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Resumo

Este artigo visa analisar a familia na perspectiva de apoio social as pessoas ostomi-
zadas em tratamento oncolégico em hospital universitario do estado do Rio Gran-
de do Sul. Trata-se de um estudo transversal desenvolvido por meio do acesso a
prontuérios eletrénicos de 30 participantes ostomizados e que foram analisados
descritivamente. A familia é evidenciada em diferentes configuragoes, sendo os
principais cuidadores no tratamento. Aidentificagao da familia como rede de apoio
revela a necessidade de integragdo no plano terapéutico das equipes de saide,
visando o cuidado humanizado e melhorias na qualidade de vida da pessoa osto-
mizada e de seus familiares.
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Family relations in the perspective of social support network for ostomized persons
in oncological treatment

Abstract

This article aims to analyze the family from the perspective of social support network
for ostomized people in oncological treatment in a university hospital of the state of
Rio Grande do Sul. A cross-sectional study with 30 ostomized participants, through
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access to electronic records and analyzed descriptively. The family is evidenced in
different settings, being the main caregivers in the treatment. The identification of the
family as a support network, reveals the need for their integration in the therapeutic
plan of health teams, aiming the humanized care and improvements in the quality of
the life of ostomized person and their relatives.
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Introducao

O aumento expressivo de novos casos de neoplasias tem se insti-
tuido como um problema de satde publica, especialmente nos paises
em desenvolvimento, visto que o impacto dessa doenca na populacao
corresponde a 80% dos mais de 20 milhdes de novos casos estimados
para 2025 (FERREIRA et al., 2015). A estimativa brasileira para o biénio
de 2018 e 2019 apresenta a ocorréncia de 600 mil novos casos de
cancer para cada ano (FERREIRA et al., 2017a). Neste contexto, faz-se
necessario destacar a complexidade que envolve o tratamento onco-
|6gico. Este faz com que os pacientes vivenciem algumas experiéncias,
tais como internacoes prolongadas, procedimentos cirargicos, efeitos
colaterais da medicacao, falhas na resposta terapéutica com progres-
sao ou recidiva da doenca, complexidade de sentimentos, conflitos e
subjetividade, esgotamento de possibilidades de tratamento curativo
e medo da morte (KOVACS, 2010).

Ressalta-se que, dentre as consequéncias causadas pelas ne-
oplasias encontra-se também a necessidade de realizacao de um
estoma e/ou ostoma, que consiste na abertura artificial entre os
6rgaos internos com o meio externo (BRASIL, 2009). Podem ser
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classificadas em digestivas (gastrostomia e jejunostomia), intesti-
nais (colostomia, ileostomia), urinarias (urostomia) e respiratorias
(traqueostomias), apresentando caracteristicas peculiares no que
se refere aos cuidados, complicacdes e requisitos especiais de
adaptacao aos estilos de vida (CUTMAN, 2011).

Nesse contexto, a convivéncia com uma ostomia provoca diversas
alteracoes sociais, psicologicas, fisicas e espirituais na vida do pacien-
te e de sua familia, que podera exigir novas formas de enfrentamento
perante essa condicao. Nesse sentido, a realizacao deste procedimen-
to pode suscitar, inicialmente, em conflitos referentes aos seus efeitos
sobre os aspectos do autocuidado, consumo alimentar, habito intes-
tinal, atividades sociais e sexuais, entre outros (MUNOZ et al., 2010).

A familia tem papel fundamental para dar apoio, em razao das inG-
meras modificacoes causadas por esse procedimento, contribuindo
para a construcao de novas formas de enfrentamento, melhorando a
autoestima e possibilitando a reinsercao social (CETOLIN et al., 2013).
Sob esse aspecto, ha que se destacar que o conceito de familia tem
sofrido diferentes processos de transformacoes, concepgoes e signi-
ficados ao longo do tempo. Na contemporaneidade, é definida por di-
versas configuracoes familiares, ultrapassando, para isso, os critérios
de consanguinidade, adocao e matriménio. O adoecimento de um dos
seus integrantes faz com que essa busque reorganizar-se para con-
viver com a situacao, ocasionando ao mesmo tempo a adaptacao e
alteragao de papéis (ELSEN; MARCON; SILVA, 2004).

