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REsSuMO

INTRODUCAO: A estomia tem impacto relevante na vida da pessda sua familia. Quando se
trata de crianca, a situacdo ndo é diferente. Alifa® a crianca com estomia precisam adquirir
competéncias que nado faziam parte do seu cotidianague requer acompanhamento
multiprofissional. @JETIVO. Este estudo procurou compreender o processo dtarcae
familiares e professores da criangca com estomiErOMO. A investigacdo qualitativa constituiu o
alicerce metodoldgico deste estudo. Para o proakssoleta de dados foi utilizada a narragéo de
episodios significativos em roda de conversa confabliares e entrevista em profundidade
com cinco professores, as coletas foram audiogesyatbmpletadas pelo diario de campo. As
narrativas foram transcritas e entdo submetidanatisa tematica, fundamentada em Bardin,
tendo como apoio o uso doftwarede tratamento de dados qualitativos NVivo® 10.ofeta de
dados ocorreu entre os meses de setembro de 2@der@iror de 2016. ESULTADO: Nas
narrativas dos familiares, prevalecem o descontestione o despreparo para lidar com a crianca
com estomia. Os familiares foram unanimes em naguar apesar das dificuldades, conseguem
apoio dos profissionais de saude, em especial ipeege enfermagem do hospital que atende o
grupo de estomizados. Entre os professores, \arifis que, em primeiro lugar, prevaleceram os
pressupostos da integracdo muito mais do que ascilasdo da crianca com estomia; em
segundo lugar, os professores foram unanimes erarmare a insercédo da crianga com estomia
ocorria com a modificacdo da formacdo da propriatiga pedagodgica para atender, com
gualidade, a diversidade; e os professores inf@mar necessidade da presenca do profissional
enfermeiro nas escolasORSIDERACOES FINAIS Evidenciou-se, a necessidade do planejamento
individualizado e sistematizado, facilitando o m®s0 do cuidar dos envolvidos. Dada a
relevancia e atualidade da tematica, a compreafessges aspectos pode auxiliar os profissionais

da saude e da educacdo que atuam com as famaasri@ncas com estomia.

Palavras-Chave: apoio social; estomia; relacbes profissional-fen#ervicos de enfermagem
escolar.



ABSTRACT

INTRODUCTION: The stoma has relevant impact on espe's life and their family. When it
comes to children, the situation is not differefthe family and the child with a stoma has to
learn competencies that were not part of theirineubefore, and needs a multiprofessional
follow-up care for that. OBJECTIVE: this study aih® understand the process of caring for
families and teachers of children with stoma. METHQyualitative research constituted the
methodological of this study. For the data collactiprocess was used in the narration of
significant episodes in group talks with 13 relatvand profound interviews with five teachers,
the collections were audio-recorded, in additiothefield diary. The narratives were transcribed
and then subject to thematic analysis, based idiBaand with support from NVivo 10 software.
Data collection occurred between the months ofeseper 2015 the february of 2016. RESULT:
Family members’ narratives revealed their lack nbwledge and unreadiness to care for the
child with a stoma. All family members told thaggpite difficulties, they do receive support
from health professionals, specially the nursemftbe hospital that serves the group of patients
with a stoma. The teachers’ narratives revealeghteealence of integration rather than inclusion
of the student with a stoma. Also, the teacherd tbht dealing with the child with a stoma
required changes in their pedagogical practicaggicome diversity. Finally, they affirmed that a
nurse was necessary at scho@NCLusioN: showed that caring for a child with a stoma reegii
individualized and systematized planning. Given it@ortance of this theme, understanding
these aspects may help health and education piwiess that deal with children with a stoma

and their families.

Keywords: social support; stoma; family-professional relasioip; school nursing.



RESUMEN

INTRODUCCION: La ostomia tiene un impacto importagn las personas y en su vida familiar.
Cuando se trata del nifio, la situacion no es diferd_a familia y el nifio con ostomia necesitan
adquirir habilidades que no formaban parte de sla wotidiana, y requieren una abordage
multiprofesional. OBJETIVO: Este estudio trata demprender el proceso de cuidar de los
miembros de la familia y maestros a el nifio cororagéd. METODOS: La investigacion
cualitativa fue la base metodoldgica de este estiRhra el proceso de recoleccion de datos se
utilizé la narracion de episodios significativos releda de conversacion con 13 miembros de la
familia y fueron realizadas entrevistas en profdadi con cinco maestros, las informaciones
colectadas fueron audio grabado y complementaolaslliario de campo. Los relatos fueron
transcritos y luego sometidos a analisis tematiesado en Bardin, que tubo como apoyo el
software de procesamiento de datos cualitativos/®l\t0. La recoleccion de datos se realiz6
entre los meses de septiembre de 2015 y febrerd0dé. RESULTADOS: En narrativas de la
familia prevalecen la ignorancia y la falta de pmggion para cuidar a un nifio con ostomia. Los
miembros de la familia fueron unanimes al relatae,cp pesar de las dificultades, se pueden
apoyar en los profesionales de la salud, en edpelcgersonal de enfermeria del hospital que
acompafa al grupo de ostomizados. Entre los pnafedoe verificado que en primer lugar,
prevalecio los supuestos de integracion mucho mésaginclusion de los nifios con ostomia; En
segundo lugar, los profesores fueron unananimedeem que la inclusiéon de los nifios con
ostomia tubo relacién con la modificacion dedenfacién de su propia practica docente para
atender con calidad, la diversidad; y los profesanformaron que hay necesidad de la presencia
del profesional de enfermeria en las escuelas. @@$ION: Fue evidente la necesidad de una
planificacion individualizada y sistematica, lo dfaeilita el proceso de cuidar de los nifios com
ostomia. Dada la importancia y relevancia del telmaomprensién de estos aspectos pueden
ayudar a los profesionales de la salud y de laaidic que trabajan con las familias y los nifios
con ostomia.

Palabras clave:apoyo social; ostomia; Relaciones profesionalfiapservicios de enfermeria
escolar.
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Tudo vale a pena quando a alma nao é pequena”.

(Fernando Pessoa)

1 CONSIDERACOES INICIAIS

A familia de criancas com problemas de salde ppssaum periodo de adaptacdo
familiar e social. Nesse sentido, conhecer os ésp@nvolvidos neste periodo faz-se necessario
por possibilitar o desenvolvimento de programasa®cado a salde especificos. Sabe-se que
ocorrem transformacdes em relacdo aos aspectad(ugoos e comportamentais — a crianca
fica superprotegida, ocorrem mudancgas no dia dalfamiliar —, e essas transformacdes podem
tanto fortalecer os lagos familiares quanto afadANGELO, 2009; BARRETt al, 2008).

A familia precisara encontrar seu modo de particidas cuidados, oferecer ao filho a
oportunidade de desenvolver suas possibilidadéss,esa busca de tratamento e readaptacdo
(BARRETOet al, 2008; MELO; KAMADA, 2015).

Entre os problemas de salde que podem ocorrerasogriangas, 0S quais exigirdo
readaptacdes, um é o defeito congénito, cujo impaetcrescimento e desenvolvimento infantil
envolve ndo apenas a dimensédo biolégica, mas tantuéras dimensdes que influenciam o
relacionamento entre as pessoas, a familia, o, lageatividades esportivas e 0s relacionamentos
grupais e intergrupais formados no convivio escelaocial. A adaptacdo da crianca com
malformacédo congénita requer atencdo e adequasl@taydo por parte de profissionais da saude
e da educacao, pois a malformacédo , muitas vemgxjei 0 afastamento da crianca do seu
convivio social e escolar, cria situacbes desctdfers no relacionamento entre os colegas,
aumenta as chances de perda do ano letivo.

Entre os profissionais de saude, o enfermeiro deseha papel crucial no cuidado e na
orientacdo. Quando o defeito congénito ocasionardeccdo da estomia, a situacdo ndo é
diferente, e compreender este momento na vidaidacer com estomia pelo olhar das pessoas
mais proximas da sua convivéncia — o familiar @rmdessores — € a esséncia deste estudo. Os
familiares (pai, mée, avos, irmaos, tios e outesspas) precisam ndao somente de habilidade em
lidar com os dispositivos, mas também de informagie educacdo em saude, e de educacédo

popular, recebidas de maneira sistematizada eidhudilzada dos profissionais, propiciando a
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independéncia no cuidado intra e extra-hospitdi@ros profissionais da escola, em especial o
professor que atende diretamente a crianca, dewssibilitar aprendizagem que oportunize a ela
construir o préprio conhecimento diante das linfies;impostas pela estomia ou decorrentes de
defeitos congénitos.

O tratamento e a readaptacdo de criangcas comale@igénito — no caso deste estudo,
criangas com estomia — € longo. Assim, elas precisasentar-se muitas vezes da escola, e 0
problema do déficit da participacdo requer um tleam harmonia entre a prépria crianca, sua
familia, seus professores, a direcdo da escolapeafissionais de salde que acompanham seu
tratamento.

Deve haver planejamento para receber essas criatma® formacdo de professores;
adequacdo do espaco fisico; e preparacdo dos ahamasreceber o colega e sua limitacao.
Manter a crianca no convivio escolar € prioritapojs, o afastamento da escola prejudica o
desenvolvimento psicolégico e social, uma vez queeste ambiente que a crianca amplia as
habilidades cognitivas e motoras, estabelece omepns lacos sociais, compreende a
necessidade de interagcdo com familia, professocedegas. Por isso, ela deve ser estimulada a
se manter no convivio escolar, mesmo com as siésadificeis.

Diante do exposto, faz-se necessario definir algansos que autora apresenta neste
estudo. Defeito congénito ou malformacéo congé@naguela que interfere no funcionamento do
corpo da criancga, requer assisténcia e seguimentprpfissionais de saude, limita as atividades
diarias, e repercute no seu processo de crescineetdésenvolvimento, afetando o cotidiano de
todos os membros da familia (SIL\&& al, 2010), como é o caso da crianga com estomia.

O individuo com estomia é considerado deficienteaabrdo com o Decreto 5.296, de 2
de dezembro de 2004: “considera-se a estomia ufficiédeia fisica, garantindo direitos as
pessoas com estomias” (BRASIL, 2006). A denomindcéanca” estd de acordo com o artigo
2° do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECdda tpessoa até 12 anos incompletos
(BRASIL, 1990).

O termo “familiar-cuidador”, que neste estudo sesferido apenas como “familiar”,
relaciona alguém da familia ou afim, sem formacaoarea da saude, que foi adquirindo
experiéncia — essa € a definicdo adotada pelo Mitosda Saude brasileiro. Esse familiar pode
ser 0 responsavel direto pelos cuidados diariagidaca, isto €, o cuidador principal, ou alguém
gue o auxilia ou substitui, sendo assim o cuidagoundario (BRASIL, 2003). E “professor”,
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neste estudo, serd aquele que ministra aula partasatio ensino basico e especial (FERREIRA,
2010).

O termo ‘“vivéncia” é o relacionamento estabeleoihdre as pessoas que convivem
diariamente, um convivio diario e continuo, intiade. O termo “experiéncia” é o conhecimento,

aprendizagem, obtida por meio da pratica ou dancie§ FERREIRA, 2010).
1.1 Justificativa

Realizar estudo que envolve a familia e pessoasmnpad a vivéncia da crianca com
estomia surgiu da experiéncia da autora em cuilaridn¢cas em unidade pediatrica e unidade de
terapia intensiva pediéatrica, onde se observanivassds dificuldades encontradas no cuidado de
criancas com malformacéo congénita, e também wafetlacdo entre o familiar, em especial a
mae, e esta crianca. Este estudo, também é refopgda continuidade da tematica desenvolvida
no mestrado da autora, que constatou o conhecim@tirno nos cuidados do filho com estomia
intestinal. E possivel afirmar que o problema danga com estomia atinge ndo apenas a crianca,
mas a familia e 0 meio social no qual a crianca esvolvida — no caso, a escola. Essa situagao,
leva a mudancgas circunstanciais no dia a dia ldciomamento entre 0s membros da familia e
nas estratégias que eles utilizam para cuidar @#esadas criancas e demonstrar a qualidade dos
servicos recebidos.

Entende-se que o inicio do processo de aprendizdgammarcado por angustia e
preocupacdo, por isso, muitas vezes, as orientagdesprofissionais de saude as familias,
durante o periodo da internacdo, podem ser perdidaas orientacdes devem conter, além das
guestbes envolvidas no cuidado diario, as possidéiculdades que a familia e a crianca
encontrardo na sua insercao social e escolar easuypacdes com o impacto da estomia na vida
social e na independéncia.

Nesse sentido, procurou entender, no aspecto ubjets/o, os episddios significativos
narrados pelos familiares e professores. Diante possiveis problemas elencados no

acompanhamento e desenvolvimento da crianca camasfaz-se necessario compreender 0s
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aspectos que interferem no cuidado do familiao gpifessor que lidam com a crianga com
estomia.

Neste estudo, considera-se, que as orientacodezemm a adaptacdo ao dia a dia da
familia, com melhoria das intervencdes em saudémAtlisso, entende-se a necessidade do
familiar em encontrar seu modo de participar dadazos e oferecer a crianca a oportunidade de
desenvolver suas potencialidades.

Considera-se, ainda, que as informacdes deventibeadas para produzir adaptacédo a
novo contexto escolar, com a melhoria das int&@es em salde; e que 0s gestores escolares
precisam oferecer condicBes para evitar o afast@ndan crianca do convivio escolar. Nesse
sentido, as narrativas do familiar e do professeveth ser utilizadas como reforco aos
profissionais que cuidam da criangca com estomia.

Os resultados deste estudo poderéo fornecer asageterramentas para o atendimento
das necessidades da crianca com estomia, de silgéfandos seus professores. Parte-se do
pressuposto de que estrutura adequada, qualidaleisipositivos oferecidos e profissionais
capacitados no atendimento favorecem a melhor@iado a pessoa com estomia.

Por tudo isso, conhecer a vivéncia da familia epe®@éncia do professor na pratica do
cuidar a crianca com estomia é ser participantenaknoria do atendimento desse grupo. E
também ser facilitadora ndo apenas no acolhimentono também no tratamento e

acompanhamento hospitalar, escolar, ambulatodahciliar.
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“Sinto-me nascido a cada momento”.

(Fernando Pessoa)

2 PROBLEMATICA E OBJETIVOS . QUESTAO NORTEADORA

Este estudo foi norteado pela seguinte questadmdoncorre o cuidado do familiar e do

professor da crianga com estomia”.

2.1. Objetivos

2.1.1 Objetivo Geral

Compreender o processo do cuidar de familiaresfegsores da crianga com estomia.

2.1.2 Objetivos Especificos

- ldentificar as caracteristicas sociodemografeeadinicas das criancas com estomia atendidas

no ambulatorio de um Hospital Pablico de Brasiistrito Federal,

- Conhecer as caracteristicas sociodemogréficatamédiares e professores da criangca com

estomia;

- Explorar o cuidado de familiares e professores acriangca com estomia.
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“Tenho em mim todos os sonhos do mundo”.

(Fernando Pessoa)

3 APRESENTACAO DA TEMATICA

No decorrer do desenvolvimento do projeto surgirdiversas preocupacdoes que
orientaram o encaminhamento da pesquisa, e nordeaw desenvolvimento do estudo, foi
observado, junto aos familiares e professoresasufpreocupacdes para o cuidar da crianca
apos a confeccdo da estomia e adapta-las a nodic@onda relevancia que os professores
atribuiam a incluséo do aluno com estomia; da dadé da formacéao do professor; da adequacao
do ambiente e das condicbes que favoreceriam mcenBor esses aspectos, constituem-se o
objeto deste estudo: o cuidado de familiares eepsofres da crianca com estomia.. Uma vez

identificado esse objeto, foi estruturada a fundaagéio tedrica deste estudo.

3.1 Aspectos da estomia

A palavra “estomia” ou “estoma” € originaria donter gregostoma— que, na formacao
em portugués, teve ura adicionado no inicio da palavra — e significa baea abertura
(BACELAR; GALVAO; TUBINO, 2004). E uma comunicacamtificial da exteriorizacdo de
viscera oca por meio da superficie do corpo. A exgéio de uma estomia € considerada um
procedimento simples na cirurgia; porém, apesacataumente realizado, é potencialmente
acompanhado de complicagdes evitaveis (SANTOS,;ZRANTOS; CESARETTI, 2015).

As estomias sdo classificadas com relagdo ao lasatdmico exteriorizado — por
exemplo, na via respiratoria, tragueostomia; noredpa digestério alto, esofagostomia,
gastrostomia, enterostomia; no intestino grosslestamia; no intestino delgado, ileostomia; no
aparelho urinario, nefrostomia, ureterostomia,osigtmia e vesicostomia. S&o classificadas,
ainda, quanto a permanéncia, pois podem ser tengmré permanentes; as temporarias
objetivam a protecdo de uma anastomose e podemresgertidas apo0s algum tempo; as
permanentes, indicadas geralmente em casos derc8Acerealizadas na impossibilidade de

restabelecimento do transito intestinal. Além dissm consequéncia de doencas ou traumas e
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ndo sdo causas ou diagnosticos (SANTOS; CESAREDLE; PAULA; PAULA; CESARETTI,
2014).

A realizacdo da estomia tem um impacto relevanteisea da pessoa com estomia e da
sua familia, tanto no ambito fisico como no psigmod, social e espiritual. De acordo com a
Declaracao Internacional dos Direitos dos EstonuggdNEXO A), o paciente tem direito de
receber cuidados de enfermagem especializados modpepré e pdés-operatério, tanto no
hospital quanto em sua propria comunidade, o gelaiin estoma adequadamente demarcado e
bem construido (ABRASO, 2015). O enfermeiro termdearelevancia nesse processo, pois faz-
se necessario programar acfes sistematizadasatenagem em todas as fases da vida da pessoa
com estomia. Informacdes relacionadas a descrigaardrgia e aos procedimentos no centro
cirdrgico, tudo isto contribuird para a reducao di#sconhecimento, como também para os
cuidados com a integridade cutanea periestomagianitacdo cuidadosa e 0 manuseio dos
dispositivos; a deteccdo de complicacdes; a obs&ovde modificacdbes como cor, tamanho,
formato, protrusdo, umidade e integridade da mycbgseremia e estenose (GUERRERO;
ANGELO, 2010; MENEZE&tt al, 2013; POLETTCetal., 2011; SUSINet al, 2012; VILAR,
ANDRADE; 2013).

A estimativa do quantitativo de pessoas com estomirasil € de 33.864 mil. Esse dado
é fornecido pelas Associacbes de Ostomizados enahdi por dois motivos: primeiro em
decorréncia da inexisténcia de dados oficiais sobmémero de pessoas com estomia no Brasil, e
segundo devido ao desconhecimento do niumero degesem estomia nos estados do Amapa,
do Tocantins e de Roraima, que ndo possuem as8esiaCom relacdo ao numero de criangas
com estomia, ainda ndo existe nenhuma estatigtRRASO, 2008).

Em maio de 2015, quando este estudo comecou, astcaddla Secretaria de Saude do
Distrito Federal registrou que 550 pessoas cadiestra0 Programa de Atencdo ao Estomizado
da Secretaria Estadual de Saude do Distrito Fedeeskas, 41 sdo criancas de 0 a 12 anos
atendidas em um Hospital Publico de referénciad®@8 moradoras do Distrito Federal (DF) e
13 da Regido Integrada de Desenvolvimento do Misthederal e Entorno (RIDEDF).
(DISTRITO FEDERAL, 2015).

