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Vivéncias do cuidador familiar de uma pessoa com estomia
intestinal por cancer colorretal

Experiences of the family caregiver of a person with intestinal ostomy due to colorectal
cancer

Vivencias del cuidador familiar de una persona con ostomia intestinal por cancer colorrectal

Glaucia Sousa Oliveira!, Marina Bavaresco?, Cibelle Barcelos Filipini!, Sara Rodrigues Rosado’, Eliza Maria
Rezende Dazio?, Silvana Maria Coelho Leite Fava!

Estudo realizado com o objetivo de conhecer as vivéncias de ser cuidador familiar de uma pessoa com estomia intestinal
por cancer colorretal. Pesquisa qualitativa, fundamentada no referencial da humanizagio, desenvolvida em 2013, por
meio de entrevistas semiestruturadas seriadas e analise indutiva. Participaram do estudo sete cuidadores familiares de
um municipio do Sul do Estado de Minas Gerais, Brasil. Dos dados emergiram trés categorias: Relacdo com a doenga e
seus tratamentos; Impacto frente ao tratamento e a reabilitacido e Redes de apoio. Reafirmamos a representacdo da doenca
associada a finitude. Para amenizar as angustias e o sofrimento os cuidadores familiares buscam apoio, principalmente na
espiritualidade. O impacto decorrente do processo de adoecimento e da reabilitagdo impde novas ordens aos cuidadores,
com abdicagdo pessoal e social, o que propicia uma maior aproximacdo e dedicagdo ao adoecido.

Descritores: Neoplasias Colorretais; Estomia; Cuidadores; Enfermagem.

This is a study with the objective to know the experiences of the family caregiver of a person with intestinal ostomy due to
colorectal cancer. A qualitative research, grounded on the humanization referential, made in 2013, through serialized semi-
structured interviews and inductive analysis. It was approved by the Ethics and Research Committee under legal opinion no.
237,771. Seven family caregivers participated in this study in a county of southern Minas Gerais state, Brazil. Three categories
emerged from the data: Relation with the disease and its treatments; Impact facing treatment and rehabilitation and Nets of
support. The representation of the disease associated to finitude is reaffirmed. In order to lessen anguish and suffering, the
family caregivers search support, mainly in spirituality. The impact resulting from the illness and the rehabilitation process
imposes a new order to the caregivers, with personal and social renouncing, which provides a closer and more dedicated
relation with the patient.

Descriptors: Colorectal Neoplasms; Ostomy; Caregivers; Nursing.

Estudio con objetivo de conocer las vivencias de ser cuidador familiar de una persona con ostomia intestinal por cancer
colorrectal. Investigaciéon cualitativa, basada en el marco teérico de la humanizacién, desarrollada en 2013, a través de
entrevistas semiestructuradas seriadas y andlisis inductivo. Participaron del estudio siete cuidadores familiares de una
ciudad del sur de Minas Gerais, Brasil. De los datos, surgieron tres categorias: relacion con la enfermedad y sus tratamientos;
Impacto delante del tratamiento y rehabilitacion y Redes de apoyo. Se afirma una vez mas la representacion de la enfermedad
asociada a la finitud. Para aliviar las angustias y el sufrimiento, los cuidadores familiares buscan apoyo, principalmente en
la espiritualidad. El impacto resultante de la enfermedad y rehabilitacion impone nuevas drdenes a los cuidadores, con
abdicacion personal y social, que proporciona aproximacién mas cercana y dedicacién al enfermo.

Descriptores: Neoplasias Colorrectales; Estomia; Cuidadores; Enfermeria.
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Introducao

0 cancer colorretal (CCR) constitui-se em uma
das neoplasias malignas que mais atinge a populacdo
brasileira, abrangendo tumores que acometem o c6-
lon e o reto. As estimativas para o ano de 2013 sdo de
30.140 casos novos™®,

Trata-se de um tipo de cancer com bom prog-
nostico quando detectado precocemente por meio
do toque retal, sigmoidoscopia, colonoscopia, teste
de sangue oculto nas fezes, enema baritado, bi6psia,
marcador tumoral e exames de imagens®.