A integracao familiar torna-se fundamental, uma vez que essa su-
pervisiona o estado de satde/doenca de seus entes, auxilia na tomada
de decisoes, acompanha, avalia, busca orientagoes que o habilite a
cuidar e se fazer presente junto ao seu ente, aprimorando seus conhe-
cimentos (DE SOUZA; COMES; BARROS, 2009).

Compreender as redes de apoio consiste em considerar que ao se-
rem estaveis, ativas e confiaveis sao geradoras de saltde, pois pos-
suem uma condicao de ajuda, aceleram os processos de reabilitacao
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e cura, e aumentam a sobrevida (SLUZKI, 2003). Justifica-se que as
relacoes familiares sao partes constituintes das redes de apoio social,
necessitando seu envolvimento no plano terapéutico, assim contri-
buindo para fortalecer vinculos e trocas de saberes, auxiliando na me-
lhoria da qualidade de vida e permitindo que esses consigam enfrentar
esta situacao. Para tanto, faz-se necessario que profissionais de satude
reconhecam as fragilidades e potencialidades dessa rede, bem como
suas contribuicoes nos processos de reabilitacao e adaptacao a osto-
mia nesse novo cenario de vida.

O objetivo proposto neste estudo foi analisar a familia na perspec-
tiva de rede de apoio social as pessoas ostomizadas em tratamento
oncolégico, em um hospital universitario da regiao central do estado
do Rio Grande do Sul.

Método

Trata-se de um estudo quantitativo transversal, desenvolvido por
meio de consulta aos dados no prontuario eletronico e aplicacao de
formulario impresso com pessoas que realizavam tratamento onco-
|6gico estando em uso de ostomias digestivas, intestinais, urinarias
e respiratérias. Tendo como local de pesquisa, pacientes em atendi-
mento nos setores de quimioterapia, radioterapia e unidade de inter-
nacao em um hospital universitario da regiao central do estado do Rio
Grande do Sul, no periodo de julho a setembro de 2017.

A amostra por conveniéncia resultou em 30 pessoas. Adotam-se
como critérios de inclusdo: pessoas de ambos os sexos que apresen-
taram idade igual ou superior a 18 anos, com diagndstico de neoplasias
realizando tratamento em uso de qualquer tipo de ostomia, os quais se
encontraram em condicdes fisicas e cognitivas. Visto que sao excluidos
0s sujeitos que nao atenderam as condicoes dos critérios estabelecidos.

Para a coleta dos dados, no que diz respeito ao prontuario eletréni-
co, nesse foram selecionadas informacoes referentes as caracteristi-
cas sociodemograficas (sexo, idade, estado civil, escolaridade, renda,
raca, situacao habitacional e ocupacional), além de dados da condicao
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clinica (tipo de ostomia e data da realizagdo de intervencao cirargica).
Ja em relacao ao formulario aplicado, foram adquiridas as informagoes
referentes a identificacao das relacoes familiares da pessoa ostomiza-
da e seu papel no processo de cuidado com a ostomia, a fim de ser
analisada como rede de apoio.

Os participantes foram abordados por meio de contato pessoal e
de forma individual nos respectivos setores do hospital, convidados e
informados sobre os objetivos e relevancia da pesquisa. Para analise
dos dados empregou-se Software SPSS® 21.0 para tabulacao e esta-
tistica descritiva por meio de frequéncia simples e absoluta, represen-
tando os resultados encontrados em graficos e tabelas.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Uni-
versidade Federal de Santa Maria, CAAE: 68544517.6.0000.5346,
contemplando Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
assinado pelos participantes.

Resultados

A amostra deste estudo foi constituida por 30 participantes, com
prevaléncia da populagao masculina (70%), visto que na faixa etaria
houve distribuicao homogénea entre adultos e idosos. Em relagao
ao estado civil, destaca-se que houve predominancia de partici-
pantes casados (50%) e em relacao a raga, prevaléncia de auto-
denominados brancos (70%). Quanto a escolaridade, a maior par-
te apresentou baixo nivel educacional, configurando que mais de
73,3% possui ensino fundamental incompleto, ainda mais que 90%
possui casa propria e baixa renda familiar (46,7%). Conforme dados
apresentados na tabela 1.
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas das pessoas ostomizadas em tratamento
oncolégico (n =30), RS, 2018.