A causa mais frequente da estomia em criancas éalformacdo congénita. A
reconstrucdo do transito depende da doenca dechd®® intervencdes cirdrgicas necessarias. A

confeccdo da estomia exige, por parte da fandliaguisicdo de competéncias que nao faziam
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parte do seu cotidiano, 0 que requer apoio profissi A orientacdo e o treinamento para o
cuidado com o estoma devem ser progressivos, dusiao longo do periodo perioperatorio, pré-
operatério e pds-operatoério, visando diminuir aiedede da familia e contribuir com a melhor
readaptacdo. Por isso, a necessidade de muitagarserem orientadas nas unidades de cirurgia
pediatrica, o que favorece a seguranc¢a na prateggstardao quando estiverem em casa.

Dessa forma, compete ao profissional de saude,speciel o enfermeiro, a habilidade
ndo somente de lidar com os dispositivos, mas tande® criar subsidios para a orientacdo e a
educacdao em saude, de maneira sistematizada édiralizada, com base nas necessidades da
crianca e de sua familia, propiciando a indeperidéma cuidado intra e extra-hospitalar, na
tentativa de possibilitar uma melhor adeséo aartranto. Além disso, o enfermeiro deve incluir,
no ensinamento, o reconhecimento dos sinais e nsa#oassociados a complicacdes
(GUERRERO; ANGELO, 2010; MENEZE& al, 2013; POLETTCetal., 2011; SUSINet al,
2012; VILAR; ANDRADE, 2013).

Para que esse processo adaptativo seja de quglidach necessidade de fortalecer a
confianca e estabelecer um vinculo entre profisssoa familiares, pois isso contribuird para o
enfrentamento da terapéutica clinica e para uncionesto mais saudavel da crianca. O apoio
aos familiares no processo de cuidado visa a upidardecuperacdo e readaptacdo da crianca.
Essas medidas, quando adotadas, trazem benefitmdesaos envolvidos e proporcionam maior
seguranca e tranquilidade ao familiar e a crianBaLO, KAMADA, 2015; POLETTOet al,
2011; VILAR, ANDRADE; 2013).

3.2 O cuidado a crianca com estomia

A confeccéo da estomia, inicialmente como solugéard problema, passa a ser a causa
de multiplos transtornos na vida cotidiana da ¢@as sua familia, pois implica uma alteracdo do
processo fisiologico e do estilo de vida, o quaueegla familia dedicacdo de tempo, disposi¢cao
de recursos econdmicos e aprendizado de um cuemkzifico (GAMBOA, 2009; GAMBOA,
ANGELO, 2010). Faz-se necessario oferecer umatéssia de qualidade a crianca e a sua
familia, cujas necessidades e respostas devemc@poradas nos cuidados pelos profissionais
de saude — conhecendo a estrutura da familia, @asicdo, suas funcbes e seus papéis,

potencializa-se como 0s membros se organizam @gem entre si e com o ambiente (PINGO
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al., 2010; WALDOW; BORGES, 2011). Para tanto, o enf@ron deve encorajar a familia a
encontrar seu modo de participar dos cuidadosodidlevando em consideracdo as aptiddes da
familiae o seu apoio social (BARRET@t al, 2008, GAMBOA; ANGELO, 2010;
MELO; KAMADA, 2011, 2015; SOUZA; GOMES; BARROS, 290 Considera-se, neste
estudo utilizar a definicdo de “apoio social” atagées sociais que o individuo utiliza como
suporte, provenientes de recursos emocionais,alieséo, materiais ou cognitivos, entre outros
(WILLIAMS; BARCLAY; SCHMIED, 2004).

Estudos com delineamento qualitativo apresentaratoel maternos relacionados a
importancia de se sentirem seguras e de recebafermacdes, pois os dispositivos da estomia
exigem habilidade no seu manuseio e cuidado (BARBOSHAUD; GOMES, 2008;
GAMBOA, 2009; GAMBOA; TOBOS, 2005; MELO, 2010). Amstituicbes de saude
necessitam investir em capacitacao profissionaérea técnica, humana e material, de modo que
as familias e seus filhos recebam atendimento edigado relacionado ao diagnéstico, ao
tratamento, a orientacdo e ao acompanhamentocaefio a reorganizacdo da familia.

Faz-se necesséaria a mobilizacdo e organizacdondafapara dar um novo significado
aos lacos familiares e, assim, fortalecer a farhif@ocura de superacdo do impacto da confecgéo
da estomia. Em geral, os pais passam a dedicartena® ao filho estomizado, devido as rotinas
de cuidados pessoais e médicos, e a realizacadoodedpmentos e consultas. E o acumulo das
atividades encontra-se na mae, que muitas vezessgrdeixar o trabalho fora de casa ou
diminuir a carga horaria em detrimento do cuidad@d e emocional do filho, justamente no
momento em que a familia mais precisa de renda ex@poio social. A maioria dos pais de
criancas com processos fisiolégicos alterados tkm iadice de estresse e sofre isolamento
social; por causa da estomia, comeca a distaneidesparentes, amigos e também atividades
sociais (GUERRERO; ANGELO; 2010; MELO, 2010; MENEZé& al, 2013).

A intervencgdo do profissional enfermeiro e técnidesenfermagem devem envolver o
paciente e a familia de forma integral para fagild adesdo ao tratamento, oferecendo apoio e
seguranca. Diante do exposto, faz-se necessaglevante conhecer as implicagdes do cuidado a
crianga com estomia em outro contexto — ndo apentasniliar, mas também o escolar, na
perspectiva dos professores. Nesse sentido, anpaés@cao apresenta um recorte das politicas

de educacao para a insergcéo escolar da criancdefiiéncia.
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3.3 Politicas publicas de educagéo no Brasil e img&o escolar de crianca com deficiéncia

A escola é uma das instituicbes que mais contdbaol as familias na perspectiva de
garantir direitos. As unidades escolares, com squpamentos sociais de apoio — creches, pré-
escolas e escolas de 1° e 2° grau —, sao esseddaisilia. Durante muito tempo, a educacgao
escolar era destinada somente as pessoas colaradas patamar de normalidade. Porém, no
decorrer da historia, e com a preocupacdo de tanaociedade menos desigual, algumas
mudancas ocorreram, e hoje a educacdo especiah énaatalidade de educacdo escolar; ndo é
apenas um servico para alunos como deficiéncia,pa@stodos que necessitam de atendimento
educacional diferenciado. No Brasil, foi apenasl®80 que comecaram a despontar tentativas
de escolarizacdo do deficiente. Nesse periodo raorgieis e reformas educacionais que
procuravam garantir direitos como educacdo e tnabal por exemplo, o Manifesto dos
Pioneiros, em 1932, resultado da IV Conferénciaidfet da Educacdo, € um documento
relevante devido o processo de modernizacdo dzaeda brasileira por definir as diretrizes da
nova politica educacional de ensino (DENARI, 2004).

Apenas apods 1980, com a convocacdo da Assembletoridh Constituinte e a
Constituicdo Federal (CF), em 1988, a educacadoopaasser direito de todos os cidadaos
brasileiros. A CF de 1988 diz que a educacao &alide todos e dever do Estado e da familia, e
deve ter o apoio da sociedade, visando ao desemasito da pessoa, seu preparo para exercer a
cidadania e sua qualificacdo para o trabalho. Anca hospitalizada esta apta a receber esse
direito, e o Estado deve executar todas as meg@a@so seu cumprimento. O artigo 6° da CF
define a educacdo como direito social, e o artig® iadstitui o ensino fundamental gratuito e
obrigatorio para criancas, adolescentes, jovendiasde idosos (BRASIL, 1988). A partir de
entdo, mudancas relacionadas ao ensino e outrosgdegais sdo amparados pela CF de 1988,
gue expressa o direito e todas a educacéo, pelo(BBASIL, 1990) e pela Lei de Diretrizes e
Bases da Educacédo Nacional, a LDBEN (BRASIL, 1286 € um marco de possibilidades para
a realizacéo de transformagdes no curriculo escolar

A LDBEN — Lei Darcy Ribeiro, n® 9.394 — foi promada em 1996 e assegura as
diretrizes e bases da educacdo nacional. Seu &uigestabelece o atendimento educacional
especializado aos deficientes, e seu artigo 58gafque educacédo especial € modalidade da

educacdo escolar oferecida na rede regular de cepsira as pessoas com deficiéncia. No
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paragrafo segundo, deste artigo, assegura-se tpisezgico podera se dar em outros ambientes
caso nado seja possivel a integracdo do estudamidasses comuns do ensino regular (BRASIL,
1996).

O ECA — Lei n°® 8.069, de 13 de junho de 1990 —fawne explicitado anteriormente,
garante os direitos das criancas e dos adolesceémtkssive 0os que se encontram em condi¢gOes
de hospitalizacdo. O artigo 57 deste estatutordese ao cuidado da crianga e do adolescente
gue, por motivo de internacédo ou doenca cronicanfiafastados do sistema de ensino (BRASIL,
1990). Vale ressaltar que a hospitalizacdo € unnuuis/os de exclusdo da vida escolar, e este
artigo assegura que criancas e adolescentes deretodb o aparato possivel para que néo
fiquem prejudicados nem em seu tratamento médem, em sua aprendizagem escolar. Diante
do exposto, faz-se relevante conhecer as implisagdeatendimento a crianca com estomia no

contexto escolar, além do familiar, anteriormemxigieitado.

3.4 Escola e o cuidado da criangca com estomia/deéincia

Os professores devem possibilitar aprendizagensogagunizem as criangas construir
seu proprio conhecimento diante das limitacdes stgsopela situacdo da deficiéncia ou outra
situacdo que exija cuidados especiais de saudatiidades pedagogicas devem ser planejadas
para a inclusédo. Todas as criancas tém o direiesthe em classes do ensino regular, desde que
respeitada sua individualidade pedagdgica e teti@péestimulando ao maximo o potencial de
cada uma. A inclusdo deve envolver o aluno, a nuadiio do ambiente de aprendizagem e a
adequacdo do professor para o atendimento, fawvateceassim, a promocdo da saude
(BRANDAO; FERREIRA, 2013; MAHER, 2016).

As escolas sao unidades essenciais para a prordaggide, por isso nesse ambiente as
criancas com deficiéncia podem alcancar o mais Emprogresso educacional e a inclusdo
social. No entanto, apesar da evolucao das psdticlusivas, ainda hoje prevalecem nas escolas
a integracdo em vez da inclusdo (RIOS; NOVAES9200

Dessa forma, deve haver consenso no sentido ddeatas necessidades de inclusao
social e incentivar a participacdo da crianca. Akdisso, incluir a presenca do enfermeiro e
técnico de enfermagem no contexto escolar, pdapé determinante para a promocao da saude

e cria condicbes necessarias a aprendizagem (RASSHANTOS, 2013). Esse profissional
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oferece planejamento para a solugdo dos probleasassténcia direta ao escolar e apoio aos
educadores, facilitando a inclusdo do aluno coriti@etia, como os com estoma. O enfermeiro
contribui para sua assisténcia integral desdecioinlio quadro clinico, na selecdo do dispositivo

tecnoldgico, a estomia, e atuando nas interverg®esreadaptacao.
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“Tudo quanto vive, vive porque muda; muda porquespa; e,
porque passa, morre. Tudo quanto vive perpetuamesatéorna outra
coisa, constantemente se nega, se furta a vida”.

(Fernando Pessoa)

4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1 Paradigma investigativo

A investigacdo qualitativa constituiu o alicercetoa®logico deste estudo (STREUBER,;
CARPENTER, 2010). Buscou compreendeu o processwidar de familiares e professores da
crianca com estomia. Nesse intuito, optamos pedadalgem que favorecia a interpretacdo dada
pelos investigadores na andlise da narracdo deddepss significativos dos participantes
(SIMOES, 2006). As narracdes foram individuais, ecanjunto das informacbes foi a
manifestacdo do grupo. Sendo assim, buscamos cenganeo que foi dito por cada participante,
na tentativa de desvendar o que ficou inconsceecta um deles.

A investigacao qualitativa é favoravel a construgéabordagens posteriores, bem como a
revisdo e criacdo de ideias durante a investigagd@nda permite conhecer processos sociais
sobre grupos pouco conhecidos (MINAYO, 2013). Aestigacdo qualitativa possibilita entender
as questbes subjetivas da relacdo do familiar grdéessor com a crianga com estomia e
aprofundar a compreensdo desta relacdo, aproximandbjeto deste estudo. Esse tipo de
investigacdo encontra-se nos diversos campos deecionento e se preocupa com 0 que nao
pode ser quantificado — procura entender a reaidalfrapassando os fenbmenos percebidos
pelos sentidos. O material obtido € rico em infaqtes sobre pessoas, situacoes,
acontecimentos, obtidas no contato direto do psadar com a situacao estudada (MINAYO,
2013; STREUBER; CARPENTER, 2010).

Neste estudo, foram coletadas narracdes a partiesenvolvimento de roda de conversa
e de entrevista em profundidade. ApOs a transciiig@ggral, as gravacdes foram submetidas a

técnica de analise teméatica, fundamentada em Bézdi).
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4.2 Cenario do estudo

Este estudo foi conduzido com familiares e professsde criangas com estomia. Possui
um cenario interinstitucional, constituido dos sg8: Secretaria de Estado de Saude do Distrito
Federal (SESDF) e Secretaria de Estado de Edudagadstrito Federal (SEEDF).

As criancas fazem parte do Programa de Atencast@monizado de um hospital vinculado
a SESDF e pertencente a Coordenacdo da RegionaleS8hude, considerado referéncia no
atendimento a criangas com estomia no DF e cidaalesu entorno. Trata-se de um hospital que
possui por finalidade a prestacdo de assisténomine e pesquisa e onde, desde 2002, foi
estruturado e funciona o ambulatorio de atendimemitiiprofissional a criangca com estomia,
atendem essa crianga o enfermeiro, o nutriciordséssistente social e o médico. Este Programa
foi criado com a finalidade de oferecer atendimetoenfermagem diferenciado, entregar o
dispositivo coletor e atender as necessidadesdiesuario, procedente do DF e outras cidades
pertencentes ao RIDEDF.

A RIDE € uma microregido, criada pelalei Completaenn® 94, de 19 de
fevereiro de 1998 e regulamentada pelo Decreto .46897 de 5 de maio de 2011. Area com
56.433,60 Km, e sua populacdo é de aproximadamente 4.291.5hitahtes pelo censo do
IBGE de 2016. E constituida por Brasilia, no DistriFederal, e alguns municipios
de Goias e Minas Gerais, tais como, Anapdlis, @ataCeres, Chapada dos Veadeiros, Pires do
Rio, Paracatu, Porangatu, Unai, Vao do Parand,av&ko de Goias, Cidade Ocidental, Novo
Gama, Luziania, Aguas Lindas de Goias, CristaliRadre Bernardo, Alexania, Pirendpolis,
Cocalzinho do Goias, Abadiania, Corumba de Goiésmbsa, Planaltina, Santo Anténio do
Descoberto (BRASIL, 2016).

O outro cenério de estudo constituiu-se de umaadeighiiblica de educacéo basica e duas
de educacédo especial, vinculadas a SEEDF. Essacédi € responsavel por educacgédo basica,
ensino médio, educacao profissional, educacéao iespeducacdo de jovens e adultos e educacao
integral da populacéo do DF.

No Brasil, a educacao bésica esta dividida em dtggsas, a infantil e a fundamental. A
educacao infantil, conforme o artigo 29 da Lei n398, de 1996, é responsavel pelo
desenvolvimento integral da crianca de 0 a 5 as@®jo ofertada na creche para criancas de 0 a

3 anos e no pré-escolar para criancas de 4 a 5 @nessino fundamental, responsavel pela
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formacéo integral do individuo, possui duracdo deenanos, iniciando-se aos 6 anos de idade,
conforme o artigo 3°. No artigo 58, define-se acagéo especial como uma modalidade de
ensino que perpassa pelos niveis da educacao bdsisgossui acao transversal e encontra-se

fundamentada nos principios da inclusdo (BRASII96)9

4.3 Populacéo estudada e identificacdo dos parti@ptes

A populacao participante foi identificada por coméacia, teve-se a preocupagao de
desenvolver uma descricdo rica e densa do fenérasoolhido, a vivéncia de familiares e
experiéncia dos professores, sem se preocuparikrarugcnicas de amostragem (STREUBER;
CARPENTER, 2010). Nesse sentido, procuramos comgeze processo do cuidar do familiar
e do professor, com os significados de suas viaénei experiéncias, definir estratégias para
fornecer suporte adequado nestas situacdes, sohto ge vista dos participantes. No presente
estudo, foram utilizados os termos familiar queresenta o “familiar-cuidador”, e “professor”
gue ministra aula para alunos de educacdo béasispeeial.

A lista contendo os nomes e o contato das criacaas estomia em acompanhamento foi
disponibilizado na unidade, e de posse desta l®talizamos as familias, informamos sobre a
pesquisa e consultamos o interesse em participdeemstudo. Posteriormente, o convite foi
entregue, por intermédio da enfermeira responspell grupo, a todos os familiares que
acompanham suas criangcas mensalmente, e nesse topfoeimformado o objetivo da pesquisa
e as pessoas que iriam conduzi-la. No intuito dergar o convite, foi feita a confirmacgéo via
ligacao telefdnica, um dia antes da atividade nimc® contato com os professores aconteceu
apos as informacgdes repassadas pelos familiaregirévamos se crianca frequentava a escola
e, quando afirmativo, 0 nome da escola e do profe$§3zemos contato, por telefone, com o
diretor da escola e, assim, cada professor foatad.

Definimos como critério de inclusdo o familiar d&anca com estomia que deveria estar
em acompanhamento ambulatorial no Programa de &desag Estomizado e ser residente no DF
e/ou na microregido ao entorno do DF; sendo esséida 0 responséavel pela crianca, como
cuidador principal ou secundario, e ter dispordaitie em participar da roda de conversa. Foram

excluidos familiares de criancas em estado crititernadas em estabelecimento de saude.
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No caso dos professores definimos como critériandkisdo, lecionar na educagéo
basica e especial, em escolas pertencentes a SE25, criancas com estomia estivessem
cadastradas no Programa de Atencdo ao Estomizadefelado hospital e seus familiares
tivessem participado da atividade da “Roda de OwmaveForam excluidos os professores que
nao estivessem com atendimento a crianca com estanperiodo do estudo.

Tendo em consideracao todos os requisitos enurssiadgrupo de participantes do estudo

ficou constituido por 13 familiares e cinco profess.

4.4 Coleta de dados: narracdo de episédios signiitvos

Para o processo de coleta de dados, escolhemosagéuade episodios significativos
como norteador metodoldgico, por acentuar a dinterefiexiva (SIMOES, 2006). Ao escolher a
terminologia “episodio significativo”, tentou-segmorcionar descricdes detalhadas das vivéncias
de familiares e experiéncias de professores, (qggefo relevantes para a pessoa, quer positivas
ou negativas, e assim confrontarem com as suasjdeiperiéncias e sentimentos.

