais quando se apresentam complicacdes no estoma e, portanto, é necessdrio dispensar
cuidado constante a crianca, monitorando a integridade da barreira protetora e da pele,
que € extremamente desgastante para os pais.

A limpeza do estoma e a troca da bolsa, embora sejam um procedimento
semelhante a troca da fralda, ttm um significado diferente. Especialmente, quando a
crianca perde o controle de esfincteres apds ser independente para atender seus
processos de eliminagdo. A conotacdo negativa que tem o manejo do excremento faz
com que o cuidado do estoma intestinal seja uma atividade intransferivel para os pais,

independente do quanto deve ser feito ou como se deve realizar.

“(Pai) Outra coisa, é o asco, asco do cheiro. (mde) Ndo diga isso!! (pai) sempre o cheiro
de excrementos, a sangue, ver sair sangue, ver sair excrementos € fastidioso sempre é algo

que... a gente se tem que acostumar a forca” c8

“Eu mesmo fago, lavo bem as mdos, coloco dlcool, tiro tudo e lhe faco uma boa limpeza,
fica bem, eu mesmo corto a barreira bem a medida para que fique bem. Tem que medir o
tamanho do estoma, quanto é que se deve cortar para que fique bem, tem de marcar na
barreira. Eu corto uma tesourinha e vou medindo, é cortar e casar, cortar e casar para que

ndo fique um lado mais largo até que fique bem”c5

Os pais decidem assumir pessoalmente o cuidado ndo pela tarefa, mas pelos
significados existentes no imagindrio social que determina que os pais sejam
responsaveis pela higiene corporal até que a crianca atinja a continéncia esfincteriana.
De modo que sob este significado, o cuidado do estoma tem o cardter de
obrigatoriedade privativa dos pais.

Quando ndo se adquire habilidade e destreza para realizar a troca do dispositivo
(descolar, medir, cortar e colar uma nova barreira), o procedimento € definido
simplesmente como uma atividade dificil de realizar.

Quando os pais sentem-se muito inseguros para realizar o cuidado do estoma,
atravessam por um momento de grande tensdo emocional pelo conflito entre o medo e o
dever moral frente ao filho. O sentido de responsabilidade moral joga um papel
importante no momento de tomar a decisdo de assumir ou ndo a desagradavel tarefa de
cuidar do estoma.

O conflito experimenta-se quando sentem medo de realizar o procedimento de

higienizacdo e cada vez que surge alguma dificuldade nova e para sua resolucao toma-
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se em conta o dever moral dos pais frente ao filho e a condi¢do de dependéncia da
crianga para seu bem-estar.

A realizacdo dos cuidados de higienizacdo do estoma é uma situagdo em que
além do medo também converge o sentido do dever de pais frente a crianca, a

responsabilidade social e a necessidade de preservar a intimidade familiar.

“Nos sempre preferimos fazer, para ndo dar trabalho aos outros porque é um trabalho
desagraddvel. Ndo dd; ndo sei se outras pessoas falam fracamente em nosso caso sim: ndo
quero dar trabalho, virgula, porque é um trabalho desagraddvel (...). A gente tem que

saber que as outras pessoas ndo sdo obrigadas a manipular as fezes de meu filho” b1

“la limpar e comegou a sangrar e ai meu Deus do Céu! Eu ndo sei o que é que eu faco, eu
ndo sei se eu crio coragem de ficar com ele e limpo, se consigo limpar ele ou se deixo ele e
vou embora, (...) Mas falei: ‘eu vou ficar, eu vou ficar, eu preciso fazer isso porque ele ndo
tem como, ele ndo tem quem faca isso. Entdo, se sangrar paro e digo: ‘meu Deus do Céu
tem que ser eu, porque ndo tem ninguém que possa fazer isso por mim porque ele é minha
responsabilidade, entdo, eu tenho que fazer (...). Enquanto eu ndo ver meu filho
independente.. assim, curado, bom, se manter sem aquele... que possa ir ao banheiro
sozinho, possa tomar um banho sozinho, possa comer sozinho, possa pedir sua comida,

enquanto isso ndo acontecer, vou estar com ele” c6

As negociacgdes do casal giram em torno de quatro aspectos: quem acompanhara
a crianga nas diferentes internagdes, quem cuidara do estoma, quem cuidara da crianca e
quem tomard as decisdes sobre o tratamento médico.

Quanto a relacionada ao acompanhamento da crianga durante a interna¢do na
instituicao de saide, na maioria das vezes, a mae. Esta decisdo estd mediada por padrdes
afetivos e de comportamento, estes ultimos estabelecidos social e culturalmente e por
isso tém validade também em casa.

Na decisdo sobre o quem, o como e o tempo de permanéncia com o filho,
também sdo levados em conta o local onde estd sendo atendida e a condi¢@o da crianga.
Nos momentos criticos em que se percebe uma ameaca a sobrevida da crianca, o casal
permanece junto, posteriormente, s6 um deles ficara no hospital.

O acordo mais comum a esse respeito € que o acompanhamento da crianga no
hospital seja responsabilidade da mae, embora em alguns casos o pai ou os irmaos mais
velhos assumiram essa fun¢do. O contato constante entre acompanhante e a crianca

dentro do hospital favorece o vinculo com a crianca, mas restringe a interacao entre os
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membros da familia e a interagdo com o meio social habitual. Quem fica dentro da
instituicdo adquire conhecimento mais profundo de cada uma das intervengdes médicas
e de cuidados, especialmente, no que diz respeito aos procedimentos de cuidado do
estoma.

Para os pais um bom acordo entre o casal permite o revezamento do
acompanhante sem deixar de manter a observacdo continua da crianca. Em grupos
familiares maiores, o revezamento para acompanhar a crianca nao € realizado somente

pelos pais, também, € uma atividade designada aos irmaos mais velhos.

“Tivemos que nos separar muitas vezes, ficar separados enquanto faziam algum
tratamento a menina, internagoes, cirurgias (...) ele tem que ficar em casa sozinho,

enquanto eu passo as noites no hospital com ela” c¢9

“Fique 3 meses e 15 dias dentro de um hospital sem ver meus filhos, é duro! Para mim o
tempo passava que eu ndo sabia nem que dia era da semana nem que dia do més, eu estava

perdida no tempo”’b3

“Comegamos a padecer (internagdo), tive que ficar af, depois nos tocava revezarmos,
devia ficar um a noite e outro na noite seguinte, Todas as noites era assim entre nos

quatro” ¢5

A negociacdo entre o casal, também, inclui a designacdo do responsavel pelo
cuidado do estoma. A atribui¢do desta funcao assim como de todo o cuidado da crianca
a mae obedece a preceitos morais, a qualidades e habilidades relacionadas a natureza
feminina e ao compromisso parental.

Para a mulher, o cuidado do filho estomizado € inerente a sua condi¢do de mae,
portanto, ela se percebe como a principal responsavel dessa funcdo. As maes sentem-se
fortemente identificadas com os lineamentos socioculturais que determinam a
responsabilidade pela criacdo dos filhos, por isso, para ela é algo natural, ainda mais
quando o filho estd em condi¢do de dependéncia. A maternidade é um compromisso
feminino. Ao assumir o compromisso de cuidar da crianga estomizada, a mae nao
somente responde as préprias convicgdes, mas também as expectativas que 0s outros
téem dela no desempenho de seu papel. Como todo compromisso exige cumprimento,

este é cobrado por ela mesma ou por terceiros.
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As maes acreditam que o cuidado da crianga € sua responsabilidade porque ela é
a pessoa mais competente. Porque ela conhece bem seu filho, s6 sob seu cuidado a
crianga estard bem atendida e podera desenvolver-se normalmente. O pai compartilha
esta percepcdo quando vé na mulher a pessoa idonea para cuidar da crianca estomizada
porque a que € uma tarefa que demanda certas qualidades e atitudes que s6 a mae pode
ter. Portanto, € natural que seja ela quem assuma a tarefa. Assim, passa a ser a tnica
pessoa que cumpre com 0s requisitos necessarios para o cuidado da crianca e nenhuma
outra pessoa podera substitui-la na tarefa.

O estoma € um evento capaz de mudar este acordo. Quando um dos pais nao
consegue superar o medo que o estoma lhe causa, o outro assume esta tarefa para
responder ao compromisso de cuidado ao filho.

A designacao pela responsabilidade do cuidado, também, obedece a razdes de
tipo prético: é responsabilidade de quem tem maior conhecimento e destreza. Como
indicado anteriormente, a maioria das vezes é a mae, pela possibilidade que tem de
passar mais tempo com a crianga e realizar, mais vezes, o procedimento; portanto,
adquire maior habilidade para realizar a tarefa.

A preferéncia da crianga para que a tarefa seja executada pela mae também é
tomada em conta no momento de determinar a quem corresponde esta responsabilidade.
A crianca prefere que o procedimento seja realizado pela mae pela a pericia que elas

desenvolvem para realizacdo da troca da bolsa e da barreira.

“Ele é minha responsabilidade, entdo, eu tenho que fazer. E meu dever, minha obrigacdo
cuidar dele, se ele estd aqui ele ndo tem obrigagcdo de nada. Nos temos obrigagdo com ele

(...) Se eu quero que ele brinque, que ele engatinhe, eu devo estar ali sempre com ele” c6

“Ndo ¢é qualquer pessoa que vai assumir isso ndo, que vai pegar essa tarefa para si, (...),
Precisa se dispor a isso, precisa dedica¢do, amor e se dispor a fazer isso, ndo é tarefa

facil” bl

“Quem cuidava dele era eu (pai) quando ele estava pequeno. A mde nunca cuidou dele

assim, de cuidar mesmo, de trocar ele, ela tinha medo ai eu trocava” b10

“Eu me encarrego do cuidado da bolsa, ela cuida das coisas da casa, da comida, da roupa

e eu sempre estou pendente da bolsa” c5
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Quanto ao cuidado da crianga por parte da mde, tem como caracteristica a
dedicacdo que evidencia o compromisso frente as exigéncias do cuidado. Colocar o
tempo a disposicdo das necessidades da crianca estomizada antes das prdprias
necessidades € um comportamento frequente na mae de uma crianga pequena, mais do
que a de aquela que precisa ser estomizada a maior idade.