Entretanto, apesar dos avangos da coloprocto-
logia relacionados a prevengdo e ao diagndstico pre-
coce do cancer colorretal, a populacgdo brasileira ainda
lida com dificuldades no que se refere as condi¢Ges so-
cioeconémicas precarias, a auséncia de conhecimento
sobre esse tipo de cancer, ao retardo ou as limitacoes
de acesso ao sistema de saude, bem como aos recur-
sos diagnosticos e ao preconceito existente contra os
métodos de investigacdo diagndstica, como é o caso
do toque retal®. Esses fatores de ordem econdmica,
politica, social e cultural, corroboram sobremaneira
para o diagndstico tardio, concorrendo para aumentar
os riscos e as internagdes prolongadas®.

A escolha do tratamento dependera do esta-
diamento da doenca. A radioterapia pode ser uma das
alternativas terapéuticas que, associada ou nio a qui-
mioterapia, tem contribuido para aumentar a sobre-
vida com qualidade, até em casos mais avancados da
doenca. Associa-se, ainda, como terapéutica a cirurgia
que se constitui o tratamento de escolha para o CCR
podendo resultar na construcdo de uma estomia®.

Nessas circunstancias, a confeccio de uma
estomia tem por finalidade a drenagem do conteu-
do intestinal, havendo a necessidade de se acoplar
um equipamento para a coleta do efluente, termo
adotado para denominar o contetudo intestinal dre-
nado. A estomia pode ser temporaria ou definitiva,
dependendo do estadio do cancer colorretal e recebe
a denominagdo de acordo com o segmento intestinal

exteriorizado. Assim, se no c6lon, tem-se uma colos-

tomia, no ileo, uma ileostomia. A consisténcia das fe-
zes pode variar conforme o local em que a estomia foi
confeccionada®.

O cancer é uma doenga temida por todos, pois
estd intimamente relacionado ao mito de ser incura-
vel, a dor;, ao sofrimento e até mesmo, a propria morte.
0 impacto sofrido pela pessoa que sera submetida a
uma estomia é duplo: o cancer e a estomia. A cons-
trucdo da estomia compromete diferentes dimensdes,
para além da fisiologica, o que desencadeia senti-
mentos conflituosos. A alteracdo da imagem corporal
provoca grandes mudangas interferindo significativa-
mente na identidade do individuo®.

As alteragdes decorrentes do adoecimento e
do tratamento impdem um novo modo viver e, para a
aceitacao desta nova condi¢do com vistas ao processo
de adaptacdo e a reabilitacdo da pessoa, faz-se neces-
sario que a familia e, especialmente, o cuidador fami-
liar, esteja preparado para esse fim®,

A familia constitui-se uma pe¢a chave no pro-
cesso de enfrentamento dessa realidade, uma vez que
se traduz como principal fonte de informacao e vincu-
lo afetivo com o cliente, ajudando-o a lidar com a in-
seguranca e com os outros diversos sentimentos que
emergem dessa vivéncia®.

Cada familia passa por esse processo de manei-
ra unica, vivenciando diferentes formas de oferecer
apoio e cuidado. Nesse sentido, os profissionais de
saude, em especial, o enfermeiro, desempenham um
papel fundamental como suporte ao cliente e a familia
para o enfrentamento das adversidades decorrentes
do processo de adoecimento. Muitas vezes, a familia
ndo se encontra pronta para lidar com tal situagdo,
sendo importante que seja estimulada e capacitada
para realizar o cuidado em seu domicilio®.

Embora, a importancia do enfermeiro junto ao
cliente e a familia tenha sido revelada de forma in-
contestavel nas literaturas nacional e internacional,
evidencia-se ainda que a pratica clinica assistencial
apresenta-se distante da humanizac¢do da assisténcia,
um dos principios das politicas publicas relacionadas
ao paciente com cancer.
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A pratica clinica assistencial tem priorizado as
tecnologias duras com énfase na doenga e no trata-
mento. A pouca valorizagio do didlogo, das singulari-
dades do ser humano, do saber do outro, da experi-
éncia do adoecimento, dos direitos das pessoas com
estomias e do reconhecimento do papel do cuidador
familiar tem constituido barreiras para implementar
a humanizag¢do da assisténcia. Corroboram, ainda, a
ineficiéncia do sistema de referéncia e contrarrefe-
réncia e a desresponsabilizacio biomédica em que
as verdades produzidas cientificamente alimentam a
tendéncia a conversido do doente em doenca e da cura
em eliminacdo ou controle de doencas e riscos*?,