Como também, pretendeu-se compreender as relag@senées no seu dia a dia dos
participantes da crianca com estomia, e que efisade pudesse provocar mudancas relativas a
encontrarem maneiras de ajudar, facilitar o catidlida crianca com estomia. Assim, enfatizar a
vivéncia e a experiéncia que tiveram, de forma @ense ou ndo, e a relacdo entre o particular de
cada participante e 0 menos particular de um gmgu um todo, no contexto da atencao
prestada a crianca.

A coleta de dados foi realizada entre setembro0dé 2 fevereiro de 2016. Para a coleta
de dados da entrevista, utilizamos um roteiro deagao de episédios significativos e a
utilizacdo do diario de campo com descri¢do siataada de pensamentos e sentimentos, onde
foram anotados os dados significativos da pesqoiiaaenvolvida na execug¢do do estudo, no
intuito de entender as ideias do investigado (MINDAY2013). Este roteiro foi elaborado
especificamente para este estudo, e utilizou-gedigem clara e acessivel a fim de identificar os
episddios significativos.

Para cada grupo de participantes, familiares eepsofes, foi escolhido um formato de
uso do roteiro de narragdo de episodios signifioaticom os familiares, a roda de conversa e,

com os professores, a entrevista em profundidadENDICE A). Na construcdo das frases
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norteadoras, procuramos que estas incidissem sgbexperiéncias, as opinides, as interacoes
sociais e 0s sentimentos dos participantes. A@narseu dia a dia, 0s participantes ndo apenas
transmitem informagfes, mas também nos permitentarcgeu modo de ver, aprofundar as
investigacdes e, assim, resgatar os aspectos emramtes da vivéncia.

A roda de conversa foi a técnica escolhida porreser a interacdo entre os participantes
e, assim, a coleta de dados. Essa técnica suge@grupo néo seja grande, mas possa ter pontos
em comum (SAMPAICet al, 2014) — neste caso, todos eram familiares dengaiacom
estomia. Um grupo pequeno facilita a exploracatedsatica, o aprofundamento da discusséo, o
exercicio da reflexdo. E a técnica da entrevista gmfundidade também possibilita
aprofundamento da discussédo e facilita ao pesquisatlaptar-se o transcorrer do momento
(MINAYO, 2013).

Para a atividade com os familiares, foi marcadada rde conversa e 0s participantes
foram recebidos e acomodados em uma sala do Hosgservada para reunides. As cadeiras
foram organizadas em circulo, promovendo o conteteal e favorecendo a interacdo entre os
participantes. Preparou-se um roteiro compostospmsguintes questdes: como é cuidar de uma
criangca com estomia? Fale como vocé sentiu ao spl®ela sua crianca precisaria fazer uma
estomia. Como vocé foi preparado para esse cuidado® a sua vivéncia poderia ajudar outra
pessoa nha mesma situacdo? As perguntas eram largadpupo e cada participante narrava a
sua viviéncia. Durante esse processo, foram fomlaglaoutras questbes, com o intuito de
explorar as verbalizacbes e aprofundar a compreeatusirelatos.

Para a atividade com os professores, a converssggéridada previamente e preparou-se
um roteiro composto pelas seguintes questdes: -comteomo tem acontecido sua rotina diaria
na experiéncia com o escolar com estomia, na es¢olz foi preparada para atuar com esse
tipo de situacdo? Como foi esse preparo? Como exqeiéncia poderia ajudar outra pessoa na
mesma situagado?

A roda de conversa com os familiares foi realizadan apoio de estudantes de
enfermagem, bolsistas no Programa de Iniciacdotiice, sendo uma da Universidade de
Brasilia e trés da Escola Superior em Ciénciasad@e ambas instituicdes publicas do DF. Para
esse apoio fez-se necessario a realizacdo de evsalet capacitacdo e conducdo dos estudantes
para a atividade, foram realizados dois encon&ssplhidos tematicas sobre o acolhimento, a

abordagem aos familiares, a conducdo das pergootésadoras, a descontragdo do grupo de
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participantes, o posicionamento no momento da §eng a relevancia do diario de campo para
esta atividade, entre outros pontos.

Cada entrevista com os professores foi realizatlapgesquisadora principal, face a face
com o entrevistado, em local reservado para talifiade, com a presenca apenas do entrevistado
e da pesquisadora, 0 momento foi escolhido pelewstado, e todos 0s encontros ocorreram no
ambiente escolar, no intervalo das sua atividades.

Os depoimentos, da roda de conversa, foram redfistn@aor meio de gravacao em audio e
imagem, e da entrevista, por gravacdo. Cada estaeindividual teve duracdo média de 30
minutos, e a roda de conversa, de 2 horas. Logseguida, as gravacdes foram ouvidas e
transcritas de forma integral pelos estudantesn eseguida sendo comparadas as transcrigcdes
com as gravacdes no intuito de reforcar o rigoa @ltora. Finalizada a transcri¢cdo, foram
incluidas, entre parénteses, informacdes complerentdo diario de campo — tanto os
depoimentos dos professores quanto os dos familid?ara a garantia do anonimato dos
participantes, as falas foram identificadas coreti@ P, para professores, e F para os familiares,

seguida da sequéncia cronoldgica das entrevistas.

4.5 Tratamento da informacao: analise de conteudo

No intuito de oferecer um tratamento adequado diewnhacdes colhidas na roda de
conversa e na entrevista em profundidade, apésresdrcao integral das gravacdes, foram
realizadas leituras consecutivas com recortesodtetdo do texto e, ainda, a estruturacao das
informacdes colhidas. Assim, optou-se pela técuigaanalise de conteldo tematica para o
tratamento das narracfes, segundo o percurso nigano de Bardin (2011). A andlise foi
desenvolvida em trés etapas distintas: a primarsistiu na pré-analise ou organizagcdo dos
depoimentos, sendo realizada a identificacdo desaheaclOes; a segunda, na comparacao da
analise feita na etapa anterior, exploracédo desderia por meio da classificacéo, codificacéo e
categorizacdo; e a Ultima etapa, tratamento dodtadss, com o agrupamento dos dados obtidos,
elaboracdo das sinteses que emergiram das erasg\astiue permitiu realizar as interpretacoes

do conteudo das narracgdes.
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4.5.1 Informag0des dos familiares

Como a quantidade de informacdes obtidas na rodarmersa foi consideravel, optou-se
por utilizar uma ferramenta de suporte para a samé@os dados com o objetivo de organizéa-las e
integrar as categorias que surgiram, proporcionamdoterpretacdo do pesquisador, e dessa
forma adotou-se softwarede tratamento de dados qualitativos QRS NVivo@s&e 10.0. QRS
€ um sigla paraQualitative Solutions Resear¢@RS INTERNATIONAL, 2013).

Inicialmente, as informagbes coletadas, deste esttatam transcritas. Adotou-se a
ferramenta computacional de suporte para analisiades com a funcao de auxiliar no manuseio
dos dados e sua organizacao, facilitando o proaissutegracao entre as categorias emergentes
para a interpretacéo feita pelo pesquisador. B, qua& o processo de recorte e agrupamento fosse
facilitado, todas as linhas do texto foram numesada

Sendo assim, na etapa de pré-analise, foi realizaal@anizacdo das narragbes, com a
transcricdo dos audios gravados, gerando arquivogne processador de texto. Em seguida, 0s
arquivos de texto foram introduzidos no NVivo® (AX& B), criando as primeiras informacgdes
e onde foram visualizados os termos ou nuvem davgzd, Word Cloud formada pela
frequéncia de citacoes.

Apés a criagdo das primeiras informacdes, foi pessseguir a proxima etapa, a da
exploracdo do material, ou seja, a realizacdo elagds sucessivas, flutuantes e exaustivas das
transcricdes, buscando a intuicdo e sintese daasidentrais, e assim, a apresentacdo das
primeiras estruturas. Dessa forma, foi possivebrtac de cada transcricdo as “unidades de
registro”, e assim gerar os nucleos de sentidoch@snados “Nés” (categorias, como S&o
chamados no NVivo®). E assim iniciou-se o proceksoceducédo dos dados, desta forma iniciado
a criacdo das segundas informacdes, os “sub-nddi-o@tegorias, como sdo chamados no
NVivo®), ocorrendo assim, a agregacao de “N6s” (XMIEC) formando os temas de analise, ou
seja, “nés de arvore” (ANEXO D) como é denominadd\Wivo®.

Para a estruturacdo dos nomes dos temas de awnélis&)s de arvore”, buscou-se criar
nomes representativos da tematica com apoio nafu@dtacdo tedrica. Esta etapa foi realizada
com o objetivo de examinar minuciosamente o quen&rado e elucidar o contexto no todo,

identificando as verbalizagOes e a area temaética.
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Sendo assim, formado cinco temas de analise réfer@En narracbes de familiares e
seguido de seus agrupamentos:

a) Vivéncia do familiar no cuidado da crianca castomia - organizado pelo agrupamento das
categorias Dificuldade (APENDICE B), identificade@lps subcategorias, receio, dia a dia,
frustracdo, experiéncia, cuidado especializado,ptagdo ao estoma; e Problema Inicial

(APENDICE C), identificado pelas subcategoriasateeldo momento inicial, acompanhamento,

descaso inicial, desconhecimento, fortaleza.

b) Estomia: cuidado que necessita de orientacdocaen@anhamento - organizado pelo

agrupamento da categoria Primeira Troca, identiicpelas subcategorias, falta de material
adequadofalta de orientacao, orientacdo inadequada, difamilg de adaptacdo (APENDICE D).

c) Percepcdo do familiar na atencdo a crianca iomga em idade escolar - organizado pelo
agrupamento da categoria Escola, identificado pmlasategorias, dificuldade, adaptacéo, apoio
(APENDICE E).

d) Implicagbes no cuidado da criangca com estonoigganizado pelo agrupamento da categoria
Informacao, identificado pelas subcategorias, mfgéo e dicas (APENDICE F).

e) Encarar a situacdo, organizado pelo agrupantentategoria Mensagem, identificado pelas
subcategorias, informacao e dicas (APENDICE G).

Com os dados codificados e organizados em temasjdiada a Ultima etapa da analise,
a do tratamento dos resultados. Nessa etapa, pordaenterpretacdo, buscou-se relacionar os
dados organizados com a fundamentacao teéricap sexsde primeiro momento a descricdo dos
resultados.

E relevante informar que todo o processo de andtiserealizado por duas das
pesquisadoras, separadamente, a autora da tesa erisatadora. Posteriormente, foi feito
cruzamento das categorizacdes, para maior condiatdd do processo. €bftwarendo executa
gualquer tipo de analise nesse sentido, apenae exlnategorias de modo rapido, facilitando a

tarefa de comparacéo dos dados.

4.5.2 Informagdes dos professores
Para o tratamento das narracdes apresentadasppefessores, realizou-se a analise de

conteudo nas trés etapas e optou-se por ndo utlifEmramenta de suportesoftwareNVivo®,

situacdo decidida entre a autora e a orientadora.
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Na pré-analise, foram organizadas as narracoesaapanscricdo do audio e efetivada as
primeiras leituras, procurando a familiarizacdo corexto e as experiéncias dos participantes.
Em seguida, ocorreu a exploracdo do material, sgpudoem cada narracdo foi relida varias
vezes, realizando leitura exaustiva do materialbasta da sintese, das ideias centrais relevantes
ao estudo, elaborando o processo da formacao d#edes de registro, e assim a elaboracéo das
categorias, e quando necessario, as subcategmiasas unidades de registro mais frequentes, e
para finalizar com o tema de andlise, também criato foco na fundamentagéo teodrica, e assim
formado quatro temas de andlise seguidos de sewsaagentos:

a) Sentimentos vividos pelos professores - orgdoizpelo agrupamento das categorias
Sentimentos Positivos, identificado pelos indicadpsensibilidade, desafio, interesse, alegria e
recompensa; e Sentimentos Negativos, identificadelosp indicadores, frustracéo,
desconhecimento e inseguranca (APENDICE H).

b) Fatores que interferem no atendimento - orgdoizaelo agrupamento de duas categorias:
Recursos Utilizados no atendimento e Dimensédo @aga. No Recursos Utilizados, foram
identificadas trés subcategorias: recurso matdiggonivel, recurso material ndo disponivel e
recurso humano. A outra categoria Dimensao da@iatentificamos os indicadores cognicao,
limitag&o fisica ou intelectual, o local de sua auti@, ou sua estrutura familiar (APENDICE 1).

c) Estratégias eficazes para o atendimento - argdai pelo agrupamento das categorias,
Estratégia Usada no Primeiro Contato e a Estratégada no Dia a Dia, identificado pelas
subcategorias, perseveranca, individualidade godibilidade de material para o atendimento
(APENDICE J).

d) Estratégias para a melhoria do atendimento armizgdo pelo agrupamento das categorias,
Construcdo do Material Educativo; Atendimento Mulbbfissional; Adequacdo do Ambiente; e
Capacitacao para o Atendimento (APENDICE K).

Tal como foi realizado com as informag0es dos fianeis, com os professores, nao foi
diferente, apds os dados categorizados e orgamizadotemas, foi iniciado a Ultima etapa da
andlise, a do tratamento dos resultados.

Por ultimo, tanto os dados dos familiares comoptogessores foram tratados buscando

articular o material empirico e o referencial tedriPara isso, transformamos as unidades de
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registro em indicadores, no intuito de facilitaglaboracdo das sinteses e interpretar o conteudo

das narracoes.

4.6 Aspectos éticos

Em todas as etapas da pesquisa, atendeu-se assn@oi@nais e internacionais de ética
em pesquisa envolvendo seres humaggifpuladas pelo Conselho Nacional de Saude: 2iestr
e Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolveatds Humanos, Resolucdo do CNS n°
466/2012 (BRASIL, 2012). O desenvolvimento desteidss se deu mediante aprovacdo pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Fundacido de EnsiResquisa em Ciéncias da Saude
(CEP/Fepecs) do DF, sob protocolo n° 1.020.708,18ede abril de 2015, e CAEE n°
38208614.6.0000.5553 (ANEXO B).

A coleta de dados foi realizada ap0s apresentacdasstnatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), aos pgrdintes do estudo, sendo esclarecido o
objetivo da pesquisa, respeitado o anonimato, fdantialidade, o acesso aos resultados e a
liberdade de n&o responder a perguntas que pudessisar constrangimento (APENDICE L). O

material obtido com a pesquisa sera destruido @pds anos da conclusdo do estudo.
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“As vezes ougo passar o vento;
e sO de ouvir o vento passat,
vale a pena ter nascido”.

(Fernando Pessoa)

5 RESULTADOS

Os resultados aqui representados sdo frutos detivas dos episodios significativos de
familiares e professores, dos relatos e de an&w@ediferentes perspectivas da temética. Sera
apresentado a caracteriziacdo dos participantesmeseguida, a analise interpretativa das

tematicas.

5.1 Caracterizacao dos participantes

5.1.1 Familiares

No conjunto dos familiares, foram entrevistadagpé8soas, todos tinham relacao direta
com crianca com estomia. Sendo a maioria mulhet2s (1 mées, uma tia e um pai, este
acompanhava a esposa. A idade compreendeu entee4POanos. Houve predominancia da
religido catolica. Em termos do nivel de escolatiaseis pessoas tinham ensino fundamental,
cinco tinham ensino médio e duas tinha ensino sup&om relagdo a renda familiar mensal,
seis recebiam até um salario minimo, provenienteuddio do governo, e seis recebiam mais de
trés salarios minimos. Uma pessoa néo informondareCom relagéo ao local de moradia, eram
nove moradores do DF e quatro nas cidades ao erdorDF.

Quanto as caracteristicas sociodemogréficas ecatimlas criancas acompanhadas por
esses familiares, a maior parte era do sexo masc{d), trés menores de 1 ano, cincode 1 a 3
anos e quatro acima de 7 anos. Duas das criangiaamnti estomia definitiva e 10 eram
temporarias. Dez criangas tinham estomia intes{oi&d colostomias e duas ileostomia), uma
urinaria e uma gastrostomia. A doenca de Hirscimgprera a motivacdo predominante das

estomias (6). Apenas uma crianga tinha autononra pautocuidado. De acordo com o tempo
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da permanéncia com a estomia, cinco tinham meadsatho, dois ente 1 e 2 anos, trés com mais
de 3 anos e dois nao lembravam do tempo. Com aeekag principal cuidador, a maioria recebia
o cuidado das mées, apenas trés eram cuidadas@elpintamente com o pai, e uma era a mae
com auxilio da tia.

Destas 12 criancgas, trés sdo menores de 1 ano,feegéentam a escola, trés frequentam
a educacéo especial, quatro o ensino fundamentdlias a educacao infantil, dessas uma na
creche e uma na pré-escola. E com relacdo as asialigensino fundamental, todas moradores

nas cidades ao entorno do DF.

5.1.2 Professores

Foram entrevistados cinco professores, todos deagda béasica, sendo dois do ensino
infantil — uma de sala de aula e um professor deagho fisica -, e trés do ensino especial, todas
de sala de aula. Os cinco professores, atendiantrogudunos com estomia. Houve
predominancia do sexo feminino (4), com idade e2@e 40 anos, e religido catélica. Todos os
entrevistados tinham curso de poés-graduacdo, masdio DF, em regionais administrativas
préximas ao local de trabalho. Os entrevistadaomafiam que ndo receberam capacitacdo para o
atendimento ao aluno com estomia.

Quanto as caracteristicas dos alunos (4) acompast@los professores, identificamos
da seguinte maneira: de acordo com a idade 2,e4,%anos. De acordo com a localizacdo da
estomia, trés com estomia intestinal e um com aatgastrica. Todos confirmaram que seus
alunos eram dependentes dos cuidados com a estaafilanaram ter auxilio de monitores, que

eram seus apoiadores no atendimento e na inclesesdalunos e familia.

5.2 Analise geral

5.2.1 Familiares

Nas narrativas dos familiares, prevalecem o desmomento e o despreparo para lidar

com a crianca com estomia. Os familiares foram wmé&®m em narrar que, apesar das
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dificuldades, conseguem apoio dos profissionaisadele, em especial a equipe de enfermagem
do hospital que atende o grupo de criancas conmesto Além disso, relataram a relevancia de
trocar informacdes entre os pares e deram a ideigeckber informacdes de profissionais de
saude ou no formato de cartilha educativa. Dostaglaforam codificados 5 teméticas, 6
categorias e 22 subcategorias, que permitiram fuoedtar as interpretacdes feitas na discusséo e
interpreta-las de acordo com a producéo cientffeonal e internacional, bem como com as

politicas publicas referentes a tematica.

5.2.2 Professores

Ao realizar uma andlise abrangente das narragOsspdufessores, verificou-se, em
primeiro lugar, que prevaleceram os pressupostasteigracdo muito mais do que os da inclusdo
do aluno com estomia; em segundo lugar, os prafessmram unanimes em narrar que a
insercdo do aluno com estomia ocorria com a madifio da formacdo da propria prética
pedagogica para atender, com qualidade, a diveesiddém disso, os professores destacaram a
necessidade da presenca de um profissional enfermas escolas. Os relatos foram codificados
em 4 tematicas, 10 categorias.

5.3 Analise interpretativa por area tematica com ofamiliares

5.3.1 Vivéncia do familiar com o cuidado com a anga com estomia

Definiu-se por vivéncia, neste estudo, a maneiraccoada pessoa vive ou se comporta.
A intencdo nesta tematica é identificar a vivérdmafamiliar no convivio com a crianca com
estomia. O entendimento desta tematica foi pospélelagrupamento das categofaficuldade
e Problema Inicial A ideia que sobressai das narracfes séo aslddaes enfrentadas pelos
familiares nesse cuidado.