A dedicacdo requer sacrificio por parte de quem se dispde a cuidar, assim como
no comeco trocam o lar pelo ambiente hospitalar, apds o egresso seu espaco se limita a
maior parte do tempo ao ambiente domestico. O tempo que antes a mae dedicava a

atividades sociais ou laborais passa a ser ocupado pelas atividades do cuidado.

“Engravidei? Ndo tem jeito, é minha responsabilidade (...). Quando nasceu definitivamente

nada de trabalho, nada de estudo, decidi dedicar-me as 24 horas a ele” ¢7

“Eu ndo me senti capaz de continuar ndo. Jd ndo quis mais, apesar de que eu adoro a
minha carreira, adoro o que fazia, mas ndo continuar me tirou um peso das costas, me

sentia trangiiila estando dedica a casa” c9

“Agora s6 ele.. eu ndo posso trabalhar, se for trabalhar qual é a pessoa que me vai deixar
faltar ao servico um més (...) tudo isso por causa dele (...) por causa dele que nasceu com

esse problema parei” b10

“Eu deixei de trabalhar, eu abri mdo disso, com muita dor, porém... seria por meu filho,
porém ndo é... quando puder eu voltar a trabalhar eu volto. Foi minha opg¢do, entdo foi
muito dificil ficar em casa, falo mesmo, ter de ficar em casa, depois de ter meu dinheiro, da
minha atividade sair... para trocar por uma crian¢a doente, entdo isso também ndo fazia

parte de minha historinha” bl

A dedicac@o da mae ao cuidado da crianga ndo significa que os pais distanciem-
se dos cuidados diretos, ja que ele também participa das tarefas. A participacdo do pai
nas atividades de cuidado surge de maneira espontanea, de acordo as necessidades do
dia-a-dia.

Dividir o cuidado com a mulher ultrapassa as atividades diretas de cuidado ao
estoma. A motivacdo para a participagdo no cuidado, também estd relacionada ao
compromisso parental e conjugal. O pai participa em consideracdo a dedica¢do da mae,
do cuidado como uma forma de reconhecimento pelo devotamento a crianga. Desta

forma, ele consegue desempenhar de maneira simultanea o papel de pai e esposo.
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Pai comprometido com a crianca e a mulher ndo precisa ser chamado a ajudar,
ele tem disposicao para acompanhar, aprender a realizar o procedimento, para efetud-lo

e oferecer solu¢des quando se apresenta alguma intercorréncia.

“Ndo existe uma coisa muito combinada as vezes quando eu estou ocupada ele vai e dd
banho, troca a fralda, dd mamadeira, uma divisdo comum, se eu estou sem fazer nada eu
vou e faco todo isso, mas quando eu estou ocupada eu deixo para ele fazer, a gente

combina um faz uma coisa e o outro faz outra” b4

“Ele dd solugées, se acontecer alguma coisa e ele estiver aqui em casa, € o pai e a mde,
ndo tem isso de ndo saber que fazer, de ‘ai meu Deus que é que eu faco agora’, ndo ele

sabe mesmo, a gente faz tudo, a gente ndo divide o carinho nem a atengdo, as tarefas” c6

“Eu tive a oportunidade de acompanhar ela desde o comeco, de visitar com ela instituicoes
e ai é donde a gente percebe que existem muitas senhoras que vai com suas criangas com x
ou y dificuldade sem o apoio do marido pelo geral foram embora ao ver que seu filho tinha
complicagdo, ndo estavam ai presentes, entdo a mulher pelo geral fica sozinha com seus

pequenos” c9

A decisdo de a mde assumir o cuidado do estoma também obedece a situacdes
relacionadas com o pai. O cumprimento das responsabilidades do homem como pai e
cuidador da crianga pode ver-se obstaculizado por motivos de indole pessoal ou por
situagdes externas. Este impedimento estd restrito ao procedimento de troca da barreira
de colostomia e isto € levado em conta no momento de definir as tarefas de cada um.

A mae assume a troca da bolsa quando o pai sente medo de aproximar-se e tocar
no estoma, quando sente dificuldades para realizar a sequéncia de passos que o
procedimento requer, pela caréncia de aptiddes ou quando ndo consegue controlar as
reacOes da crianca, especialmente, se a crianca manifesta dor, quando eles realizam o
procedimento. Mesmo assim ele participa de tarefas que nao requerem do contato direto
com o estoma, como a lavagem da bolsa de coleta.

O pai também fica a margem do cuidado direto do estoma, quando a crianga é
maior e do sexo feminino, porque o procedimento da troca da bolsa leva implicita a
exposicdo da intimidade da crianca. Isto acarreta um clima de constrangimento que
acaba sendo maior quando quem realiza o procedimento nao € o pai bioldgico, sendo o

padrasto.
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O pai ndo pode comprometer-se na realizacdo desta tarefa em razdo de seus
compromissos laborais, como por carga de afazeres ou pela distincia entre o lar o lugar

de trabalho.

“(pai) No comego que eu fui trocd-lo, me deu uma tremedeira assim.. eu nunca troquei a
placa adesiva, até agora nunca troquei, limpar eu consigo limpar. Mas nunca troquei néo.
(mde) Por enquanto ele so limpa a bolsinha, a placa ele nunca conseguiu tirar, ele s6 me
ajuda a lavar a bolsinha que é para dois dias, troca de dois em dois dias. Entdo, é preciso
lavar, ‘vocé vai lavar a bolsinha que eu limpo’, isso ele faz, ou entdo, ‘vocé assegura aqui

o algoddo para néo sujar, eu vou lavar’, o que ele ndo consegue é mexer ld” c6

“Ndo por ndo querer ajudar, mas por falta de jeito... e por ela jd ter 11 anos e como eu
ndo sou o pai dela. Eu fico constrangido, ficava... assim... estranho, eu fazendo isso, ainda
que fosse na frente dos outros, e eu me sentia estranho por estar vendo a parte... o intimo

dela” b2

“A gente cuida dela, dd carinho para ela, limpar, brincar, conversar. Se bem eu saio
segunda para trabalhar e sé volto no sdbado, mas 11h30 saio jd estou aqui em casa. Eu
fico ld no servico a semana toda porque fica bastante distante e para ir e voltar todo dia

ndo dda”’b4

A negociacdo entre o casal nem sempre € facil, em algumas circunstancias
apresentam-se conflitos. Estes acontecem quando por razdes internas (rejeicao,
insatisfacdo) o comportamento do pai nao satisfaz as expectativas da mae quanto a
maneira como elas esperariam que ele desempenhasse seu papel de pai e de marido ou
pela visdo divergente da situacgdo.

A frustracdo da mae frente ao comportamento do marido € maior quando os pais
por rejeicao ao nascimento da crianga ficam a margem de toda responsabilidade com os
filhos e, especialmente, com essa crianca.

O nascimento da crian¢a malformada pode trazer a tona os conflitos presentes no
relacionamento do casal. A impossibilidade de resolvé-los pode levar ao fim do
relacionamento entre o casal e romper com todo contato com a mulher, a crianca doente
e o restante dos filhos.

O devotamento exagerado ao cuidado da crianga, também, pode causar conflito
entre os pais; quem tem dificuldade para equilibrar o tempo de aten¢do da crianca com o

tempo dispensado ao parceiro € cobrado pela exclusdo da que se sente vitima.



Resultados149

O despreparo dos pais para lidar com uma situacdo critica como o cancer,

desencadeia uma crise no relacionamento do casal, particularmente, pela

N

impossibilidade de encontrar solucdo imediata ao problema de saide que afeta a
crianca. Quando além da impossibilidade de encontrar saida a situa¢do, quanto a
percepc¢do de doencga, € menor a possibilidae de consenso de manejo. A possibilidade de

superar a crise depende da capacidade de dialogo entre o casal.

“O pai nem ligou que eu internei a primeira vez com ela! Ele nunca ficou no hospital uma
noite, nunca! Sempre arrumava desculpa que estava cansado, que chegava do trabalho
cansado, mas ndo era cansado, porque ele saia, as vezes, dormia fora, entdo, ndo era por
isso, era porque ndo queria. Ele sentia vergonha de ter cinco filhos. Nunca ajudou cuidar
dela nem dos outros, ficava envergonhado, me xingava muito, jogava a culpa em mim que
era eu, que ndo era para ter acontecido que nascesse, assim. Era por eu ndo ter operado sé

com o casal que como eu ndo aceitei (...) ai pos toda a culpa em mim e me abandonou”b2

“Chegou um momento em que estive mais atento ao menino do que ela, tanto que ela ficou
com cilime, ndo sei se era medo, ndo. Acho que ndo era questdo de medo, porque ela
reclamava, ‘eu também faco parte de tua vida’ e percebi além de pai eu também estava

comela” c7

“No comeco ele se queixava um pouco de que eu dada mais atengdo a ela do que nele” c9

“Ninguém estava preparado para uma coisa destas e como é algo que ndo tem solugdo,
tanto ele quanto eu nos sentimos impotentes, entdo sai briga, bate-boca cd, bate-boca ld,

todo por causa disso” c8

Outro aspecto a discutir entre o casal € sobre a tomada de decisdes do cuidado da
crianca. As decisdes do dia-a-dia, relacionadas com o tratamento médico sao
responsabilidade da mae, porque o pai confia no critério dela ao respeito. Mas as
decisdes que comprometem procedimentos ou intervencdes mais especializadas sdao

discutidas entre o casal para chegar aum acordo sobre o que é melhor para a crianca.

