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O objetivo deste estudo foi descrever as fung¢des da rede social junto a familia, no cuidado a pessoa
com estomia de eliminacdo. Pesquisa qualitativa e descritiva realizada no primeiro semestre de 2013,
no domicilio de sete familias de pessoas com estomias de eliminagdo, em um municipio do interior do
Rio Grande do Sul, totalizando 16 participantes, o que se deu por meio de entrevista semiestruturada e
de observacdo simples registrada em diario de campo. Utilizou-se a andlise de contelido tematica,
sendo identificadas trés categorias: “A minha familia ia buscar para mim”: ajuda material e de servicos;
“Tu és normal, tu vais aprender a conviver com a estomia”: apoio emocional e companhia social; “Eu ndo
sabia cortar e colocar a bolsa”: guia cognitivo e de conselhos. Como fungdes da rede social verificou-se:
a ajuda material e de servico, a companhia social, o apoio emocional e os guias cognitivo e de
conselhos. A rede social investigada exercia suas funcdes interligadas ao desenvolvimento dos
cuidados realizados diariamente pela familia a pessoa com estomia de eliminacao.

Descritores: Apoio social; Saude da familia; Estomia; Doenca cronica; Enfermagem.

This study aims to describe the functions of the social network with the family, in the care of people
with ostomy of elimination. A qualitative and descriptive research was carried out in the first semester
of 2013, at the home of seven families of people with elimination ostomies, in a city in the interior of
the state of Rio Grande do Sul, Brazil, making a total of 16 participants, which took place through semi-
structured interviews and observation recorded in a field diary. Thematic content analysis was used,
with three categories identified: “My family goes get it for me”: material help and services; “You are
normal, you will learn how to live with the ostomy”: emotional support and social companionship; “I
didn't know how to cut and put the bag on”: cognitive and advice guide. As functions of the social
network, the following were verified: material and service help, social company, emotional support
and cognitive and advice guides. The investigated social network performed its functions linked to the
development of daily care provided by the families of people with an ostomy.

Descriptors: Social support; Family health; Ostomy; Chronic disease; Nursing.

El objetivo de este estudio fue describir las funciones de la red social junto de la familia en el cuidado
de la persona con un estoma de eliminacion. Esta es una encuesta cualitativa y descriptiva realizada el
primer semestre de 2013, en el hogar de siete familias de personas con estomas de eliminacion, en un
municipio del interior de Rio Grande do Sul, Brasil, con un total de 16 participantes, que se realiz6
mediante una entrevista semiestructurada y observacion simple registrada en el cuaderno de campo.
Se utiliz6é el analisis del contenido tematico y se identificaron tres categorias: “Mi familia me lo
conseguia” ayuda material y de servicio; “Eres normal, aprenderds a vivir con el estoma” apoyo
emocional y compafiia social; “No conseguia cortar y poner la bolsa”: guia cognitiva y de consejos. Las
funciones de la red social fueron: ayuda material y de servicio, acompafiamiento social, apoyo
emocional y guias cognitivas y de asesoramiento. La red social investigada tenia sus funciones ligadas
al desarrollo del cuidado diario de la persona con estoma de eliminacion.

Descriptores: Apoyo social; Salud de la familia; Estomia; Enfermedad crénica; Enfermeria.

1. Enfermeira. Mestre em Enfermagem. Doutoranda em Enfermagem pela Universidade Federal de Santa Maria (UFSM). Professora Assistente da Universidade
Federal do Pampa (UNIPAMPA), Uruguaiana, RS, Brasil. ORCID: 0000-0003-3855-1310 E-mail: enf.brusimon@gmail.com

2. Enfermeira. Doutora em Enfermagem. Professora aposentada da UFSM, Santa Maria, RS, Brasil. ORCID: 0000-0002-2539-0813
E-mail: lourdesdenardin@gmail.com

3. Enfermeira. Mestre e Doutora em Enfermagem. Professora Adjunta da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas, RS, Brasil.
ORCID: 0000-0002-8672-6907 E-mail: stefaniegriebeleroliveira@gmail.com

4. Enfermeira. Mestre e Doutora em Enfermagem. Docente do curso de Enfermagem da UNIPAMPA, Uruguaiana, RS, Brasil. ORCID: 0000-0002-5503-7981
E-mail: raquelpottergarcia@gmail.com

5. Enfermeira. Mestre em Enfermagem. Doutoranda em Enfermagem pela UFSM, Santa Maria, RS, Brasil. ORCID: 0000-0002-0595-1054
E-mail: angelica_dalmolin@hotmail.com

6. Enfermeira. Mestre, Doutora e P6s Doutora em Enfermagem. Professora Associada do Departamento de Enfermagem da UFSM, Santa Maria, RS, Brasil.
ORCID: 0000-0002-3604-2507 E-mail: nara.girardon@gmail.com



