ISSN: 1981-8963 DOI: 10.5205/reuol.5149-42141-1-SM.0803201417

Menezes HF de, Goes FGB, Souza ALS et al. A autonomia da crianca estomizada: desafios...

Revista de Enfermagem

UFPE On Line

ARTIGO ORIGINAL

A AUTONOMIA DA CRIANCA ESTOMIZADA: DESAFIOS PARA O CUIDADO DE
ENFERMAGEM

THE AUTONOMY OF THE CHILD UNDER OSTOMY: CHALLENGES FOR NURSING CARE

LA AUTONOMIA DE LA OSTOMIA INFANTIL: DESAFIOS PARA LA ATENCION DE ENFERMERIA
Harlon Franca de Menezes', Fernanda Garcia Bezerra Gé4esz, Ana Luisa Silva Souza®, Simone Maria de Aradjo
Maia

RESUMO

Objetivo: apreender aspectos da autonomia da crianca estomizada no ambito familiar. Método: estudo
exploratorio-descritivo, com abordagem qualitativa, com sete maes de criancas estomizadas. O cenario foi um
hospital universitario pediatrico do Rio de Janeiro/RJ, Brasil. A producao de dados aconteceu de setembro a
novembro de 2011, utilizando um roteiro de entrevista e, como estratégia de analise, a Analise Tematica.
Resultados: apos categorizacdo das falas, emergiram duas categorias << O cuidado cotidiano da crianca
estomizada junto a familia >> e << Especificidades e singularidades no cuidado da crianca estomizada:
construindo autonomia>>. Conclusdo: o estimulo da autonomia parece ser diferenciado pelas familias, pois
percebemos que cada familia possui uma maneira propria de fazé-lo. Assim, justificamos a atuacdo do
enfermeiro ao compreender e a participar na construcao da autonomia destas criancas, e por sua idade pode
ter seu desenvolvimento estimulado por acées e cuidados que respeitem suas particularidades. Descritores:
Enfermagem Pediatrica; Autonomia Pessoal; Crianca; Salde da Crianga; Estomas Cirdrgicos.

ABSTRACT

Objective: to apprehend autonomy aspects of the child under ostomy within family ambit. Method:
descriptive-exploratory study, with a qualitative approach, with seven mothers of children under ostomy. The
scenario was a pediatric teaching hospital of Rio de Janeiro/RJ, Brazil. The data production happened from
September to November 2011, using a script of interview, and as analysis strategy, the Thematic Analysis.
Results: after categorizing the lines, emerged two categories << Day-to-day care of the child under ostomy
with the family >> and << Specificities and singularities in the care of the child under ostomy:
constructing autonomy >>. Conclusion: the encouragement of autonomy seems to be differentiated by the
families, because we realize that each family has its own way of doing it. So, we justify the actions of the
nurse when understand and participate in the construction of the autonomy of these children, and because of
their age, can have its development stimulated by actions and care that respects their particularities.
Descriptors: Pediatric Nursing; Personal Autonomy; Child; Child Health; Stomata Surgical.

RESUMEN

Objetivo: captar los aspectos de la autonomia del nifio bajo ostomia en el ambito familiar. Método: estudio
exploratorio-descriptivo, con un enfoque cualitativo, con siete madres de nifios bajo ostomia. El escenario fue
un hospital universitario pediatrico de Rio de Janeiro/RJ, Brasil. La produccion de los datos ocurrié desde
septiembre a noviembre de 2011, mediante un guion de entrevista y, como estrategia de analisis, el Analisis
Tematico. Resultados: después de la categorizacion de las hablas, emergieron dos categorias << El cuidado
cotidiano del nifio bajo ostomia junto a la familia >> y << Las especificaciones y singularidades en el
cuidado del nifio bajo ostomia: construyendo autonomia >>. Conclusion: el estimulo de la autonomia
parece ser distinguido por las familias, porque percibimos que cada familia tiene su propia manera de
hacerlo. De este modo, justificamos las acciones del enfermero al comprender y participar en la construccion
de la autonomia de estos nifios, y por su edad puede tener su desarrollo estimulado por las acciones y
cuidados que respetan sus particularidades. Descriptores: Enfermeria Pediatrica; Autonomia Personal; Nifo;
Salud Infantil; Estomas Quirdrgicos.
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INTRODUCAO

A utilizacao de dispositivos tecnologicos,
aqui compreendido como equipamentos
coletor e adjuvantes, como as estomias, é
relevante como meta terapéutica cirlrgica
para auxiliar, temporariamente ou
permanentemente, a ocorréncia de alguma
perda funcional, de doencas ou situacoes
clinicas, sendo comumente usada por
individuos de diversas faixas etarias, inclusive
as criancas. Nas criancas, as causas da
utilizacao desta tecnologia podem decorrer
das malformacoes congénitas, doencas
cronicas, prematuridade, acidentes e
infeccoes.'

