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Desafios maternos do cuidado ao filho com
estomia intestinal fundamentando a proposta de
uma cartilha

Maternal challenges in care for the child with intestinal ostomy grounding the proposal of a booklet
Desafios maternos en el cuidado del nifio con ostomia intestinal fundamentando la propuesta de cartilla

RESUMO

Objetivo: Descrever os desafios enfrentados pelas maes para o cuidado ao filho com estomia intestinal, propondo cartilha educativa. Método: Es-
tudo descritivo exploratdrio qualitativo, com doze maes em um servico de Unidade de Referéncia Especializada. Coletou-se em janeiro e fevereiro
de 2018 por entrevista semiestruturada e posterior andlise de conteldo de trés etapas. Resultado: Emergiram 1) Superar o medo de cuidar da
estomia; 2) Aprender passo a passo a troca do equipamento; 3) Superacao da falta de orientagoes; e 4) Necessidade de possuirem um material
educativo. A cartilha contou com 19 folhas e imagens coloridas sendo dividida em sete partes, instruindo a troca, a higiene e explicitando adjuvantes
e acessorios. Conclusdo: As acoes educativas prestadas pelos enfermeiros no nivel terciario ainda sao insuficientes. Espera-se que a coproducao da
cartilha contribua tanto com as maes quanto com os profissionais tencionando a qualidade de vida e a insercao da crianca com estomia.
DESCRITORES: Crianca; Estomia; Anus Imperfurado; Anormalidades Congénitas; Relacdes Mae-Filho.

ABSTRACT

Objective: To describe the challenges faced by mothers in caring for their children with an intestinal ostomy, proposing an educational booklet. Me-
thod: Descriptive exploratory qualitative study, with twelve mothers in a Specialized Reference Unit service. It was collected in January and February
2018 by semi-structured interview and subsequent three-step content analysis. Result: The following emerged: 1) Overcoming the fear of taking
care of the ostomy; 2) Learn step by step how to change the equipment; 3) Overcoming the lack of guidance; and 4) Need to have educational ma-
terial. The booklet had 19 sheets and color images, being divided into seven parts, instructing the exchange, hygiene and explaining adjuvants and
accessories. Conclusion: The educational actions provided by nurses at the tertiary level are still insufficient. It is expected that the co-production of
the booklet will contribute to both mothers and professionals, aiming at the quality of life and the insertion of the child with ostomy.
DESCRIPTORS: Child; Ostomy; Anus, Imperforate; Congenital abnormalities; Mother-Child Relations.

RESUMEN

Objetivo: Describir los desafios que enfrentan las madres en el cuidado de sus hijos con ostomia intestinal, proponiendo una cartilla educativa. Mé-
todo: Estudio cualitativo exploratorio descriptivo, con doce madres en un servicio de Unidad de Referencia Especializada. Fue recolectada en enero
y febrero de 2018 mediante entrevista semiestructurada y posterior analisis de contenido en tres pasos. Resultado: Emergieron: 1) Superacion del
miedo de cuidar la ostomia; 2) Aprenda paso a paso como cambiar el equipo; 3) Superar |a falta de orientacién; y 4) Necesidad de contar con mate-
rial educativo. El cuadernillo contaba con 19 hojas e imagenes a color, siendo dividido en siete partes, instruyendo el cambio, higiene y explicando
adyuvantes y accesorios. Conclusion: Las acciones educativas que brindan las enfermeras en el nivel terciario adin son insuficientes. Se espera que
la coproduccion de la cartilla contribuya tanto a las madres como a los profesionales, visando la calidad de vida y la insercion del nifo con ostomia.
DESCRIPTORES: Nino; Estomia; Ano Imperforado; Anomalias Congénitas; Relaciones Madre-Hijo.
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INTRODUCAO

criancas necessitam de estomas

urindrios, gastrointestinais ou res-

piratérios logo apds o nascimento
ou em qualquer momento de sua vida
sendo causas frequentes doencgas gené-
ticas, traumas ou anomalias congénitas,
algumas causas comuns sio Anomalias
Anorretais, megacdlon congénito ou do-
enga de Hirschsprung, doencga de Crohn,
enterocolite necrosante, retocolite ulce-
rativa e polipose adenomatosa familiar'.