VARIAVEIS

(%) n
Sexo
Feminino 30,0 9
Masculino 70,0 21
Idade
Adultos 50,0 15
Idosos 50,0 15
Estado Civil
Solteiro 23,3
Casado 50,0 15
Divorciado 6,7 2
Vituvo 13,3 4
Uniao estavel 6,6 2
Raca
Branco 70,0 21
Negro 10,0 3
Pardo 20,0 6
Escolaridade
Analfabeto 3,3 1
Er;f:‘r;claelizndamental 6,7 2
:Enncs(;r:p::;rgdamental 733 22
Ensino Médio Completo 13,3 4
Ensino Médio Incompleto 3,3
Situacao Habitacional
Propria 90,0 27
Alugada 6,7 2
Cedida 3,3
Renda Familiar
Nenhuma Renda 3,3 1
Até 1 Salario Minimo 36,7 11
1 a 3 Salarios Minimos 46,7 14
3 3 6 Salarios Minimos 13,3 4

Fonte: Autores (2018)
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Em relacao as caracteristicas clinicas sobre o tipo de ostomia, cons-
tataram-se 16 colostomias (53,3%), oito traqueostomias (26,7%), trés
jejunostomias (16%), duas gastrostomias (6,7%), uma ileostomia (3,3%)
e uma urostomia (3,3%).

Quanto ao tempo de realizacao da ostomia, destacam-se: de um
até trés meses, correspondendo a (30%), de trés a seis meses (23,3%),
mais de seis meses (40%) e acima de 12 meses (6,7%).

Entre as caracteristicas sobre as neoplasias, os maiores indices fo-
ram as do tipo colorretal (53,3%), cabeca e pescoco (30%), estdbmago
(10%), bexiga (3,3%) e linfoma nao-hodgkin (3,3%), todos em estagios
clinicos avancados da doenca.

No que se refere a composicao familiar dos participantes, repre-
sentados no grafico 01, foram identificadas diferentes configuracoes,
revelando que mais de 30% residem com companheiros(as).

Grafico 1. Caracterizagao da composigao familiar das pessoas ostomizadas em tratamento
oncoladgico, RS, 2018.

Filhos e outros
3%

Companheiro(a),
filhos e outros
3%

M3ae,
Companheiro(a) e
Filhos
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Mie,
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7%
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Fonte: Autores (2018)
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No que diz respeito a realizagao dos cuidados diarios: 76,7% foi for-
necido pelos familiares, 16,7% por meio do autocuidado e 13,3% pelos
profissionais de satde. E quanto a qualidade dos vinculos familiares,
estes foram classificados como 6timas (63,3%) e boas (36,7%). Nesse
viés, a familia também foi ressaltada como principal responsavel pelo
acompanhamento durante o tratamento oncolégico, conforme pode-
mos observar na tabela 2.

Tabela 2. Avaliagao sobre os acompanhantes no tratamento oncolégico das pessoas
ostomizadas e os vinculos estabelecidos, RS, 2018

VARIAVEIS % (n = 30) N
Acompanhantes no tratamento oncolégico
Familiar 90,0 27
Nao presente 10,0 3
Como é a relagao com seus familiares e/ou Cuidadores?
Otima 63,3 19
Boa 36,7 11
Regular - 0
Ruim - 0

Fonte: Autores (2018)

Arealizacao de uma ostomia, também traz diferentes mudancas nas
condicdes de vida dos pacientes, neste estudo, foram destacados pe-
los participantes os aspectos emocionais (56,7%), conforme tabela 3.