As criancas que tém ou estdo em risco
aumentado de possuirem uma condicao
cronica quer seja fisica, de desenvolvimento,
comportamental ou emocional e requerem
servicos de salde dirigidos com quantidade
além da exigida pelas criancas em geral, sao
denominadas na literatura internacional, pelo
Maternal and Health Children Bureau como
Children With Special Health Care Needs
(CSHCN).? No Brasil, essas criancas sao
denominadas como Criancas com Necessidades
Especiais de Saude (CRIANES).’

As CRIANES sao classificadas em quatro
grupos, conforme suas exigéncias de cuidados,
sendo eles: desenvolvimento, tecnologico,
medicamentoso e habituais modificados.*> A
Crianca Dependente de Tecnologia (CDT),
conceito instituido pelo Office of Technology
Assessment (OTA), é aquela que necessita
rotineiramente, tanto de um dispositivo para
compensar a perda de uma funcao fisioldgica
vital e substancial, como também de cuidados
de enfermagem para evitar a morte ou
incapacidades adicionais.®

A crianca que tem estomia, seja ela em
qual segmento anatomico for, é considerada
uma crianca com necessidades especiais de
saude, visto que esta condicao fisica a faz
depender de uma tecnologia para manter a
sua sobrevivéncia, além de seu cuidador ter
que modificar ou adaptar, em relacao as
demais criancas que nao possuem uma
necessidade especial de saude, os seus
cuidados  diarios (banho, alimentacao,
transporte, entre outros).

Sabe-se que a crianca € um ser em
crescimento e desenvolvimento com
particularidades e caracteristicas proprias;
nasce totalmente dependente de cuidados e
passa por um processo de desenvolvimento
que prossegue até alcancar a completa
independéncia na maturidade, tendo a familia
como o primeiro grupo dinamico ao qual esta
exposta e, é nele, que a crianca tem suas
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primeiras experiéncias e
interpessoais.’

Quando a crianca apresenta alteracoes
fisicas, corporais ou comportamentais ou é
exposta a hospitalizacdo, pode denotar uma
personalidade violentada por meio da perda
da seguranca e também de danos no proprio
desenvolvimento, de que podem ocorrer
consequéncias negativas na sua vida adulta.®
Diante do fato, a familia, por ser principal
alicerce social, moral e psicologico da
crianca, pode apresentar conflitos, medos e
davidas quanto a nova realidade que seu filho
ira vivenciar. Assim sendo, o lar de uma
crianca com necessidades especiais de salude
passa por problemas ainda mais intensos,
sendo necessaria uma compreensao e um
desempenho maior da familia para o
desenvolvimento da crianca.’ E provavel que a
familia da crianca estomizada queira ser
protetora em excesso, nao permitindo um
desenvolvimento natural da autonomia
infantil, talvez por um sentimento de culpa
pela rejeicao de inicio, desta forma, prejuizos
podem ser inevitaveis e dificeis de inverter.™

A autonomia é uma forma de liberdade
pessoal baseada no direito que as pessoas tém
de se expressar, cuidando-se, no entanto,
preservando-se da interferéncia de outras
pessoas em situacdes que impliguem a
violacdo ou invasao da privacidade e da
intimidade corporal, no risco de expor odores
internos, secrecdes, ou seja, na necessidade
de compartilhar o lado mais fragil da condicao
humana. Para ser autonoma, a pessoa deve
ser capaz de pensar racionalmente e se
autogerenciar, por outro lado, sua capacidade
para a tomada de decisdbes estara
comprometida, podendo outra pessoa decidir
por ele.’

A conquista da autonomia passa por
estagios de disciplina e pela construcao de um
conjunto de regras que norteiam as acdes da
crianca e facilita sua interacao com outras
criancas e com os adultos. A medida que se
desenvolve, tanto fisica quanto
emocionalmente, a crianca vai tornando-se
capaz de fazer alguma coisa por si mesma e
adquirindo autonomia.”" Porém, nas criancas
dependentes de tecnologias, a autonomia
pode vir permeada por alguns limites,
conforme os quais a familia se defronta com
receios e indagacdes do tipo: sera que meu
filho é capaz de se trocar sozinho? De tomar
banho sozinho? De brincar sozinho?

Embora na maioria das vezes o excesso de
protecao seja feito com a melhor das
intencbes, pode trazer uma gama de
consequéncias negativas. Por exemplo, pode
ocorrer o impedimento do desenvolvimento de
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potencialidades e da capacidade da crianca e
também a formacao de pessoas incapazes de
decidir sobre a propria vida.

O interesse por esse estudo surgiu durante
a participacdao dos académicos no grupo de
familias de criancas estomizadas, realizado
em uma instituicao de referéncia a salde da
crianca, no municipio do Rio de Janeiro, onde
os familiares e os profissionais de salde se
retnem, mensalmente, com o objetivo de
trocar vivéncias sobre o “viver/cuidar” da
crianca  estomizada. Por meio desta
experiéncia, pode-se ouvir que existia, por
parte das maes, um grande obstaculo em
entender a necessidade de a crianca realizar
atividades basicas, como brincar e ir a escola.
Neste sentido, pode-se dizer que a construcao
da autonomia de uma crianca dependente de
dispositivos tecnoldgicos pode de alguma
forma ser reduzida devido as imposicoes do
cuidado familiar.