REFACS (online) Out/Dez 2020; 8(4) Rede Social e Estomias

INTRODUCAO

adoecimento cronico promove modificacdes biolégicas e relacionais na vida das

pessoas, e isso faz com que elas precisem (re)organizar sua atua¢do na sociedade, no

trabalho e nas atividades cotidianas; ao fazé-lo, necessitam ativar a sua rede social. As
redes sociais! pessoais representam todas as relagdes estabelecidas entre os seres humanos,
podendo estas ajudarem: no enfrentamento do problema, na adaptacao da pessoa as situagoes
de crise ou, ainda, nas situa¢des que inspirem cuidado.

Frente a uma rede social confidvel e sensivel, ha oferta para o exercicio de diversas
fungdes, tais como: companhia social, quando ha convivéncia ou realiza¢do de atividades
compartilhadas; apoio emocional, quando os envolvidos contam com a ajuda mutua; guia
cognitivo e de conselhos, quando ha compartilhamento de ideias e posicionamentos; além de
ajuda material, intelectual ou fisical2. Quando as familias se deparam com uma condigdo
cronica, elas buscam caminhos para produzirem cuidados e se instrumentalizarem para tal
tarefa, encontrando, nas relagdes sociais, a confianca e o suporte necessarios para
desenvolver as atitudes cuidativas destinadas ao seu familiar3+4.

Diante desse cendrio, destacam-se as estomias permanentes de eliminacdo como uma
condi¢do cronica de saude, tendo em vista a necessidade de cuidados continuos. Em um
estudo, a rede social das familias de pessoas com estomia foi identificada como sendo
composta pela prépria familia, seja ela nuclear, extensa ou expandida; amigos; vizinhos;
trabalhadores e servigos de saude; grupos de apoio e comunidade religiosas.

Nessas circunstancias, os profissionais de saide - em especial os enfermeiros -
precisam reconhecer o suporte ofertado por essas relagdes aos individuos e as familias que
experienciam as condi¢des cronicas, para identificar tanto as potencialidades quanto as
fragilidades decorrentes da referida situacdo. Com essa avaliacdo, tem-se a possibilidade de
indicar alternativas que possam contribuir para a reducdo da sobrecarga do cuidado e,
consequentemente, poder promover a qualidade de vida dos envolvidos, auxiliando-os no
enfrentamento e no tratamento da doenca®.

Vivenciar uma situag¢do de cronicidade é algo complexo, que envolve multiplas
dimensoes, as quais sdo inerentes aos fatores fisicos, sociais, psicologicos e espirituais do ser
humano®’. Ao se cuidar de um familiar com estomia de eliminag¢do, a familia pode ter, nos
componentes de sua rede social, o suporte necessario para desenvolver o cuidado, auxiliando-
a no experenciar, de forma mais amena, a condi¢ao croénica.

A partir disso, problematiza-se: “Como a rede social atua junto a familia no cuidado a
pessoa com estomia de eliminagdo?”’. Assim, este estudo tem como objetivo descrever as
funcdes da rede social junto a familia no cuidado a pessoa com estomia de eliminacao.

METODO

Esta é uma pesquisa qualitativa e descritiva, realizada de janeiro a abril de 2013, no
domicilio de sete familias de pessoas com estomia de elimina¢do, em um municipio do interior
do Rio Grande do Sul. Adotou-se, como conceito de familia, a relacdo que vai além dos lacos
consanguineos, podendo ser também a de adog¢ao e a de matrimoénio8.

0 acesso as pessoas com estomias ocorreu por meio do Servigo de Atengdo a Saude das
Pessoas Ostomizadas (SASPO) do municipio em que elas residiam. Nessa perspectiva, quando
compareciam ao servigco para consultar ou para buscar as bolsas coletoras e adjuvantes de
cuidado, eram verificadas, no registro do Gerenciamento de Usuarios com Deficiéncias (GUD),
as que manifestavam interesse em participar do estudo, sendo entao realizada a abordagem
inicial. A partir disso, apresentava-se a proposta e o convite para a pesquisa. Mediante aceite,
a data da entrevista era agendada posteriormente, por meio de ligacao telefonica.

Como participantes do estudo, estabeleceu-se como necessarias a presenca e a
participacao de, no minimo, duas pessoas, incluindo a pessoa com estomia, para assim poder-
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se caracterizar como familia8. Os membros da familia foram indicados pela pessoa com
estomia e, das que se encontravam no dia da coleta de dados, reunidos no domicilio.