Para os familiares, a categobé#iculdade esta relacionada ao obstaculo para a vivéncia

no cuidado com a crianga com estomia, expressas pefguintes subcategorias: receio, dia a dia,
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frustracdo, experiéncia, cuidado especializadoptagdo ao estoma. As dificuldades foram
compartilhadas por todos os familiares e descraveituacoes enfrentadas e as preocupacoes,
reforcando a relevancia da presenca do familigojarcriangca com estomia e das pessoas de sua

rede de apoio, em especial as duas enfermeirastepudem essa clientela no hospital:

E que na rede publica eles fornecem aquela grantraquela ela ndo se adapta. (F1)

[...] tem também a questao de bolsa e bolsa tesalmple ele ndo gosta e a que eu gosto,

entdo tem que ir na que ele gosta. Eu gosto dapteas ele gosta da de uma, mas até
hoje ndo deu problema nem ferimento. (F3)

[...] A gente tem que trabalhar, ndo tem condi¢cdashg pouco, ndo tenho como pagar
um profissional da enfermagem, a gente paga uma4, haba pessoa comum, mas é
dificil, pois muita gente ndo quer este tipo dbatho [...] (F9).

Meu filho tem ileostomia. No comeco eu achava maitmplicado, eu botava a bolsa e
saia, até que a enfermeira me ensinou [...]. Eleota 2 anos, eu ainda t6 esperando
marcar a cirurgia de fechamento [...] (F10).

[...] no comeco foi dificil, a gente ndo sabe cdidar com a sonda [gastrostomia], mas
com o tempo acaba aprendendo, fica mais facil Hoje ele tA com 9 anos. A gente saiu
terca-feira de uma internacéo [...], e ele ficouoaisa, ai eu vim pra ca[...]. (F13)

A categoriaProblema Inicial estd relacionada a vivéncia dos familiares diadde
diagnéstico ou do problema que levou a confeccdoestamia. Ela inclui as seguintes
subcategorias: relato do momento inicial, acompaemdo, descaso inicial, desconhecimento e
fortaleza. Nesta tematica, os familiares narrargmmoblema desde o inicio, a situa¢éo vivenciada

com o0 novo, as intercorréncias, o itinerario patdor

Com a K. a gente fez as ultrasonografias, deu madmal, foi inesperado o nascimento
dela, a gente n&o conhecia sobre o assunto, aks@er no hospital [primeiro hosital] ,
foi aquela correria, ndo tinha anestesista, evai tgie ir para outro hospital [segundo
hospital], desse hospital mandaram de volta pgraneeiro, desse fui ao terceiro, onde
ela nasceu. Foi quando eles viram que ela ndo éinbs, e foi transferida com dois dias
para o quarto hospital. Se ela tivesse nascido[gqaito hospital] ela podia ter feito de
uma vez, e fechado logo, s6 que como nasceu ern baspital. Com 14 dias fez a
cirurgia. Ela tem sindrome de regressao caudapdem um ossinho S3 e S4. (F1)

[...] Quando eu cheguei aqui, eu vi muitas criaragas problemas, conheci muitas maes
que tinham problemas com os filhos, ai foi ondefw@uficando mais inteirado da
situacao. Depois ele fez a cirurgia, ficou na Ui dias, mas foi rapidinho [...]. (F6)
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[...] Quando descobriu, fizeram a colostomia dwladado, teve que fazer outra, ficou
com duas bolsas, quando chegou [em casa] ele $ieatindo muita dor para fazer xixi,
s6 saia sangue, entéo ele precisou voltar ao hbgpi9)

[...] fez a cirurgia no coracao, cardiopata, aidiegle comegou a ter dificuldade pra
fazer coc6, ndo tinha passagem pra fazer, [.hhtoue vim de um em uma semana no
hospital pra fazer lavagem. Entdo, os médicos aohanelhor fazer a colostomia. (F12)

[...] fez cirurgia, mas descobriu com 7 anos, teagactlon [doenga de Hirschsprung],
eu ndo entendo como n&o descobriu isso antes, goe pe surpresa! (F13)

5.3.2 Estomia: cuidado que necessita de orientaga@xompanhamento

Esta tematica foi organizada na categdiameira Troca Os familiares identificaram
nesta tematica as principais dificuldades no cuideoin a estomia, ainda no hospital ou na
residéncia. Desta categoria, destacaram-se angegsubcategorias: falta de material adequado,
falta de orientagéo, orientacdo inadequada e tificie de adaptacdo. A ideia que sobressai das
narracbes sao as condicdes dificeis enfrentadas [fainiliares no primeiro contato com a

estomia:

[...] quando ela saiu do hospital, ja saiu com Bdoe recebeu primeiro bolsas para
passar um més, ndo durava quase nada, porque @ahavsoltava. Fui encaminhada
para [outro] hospital, pegar 14, também s6 davambdésas pra um més. Ai era uma luta
para conseguir, eu fiquei nervosa! (F4)

Ele ta comegando a usar bolsinha agora né, depeiglg nasceu ele ja veio da cirurgia
com a bolsinha de recém- nascido, s6 que quandoigdeo quarto que ele trocou essa
bolsinha néo tinha de recém-nascido, ai eles tantaplocar uma maior e ndo adaptou.
(F6)

[...] Quando ele tava na UTI, ndo tinha enfermiirau tive que me virar, tive que fazer
sozinha, s6 olhei e fiz com a técnica [em enfernmdgmas foi dificil! (F7)

L4 no hospital mesmo ja trocaram, lavaram no corfiggei assustada, aquela coisa pra
fora, medo de machucar, ai depois ele comecouendgr né, abrir, e fazer tudo, ele tem
mais dificuldade com as bolsas diferente. (F9)

Na verdade, meu filho ndo usa bolsa, porque é migtiza [a colostomia]. Fui
informada, pelos médicos [cirurgibes pediatricoslp megacélon [doenca de
Hirschsprung]. Disseram como tem que fazer, comwifuava [...]. Eles ja estdo
acostumados, parece uma coisa simples, mas el digglestada! (F10)

5.3.3 Percepcéo do familiar na atencéo a criancarcestomia em idade escolar
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Nesta temética, procurou-se identificar a percepgés familiares em relagdo aos
cuidados a crianca com estomia em idade escolateNsstudo, entende-se por percepcao a
capacidade dos familiares em observar o dia addiacrianca com estomia. Esta tematica foi
organizada na categori&scola, que emergiram as seguintes subcategorias: difidalda
adaptacédo e apoio. A ideia que sobressai das Hagaéo os relatos do dia a dia da crianca com

estomia no ambiente escolar e as condi¢Oes endesnta

[...] acho que nédo custa nada, se a gente tdaagoola], a gente acaba ensinando, ndo é
um bicho de sete cabecas, da pra aprender, poifda# E..], mas eles [professores] ndo
deixam eu sair, eu tenho que ficar na escola. (F2)

Na verdade, no primeiro dia que ele foi pra escola a bolsa, ela estourou e vazou
todas as fezes, foi dificil! Os coleguinhas ficaralimando de maneira estranha pro meu
filho [...], olhando pra ele com outro olhar. (F3)

Na escola tem a professora e monitora, eu expliquestrei tudo como faz. Mostrei no
estojo [da crianga] tem tudo. Af elas [professonaomitora] adaptaram de boa! (F4)

5.3.4 Implica¢gbes no cuidado com a crianga com est

O termo “implicacdes”, neste estudo, esta relaclorm o que o familiar precisa saber
para prestar os cuidados necessarios a criancaestomia. A tematica foi constituida pela
categorialnformacao A ideia que sobressai das narracdes € a relev@laccomunicacdo, da
troca de conhecimento sobre a estomia com os pgesissionais de saude. Para os familiares,
a categoria Informacdo esta relacionada a trocasdirecimento ou ideias que cada familiar
recebeu ou descobriu, seja por conversa com osgorfais da area, seja por leituras em livros,

cartilhas ou sites daternet Desta categoria derivaram as subcategorias igighme dicas:

[...] eu acho que seria interessante colocar asangdes de produtos [na embalagem do
dispositivo da colostomia], porque tem coisa quemio conhecemos. (F2)

Olha, em relagdo ao meu filho, como ele ja vaigseola, tinha que ter mais orientagao
na escola, as pessoas tem que t4 mais preparaalee reais da doenga, tem que
conhecer, a crianca e pode acontecer qualquer, cpisiguer doenga, pode acontecer.
(F3)

[...] Também [€] interessante receber cartilha comirdsrmacfes [...], € muito
importante colocar nessa cartilha que tem muitdeggme tem preconceito (F5).
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Explicar pras mées também que os filhos que fazgatéo, tem bolsa pra natagéo [...].
(F8)

[E] interessante mostrar também as complicacdes ppaem ter, porque, se tiver
sangramento, a pessoa precisa saber o que faz¢F[L0)

[...] Tem gente que usa papel, coloca o pé depoisagp@mnada seca, essa pomada € a
mesma usada para assadura. A solug¢do que eu acheldcar um protetor diario [em
vez da fralda], porque esquenta menos a area. (F11)

5.3.5 Encarar a situacao

Nesta Ultima teméatica se refletiu a situacdo deomjgmento, apoio e esperanca
direcionados ao outro que vivencia a mesma situaggdematica esta representada na categoria
Mensagene nas subcategorias dificil e perseveranca. Aidaee sobressai das narracdes € o
encorajamento para que os familiares administrersit@acdo da estomia no cotidiano,

fortalecendo uns aos outros e, assim, criandora¢ég entre os pares:

Eu tenho duas frases, é dificil, mas é normal [F3)

[...] No inicio vem o desespero, mas todo munderage, € s6 querer, hoje em dia tem
muito recurso, muita gente pra ajudar, entdo tenoyaestomaterapeutas, enfermeiros,
entdo nao é o fim do mundo, tem muita gente prdaaj¢ uma fase que passa [...]. (F5)

Forca e percerve... perseveranca. (F6)

[...] Acho que Deus sabe o que faz! Eu achava die teria forca pra lidar com
o problema dele, a gente vai aprendendo. Ter focgaagem! E uma fase na
vida dele. (F8)

5.4 Analise interpretativa por area tematica com oprofessores

5.4.1 Sentimentos vividos pelos professores

Definiu-se por “sentimento”, neste estudo, a agio efeito de sentir e a disposicéo para

ser facilmente comovido ou impressionado. A intereg&@ identificar emoc¢des vivenciadas pelos
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professores ao lidarem com a crianca com estomtanfatica foi dividida em duas categorias:
Sentimentos PositivasSentimentos Negativos

Para os professores, 0s sentimentos positivoanfogapressas pelas subcategorias
sensibilidade, desafio, interesse, alegria e reeosg Os professores apresentaram sentimentos
carregados de emocoes, e as preocupacoes ultnagpassa portbes da escola, ao narrarem as
dificuldades enfrentadas pelos pais das criangasesbomia no dia a dia familiar, reforcando a

relevancia de a escola estar junto da familia:

Eu converso muito com os pais, e eles falam muitdndatisfacdo, pois vivem em
funcgéo do filho [...] e precisam permanecer nalessoquanto o filho estuda. (P2)

[...] Trabalhar com esse tipo de crianca, tem dtagalo que faz, porque muitas vezes o
gue vai permanecer no atendimento com esse aluocéégostar da sua profissao. (P3)

[...] o que me deixou [...] feliz foi porque elesgau [...] eu acho que trés semanas por
essa cirurgia [esperando a cirurgia], da retiralbalsa e [apds a retirada] ta tendo que
ter os cuidados, né [...], pela situacdo que d@s@daamuito recente, de ter que trocar

fralda, foi uma alegria, foi um contentamento d&# eendo essa evolugdo da crianga
[...], passando por esse processo. (P4)

Atender essas criancas € gratificante [...] éipoeter calma, bolsa de colostomia néo é
um bicho de sete cabecas, [...]. (P5)

Com relacdo aos sentimentos negativos, foram eracto® as subcategorias frustracao,
incapacidade e inseguranca, que poderia ser reauraidmocao de insuficiéncia no atendimento
do professor ao aluno com estomia , pois a majmesentatividade nesta tematica ficou na
emocéo incapacidade. A falta de formacé&o técnica @atendimento a criangca com estomia foi
expressa de maneira enfatica:

Até eu conhecer o G., nunca tinha ouvido falar. @sfissionais ndo recebem

informacgOes para o cuidado com os problemas dasgas com ostoma [...] eu mesma
nunca tinha sabido [conhecido] de situagido coma [esp (P1)

[...] os servidores da educacgdo [os professores] nedeberam qualquer curso ou
instrucdo da Secretaria de Educacdo e/ou Saldetgiarauidados, sejam cuidados
simples ou ndo [...] com a estomia, medicagdesaicas simples [...]. (P2)

[...] Desde que entrei na Secretaria de Educagia;anrecebi instrugdes pra cuidar das
criangas com esse problema [estoma]. (P3)

A inseguranca, acredito que ela existe, qualquefigsional [...] em cada [...] porque
cada ser é Unico, até a maneira como VOcé vaieecetim € a estrutura familiar, com a
prépria crianga, né [...] tudo é importante. (P4)
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O H. foi a primeira crianca que eu acompanhei colsabde colostomia. A situacédo &
gue ninguém passa alguma informacao [...] Naoangassado nada. (P5)

5.4.2 Fatores que interferem no atendimento

Na analise das narracdes, foram identificados #&sgoaas Recursos utilizados no
atendimentce aDimenséo da criangaNa categoridRecursos Utilizados no atendimentoram
identificadas trés subcategorias: recurso matdiggonivel, recurso material ndo disponivel e
recurso humano. A subcategoria recurso materiglodisel e ndo disponivel foi apresentado
pelos indicadores improvisacédo, ambiente adequadoéacia de material. O recurso humano foi
representada pelos indicadores habilidade e atébuiprofissional, sendo unanime, nas
narracoes, a falta de desenvoltura no atendimeat aliangcas com estomia. Os relatos
favoreceram a ideia de que era o aluno quem deaaaptar ao ambiente e se empenhar para ser

nele integrado:

[...] n6s tentamos fazer o maximo [...] o problemd na escola é ndo ter um espacgo
[proprio] para cuidar das criancas com algum pmobleo que temos € um espago
improvisado, que fica no banheiro do ensino espexiqual ha disponivel: uma maca e
materiais para curativos simples, material ndoaditppela secretaria de educagéo e sim
comprado pelos servidores. (P1)

[...] H& uma falsa ideia de que essa atribuicdoSsan [realizar cuidados direto com a
estomia]. E [...] Como nédo ha profissionais de eatfib existe um local especifico para
procedimentos, como uma enfermaria. [...] ndo tem eaessidade de as maéaes
permanecerem nas escolas, até porque o local marmass fazerem a troca é
improvisado na area do refeitério usando como stestéo o suporte do extintor de
incéndio e em sala de aula pregos (presos na pa(e@g

Um problema que eu vivencio € a falta do prepaacapender essas criangas. [...] outro
problema que eu observo € a falta de condi¢besagasi pra atender essas criangas,
como [ falta de] luvas [...]. (P3)

O espaco que temos acho que ajuda [...] tem umeaba ... tem micro-ondas, tem
lixeira, alcool em gel, como também normalmente; t@as salas pra atendimento,
lenco umedecido [...]. (P4)
Aqui temos [espaco] [...] uma bancada acolchoada fem fralda, tem toalhas [...],
nao tem pia. (P5)

Na segunda categoriBimensédo da Criangabuscamos identificar os fatores envolvidos

diretamente com a crianca, e identificamos os aubees cognicdo, limitacdo fisica ou
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intelectual, o local de sua moradia, ou sua esautamiliar. Esta categoria refor¢ca que ndo é a
presenca do estoma que interfere nas praticas @gidag, e sim os distarbios neurolégicos, pela

dificuldade na aprendizagem e nas relacdes sociais:

[...] as minhas maiores dificuldades sdo com relag&stomia, pois os alunos moram
relativamente longe e as mées e responsaveis tépegmanecer na escola para realizar
atrocal...]. (P2)

[...] principalmente quando ele chora, muitas vedegrito ela ndo sabe o que € [...]
pois ele ndo se comunica nem verbalmente nem ndalueente, entdo acredita que
esse choro seja pra expressar muitas coisas, @ejaudum outro querer dele e nisso o
horéario vai passando e fica limitada [para realezatividade proposta] [...] A crianca

nessa situacao também precisa de atencdo, e gqaacriknga tem adaptagdes, requer
todo um cuidado, como exemplo, na aplicacdo ddamrereciso pensar [ha limitagdo

pela crianca] na estomia [...]. (P3)

Para mim, o maior problema nem é cuidar da estomiaaior dificuldade é trabalhar
com a area cognitiva dessa crianga que ja € tdadafessomada condi¢do de saude, e
entdo, gerar um equilibrio acerca disso. [...Jaatéaneira como vocé vai receber, com é
a estrutura familiar, com a propria crianga, ngtudo é importante. (P4)

5.4.3 Estratégias eficazes para o atendimento

A tematica buscou no termo “estratégia” identificmmo os professores conseguiam
ultrapassar o problema da inclusdo escolar. Ermamtr-se duas categoriasEstratégia Usada
no Primeiro Contate aEstratégia Usada no Dia a Dia

Na categoriaEstratégia Usada no Primeiro Contatfoi apresentada como valida os
seguintes subcategorias , a conversa com a mag faundiares identificando a situagéo clinica,
fisica e intelectual do aluno. Esse item foi nasradmo primordial para a qualidade da interacéo

entre pais e professores, facilitando o convivadrclusédo da crianca com estomia :

[...] &s vezes é muito importante vocé conversacaso, principalmente dos bebés[...] e
em relacdo aos pais, [...], e até pra ver algurdagdo, orientacédo, alguma restricéo,
recomendacgdes, pra vocé estar pré-conhecendo @@sgac antes mesmo de meter a
m&o na massa. Eu acho isso necessario [...]. (P2)

[...] Quando a gente vai receber crianca com algwhlpma, n6s pedimos um relatério
médico, e do H. recebemos bem completo, informand® como ele nasceu, 0 que
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aconteceu, [...] . Fez a colostomia e ficou intubgrhve, na UTI por 50 dias. Isso é um
resumo. O H. foi a primeira crian¢a que eu acomgactm bolsa de colostomia. (P4)

Na categoria Estratégiddtilizadas no Dia a Dia foram indicadas as subcategorias
perseveranca e individualidade. Ficou entendidoaguprofessores estavam familiarizados com
muitas estratégias apresentadas, e o item indiddwie percorreu a narracdo de todos eles, o
gue sugeriu a relevancia de atender cada alunocdedca com suas potencialidades e

necessidades:

[...] pois cada crianca é uma crianca, e que mutzes o diagndstico pode ser o
mesmo, mas que cada crianga reage de forma dderfebho um exemplo, a crianca
que tem estoma e possui necessidade especiad, @ipta muito, e quando a crian¢a esta
mais calma, existe a possibilidade de aplicar,rdegds aptiddes que ele tém, o trabalho
pedagdgico, como histérias e musicas, ou tambébmltrar conteldos préprios da
educacéo infantil. (P3)