Estimou-se em uma coorte de 400.000
nascimentos uma prevaléncia de ano-
malias anorretais ao nascimento de 5,21
por 10.000, e uma frequéncia de anoma-
lias congénitas conjuntas as anomalias
anorretais de uma em cada duas crian-
cas, caracterizando-as como deficiéncias
crbnicas com grande impacto“. Con-
clamam corregoes cirtrgicas ¢ adequado
acompanhamento, sendo indispensével a
prestacio de orientagdes de Enfermagem
na aquisi¢o de novas habilidades ¢ com-
peténcias, orientando e realizando cuida-
dos, dando apoio e conduzindo-os até a
adaptacao’.

O enfermeiro ¢ o elo de ligagio entre
os conhecimentos/informagdes ¢ as pré-
ticas. Contudo, pelas poucas informagdes
especificas repassadas as maes sobre o
cuidado com a pele periestomal e quanto
a0 correto manuseio com o equipamen-
to coletor a execugio dos procedimentos
gera sentimentos de medo e inseguran-

ca®’. Enfatiza-se que a pele da crianca, ao
contririo do adulto, tende a sofrer mais
danos pela exposi¢ao aos cfluentes’.

Conhecimentos devem ser repassa-
dos com linguagem acessivel prevenindo
duvidas que prejudiquem a qualidade de
vida, o que a educagio em satide por meio
de tecnologias leves possibilita’. O cuida-
do interprofissional especializado no Bra-
sil ¢ realizado pautado na macropolitica
da portaria n° 400, de 16 de novembro de
2009, sobre as diretrizes aplicadas no que
tange ao atendimento de pessoas com es-
tomia no Sistema Unico de Satde (SUS).
Desta forma, cabe a Atengio as Pessoas
Ostomizadas II a¢ées assistenciais e so-
ciais de autocuidado.

A demanda e atendimento vai além de
varidveis clinicas como a pele periestoma,
prescrevendo adjuvantes e equipamentos
de protecio; administrando, controlando
0 estoque ¢ armazenamento; orientando
a atengdo bdsica; orientando os grupos
de apoio; realizando ¢ atualizando o ca-
dastro; encaminhando no caso de inter-
corréncias; e orientando a reabilitacio
social®.

Apés a alta hospitalar o evento de
grande interesse do nucleo familiar e
pessoas com estomia ¢ a reabilitagio, que
serd alcangada por meio do autocuidado
e minimizacio de barreiras sociais, edu-
cacionais e assistenciais'. As tecnologias
leves com ilustragdes podem ser usadas
para diminuir tais barreiras presentes na
educagio em satde para a populagio lei-
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ga, acabam sendo materiais de consulta
diante de duvidas e até mesmo recursos
para o treinamento domiciliar.

Alguns materiais sdo exemplos exito-
sos ao trazerem elucidagdes sobre compli-
cagles periestoma € sua prevengao, tipos
de equipamentos, formas para efetuar
trocas, duvidas e canais que sio fonte de
ajuda”. Defende-se que os modelos de
coprodugio oportunizam que organiza-
¢oes assumam como valores a instrucio
em saude da sua demanda de usudrios,
engajem a populacio atendida em torno
de respostas as duvidas, melhorem via
educacio em satde as necessidades es-
peciais de pessoas com baixos niveis de
alfabetizacio, ¢ busquem sanar niveis ina-
dequados de apreensio das informagoes
relativas ao cuidado®.

Outro aspecto, pertinente A proposta
de coprodugées, ¢ proporcionar aos usu-
drios acesso 4gil a informacées relaciona-
das A satde. Para tal, profissionais inter-
nacionalmente ¢ nacionalmente projetam
e distribuem materiais escritos, em dudio
ou visuais ¢ de ficil compreensio para
os provedores de cuidados domiciliares,
sempre explicando a quem recorrer em
situagoes de risco®.