Apos levantamento na literatura cientifica
brasileira, encontrou-se escasso numero de
estudos sobre a autonomia da crianca
portadora de estomia. A autonomia foi citada
em trabalhos que originariamente abordavam
a tematica em criancas com sindrome de
Down, criancas com disturbios nefrologicos e
acerca dos procedimentos realizados durante
a hospitalizacdo. Isto nos releva a iminéncia
necessidade de abordagem de novos estudos
no que diz respeito ao desenvolvimento
infantil da crianca estomizada.

E, portanto, nesta perspectiva que se
tracou como objetivo apreender aspectos da
autonomia da crianca estomizada no ambito
familiar.

METODO

Estudo tipo exploratério e descritivo, com
abordagem qualitativa.” O cenario para
coleta de dados foi um hospital universitario
pediatrico publico, localizado no municipio do
Estado do Rio de Janeiro. Os sujeitos foram
sete familiares de criancas estomizadas. Para
tanto, a populacao alvo definiu-se a partir dos
seguintes critérios de elegibilidade: 1)
familiares de criancas atendidas no
ambulatorio da instituicao e, 2) que possuem
filho (a) portador de algum tipo de estomia
com idade de dois a dez anos e, que 3) ja
tenha ido para casa com a estomia. Foram
excluidos, deste estudo, os familiares de
criancas que possuem déficits cognitivos,
principalmente relacionados com as doencas
com base neuroldgica, as que nao atenderam
aos nossos critérios de inclusao e as que nao
aceitaram participar da pesquisa.

O periodo da coleta se deu nos meses de
setembro a novembro de 2011, sendo
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realizada por meio de roteiro de entrevistas,
com perguntas abertas. A producao de dados
se encerrou mediante a saturacao teorica dos
dados, quando as informacdes fornecidas
pelos novos sujeitos pouco acrescentariam ao
material ja obtido, ndao mais contribuindo
significativamente para a reflexao tedrica
oriunda dos dados que estao sendo coletados.
Assim, foi interrompida a captacao de novos
participantes.” O ponto exato de saturacdo
amostral é determinado, logicamente, sempre
a posteriori, e as ferramentas utilizadas na
constatacao de saturacao nao sao de ordem
matematica, e sim cognitiva, pois envolve a
percepcao do pesquisador e seu dominio
teorico. ™

Utilizou-se, como estratégia de analise dos
dados, a Analise Tematica, pois esta consiste
em descobrir os nlcleos de sentidos que
compdem uma comunicacao cuja presenca ou
frequéncia signifiquem algo para o objeto
analitico usado.

A andlise tematica desdobra-se em trés
etapas:

1) A pré-analise: que inclui a escolha dos
documentos a serem analisados, a retomada
dos objetivos iniciais da pesquisa e a
elaboracao de indicadores que orientem a
interpretacao final.

Nessa fase pré-analitica determina-se a
unidade de registro (palavra-chave ou frase),
a unidade de contexto (a delimitacao do
contexto de compreensao da unidade de
registro), os recortes, a forma de
categorizacao, a modalidade de codificacao e
0os conceitos teodricos mais gerais que
orientarao a analise;

2) A exploracao do material: consiste
essencialmente na transformacao dos dados
brutos visando alcancar o nlcleo de
compreensao do texto. Nesta fase, faz-se o
recorte do texto em unidades de registro tal
como foi estabelecido na pré-analise; depois,
escolhem-se as regras de contagem e,
posteriormente, realizam-se a classificacao e
a agregacao dos dados, escolhendo as
categorias tedricas que comandarao a
especificacao dos temas;

3) Tratamento dos resultados obtidos e
interpretacao: os resultados brutos sao
submetidos a operacdes estatisticas e a partir
dai realizam-se inferéncias e interpretacoes
de acordo com o quadro teérico do estudo.™

A pesquisa foi respaldada pelos principios
éticos e legais vinculados a pesquisa com
seres humanos, contidos na Resolucao 196/96
do Conselho Nacional de Salde, onde foi
aprovado o projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Rio
de Janeiro/UFRJ, recebendo o numero de
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protocolo 41/11. Os sete sujeitos entrevistados,
Os sujeitos foram identificados por exclusivamente, eram maes de criancas

pseudonimos conforme o grau de parentesco estomizadas. Para ilustra-las, estruturou-se,

com a crianca, seguido de nome de conforme o figura 1, a caracterizacao do

personagem infantil relacionado com a perfil:

crianca.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Pseudomino dos Idade da Crianca Tipo de estomia Tempo de estomia
sujeitos

Mae de Sininho 10 anos Colostomia 1 ano

Mae de Anjinho 04 anos Traqueostomia e Gastrostomia 06 meses e 1 ano
Mae de Bolinha 10 anos Colostomia 05 anos

Mae de Peter Pan 07 anos Colostomia 05 meses

Mae de Moranguinho 06 anos Colostomia 05 anos

Mae de Cebolinha 04 anos Colostomia 07 meses

Mae de Franjinha 03 anos Traqueostomia e Gastrostomia 1 ano

Figura 1. Caracterizacao dos sujeitos da pesquisa. Niteroi-RJ, Brasil, 2011

A partir das leituras das respostas, os
textos foram reunidos conforme os nicleos de
sentido que apresentavam, os quais foram
aproximados a tematica que continham,
chegando as categorias descritas abaixo.