“Eu tomo as decisdes, eu tomo as decisoes de tudo, Ele assina embaixo, se ele precisar de
um médico, eu sou quem levo as consultas ele me acompanha, mas as decisées sdo minhas.
Eu que tomo conta, eu que estou sempre com ele e meu marido acha que eu sou quem devo

tomar essas decisdes. Mas em caso de mas em caso de precisar de uma cirurgia, assim... ai
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a gente tem que sentar para conversar, vocé concorda? Ver sim se estd de acordo porque

ai sim, a gente tem que chegar num acordo” c6

“Sempre temos conversado, eu ndo tomo decisées sem consultar com ele sempre primeiro

pensamos e... sempre lhe digo: tratemos de tomar sempre as decisoes entre nos dois” c9

“A ultima vez eu falei para ela, porque ela falou que ndo queria fazer mais

cirurgia nela, ai eu falei: é melhor fazer” b3

Adequando a familia as demandas

Esta categoria representa as estratégias desenvolvidas pelos pais com a
finalidade de conciliar as demandas da crianga estomizada com outras, papéis e funcdes
que existem dentro da familia.

Expressa as interagdes e mudancas realizadas no interior da familia que deve-se
amoldar para ndo ser estilhacada. Os pais precisam tomar decisdes e agir a respeito a
familia, antes do que as circunstancias determinem o que devem fazer. Permanecer no
mesmo estado significa enfrentar riscos e os pais ja tem muitos desafios que enfrentar.

As medidas estdo direcionadas para: decidir o que vai ser prioridade para o
casal, a reorganizacdo de fungdes entre os membros do nudcleo familiar e delimitar o
nimero de pessoas que vao constituiram esta familia.

Controlar as interagdes na familia, o casal faz referéncia a forma como as
funcOes e interacOes ao interior da familia reorganizaram-se a partir do estoma. Nas
familias com criangas estomizadas, as atividades da familia organizam-se em torno das
necessidades da crianca, que é portadora do estoma em consideracdo a sua idade e
condicdo.

Conseguir leva a crianca para casa depois de ter superado um periodo de saide
critico, constitui-se num ganho muito importante a vida do casal, pois lhes permite
comegar a desenvolver em pleno seu papel de pais. A crianga quando traz uma condi¢do
especial como o estoma, sua prioridade € uma consequéncia natural.

A prioridade dada a crianca dentro da familia provoca mudancas em todas as
dimensdes da vida do casal e exige fazer sacrificios, tanto ao pai como a mae com o

proposito de garantir o bem-estar do menor..
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Em consequéncia desta predilecdao, quando a crianca estomizada requer atengao,
suas demandas satisfazem-se antes do que as necessidades da mae, sem importar se sao

demandas cotidianas, como alimentac¢do ou banho, ou necessidades médicas.

“Ele (pai) acha que todo cuidado é pouco, ele quer que o L esteja bem, que ele se sinta
bem, e ndo estar em outra situacdo pior. Ele acha que toda aten¢do deve ser para ele, e Eu

concordo com ele, a gente tem que sacrificar-se por ele, ele ndo pode ser sacrificado” c6

“Em casa nos focamos nela, para melhor dizer, nosso primeiro ponto na lista era ela.
Desde que nasceu e fizeram a colostomia no segundo ou terceiro dia de ter nascido com
isso, veio uma preocupa¢do adicional. Sim, porque com tantas complicagées... tocava

centrar muito a atengdo nela, mas ai vamos, ela jd conseguiu passar por tanta coisa” c9

“Nas questoes de saiide se eu me sinto mal e se ele também ndo estd bem, primeiro estd ele

e depois eu ao no médico é isso! Mas primeiro estd ele”c7

A satisfacdo das demandas da crianca garante o bem-estar de toda a familia. Na
consecugdo deste objetivo tomam-se medidas de tipo estrutural, seja na organizagdo e
distribuicdo do lar como na disposi¢do dos recursos econOmicos da familia que

comprometem a todo o nucleo familiar.

“Passamos para a suite, porque no quarto dele tem umidade e por causa do banheiro,

também” c8

“Nos acabamos com o que tinhamos em Goids. A gente vendeu terreno, vendeu moto,
porque nos apavorou, né? Posso falar que isso acabou com todas nossas coisas, porque
hoje nos estamos morando ld na casa de minha mde, ai nés acabamos tudo mas para falar

verdade acabou tudo por causa dele, dos problemas dele” b10

Mais do que realizar mudancas de ordem ou de estrutura fisica, adaptar a familia
a condi¢do da crianga € mudar o funcionamento familiar. Isto é, alterar ou incorporar o
desempenho de papéis dentro do nicleo familiar. Os pais percebem a incorporacdo de
outras responsabilidades, como o desenrolar de uma histéria diferente a de outros pais
porque implica mudanca de hédbitos e costumes que eles haviam estabelecido em sua

vida cotidiana, tanto dentro como fora de casa.
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Ja nas familias numerosas, a realizacdo das tarefas requer a participacdo de todos
e sdo necessdrias para garantir que o resto vida familiar desenvolva-se com
normalidade. Gragas a readequacdo de papéis entre o casal e a vinculacdo dos filhos
mais velhos nas tarefas, os pais contam com 0s recursos necessarios para atender a seu
papel de responsavel pelo cuidado.

Quando ndo existem adultos com quem dividir as responsabilidades do cuidado,
os pais designam o cuidado da crianca estomizada ou dos irmaos mais novos ao filho
mais velho. As necessidades da familia levam a que aos filhos mais velhos ingressem
mais cedo no mercado de trabalho, com a finalidade de contribuir economicamente para

a familia.

“Na verdade, ¢ isso a gente ndo sabia, nem imaginava... como é para dizer bem a verdade
mesmo. NOs ndo sabiamos nem que existia UTI neonatal e nés ndo somos ignorantes,
somos dois profissionais... que as criangcas nascem bem, e vdo para casa. A historinha
mudou, nossa historinha ndo foi igual a dos outros, é uma historia completamente
diferente. (...). Sair (do emprego) para trocar por uma crianga doente, entdo também ndo

fazia parte da minha historinha” bl

“Eu estou aqui como vocé vé e sempre fico aqui para fazer o que precisar, para
movimentar ele, para os curativos, para dar banho nele. (...) Eu e minha mulher ficamos
aqui, porque temos que estar a toda hora pendentes. Além desse trabalho eu fico
encarregado dos cuidados da bolsa, ela cuida das coisas de casa, da comida, da roupa, e
eu estou pendente da bolsa. (mde) Sim, ele ndo pode conseguir um trabalho porque tem
que estar pendente dele, o J.C. é o unico que estd trabalhando, agora ele tem mais
trabalho do que o pai e como ele fica aqui ajudando-me com o D. e ele tem que sustentar a

casa”’ ¢S

Mais do que uma mudanca de rotinas, assumir o papel de cuidador € uma
mudanca de interagdes. Em consequéncia do estoma, a intensidade com que se interage
com a criang¢a estomizada € maior do que a que se estabelece com qualquer outro
membro da familia o que tem consequéncias positivas para o relacionamento com

crianga e negativas para o relacionamento com os outros que os pais devem reequilibrar.

“A gente tem que estar mais no dia-a-dia com el. Entdo, vai pegando mais, a gente tem que
sempre com ele, indo no médico, quando fica internado... e ai vai mudando, quando ele vé

a gente também muda sua carinha. Tanto ele com a gente como nos com ele”c6
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“As vezes, eu tenho que sair muito para médico com ela; as vezes, eu ndo tenho muito

tempo para ficar em casa com os outros” b3

Em consequéncia das mudancas experimentadas, os pais de criancas que
nasceram com malformag¢do, levam em consideragdo o tamanho da familia. O nimero
de filhos do casal é considerado em razao a incerteza quanto a causa do estoma, € o
conhecimento da quantidade de demandas que lhes impde uma crianca com uma
condic¢do cronica de saide como esta. Isto significa rever os projetos que realizaram ao
constituir essa familia em relagdo a seu tamanho; mas definir qual vai ser o numero de
filhos ndo € simplesmente questdo de nimeros implica a renuncia a sonhos e projetos de
vida.

Quando os pais ndo t€m certeza da recuperacdo, a possibilidade de realizar o
sonho de ter outro filho passa a depender da resolu¢do do atual problema de saide. Para
0s casais que conceberam esta crianca com grandes dificuldades, o tempo ameaga a
possibilidade de realizar esse projeto porque quanto mais tempo levar o
restabelecimento da func¢do fisiolégica da crianca, maiores dificuldades teram para
conseguir uma nova gravidez.

A malformagdo da crianga, o impacto econdomico do estoma na familia e a
demanda de tempo e de cuidados por parte da crianca estomizada levam os pais a adiar
ou a renunciar ao sonho de ter mais filhos. A probabilidade de viver de novo esta
mesma experiéncia com outro filho também assusta, os pais por mais otimistas que

sejam os conceitos médicos.

“Estou tentando engravidar novamente, na minha idade é um grande desafio, mas é um
projeto adiado pela condicdo de saiide do menino. Se ndo consiguir engravidar neste ano,

vai ficar por isso mesmo, pois ndo quero me arriscar” bl

“Jd ndo pensamos ter mais filhos (...) sabemos que daqui em diante, ela vai precisar de
toda nossa atengdo e ter outro bebé seria egoista, porque ndo podemos dar-lhe a atengdo
que esse bebé requer e a atengdo que ela requer como tal, aos 100% como ela vem
necessitando (...). A gente pensa na possibilidade que ddo alguns médicos de que volte a
surgir a dificuldade, tanto pelas dificuldades que ela tem como pelas perdas anteriores.