[...] o atendimento ndo é diferente das outrascas, pra nés ndo, assim, acho que a
Unica coisa que em relagdo as outras criangasereelp, as vezes, ele esta um pouco
agitado, mas eu nao sei se é porque ele passporagumas medicacdes, as vezes de
dor, de alguma outra situagéo tenha essa certietagéo [...] . (P4)

N&o encontrei durante esse ano nenhum [...] obetgcu] Nenhum empecilho, ah, eu
ndo posso fazer isso, ndo. [...] Eu fago tudd, tanto é que ele entrou sem andar e
[agora] t& s6 correndo [...]. (P5)

5.4.4 Estratégias para a melhoria do atendimento

Nesta Ultima tematica, as narracfes apresentargmosasbilidades de melhoria para o
cuidado. A ideia foi buscar a sugestdo de mudarga, o intuito de aprimorar a insercao do
aluno com estomia e sua propria formacdo. Nastégiaa, foram identificadas quatro categorias:
Construcdo do Material Educativale orientacdo no atendimento ao aluno estomizado;
Atendimento Multiprofissionglcom o apoio do profissional de salude, como o revieo;
Adequacdo do Ambiente Capacitacdo para o Atendimentpois apenas com a modificacdo da

formacéo seria possivel favorecer o conhecimera@@mpreensdo necessarios aos professores,
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na busca de atender a diversidade:

Seria de muita valia se tivesse uma cartilha costrugdes para os professores, pois
conforme eu ja disse 0 ostoma € algo que a prinmgtancia choca agente, por se tratar
de um novo cuidado anteriormente nunca visto,dlg$ novo. (P1)

Seria muito interessante se existisse algo queasgedos professores no cuidado a
crianga com estoma, por exemplo, uma cartilha quéli@ os profissionais, pais e
responsaveis é bem-vista, e como complementa¢c&ordetdo para a prépria cartilha
foi dita a obrigatoriedade e importancia da higiagéo das méos e da estomia. (P2)

[...] O que também ajudaria de receber informadifescas, mas muito precisas, por
exemplo: quais as medidas que devem ser tomadas datcuidado com relacdo a
higiene, como se portar durante o atendimento eeodgver ter na sala [sala de aula],
solugdes como essas situagdes . [...] Fica um desabaf teoria um CEE [Centro de
Educacdo Especial] deve ter um profissional de esagdponsavel no cuidado direto
com essas criancgas [...], um enfermeiro além dofispionais ja existentes: pedagogo e
educador fisico. (P3)

Fico triste com as condi¢des que a Secretaria ded€do faz com nds professoras, pois
acredito que a crianga pode frequentar a escolemaleeira saudavel, desde que os
professores também recebam o preparo. Sugiro tedgeém para nos capacitar. [...] a
Unica coisa que cobra [a instituicdo de ensinofelazdo a [trabalhar com criangas na)
educacgdo precoce, é [...] ter uma pos [péds-gradlisgspecializada, inclusive com,
alguma experiéncia [experiéncia profissional coranga deficiente]. (P4)
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“Matar o sonho é matarmo-nos. E mutilar a nossa amO sonho é
0 que temos de realmente nosso, de impenetravelenent
inexpugnavelmente Nnosso”.

(Fernando Pessoa)

6 DISCUSSAO

6.1 O familiar no processo do cuidar da crianga corastomia

A necessidade de desenvolver meios que facilitggresenca continua de um ou mais
cuidadores provoca mudangcas no modo de vida fan@liesgata as suas potencialidades. O
ambiente familiar deve ser seguro e tranquilo, persira como base para garantir as adaptacoes
necessarias. O apoio no processo de cuidado visaaarapida recuperagdo e readaptacdo do
paciente, trazendo beneficios a crianga com estepiavenindo complicacoes.

A estomia, nos casos acompanhados, foi confeca@oaadconsequéncia de um defeito
congénito. A reconstrucao do transito depende dagiode base e de intervencdes cirdrgicas. Na
compreensao dos familiares, embora seja a solugaondproblema, a confec¢cdo da estomia
passa a ser também a causa de multiplos transtoene&la cotidiana da crianca e da propria
familia, pois implica uma alteracdo do processmligico e do estilo de vida, além de uma
exigéncia maior de tempo e de recursos econdmioosparte dos cuidadores (GILBERT;
MELLO; LIMA, 2009; MELO; KAMADA, 2011).

Na temética “estomia: cuidado que necessita dentagéo e acompanhamento”
(secdo 5.3.2), verificou-se que ser cuidador de enmaca com malformacéo/defeito congénito €
uma tarefa dificil e muito importante para a familha medida em que ela deseja efetivamente
tornar-se responsavel pelo cuidado. Estudos apgeesennecessidade de atencdo especializada e
de uma equipe multidisciplinar no acompanhamentwa grestacdo dos cuidados, apontando

como enfoque primordial da recuperacgéo a integrdogoaciente no ambiente familiar e social.
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O conhecimento sobre os aspectos anatomofisiol®gicotratamento clinico e cirargico néo
basta para apoiar uma proposta mais efetiva dsté&ssia integral. Faz-se necessario conhecer
outros fatores que interferem na relagéo afetiigeencrianga e seus familiares, na discriminacao
familiar e social da crianca, e na dificuldade deitar a crianga com deficiéncia e cuidar dela
(SILVEIRA, NEVES, CARDOSO, 2013; ZACARINt al, 2014).

Nas narracoes de familiares, foi confirmado, qaea gonduzir o processo de orientacéo,
minimizar os anseios da familia e atender a cri@nga estomia, o profissional de salde deve ter
capacitacdo técnica e humanizacao do cuidado. (Eefiesional devera, entre outros aspectos,
detectar as complicacdes, observar as modificagbegpassar informacdes adequadas (como
exemplo, manter a integridade cutanea periestonegtar sobre a higienizagdo e a troca do
dispositivo coletor, e informar sobre o materiagdpdinivel nos ambulatérios). Isso contribuira
para a reducdo da angustia, do medo e da ansigdadilta de conhecimento da situacéo
(BRASIL, 2010; MENEZESet al, 2013; POLETTCet al, 2011). Dai a necessidade de que essas
orientagBes sejam oferecidas nas consultas pnéeirou nas unidades de cirurgia pediatrica, ou
seja, ainda no periodo pré e/ou hospitalar.

Estudos confirmam que os servicos realizados pfarmeiros especialistas no cuidado
com estomias € o diferencial no atendimento. DEssaa, compete ao enfermeiro ndo somente
lidar com os dispositivos, mas também criar subsigiara orientar a educacdo em saude e
propiciar a independéncia no cuidado intra e extigpitalar (BRASIL, 2010; COLDICUTT,
HILL, 2013; MELO, 2010; MENEZESet al, 2013; POLETTCet al, 2011) o que favorece a
seguranca nos cuidados praticados em casa peld&afas Ficou explicito nas narra¢des que,
para ter seguranca, € importante receber informamde os dispositivos para estomia exigem
habilidade no seu manuseio e cuidado.

Apos refletir sobre esses aspectos da vivéncialitang da crianca, é preciso destacar
gue, na tematica “percepcao do familiar na ateric@ovianca com estomia em idade escolar”
(abordada na secédo 5.3.3), as narracOes apreserf@raliares com disposicao para tirar do
cotidiano da crianga com estomia as limitagfes stgsopela vida.

As criangas com estomia devem ter a oportunidadeaetruir conhecimento em
igualdade de condi¢cdes com outras criancas. Devggro, haver planejamento para recebé-las
na escola, preparando os professores para lidasoamlimitacdes e executar os procedimentos

gue se fizerem necessarios; adequando o espagm Bgi termos de acessibilidade, estruturacdo
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e higiene dos sanitarios, a fim de que haja espdequado para a realizacdo dos procedimentos;
e preparando os colegas para receber o companbesoa limitacdo. E necessario um
planejamento individualizado do atendimento ao lesamm deficiéncia, visando a inclusao, e
ndo apenas a integracdo (BRIANT; OLIVER, 2012; MAYE016; NUNES; ROMEU; SA,
2014).

A dificuldade na adaptacdo na escola e o apoiossscdos professores constituem
entrave aos familiares, conforme os relatos, mys@s necessitam permanecer no ambiente
escolar para o caso de surgir alguma intercorrépeademande atencdo direta a crianca. Além
dessas dificuldades pontuais, outras sdo conheeida®do o pais, como a falta de politica de
atencdo que integre saude e assisténcia social.

A falta dessa politica contraria os preceitos dadsnia expressa no artigo 5°, bem como
nos artigos 196 e 198 da CF de 1988 (BRASIL, 1988)Brasil, a Portaria n° 400, deliberada
pela Secretaria de Atengcdo a Saude, estabeleceamgdes gerais para 0s servigos de atencao a
saude das pessoas com estomia (BRASIL, 2009). tstaria valoriza a assisténcia a pessoa
com estomia, mas ainda requer vigilancia dos orgétaluais e locaiSendo assim, na tematica
“implicagbes no cuidado com a crianca com estor(ahbrdada na secdo 5.3.4), os familiares
reforcaram a necessidade de obter informacdes sofmmecimento de produtos adequados, a
utilizacdo correta do dispositivo, as possiveisrgurréncias e complicacdes, e ainda sobre como
acompanhar o processo evolutivo da doenca de basgge condiz com estudos anteriores
(COLDICUTT; HILL, 2013; POLETTCet al, 2011).

Diante dos entraves que interferem no cotidiandlif@ne da crianca, torna-se necessario
ajustar-se a realidade (EDWARDS; EDWARDS, 2010).tefnética “encarar a situacao”
(abordada na secéo 5.3.5) revelou informacdes cmaamento, pois os familiares se deparam
com uma sobrecarga de atividades e exigénciasaplenpacarretar desgaste fisico, emocional e
estresse (GOMESt al, 2012). Em geral, a méde € quem se sobrecarregapmeisa abandonar
o trabalho fora de casa ou diminuir a carga howgaia oferecer cuidado fisico e emocional ao
filho (MENEZESet al, 2013).

As estratégias de enfrentamento identificadas nestedo foram mais centradas no
problema e menos na emocao. Os relatos aqui cotetamhfirmam os dados de outros estudos,
realizadosom familiares de criangas com doencas cronicabESAFIVUSH; TEAGUE, 2008;
SCHMIDT; DELL’AGLIO; BOSA, 2007). Os enfrentamentosligiosos e centrados na emogao
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sao utilizados por pacientes em estagios avangaldeenca (MESQUITAt al, 2013), o que
nao caracteriza a realidade dos participantes desido.

Com a confeccédo da estomia, tanto a famdimo a crianca passam por um longo processo
adaptativo e, com o tempo, desenvolvem estratégizanfrentamento dos problemas derivados
da estomia, principalmente na pratica dos cuidaBos.isso, o apoio familiar constitui um
importante mecanismo diante das dificuldades eradas no dia a dia. O treinamento para o
cuidado com a estomia deve ser progressivo e cantite modo que a crianca, a mae e/ou o

familiar estejam aptos a realiza-los.

6.2 O professor no processo do cuidar da criang@m estomia

No entendimento dos professores, a insercdo dooabom estomia ocorre com a
modificacdo da propria pratica pedagogica paradatea diversidade. Sendo o escolar com
estomia um deficiente, faz-se urgente a revisdgri¢ocolo do atendimento nas unidades
escolares, fortalecendo a necessidade da presengafésional de salde nas escolas inclusivas.
Esse profissional deve cuidar dos alunos em sw&ssdis caracteristicas individuais de saude,
fornecendo treinamento aos professores e a outsE®@s da escola que lidam diretamente com
esse grupo.

Atender na adversidade faz com que o profissiopatsgnte, além da qualidade de
educador, a de facilitador, no intuito de promouen ambiente propicio a educacdo e ao
acolhimento ndo apenas do aluno, mas também dédaimbalhar na adversidade sugere um
desafio, segundo o qual o professor precisa trars@s proprias limitacdes para encontrar seus
novos saberes e fazeres (BRIANT; OLIVER, 2012).

Nos relatos dos professores, encontramos emocdesdas, tantos positivas quanto
negativas, de empenho no desenvolvimento das atieglcom os alunos. Podemos interpretar
gue os professores se sentem envolvidos com asldddes do aluno com estomia e sua familia,
como também evidenciaram narracdes que problematiza falta de formacao técnica para o
atendimento.

Estudo desenvolvido com professores de escolasinelisugere que, para amenizar 0s
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sentimentos angustiantes (abordada na secao 5alélh da formacgéo continuada é fundamental
gue o professor conte com uma rede de apoio ndagsara auxilia-lo no desenvolvimento de

seu trabalho” (BRIANT; OLIVER, 2012, p:144). Alénosl problemas inerentes a educacao
inclusiva, os professores se deparam com a estqueantensifica os sentimentos apresentados.

Partindo do pressuposto de que a escola é um sisaiégico para a promoc¢ao da saude,
esta categoria (abordada na sec¢éo 5.4.2) envotvéatares que interferiram na estratégia para a
inclusdo do aluno com estomia e, dessa forma, entgsnho do professor. ldentificamos como
fator qualquer elemento que contribuisse paraengbb de um resultado.

A limitacdo do professor no atendimento direto Am@ com estomia € um fator que
interfere nos cuidados. Desse modo, 0 problemaestifitar a pessoa responsavel por esse
atendimento (BRAGUETTO, CARVALHO, 2013; MENEZES al, 2013). No entanto, nem
todo aluno com estomia possui défice cognitivo tpsrinja a realizacdo de suas atividades
diarias e, além disso, sua autonomia deve serdatia Portanto, como promover a autonomia
da crianga se o agente provedor ndo se encontiitdthb para tal funcdo? E a respota é
oferecida por eles mesmos, faz-se necesséaria a@&ngeesdo profissional de saude com
competéncia para promover a autonomia, pois a depetla cronicidade de cada caso, o
despreparo do professor poderia determinar a pgrastanmae ou de uma cuidadora no periodo
qgue o filho estivesse estudando. Essa situacad@eolai mde a ndo participar no trabalho
remunerado, o que gera tensdes financeiras nadamil

A presenca do enfermeiro na escola possibilim@endimento, por ser um profissional
habilitado no cuidado integral ao individuo. A giia do enfermeiro escolar, no Brasil, data da
década de 1930 e seguiu 0 modelo americano, cdnjetvo de atender a demanda profissional
da educacdo na melhoria das condicdes de saudesdokres. Porém, devido a escassez de
profissionais enfermeiros, surgiu a formacdo dau¢edora sanitaria”, que tinha uma funcgéo
preventiva, e a escola deixou de ser espaco dedatulm enfermeiro (MARCONDES, 1972).

No Brasil, ndo ha obrigatoriedade do enfermeiro es&®las, como € comum em outros
paises, como Estados Unidos e Noruega (CLANCAI, 2006), mas h& a atuagcédo do enfermeiro
do Programa Saude da Familia no ambiente escakry®ndo acdes de prevencdo e promocao
entre escolares e profissionais da educacdo. @castesenvolvido no municipio do Rio de
Janeiro descreveu o perfil e as préaticas dos eefeys) da Equipe Saude na Familia, voltadas a

saude de escolares, o Programa Saude nas Esc8Ef (Rostrando que a permanéncia desse
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profissional esta relacionada ao seu envolvimeato os servi¢cos prestados e sua identificacéo
com estes modelos (FONTENELE; SOUSA; RASCHE, 20H$m de maior incentivo
governamental a essa pratica.

Os resultados encontrados neste estudo corrobooam pesquisa desenvolvida em
Tomar, Portugal, na qual a parceria pedagdgicaraledd sala de aula foi verificada como
estratégia de mudanca (abordada na secéo 5.4a8)@senvolver melhores condi¢des de gerir a
diversidade na aprendizagem (TAVARES; SANCHES, 2008 seja, o papel ativo entre os
professores € um elemento primordial para a eficllo processo de inclusdo, e sua acgao
pedagdgica configura suas experiéncias exitosasratis em contextos educacionais.

Outra estratégia de apoio identificada pelos psolies foi a presenca de monitores em
sala de aula. Estudo realizado na Gra-Bretanha pafessores de educacao fisica e seus
assistentes apontou a relevancia do apoio no atenth as criancas com dificuldades fisicas ou
cognitivas. Semelhantemente ao encontrado nestgogsis assistentes ndo recebem treinamento
especifico, o que coloca em prejuizo a capacidadedilitar a inclusdo do aluno. Muitas escolas
ndo valorizam o envolvimento dos assistentes noefaento de aulas, desfavorecendo a
gualidade do atendimento (MAHER, 2016).

Para a adequacéo do atendimento (abordada nasdg¢gép desde a melhoria do acesso a
formacdo em servico, foi indicada a presenca ddigsional de saude, uma estratégia
apresentada em inimeros estudos (BRAGUETTO; CARVALH2013; BRANDAO;
FERREIRA, 2013; MENEZES®t al, 2013; RASCHE; SANTOS, 2013; TAVARES; SANCHES,
2013). Neste estudo, os professores sugeriranbaralgio de material educativo que favorecesse
os professores no atendimento ao aluno com estomia.

O material didatico-instrucional deve possuir infagdes a respeito dos cuidados de
salude apropriados para ao aluno, e assim promosgparte ao professor em sala de aula. Nos
casos de criancas com estomia deve acrescentatages como a manutencédo da integridade
cutédnea da pele periestoma (SALES; FIVUSH; TEAGRE)8). Neste sentido, o enfermeiro
possui toda a competéncia técnica para o atendina@naluno e oferece capacitacdo especifica
aos professores.

Os professores narraram a relevancia de contaegoipe multiprofissional colaboradora
do ensino de qualidade. Estudo realizado com ofes da cidade de S&o Paulo que atendiam

criancas com deficiéncia reforca essa relevan@agescrever que, além de profissionais do
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campo da educacdo, € necessario o profissionakaada salude na rede de apoio para a incluséo
de criancas com deficiéncia (BRIANT; OLIVER, 2012).

Foi possivel identificar, nas narracfes, as tatipee os professores apresentaram para o
atendimento, com qualidade, a diversidade do al@mm planejamento, a inclusédo individual

estruturada do aluno com estomia é possivel.

Nas narrativas dos episddios significativos de lianeis e professores, a presenca de

z

estomia ndo é um processo estético, e sim em centitudanca. Todos esses aspectos sao

vivenciados pelos familiares e experenciados paioessores.
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“Tenho pensamentos que, se pudesse

revela-los e fazé-los viver, acrescentariam nova

luminosidade as estrelas, nova beleza ao mundo e
maior amor ao coracdo dos homens”.

(Fernando Pessoa)

7 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo evidenciou a compreensdo da vivéncidamdiares e experiéncia de
professores no dia a dia a crianca com estomig&gagdo conhecimentos e elementos que
facilitam e apoiam o cuidar familiar, social e@ac dessa crianca. Ao narrar o seu dia a dia, 0s
participantes ndo apenas transmitiram informagdas,também nos permitiram captar seu modo
de ver, definir sua experiéncia e aprofundar agstigacdes, e assim resgatar os aspectos
mais relevantes da vivéncia. Além disso, o esta@mtificou as necessidades no exercicio da
profissdo de professor e instigou esses atoreslaessoa refletir sobre sua atividade. O
intuito dessa reflexdo foi provocar a compreensiothnsformacdes socioprofissionais relativas
a atuacao deles.