¢ O cuidado cotidiano da crianca
estomizada junto a familia

A primeira categoria expressa a concepcao
das maes frente as atividades gerais diarias
realizadas pelos seus filhos, que sao comuns
para a sua fase de desenvolvimento, sendo
evidente variacdes entre as proprias criancas
estomizadas no que concerne a realizacao das
tarefas.

Nas entrevistas realizadas, observamos que
as atividades relatadas foram: 1) O vestir; 2)
O banho; 3) A pratica escolar; e 4) O brincar.
Percebeu-se que, no ato de vestir e no
momento do banho, a condicao de ser
estomizada nao impedia que algumas criancas
realizassem tais atividades, como veremos a
seguir:

Desde dela pequenininha que ela sempre foi
essa crianca que ela nunca gostou de
perguntar sé quando realmente ela precisa de
ajuda. Mas tudo ela faz. Toma banho sozinha,
ela troca sua roupa sozinha, ela mesma
escolhe, [...] (Mae de Sininho de 10 anos).

[...] toma banho sozinho [...] (Mae de Peter
Pan de 7 anos).

E nitido, diante das falas, que existe o
exercicio livre de determinadas atividades por
parte dessas criancas, 0 que nos remete a
uma realidade comum para a idade. Visto que
Sininho e Peter Pan vivenciam o periodo
escolar, cujas atividades de desenvolvimento
se caracterizam pela determinacao pessoal,
ou seja, pela iniciativa da propria crianca.
Entretanto foi evidenciado que Peter Pan e
outros escolares possuiam limitacoes na
realizacao de algumas atividades:

Se vestir! [risos] SO se vestir [se referindo ao
que ele nao consegue fazer sozinho], o resto
ele faz sozinho (Mae de Peter Pan de 7 anos).

[...] Néo, nada sozinho [se referindo as

atividades diarias] [...] (Mae de Bolinha de 10
anos).

[...] Banho eu que dou nela, eu que visto a
roupa nela, eu gosto de cuidar... tomar banho,
essas coisas assim ela ndo faz [...] (Mae de
Moranguinho de 6 anos).

Ponderando-se diante das limitacdes nas
atividades diarias supracitadas das criancas,
pode-se perceber que as restricbes parecem
estar interligadas ao uso da estomia e a sua
propria condicao clinica, haja vista que a
crianca nesse periodo de desenvolvimento ja
poderia enxergar o que se passa a sua volta,
vivendo seus proprios desafios e
descobertas."

Aparentemente, tais criancas nao possuem
limitacbes fisicas, cognitivas e motoras que
restringem a realizacao das suas atividades
diarias. A mae nao deixa, mas aparentemente

poderia deixar fazer. Percebemos
preocupacao das maes em permitir que as
criancas  realizem  algumas  atividades

sozinhas, porém limitando outras, que, na
realidade, a crianca nao teria outros fatores
que a impediriam de realiza-las.

Observando as atividades diarias dessas
criancas, por escolha propria, verificou-se que
as elas buscam realizar habitos simples sem
ajuda, o que nos remete a construcao da
autonomia. Vimos que a Mae de Cebolinha
relata que o filho quer ser independente e
desenvolve atividades proprias da idade,
tentando realiza-las, mesmo precisando de
ajuda:

Colocar roupa ainda precisa um pouquinho de
ajuda, pega o short, mas de vez enquanto ele
vai ld, ele mesmo tira e pega a cuequinha e
tenta colocar sozinho. Mas as vezes ele chama:
Mde ndo consegui colocar! Eu vou ld e ajudo
ele. Ele quer ser independente, ele mesmo

quer colocar, sé que quando ele ndo consegue,
ele me chama (Mae de Cebolinha de 4 anos).

Outra esfera citada pelos sujeitos da
pesquisa foi a pratica escolar das criancas.
Compreendemos que a escola € o espaco em
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que a crianca pode vivenciar novos vinculos
fora da familia e participar das acoes
corriqueiras do ambiente.

Vai para a escola, faz o dever sozinho, estuda
sozinho, faz leituras. [...] faz tudo junto na
escola, estuda juntos, lé junto [...] na escola
ele é bem inteligente, ele ndo dd nenhum
problema assim na escola, de... de ter que
chamar na escola (Mae de Peter Pan de 7
anos).

[...] a escola, os estudos né? Os deveres de
casa, mas nem sempre as vezes ela pede, ela
quer fazer tudo sozinha, é um pouco teimosa
(Mae de Sininho de 10 anos).

[...] Na escola ele é meio teimoso [...] Faz
arte na escola, tem sempre uma reclamacdo
[...] Caso tenha reunido, a diretora manda
chamar na escola. [...] Ai ele chega em casa
chateado: “oh mde, a tia me deixou de
castigo” Ela ndo te deixou de castigo, é porque
vocé ndo pode correr, que ele é até meio
desastrado [...] (Mae de Bolinha de 10 anos).