Portanto, pela necessidade de ampliar
o conhecimento de cuidadoras frente ao
tema, visto que ¢ um assunto pouco de-
batido, toma-se por objetivo descrever
os desafios enfrentados pelas maes para o
cuidado com o filho estomizado, propon-
do cartilha educativa.
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METODO

Estudo descritivo qualitativo' visan-
do proposicao de tecnologia leve ativada
nas relagdes. O suporte tedrico preconiza
que a produgao de conhecimento ¢ con-
cebida junto ao participante, rejeitando
a neutralidade, corrobora-se/indaga-se a
uma construcdo coletiva nas grupalida-
des, surgindo de encontros assistenciais
na intercessio de profissionais-usudrios”
com vista na criagdo de inovacdes cuida-
tivas. O local foi um Servigo de Referén-
cia no Cuidado A Pessoa com Estomia,
em capital da regido Norte do Brasil que
atende diariamente com agendamentos
pelo perfodo matutino. A equipe ¢ mul-
tiprofissional ¢ no caso do enfermeciro a
assisténcia conta com um consultdrio.
Trata-se do tnico servico desta modali-
dade distribuindo equipamentos, acessé-
rios ¢ adjuvantes no estado brasileiro em
questao.

A amostragem foi intencional'® de
“usudrios guias” que neste caso possuiam
um percurso entrecortado por dificul-
dades. Incluiram-se: maes maiores de 18
anos de idade que sabiam ler e escrever;
residentes na capital ou em outros muni-
cipios do interior do estado; responséveis
exclusivamente pelos cuidados higiénicos
de criangas com estomia intestinal de 0 a
12 anos de idade incompletos ¢ j4 ter sido
atendida em consulta de enfermagem por
pelo menos duas vezes no servico. Exclui-
ram-se as que nao anuiram por motivos
pessoais ou falta de tempo.

A negociagdo ocorreu apds a consulta,
relatando os objetivos da pesquisa, sele-
cionou-se entio 12 mies. A coleta ocor-
reu no primeiro semestre de 2018 com
entrevista semiestruturada Uinica com as
quatro perguntas: 1) Quais as dificulda-
des para realizar os cuidados com o seu
filho com estomia? 2) Como vocé realiza
os cuidados com a estomia e pele peries-
tomia de scu filho(a)? 3) Quais as oricn-
tacdes que vocé recebeu do enfermeiro
em relagio aos cuidados na alta hospita-
lar?. A pergunta de coprodugio foi: 4)
Vocé considera importante um material

12036 saitdecoletiva = 2022;(12) N.83

educativo para vocé ¢ seu filho? Quais as-
suntos vocé considera importantes no au-
xilio aos cuidados higiénicos? A duracio
variou de 20 minutos até 40 minutos, ao
final, informou-se que apés a andlise dos
dados ¢ finalizacio da pesquisa disponibi-
lizaria-se uma cartilha.

Todas as entrevistas foram audiogra-

O enfermeiro é o

elo de ligacao entre

os conhecimentos/
informacoes e as praticas.
Contudo, pelas poucas
informacdes especificas
repassadas as maes sobre
o cuidado com a pele
periestomal e quanto

a0 correto manuseio
com o equipamento
coletor a execugao dos
procedimentos gera
sentimentos de medo e

inseguranga

vadas ¢ manteve-se a confidencialidade
das Maes (M) com cédigos alfanuméricos
M1, M2, M3 até M12 na sequencia das
entrevistas. Os depoimentos foram trans-
critos na integra em arquivos Microsoft
Word e depois organizados em um arqui-
vo matriz inico, a saturagao ocorreu apos

acalcaram-se as redundincias em novos
depoimentos. A andlise ¢ validagio se deu
por pesquisadores qualitativos sem uso de
softwares, scguindo: a) transcri¢io na in-
tegra; b) exploracio com lcitura flutuan-
te e detida; ¢) tratamento dos resultados
sobre o cuidado materno com interpre-
tacio'” com derivacio dos préprios dados
para formar categorias. A checagem dos
itens ocorreu seguindo o Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Rese-
arch (COREQ)"™.