Esta realidade que se apresenta no cotidiano
das praticas em saude nos levou a inquietagdes que
se traduzem seguinte questionamento: Quais as vi-
véncias de um familiar cuidador de uma pessoa com
estomia intestinal por cancer colorretal? Para dar
respostas aos nossos anseios propomos, neste es-
tudo, conhecer as vivéncias de ser cuidador familiar
de uma pessoa com estomia intestinal por cancer co-
lorretal. Percebemos, no decorrer da pratica clinica,
que nem sempre todos os membros de uma familia
possuem estrutura emocional e tempo para desem-
penhar a fun¢do de cuidador. Assim, o enfermeiro
deve agir com perspicacia para detectar essas situ-
acoes e eleger membros com potencialidade para o
desenvolvimento de novas habilidades, capazes de
propiciar apoio para o autocuidado e para adminis-
trar o sofrimento.

Método

Trata-se de um estudo qualitativo do tipo ex-
ploratério e descritivo, realizado no contexto domici-
liar de cuidadores familiares de pessoas com estomia
intestinal.

Para tanto, foram estabelecidos os seguintes
critérios de inclusdo: ser cuidador familiar de pessoa
com estomia intestinal por CCR, ter idade superior a
18 anos; estar em condi¢des para responder as ques-

tdes e concordar em participar do estudo.
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0 estudo foi desenvolvido em um municipio do
Sul de Minas Gerais, com sete cuidadores familiares de
pessoas com estomia intestinal, cadastradas no Cen-
tro Municipal de Atengdo as Pessoas com Deficiéncia.
Limitamos em sete participantes, quando foi possivel
a partir dos dados coletados, conhecer as vivéncias de
ser cuidador de um familiar com estomia por cancer
colorretal. Assim, encerramos a coleta quando os da-
dos comecaram a se repetir, havendo saturacdo de dos
mesmos?.

Os dados foram coletados no periodo de maio
a junho de 2013 pelos pesquisadores, a partir da se-
guinte questdo norteadora: “Conte-nos como é para
voceé ser cuidador de uma pessoa de sua familia com
estomia por CCR”. Adotamos como técnica a entrevista
seriada, semiestruturada e individual, com o objetivo
de conferir aos participantes do estudo, maior liber-
dade para expor as suas experiéncias individuais. As
entrevistas foram realizadas no domicilio dos cuida-
dores familiares e tiveram duracdo de aproximada-
mente 60 minutos. As entrevistas foram gravadas em
Mp3 apds permissao dos participantes e, em seguida,
transcritas e analisadas.

Adotamos a andlise indutiva, fundamentada no
referencial da Politica de Humanizacdo da Assistén-
cia® entendida como um modo de cuidado centrado
na voz do individuo, da familia, no respeito a sua au-
tonomia e, portanto, na escuta qualificada, no didlogo
e na satisfacdo das necessidades que possibilitam pro-
cessos interacionais ressignificados. Foram cumpri-
das as seguintes fases recomendadas: ordenagio dos
dados: organizacdo dos materiais obtidos na coleta, a
fim de se ter uma visdo geral. Classificacdo dos dados:
constitui-se uma fase em que o pesquisador identifi-
ca as ideias centrais e principais pontos comuns, para
posteriormente extrair os nucleos tematicos. A anali-
se final: essa fase exige do pesquisador dedicacio e,
perspicacia para a andlise de todo o material empirico,
que é o ponto de partida e também o de chegada da
compreensio e da interpretacdo®V.

Apoés a organizacdo dos materiais obtidos na
coleta, iniciamos o processo de classificacdao de dados,
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descrevendo os sentidos apreendidos por categorias.
Assim, emergiram-se trés categorias: Relagdo com a
doenga e seus tratamentos; Desconhecimento e im-
pacto frente a construcao da estomia e Redes de apoio
e a reabilitacdo.