Na escola, as criancas sao preparadas para
as funcoes sociais tradicionais que irao ajuda-
las, quando assumirem papel na sociedade. Ha
regras e regulamentos pertinentes a
frequéncia, relacdo de autoridade e
expectativas de comportamentos, como
também, aprendem sobre as consequéncias
negativas dos seus atos, que contrariam a
expectativa da sociedade. Os educadores
podem orientar quanto ao desenvolvimento
intelectual das criancas e a seus sensos de
estética e solucao de problemas por meio da
criatividade.” Com seu desenvolvimento, a
crianca buscara aceitar as atividades em
conjunto com os demais colegas e os pais
poderao ajudar os filhos diante dessa
situacao.

Reforca-se, neste estudo, que a utilizacao
da estomia parece nao interferir nas praticas
de aprendizado e na articulacao com as
atividades escolares nas referidas criancas. Os
pré-escolares e escolares que utilizam o
dispositivo tecnoldgico, e por nao terem
disturbios neurologicos, conseguem
aparentemente manter suas relacdées sociais
por estarem frequentando a escola, visto que
¢ atividade tipica para sua faixa etaria.

No depoimento da Mae de Bolinha de 10
anos, foi notdrio sentir que o uso do
dispositivo tecnoldgico trouxe inquietacoes
por parte dos educadores, por talvez nao
compreenderem o seu manejo. Bolinha, por
ser proibido de participar de algumas
atividades fisicas, sente-se punido e nao
entende as razbes que o levaram a ser
excluido das atividades escolares, como o
recreio.

Apoiamo-nos na explanacao que, se ha
ponderacoes no contexto coletivo infantil,
podera ser retardado o desenvolvimento das
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suas funcdes psiquicas superiores, pois o
aprendizado ocorre a medida que a crianca
vai exercitando seu intelecto, ou seja, quando
as estruturas fisicas responsaveis por essa
funcao sao estimuladas pelos fatores
socioculturais.’® Constatamos que as maes se
sentem realizadas ao verem seus filhos
crescendo e aprendendo, e assim elas
conseguem desconstruir barreiras, que, as
vezes, podem ter sido pré-concebidas e com
isso estimulam a construcao da personalidade
e do respeito dos que estao a sua volta.

Outra  atividade que exercita o
desenvolvimento da crianca é o brincar. Ao
analisar as falas, constatou-se que nao ha
dificuldade no brincar, pela crianca, contudo,
por parte da familia, ocorre protecao que
restringe a atividade devido a preocupacao de
agravos ao estado fisico da crianca.

Ficava brincando, ele desenha o tempo todo
[...] Ele brinca com massinha [...] Fico
cantando com ele, brincando, pintado, pra
poder distrair [...] Ele gosta demais do pai
dele, ai a gente fica brincando com ele.
Sempre brincando [...] Brincava! Ele brinca até
hoje com os carrinhos (Mae do Anjinho de 04
anos).

[...] E ele pode brincar. S6 que é assim, ele
ndo pode andar de bicicleta, ndo pode correr,
ndo pode ta subindo nas coisas.[...] As vezes a
gente brinca. A gente brinca de carrinho. Ele
fica doido pra soltar pipa, mas ele ndo pode ir
pra rua, pro sol quente correr, pra td
brincando, pra td pulando [...] Ele brinca
sozinho, coloca DVD sozinho, liga a televisdo
sozinho (Mae do Bolinha de 10 anos).

[...] Ele brinca sozinho, é ..., joga bola, brinca
no computador, play station (Mae de Peter Pan
de 07 anos).

[--.] E, ela brinca, ela senta, ela levanta... é
muito esperta pra vida [...] Ela brinca com a
irma dela normal, de brinquedo, conversa
brinca, essas coisas assim.[...] o dia a dia dela
é brincar (Mae de Moranguinho de 6 anos).

O brincar é visto de forma diferente entre
os adultos e criancas. Para o adulto, ele
constitui uma forma de se distanciar da
realidade, afastando a tensao do dia-a-dia,
fazendo-o esquecer, por alguns momentos,
dos problemas cotidianos. A crianca busca
conhecer cada vez mais a realidade do mundo
que a rodeia por meio do brincar, nao na
tentativa de fuga desta realidade, mas com o
intuito de construir e recriar o mundo onde
seu espaco esteja garantido."

As criancas com necessidades especiais de
saude, algumas vezes, sao levadas a romper
relacées, afastar-se dos amigos que estao
saudaveis, pelo fato de as brincadeiras nao se
adequarem ao seu novo estilo de vida. Esta
condicao pode favorecer o isolamento da
crianca e a dificuldade de interacao com seus
pares que nao estao acometidos por processo
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patologico, ou até mesmo com quem elas
mantinham contato antes do aparecimento da
cronicidade.™

Os discursos das maes mostram a
intensidade do brincar de seus filhos e o
quanto este ato simples é dificil sob a ética de
algumas maes, devido a preocupacdao do
estado clinico, privando, em alguns casos, o
desenvolver da crianca. Em contrapartida, a
Mae de Cebolinha e a Mae de Franjinha dao
liberdade ao brincar:

[...] E, fica brincando o tempo todo sozinho
com os carrinhos, com as bolinhas dele, ndo
perturba nem nada, adora brincar, piscina
também deixo [...] (Mae de Cebolinha de 04
anos).