Também, hd médicos que dizem que isso ndo tem porque acontecer de novo” c9
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Os pais que optam por incrementar o tamanho da familia sem levar em
consideracdo, que o problema de saide que deu origem ao estoma que ainda ndo foi

resolvido, também experimentam a preocupacao de passar novamente por esta situacao.
“Quando estava grdavida do K. morria de medo fiquei com medo de nascer do mesmo jeito.
A7 0 médico falou que ndo que ndo era para me preocupar que podia ter outros filhos e ndo

ia nascer... que o dele ndo acontece com todas as criangas, mas eu tinha medo” b10

Mantendo relacionamentos

Mantendo relacionamentos, faz referéncia a decisdo de controlar as interacdes
com amigos, parentes, os membros da equipe de saide e outros casais que estdo
passando pela mesma experiéncia. Esta estratégia ajuda-os a se fortalecerem porque eles
podem controlar o tipo, a quantidade, a intensidade e as circunstancias do contato com
pessoas fora do nicleo familiar. Esta regulagcdo leva em conta a proximidade, as atitudes
e as reacoes a crianga estomizada e o tipo de apoio que lhes podem oferecer.

O casal mantém relacionamentos com os amigos e parentes que lhes oferecem
diferentes tipos de ajuda: emocional, pritica e econdmica.

Os av6s da crianga s@o os parentes que os pais mais confiam e com 0s que mais
se relacionam. Eles sdo procurados a qualquer momento para solicitar-lhes apoio na
realizacdo dos procedimentos e para cuidar da crianca quando os pais necessitam
afastar-se do lar. No entanto, que os parentes de sexo feminino, como avds, tias, irmas
e cunhadas, além de confiar-lhes o cuidado da crianga também participam de algumas
atividades diretamente relacionadas com o cuidado do estoma, como a limpeza e a troca
de bolsa de colostomia.

Os pais mantém relacionamentos com os parentes € amigos que lhes oferecem
apoio material e econdmico para continuar o tratamento da crianga; em alguns casos,
esta ajuda € necessdria para compra da bolsa de colostomia, para financiar o transporte
da criancga até a institui¢do de tratamento.

Com a finalidade de garantir a continuidade do tratamento este tipo de ajuda
também € solicitada as organizacdes sociais de sua comunidade (associacdo de
moradores). Além do apoio econdmico os pais recebem dos vizinhos manifestacdes de

solidariedade, carinho.
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O apoio que recebem de parentes, amigos e vizinhos os confortam-nos , a
fortaleza para resistir ao abalo emocional que sofrem no comeco da experiéncia e,
constituem uma forma de compensar os aspectos negativos da experiéncia porque
estabelecem um circulo social com o qual eles e a crianca podem interagir com

tranquilidade.

“Recebemos muitas demonstragoes de afeto de tudo mundo, muita gente uff!! Isso aqui veio
uma quantidade de gente, de toda classe para nos dizer ‘estamos com vocés, os estamos

apoiando, forca, dnimo” c8

“Cheguei a sai a noite para ir buscar minha mde para ela vir aqui ajudar, segurar porque
duas pessoas ndo conseguiam segurar ele para colocar a bolsa (...). Eu acho que, por
causa do carinho, do amor que todo mundo tem, dos avés, de todo mundo que o cerca, que

esse trabalho acaba sendo... amenizado” bl

“Quando preciso a minha mde ajuda, ela guarda o dinheirinho dela, vai juntando e dai
manda. Meu irmdo A. ele para ajudar-me vende todo, jd vendeu a moto para mandar o

dinheiro para a gente” b10

“Toca procurar os 20 mil pesitos para a bolsa de colostomia, e quando a gente ndo tem
toca pedir ao presidente da associacdo de moradores,ele me ajuda e diz; ‘pague quando
vocé puder’ e pronto!! Para pagar o transporte também peco dinheiro a ele e fico devendo,
agora mesmo lhe estou devendo 50 mil pesos estou individado, gracas a Deus temos para

comer” c5

Por outra parte, ao longo da experi€ncia os pais descobrem que nem todos os
parentes ou amigos tém disposi¢do para oferecer seu tempo ou seus recursos no cuidado
da crianca estomizada, com estas pessoas o casal reduz o contato. Em termos praticos,
isto quer dizer que o casal ndo recorre a eles, porque sabe que ndo terdao a resposta ou o
apoio de que precisam.

O casal também deixa a margem da experiéncia os parentes que tém situacdes
especificas que lhes impedem participar no cuidado da crianca. Estas situagdes estdo
relacionadas a idade, ao estado de sadde, ao lugar de moradia mais do que a uma atitude

pessoal.
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“Era so eu, porque eu ndo tenho familia. S6 meu pai, s6 que ele tem uma enfermidade
muito grave. Meu pai tem miastenia muscular (...) e ai ndo tinha ninguém para pode

ajudar” b2

“Minhas irmds ndo moram em Bogotd, precisamente no dia do acidente eu ai para
Girardot a casa de uma irmd. As outras moram no Tolima, de vez em quando ligam,

também, sdo muito pobres para vir até aqui a nos ajudar ou para nés irmos até ld” c¢5

“Na verdade, tanto minha familia como os parentes dela ndo moram por aqui perto, entdo,

a gente s6 conta com a mde dela” b4

Regular as interacdes com a equipe de saude equivale contar com o apoio ou
cobrar atencdo dos profissionais de saide. Desde o comeco da experiéncia, a interacao
com os membros da equipe de saide permite aos pais avaliar e decidir de que forma e
em que momento eles vao recorrer a equipe.

A atitude assumida pela equipe médica na interacao com os pais € a referéncia
fundamental para ser avaliada, como um recurso de apoio ou ndo. Os pais recorrem a
equipe quando percebem que ela se preocupa por seu bem-estar e pelo bem-estar da
crianca. A equipe de saide que desde o comego da experiéncia, acolhe, facilita o
contato com a crianga, oferece-lhes informacgao, preocupa-se com o impacto da noticia,
tenta aliviar o sofrimento e passar-lhes esperanca e otimismo frente ao tratamento, é
uma equipe de satide com que se tem interagdes mais satisfatdrias.

Ao interagir com a equipe de saide, os pais passam a confiar na competéncia
técnica dela para resolver o problema de satide do filho. Um casal que confia na equipe,

recorre a ela quando necessita tomar decisdes sobre o atendimento.

“Eles tratam vocé bem, eles acolhem vocé bem, conversam. Eles fazem com carinho, é
como se o problema fosse com eles, também. Entdo, ajuda muito a gente, a gente se sente

mais seguro” c6

“Nestes dias passados, liguei para os médicos dela, porque tem um hospital aqui, o geral
que é a mesma coisa que a Santa Casa. Sdo médicos de ld, entdo, como aqui estava bem
mais perto para ir, e a gente estava sem condicbes para ir. Eu liguei para o médico se

poderia levar aqui, Ai ele disse “pode levar, pode levar” qualquer coisa vocé traz b2
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O relacionamento dos pais com a equipe de saide € diferente quando a equipe de
saude nao satisfaz suas expectativas. Nestes casos, o relacionamento do casal com a
equipe de saide caracteriza-se pela postura critica frente as decisdes e intervencodes
desses profissionais, tanto as anteriores ao estoma como as atuais.

Isto faz com que as atuais interacdes estejam fundamentadas na desconfianca e
na verticalidade. Quando os pais sentem-se ignorados dentro do processo de atencdo e
toma de decisdes sobre o tratamento, assumem uma postura mais agressiva frente a
equipe de satide. A interacdo com a equipe de satide € necessdria para manter o interesse
dos profissionais no caso e para garantir a resolucdo do tratamento.

Os pais pautam o relacionamento com a equipe de saide assumindo uma atitude
de defensa dos interesses da crianca que se revela na cobranca de um progndstico e na
exigéncia do cumprimento do programa de tratamento cirdrgico que lhes fora anunciado
na data da realizac@o do estoma.

Os pais percebem que a linguagem empregada pelos profissionais interfere na
interacdo porque € impessoal e dificulta a compreensdo do diagndstico ou do tratamento
a que crianga vai ser submetida e causa neles uma comocao desnecesséria.

Neste tipo de interacdo, os pais sdo menos tolerantes com a mudanca de planos,
pelo adiamento do fechamento do estoma e as intercorréncias do tratamento. Em alguns

casos, percebem que o relacionamento € desleal e evitam o contato com a equipe.

“Exames e mais exames, e nada de fazer a cirurgia até agora... (...) Cada vez que eu vou,
ele pede exames, fala para gente que depois daquele exame vai marcar cirurgia. Eu vou
ciente de que ele vai marcar naquele dia e na hora que chego ld, ele fala que vai discutir o
assunto com outros médicos, Ai fica com os exames dela sempre ndo me devolve e pede

mais exames, repete os mesmos exames que jd foram feitos e, até agora, ta ai parado” b3

“Eu tentei que o médico esclarecesse para mim, porque que ela nasceu com um rim so, se
foi que ela nasceu sem um ou se foi retirado, porque era que ela ndo tinha no lado

esquerdo, do lado da colostomia” b3

“Eles estdo enrolando falando que ndo encontram a vela 14 e a 15 e por causa disso ndo
marcaram a cirurgia dele. A gente precisa estar sempre ai se a gente for embora... se
estando aqui enrola, (...) eles ficam enrolando. A gente fica ligando e eles botam outra
crianga no lugar, entdo, o jeito é ficar aqui. Se a gente fica ai, ndo enrola ndo, porque

ficam vendo a gente todo dia” b10
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“As dificuldades que nos disseram, fizeram ver muito maiores e graves do que na realidade
eram ao momento de nascer (...) na realidade, a sindrome dela é uma sindrome

incompleta” c9

A estratégia de manter relacionamentos completa-se quando os pais fazem parte
de um grupo. Dentro do grupo de apoio especifico, como o de pais de criangas
estomizadas, encontram um espacgo social onde descobrem que ndo estdo sozinhos nessa
experiéncias e que podem aprender muito no contato com 0s outros na mesmas mesmas
circunstancias.