Adotaram-se, para a selecdo dos participantes, os seguintes critérios: as familias
possuirem um membro com estomia de eliminacdo residente no municipio da coleta de
dados; serem todos maiores de 18 anos; ter uma estomia permanente, o que caracteriza a
cronicidade, podendo ser de origem intestinal ou urinaria, com tempo de confec¢ao superior a
seis meses. Estabeleceu-se esse periodo por se acreditar que, nos primeiros meses de poés-
operatorio, a familia estaria em processo adaptativo aos cuidados e poderia apresentar
dificuldades para detalhar situacdes referentes ao apoio recebido.

Foram excluidas as familias em que algum membro apresentasse dificuldades cognitivas
e na fala, que pudessem interferir na compreensdo da entrevista, assim como excluidos os
casos em que a pessoa com estomia nao fizesse indicagdo de alguém para participar.

Foram utilizadas para a coleta de dados: entrevista semiestruturada, com duracao média
de uma hora, gravadas em gravador digital e observacao simples, registrada em diario de
campo. Os temas norteadores da entrevista constituiram-se por: cuidado ao familiar; quem
auxiliava para esse cuidado; tipos de ajuda recebida e em quais situagdes; 0s servicos e o0s
locais do bairro que contribuiam para o cuidado; esclarecimento de duvidas; ajuda financeira
para desempenhar o cuidado. Para a observacao, utilizou-se um roteiro adaptado?, o qual
contemplava quatro elementos: ambiente interno e externo do domicilio, comportamento das
pessoas do grupo, linguagem verbal e ndo verbal, relacionamentos.

0 estudo teve aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa, pelo nimero 171.345. Os
aspectos éticos referentes a pesquisa com seres humanos foram respeitados, sendo lido e, em
seguida, entregue, em duas vias, para ser assinado pelos participantes, antes do inicio da
coleta de dados, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). As familias tiveram
seu anonimato preservado, mediante o uso dos codigos “F”, referente a familia, acrescido do
numero cardinal, correspondente a ordem de entrevista (F1, F2, F3...), adicionado de “PE”, ao
se referir a pessoa com estomia, além do grau de parentesco para identificar os familiares.

Para a analise dos dados, utilizou-se a analise de contelido tematica; para empreendé-la,
foram seguidas trés etapas: pré-analise, exploracao do material e tratamento e interpretagdo
dos resultados obtidos10.

RESULTADOS

Participaram da pesquisa sete familias, com um total de 16 participantes (sete pessoas
com estomias e nove familiares); desses, dez eram do sexo feminino, cuja idade média era de
48 anos; o estado civil casado prevaleceu; quanto a escolaridade, oito cursaram até o ensino
fundamental. No que se refere a estomia de eliminac¢ao, cinco eram do tipo colostomia e duas
urostomias; ainda, observou-se que, em cinco pessoas, a neoplasia foi a causa da ostomia.

A seguir, apresentam-se as trés categorias resultantes da analise de conteudo: “A minha
familia ia buscar para mim”: ajuda material e de servigos; “Tu és normal, tu vais aprender a
conviver com a estomia”: apoio emocional e companhia social; “Eu ndo sabia cortar e colocar a
bolsa”: guia cognitivo e de conselhos.

“A minha familia ia buscar para mim”: ajuda material e de servicos

Alguns membros da familia se organizavam para retirar, no SASPO, o material
necessario para o cuidado a pessoa com estomia de eliminacdo, sendo eles encaminhados e
orientados pelos profissionais dos hospitais em que ocorreu a cirurgia. Tal mobiliza¢do foi

importante para auxiliar na recuperacao do familiar:

Minhas irmds, minhas filhas, no inicio, iam ld (setor de estomias), pegavam para mim, porque eu estava em
recuperagdo. (F1, PE)

[..] a gente viajou para a cidade do me irmdo e faltou bolsa. Meu irmdo foi no posto de satide comigo para
buscarmos umas bolsas. (F2, PE)
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No que se refere a aquisicdo de bolsas e de materiais, todas as familias entrevistadas
adquiriram esses dispositivos exclusivamente ou pelo Sistema Unico de Saude (SUS), ou pelas

associacoes de pessoas com estomias ou com cancer:

[...]sempre peguei as bolsas Id no servico (da secretaria de saiude). (F1, PE)

Ele vai aqui no postinho do bairro. Ele tem diabetes, entdo vai ali, vé a glicose e a pressdo, pega os remédios, as
gazes para ajudar limpar melhor para pér a bolsinha. (F4, esposa)

[..] recebo ajuda da (nome da instituicao), que é da liga do cdncer! Meu tratamento de medicamento é todo de Id,
mas tem aquele produto que a (enfermeira estomaterapeuta) dd para fazer limpeza, aquele é muito bom. E tem as
bolsas também. (F4, PE)