S6 no parquinho que eu sento e fico tomando
conta. Mas em casa ele fica solto, ele fica
livre. Ele brinca, vai para um lado e para
outro, s6 tem que olhar porque crianca nessa
idade vocé tem que tomar conta. Mas tudo
assim, ndo tem necessidade de ficar olhando o
tempo inteiro ndo. Brinca com os carrinhos
dele, joga bola, faz tudo normal que uma
crianca da idade dele faz (Mae de Franjinha de
3 anos).

Franjinha e Cebolinha compartilham do
mesmo periodo etario, ou seja, a fase pré-
escolar. Vislumbra-se que, pela verbalizacao
das maes, nao ha limitacao para o brincar,
visto que estdao prontos para lidar com os
desafios do desenvolvimento, que tem, como
principal tarefa, a iniciativa.'

Mesmo que haja alguma restricao fisica
proveniente do estado clinico da crianca, isso
tem pouco significado em possiveis limites das
brincadeiras, por parte das criancas. As
criancas tentam manter o seu dia - a - dia
mais proximo do normal, relacionando-se com
outras criancas e usufruindo de todos os
momentos.'® Acreditamos na importancia de
demonstrar, como as outras, que essas
criancas tém a necessidade de desenvolver
sua autonomia e assim progredirem para a
estimulacao da sua imaginacao, resultando
numa etapa da vida humana em que a
cognicao da crianca seja satisfeita.

Pais apreensivos podem sobrecarregar a
crianca com reiterativas chamadas de atencao
para o cumprimento dos cuidados e assim
desencadeiam em seu filho indiferenca por
conter sua comunicacao e ressentimento pelas
constantes chamadas de atenc&o.” A crianca
desde a infancia enriquece suas conquistas
quando os pais estdao seguros em deixa-la
crescer, pois o olhar da mae autoriza o
desenvolvimento de sua crianca ou o limita.

¢ Especificidades e singularidades no
cuidado da crianca estomizada:
construindo autonomia

Nesta categoria, demonstramos os cuidados
a crianca com estomia, relatados pelos
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sujeitos da  pesquisa, referentes a
dependéncia tecnoldgica.

As falas dos sujeitos demonstram que, de
acordo com a etapa da vida e idade da
crianca, ha variacao de estimulo da familia
quanto a autonomia da crianca referente ao
cuidado com a estomia, pois algumas realizam
sozinhas, outras auxiliam no cuidado, e ainda
existem as que dependem da mae.
Percebemos no depoimento da mae de Sininho
que a filha é independente no cuidado com a
estomia. Como pode ser constatado na fala a
seguir:

Ela faz sua prépria higiene na bolsinha de
colostomia, ela troca a bolsinha, ela fica feliz
por que ela agora ela sabe que ndo tem mais o
problema que ela tinha antes e ela diz que
pede nem pra tirar mais, prefere continuar
por que ela td bem agora, ela jd sofreu muito,
mas hoje ela é uma outra pessoa, outra
crianca (Ma@e de Sininho de 10 anos).

Sininho, por ser escolar e compreender sua
condicao, consegue viver bem com ela
propria. Percebemos na fala da mae que,
presentemente, houve superacao advinda de
sua filha, percebida e fortalecida pela familia,
por ver que a crianca crescia e se desenvolvia,
sem que sua condicao clinica a limitasse. Isto
nos inspira animo ao sentir que a familia esta
contribuindo para o desenvolvimento da
autonomia, como evidenciado a seguir:

[...] ela é elogiada em todos os lugares que vai
porque ela é uma crianca que ela concorda
com tudo, ndo tem medo de nada, ela tem
uma seguranca e ela passa essa seguranca pra
nos, pra gente. E eu fico feliz por ela ser
assim (Mae de Sininho de 10 anos).

A crianca em idade escolar assume uma
luta no sentido de alcancar o sentimento de
realizacdo. Nesta idade, a emergéncia da
capacidade de perceber a perspectiva dos
outros e imaginar como os outros a veem
apresenta a crianca a questao da avaliacao de
si mesma como diferente e eventualmente
limitada.™

A crianca com necessidades especiais tem a
mesmas necessidades de qualquer outra
crianca, de ser amada, valorizada e sentir-se
participante do grupo familiar e social, e
quando incentivada pode tornar-se adulto com
suas plenas potencialidades desenvolvidas.

Outra inclinacao percebida € a das criancas
que auxiliam a mae no cuidado da
dependéncia tecnologica.