Questdes significativas surgiram tanto da revisébteratura pesquisada quanto do relato
dos participantes. Dada a relevancia e atualidadeehatica, a compreensao desses aspectos
pode auxiliar os profissionais da salude que atuamas familias e as criangcas com estomia.

Esta pesquisa identificou os anseios e as angualgtipsofessores envolvidos com a escola
inclusiva, os quais apontaram os entraves parel@s#én do aluno com estomia e apresentaram a
necessidade de revisar o curriculo dos cursos eaf@o permanente e especializacdo, no
intuito de adequé-lo a tematica da estomia. Osestados também assinalaram situacdes que
podem ser minimizadas, como acdes na melhoria daaf@io do professor, adequagcdo do
ambiente fisico e possibilidade do atendimento idisttiplinar, envolvendo o enfermeiro no

cuidado deste aluno e no apoio ao professor.
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Ficou clara, neste estudo, a necessidade de imexgbs em pesquisas relacionadas a
intervencdo da familia e da escola no atendimeatcridngcas com estomia, com a finalidade de
instrumentalizar o cuidado e ampliar o corpo dehecimento tedrico fundamentado em
evidéncias cientificas. Ficou claro, também, queindermacdes a respeito do cuidado, do
manuseio dos dispositivos e das complicacOes redazansiedade e aumentam a autoconfianca
dos familiares e professores, facilitando sua addjpt ao cuidado e atendimento a crianca. Para a
transmissdo dessas informagdes, foi também sugeritlesenvolvimento de material didatico-
instrucional, que devera ser validado por profisgigexperts mas principalmente pelos atores
envolvidos nesta pratica: os familiares, os prafiesse as criancas.

Com a investigacdo qualitativa, mesmo sem conseaggrieralizar os resultados e as
conclusdes, é possivel transpor tais realidadestextos assistenciais a populacdes semelhantes.
Espera-se que as informacdes colhidas neste estudobuam na assisténcia, no ensino e na
pesquisa, e oferecam qualidade no cuidado que didare os profissionais da saude e da
educacao prestam a pessoa com estomia. Espetiadse, roporcionar novos conhecimentos a
esta area de estudo e incentivar outras pesquisasca da pratica de enfermagem no

atendimento aos familiares.
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“Para viajar basta existir”.

(Fernando Pessoa)
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APENDICES
APENDICE A — ROTEIRO DA ENTREVISTA COM OS PARTICIPA NTES

NO: Data: Local:
A) Primeira parte
Identificacdo sécio- demogréfica da crianca

Idade: Sexo: Naturalidade: Idade: Escolaridade:
Diagnostico:

Endereco da casa: Nome da Escola:

Endereco da Escola: Nome da professora

Tempo da confeccdo da estomia?
Identificacdo sécio demografica do familiar

Idade: Sexo:

Parentesco:

Estado Civil: Casado () Solteiro () Divorciadp\itva () Unido Estavel ()
Numero de filhos: Escolaridade:

Profisséao: Classe econdmica:

Religido:( ) Ateu ( ) Catdlica( ) ProtestanfeEspiritualista( ) Outras ( Especificar):
Endereco de Moradia:

Identificacdo sécio demografica do professor

Idade: Sexo: Procedéncia:

Estado Civil: Casado () Solteiro () Divorciadp\iuva () Unido Estavel ()
Escolaridade (quantos anos de estudo):

Profissao: Classe econbmica:

Religido:( )Ateu ( ) Catolica( ) ProtestanteEspiritualista ( ) Outras ( Especificar):
Trabalha/atende criangas com deficiéncia/estom@agudnto tempo?

Quais as deficiéncias/estomias?

Recebeu orientacéo para trabalha com criancas eboédcia/estomia?

B) Segunda parte

Entrevista — familiar

“Como ocorre 0 seu convivio com a crianga com ea®&m

Roteiro:

Como é cuidar de uma crianga com estomia?

Fale como vocé sentiu ao saber que a sua criaa¢esara fazer uma estomia.
Como vocé foi preparado para esse cuidado?

Como a sua vivéncia poderia ajudar outra pessoaesaa situacao?

Entrevista — professor

“Como ocorre o seu dia a dia, com a crian¢a cdomnea?”

Roteiro:

Conte-me como tem acontecido sua rotina diaria ngeréncia com o0
escolar/adolescente com estomia, na escola.

Vocé foi preparada para atuar com esse tipo dacsia?

Como foi esse preparo?

Como a sua experiéncia poderia ajudar outro professmesma situacao?
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APENDICE B - ELABORACAO DOS NOS, SUBNOS E UNIDADES DE REGISTRO
MAIS FREQUENTES — FAMILIARES TEMATICA 1
Quadro 1 — Tematica 1 — Vivéncia do familiano cuidado da criangca com estomia

1. Vivéncia do familiar no cuidado da crianca com estmia

Nos: Dificuldade

Sub-nds: receio, dia a dia, frustragdo, experiéncia, aodespecializado, adaptacdo ao estoma

Sub-nés

UR

Fonte

Adapta-
¢éo

ao
estoma

[...] no comeco foi bem dificil, a gente ndo sabmao lidar
com a sonda [gastrostomia], mas com o tempo voaBaa
aprendendo, fica tudo mais facil [...]. Hoje elecdm 9
anos. A gente saiu ter¢a-feira de uma internagao.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
cConversa - 23.07.16 — Familial3> - §
referéncia codificada [40,15¢
Cobertura]

Meu filho tem ileostomia. No comeg¢o eu achava m
complicado, eu botava a bolsa e saia, até queeanegifa
me ensinou [...]. Ele tA com 2 anos, eu ainda p&reasndo
marcar a cirurgia de fechamento [...].

ui<internas\\Roda de Conversa\\Roda d

Conversa - 23.07.16 - Familial0> - §
referéncia codificada [7,72%
Cobertura]

E que na rede publica eles fornecem aquela grandéna<internas\\Roda de Conversa\\Roda d

aquela ela ndo se adapta.

Conversa - 23.07.16 - Familial - Pai>
8§ 1 referéncia codificada [3,74%
Cobertura]

Dia a dia

[...] eu acho que tem um pouco de preconceito dasopss

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda d
Conversa - 23.07.16 — Familia5> - § 2
referéncias codificadas [10,99%
Cobertura]

Eu tinha medo de machucar, tinha medo de sandcar um

pouquinho meio vermelhinho. Eu jogo o pozinho, mConversa - 23.07.16 - Familial - Mae3

assim, assou uma vezinha so.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda d

§ 2 referéncias codificadas [10,91%
Cobertura]

Frustra-
céo

[...] elas fala que ndo pode mexer porque elas reavain
curso de enfermagem, elas esquecem, que nos tamde
fizemos, mas nés mexemos. Ela falou assim a nosstard
nao contratou ainda uma pessoa. os professor, néles
querem mexer, prefere deixar a mée, mas facil umitoro
querer ajudar do que um professor.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda q
mConversa - 23.07.16 - Familial0> - §
referéncias codificadas [3,76%

5 Cobertura]

[...] A gente tem que trabalhar, ndo tem condicdashg
pouco, ndo tenho como pagar um profissional
enfermagem, a gente paga uma baba, uma pessoa ¢(
mas é dificil, pois muita gente ndo quer este dipdrabalho

...

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda ¢
Conversa - 23.07.16 - Familia9> - § 2
pireferéncias codificadas [10,99%
Cobertura]

de

(=)

D

D

\'4
1

[

[...] tava procurando pra comprar (bolsa) e ndo azhay
povo falava: ndo, é muito caro.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda q
Conversa - 23.07.16 - Familia4> - § 2
referéncias codificadas [10,49%
Cobertura]

Receio

Ainda tem lesdo ainda, s6 que assim, como a gesztea
muito tempo, ela meio que vicia né, entdo (o reojéddo
tem mais o efeito.... a primeira vez que eu usei f{
machucado e fechou assim, rapidamente [...].

u<internas\\Roda de Conversa\\Roda d

Conversa - 23.07.16 - Familia8> - § 3
areferéncias codificadas [5,04%
Cobertura]

D

Cuidado
especiali-
zado

Mas néo tinha como ficar sem bolsa ai a T. pega
conversou, e explicou tudinho sobre a pomada,yai, isso
gue precisava, ai ela, com a outra bolsa, achocogava,
qualquer cogadinha, ela arrancava metia a unha
sangrava. Ai falou pra colocar roupa mais alta.

u<Internas\\Roda de Conversa\\Roda d
Conversa - 23.07.16 - Familia4> - § 2
referéncias codificadas [10,49%
Cobertura]

[¢)

Experién-
cia

[...] tem também a questdo de bolsa e bolsa tesalmie
ele ndo gosta e a que eu gosto, entdo tem quequan&le
gosta. Eu gosto da de 2 pecas ele gosta da denussaaté
hoje ndo deu problema nem ferimento.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda d
Conversa - 23.07.16 - Familia3>-§ 2
referéncias codificadas [5,73%
Cobertura]
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APENDICE C - ELABORACAO DOS NOS, SUBNOS E UNIDADES DE REGISTRO
MAIS FREQUENTES — FAMILIARES TEMATICA 1

Quadro 2 — Temética 1 — Vivéncia do familiar no culado da crian¢ca com estomia

1. Vivéncia do familiar no cuidado da crianca com estmia

No6s: Problema Inicial.
Sub-nés: relato do momento inicial, acompanhamento, desicésial, desconhecimento, fortaleza

Sub-nés

UR

Fonte

Relato
momento
inicial

do

[...] fez cirurgia, mas descobriu com 7 anos, eden
megacélon [doenga de Hirschsprung], eu ndo entendwm
ndo descobriu isso antes, me pegou de surpresal!

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 — Familial3> - §
referéncias codificadas [2,97% Cobertura

[..] Quando eu cheguei aqui, eu vi muitas criancam
problemas, conheci muitas mées que tinham probleorasos
filhos, ai foi onde eu fui ficando mais inteirada situagéo.
Depois ele fez a cirurgia, ficou na UTI uns diassnfoi
rapidinho [...].

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familia6> - §
referéncias codificadas [22,85% Cobertur

de
4

el

O dele ja descobri na gestacdo na primeira ecageddi tava
bem, na segunda ele ja ndo tava, ja descobriulgua rasce
com anus impefurado ai jA me encaminharam pro HMIB
qguandio ele nasceu ja fizeram os exames pra pader fa
colostomia nele.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familiall> - §
, referéncia codificada [36,96% Cobertura]

Problema dele foi detectado na minha barriga, % sfuque
assim, o problema dele era na bexiga, ele tinharhegiga né,
e eu comecei a fazer os acompanhamentos no HMiRipa@le
era gestacdo considerada de risco, s6 que atédfingtavidez
foi muito tranquila. Quando ele nasceu eles colmmauma
bolsinha no pintinho dele pra ver se ele consefgaier xixi e
colher um pouquinho da urina

Referéncia 2 - 9,99% Cobertura

[...] ai os saquinhos saiu né do pintinho e ai wuafrumar,
quando eu tirei a fralda e eu fui olhar ele nab&iorificio do
anus né, ai eu chamei ela né e mostrei pra elgeanta foi no
pediatra, ai ela falou, mae vamo correndo Ino pediai ele
bateu aquela tomografia ai viu que o intestino déleinha
crescido até um certo ponto, ai ja tentou ver sddovaga em
todos os hospitais porgque ele ja tinha tomado cménhos de|
complemento e tinha que tirar né o médico colocota
sondinha pra tirar o que ele ja tinha ingerido, edés

conseguiram vaga aqui no HMIB né porque depois eue

ganhasse ele eu tinha que vir depois de 48 hooasiar pra
ver o problema da bexiga, ai ele com dois diasadeido ele j§
veio, ele ja fez a cirurgia.

Referéncia 3 - 3,11% Cobertura

[...] quando eu vi assim pra mim assim eu nunca tieha
ouvido falar em ostomia eu nem sabia 0 que quaiedzpois
que eu vi com ele né quando eu vi assim meu chi@oecg|
nunca nem tinha ouvido falar em ostomia eu nemasalijue
que era

Referéncia 4 - 4,51% Cobertura

[...] Ai depois que eu vim com ele né, que eu vi méitas
crianga, os problemas das crianca, conheci muitengninha,
que tinha problemas com os filhos, ai foi onde w@ui€ando
mais interado assim, da situacdo, ai depois quefezlea
cirurgia, ai ele ainda ficou 14 na UTI uns diassrfa rapidinho
assim, a recuperacao deles é muito ra

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familia6> - §
referéncias codificadas

[22,85% Cobertura]

D

[...] ele fez a cirurgia no coracdo, cardiopata, epals ele
comecou a ter dificuldade pra fazer cocd ja nabatimais

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 — Tial2> - §

passagem pra fazer tinha que vim de 1 em 1 senwahaspital

referéncia codificada [17,58% Cobertura]
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pra fazer lavagem ai os médicos acharam melhon faz
colostomia

e

Meu filho ele nasceu com o mesmo problema do aelsceu
com o anus imperfurado logo que nasceu o médis@javisou
que ele tinha o anus fechado, ja fez a colostoapalamente &
ja fez a reconstrucdo do &nus em maio do ano passad
aguardando agora pra fechar a colostomia.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familia8> - §
referéncias codificadas [3,91% Cobertura

Descaso
inicial

[...] Quando descobriu, fizeram a colostomia dooladrado,
teve que fazer outra, ficou com duas bolsas, quahédgou [em
casa] ele ficou sentindo muita dor para fazer x#d, saia
sangue, entdo ele precisou voltar ao hosy

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familia9> - §
referéncias codificadas [30,03% Cobertur

Com a K. a gente fez as ultrasonografias, deu tedmal, foi
inesperado o0 nascimento dela, a gente ndo conkebia o
assunto, ela ia nascer no hospital [primeiro hipsifai aquela
correria, ndo tinha anestesista, e ai teve queara putro
hospital [segundo hospital], desse hospital mamdate volta
para o primeiro, desse fui ao terceiro, onde ekcewa Foi
guando eles viram que ela néo tinha anus, e fosfieada com
dois dias para o quarto hospital. Se ela tivesseitha aqui
[quarto hospital] ela podia ter feito de uma veteahado logo,
s6 que como nasceu em outro hospital. Com 14 dasai
cirurgia. Ela tem sindrome de regressédo caudadipetem um
ossinho S3 e S4. (F1)

Referéncia 2 - 2,17% Cobertura

T4 (fazendo acompanhamento), ela td 14 no

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familial - Pai> - §
referéncias codificadas [40,73% Cobertur

Desconheci-
mento

Eu to surpresa com relacdo ao diagndstico do méggc
porque eu achei que o meu demorou demais pra SadEs,
agora to vendo que tem outros que demoram muits. riai
fiquei assim,assustada agora.

Referéncia 2 - 3,61% Cobertura

O N. eles desconfiaram no segundo dia, ele nda tiido
aquela liberacdo de mecébnio, a primeira evacuagsme, ai
comegou a se desconfiar, depois pensaram em st
mecénica, megacélon também comegaram a suspefiaisd
mas como todos 0s exames que ele fazia assim re
agressivo eu tive receio de resolver autorizar itpsia
porque ndo se sabia nem o que ele tinha, eu fioquiio
apreensiva nunca tinha ouvido falar em Megacélaneoei a
ler e fiquei mais assustada ainda eu fiquei admird achei
que tinha se ha muito tempo pra descobrir do Ndcelade
vocés foi bem mais tempo.

O0<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familial0> - §
referéncias codificadas [9,80% Cobertura

rug

D er

de

Acompanha-
mento

Sou a méde do V. de 9 anos descobri aos 3 anosle|tiatea
uma doenca rara e assim ele foi parando aos poetds) ele
ndo anda mais, ele ndo fala e hoje ele ta na eadeirodas, elé
precisou fazer uma cirurgia pra colocar uma sonda
gastrostomia), entdo assim, no comeco foi bemildifias a
gente ndo sabe como lidar com a sonda nem nadzana®
tempo vocé acal

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familia2> - §
> referéncia codificada [40,15% Cobertura]

(

A M. também descobriu com 7 anos, em maio, foi Wt até
1 ano e 6 meses, ai fechou, complicou de novomal@&l12
operou de novo, ai agora td com bolsa, ta tudo.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familia4> - §
referéncia codificac [3,75% Cobertur:

Fortaleza

[...]Jele comecou com dificuldade de ir no banheab dificil
porque toda vez que eu levava ele no médico, fajaeaera
normal, ai ele comegou com hipertensdo, ai com @&
descobriram que ele tinha Megacélon Congénito, @aqinho
ele ja tinha mas so veio descobrir com 8 anosékilm menino

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familia9> - §
areferéncias codificadas [30,03% Cobertur

de
3

Al

muito forte
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APENDICE D - ELABORACAO DOS NOS, SUBNOS E UNIDADES DE REGISTRO
MAIS FREQUENTES — FAMILIARES TEMATICA 2

Quadro 3 — Temética 2 — Estomia: cuidado que necétssde orientacdo e acompanhamento

2. Estomia: cuidado que necessita de orientacéo e agganhamento

NoOs: Primeira Troca
Sub-nds: falta de material adequaifalta de orentagédo, orientacéo inadequada, dificuldade detachix

Sub-ndés UR Fonte

[...] quando ela saiu do hospital, j& saiu comlady@ recebey <Internas\Roda de Conversa\\Roda
Falta de| primeiro bolsas para passar um més, nédo durave quzaka,| Conversa - 23.07.16 - Familia4> - §
material porque molhava e ja soltava. Fui encaminhada parad] | referéncias codificadas [19,73% Cobertura]
adequado hospital, pegar &, também sé davam dez bolsaarpreés.

Ai era uma luta para conseguir, eu fiquei nervosa!

[...] Quando ele tava na UTI, ndo tinha enfermiireeu tive| <Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Falta de| que me virar, tive que fazer sozinha, s6 olheizechm a| Conversa - 23.07.16 — Familia7> - §
orientagcdo | técnica, mas foi dificil! referéncia codificada [10,09% Cobertura]

O meu [...] é[...] ele usa colostomia e sdo duas bacas| <Internas\\Roda de Conversa\\Roda

mais dificil né, entdo assim, quando eu sai do itdspeu | Conversa - 23.07.16 - Familia8> - §

procurei ajuda de todo mundo que mexia com coldstpm] | referéncias codificadas [14,88% Cobertura]

e ai nunca coloava, nao ficava de jeito nenhunat@ique

falaram ndo, pode desistir e usar fralda, entdomags.]

nossa, eu comprava, pegava aqui, uma marca, owatrean
Orientagdo | usa pd, usa pasta, tudo que imaginar eu tenteicptar essa
inadequada | bolsa[...]

Referéncia 3 - 4,30% Cobertura

Até hoje é fralda. Entdo assim, &, pior né, por gusuja a

pele, por mais que vocé tome cuidado, que vocéepas

pomada, como se coloca a fralda. Quando eu vim eiaTne

falou de um produto importado (pomada) né, e agta eu

entrei na internet e consegui comprar, e € o quasewnele

hoje.