No encontro com seus iguais, os pais compartilham conhecimentos e emocoes,
aprendem as experi€ncias e conhecem as condi¢des sob as quais os outros passam por
elas. Tomar conhecimento disto, faz com que reavaliem seus conceitos a respeito de sua
condicdo e identifiquem os aspectos positivos.

De maneira invaridvel, a comparacdo de seu caso com a situacdo dos outros leva
a que todos os pais considerem que seu filho estd em melhores condi¢des em relagdao
aos outros. Vale dizer, por meio da comparacdo de experi€ncias, 0os pais conseguem
identificar quais sdo suas certezas e suas fortalezas mais do que suas incertezas e
debilidades.

O encontro com os pares ajuda os pais a descobrir em seus direitos a receberem

o dispositivo de coleta a resolverem o problema da aquisicao da bolsa e da barreira.

“Isso € bom para a gente por que... alivia a gente. A gente vé que tém mais crianga porque
a gente fica pensando. Assim um montdo de coisas, puxa! serd que sé meu filho tem esse
problema. Serd que é so ela que nasceu assim? A gente vé que ndo, que tem mais crianga
que nasceu assim. A gente sabe que ndo s6 é ela, que tem outras criangas que também
nasceram assim e porque muitas coisas que ld se falam a gente aprende também. A gente

sempre esta aprendendo mais vocé vé tanta crianga com tanta coisa pior que ele” b4

Nagquela reunido de ld do HOMI da colostomia, porque eles vdo indicando as situagoes
para a gente e a gente vamos amadurecendo. Saber que a gente ndo estd sozinho vocé vé
que ndo sé é teu filho que estd com esse problema, que hd criangca que estdo com um

problema maior, entdo isso ajuda também” c6

“Uma colega do quarto da C. iam operar ele. Ai essa mulher explicou para ela, ganhar
essas bolsas por que antigamente a porgente pagava, pagava 20 reais cada bolsa, eu tinha

que arrumar dinheiro para comprar” b10
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Enfrentando o entorno social

A maior preocupagcdo com o tempo de permanéncia € a interagdo social da
crianca estomizada. Ao examinar o tipo e a qualidade das interacdes que os pais
estabelecem fora do nucleo familiar, percebemos o esfor¢o dispensado para controlar os
contatos sociais da crianga, visando protegé-la da rejei¢do, do estigma ou do preconceito
social.

As estratégias desenvolvidas para controlar as interacdes com o meio social
determinam o estilo parental. Ao empenharem-se em controlar as interagdes sociais da
crianca estomizada, os pais comprometem suas atividades de cuidado na busca por

assegurar o bem-estar emocional da crianga.

“0O médico perguntou: Por que vocé ndo quer ir a escola? ‘porque os meninos ficavam
rindo de mim. Ai eu ndo vou mais para escola, quando vocé tirar meu dodoi eu vou, ai eu

vou’. Nos concordamos ndo vai mais ndo” bi10

Ficar em casa € a forma mais simples de evitar interagdes sociais e € a primeira
titica que as familias empregam para evitar enfrentar situacdes nas quais as
particularidades da crianca sejam expostas. Quando devem sair de casa, assumem um
comportamento mais discreto para ndo chamar a atencao sobre eles ou a crianca.

Nas familias, nos quais a crianca no tem nenhuma restricdo para interagir
socialmente, a privacdo € uma imposi¢ao prépria, ja que inexistem restricoes médicas
para esta atitude, e - portanto - sdo os pais quem determinam quanto O tempo O uso

dessa manobra sera feito.

“Tem gente que magoa ele, que fala, que olham assim... (faz olho torto). Tem gente que
discrimina, entdo, é melhor ficar, por que a gente pos ele 7 horas na escola, e ele ficava até
as 5, ai a gente ndo tem como ficar ld para ver o que acontece com ele ld dentro. Entdo,
falei: ndo vai mais ndo, deixa ele ficar normal e dai ele volta, ai ele ndo passa... ndo estdo
humilhando ele, melhor ficar aqui em casa mesmo, melhor ficar perto de mim que eu estou

vendo” bl10

“Nossa vida social, ficou muito mais estreita do que era (...) desde o hospital mudou, nos
estdvamos ld 100% o tempo inteiro e é mais dificil para as pessoas que ficam convidando a
gente e reclamam ‘ndo da para levar a crianga é so abrir um potinho daqueles da Nestlé

abre e dd’, com ele ndo, ele tem uma restrigdo alimentar, além do estoma” bl
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Quando acontecem as intera¢Oes sociais da crianga fora do nucleo familiar, os
pais ficam atentos, monitorando as rea¢des das pessoas, procurando sinais de aceitacao
ou rejeicdo a crianca. Gragcas a este comportamento, identificam parentes, amigos e
colegas com os quais podem interagir com tranquilidade e ampliar o espaco de interagao
social.

Julgar o tratamento que a crianga recebe em suas interagdes sociais também
ajuda-os a definir o tipo de atitudes que devem tomar para proteger ou defender a
crianca de um meio social hostil, o que significa, como deve ser seu comportamento

como pai/mae.

“Quando se apresenta alguma reunido familiar ou de outro tipo, vamos e compartilhamos,

mas ndo somos de andar... somos mais reservados, mais sossegados... mais do lar” c9

“Eu acho até a gente, as vezes... a gente fica mais na expectativa do que outra pessoa vai
achar, do que outra pessoa vai... do que as pessoas realmente manifestarem alguma

descriminagdo” bl

Os mecanismos direcionados para evitar o estigma do estoma, também aparecem
dentro desta estratégia. Tanto quanto se preocupam com as explicagdes que devem dar
se inquietam com o que os outros podem dizer da crianga.

Para evitar assinalamentos de reprovacgdo os pais ocultam o estoma de diferentes
formas: como nao mencionando sua existéncia entre seus parentes ou pessoas proximas;
disfarcando a presenca do estoma e da bolsa pelas vestes, as vezes, contrariando as
preferéncias da criancga. Os pais também impdem restri¢gdes a crianga para interagir em
alguns espagos e para realizar certas atividades (como saida a praia, ao clube, ao
shopping) porque as roupas que se devem usar nesses lugares ndo permitem ocultar o
estoma.

A forma mais usual generalizada de evitar o estigma é modificando ou
atribuindo outro nome ao estoma. Em todas as narrativas em algum momento, o estoma

aparece como um objeto inominado; a referéncia ao estoma se faz por meio do uso de

palavras como coisa, negaocio, isto, disso, doenca , questdo ou problema.
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“Ndo todos os parentes ficaram sabendo, por que ndo queriamos dizer nada até que as
coisas se resolvessem. Poucos sabiam, s6 os mais proximos conheciam que ele tinha esse

problema que havia nascido assim” c¢7

“Ndo dd para botar uma roupinha assim, bem a vontade, ndo dd porque hd muita gente...
na rua né? As vezes comegcam a perguntar: ‘Que é que isso?’ E tem um olho que...

Virgem!! Af eu ndo gosto” b4

“Praia ndo pode, praia é uma coisa que... e clube. As vezes a amiginha dela chega
convidando ela para ir para clube e ai irmdzinha via e ela ficava assim... meio sem jeito,
por que ndo tem como ela ir para clube, porque ndo tem como ela colocar um short.

Porque fica aparecendo aquela parte da bolsa para fora e como é que vai fazer..” b2

“Ele conhece a colostomia dele como o “dodoi”, desde pequeno era ‘cuide de seu dodoi’,
‘vai estragar o dodoi’. E ele fala que é o dodoi dele, sempre cuidou como dodoi dele.
Conhece como dodoi, a gente fala ‘a gente até arrumou um jeito carinhoso para falar da

colostomia dele’ porque se falar em colostomia ndo vai a cabega dele colostomia” b10

Preparar o filho para adaptar-se as reacdes do mundo € outra acdo que os pais
desenvolvem. Estas tendem sempre antecipar ou evitar situagdes imediatas ou futuras
nas quais a crianga possa ser alvo de algum tipo de julgamento que a coloque em um
status degradante.

As atividades direcionadas para preparar a crianga para enfrentar a vida fora de
casa, estdo motivadas na constru¢do mental de um futuro cenério de interacdo no qual
ela ndo seria aceita socialmente e que - portanto - se faz necessdria sua prepara¢ao para
prevenir o sofrimento.

Quando os pais tém certeza de que o estoma nao impede a participacao social da
crianga facilitam sua reinsercao em atividades sociais proprias de sua idade garantindo,
com isso, que seja tratada ou considerada como uma crianga normal e ndo como doente
ou portadora de uma incapacidade, assim, que possa levar uma vida normal.

As limitagdes que o estoma pode impor para a prética de algumas atividades, sdo
tomadas pelos pais para reafirmar a crianga que ela € diferente, ndo anormal, em que
pese sua diferenca, ela pode fazer parte da comunidade onde se desenvolve.