Seguidamente, uma proposicio de
cartilha foi desenvolvida. Os desafios
apurados foram compilados por experts
(duas enfermeiras doutoras, um mestre e
a pesquisadora principal). Mesmo que os
desafios apurados scjam de maes de crian-
cas com estomias intestinais, devido ao
perfil epidemiolégico igualmente escas-
so e possuirem as necessidades de saade/
autocuidado semelhantes, a cartilha tam-
bém englobou cuidados com urostomias.
Planejou-se seguindo: escuta das parti-
cipantes ¢ geragio de desafios a serem
abordados, levantamento de normativas
¢ a proposi¢ao da cartilha “Cuidados de
Enfermagem as Criancas com Estomias
Intestinais e Urindrias”.

A cartilha foi registrada na Bibliote-
ca Nacional do Ministério da Cultura
(n° registro 807.489 ¢ n° do livro 1570).
Todas as depoentes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido,
ocorrendo aprovagio pelo Comité de Eti-
ca, sob o parecer n° 2.470.105.

RESULTADOS

Das doze mies duas eram da capital e
as demais do interior do estado, e a fai-
xa etdria das criangas foi de oito meses
a oito anos, sendo a doenga congénita o
principal diagnéstico. O tipo mais inci-
dente foi a colostomia, quanto ao sexo
das criangas: seis eram do sexo masculino
e seis do sexo feminino, ¢ o tempo de es-
tomia variou entre um més de vida a dois
anos. Quanto 2 faixa ctdria: variou entre
18 ¢ 46 anos. Quanto ao grau de escolari-
dade, duas (17%) completaram o Ensino
Médio, uma (8,0%) nio concluiu o Ensi-
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no Médio, cinco (42%) cursaram todo o
Ensino Fundamental e quatro (33%) nio
completaram este nivel de ensino.

Primeiro desafio: Superar o medo de
cuidar da estomia
As maes sentem-se impotentes e te-

merosas, por isso o procedimento junto a

mae é necessario:
No comego eu olbava para ele e nio
sabia nem o que eu ia fazer, eu co-
locava e ndo colocava direito, entdo
sata, ai quando eu via, ele jd esta-
va todo sujo, ai a gente ficava de-
sesperada, ndo sé eu, eu, a minha
mde também que me ajudava, a
gente comegava a chorar e ndo sa-
bia o que fazer. (M7)
O meu medo era sé de machucar
ela, da colostomia dela fazer for-
¢a, chorar, para mim, parece assim
que ia arrebentar, sair a tripa dela
para fora, ai sangrava quando ela
chorava e acontecer o pior. (M1)
Quando eu vou trocar ele, eu tenho
medo, quando ele estd pulando, eu
fico com medo de acontecer alguma
coisa, as vezes até sangra, a dificul-
dade é que ele ndo para, quando eu
vou trocar, ele ndo deita, é muito
dificil para eu trocar ele. (MS)
Eu tinha medo de machucar ele,
medo de abrir “aquilo’, que a pele
estava tdo sensivel, ai s vezes san-
grava ao redor... Sangrar ele, tudo
isso eu tinha medo, a minha maior
dificuldade foi cortar as bolsas.
(sintese M3 e M11)
Parece assim que tinham até nojo,
ndo queriam trocar. (M1)