Para as familias entrevistadas, uma das principais funcdes da rede social pessoal foi o

cuidado com a bolsa coletora, realizado, principalmente, por esposas, filhos, maes e irmaos:
Eu tive que aprender, porque nunca tinha convivido com isso, quando ele sai do banheiro, faco deitar na cama, seco
e coloco a bolsa. As vezes ele diz como que devo colar melhor a bolsa. Minha filha também jd aprendeu. (F2, esposa)
No inicio, era minha filha, porque eu ndo me animava a trocar. A colostomia deu um prolapso; entdo, era horrivel,
que sofrimento! Quando ela (filha) ia viajar, e eu ja pedia para ela deixar umas quantas bolsinhas cortadas
certinhas. Agora essa (urostomia) é bem fdcil. (F4, esposa)
Nesse cuidado? Aqui é sé eu e ele. Se estamos em Porto Alegre, e ele vai tomar banho, minhas filhas ajudam a cortar
e colocar a bolsa [...]. (F5, mae)
[...] o meu filho que fazia curativo quando estava aberto. (F6, PE)

No que se refere a ajuda material e de servico, receber o auxilio em relacdo a locomocgao,

a moradia e a apoio financeiro também foi considerado importante:

Logo, no inicio, tinha que fazer curativo, dai meu tio me levava Id na (enfermeira estomaterapeuta) de carro e nas
consultas, para buscar as bolsinhas. Porque eu estava debilitada, e eles ndo queriam que eu caminhasse. Quando ele
ndo podia, ele emprestava o carro para um vizinho. (F1, PE)

[...] as vezes, até esse vizinho (passou na rua caminhando) ajuda a levar ele, para levar de carro, para me levar Id no
hospital nas consultas. (F6, esposa)

Em um periodo mais complicado, que foi logo apds a cirurgia, durante sete meses, a gente ficou na cidade (centro),
no mesmo prédio do meu irmdo; a gente morou por ali, durante o tratamento, toda hora tinha exame, o
acompanhamento [...]. Entdo, também tinha esse suporte dele, da familia dele. (F3, PE)

[...] era nosso vizinho Id no cerro (local que moravam antes) [..] quando a mde estava bem ruim, nos deu apoio
financeiro e amigo também. (F1, filha b)

“Tu és normal, tu vais aprender a conviver com a estomia”: apoio emocional e
companhia social

As funcbes de apoio emocional e companhia social, ofertadas pela rede social pessoal as
familias deste estudo, organizam-se de forma a se complementarem. Assim, essas duas
fungbes surgiram, principalmente, com teias formadas pelos circulos de familiares e amigos:
0 que eles (mde e irmao) podem nos ajudam. E apoio de encorajar! (F1, PE)
[..] o apoio (dos amigos) sempre! S6 pelo fato de procurar saber como que tu estds, jd é importante para a gente.
(F3, PE)

Além disso, as pessoas com estomia e alguns de seus familiares participam tanto do
grupo de apoio aos individuos com estomia do municipio, quanto do grupo de apoio as
pessoas com cancer. Nessa perspectiva, as atividades grupais eram percebidas como uma

forma de suporte que contribui para o cuidado:
[...] € bom para ele, até para ele conviver, porque Id (nos grupos) ds vezes ele vé as pessoas e me diz: tem pessoas
bem piores! Isso é bom, porque ds vezes a gente acha que o (problema) da gente é o maior, e ndo é. Faz bastante
amizade também. (F4, esposa)
Durante a entrevista, (F4, esposa) busca o calenddrio do grupo das pessoas com cdncer com as datas marcadas dos
encontros e salienta a importdncia da participagdo do esposo nessas atividades. (Didrio de Campo 21/01/2013)
[...] (o grupo das pessoas com estomias) é maravilhoso, nunca tinha pensado que eu ia ter um apoio tdo grande,
adorei esse suporte. No inicio meu filho ndo aceitou a estomia, dai no grupo conversaram com ele, passou por
psicdloga, entdo ele aceitou. Hoje ele é uma pessoa feliz por isso. (F5, mae)

Em casos em que houve dificuldade para o retorno as atividades sociais, o apoio

emocional de pessoas proximas tornava-se relevante:

[...] quando a gente comegcou a namorar, percebi que ele queria se isolar de tudo, ndo queria mais sair de casa. Entdo
comecei a apoiar ele e encorajar a sair de casa. Hoje ele sai, convive, mas jd foi bem mais isolado do que o normal.
(F2, esposa)

A mde ndo sai mais, antes ela saia, ia para vdrios lugares, agora nem para fora (meio rural) quer ir. Tem umas
amigas que convidam para sair, mas ela ndo vai. (F1, filha b)
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A mde de (F1, filha b) emociona-se, os olhos ficam com ldgrimas e salienta que as pessoas tém muito preconceito
com quem tem estomia, que, por isso, ela ndo sai e tem medo de se relacionar com as pessoas, que até mesmo
algumas roupas ela ndo usa mais. Mas enfatiza que as filhas apoiam para que ela volte a se divertir. (Diario de
campo)