Tabela 3. Distribuigcao da populagdo (n = 30) quanto as mudancas sofridas apos a
realizacao da ostomia, Santa Maria, RS, 2018

VARIAVEIS % N
Trabalho 46,7 14
Relagoes pessoais 43,3 13
Vida Sexual 23,3 7
Emocional 56,7 17
Atividades da Vida Diaria (AVD's) 46,7 14
Lazer 40,0 12

Fonte: Autores (2018)
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Discussao

Nos resultados alcancados por este estudo foi possivel conhecer as
caracteristicas sociodemograficas e clinicas de pessoas ostomizadas
que vivenciam as experiéncias de um tratamento oncoldgico. A pre-
senca de uma ostomia acarreta alteragao fisica visivel e significativa do
corpo, podendo transforma-lo num corpo privado de sua integridade,
dinamismo e autonomia, causando conflitos e desequilibrios interio-
res. Ainda, a confeccao da ostomia pode contribuir em alteracdes com
relagdo com o mundo exterior, inclusive no que se refere a vivéncia de
sua sexualidade, uma vez que a mesma modifica a imagem corporal
(SILVA; SHIMIZU, 2006).

Além do mais, a ostomia pode determinar limitagoes na qualidade
de vida relacionada a saude (QVRS), as quais causam afastamento do
mercado de trabalho e, consequentemente, corrobora o surgimento
das dificuldades financeiras (FERREIRA et al., 2017b), conforme cons-
tatado nos achados dessa pesquisa, que cerca de 36,7% das pessoas
ostomizadas possuem renda de até um salario minimo.

Ao se analisar a classificacdo quanto a tipologia de ostomias e o
diagnéstico clinico, o cancer colorretal, constituiu-se como a maior
causa de ostomia e consequentemente resultando em indices eleva-
dos de colostomias. Esse dado vem ao encontro das estimativas do
biénio 2018-2019 do Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes
da Silva (INCA) que traz a ocorréncia de 17.380 casos novos de can-
cer de célon e reto em homens e 18.980 em mulheres, para cada ano
(FERREIRA et al., 2017a).

Quanto a definicao de rede social, considera-se todas as relacoes
do individuo, divididas em familia, amizades, relacoes de trabalho ou
escolares e relacoes comunitarias (SLUZKI, 2003). Nesse contexto, a
familia consiste no primeiro espaco de socializagdo, em que perpas-
sam valores, determinando uma visao de mundo, além da maneira de
enfrentamento diante das dificuldades da vida. Esta se coloca enquan-
to referéncia ao sujeito, influenciando na formacao de sua identidade
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(SZYMANSKI, 2002). Neste sentido, € que os achados da pesquisa,
demonstram que 76,7% dos cuidados diarios prestados aos ostomiza-
dos sao realizados pelos familiares.

O conceito de familia foi se reconfigurando ao longo do tempo,
a partir de 1994 a Organizagao das Nacoes Unidas (ONU), passou
a defender que, essa nao pode limitar-se a lacos de sangue, casa-
mento, parceiro sexual ou adogao, devendo ser considerada como
qualquer grupo cujas ligacoes se alicercem na confianca, suporte
mutuo, compromisso e partilha de um destino comum. Tal conceito
reporta-nos para composicoes, expressoes e configuragoes fami-
liares diversas (DE CARVALHO, 2012).

Em relagcao as diferentes configuracoes familiares, em especial as
contidas no grafico 01, considera-se que alguns autores as classificam
como: familia nuclear (pai, mae e filhos); extensa (pai, mae, filhos e
os parentes diretos com pais, avds e netos); adotivas; monoparentais
(chefiada s6 por um dos genitores); reconstituidas (apos a separacao
conjugal juntam-se marido, mulher e os filhos provenientes das re-
lacdes anteriores); casais (sem filhos); familias comunitarias; familia
anaparental (sem parentesco); e familias homoafetivas - com ou sem
criancas (SOUZA et al., 2012).

