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INTRODUCAO: A familia' tem sido considerada como uma rede social importante para a
pessoa que vivencia a condicdo do adoecimento, em especial, em situacGes em que este
adoecimento traz repercussdes a vida do doente por um tempo prolongado ou de forma
permanentemente, ou seja, se constitui em uma condi¢do cronica. A familia é uma rede
primdria importante para a construcdo de significados, simbolismos e representagdes ao ser
humano, que desenvolve idéias e praticas peculiares sobre as formas de cuidar, de lidar com a
situacdo de adoecimento e de estabelecer vinculos relacionais uns com os outros. Assim, é
neste espago que a pessoa com condicdo crénica se (re)constrdi, modela formas de adaptagdo,
superagdo e enfrentamento da sua condi¢do. Elegemos como foco deste estudo a familia da
pessoa com estomas, urindria ou intestinal, ja que estas pessoas vivenciam uma condicao que
desafia os valores de doenca e higiene, uma situacdo impactante para a sociedade. A pessoa
com estoma por estar fora da norma social, pode causar reacdes de estranhamento,
repugnancia, isolamento e/ou preconceitos por parte dos outros, sdo 0s estigmas, 0s quais
podem ser estendidos a vida da familia desta pessoa. A familia intermedia complexas relacdes
entre a sociedade e a pessoa com estoma, pois, a0 mesmo tempo em que compartilha os
valores sociais vivencia a condi¢do do seu familiar. Assim como ela é afetada pelo ambiente
externo, ou seja, é sujeito do processo, ela também pode influenciar o doente bem como as
pessoas do seu grupo social. Diante destas considerac¢des refletimos: Como a familia vivencia
a condi¢do de ter um doente com estoma? O paradigma interpretativo?® tem se destacado por
possibilitar apreender o ponto de vista das pessoas nesta situacdo, possibilitando-nos a
compreensdo de como os familiares a vivenciam e que estdo intimamente relacionados a
questdes sociais e culturais. A familia da pessoa com estoma ainda carece de estudos e de
reconhecimento por parte dos profissionais de enfermagem. OBJETIVO: Descrever a
experiéncia da familia da pessoa com estoma no ambiente puiblico e coletivo.
METODOLOGIA: Este estudo de abordagem descritiva exploratéria tem como contexto um
servico publico de saude as pessoas com estomas, em Cuiabd — Mato Grosso. Para apreensdo
das informagdes foi utilizada a filmagem durante seis entrevistas semiestruturadas, com
pessoas familiares de pessoa com de estomia intestinal, as quais compareciam no servigo para
atendimento. A coleta ocorreu de fevereiro a maio de 2013 antes da consulta de enfermagem,
ap6s a compreensdo do Termo de Consentimento Livre e Informado assinado de forma
voluntaria pelos participantes. Salientamos que o presente estudo sob o protocolo 792/CEP-
HUJM/10 teve aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital HUIM em
20/04/2010, e seguiu os aspectos éticos da pesquisa com seres humanos conforme disposto na
Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Satde. O contetido apreendido foi transcrito a
integra para o processamento das informagdes conforme a sistematica da analise tematica®
com leitura flutuante, codificagdo, agrupamento e categorizagdo. RESULTADOS:
Emergiram cinco tematicas acerca da experiéncia da familia da pessoa com estoma no
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ambiente publico e coletivo: Inadequac¢do do espaco social: Os familiares revelaram a
necessidade de um banheiro adequado ao seu familiar com estoma e que usa o dispositivo.
Lembramos ainda que nossas eliminagdes tém carater privativo e para a pessoa com estoma
esta privagdo é desafiada. As vivéncias das pessoas com estomas se estendem aos seus
familiares. .. ndo é todo lugar que é apropriado pra esses pacientes que usa bolsa (...) a
gente ia sair para uma festa, num lugar assim, mas devido ele usar a bolsa jd se sente um
pouco constrangido, sabe que ndo vai encontrar naquele lugar um banheiro adequado’ (E1).
Constrangimento do familiar devido ao estoma: O familiar ao lidar com o cuidado do seu
doente também pode-se perceber constrangido ao manusear as eliminagdes intestinais do
outro: ’...eu achava meio nojento, € meio ruim porque o cheiro é muito forte, mas eu fazia.
Fazia assim tudo meio rdpido pra ndo ficar muito tempo enrolando, depois fui acostumando!
Ela comegou a limpar também. Mas no comego é meio dificil’(E3). Revelando a rejeicdo
pela condicao da estomia: A rejeicdo do doente com estoma pela prépria familia e pelos
outros é vivida pelo familiar: ‘Mas sempre é uma surpresa pra familia. Ndo tanto comigo,
mas com a familia da parte dele. Eles ndo aceitavam, sabia assim o certo (sem a estomia),
eles queriam de qualquer jeito fazer a cirurgia pra voltar ao normal’ (E1) ‘...a gente jad tava
sabendo, mas assim a gente ndo queria acreditar, porque a gente achava que era sé
provisério, que ia voltar ao normal’(E2). Limitando a vida social: O isolamento social da
pessoa com estomia pode implicar em demandas dos familiares que deixam de viver suas
vidas para darem apoio ao seu familiar: “... eu fico mais com ela porque de manhd eu saio
com meu esposo, ele me deixa na casa dela, eu fico o dia inteiro com ela(...) eu ndo tenho
tempo de cuidar das minhas coisas da minha casa, (E3). O familiar reconhece que a pessoa
com estoma teve um adoecimento e a necessidade de usar o dispositivo, e que a pessoa com
estoma ndo é doente nem contagia e que esta condicdo merece ser socialmente compartilhada,
pois a sociedade tem um entendimento equivocado levando a comportamentos que
constrangem pessoa com estoma e seu familiar. Acreditando na informacdo para o
enfrentamento: A informacdo tem sido apontada pelos familiares como um aspecto relevante
ao enfrentamento de comportamentos preconceituosos: ‘Eu acho que falta um pouco mais de
apoio, falta apoio, falta esclarecimento pras familias (E2). A informagdo é a forma relevante
de enfrentar esse preconceito social. CONCLUSAO: Diante disso, entendemos que a
incapacidade ndo estd na condi¢do da pessoa com estoma, mas nas estruturas sociais que nao
acolhem as pessoas em suas necessidades. O preconceito como julgamento equivocado da
pessoa com estomia pode levar ao familiar a perceber comportamentos de constrangimento,
provocando isolamento social, depressdo e outros aumentando ainda mais as demandas por
parte de outros familiares. O esclarecimento a sociedade sobre a realidade da pessoa com
estomia tem sido apontada como uma forma de desafiar este pré-conceito.
CONTRIBUICOES PARA A ENFERMAGEM: As priticas de enfermagem precisam
atentar para 0s aspectos sociais que permeiam a vivéncia da familia da pessoa com estomia.
DESCRITORES: Enfermagem da Familia. Estomia. EIXO III: Diversidade cultural e o
trabalho de enfermagem. REFERENCIAS: 1. Wright LM. Leahey M. Enfermeiras e
familias: guia para avaliagdo e intervencdo na familia. Sdo Paulo: Roca; 2012. 2. Oliveira,
RC. O trabalho do antrop6logo. Sdo Paulo: Editora Unesp; 2006. 3. Minayo MCS. O desafio
do conhecimento: pesquisa qualitativa em satide. Sdo Paulo: Editora Hucitec; 2007.
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