Por outro lado, alguns participantes, quando questionados sobre as relacdes na
sociedade, referiram permanecer com um bom convivio social, mesmo apds a confec¢do da

estomia:

[..] jd fizemos uma excursdo do grupo de estomizados ld para serra e também nas ruinas (localidade). (F6, PE)

Eu trabalho, dou catequese, cuido do centro comunitdrio da igreja e da Nossa Senhora aquela que anda nas casas.
Eu fiquei bem, ndo tenho nada, ndo me privo de nada. Agora apareceu o irrigador, é muito tranquilo, com aquele
tampdo ali eu ndo tenho medo de nada, praia, tudo, piscina. (F7, PE)

“Eu ndo sabia cortar e colocar a bolsa”: guia cognitivo e de conselhos

O esclarecimento das ddvidas ou o recebimento de informacgdes sobre as necessidades
de cuidado com a estomia ocorreu, principalmente, por meio dos profissionais de
enfermagem do SASPO:

No comego eu ndo cortar e colocar a bolsa. Eu cortava demais, dai a (enfermeira estomaterapeuta) me ajudou.
Porque tu medes ali e tem aquele furinho, tu ndo podes abrir demais, tu ndo podes fechar de menos, entdo isso eram
duvidas para mim, era um bicho de sete cabegas. (F5, mae)

Primeiro sempre elas (estomaterapeuta e técnica de enfermagem) trocavam; depois, eu treinei e ela
(estomaterapeuta) me ensinou bem. (F7, PE)

[..] Com a (estomaterapeuta), que a gente busca informagdo. Aquele grupo estd sempre perguntando se assim é
melhor (qual melhor bolsa), se precisa de alguma coisa. (F2, PE)

As orientacdes recebidas pelos demais profissionais da sadde também contribuiram
para o cuidado da familia a pessoa com estomia permanente. Além disso, apenas uma familia

citou buscar também orientagdes na internet”:

Um médico Id na reunido (grupo de apoio) disse que pode entrar um germe pela estomia. Entdo tem que ter muito
cuidado. (F2, PE)

[..] Na internet e tem o doutor (gastrologista) que vamos quase todas as semanas. Qualquer coisa que ele tiver, eu
tenho o telefone dele, ligo a hora que quiser, ele me atende, me dd orientagdo e ndo tem hora e nem dia! Entdo o
doutor e a internet que a gente tem, e a nutricionista também no caso. (F3, esposa)

DISCUSSAO

Ap6és a alta hospitalar, a pessoa com estomia fica debilitada, em decorréncia da cirurgia
para confeccdo. Nesse momento, a funcao de ajuda material e de servigo, exercida pela rede
social junto a familia, torna-se fundamental, visto que ha a necessidade de realizar o
cadastramento e, consequentemente, de conseguir, pelo SUS, as bolsas coletoras e os demais
dispositivos para o cuidado.

Observou-se, em todas as entrevistas, a presenca da informacdo de que, durante as
primeiras semanas no domicilio, foi a familia que se deslocou até o setor da Secretaria de
Saude para realizar o cadastro e buscar os demais adjuvantes, o que se evidenciou como uma
importante ajuda para o cuidado. No entanto, identificou-se que até mesmo aquele familiar
que ndo convive diariamente com a pessoa com estomia sente-se sensibilizada e presta seu
auxilio, tanto na aquisi¢do desses dispositivos, quanto na organizac¢do para o cuidado.

Na maioria das vezes, quando um familiar adoece, instintivamente a familia se organiza
para desenvolver os primeiros cuidados3!l, Em estudo documental, identificou-se que os
cuidados no ambito domiciliar sdo desenvolvidos, principalmente, pelos membros do ntcleo
familiarl.

Em decorréncia do novo modo de vida, a pessoa com estomia de eliminacdo e sua familia
convivem com indmeras alteragdes, as quais se iniciam com o diagnéstico de uma condicao
cronica de saude, com a etiologia, muitas vezes, de uma neoplasia ou doenca inflamatéria, o
que envolve gastos financeiros. Assim, obter os dispositivos coletores, os adjuvantes para o
cuidado a estomia e os medicamentos, pelo SUS ou pelas associa¢cdes, sdo agdes que
contribuem para a continuidade do cuidado.
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Desse modo, ao serem cadastradas no SASPO, as pessoas sabem que tém o direito de
receber essa ajuda, fato esse que proporciona menor preocupacdo em relacdo a aquisicdo de
dispositivos. Tal condicdo é benéfica, pois, em alguns casos, a pessoa doente é a principal
provedora da renda familiar, e o seu adoecimento é o fator que impossibilita o trabalho,
culminando, muitas vezes, na aposentadoria por invalidez.