O adoecimento de um de seus integrantes pode contribuir para
a familia se reorganizar, buscando alternativas para articular-se pe-
rante as adversidades que possam surgir, produzindo possibilidades
para potencializar-se como apoio, precisando aprender a viver com
esta nova situacao. Um desses aspectos consiste na reorganizacao
dos papéis entre seus integrantes, podendo citar a propria escolha
do cuidador familiar principal, que também apresenta varios fatores
influentes, selecionado porrelacao de parentesco, proximidade fisica
ou disponibilidade de tempo para cuidar (LAVINSKI; VIEIRA, 2004).
Sob esse aspecto, na pesquisa realizada, constatou-se que 30% dos
familiares que desempenhavam os cuidados eram os companheiros
das pessoas ostomizadas.
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Diante de uma condicao crénica, as relagoes familiares podem so-
frer alteracoes importantes, dependendo do grau de estabilidade e
vinculo que seus membros mantém entre si (BELLATO et al., 2007).
Em um estudo qualitativo realizado sobre a familia e seu ente colos-
tomizado no domicilio, foi possivel perceber que estes expressam
sentimentos e significados distintos. Os familiares, ao estarem par-
ticipando no processo de cuidar expressaram diversos sentimentos,
entre eles o medo (de assumirem certos cuidados, de errar e de con-
viver com a dor), o prazer e a satisfacdo (de poderem estar ajudan-
do, cuidando e ensinando-os) (WEILAND et al., 2013). Os achados
demonstraram que em geral as relacoes dos familiares com a pessoa
ostomizada sao qualificadas como 6timas.

Em contrapartida a esses sentimentos, estudos evidenciam que a
familia também pode se fazer ausente no processo de cuidado ao seu
familiar com estomia. Um estudo desenvolvido com individuos esto-
mizados mostra que 90% deles nao recebem auxilio ou apoio da fa-
milia ou vizinhos para realizar os cuidados com a estomia (MARTINS;
ALVIM, 2011). Muitas vezes, a familia ndo esta preparada para auxiliar
no cuidado do seu familiar, por nao suportar a carga emocional en-
volvida. Quando ela apresenta dificuldade em apoiar seu membro, a
equipe de enfermagem pode enfocar a relevancia de sua participacao
nesse momento (DE SOUZA; COMES; BARROS, 2009).

Assim, em geral, os estudos analisados em relacao aos familiares
como rede de apoio da pessoa ostomizada trazem a familia como prin-
cipal apoio e o grupo social mais préximo. Ressaltam que, a familia co-
nhece os habitos e preferéncias de seu membro, podendo assim, forne-
cer informacoes para a elaboracao e execucao de um plano terapéutico
de reinsercao social e reabilitacao (MENEZES; QUINTANA, 2008).

Complementa-se, ainda que, as redes sociais constituem o apoio in-
formal prestado pelos familiares, amigos, vizinhos, congregacoes religio-
sas e grupos da comunidade, sendo o apoio formal disponibilizado pelos
profissionais e servicos de satde. Ao caracterizar o apoio fornecido pelos
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familiares, entende-se que esta relacionado as atividades da vida diaria,

gestao financeira e atividades na comunidade (SIMON et al., 2015).

Nesta perspectiva, os familiares tém papel fundamental no cuidado
a satde da pessoa ostomizada, contribuindo frente ao processo de re-
abilitacao e adaptacao, auxiliando na minimizacao ou maximizacao das
consequéncias oriundas da ostomia (PETUCO; MARTINS, 2006). Contu-
do, nao se deve esquecer que a familia também desempenha outras ati-
vidades na vida diaria, como: pagar contas, fazer compras e acompanhar
nas consultas médicas e hospitalizagdes (DE SOUZA; COMES; BARROS,
2009). Assim, o excesso de cuidados necessarios para a manutencao
da ostomia pode ser um fator que dificulta a relacao entre ambos, prin-
cipalmente diante da necessidade de alteracao da rotina diaria e dos
papéis preestabelecidos na familia, fazendo com que se sintam sobre-
carregados e enfraquecidos diante da adversidade (DA ROSA, 2012).

Em estudo realizado sobre o p6s-operario de uma ostomia, com-
preende-se que esse momento exige a necessidade de cuidados,
bem como um maior envolvimento dos familiares. Contribuindo para
os cuidados basicos da pessoa ostomizada, como banho, alimen-
tacdo, troca e limpeza da bolsa de ostomia e curativos (DE SOUZA;
GOMES; BARROS, 2009). Dessa forma, € na fase de adaptacao que a
familia pode incentivar o autocuidado, permitindo que o ostomizado
se aproxime da nova condigao, sendo atuante perante o processo de
cuidados (DA ROSA, 2012).