Na verdade, meu filho ndo usa bolsa, porque é rbaitca [a| <Internas\Roda de Conversa\\Roda

colostomia]. Fui informada, pelos médicos [ciruesi¢ Conversa - 23.07.16 - Familial0> - §

pediatricos], do megacélon [doenca de Hirschspru| referéncias codificadas [17,89% Cobertura]

Disseram como tem que fazer, como funcionava Elgs ja

estdo acostumados, parece uma coisa simples, nfigueu

assustac

L& no hospital mesmo ja trocaram, lavaram no corfiggei | <Internas\\Roda de Conversa\\Roda

assustada, aquela coisa pra fora, medo de machiickpois| Conversa - 23.07.16 - Familia9> - §

ele comecou a aprender né, abrir, e fazer tuddeatemais| referéncias codificadas [6,80% Cobertura]
Dificuldade | dificuldade com as bolsas diferente.

de adaptacag

Ele ta comecando a usar bolsinha agora né, depeselg
nasceu ele j4 veio da cirurgia com a bolsinha a@e&me
nascido, sé que quando ele foi pro quarto queret®t essq
bolsinha néo tinha de recém-nascido, ai eles smtaplocar
uma maior e ndo adaptou.

Referéncia 2 - 7,65% Cobertura

[...] ai comecou a ferir, e eles chamaram as menquee
mechem com a colostomia a T. E a A., elas lavarém)
ensinaram como limpava, depois que elas foram eml
ficou sangrando né, a ostomia, ai eu chamei araefe né,
elas foram |4 e chamaram elas pra conversar comigeas
falaram que era normal que quando limpava, queatiure
deixar bem limpo, as vezes sangrava, mas s6 queearal,
que nao doia, e ndo era pra preocupar, e depsarido, e
realmente, depois parou tem vez que eu vou lingrabém
na banheira e com agua e sabéo, seca.

Referéncia 3 - 2,83% Cobertura

[...] bolsinha dele dura no maximo 2 dias, porque elea

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familia6> - §
referéncias codificadas [13,92% Cobertura]
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destostmia a urina ela molha, ai elas ensinarapfoaar uma,
plaquinha, tipo um remendo pra durar mais né, poray
destostomia sai direto né ai vai soltando.

Entdo assim, as minhas ndo foram muitas susto a&im
porque a primeira vez ela passou 1 ano e meio
colostomia sem bolsa, eu achava que a bolsa quessira, o
mais dificil, ai dessa vez quando ela comegou a hriaa,
mas ai eu vi que a bolsa é melhor que sem a liasaytra
vez era mais complicado, saia, melava tudo, meteidegma
bolsa, até minha filha se adaptou também a coleahg faze
tudo, e hoje t4 6timo, a bolsa dela dura 5 diasnéb é dg
assar, nao é de ferir Ta 6timo, t6 bem acostumada.
Referéncia 2 - 8,37% Cobertura

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familia4> - §
referéncias codificadas [19,73% Cobertura]

[...] quando eu sai do hospital que ele ficou imelo, eu j&
sei toda orientacdo, realmente, em casa agenta fiom
medo, mas me adaptei super bem, sangrou, como harn
pele.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familia3> - §
referéncias codificadas [7,09% Cobertura]

[...] depais da cirurgia, eu tive uma pré orientada cirurgia
pediatrica e encaminharam pras meninas depois pwsdeéa
alta, depois que eu tive 0 contato com as menmiaguie eu
figuei mais tranquila

Referéncia 3 - 1,65% Cobertura

[...] ndo tinha s6 essa questdo da colostomia tmiteas
questdes também as criangas chegavam até chorandi®
tanta coisa a0 mesmo tempo.

Referéncia 4 - 0,82% Cobertura

[...] em relacdo ao atendimento das meninas, queuiéo
humanizado mesmo

Referéncia 5 - 1,42% Cobertura

[...] cada crianga é um caso especifico, uma st
diferenciada, no caso do Nicolas também é porquetaitas
questdes

Referéncia 6 - 2,01% Cobertura

[...] tem que ter muito cuidado, a troca, a gemtieadaptandd
também porque cada caso € um caso entdo € pauesTao
e pra desespera porque é do trabalho delas mesmo.
Referéncia 7 - 1,60% Cobertura

Na verdade o local da bolsa, né, é muito baixoficuei
assustada, né, ai eu tive uma pré orientacdo natpeed
depois da alta

Referéncia 8 - 3,71% Cobertura

No contato com as meninas [...] foi que eu fiquaiign
tranquila porque, assim, ndo tinha s6 essa quedth
colostomia, tinha outras questes também, as vere
chegava até chorando 14 de tanta coisa, o atenttinuzs
meninas, foi muito humanizado mesmo, entdo isscuiéon|
importante

Referéncia 9 - 1,16% Cobertura

[...] cada criangca é um caso especifico, elas géredciadas,
entdo as meninas vao dando dicas

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familial0> - §
referéncias codificadas [17,89% Cobertura]

Eu ficava com medo de machucar ai sangrava as,veae
ficava desesperada.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda
Conversa - 23.07.16 - Familial - Mae> - §
referéncias codificadas [7,62% Cobertura]
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MAIS FREQUENTES — FAMILIARES TEMATICA 3

Quadro 4 — Tematica 3 — Percepc¢ao do familiar na @ahcéo a crianca com estomia em idade

escolar

3. Percepcao do familiar na atencéo a crianga com estia em idade escolar

NGs: Escola.
Sub-nés: dificuldade, adaptacdo, apoio

Sub-noés

UR

Fonte

Dificulda
de

[...] acho que ndo custa nada, se a gente ta al
escola], a gente acaba ensinando, ndo é um bich
sete cabecas, d& pra aprender, porque é facilniag
eles [professores] ndo deixam eu sair, eu tenho
ficar na escola.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 — Familia2> - § 2

referéncias codificadas [6,95% Cobertura]

[...] hoje que descola muito né porque ele vaigaeola
corre, corre, e descola ai ndo dura muito quantavay
antes, agora dura 2 dias.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 - Familia3>-85

referéncias codificadas [16,59% Cobertura]

[...] elas fala que ndo pode mexer porque elas
fizeram curso de enfermagem, elas esquecem, qu
também ndo fizemos, mas nés mexemos.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 - Familial0> - § 3

referéncias codificadas [3,62% Cobertura]

Adapta-
¢ao

Na verdade, no primeiro dia que ele foi pra escola
a bolsa, ela estourou e vazou todas as fezesiffi@l!d
Os coleguinhas ficaram olhando de maneira estr
pro meu filho [...], olhando pra ele com outro elha

Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 - Familia3>-§ 5

referéncias codificadas [16,59% Cobertura]

O meu vai pra estimulagéo precoce

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 - Familial0> - § 3

referéncias codificadas [3,62% Cobertura]

O meu vai desse pequenininho, quando ele saiu da
a gente ja mandou ele pra a estimulagdo precoeke
faz . As professoras ndo conheciam, mas eu seropr
comele[...].

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 - Familia8> - § 3
referéncias codificadas [10,04% Cobertu

al

a maioria das escola especial, eles sabem, a maias
criangas, a maioria deles usa sonda, usa bolsareq
tem com alguma coisa.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 - Familial0> - § 3

referéncias codificadas [3,62% Cobertura]

Apoio

Na escola tem a professora e a monitora, eu ex)i
mostrei tudo como é que faz. Mostrei que no egtiEg
crianca] tem tudo. Ai elas [professora e monitqg
adaptaram de boa!

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 - Familia4> - § 4
referéncias codificadas [20,49% Cobertu

ra]
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APENDICE F - ELABORACAO DOS NOS, SUBNOS E UNIDADES DE REGISTRO
MAIS FREQUENTES — FAMILIARES TEMATICA 4

Quadro 5 — Temética 4 — Implicacdes no cuidado daianca com estomia

4. Implicacdes no cuidado da crianga com estomia

N&s: Informacéo
Sub-nés: informacéo e dicas

Sub-noés

UR

Fonte

Dicas

[...] eu acho que seria interessante colocar
indicacdes de produtos [na embalagem do dispos
da colostomia], porque tem um monte de coisa g8e
ndo conhecemos.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 — Familia2> - § 3
referéncias codificadas [6,99%
Cobertura]

Quem me ensinou (a passar papel filme em volta
ndo moia muito a bolsa na natagéo), eu acho qu
uma professora de natagdo deles, até passei sshb
pra ela passar pra outras maes.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 - Familiad> - § 1
referéncia codificada [4,23% Coberturg

[...] Tem gente que usa papel, coloca o p6 depoisag
pomada seca, essa pomada € a mesma usadg
assadura. A solucdo que eu achei foi colocar
protetor diario [em vez da fralda], porque esque
menos a area.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 — Familiall>-§ 1
referéncia codificada [4,29% Coberturg

Informacéo

[...] Também [€é] interessante receber cartilha con
informacdes [...], € muito importante colocar ne
cartilha que tem muita gente que tem preconceito.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 — Familia5> - § 1
referéncia codificada [3,05% Coberturg

[E] interessante mostrar também as complicacdes
podem ter, porque, se tiver sangramento, a pe
precisa saber o que fazer [...].

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 - Familial0> - § 1
referéncia codificada [7,72% Coberturg

Olha, em relagdo ao meu filho, como ele ja vai
escola, tinha que ter mais orientagdo na escola
pessoas tem que t4 mais preparada e saber mé
doencga, tem que conhecer, a crianca e pode acoi
qualquer coisa, qualquer doenga, pode acontecer.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 - Familia3> - § 2
referéncias codificadas [5,83%
Cobertura]

Explicar pras méaes também que os filhos que fa
natacdo, tem bolsa pra natacdo [...] A alterna
também quando a bolsa néo cola [...]

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda de
Conversa - 23.07.16 - Familia8> - § 2
referéncias codificadas [1,79%
Cobertura]
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APENDICE G - ELABORACAO DOS NOS, SUBNOS E UNIDADES DE REGISTRO

MAIS FREQUENTES — FAMILIARES TEMATICA 5

Quadro 6 — Temética 5 — Encarar a situacao

5. Encarar a situagéo

NOs: Mensagem .
Sub-nés: dificil e perseveranca

Sub-noés UR

Fonte

Eu tenho duas frases, € dificil, mas é normal [...]
Dificil

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda |de

Conversa - 23.07.16 - Familia3> - § 1
referéncia codificada [1,10% Coberturg]

[...] No inicio vem o desespero, mas todo mu
aprende, € sé querer, tentar, hoje em dia tem n|
recurso, muita gente pra ajudar, entdo tem v
estomaterapeutas, enfermeiros, entdo nao é o fir
mundo, tem muita gente pra ajudar, é uma fase
passal...].

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda |de

Conversa - 23.07.16 - Familia5> - §| 1
referéncia codificada [10,564
Cobertura]

(=)

[...] Acho que Deus sabe o que faz! Eu achava §og
teria forca pra lidar com o problema dele, a geaie
aprendendo. Ter forca, coragem! E uma fase
vida dele.

Perseverang

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda |de
Conversa - 23.07.16 - Familia8> - §| 3
referéncias codificadas [3,87%%
Cobertura]

Forca e percerve [...] perseveranca.

<Internas\\Roda de Conversa\\Roda |de
Conversa - 23.07.16 - Familia6> - §| 1
referéncia codificada [0,41% Cobertura]
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APENDICE H - ELABORACAO DAS CATEGORIAS, SUBCATEGORI AS E UNIDADES
DE REGISTRO MAIS FREQUENTES — PROFESSORES TEMATICA 1

Quadro 7 — Temética 1 — Sentimento vivido plos preksores

1. Sentimentos vividos pelos professores

Categoria

Indicador

Unidades de Registro

Sentimento
positivos

Sensibili-
dade

“Eu converso muito com 0s pais, e eles falam nuaéténsatisfacéo, pois vivem em

funcgéo do filho [...] e precisam permanecer nalassoquanto o filho estuda”. (P2

“(...) necessita de sensibilizagdo para atendersesriangas. (...)” (P3)

Desafio

“(...) trabalhar com criangas especiaisd#iga de ser um desafio”. (P3)

~

“(...) bolsa de colostomia (...) s6 tem que tguak cuidados de higiene, entendeu?

Sempre que [precisar] ta na hora de trocar, vammzanr, e tira a fralda (...) a

preocupac¢do é somente isso (....)" (P5)

Interesse

“(...) trabalhar com esse tipo de crigdega de gostar do que faz, (...) o que pai

permanecer (...) com esse aluno € vocé gostaradarefissdo” (P3)

“Eu sou educador fisico e eu passo para o H. amaseatividades que eu passa
outras criangas, nenhuma diferenca. Sao as medmwiamdes de acordo com
faixa etaria, mas todas as atividades que eu ceatim todas as criangas eu real
com o H.”. (P5)

Alegria

“(...) 0 que me deixou (...) feliz foi parg ele passou (...) eu acho que trés sem
por essa cirurgia [esperando a cirurgia], da idgirda bolsa e [ap6s a retirada]
tendo que ter os cuidados, né (...), pela situgg@&cesta ainda muito recente, de
que trocar fralda, foi uma alegria, foi um contemato de esta vendo es
evolugdo da crianga né (...).” (P4)

Recompensa

“Tenho um exemplo, a crianga que tEvmase possui necessidade especial, e
agita muito, e no decorrer dos anos agente apregnddquando] a crianca eg
mais calma, existe a possibilidade de aplicar,rdetis aptidées que ela tenha
trabalho pedagdgico, como histérias e musicas,ambém trabalhar conteud
proprios da educacao infantil”.(P3)

“ Atender essas criangas ¢é gratificante (...) récipo ter calma, bolsa g
colostomia ndo é um bicho de sete cabecas, (P5)"

Sentimento
negativo

Frustracéo

“(...) Como ndo h& profissionais de salde n&o exish local especifico par
procedimentos, como uma enfermaria” (P2)

“(...) dependendo de como [a criancga] estiver, c@tseguira realizar [a atividad
programada no dia] é saber lidar com a frustra¢iaa)

Incapacidade

“Até eu conhecer o G., nunca tinha ouvido falar. pbsfissionais ndo recebe

informacgBes para o cuidado com os problemas dasgas com ostoma (...) eu

nunca tinha sabido de situagdo como essa (...)” (P1

“(...) os servidores da educagéo [professoresfreéeberam curso ou instrugdo d
secretarias de educacdo e/ou salde para os cuidaj® cuidados simples ¢
ndo (...) com a estomia, medicagfes e curativoglegh (P2)

“(...) Desde que entrei na Secretaria de Educagénca recebi instrugcdes p
cuidar das criangas com esse problema [estomal.)Elépendendo de como
crianca] estiver, ndo conseguira realizar [a atid& programada no dia] é sal
lidar com a frustragao” (P3)

“O H. foi a primeira crianga que eu acompanhei caolostomia. (...) ninguén
passa alguma informacéo (...) N&o me foi passada’nP5)

as
a
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anas
ta
ter
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ase
ta
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Inseguranca

“A inseguranca, acredito que ela exgtalquer profissional (...) em cada (|..

porque cada ser é Unico, até a maneira como vaa&aeber, com é a estrutu

ra

familiar, com a propria crianga, né (...) tudo @artante “ (P4)
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APENDICE | - ELABORACAO DAS CATEGORIAS, SUBCATEGORI AS E UNIDADES
DE REGISTRO MAIS FREQUENTES — PROFESSORES TEMATICA 2
Quadro 8 — Tematica 2 — Fatores que interferem nat@ndimento

2.

Fatores que interferem no atendimento

Categoria

Sub
Categoria

indicador

Unidades de Registro

Recursos
utilizados
no
atendimen
to

Material
disponivel

“(...) nés tentamos fazer o maximo (...) a esc@a tem um espaco
para cuidar das criangas com (..), 0 que temosnmgé espacq
improvisado, que fica no banheiro do ensino especiaqual h3
disponivel: maca, materiais para curativos simplesterial naog
disposto pela secretaria de educagdo, comprads pelvidores” (P1)

Improvi-
sacao

“(...) Como néo ha profissionais de salde naoexist local especificq
(...), como uma enfermaria. (...) ndo tem a nededsi de as mées
permanecerem nas escolas, até porque o local garadas (...) é
improvisado na area do refeitério usando como stestéo o suporte d
extintor de incéndio e em sala de aula pregos dnede)” (P2)

O

“(...) Outro ponto que gostaria de falar é sobneabiliario (...), pois pot
mais que exista o colchonete, mas que ndo agudit@ncom a crianca
direto no chao, e pelo fato de ele ser pequenoaaéid consegu
improvisar colocando-o encima da mesa pra tirapooco da cadeird,
mas com a preocupacao da sonda que ndo pode sagadd(P3)

1%

Ambien-
te
adequado

‘0 espago que temos acho que ajuda (...) tem umeada (...) ten]
micro-ondas, tem lixeira, &lcool em gel, como tambdormalmente
tem nas salas pra atendimento, lengo umedecifib(P4)

“Aqui temos [espacgo] (...) uma bancada acolchoadatém fralda, ten
toalhas (...), ndo tem pia” (P5)

Material
nao
disponivel

Caréncia d€
material

“(...) outro problema que eu observo ¢ a faltaatei;des sanitarias pra
atender essas criangas, como [a falta de ] luvaggse equipamento de
protecéo fica mais para o uso dos monitores ddee&cy’ (P3)

Recurso
humano

“(...) o professor que chega aqui ndo sabe nadaidado em salde, ele
conta com a mae (...)” (P1)

Habilidade

“Um problema que eu observo é a falta do prepaeopjafissionais]
(...) pra atender essas criangas” (P3)

“(...) ndo, teve orientagdo para cuidar de criarg@m estomia na pgs
[graduacao], eu fiz em Gestdo em precoce [Gestdoedutacdd
precoce]”. (P5)

Atribuicdo
profissional

“(...) hd uma falsa ideia de que essa atribuicd@ofigsional] € nossa
[realizar cuidados direto com a estomia].” (P2)

Dimenséao
da crianca

Pessoal

Cognicao

“(...) principalmente quando ele chora, muitas gede grito ela nagq
sabe o que é (...) pois ele ndo se comunica mebaknente nem na
verbalmente, entdo acredita que esse choro sejaxprassar muita
coisas, seja dor, ou um outro querer dele e nidsarério vai passand
e fica limitada [realizar a atividade proposta]3)P

o o ©

“Para mim, o maior problema nem é cuidar da estomia é trabalha
com a area cognitiva dessa crianca que ja é tdadafsomada condic§
de saude, e entdo, gerar um equilibrio acerca.t{iB4d

(@]

Limitagcéo

“(...) a crianga nessa situacdo também, precisatete;do, e quando|a
crianga tem adaptacdes, (...), como exemplo, naag@b de tarefas,
preciso pensar [na limitagdo da crianga] na estolfi?ad)

Familiar

Moradia

“As minhas maiores dificuldades sdo conag&b a estomia, pois ¢s
alunos moram relativamente longe e as maes e redpeis tem que
permanecer na escola para realizar a troca P.2)'.(

Estrutura
familiar

“(...) até a maneira como vocé vai receber, comeétautura familiar,
com a propria crianga, né (...) tudo é importante4)
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APENDICE J - ELABORACAO DAS CATEGORIAS, SUBCATEGORI AS E UNIDADES
DE REGISTRO MAIS FREQUENTES — PROFESSORES TEMATICA 3

Quadro 9 — Temética 3 — Estratégias eficazes paocsatendimento

3. Estratégias eficazes para o atendimento

Categoria

Indicador

Unidades de Registro

Primeiro
contato

Relato Clinico

“Quando a gente vai receber crianga com algum enad#) nos pedem um relator
médico, e do Heitor recebemos bem completo, infodoaue como ele nasceu
que aconteceu, (...). Fez a colostomia e ficowbedo grave, na UTI por 50 dia

Isso € um resumo. O H. foi a primeira crianca queempanhei com bolsa de

colostomia” (P4)

Conversa

io
0]

Z

“Mas eu vejo assim, que as vezes € muito importanté ta conversando no caso,

principalmente com os bebés em relacdo aos pais €..até pra ver algum
indicacdo, orientacdo, alguma restricdo, recomdiebagnesmo em si sobre
crianga, pra vocé ta pré-conhecendo essa criantgs mesmo de meter a mao
massa. Eu acho isso necessario. (...) as vezes adamilia relatou, as vezes

crianga numa noite que ndo dorme direito quando peanescola, entdo no

dormiu direito, € como se ela... ndo fala que ta dor, mas ela fica irritada, fig
agitada” . (P2)

Dia a Dia

Perseverancga

“(...) terdo dias em que havera atividades progogéaa o dia, mas que s6 se
realizadas caso ele esteja bem, dependendo dealerastiver ela ndo consegu

a
a
na
a

a

rao
ra

realizar. (...) principalmente quando ele choraitaswezes de grito ela ndo sabg o

que é (...) pois ele ndo se comunica nem verlafnmeem nao verbalmente, ent

acredita que esse choro seja pra expressar muisasg seja dor, ou um outfo

querer dele e nisso o horario vai passando eifigtatla (P3)”.