O nucleo familiar é acometido pelas mudancas advindas do processo de confeccdo e pelo
cuidado que necessario com uma estomia. Isso envolve as esferas psiquicas, sociais e
financeiras, além da restri¢do ou da perda da atividade laboral. Tais questdes desencadeiam
altera¢des na qualidade de vida e, em alguns casos, levam a necessidade de rearranjos da
dindmica familiar3.13.

Como uma das alternativas que podem amenizar os custos com a cronicidade, o SUS
oferta, mensalmente, um kit, cujo contetido é a bolsa coletora, as barreiras protetoras de pele
e os limpadores!4. O fornecimento desses materiais facilita, principalmente, a fase inicial de
pos-confeccdo, uma vez que preserva a continuidade do cuidado e evita que a familia crie
itinerarios desnecessarios em busca de bolsas coletoras?>.

Os cuidados com o dispositivo coletor e com a pele periestomal eram realizados pelas
esposas, filhos, maes e irmaos. Isso ocorria, principalmente, no periodo inicial do uso da bolsa
coletora, pelas condigdes fisicas para adapta-la.

Destarte, mesmo com as dificuldades iniciais de manejo com os dispositivos e sem o
conhecimento necessario para executar corretamente os cuidados, a familia se organizava
para cuidar. Assim, desenvolve os cuidados com pele, alimentacao e trocas das bolsas1617.

O convivio inicial com a estomia é dificultado pelo estranhamento com os dispositivos,
além da propria exteriorizacdo do intestino e/ou do ureter, via cavidade abdominal. No
entanto, a ajuda fisica e a instrumental que a pessoa com estomia recebe de seus familiares,
desde o inicio, é fundamental para auxilid-la na convivéncia com esse processo e na adaptacao
a ele. Por mais que a familia tenha dificuldades em relagao a troca da bolsa coletora, com o
tempo, vao sendo superadas, o que oportuniza ao familiar mais seguranca e maior conforto.

Os cuidados desenvolvidos pela familia, diariamente, estao interligados com as relagdes
sociais das quais recebem apoio*1218, Uma pesquisa constatou o beneficio de um video
educativo para auxiliar as familias nesses primoérdios do cuidado no domicilio - ou seja, o
material configurou-se como uma alternativa a ser utilizada, de modo a ilustrar, didatica e
complementarmente, as orientagdes de enfermagem?’. A familia, nesse caso, é mobilizada e
passa por um processo de aprendizagem diante da necessidade de cuidar de seu familiar, o
que, muitas vezes, acarreta alteracdes em sua propria rotina e imperativos de aquisi¢do de
novos habitos1216.17,

Além da obrigacdo técnica alusiva a estomia, a rede social também auxiliou as familias
participantes deste estudo em outras atividades: transporte da pessoa com estomia, moradia,
e, aporte financeiro. Esses resultados convergem com investigacao realizada com homens com
neoplasia, o qual referia o beneficio recebido por eles por parte de amigos, de vizinhos e de
familiares, na ajuda quanto a locomoc¢ao e quanto ao suporte financeiro. Esses auxilios foram
fundamentais para o enfrentamento do adoecimento, promovendo aos familiares a esperanca
de apostar na recuperagao?l®.

A rede social atua como geradora de saude, pois as relacdes estaveis e ativas protegem
os individuos do adoecimento, auxiliam na utilizacao dos servigos de satide e promovem um
aceleramento no processo de cural?,

O auxilio com transporte foi apontado como uma relevante ajuda, conforme verbalizado
pelos participantes, pois muitos deles ndo possuiam carro e, se ndo tivessem recebido esse
apoio de familiares e de amigos, talvez o tratamento e os cuidados necessarios para sua
recuperacao teriam que ser viabilizados de outra forma, o que demandaria mobilizar
diferentes estratégias por parte da familia. Ademais, o cuidado prestado foi fortalecido pelas
ajudas materiais e de servicos, recebidas através das relacdes interpessoais. Essas redes
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foram tecidas nos momentos que perpassaram os periodos de internagdo; de alta hospitalar;
de continuidade do tratamento, de consultas e exames; de busca dos dispositivos e manejo
com a bolsa coletora; além da informacao sobre a estomia.

Outro tipo de funcdo da rede social encontrado foi a de apoio emocional e a de
companhia social. Assim, reitera-se que, em situacdes de adoecimento cronico e,
principalmente, em momentos quando a doenca traz alteragdes corporais, como na confecg¢do
da estomia, as familias sentem-se apoiadas pelo fato de saber que alguém as encoraja e se
importa com elas, o que caracteriza a fun¢ao de apoio emocional nesse dificil periodo.