[...] Na bolsa, ela me ajuda a tirar, ela me
ajuda... me ajuda bastante, eu converso com
ela. Antigamente tava levando pro posto, ai
de um més pra cd, ela falou assim: “Ndo Mae,
eu vou te ajudar”Ai eu levo ela no banheiro,
boto aquela magueirinha chuveirinho e vai
descolando, ela vai descolando também, ela
mesma por conta prépria, e me ajuda a
tirar... Ai a gente faz a higiene, troca a
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bolsinha dela e fica normal (Mae de
Moranguinho de 6 anos).

[...] é ele quem tira, ele tira sozinho [...]. SO
colocar eu que coloco, né? Mas a parte de tirar
ele faz totalmente sozinho. A parte de
limpeza eu que faco, mas pra tirar ele mesmo
puxa. Vai puxando devagarinho [...] (Mae de
Peter Pan de 7 anos).

Diante das falas, vimos a superacao das
criancas em nao depender totalmente da mae
e sim ajuda-la, criando a iniciativa de
autocuidado. Isso nos remete a pensar que
estas criancas podem ter galgado uma etapa
no seu desenvolvimento.

Os escolares, a0 mesmo tempo em que
vivenciam situacdes de aprendizagem com os
adultos, desejam mostrar-se competentes e
com capacidade produtiva,
independentemente do contexto cultural em
que vivem."

Por meio das falas das Maes de Cebolinha e
Franjinha, vimos que ambas as criancas
dependem do cuidado tanto pela questao da
idade, como também pela limitacdo da
estomia.

[...] Ele mesmo fala: “- Mde limpa a bolsinha”;
“Mde ‘td’ sujo”; “Mde bota uma bolsinha pra
eu poder tomar um banho de piscina”. Ele
mesmo jd estd acostumado (Mae de Cebolinha
de 04 anos).

Eu que limpo, eu que cuido [se referindo a
estomia] (Mae de Franjinha de 03 anos).
Cebolinha demonstra ter escolhas, que
indeferem da idade e da limitacao clinica,
como observado na fala: [...] piscina também
deixo, mais no calor, nGo preocupar com a
colostomia, porque a mde fica nervosa e se
preocupa muito né? “Ah ndo pode colocar na
piscina por causa disso” Ndo! Bota um
saquinho enrola e deixa a crianca ser uma
crianca normal né? Tem que viver, ndo é
porque colocou uma colostomia que ndo td
vivendo, tem que viver né? Entdo ele é uma
crianca normal, ele acostumou, ele mesmo
fala: “- Mde limpa a bolsinha”; “Mde ‘td’
sujo”; “Mde bota uma bolsinha pra eu poder
tomar um banho de piscina” Ele mesmo ja estd
acostumado (Mae de Cebolinha de 4 anos).

Este discurso nos leva a entender que a
estomia pode nao ser limitacdo fisica para
Cebolinha e Franjinha e, pelas falas das maes,
vimos que elas incentivam seus filhos a serem
criancas, refletindo para a vivéncia da
realidade cada vez mais prépria para a idade.

Da assertiva acima, podemos corroborar
que todo o ser humano, com ou sem
deficiéncias, possui limitacdoes. Se a crianca
com deficiéncia for atendida, tendo suas
necessidades basicas e especiais satisfeitas,
sendo estimulada em suas potencialidades,
podera ter a vida semelhante as criancas que
ndo possuem deficiéncias.'” Portanto, o
cuidado a crianca e a familia devera ser
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pautado na promocao de melhor qualidade de
vida possivel durante todo o tratamento.?

Ao contrario das criancas anteriormente
citadas, Bolinha, mesmo escolar, depende
totalmente da mae, pois ela nao permite que
o filho realize o cuidado sozinho, fazendo ela
mesma a limpeza da bolsa em qualquer
momento.

Néo! S6 eu. Que ali tem que limpar com
maior cuidado. Qualquer hora, qualquer
dia, pode estar na hora de dormir. Tem que
ir pro banheiro e fazer a higiene. Ai bota
luva, tudo mais! E assim [d vai... Vamos ver
(Mae de Bolinha de 10 anos).

Na fala da mae de Bolinha, existe a
superprotecao que pode estar limitando
Bolinha a superar esta fase, porque ele, nesta
idade, nao consegue fazer o que outras
criancas da mesma idade e na mesma
condicdo ja estao fazendo. Isto nos sugere
demonstrar nitidamente que o estimulo da
familia pode interferir na propria autonomia
da crianca.

Acreditamos que tudo depende da
realidade a que a crianca é submetida e da
compreensao que a superprotecao pode
causar. Além disso, a superprotecdao pode
fazer que a crianca cresca com a visao fragil
de si mesma, impedindo que reconheca seus
proprios sentimentos e, assim, desestimulando
a capacidade cognitiva, emocional e social.

E importante ressaltar que a idade é fator
preponderante para entendermos o cotidiano
do cuidado da crianca estomizada pela
familia. Vimos que o pré-escolar precisa de
ajuda, o que é normal devido a esta fase da
vida. O escolar tem o acompanhamento do
cuidador, visto que esta crianca esta em fase
de transicdo para nova etapa do
desenvolvimento, na qual ele passa a se
autocuidar, mas, havendo alguma
necessidade, a crianca pode encontrar apoio.