Buscando assegurar os principios éticos, solici-
tamos a autorizacdo da Secretaria de Satide do Muni-
cipio para o desenvolvimento da pesquisa. As pessoas
com estomia foram esclarecidas sobre os objetivos da
pesquisa e assinaram o Termo de Assentimento. Os
cuidadores familiares assinaram o Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido e receberam nomes ficti-
cios: Maria, Julia, Suelen, Rita, José, Paty e Jodo, como
forma de garantir o anonimato. O projeto foi registra-
do na Comissio Nacional de Etica em Pesquisa (CO-
NEP) e-aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa em
Seres Humanos da Universidade Federal de Alfenas
(UNIFAL-MG), sob o parecer n°® 237.771.

Resultados

Participaram do estudo 5 (cinco) mulheres e 2
(dois) homens; maioria solteiro, com faixa etaria de 26
a 57 anos. O nivel de escolaridade variou entre: fun-
damental incompleto 1(um), ensino médio completo
3 (trés) e superior completo 3 (trés). Em relacdo ao
grau de parentesco, 5 (cinco) cuidadores eram filhos,
1 (um) sobrinho e (1) esposa. A renda familiar ficou
entre trés a quatro salarios minimos, resultante da
aposentadoria da pessoa com estomia e/ou de algum
outro membro da familia, e a crenca religiosa, em sua
maioria, era catélica. A analise dos depoimentos deu
origem as categorias: Relagdo com a doenga e seus tra-
tamentos; Impacto frente ao tratamento e a reabilita-
¢do; Redes de apoio, que serdo apresentadas a seguir.

Discussao
Rela¢ao com a doenga e seus tratamentos

Diante das crescentes taxas do cancer colorre-

tal e de outras neoplasias malignas, frente ao estigma

de morte que envolve o cancer, nota-se que a doenca
passa a refletir como sindénimo de dor e de sofrimen-
to¥. Os depoimentos abaixo evidenciam a represen-
tacdo da doenca para os participantes: Medo de perder. Foi
dificil. Todo dia eu olhava e pensava, serd que é o ultimo dia? Porque
todo mundo que tem cdncer fala: ah Id, morreu. Morreu de que? Cdn-
cer (José). Porque cdncer é uma palavra que a gente fala assim: vai
né. Vai embora (Paty). Quando falam em cdncer a primeira coisa que
vem na cabega da gente é morte (Suelen).

Em muitos casos, o cancer provoca grande
debilidade fisica e psicolédgica, exigindo maiores cui-
dados, de modo que a pessoa acometida passa a de-
pender cada vez mais de um cuidador, seja familiar
ou ndo®, Exercer o cuidado a um familiar doente vem
se tornando cada dia mais comum entre muitas fami-
lias. A familia passa por profundas mudancas apos a
descoberta do cancer, tendo que lidar com intensos
conflitos emocionais e sentimentos de medo diante da
nova e inesperada experiéncia®®.

0 enfrentamento da doenga parece ser dificil
para os familiares. Mesmo assim, alguns cuidadores
tentam demonstrar for¢a para encorajar o familiar a
encarar o problema: Mas eu ndo tinha outra opgdo, eu tinha que
encarar o que eu ia fazer? E passar for¢a, seguranca (Maria).

A partir da confirmacdo do diagnéstico, inicia-
-se a terapéutica, por meio da cirurgia, radioterapia
ou quimioterapia. A quimioterapia e a radioterapia
podem ser neoadjuvantes, sendo realizadas antes
da cirurgia ou adjuvante com administracdo apds
procedimento cirurgico®. Nessa fase, os cuidadores
demonstraram-se preocupados ao ver o familiar apre-
sentar os efeitos colaterais do tratamento, como fica
evidenciado no depoimento: Chegava nédo comia, néo bebia.
Ficava o dia inteiro deitada no sofd. Vomitava. Pior coisa era essa. E
eu quando eu trabalhava, ela tava ai, desmontada, sabe? Mas meu
coragdo partia. Eu pensava, ndo dou conta de trabalhar, ai eu tinha
que vir embora (José).

Um depoimento chamou-nos a ateng¢do devido
a coragem demonstrada pelo participante no desen-
volvimento de atividades nunca realizadas anterior-
mente, a fim de trazer conforto e de auxiliar na recu-

peracao: Sé que por conta da infecgdo que ela teve, e os cortes por
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baixo, abriram todos, todos, todos. Tinha um espago de quatro dedos,
e fundo! E eu que tive que fazer todos os curativos, por baixo. Assim,
eu nunca imaginava que eu fosse ter coragem de fazer aquilo. Mas
tipo, na hora, vocé nem pensa! Vamos fazer e pronto. Ai, eu que apren-
di (Suelen).