Segundo desafio: Aprender o passo a
passo da troca do equipamento
Aprofundam-se conhecimentos apds
conhecerem o servigo:
Eu retiro com muito cuidado a
primeira pega, ai vou tirando com
cuidado também a segunda de 14,
limpo com o lencinho tudinho até
tirar toda aquela camada de sujei-
ra, ai vai para chuveiro, entio eu
lavo com sabonete, enxugo com um
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pano adequado e limpo o local, dei-
to ele na cama, seco tudinho, coloco
o spray e seco, coloco a pasta, corto
do tamanho do estoma a placa e co-
loco com muito cuidado também,
sempre de baixo para cima. (M11)
Eu dé banho, passo o sabdo liqui-
do em todo corpo dele, depois eu
pego sé um pouco na mdo e passo
na estomia, depois eu enxugo com
aquele lengo que vocés ddo, quando
estd tudo seco, eu aplico o Cavilon
[spray protetor cutdneo] e passo o
pozinho e coloco a bolsa. (MS)

Eu tiro com a gaze? E o sabdo li-
quido....depois eu seco com a gaze...
pego a régua que eu tenho? Eu
mego ld, de ld eu coloco na bolsa,
eu marco e corto com a tesoura nor-
malmente. (M4)

Eu limpo, passo o pozinho, creme
barreira, ai depois eu tiro tudinho
0 excesso e colo junto com a pasta.
(M8)

Orienta-se para higiene e observacio
do equipamento elegendo o que se encai-
xe ao contorno corporal ¢ dispensando
atencao ao corte correto da base adesiva,
para que nao haja o actimulo de cfluentes,
a observancia da escolaridade das maes ¢
fundamental.

Terceiro desafio: Superagao da falta de
orientacoes
O relato de auséncia de informagoes ¢
bastante contundente, ou de explicacio
episddica na alta hospitalar.
Ndio me orientaram ld de nada,
meu filho ficou um ano usando
fralda porque ninguém me orien-
tou, nem sobre o servico. Eu s6 fui
do hospital com as bolsas que tinha
no hospital, eu sé tinha o conbe-
cimento que eu cortava a bolsa e
colava, ndo tinha nem uma outra
coisa, eu ndo sabia, ndo sabia que
dispensava aqui também. (sintese
MS e M8)
Eu recebi orientagdo da enfermei-
ra da empresa, explicou para mim,
levou um kit para mim, mais um
manual, uma cartilha... Depois me
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ensinou direitinho, depois ela me
mandou colocay, se eu conseguiria
colocar, ai eu consegui, mas ela me
ensinando. Ajuda muito, mas em
casa é que € o negdcio. (sintese M4
eMII)

Teve a moga do, do... ndo me recor-
do agora, que trabalha com isso,
foi ela quem me ensinou tudinho,
como que fazia e trocava. Uma
representante... Falaram que eu
tinha que aprender porque era eu
que ia fazer em casa, ai no caso eles
ensinaram assim como colocar, as-
sim mostraram, mas em casa que
eu fui fazer mesmo. (sintese M2 e
MI0)

Ap6s a limpeza ¢ o enxdgue, seca-se
bem a pele, pois a umidade excessiva in-
terfere na aderéncia e causa maceragio:

Se a bolsa sair durante o banbho,
eu tenho que esperar secar, muitas
vezes até fico ali uns S minutinhos
antes de colocar, é mais demorado,
porque a pele fica molbadinha e
ndo adere direito, e demora mais.
(M8)

A situagido acima ¢ bastante comum na
regiéo amazdnica, em que o clima quen-
te ¢ umido favorece o descolamento das
bases adesivas do equipamento coletor da
crianga.

Quarto desafio: Necessidade de
possuirem um material educativo
Tdpicos norteadores mais relevantes
foram sugeridos e os esclarecimentos cen-
tralizaram-se na cartilha (Figura 1):
Eu acho que uma cartilba, eu acho
que colocar figuras representando a
troca, o mais importante é a troca
porque se ndo tiver uma higiene
adequada. Eu acho que numa car-
tilba o mais importante € ter as fi-
guras ilustrativas e as letrinhas em
baixo explicando como deve fazer
o procedimento. (M11)
Como coloca a bolsa? Como usar os
produtos? O passo a passo da tro-
ca, como € que faz, como é que ndo
faz, tem muito material que a gen-
te ndo conhece. Deve ser detalbado,
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para que serve e para ndo machu- Figura 1 — Capa da cartilha,
car. (sintese M3, M10 e M12)