A maior dificuldade dos pais para inserir a crianca no convivio social &
conseguir que ela seja aceita no sistema educativo; para conseguir driblar esta

dificuldade, ocultam a condicdo ao momento da matricula.
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“Nos dois estamos tentando evitar agora usar o termo “bolsinha’, porque ndo futuro ndo
muito distante ele vai estar convivendo com outras criangas, jd imaginou um menininho
que vai falar que ele usa bolsinha, um menino que usa bolsinha. Alids, ele precisa falar? E
bobagem? Ndo sei, mas ai eles vao falar R...inho usa bolsinha, R usa bolsinha, R usa

bolsinha” bl

“Vocé sabe que, as vezes a gente vai a festinha, agora ele vai. A gente pensa ‘que otimo
que ele vai a festinha’. Ndo, mas ele vai para festinha com bolsa, pasta, stomahesive,
stomahesive po, tesoura, leite, bolachinha de sal, uma mamadeira, porque numa festinha,

ele ndo vai comer bolo, nem pastelzinho” bl

“Quando eu a levava a creche e explicava o problema dela creche nenhuma queria pegar.
Diretora nenhuma aceitava. Ai foi no Conselho Tutelar deram-me uma cartinha (...) mas
elas sempre davam desculpa que tinha que ter uma pessoa especializada para cuidar dela.
Ai eu explicava, ndo, porque meu filho de oito anos toma conta dela para eu trabalhar. Ela
ndo da esse problema para trocar, é lavar normal. At ela dizia que ndo que ndo pegava até
com carta do Conselho Tutelar nunca pegou ela, ai chegou um tempo que eu parei de

procurar creche porque ndo aceitava mesmo” b3

A inclusdao social ndo € algo que acontece somente com a crianga, mas €&
consequéncia da retomada das atividades sociais dos pais. O re-engajamento dos pais no
mundo social € resultado de pequenas participacdes que se vao incrementando
gradativamente ao longo da convivéncia com o estoma, até retomarem o rumo de suas
vidas da forma mais préxima aquela que eles conheciam antes do estoma fazer parte de
seu dia-a-dia.

Pais de crianga maiores percebem que permitir que a crianca leve uma vida
normal ajuda-a a conformar-se com a condi¢do e participar de forma ativa da vida em
sociedade, conseguindo ser tratada como normal entre os “normais”.

Quando isso ndo ocorre, os pais assumem o papel de seus defensores, de fato, a
defesa da crianca também faz parte das atividades dos pais para garantir o bem-estar e
sua protecdo. A palavra é um instrumento de defesa quando a agressdo ou as ameagas
sdo externas.

Por meio da palavra, que os pais controlam o que os outros podem saber a

respeito do filho, que ddao e cobram satisfacdes, e que intercedem por ele. Da mesma,
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forma mediante o controle da palavra evitam que a crianga escute comentdrios

desfavoraveis sobre sua condi¢do.

“Eu trabalho assim... fazendo bico em casa. Eu bordo sabe? essas blusinhas bordadas. Nos
todas faz isso aqui em casa. A gente mexe com couro, pulseiras, nos, pinta, tudo em casa.
Meu irmdo pega o servigco, nos faz e ele leva. Agora para trabalhar fora ndo dd, ndo por

isso, eu falo para vocé ndo vejo a hora dele operar para eu trabalhar para fora” b10

“Eu trato de ignorar e assumo isso como normal, se fazem algum

comentdrio igual, eu contesto, eu respondo: ‘ela vai para frente, vai bem.
Temos tempo para tirar-la e isso é normal e, assim, eu assumo com todo mundo, essa

questdo é normal porque é assim e ponto” ¢9

“Ah! Eu fui ld falar com a diretora, falei com professora e ela falou assim ‘ndo mde, tem
crianga que no sabe tudo’ fui ld duas vezes, ai eu fui ld falar com a professora dele e disse
que eu ndo ia mandar mais ele ndo; para ele ficar sofrendo dentro da sala, ne? Nos quer

ver ele alegre na escola” b10

Outras formas de protecdo a crianga que assumem sao: o trato igualitdrio com
relagcdo aos irmdos, o controle de suas proprias atitudes e reacdes frente ao estoma e o
apoio emocional nos momentos em que percebem abatimento no estado de animo da

crianga, como consequéncia do estoma.

“O carinho é o mesmo, a convivéncia com os outros também é normal. Ndo ¢é diferente, o
carinho que dou para os outros, dou para ele por causa disso ndo é diferente. Se a um
outro dou carinho, ele também merece carinho. Jd dou para todos, ndo é diferente ndo, ele

é igual que os outros. A gente ndo, so porque ele tem esse problema” b10

“Pois sim, a verdade, é légico que tem cheiro para que dizer que ndo. Mas eu ndo sinto
cheiro de nada. Ele mesmo diz que cheira normal e faco a limpeza, eu ndo percebo nada”

cS5

“Ndo tem muito que a gente falar porque por mais que a gente fale, por mais que a gente
tente explicar é ela que esta passando por isso, por mais que a gente tente passar a forga,
forca que a gente ndo tem hoje, a gente fala com ela, é ela que tem que se acostumar,

precisa de for¢ca” b2
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Quanto as interacdes da crianca para que acontecam em maior propor¢ao dentro
do nicleo familiar, os pais devem assumir a tarefa de regular o contato da crianga com o
mundo exterior, ndo obstante, estejam cientes de que no futuro préximo, ela terd que

enfrentar sozinha.
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6.3 O MODELO TEORICO — EDIFICANDO UMA FORTALEZA

Quando se identifica o conceito que subjaz aos conceitos identificados ao longo
do processo de andlise diz-se que o pesquisador identificou a categoria central; o set dos
componentes da teoria completa-se quando emerge a categoria central, ndo obstante a
categoria central ndo aparece por si mesma, ela € produto de uma intensa interacao entre
o pesquisador e as categorias conceituais.

A palavra ou, a frase ou, a sentenca que define o modelo tedrico simboliza a
situac@o ou objeto social que estd presente na interacdo, vale dizer, coloca em evidéncia
a existéncia dessa experiéncia ou objeto. Na Interacdo Simbdlica os conceitos sdao
simbolos, e é por meio dessa linguagem que o pesquisador traz a tona o que esta
submerso nas categorias.

A continuidade do processo analitico possibilitou a emergéncia da categoria
central EDIFICANDO UMA FORTALEZA, a partir da qual foi desenvolvido o
modelo tedrico da experiéncia.

EDIFICANDO UMA FORTALEZA, é a consequéncia de um processo
intencional de construcdo interior dos pais, mediante o uso de estratégias para
transformar significados e erguer um cendrio de cuidado para proteger a si mesmo, a
crianca estomizada e a familia e para renovar as forcas necessdrias a fim de enfrentar os
obstdculos.

No modelo tedrico, os fendmenos Sentindo-se frageis ¢ Tornando-se fortes,
sdo os pilares que suportam a experiéncia, como condi¢do causal e estratégias,
respectivamente. Os fendmenos sdo dois componentes da experi€ncia interligados,
acontecendo de forma dindmica. O dinamismo € expresso pelas interacdes, defini¢des e
estratégias de acdo que tem na consequéncia EDIFICANDO UMA FORTALEZA, um
proposito muito especifico.

Quando os pais sao introduzidos na experiéncia determinada pela necessidade de
ter seu filho submetido a uma colostomia, inicia-se um processo de interacio simbdlica,
no qual sdo sujeitos ativos e do qual decorrem definicdes que conduzem a acdes
intencionais.

Sentindo-se frageis, ¢ a definicdo principal desenvolvida pela percepgao de
estarem sujeitos a enfrentar perdas e mudangas indesejdveis, para as quais ndo se

percebem preparados. As experiéncias as quais o casal se vé confrontado sdo
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interpretadas, como totalmente estranhas e, por isso, passam a constituir um problema a
ser resolvido. Esta defini¢cdo € determinada pelos sentimentos que experienciam nas
interacdes com o filho e o estoma. Por sua vez, os sentimentos sdo construidos com base
nos elementos que cada pai e mae individualmente e, também, como casal traz a
experiéncia e que incluem os significados que atribuem ao filho, ao papel de pais, as
experiéncias do passado, a percep¢do de futuro e ao impacto que o estoma exerce sobre
estes elementos.

Sentindo-se frageis, evidencia o estoma como o principal componente da
interagdo dos pais na experiéncia. A realizacdo do estoma na crianga significa a
presenca do estoma na familia, e esta defini¢do torna-se a realidade a partir da qual os
pais projetam as acdes e as conseqiiéncias. Esta realidade passa a ser definida pelo
temor a perda da crianga ou da sua integridade fisica, a ndo concretiza¢dao dos planos de
vida do casal em relagdo a parentalidade e, a perda da integridade da unidade familiar.

A interagdo com a crian¢ga, mediada pelo estoma, torna-se ameacadora. O
desconhecimento da situacdo, a percep¢ao de ter um papel passivo frente a situacdo do
filho leva os pais a tragcarem uma linha de acdo, consciente ou ndo, em relacdo aos
objetos da interacdo, com o propdsito de se tornarem mais ativos na experiéncia,
desenvolverem novos talentos em relagdo a si mesmos e capacidades para superar os
obstaculos que se levantam a sua frente.

Nesse processo dindmico de definicdo e interacdo surgem as acdes que
correspondem as estratégias utilizadas pelos pais para resolverem os problemas
apontados em seu self.

Tornando-se fortes, na experiéncia dos pais significa ser sujeito de sua prépria
transformacgao e da transformacgdo do significado da experiéncia que estd marcada pela
reavaliacdo continua do self e dos outros, dos eventos, dos atos e dos objetos contidos
na experiéncia e pelas estratégias desenvolvidas a partir das novas definicdes. E uma
transformacgdo progressiva e dinamica. O processo ativo dos pais encerra componentes
cognitivos, relacionais e praticos, que atuam possibilitando a transformacdo de
conceitos, valores, crencas, expectativas, formas de relacionamento interpessoal e
rotinas de vida didria.