Percebemos que, em varias ocasides, o familiar,
por imposicao das circunstancias, mesmo sem forma-
¢do na area de sadde, torna-se o cuidador.

Em grande parte dos casos, esses cuidadores
leigos permanecem em tempo integral, ao lado da
pessoa doente, e participam do cuidado tanto em ni-
vel hospitalar quanto domiciliar, constituindo-se em
elementos fundamentais para o fornecimento de in-
formacoes a equipe de saude sobre a situacdo de seu
familiar®®.

O enfermeiro deve se fazer presente no pro-
cesso de cuidar por meio de uma abordagem holisti-
ca capaz de contemplar o individuo em seus aspectos
multidimensionais. Nesse momento de sofrimento e
angustia, é imprescindivel que haja entre cliente, fami-
liares e equipe de saide uma relacdo de afeto, respeito
e atencdo, de modo a potencializar as capacidades e
habilidades das pessoas com estomia®®.

Impacto frente ao tratamento e a reabilitacao

A imagem corporal alterada pela presenca da
estomia é capaz de provocar no cliente sentimentos de
inferioridade e ansiedade que podem gerar no cuida-
dor familiar sentimentos de piedade e de compaixao.
A adocio de estratégias que amenizam o sofrimento
torna-se essencial ndo s6 para garantir a recuperacao
de possiveis danos psicolégicos como também para
trazer ao cliente uma melhor qualidade de vida®.

Os depoimentos revelaram que, de um modo
geral, as pessoas tem pouca informacao sobre o que é
uma estomia e sua finalidade e, sdo surpreendidas ao
terem que lidar com essa nova condicdo, conforme re-
velado no depoimento: Nunca soube. S6 depois mesmo, que a
gente soube que ele veio pra casa, que a gente soube a forma de como
tinha que tratar. O jeito mesmo da higienizagdo e tudo mais, ai que

eu fui saber, mas é que a gente nunca tinha nem ouvido falar (Jdlia).
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Nunca vi na vida. Nem sabia o jeito que era (Jodo).

Na perspectiva do cuidador as dificuldades
para lidar com a pessoa com estomia nao se limitam
ao familiar, mas, sobretudo aos profissionais de saude:
Nem as enfermeiras do hospital sabiam colocar. Mas ai
eu tinha pesquisado tudo na internet e consegui fazer (Maria). Tinha
uma cunhada enfermeira, nem ela sabia limpar. Nem ela sabia cuidar
disso. Af a gente foi aprendendo aos poucos (José).

Dessa forma, entendemos que os profissionais
de saide devem ser capacitados para assumir as fun-
¢des que lhes competem, propiciando assisténcia de
qualidade a pessoa com estomia e aos seus familiares.

Apesar da existéncia de varias publicag¢des rela-
cionadas aos cuidados com a pessoa com estomia, ob-
serva-se que muitos enfermeiros ainda se encontram
despreparados para assistir seus clientes”,

Vivemos novos tempos, com mudangas no per-
fil epidemioldgico, que se caracterizam pelo aumento
do niimero de pessoas com adoecimento crdnico, de-
monstrando a necessidade de atualizagdo e aprimora-
mento dos profissionais de saide para o tratamento
da pessoa com cancer, dentre eles, a estomia®.

O depoimento abaixo revela que, diante das
poucas orientagdes recebidas pelos profissionais de
saude, a pessoa com estomia e o seu cuidador fami-
liar buscam, pela autoaprendizagem, algumas formas
de cuidado com o equipamento e com a estomia, por
meio de tentativas de sucessos e percal¢os: Ai a gente
foi aprendendo aos poucos. Depois ela viu que a bolsinha podia sair,
podia lavar ld no vaso, pra trocar. Porque ndo tinha muita bolsinha
no comego (Jodo).

Cabe aos profissionais de saude o cuidado a
pessoa com estomia, propiciando conhecimentos so-
bre os direitos garantidos por lei e ndo limitando o
cuidado ao manuseio de equipamentos®?.