N&o encontrei durante esse ano nenhum... obstaciblenhum empecilho, a, €
nao posso fazer isso, ndo (...) eu fago tudatdntp € que ele entrou sem andd
[agora] t& so correndo...” (P5)

Individualidade

“(...) pois cada crian¢ca é uma crianga, e queasuiezes o diagnéstico pode s¢
mesmo, mas que cada crianca reage de forma dderéahho um exemplo,
crianga que tem estoma e possui necessidade dspkcise agita muito, e quand
a crianga esta mais calma, existe a possibilidadgpticar, dentro das aptiddes d
ele tém, o trabalho pedagdgico, como histérias sicad, ou também trabalh
conteddos proprios da educacao infantil” (P3)”.

“(...) o atendimento ndo é diferente das outraangds, pra nés ndo, assim, a
gue a Unica coisa que em relagcao as outras criamggeercebo, as vezes, ele €
um pouco agitado, mas eu ndo sei se € porque sEopaaté por alguma
medicages, as vezes de dor, de alguma outra&ittegha essa certa inquietag

(..)". (P4)

“O H. é uma crianca normal assim, sabe, é (..)s®dbolsa, mas nada que restri

a0

u
Ar e

ro
a
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ar

tho
sta
S

ao

nja

algum movimento, (...), que ndo possa realizarosdatendimentos todos normais

assim, sabe, entdo nunca teve nenhum tipo de pralde atendimento, de nada.

A

(PS)
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DE REGISTRO MAIS FREQUENTES — PROFESSORES TEMATICA 4

Quadro 10 — Temética 4 — Estratégias para melhorinos atendimentos

4. Estratégias para melhoria nos atendimentos |

Categoria

indicador

Unidades de Registro

Construgao
do material
educativo

Cartilha

“Seria de muita valia se tivesse uma cartilhagarg os professores, pais
conforme eu ja disse o ostoma é algo que a primest@ncia choca
agente, por se tratar por muitas das vezes, de owo w©uidado
anteriormente nunca visto, (...)" (P1)

“Seria muito interessante se existisse algo qu#asge 0s professores ho
cuidado a criangca com estoma, por exemplo umdtaadie auxilie 0s
profissionais, pais e responsaveis é bem vistangcomplementacd
de conteddo para a prépria cartilha foi dita a gdioriedade €

importancia da higienizagdo das méos e da estqR”

(@]

Orientacdo

“(...) O que também ajudaria de receber informadifsicas, mas muito
precisas, por exemplo: quais as medidas que desetorsadas antes do
cuidado com relagdo a higiene, como se portar tRi@atendimento e p
que dever ter na sala [sala de aula], solu¢cdes @ssas situacbes”. (P3)

Atendimento
Multiprofissi
onal

Profissional
de saude

“A solicitacdo é com relagédo a necessidade de sesutumanos, ou seja
pessoal capacitado da area da saude (...), assitemda necessidade ¢e
as maes permanecerem nas escolas. (...) E conéaess; acbes de
pequenos socorros, 0S monitores ficam encarregades) casos mais
graves o corpo de bombeiros, mas esses monitard®ia ndo recebem
qualquer orientacdo, devido essa dificuldade, jaefmaminhado, pela
direcdo da escola, uma solicitagdo para a se@aeatarsalude para que ps
monitores fossem servidores da area da saude.ofuerso muito con
0s pais, e eles falam muito da insatisfacdo, pdgm em funcéo dq
filho, (...). Fica um desabafo, em teoria um CEri@@ Especial] deve te
um profissional de salde responsavel direto comsessancas (...um
fisioterapeuta, enfermeiro, além dos profissionf@s existentes
pedagogo e educador fisico” (P2)

=

Adequagéao
do Ambiente

Melhoria do
ambiente

“Esta escola que eu trabalho foi construida pararsa escola de ensino
regular, porém foi adaptada para o ensino espeuias, existe grand
diferenca, (...) aponto questdes importantes pamgbas, comg
acessibilidade por meio de rampas, pisos antidantap, banheiros co
espaco mais amplo e barras para sustentacdo, tmesDla que €
adaptada, ndo tem (...)" (P2)

1)

>

Capacitacdo
para
formacéo

Curso de

formacao

“(...) receio por parte dos professores devido @ cd#pacitacéo para tal
procedimento que nos ndo sabemos mexer (...) "(P2)

“Fico triste com as condi¢Bes que a secretariaddeagéo faz com nds
professoras, pois acredito que a crianga pode drequ a escola de
maneira saudavel desde que os professores tamigéivane o preparq,
sugiro trazer alguém para nos capacitar. (...) elgsg entrei [secretaria
de educacao] (...) nunca recebi instru¢cdes praacudds criangas coim
esse problem. (P3)

“Um grande problema é que néo recebemos orientag@oatender. (...
a Unica coisa que cobra [a instituicdo de ensinof@&acdo a [trabalhg
com criangas na] educacao precoce, € (...) ter pgagdpds-graduacag
especializada, inclusive com, alguma experiénciaxpgeéncia
profissional com crianga deficiente].” (P4)

=

—_—
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APENDICE L - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
TERMO DE CONSCENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

O(a) senhor(a) esta sendo convidado(a) a particilwamprojeto intitulado “CRIANCA E O ESTOMA
INTESTINAL: QUESTAO FAMILIAR, ESCOLAR E SOCIAL”. Onosso objetivo é identificar a crianga com
estoma intestinal no seu convivio familiar, soeialscolar.

O(a) senhor(a) possui o direito de recusar-sepneker perguntas que ocasionem constrangimentalgdiea
natureza, e que em caso de recusa em particippestpuisa ndo haverd penalizagdo ou prejuizo deliatento
nesse servigo.

Esclarecemos que toda pesquisa envolve riscosaatisiantes, conforme estabelecido na Resolu¢cioN®
466/2012 item 11.22. Nesse intuito a Resolucdo gigse“ponderagdo entre riscos e beneficios, taothecidos
como potenciais, individuais ou coletivos, comprtando-se com o maximo de beneficios e 0 minimoat®sl e
riscos”, e ainda “ garantia de que danos previsigerdo evitados”. Salientamos a garantia de recebposta a
qualquer esclarecimento a cerca dos procedimeelasionados a pesquisa e informamos que ndo hagsecs de
danos fisicos homorais e profissionais, ou qualquéa natureza, aos envolvidos na pesquisa.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentessaios antes e no decorrer da pesquisa e kgusssos
gue seu nome nao aparecera sendo mantido o maissigsigilo através da omisséo total de quaisep@macdes
que permitam identifica-lo(a).

A sua participacdo sera através de gravagdo davestér que o(a) senhor(a) deverd responder no local
combinado com o pesquisador. Ndo existe obrigahetde, um tempo pré-determinado, para responder o
questionario. Sera respeitado o tempo de cada warespondé-lo. Informamos que a Senhor (a) podecssar a
responder qualquer questdo que lhe traga constnangd, podendo desistir de participar da pesquisaualquer
momento sem nenhum prejuizo para a senhor(a).

Os resultados serdo divulgados aqui na Secretariastado de Saude do Distrito Federal (SES/DF)pl&sc
Superior de Ciéncias da Saude e Hospital Materrfantih de Brasilia, podendo inclusive ser publicado
posteriormente. Os dados e materiais utilizadgsesguisa ficardo sobre a guarda do pesquisador.

Se o Senhor(a) tiver qualquer davida em relacéesguisa, por favor telefone para: Prof. Ms. Man@xata
Melo, da Escola Superior de Ciéncias da Sauddotede99659230.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica eesdisa da SES/DF. As dlvidas com relacdo a assinat
do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa posienobtidos através do telefone: (61) 3325-4955.

Este documento foi elaborado em duas vias, umeéfimam o pesquisador responsavel e a outra corjeibosu

da pesquisa.

Nome / assinatura:

Pesquisador Responsavel
Nome e assinatura

Brasilia, __ de de
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ANEXOS

ANEXO A — DECLARACAO DOS DIREITOS DOS ESTOMIZADOS

« E objetivo principal da internacional Ostomy Assticin que todos os estomizados
tenham direito a uma qualidade de vida satisfa@pias as suas cirurgias e que esta declaracéo
ser reconhecida em todos os paises do mundo.

» Receber a orientacdo pré-operatéria, a fim de garam total conhecimento dos
beneficios da operacao e os fatos essenciais eitedp viver com uma estomia.

* Ter um estoma bem feito, em local apropriado, gr@pnando atendimento integral e
conveniente para o conforto do paciente.

» Receber apoio de médico experiente, e cuidado fégenesigem especializada no periodo
pré-operatdério, tanto no hospital como em suasr@®pomunidades.

» Ter acesso a informacdes completas e imparciaise sobfornecimento e produtos
adequados disponiveis em seu pais.

» Ter oportunidade de escolha entre os diversos aopgiptos disponiveis para a estomia
sem preconceitos ou constrangimento.

» Ter acesso a dados acerca de sua Associacdo Nab@oBatomizados e dos servigos de
apoio que podem ser oferecidos.

* Receber apoio e informac¢des para beneficio da ilgndbs cuidados pessoais e dos
amigos a fim de aumentar o entendimento sobre adigies e adaptacdes necessarias para

alcancar um padrao de vida satisfatério para \Geer estomia.
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ANEXO B - TELA DO QRS NVIVO®

O - 16.07.16] Manuela Melo.nvp rm -g o
BB o CRIAR  DADOS  ANALISAR  CONSULTA  EXPLORAR  PLANO  EXIBIR
E O + v rd Yy ¥ Comar [ : : N v
Ir  Atualizar b Propriedades Wl A " ; bt
Espaga de trabalho Ite a Formato Pardgralc Estilos Edigic Revisdo de text a
Fontes < | Procurar - Pesquisarem  «  Roda de Convers | Localizar sgora Apagar  Busca avangada x
« ¥ Internas Roda de Conversa
" Roda de Conversa + Nome # Nos Refertncias Criado em Criado por Modificado em Modificado por
. Extemas. | Roda de Conversa - 23.07.16 - Tia 3 3 17/10/2016 21:50 cF 20/10/2016 17:08 F
W Memos | Roda de Conversa - 207,16 - Familiad 10 15 17/10/2016 21:50 cF 20/10/2016 1708 F
Mi¥iiaes estruhialy Roda de Conversa - 23.07.16 - Familia8 12 27 17/10/2016 21:50 (<3 20/10/2016 17:08 cF
Roda de Conversa - 230716 - Familia7 0 17/10/2016 2150 cF 20/10/2016 1708 cF
Roda de Conversa - 230716 - Familia6 7 14 17/10/2016 21:50 cF 20/10/2016 17:08 F
" Roda de Conversa - 23,0716 - Familias 4 4 17/10/2016 21:50 CF 20/10/2016 1708 CF
Roda de Conversa - 23.07.16 - Familiad 12 15 17/10/2016 2150 cF 20/10/2016 1708 <3
| Roda de Conversa - 23.07.16 - Familia3 13 20 17/10/2016 21:50 cF 20/10/201617:08 F
Roda de Conversa - 23.07,16 - Familia2 4 4 17/10/2016 2150 cF 20/10/2016 1708 54
Roda de Conversa - 23.07.16 - Familial1 1 1 17/10/2016 21:30 cF 20/10/2016 17:08 o
Roda de Conversa - 23.07.16 - Familia10 10 41 17/10/2016 21:50 cF 20/10/2016 1708 F
Roda de Converss - 23,0716 - Familial - Pai 4 5 17/10/2016 2150 cF 20/10/2016 1708 cF
Roda de Conversa - 23.07.16 - Familial - Mae 5 10 17/10/2016 21:50 cF 20/10/2016 1708 F

=1 Fontes

@ nes
Classificagdes
W coieoes

(7}, Consultas

| Relatorios
I8 Mapas

Tela do QRS NVivo® com as primeiras informagesdrngdas para o aplicativo.

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
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e H -
INICIO CRIAR DADOS

"WBE U

r o Atuslizr

Nés
Nes
& Casos
@ Relacionamentos

Matrizes de né

| Fontes
@1
u . Classificacdes
B colegies
), Consultes

= Relatsrios
Ve Mopes

Pastas

ANALISAR
rd

) Materiais

Mensagem

) Primeira troca

) Problema inicial

Tempo de estomis

CONSULTA  DXPLORAR  PLANO  EXBIR

Bru A&
Pesquisarem  + | Nés

Localizarago  Apager  Buscaavangada

Fontes Referinciss

H ) v

Criado por Modificada em Modificado por
cF [<2
a2 [+3
e <3
cF <
=3 [«
F o
cF o
o 20/10/2016 1649 (<3

Tela do QRS NVivo® com o0s “nds” do processaldeodificacdo dos dados.

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
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ANEXO D - TELA DO QRS NVIVO®

NVive Fr rmo- oo o
CRIAR DADOS ANALISAR CONSULTA EXPLORAR PLANO EXIBIR
> he A ol . w o v
BIU A& £ S "
trabalho Ttem Area de tran Fomato Estilos Edigdo Fevislo de texto &
Nos < ; Procurar - Pesquisarem - Nobs Localizar agora Apagar Busca avangada x
@ Nas [NGs
% Casos + Nome # Fontes Referéncias Criadoem  Criado por Modificadoem  Modificado par D
@ Relacionamentos D Encarar a situagio 4 6 20/02/201709: CF 05/03/2017 1755 CF ®
Maesdeng @ Dificil 1 1 20/02/201717: CF 05/03/2017 1755 CF
@ Perseverana 3 5 20/02/201717;  CF 05/03/2017 1756 CF
Estomia, cuidado que necessita de orientagdo e acompanhamento 8 23 20/02/201709: CF 05/03/2017 17:51 CF ®
() Dificuldade de Adaptado 6 19 20/02/201709: CF 05/03/2017 1742 CF
) Falta de Material Adequado 1 1 20/02/2017 09 CF 05/03/2017 1736 CF
() Falta de Orientagdo 1 1 20/02/2017 0% CF 05/03/2017 1737 CF
@ Orientagdo Inadequada 1 2 20/02/2017 0% CF 05/03/201717:38 CF

= (@ Implicagdes no cuidado com a crianga estomizada 5 6 20/02/201708: CF 05/03/2017 1751 CF
© Dicas 2 2 W/02/201717; CF 05/03/201717:52 CF
Informagdo 3 4 20/02/201709: CF 05/03/2017 17:54 CF
() Percepgao do familiar com a criangs estomizada em idade escolar 5 8 20/02/201709: CF 05/03/2017 1751 CF [ ]
@ Adaptagio 3 4 20/02/20170%: CF 05/03/201717:58 CF
@ Apoio 1 1 20/02/201709:  CF 05/03/2017 1749 CF
@ Dificuldade 3 3 20/02/201709: | CF 05/03/2017 1746 CF
= ) Vivéncia da familia com o cuidado com & crianga estomizada 8 17 20/02/201707: CF 05/03/201717:52 CF &
. © Dificuldades 8 17 20/02/201709: CF 05/03/201717:06 CF
(© Adaptagio a0 Estoma 3 3 20/02/200709: | CF 05/03/2017 1708 CF
(@ Cuidado Especializado 1 1 20/02/201709: CF 05/03/2017 1718  CF
() DiaaDia 2 3 20/02/200709:  CF 05/03/2017 17:14  CF
@ Expenéncia 1 2 20/02/201709: CF 05/03/2017 1720 CF
= fories ‘ © Frustragho 3 5 20/02/201709: CF 05/03/2017 1747 CF
: { © Receio 1 3 20/02/201709: CF 05/03/201717:18 CF
Nos
O | Problema Inicial 0 0 20/02/201609: CF 27/05/200609:15  CF
A | Classificagdes
() Acompanhamenta 2 2 20/02/2017 09:  CF 05/03/201717:33 CF
W coleqoes © Descaso Inicial 2 3 20/02/201709: CF 05/03/2017 1727 CF
T consultas () Desconhecimento 1 5 20/02/201703: CF 05/03/2017 1726 CF
= eliiis O Fortaleza 1 2 20/02/2017 09:  CF 05/03/2017 17:33 CF
. (@ Relato do Momento Inicial 5 10 20/02/2017 09 CF 05/03/2017 1726 CF
% Mapas

Tela do QRS NVivo® com o0s “nos deddie/ que formaram os temas e subtemas de analise.

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.



ANEXO E — CARTA DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA

SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE DO DISTRITO FEDERAL

Frente

COMITE DE ETICA EM 2
PESQUISA - FEPECS/SES-DF

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CRIANGA E O ESTOMA INTESTINAL: QUESTAO FAMILIAR, ESCOLAR E SOCIAL
Pesquisador: Manuela Costa Melo

Area Temaética:

Versdo: 2

CAAE: 38208614.6.0000.5553

Instituicdo Proponente: Hospital Materno Infantil de Brasilia - HMIB

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.020.708
Data da Relatoria: 13/04/2015

Apresentagdo do Projeto:

Sem alteragoes;

Objetivo da Pesquisa:

Sem alteracdes;

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Sem alteragbes;

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Sem alteracoes

Consideragdes sobre os Termos de apresentacéo obrigatoria:

A pesquisadora atendeu a todas as Pendencias em conformidade com a Resolugdo CNS/MS
466/2012,Projeto aprovado.

Recomendagdes:

Apresentar Relatorios semestrais e final de acordo com o desenvolvimento do projeto.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Projeto aprovado

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Enderego: SMHN 2 Qd 501 BLOCO A - FEPECS

Bairro: ASA NORTE CEP: 70.710-904
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3325-4955 Fax: (33)3325-4955 E-mail: comitedeetica.secretaria@gmail.com
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Verso

COMITE DE ETICA EM
PESQUISA - FEPECS/SES-DF

Continuaggo do Parecer: 1.020.708
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

BRASILIA, 13 de Abril de 2015

Assinado por:

Helio Bergo
(Coordenador)
Enderego: SMHN 2 Qd 501 BLOCO A - FEPECS
Bairro: ASA NORTE CEP: 70.710-904
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3325-4955 Fax: (33)3325-4955 E-mail: comitedeetica.secretaria@gmail.com
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