Nesse sentido, a familia pode construir formas de enfrentamento
para conviver com essa nova realidade. Sobre algumas possibilidades
encontra-se o estabelecimento de uma comunicacao aberta e da con-
fianca no outro, faz com que o cuidar do ente querido torne-se algo
intrinseco e a familia entenda que o desafio pode ser compartilhado,
pois juntos tornam-se mais fortes para enfrenta-lo (DA ROSA, 2012).
Dessa forma, a sobrecarga de cuidados pode ser trabalhada a partir de
uma reorganizacao de papéis entre seus integrantes, a fim melhorar a
condicao de satde dos envolvidos.

0 Social em Questao - Ano XXII - n°® 44 - Mai a Ago/2019 pg 241 - 258



Relagbes familiares na perspectiva de rede de apoio social as pessoas... 253

Neste sentido, as alteracoes causadas pela ostomia tais como re-
lacionadas a autoestima e imagem corporal, relacionamento sexual,
atividades laborais e sociais (BARBUTTI; SILVA; ABREU, 2008) também
sao vivenciadas pela pessoa ostomizada e sua familia. Tais alteracoes
podem dificultar o retorno as atividades de rotina, como trabalho, ati-
vidades de lazer e participagcao social, prejudicando a qualidade de
vida (CASCAIS; MARTINI; ALMEDA, 2007). Nesse contexto, destaca-
-se que os aspectos emocionais foram as modificacoes prevalentes
ocorridas apos a realizacao da ostomia.

Alguns estudos abordam a necessidade de reinsercao social devido
ao contexto de isolamento social gerado pela realizacao de uma os-
tomia, logo, o conhecimento sobre as redes sociais de apoio a pessoa
ostomizada contribui para que esses consigam enfrentar essa situacao
e retomem as atividades de sua rotina (COELHO; SANTOS; POGCET-
TO, 2013). Desse modo, a familia fornece apoio para a recuperacao,
bem como na aceitacao de sua condicao, quando esta demonstra
sentimento de fé e esperanca, criando mecanismos de uniao e forca
entre seus integrantes (SILVA; SHIMIZU, 2007).

Desse modo, sao articuladas estratégias de enfrentamento a essa
nova condicao de vida. Destaca-se, que a principal forma de enfren-
tamento é disponibilizar o conhecimento da situagao real de satde e o
acesso as orientagoes necessarias para seus cuidados sobre o funcio-
namento e manutencao da ostomia (SILVA; SHIMIZU, 2007). Tal con-
texto pode contribuir para fortalecer a autonomia da pessoa ostomi-
zada e identificar a ocorréncia de possiveis complicagoes. O suporte
religioso e os grupos de apoio também sao referidos como meios de
enfrentamento (DE BRUM et al., 2010).

Ha necessidade de conhecer e contribuir, com diferentes estraté-
gias, para que a centralidade das discussoes sobre relacoes familiares
e adoecimento possa ocorrer, pois é pelo campo do cuidado que se
expressa a responsabilizacao da familia (MIOTO, 2012). Visto que, os
servicos e profissionais de satde também devem dispor de compro-
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metimento, para construirem mecanismos que beneficiem o planeja-
mento e a organizacao familiar, tendo por base as diferentes necessi-
dades familiares, algo que ira favorecer o atendimento de qualidade.

Consideragoes finais

Considerando os dados encontrados neste estudo compreendem-
-se fragilidades e potencialidades quando discutidas as questoes re-
lacionadas ao papel da familia, a qual é fundamental no processo de
adaptacao e a reabilitacao frente a ostomia. Assim, foi possivel evi-
denciar neste estudo que, os familiares surgiram como principais cui-
dadores no processo de tratamento, sendo identificada positivamente
a qualidade desses vinculos pelas pessoas ostomizadas.

Neste contexto, as relacdes familiares foram percebidas como rede
de apoio social, sendo necessario o reconhecimento da familia no pla-
no terapéutico das equipes e servicos de satde. Assim, buscando pro-
mover a viabilizacao de estratégias de enfrentamento as diversas im-
plicacoes causadas pela ostomia, ao mesmo tempo em que vivenciam
o tratamento oncoldgico. Nesta perspectiva, a integracao da familia
fornece trocas de experiéncias e saberes, contribuindo no processo
de cuidado, visando fortalecer a autonomia, estimulando a reinsercao
social e consequentemente, melhorando a qualidade de vida.
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