Constatamos o impacto da constru¢do da esto-
mia no contexto familiar, ao verificar que, mesmo en-
tre aqueles que apresentavam condic¢des para realizar
o autocuidado, os clientes acabavam por desenvolver
uma dependéncia do familiar cuidador, talvez pela
inaceitacdo da nova imagem corporal, como apresen-

tado no depoimento: Acho que se ele trocou [a bolsa



Vivéncias do cuidador familiar de uma pessoa com estomia intestinal por cancer colorretal

coletora] foi uma vez, sabe! Porque ele é muito dependente de mim.
Ndo financeiramente, mas assim, psicologicamente, emocionalmente.
Para as coisas assim, ele é muito dependente, entendeu? Entdo eu jd
ensinei, ele jd trocou uma vez porque eu ndo estava em casa, mas ele
ndo gosta (Maria).

Face a essa realidade, o cuidador familiar acaba
por abandonar o emprego e a vida social para se dedi-
car em tempo integral aquele que necessita de cuida-
do®, Com isso, ele deixa de desfrutar da vida diaria
devido a falta de tempo livre para descansar e realizar
atividades sociais: Antes eu saia todo dia, de segunda a sequnda
na Vila, festa todo dia. Tem dois anos que eu ndo sei o que é festa mais.
Deixei o emprego pra cuidar dela. E, estou esperando ela recuperar,
pra eu voltar (José).

Os depoimentos demonstraram que o cuidador
familiar é obrigado a conciliar as atividades do coti-
diano com o cuidado a pessoa com estomia, aumen-
tando ainda mais a sobrecarga de tarefas, o que torna
dificil sua qualidade de vida: Eu fiquei uns 4 ou 5 meses por
conta disso. Por conta dos curativos, tudo, tinha que ficar mais em
casa, porque ndo tinha ninguém pra cuidar da casa, fazia tudo, ela fi-
cava mais acamada no primeiro més. Af eu cuidava de tudo, ndo tinha
como trabalhar, era sé ficar com ela e cuidar da casa, porque queren-
do ou ndo, tem alimentagdo, curativo, alimentagdo e tudo. Ai tem meu
pai também. Tinha que cuidar de tudo (Suelen).

Durante o processo de reabilitacdo, a primei-
ra etapa a ser enfrentada constitui-se na aceitacdo da
estomia, que deve ser compreendida como um trata-
mento cuja finalidade é salvar vidas®. Esse proces-
so, entretanto, ndo ocorre de maneira rapida e facil,
como pode ser visto nos depoimentos a seguir: A prin-
cipio foi bem complicado pra ela aceitar né, que estava com bolsinha,
que iria ser pra sempre e que ndo ia ter retorno. Mas af logo a gente
foi conversando e tal, mas agora é tranquilo (Paty). Ele fez. Ele faz a
limpeza até hoje. Recebemos orientacdo de uma enfermeira vizinha
(Jodo).

O impacto do tratamento e da reabilitacdo
impde ao cuidador familiar o comprometimento em
diversas dimensdes, sejam elas psicoldgicas, fisicas,
econdmicas, sociais ou espirituais, o que reflete signi-
ficativamente no cotidiano da familia, levando a redu-
¢ao das chances de atividades de lazer e a impossibili-

dade de emprego fora do domicilio®®.

Redes de apoio

0 apoio social caracteriza-se como uma ativi-
dade que permite o compartilhamento de diferentes
vivéncias com grupos religiosos, amigos, familiares
entre outros. Existem trés tipos de apoio social: o
emocional, o material e o educacional. O emocional
permite que as pessoas expressem suas angustias,
medos, ansiedades, dores e tristezas. Ja o material é a
ajuda direta ou indireta que propicia auxilio material
e financeiro. O educacional possibilita a troca de co-
nhecimento entre as pessoas para que se sintam mais
seguras'?,

Percebemos que a principal rede de apoio men-
cionada nesse estudo para o enfrentamento das difi-
culdades foi a espiritualidade. Independente da cren-
careligiosa ficou evidente que a fé foi o apoio buscado
com maior frequéncia durante esse momento: Deus é o
bdlsamo, sem ele, nada feito. Pra mim né. Pra mim. Eu acho que sem
Deus na minha vida ndo sou nada. Sou igual uma palha, vai pra ld,
vem pra cd. Ndo tem assim, um alvo, entendeu? Entdo, pra mim Deus
é tudo. Deus em primeiro lugar (Paty).