E tudo, a prdtica, porque na teoria
é tudo mais ficil, agora na prdtica
tu tens que saber mesmo como ma-

nusear aquilo... (M2) COIDADDS DE EMFERMAGEM
Com 19 folhas e imagens coloridas e ﬁ Ei”ul;:'ﬁs LOM tﬁmlﬂ
21x15 centimetros foi oferecida apds a IlTEE”EﬂIE E Hmhmﬂ

coleta como devolutiva sem custos, e com
leitura conjunta. O sumério mostrando
as sete partes e as as documentages do
cadastro sdo topificadas (Figura 2). H4 o
passo a passo da troca, como proceder a
higiene e ainda a explicitagio de adjuvan-
tes ¢ acessérios (Figura 3).

DISCUSSAO

Existem caréncias de informacdes
desde a hospitalizacao, o que deveria ser
a oportunidade de comeco de adaptacio
torna-se um momento dificil ¢ de pouca
ajuda. Confirmou-se¢ que a familia nio
recebe orientagoes a contento, capacitan-
do-a, tampouco sio encorajados. Infor-
mar que a estomia nao déi e serd manipu-

lada suavemente permite que adquiram

seguranc¢a diminuindo o medo nas trocas.
Estimulam-se atividades simples, de-  FONTE:Autores, 2018
pendendo de cada caso ¢ da idade da

crianca permitindo reflexdo sobre sua in-

B ) N ] Figura 2 — Sumario, documentos necessarios e Lei n° 12738 (endereco do
sercdo na sociedade, com énfase na orien- servico borrado).

tagio da importincia do espago escolar
para que nao hajam diferenciagoes pela

mesma utilizar um acessério. Na visita

perioperatdria e alta hospitalar precisam B - o
. - . AL Vg ot "

de informagoes para chegarem ao domi- B . | Gt s
cilio com estratégias de enfretamento que ™ e e - PoGmee

Coe . e 69 1 P i s sy e i et ot e sy A LA
minimizem negagio, medo ¢ angustia®. N g [ or oo

Assim, independente da causa do esto- T st s s i " vt
ma ¢ crucial o planejamento para preven- == B il oty Sment i

¢io de complicagdes imediatas ¢ tardias
no bojo do plano de alta realista”. E de
grande relevincia a responsabilidade da
enfermagem em assegurar informagdes
corretas que perdurem’.

O enfermeiro oferece respostas s
duvidas ensinando como proceder no
manuseio do equipamento e como serd a

rotina dessa crianca, sempre trazendo os
aspectos benéficos para o cuidar®. Res-  FONTEAutores, 2018
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salta-se que nao bastam conhecimentos
técnico procedimentais, ¢ fundamental
o acolhimento, escuta qualificada, huma-
nizagio ¢ informagdes acerca de direitos,
como a disponibilizagio gratuita de equi-
pamentos™.

O medo, desamparo e incerteza sio
resultados da falta de informagoes oriun-
das das caréncias na formagao da equipe
profissional® o que exige um constante
aprimoramento, sobretudo do enfermei-
ro, tendo em vista que precisa conhecer
todos os produtos disponiveis; ter clareza
quanto as suas indicagoes, vantagens e in-
convenientes, requerendo uma avaliagio
integral das dimensées fisica, emocional
e social”. Para assisti-los, profissionais
devem ter habilidade técnica, comparti-
lhando conhecimentos sobre manuten-
¢io da integridade da pele periestomal,
trocas e recursos materiais>.

Desde as primeiras trocas se estimula
o ensino-aprendizado, preparando-os
gradualmente, j4 que muitas orientagdes
nio sio absorvidas devido a preocupa-
¢3o com o diagndstico e com as outras
demandas. Assim comunicagio efetiva ¢
imprescindivel na institui¢io hospitalar
para saberem quais sio os locais de assis-
téncia especializada na qualidade de vida
¢ a inser¢do social.