0 apoio emocional pode ser equiparado com o “estar Id”; a companhia social, por sua
vez, caracteriza-se pelo vivenciar momentos juntos?, ou “estar presente”. A presenga, no
momento do sofrimento, ndo precisa ser fisica, pois o apoio pode ultrapassar tais barreiras e
ser ofertado pelos proprios integrantes da familial9.20.

A participa¢do nos grupos de apoio foi outra forma de suporte emocional sinalizada
pelas familias. Nesses locais, ha o reconhecimento da nova identidade corporal gerada pela
estomia. O fato de as pessoas dividirem as mesmas angustias e semelhantes inquietagdes no
que se refere ao cuidado a seu familiar faz com que o momento de encontro do grupo atue
como um “estar presente” e ajuda na aceitagcdo desse processo.

As interagcdes com o outro, dentro dos grupos de apoio, tornam-se uteis ao
possibilitarem o compartilhamento de alegrias, de angustias, de maneiras de cuidar, além de
constituirem-se como um espaco de escuta. O fato de se relacionar com o préximo e também o
de pertencer a um grupo ajudam na recuperacao dos problemas de saudel.

Por outro lado, alguns participantes expdem as dificuldades de conviver em sociedade
novamente. No entanto, mesmo que a pessoa com estomia apresente limitacdes para voltar as
atividades sociais, ela recebe estimulos para o convivio social, o que caracteriza uma pratica
de apoio emocional mediante o incentivo de resgatar as interacdes na sociedade.

Sao notodrias as alteragdes que a estomia provoca nos aspectos biopsicossociais, mas,
principalmente, isso é mais perceptivel na imagem corporal. Aliado a isso, cinco participantes
tiveram a estomia originada por neoplasias. Com isso, ao depararem-se com uma sociedade
que impde padrdes de corpo, as pessoas com estomia, muitas vezes, podem sofrer com o
estigma de possuirem um corpo que nao segue os padroes.

O sofrimento, o sentimento de tristeza, o afastamento social e a mutilacdo, decorréncias
essas do uso da bolsa coletora, também foram sentimentos relatados, encontrados em uma
pesquisa com familias de pessoas com estomias por cancerl®2l, Diante da autoestima afetada,
a pessoa com estomia se sente desprestigiada no meio social, o que ocasiona uma reducao em
sua sociabilidade?2.

Identificou-se, pelos depoimentos e pelo registro no diario de campo, que os familiares
(esposa e filhas) atuam como estimuladores do convivio em sociedade, favorecendo a
retomada das atividades anteriormente realizadas. Nesse contexto, é por meio do dialogo que
buscam incentivar o resgate das relagdes sociais prévias ao adoecimento.

0 apoio emocional pode ser um fator preponderante para provocar a reintegragao social
apo6s a confeccdo da estomia*23. Desse modo, o encorajamento, o estar disposto a ajudar e o
desenvolvimento de relagdes de proximidade facilitam o cotidiano das familias afetadas pela
cronicidade!l. Diante do adoecimento cronico, as redes sociais também podem atuar
positivamente, no intuito de fortalecer e de ampliar os lagos familiares e de amizade, bem
como de unir as pessoas para o enfrentamento e o tratamento da doengal.

Em contrapartida, percebe-se que, para alguns participantes, a condicao crénica nao os
impossibilitou de manterem relagdes sociais, familiares e conjugais, tampouco de cultivarem
os habitos de vida. Tal fato pode ser corroborado pelo apoio emocional e pela companhia
social que recebem de suas redes sociais pessoais, o que demonstra a relevancia da
manutencao das relagdes interpessoais.
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Durante a entrevista da F7, tanto a pessoa com estomia, quanto seu esposo e sua amiga
salientaram o fato de o sistema de irrigacdo estomal ser um dispositivo que atua como um
auxilio benéfico na retomada das atividades cotidianas. Com o desenvolvimento da técnica de
irrigacdo, ocorre a introducao de agua pelo orificio da estomia com o auxilio de um sistema
proprio; com isso, ocorre a limpeza dos residuos fecais e, consequentemente, a pessoa utiliza
um oclusor e pode ficar até 72 horas sem utilizar a bolsa coletoraZ24.

Os atos de estimular a autoestima, de encorajar o retorno social e de fazer o
reconhecimento das semelhangas nos grupos de apoio foram contribui¢cdes geradas pela rede
social pessoal, no desenvolvimento do cuidado dos familiares com estomias.