0 apoio emocional propicia ao cuidador fami-
liar forcas para que possa amenizar o sofrimento seu
e o do outro: em termos de apoio, é o que a gente tenta fazer, de
apoiar, de falar: fica tranquilo que é assim mesmo, que vai melhorar!
E mais nesse sentido como familiar, que eu penso que a gente pode
ajudar, por ndo ter conhecimento mesmo (Julia).

Em relacdo ao apoio financeiro, percebemos
que os recursos originaram de aposentadoria da pes-
soa com estomia e de alguma renda de outros mem-
bros da familia, como revelado no depoimento: S5 da
minha mde [aposentadoria] e o meu seguro desemprego, mais nada!
(José). Da [nome da associag¢do dos voluntarios] Nossa, eles sdo ma-
ravilhosos. Tudo. Teve apoio psicolégico, meu pai recebe caixas de bol-
sinha, qualquer remédio que precisava, vitaminas. Qualquer coisa que
precisa, a [nome da associagdo dos voluntarios] é muito boa (Rita).

Nao podemos deixar de mencionar a partici-
pacdo do “Projeto de Extensdo Universitario” desen-

volvido pelos autores deste estudo como um dos im-
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portantes apoios, uma vez que propicia a reinsercao
social da pessoa com estomia, por meio da organiza-
¢do de encontros e trocas de experiéncias em busca de
uma melhor qualidade de vida.

Nota-se que as redes de apoio promovem a sau-
de e exercem efeitos diretos sobre o bem-estar do in-
dividuo, melhorando seus aspectos psicoemocionais,
e auxiliando na sua reabilitacdo diante de situacoes
dificeis, conferidas pela doen¢a®.

Para que a adaptacdo da pessoa com estomia
seja ligeira e eficaz, é de grande importancia o apoio
do cuidador familiar que também deve estar ampara-
do por uma equipe multiprofissional@?.

0 tempo faz com que a pessoa com estomia ul-
trapasse os sentimentos de inaceitacdo da nova condi-
¢do para a resignac¢do, conformando-se com suas limi-
tacdes e possibilidades, o que reflete de forma positiva
na percep¢do do cuidador familiar®V. Dessa forma, o
cliente e o cuidador familiar passam a enfrentar a vida
com um novo olhar, um novo significado, encarando a
situacdo de forma mais positiva e, assim, tornando-se
mais seguro e confiante para a retomada das ativida-

des cotidianas.
Consideracoes Finais

Ao realizarmos este estudo com o objetivo de
conhecer a vivéncia de ser cuidador familiar de uma
pessoa com estomia intestinal por CCR, constatamos
que a representacdo da doenga se associa a finitude
da vida. O impacto decorrente do processo de adoe-
cimento e da reabilitacdo impde novas ordens, com
abdicacdo pessoal e social, o que propicia uma maior
aproximacdo e dedicacdo ao adoecido. Para amenizar
as angustias e o sofrimento, eles buscam apoio, princi-
palmente na espiritualidade.

Conhecer as vivéncias do cuidador familiar nos
permitiu, ainda, analisar as politicas publicas relacio-
nadas a pessoa com estomia e concluir que existem la-
cunas no processo de trabalho em saude. Tais lacunas
apontam para as dificuldades do profissional de saude

em lidar com as singularidades da pessoa com esto-
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mia e de seu familiar. Muitas vezes esse profissional
prioriza as tecnologias duras em detrimento as leves,
com os procedimentos técnicos, influenciado talvez
pelo avanco da ciéncia, pela inovagdo tecnoldgica e
pela ineficiéncia dos sistemas de referéncia e contrar-
referéncia.

Como contribuicdo deste estudo, sugerimos a
formagao de profissionais de satide para a valorizagdo
ndo apenas do conhecimento cientifico, mas, sobretu-
do para a compreensdo do ser humano diante do pro-
cesso de adoecimento e de todos que se encontram a
ele vinculados e para a implementagdo da educacido

em saude objetivando o aprimoramento da assisténcia.
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