Aventa-se que tal producio de conhe-
cimento ¢ escassa no Brasil, onde focali-
za-se a propria agio de cuidado inerente
ao ntcleo familiar em cendrios como am-
bulatérios e domicilio, destacando funda-
mentos tedricos e assisténcia”. Corrobo-
rou-se para a preméncia de um material
informativo, percebendo-se a falta de
orientagio nos servigos de alta complexi-
dade ¢ os desafios relacionados ao desco-
nhecimento. Explicitara Lein® 12.738 de
30 de novembro de 2012 confere ciéncia
sobre a obrigacio legal por parte do Es-
tado™.

Na literatura internacional iniciativas
como a producio de um kit de ferramen-
tas para estomia pedidtrica, tal como um
guia, desenvolvido em colaboragio do
servi¢o de satide e pais contribuiu para a
autoinstru¢ao, com geragio de uma lista
para o ajuste pds-operatdrio, a coprodu-
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Figura 3 — Adjuvantes e maneiras de usar.
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¢io engendra uma execucio “de baixo
para cima’. Assim como recurso edu-
cativo do tipo video indiano, que clarifi-
cou cuidados com a prevengio de com-
plicacdes ¢ infecgdes, tais recursos para
estes pais potencializam a accitagio da
condi¢io ou pelo menos dao a sensacio
de apoio™. A inser¢do social e educacio-
nal com tais materiais serd outro fator de
preocupagio considerando as limitacoes
fisicas e cognitivas, para auxiliar pais e
professores”.

Como limitagdo por estarem acompa-
nhadas pela cringa, houve distracio e per-
da da continuidade do raciocinio durante
depoimentos, a coleta no ambito domici-
liar provavelmente também iria favorecer
acmersio de novos desafios, frisa-sc ainda
que a cartilha necessita de validacao psi-
cométrica. Quanto as contribui¢es para
a prética especializada verifica-se que o
cuidado A crianga com malformagio ¢/
ou trauma pelas macs ¢ desafiador j& que
¢ uma clientela escassa do ponto de vista
epidemiolégico, ensejando que seu ensi-
no seja iniciado na formagio académica.
Espera-se o aprofundamento dos conhe-
cimentos de familiares ¢ profissionais no
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seu papel de educadores e necessitam pla-
nejar a alta hospitalar.

CONCLUSAO

Constatou-se quc os desafios sao rela-
tivos a caréncia das informagoes no nivel
tercidrio quanto do apoio emocional e
instrumental imprescindiveis para que
sintam-se amparadas ¢ ultrapassem as
barrciras de ter um filho com malforma-
¢do. Ressalta-se o fornecimento de orien-
tacdes sobre os cuidados para a manuten-
¢io da integridade da pele e prevencio de
possiveis infec¢des caso ndo sejam segui-
das as recomendagdes quanto o esvazia-
mento da bolsa, bem como a retirada e
fixacio do equipamento. Relatou-se que
as institui¢des hospitalares nao disponi-
bilizam equipamentos coletores ¢ adjun-
tos de prote¢io proprios; ademais, os pro-
fissionais desconhecem a importincia de
tecnologias leves voltadas para a crianga
com estomia.

Consequentemente, este conjunto de
escassez ¢ desafios compromete a reabili-
tagio. A pesquisa descreveu que as maes
se sentem desamparadas ¢ com hipossu-

2022; (12) N.83 = saiidecoletiva 12039



artigo
Ferreira, S.R. M., Junior, A. .S, C, Teles, A. A. S, Aguiar, J. C, Sonobe, H. M., Santana, M. E.
Desafios maternos do cuidado ao filho com estomia intestinal fundamentando a proposta de uma cartilha

ficiéncia de informagécs, h4 uma inade- assisténcia deveria ser prioritaria, porém  na qual 0 processo comunicativo espera-

acaba sc tornando uma agao incficiente  do ndo se concretiza.

quagio nas a¢des do enfermeiro pois a
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