O desenvolvimento do cuidado das familias pesquisadas foi intensificado a partir da
funcao de guia cognitivo e de conselhos da rede social, tecida pelos profissionais de saude,
com énfase para a técnica de enfermagem e para a enfermeira estomaterapeuta do setor de
estomias do municipio. O cuidado com a bolsa coletora causou um estranhamento inicial, mas,
com o passar do tempo e com as orientacdes recebidas no servico de saude, foi possivel cuidar
no domicilio.

No que se refere aos cuidados e as orientagoes recebidas pela enfermagem, identificou-
Sse, nesta pesquisa, que, se estas ocorrem de maneira abrangente e adequadas as necessidades,
sdo consideradas essenciais para o processo de aceitacdo e de convivéncia com a estomia.

A partir do depoimento de F2 (PE), identificou-se que, além das informagdes, os
profissionais do servico especializado atuam na intenc¢do de auxilid-los para uma melhor
adaptacdo aos dispositivos. Frente a variedade de modelos de bolsas coletoras, é fundamental
que a pessoa com estomia possa identificar qual delas promove um melhor ajustamento ao
seu corpo e ao seu modo de vida.

Assim, as orientacdes no pré e no pds-operatdrio da confeccao da estomia, pela equipe
de enfermagem, necessitam abordar as questdes técnicas relativas aos cuidados com a bolsa,
com a pele, com as possiveis complicacdes e com uso de materiais adjuvantes. Além disso,
precisam, ainda, versar sobre os aspectos subjetivos que transpassam o novo modo de viver22,
Assim, o enfermeiro desempenha importante papel de encorajar o autocuidado, no
reconhecimento da autoimagem e na retomada das atividades sociais e laborais#21.

A orientagdo recebida de como trocar a bolsa coletora e de como cuidar da estomia foi
destaque. Essa clareza facilita a compreensdo do que estava fazendo parte de seu corpo, o que
possibilita um cuidado diferenciado, ao aliar isso as informag¢des anteriormente ofertadas
pelos profissionais de satde.

Uma abordagem de facil entendimento, foi verbalizada pelo médico durante a reuniao
do grupo de apoio. Tal fato auxilia os demais participantes, pois, quando utilizadas
terminologias técnicas, pode haver um distanciamento na compreensao dos participantes e,
em decorréncia disso, dificultar o cuidado a ser realizado no domicilio.

Uma proposta tanto ministerial’# quanto resultante de pesquisa?3 sinaliza para o
atendimento multiprofissional as pessoas com estomias e as suas familias, seja em uma
abordagem individual ou coletiva. Esses momentos de didlogo e as estratégias de educacao em
saude em grupo operam nao somente como potencializadores para o autocuidado e para
reflexdo do cotidiano, mas também como promotores de bem-estar, de estimulo a elevacao da
autoestima e de melhoria na qualidade de vidaZ24.

Uma pesquisa que avaliou o suporte social recebido por pessoas com doenga renal
cronica constatou que esses entes também recebem ajuda dos profissionais de satide e que
essa assisténcia contribui na resolucao do tratamento e dos cuidados necessarios®. Assim,
percebe-se que a rede social pessoal pode auxiliar efetivamente no fornecimento de
orientagdes e de conselhos praticos?.

Diante do novo, que é o conviver com a estomia, as familias sentiram-se potencializadas,
no momento em que foram instrumentalizadas, para exercer o cuidado, mediante a funcdo da
rede social de guia cognitivo e de conselhos, exercida pelos profissionais de satde.
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CONCLUSAO

Os resultados desta pesquisa apontam, por meio das fungdes desempenhadas pela rede
social, que as familias conseguiram desenvolver um melhor cuidado a seu ente com estomia
de eliminacdo. Tem-se, como fungdes recebidas, ajuda material e de servicos; apoio emocional
e companhia social; guia cognitivo e de conselhos. No entanto, a fun¢ao que foi mais presente
- em detrimento do cuidado direto ao familiar com estomia - enquadra-se na ajuda material e
de servicos, uma vez que ter uma estomia permanente demanda a necessidade de conviver,
para sempre, com os dispositivos coletores.

Como um limitador do estudo, apontou-se a dificuldade que as familias tinham em se
recordar das pessoas que lhes ajudavam no cuidado. Em um primeiro momento, nas
entrevistas, as familias falavam que o apoio era exclusivamente do nucleo familiar. Contudo,
no decorrer dos questionamentos, percebeu-se que outras teias eram formadas, as quais
contribuiam com ag¢des diretas e indiretas no cuidado. Tal fato pode ser relacionado ou ao
processo de isolamento social causado pela confec¢do da estomia ou a demanda necessaria de
cuidado que inviabiliza, muitas vezes, a percep¢do da familia com relagdo a sua rede de apoio,
envolvida nessa atividade cuidativa.
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