Tornando-se fortes, evidencia o alinhamento das definicdes do casal, a
capacidade de assumir o papel do outro, a habilidade interacional sio componentes das
estratégias que possibilitam uma agdo cooperativa na solucao dos problemas. O casal se

fortalece com estas estratégias porque alinham definicdes, anteriormente presentes ou
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construidas a partir da experiéncia, sobre 0 compromisso com o bem-estar da crianca e
as responsabilidades de serem pais de uma crianga ostomizada.

EDIFICANDO UMA FORTALEZA, constitui a motivacdo para as agdes
desenvolvidas pelos pais como resultado das definicdes construidas desde o comego da
experiéncia e perdura por de toda a trajetdria dos pais. Representa a emergéncia de uma
forca que possibilita a transformacdo pessoal dos pais, motivada para o cuidado da
crianca e da familia invadida pelo estoma. E o produto de uma linha de acdo
implementada pelos pais. E um espaco seguro construido para resguardar o
desenvolvimento da crianca e da familia e para renovar as forcas necessdrias para luta a

didria que representa cuidar de um filho estomizado.
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Diagrama 8 - Modelo tedrico edificando uma fortaleza
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Este estudo surgiu das inquietacdes sobre a experi€éncia dos pais no cuidado do
filho estomizado, em razdo de que ao tomarmos a familia da crianca colostomizada
como sujeito de nossa pratica profissional em determinados momentos da assisténcia
percebemos a importancia de considerar a diade do casal como foco de nossa atengao.

Tendo em vista que o cuidado de Enfermagem da Familia pressupde uma
metodologia de assisténcia que privilegia as necessidades de cada um dos membros da
unidade familiar, neste estudo propusemo-nos a contribuir ao conhecimento da
Enfermagem da Familia, com base na experiéncia dos pais no cuidado do filho
colostomizado, a fim de subsidiar as enfermeiras no planejamento de um cuidado
voltado as necessidades do casal.

A estratégia de coleta de dados de entrevista ao casal como unidade, e ndo como
a soma de seus membros € uma estratégia de abordagem que possibilitou a compreensao
do significado da experiéncia, conforme observamos a interacdo entre o casal em
espacos marcantes da experi€éncia, como foi o hospitalar e o ambiente doméstico.
Possibilitou ainda apreender como o entorno da familia participa do enredo, da
organizacdo dos eventos com os quais os pais da crianca estomizada interagem, o que
facilitou estabelecer a dimensdo do processo social em estudo.

Dar voz ao casal permitiu sobretudo observar as interagdes entre eles, seus
comportamentos como casal na experiéncia, as emocdes individuais e familiares,
valores, experiéncias e crengas relacionadas ao papel de pai e mae e suas tarefas frente a
um evento inesperado de saide, como o que trata esta pesquisa.

Knafl e Zoeller ** consideram que a entrevista ao casal € uma oportunidade para
o pesquisador observar a dindmica do relacionamento porque as pessoas tém a
oportunidade de citar suas percep¢des ou pontos de vista livremente sem precisar ser
sensivel as reagdes do outro pelo que diz e porque pode dar uma visdo mais exata da
realidade.

As entrevistas mostraram-nos que refletir e falar sobre a experiéncia engloba as
interacdes relacionadas com a condi¢do de doenca ou anormalidade fisica e a maneira
como a condicao da crianga afeta o papel dos pais e a vida familiar. O Gltimo aspecto é

importante porque a condi¢do de ser crianca estomizada pode estender-se por diferentes
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estdgios do ciclo de vida familiar, sobretudo quando ao desafio de cada periodo de
transicdo no ciclo de vida da familia, em decorréncia da entrada, saida e
desenvolvimento dos membros, o casal deve acrescentar as demandas fisicas da crianca
em cada etapa do tratamento. Para o casal, a experiéncia apresenta um duplo desafio, o
de aprender a ser pais nessa situagdo e precisar prover um cuidado especializado para
seu filho.

Neste aspecto, os resultados de nosso estudo coincidem com alguns existentes na
literatura internacional sobre as consequéncias de como o desenvolvimento
concomitante de atividades de cuidado do estoma e, portanto, um cuidado especializado,
e os cuidados cotidianos da crianca interferem na relagdo de parentalidade. (RayZS;
Sullivam-Bolyait, Sandler, Knafl, Guillis*)

Como uma relacdo social estabelecida com a crianca por meio da interacdo, a
parentalidade estd propensa a ser continuamente avaliada e re-definida. Para alguns
autores, a constru¢do social do significado da parentalidade estd influenciada por
experiéncias e valores individuais, assim como por fatores demograficos, sociais,
histéricos, culturais, valores e tradi¢des. (Glenn, Harkness, Arendell, apud Kirk,
Glendinning, Callery @Dy Com base nos resultados desta pesquisa, podemos acrescentar
que a condicdo de saide da crianca e as demandas de cuidado especializado também
fazem parte dessa construcao.

Na experiéncia estudada, a responsabilidade pelo cuidado especializado em casa
torna-se um evento novo para os pais que se sentem confusos e fragilizados, por nio
possuirem uma referéncia social na qual basear suas interacdes, defini¢des e acdes com
a crianga.

Em seu estudo sobre vulnerabilidade da familia, Pettengill ® indica que a
familia ao deparar-se com uma situa¢ao de doenga e hospitalizagao de um filho, interage
e reage com base em suas experi€éncias vividas no passado, que levam para a
experiéncia presente todas as experiéncias de vulnerabilidade vivenciadas
anteriormente. Embora nao fosse o foco deste estudo, podemos apreender que a
sensacdo de vulnerabilidade € também vivenciada, especialmente, por familias menos
experientes no processo de tomada de decisdes. Desta forma, o conceito de
vulnerabilidade € semelhante ao de fragilidade, identificado nesta pesquisa, por seus
atributos e dimensdes.

Em concordancia também com nossos resultados encontramos no estudo

realizado por Kirk, Glendinning e Callery, G que pais de criangas dependentes de
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diferentes tipos de tecnologia além da tensdo que experimentam quanto a definicdo de
sua parentalidade esta € relacionada a natureza de seu papel de cuidador e a
transformac¢ao do lar em consequéncia da presencga de equipamentos e pessoal médico.

Nosso estudo revela que os pais sentem que, desde o comeco das interagdes com
a experiéncia, os eventos relacionados ao estoma sio estranhos e, por isso, passam a
constituir um problema a ser resolvido pelo casal. Os pais precisam refazer o significado
de crianga, de si proprios, da familia e do estoma. Assim, sob este contexto, entendemos
seu sentimento de fragilidade. As respostas emocionais que caracterizam uma parte da
experiéncia, sdo o ponto de partida para mudar a perspectiva da vivéncia e o que os
ajuda a fazer ligacOes entre sentimentos e estratégias. Consequentemente, a fragilidade é
essencial para adquirir condi¢des para enfrentar as mudancas no papel de pais e para
incorporar as novas atividades como provedores de cuidado diferenciado, isto €, para
transformar-se.

A definicdo compartilhada de uma situacdo ou evento-problema tem como
consequéncia o alinhamento das a¢gdes do casal no sentido de cooperar na sua solugio.
A soma das agdes de cada um dos pais, direcionada para um mesmo fim, € o que
Angelo 49 define como acdo cooperativa. Neste estudo, a acdo cooperativa do casal se
faz evidente nas estratégias implementadas pelos pais para responderem as novas
demandas no exercicio da parentalidade. E o casal agindo como unidade na solucio de
problemas. Agir como unidade, requer compreender as a¢des do outro, de modo a
alinhar seus atos em concordancia com as acoes dele. (Angelo )

As estratégias relacionais e as de tipo funcional utilizadas pelos pais no cuidado
a crianga estomizada sdo coerentes com alguns resultados apresentados em vérios
estudos sobre familias de criangas que possuem uma condic@o cronica de saude e outro
tipo de estoma, que destacam os arranjos ocorridos no interior da familia. (Davies *;
Fisher 8; Kirk 12; Knalf e Gilliss 17; Fracolli e Angelo 18; Heaton, Noyes, Sloper e Shah
23; Ray 25; Heyman et al. 27; Kirk, Glendinning e Callery 31; Sullivan-Bolyai, Sadler,
Knafl e Gilliss 32; Judson 33; Kirk e Glendinning 42; Spalding e McKeever 96; Pendersen,
Parson e Dewey °’; Montagnino e Mauricio °*; Criag e Scambler *”.

Em relacdo as estratégias de tipo cognitivo identificadas em nosso estudo,
destaca-se o fato de que os pais consideram a crianca normal com base em sua
capacidade de interagir socialmente e anormal em relag¢do a integralidade corporal e ao

processo de eliminacdo intestinal. Esta € uma evidéncia coerente com o conceito de
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normalidade da crianga apresentado em apenas alguns estudos. (Relm e Branley 24,
Judson > : Knafl e Zoeller 94; Knalfe Deatrickloo).

Ao comparar os resultados de nosso estudo com uma investigacdo com casais
realizada realizada por Knafl e Zoeller, ¥ destacamos semelhancas quanto 2 prioridade
que a crianga tem dentro da familia, a confiangca do pai na habilidade e a capacidade
materna para o cuidado, a satisfacdo com o funcionamento do subsistema parental, a
percep¢ao de maior impacto no sistema familiar. Quanto as diferencas, em nosso estudo
os resultados indicam que os casais experienciam confianca no desempenho de
atividades de cuidado especializado, satisfacdo com o subsistema conjugal e partilha do
cuidado da crianca e do estoma.

A forma como as estratégias de cuidado sdo desenhadas e implementadas,
exerce consequéncia direta no significado atribuido a experiéncia. A defini¢cdo de
parentalidade para o casal, como compromisso pautado no afeto, no dever e na
obrigacdo para atender aos cuidados do estoma conduz ao alinhamento de acdes em
direcdo ao enfrentamento das ameacas que identifiquem para o filho e seu desempenho
parental.