Alcancamos a compreensao de que a idade
pode impor limitacao na vida da crianca
estomizada, nao que a familia nao estimule a
autonomia, mas a idade se torna fator
preponderante.

CONCLUSAO

Foi possivel a aproximacao da realidade do
cotidiano familiar da crianca estomizada em
perceber que ha diferencas nas familias de
criancas da mesma faixa etaria, da mesma
condicao clinica, no tocante a realizacdo de
determinadas atividades do dia a dia,
inclusive quanto ao cuidado com a propria
estomia.

Neste estudo foi possivel ter a ideia do
cotidiano da crianca portadora de estomia, e
a comecar a revelar como tem sido o
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desenvolvimento infantil a partir da
autonomia destas criancas. O estimulo da
autonomia parece ser diferenciado pelas
familias, pois percebemos que cada familia
possui maneira propria em fazé-lo. Assim,
justificamos a atuacao do enfermeiro em
compreender a construcao da autonomia
dessas criancas e participar dela. Vimos que
ha criancas que conseguem fazer, e o
enfermeiro pode estimular outras criancas por
meio da familia a fazerem também.

A Enfermagem tem papel fundamental no
processo de olhar para as singularidades do
cotidiano da crianca estomizada, facilitando o
entendimento da crianca acerca da sua
condicao clinica e o enfrentamento familiar
frente ao desconhecido.

O enfermeiro, junto a familia, podera
contribuir na preparacao desta, desde o
conhecimento do quadro clinico da crianca,
até a implantacdo de um dispositivo
tecnologico, como a estomia; deve atuar nos
principios que regem a promocao e
reabilitacao da saude da crianca, permeando
por todos os momentos da sua vida, ao
reconhecer as peculiaridades que perpassam o
cotidiano familiar das criancas estomizadas,
pois tem condicdes de cooperar por meio de
acOes estratégicas de modo que facilite as
relacées e o cuidado familiar, estimulando,
assim, o desenvolvimento natural da crianca,
respeitando-se o momento vivido por ela.

O enfermeiro pode ajudar mostrando a
familia que ela deve investir na construcao da
autonomia da crianca estomizada no ambito
familiar, por meio de sugestdes de acodes
simples, que nao se limitem ao uso da
estomia, tais como: trabalhar o desinteresse
de objetos de forte relacao pessoal, como
chupeta e mamadeiras, ou seja, cumprir
etapas, para estimular novas experiéncias e
vinculos; ensinar a se cuidar como tomar
banho, lavar as maos, utilizar o banheiro,
alimentar-se sozinha; demonstrar a crianca
que confia no ambiente escolar, despertando
nela a confianca e a seguranca; valorizar a
pontualidade e assiduidade, em todos os
compromissos;  ensinar a guardar o0s
brinquedos adequadamente; solicitar ajuda a
crianca para arrumar a cama, por a mesa;
permitir que ela faca escolhas possiveis;
estimular a vestir-se sozinha; lembrar a
crianca seus COmpromissos e
responsabilidades; levar a crianca a passeios;
ensinar a esperar para satisfacao dos seus
desejos e nao correr para suprir suas
vontades.

A necessidade da insercao do enfermeiro
no espaco escolar foi constatada ao ouvir os
depoimentos das maes. O enfermeiro poderia
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contribuir na promocao da informacao e no
processo de ensino aprendizagem dos
educadores da rede de ensino fundamental
em “lidar com criancas estomizadas”,
desmitificando os conceitos pré-estabelecidos
acerca do cuidado a essas criancas.

A necessidade do processo de formacao
profissional da Enfermagem especializada no
cuidado a crianca estomizada no Brasil se
mostra como uma proposta relevante de
atencao a esse publico, o que refletiria
diretamente na qualidade do processo de
cuidar das pessoas estomizadas em todas as
fases da vida. Porém este pensamento
necessita de incentivos publicos, institucionais
e dos orgaos disciplinadores da enfermagem.
Isto € um desafio!

Recomenda-se que o enfermeiro deva atuar
como facilitador junto as familias para que as
elas possam  compreender as reais
necessidades de seus filhos. Necessidades
estas que nao sao somente as relacionadas
com a doenca e o cuidado com a estomia, mas
também com todas as outras questbes que
envolvem o desenvolvimento infantil,
incluindo o estimulo a autonomia.

A atuacao efetiva do enfermeiro como
educador da crianca, da familia e do espaco
escolar, quanto ao autocuidado e o processo
de adaptacao das pessoas estomizadas, se
torna ferramenta de cuidado de enfermagem.
Todavia as concepcoes acerca da importancia
desse cuidado dependem de cada profissional
atuante, tornando-se mais um desafio para a
enfermagem.

E essencial que as criancas tenham
visibilidade, para que suas necessidades sejam
reconhecidas e atendidas pelas politicas
publicas sociais e de salde. Isso pode resultar
em notaveis melhorias para a qualidade de
vida, segundo as quais o enfermeiro assistira
as criancas, nao s6 como profissional de
saude, mas como profissional social, que
podera contribuir para a socializacao da
crianca, no que tange a construcao da
autonomia da crianca estomizada.
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