Edificar uma fortaleza na experiéncia de cuidado de um filho estomizado indica
transformacgdo pessoal, é consequéncia de processos interativos nos niveis pessoal e
social dos pais. No nivel pessoal, estes processos se fazem evidentes na mudanca
definitiva de conceitos, valores, crencas, expectativas; de tal forma que a procura pela
resposta aos problemas e dificuldades identificados configura-se em um processo de
fortalecimento pessoal. Esta categoria, que € o centro do modelo tedrico, é uma
evidéncia inovadora sobre o tema, que ainda nio havia sido considerado em qualquer
estudo anterior. Podemos fazer uma aproximacdo com o conceito de coragem
apresentado por Fingeld, "°" dadas as suas caracteristicas de ser um processo dinimico
que se precipita pela percepcdo de ameaga e porque a habilidade para ser corajoso
desenvolve-se no tempo, inclui esforco para aceitar a realidade, para solucionar
problemas baseados no préprio discernimento e conduz a resistir a exigéncias continuas.

A descoberta do modelo tedrico “Edificando uma fortaleza” traz nova luz a
reflexdo sobre o processo de interveng¢do com estas familias no inicio e ao longo da
trajetéria. Ele fornece evidéncias claras para o foco de aten¢do do profissional e para
identificacdo das fragilidades e forcas da familia para viver a experiéncia, e € um guia
para a construcdo de estratégias de intervengdes efetivas que permitam o cuidado a

crianca e a familia.
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Finalmente, gostaria de citar minha experiéncia no desenvolvimento desta
pesquisa, particularmente, durante o processo analitico, j4 que a metodologia
selecionada representou um grande desafio pessoal. Embora o processo de codificacao
tenha sido exaustivo e extremamente complexo, o desenvolvimento das categorias e dos
conceitos tedricos, sem didvida nenhuma a fase mais dificil e enriquecedora do processo
foi 0 manejo da ressonincia com as historias de sofrimento e dor das familias.

Esta pesquisa nao s6 me permitiu construir uma nova ferramenta tedrica para
trabalhar com pais de criancas estomizadas, como também possibilitou o fortalecimento
como pesquisadora nos processos mentais, metodolégicos e éticos que esta envolve.

O desenvolvimento deste trabalho nio esgota o0 mundo das dimensdes do objeto
investigado. Esperamos com ele motivar outros pesquisadores da drea da estomaterapia
a ampliar a investigacdo sobre a vivéncia de familias, criangas e irmaos com este e outro

tipo de estomas.
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9 ANEXOS

ANEXO 2a
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA CIENTIFICA

abaixo assinado, declaramos 0 nosso consentimento em participar da pesquisa
“Cuidado do filho estomizado: o significado para pais do Brasil e da Colombia”,
que tem esta sendo realizada pela enfermeira Nidia Sandra Guerrero Gamboa, aluna
de doutorado da Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo, sob a
orientacao da Professora Doutora Margareth Angelo.

Declaramos temos sido informados que:

-A pesquisa sera realizada para compreender como pais de criangas com estoma no
Brasil convivem com a experiéncia de cuidar do filho ostomizado.

- Nossa participagdo na pesquisa nao trara prejuizo de ordem moral ou fisica a nosso
(a) filho (a).

- Receberemos resposta a qualquer pergunta ou esclarecimentos a qualquer davida
relacionada a pesquisa.

- Teremos liberdade de retirar nosso consentimento a qualquer momento e deixar de
participar da pesquisa, mesmo apds termos assinado este termo, sem que isso traga
prejuizo a continuagcado do cuidado e tratamento de nosso (a) filho (a) ou despesa
econémica.

- Para participar n6s deveremos responder algumas perguntas em um ou mais
encontros. A entrevista sera realizada em local que nds concordemos e, seu
conteldo sera gravado. Além do mais, a enfermeira podera fazer algumas anotacoes
durante a mesma.

- As fitas das entrevistas permanecerdao guardadas com a pesquisadora e, somente
ela e sua orientadora, tera acesso ao conteudo.

- A informagbes relacionadas com nossa identidade e privacidade nao serdo
reveladas.

- Os resultados obtidos serao divulgados em eventos e revistas cientificas.

Por tudo isto, declaramos que concordamos com as condigbes que nos foram
apresentadas e que, livremente, manifestamos nossa vontade em participar do
referido projeto.

Sao Paulo, de de 2006.

Assinatura do pai Assinatura da mae

Assinatura da pesquisadora

Telefone de contato: 11-96933041
11-3066 7548
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“ANEXO 2b
DECLARACION DE CONSENTIMENTO
PARA PARTICIPACION EN INVESTIGACION CIENTIFICA

identificados con la cédula de ciudadania qua aparece junto a nuestra flrma
declaramos nuestro consentimiento para participar de la investigacion “Cuidado
del hijo ostomizado: el significado para padres en Brasil y en Colombia”, que
esta siendo realizada por la enfermera Nidia Sandra Guerrero Gamboa, como
alumna del programa de doctorado de la Escuela de Enfermeria de la Universidad
de Séo Paulo, bajo la orientacion de la Doctora Margareth Angelo.

Declaramos ademas, que hemos recibido informacién de que:

- La investigacion seré realizada para comprender el significado del estoma en el
nino/a y como los padres enfrentan los cambios en los cuidados generados por la
presencia del estoma en el nifio/a.

- Nuestra participacion en la investigacion no traera dano moral o fisico a nuestro
hijo/a.

- Recibiremos respuesta a cualquier pregunta o inquietud relacionada con la
investigacion.

- Tendremos libertad para retirarnos de la investigacién en cualquier momento,
inclusive después de haber firmado este documento, y esta decision no repercutira
de manera negativa en los cuidados o el tratamiento que el nifio recibe, ni tendra
implicaciones legales o econdémicas para nosotros.

- Para participar deberemos responder algunas preguntas en uno o0 mas
encuentros. La o las entrevistas seran realizadas en el lugar definido por comun
acuerdo y, su contenido sera grabado para posterior trascripcion y analisis de los
datos. Ademas, la enfermera podra hacer algunas anotaciones durante a misma.

- Las grabaciones de las entrevistas permaneceran guardadas con la
investigadora y, solamente ella y su orientadora, tendran acceso al contenido.

- Las informaciones relacionadas con nuestra privacidad no seran reveladas.

- Los resultados obtenidos seran divulgados en eventos y revistas cientificas.

Por todo esto, declaramos que aceptamos la propuesta que nos fue presentada y
manifestamos libremente, nuestro deseo de participar en el referido proyecto.

Bogota D.C., de de 2006.

Firma Firma
c.C. c.C.

Firma de la investigadora

Telefono de contacto: Celular 300 269 3478
Institucional 3165000 ext. 17023
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UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM

Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 419 - CEP 05403-000
& Fone.: 306B-7548 - Fax.: 280-8213
C.P. 416733 - CEP 05422-970 - &-mail.: edipesq@usp.br

S0 Paulo, 09 de janeiro de 2006.

Ilm* 8r.*
Nidia Sandra Guerrero Gamboa

Ref: Processo n® 516/2005/CEP-EEUSP

Prezada Scnhora,

Em atenglio & solicitagdo rcferente & andlisc do projeto “CUIDANDO DO
FILHO OSTOMIZADO: O SIGNIFICADO PARA PAIS DO BRASIL E DA COLOMBIA™,
informamos que o mesmo foi considerado aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da

Escola de Enfermagem da Universidade de Sio Paulo (CEP/EEUSP).

Analisado sob o aspecto élico-legal, atendc s exigéncias da Resolugio
1° 196/96 do Conselho Nacional de Satde.

Esclarecemos que apds o término da pesquisa, os resullados obtidos deverdo
ser cncaminhados ao CEP/EEUSP, para serem ancxados ao processo.

Alenciosamente,

J Prof? Efr“ Dujce Mana Rosa Gualda
(.oorﬂenadom do Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem da Universidade de Sio Paulo
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ANEXO 1b

6
‘ Projeto n°
PARECER DA COMISSAO DE ETICA MEDICA
PROTOCOLO DE PESQUISA
Ap6s reunido da Comissio de Etica Médica no dia _/__ _, onde foi

analisado o protocolo de pesquisa de 'V [51 4 SANILA Gleplifs Szefza

entitulado CL{DANMNDC DL Tilke oTCAIZADDIOSIE At FICAS C J+ra ,
[ - 2 7 r - -, 7 5 5.

esta comissdo declara ser PAIS DO BSRASIC € ba. CotbmBid

¥ FAVORAVEL

[0 DESFAVORAVEL
a realizagdo do projeto no HIDV.

Séo Paulo, 5 de /Uu Zé’ de 2066

s D
/ Assinatiira do Presidente da Comissdo de Ftica
///—D

e

{ — -
7Tssmatura7€mbro da Comissée de Etica
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El Primer Hospital Pedidgtrico del Pais

Bogota D.C., Febrero 16 de 2009

Sefiora:
Dra. MARGARETH ANGELO
Profesora Titular.

Orientadora de Proyectos.
Escola de Enfermagen — Universidad de Sao Paulo ’

Brasil rk

Con la presente certifico que con fecha de agosto del 2006 se envié
nota de aprobacién para la realizaciéon de entrevistas con los padres
de nifios portadores de Estoma que acuden a nuestra Institucion y
con el fin de complementar los datos de la investigacion “Cuidado
del hijo ostomizado: el significado para padres en Brasil y en
Colombia”, realizado por la Jefe de Enfermeria Nidia Sandra
Guerrero Gamboa

Cordialmente,

Q~

Q
JOSE SERRATO PINZON
Gerente Cientifico P '

Bogotd, Colombia
Av. Caracas No. 1-13
PBX: 3 811 970

www.fundacionhomi.org.co
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