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Estudo descritivo com abordagem qualitativa realizada em Maringa-PR — Brasil, junto a trés familiares de pessoas com cancer, com
0 objetivo de compreender o significado de conviver com um familiar portador de cancer gastrointestinal com estoma. Os dados
foram coletados em outubro de 2007, por meio de entrevista semi-estruturada. Os resultados mostram que a familia ao receber
o diagnéstico de cancer em seu ente querido é acometida por uma série de sentimentos, pensamentos e atitudes que se alternam
entre esperanga e temor da morte. Com o passar do tempo e desenrolar da doenca novos arranjos e organizagdes no ambiente
familiar sdo implementados, de modo a priorizar o cuidado ao doente e a sua condicdo existencial. A familia, nesse momento, atua
como suporte psicolégico para fazer com que o seu ente querido sofra menos com as vicissitudes impostas pelo estoma e o uso do
dispositivo para eliminagdes de seus excrementos.

Descritores: Neoplasias Gastrointestinais; Familia; Estomia; Cuidados de Enfermagem.

This is a descriptive research with qualitative approach accomplished in Maringa-PR-Brazil, with three families of cancer patients
with the objective of understanding the meaning of living with a relative bearer of gastrointestinal cancer with stoma. Data was
collected in October 2007, through semi-structured interview. The results show that when the family members acknowledge the
cancer diagnosis they experience a series of feelings, thoughts and attitudes that go from hope to fear of death. In the course of
time, as the disease takes its course, new organizations and arrangements in the family atmosphere are implemented, in order
to prioritize the care to the patient and his/her existential condition. At this moment, a family provides psychological support to
lessen the suffering with the inconvenience imposed by the stoma and its use on the disposal of excrements.

Descriptors: Gastrointestinal Neoplasms; Family; Ostomy; Nursing Care.

Estudio descriptivo con planteo cualitativo realizado en Maringa-PR, junto a tres familiares de portadores de cancer, con objetivo de
comprender el significado de convivir con un familiar portador de cancer gastrointestinal con estoma. Los datos fueron recogidos
en octubre de 2007, por medio de entrevista semiestructurada. Los resultados muestran que la familia al recibir el diagnéstico de
cancer en su ente querido es acometida por una serie de sentimientos, pensamientos y actitudes que se alternan entre esperanzay
temor a la muerte. Con el pasar del tiempo y el desarrollo de la enfermedad nuevos combinaciones y organizaciones en el ambiente
familiar son implementadas, de modo a priorizar el cuidado al enfermo y su condicién existencial. La familia, en ese momento, actia
como soporte psicolégico para hacer con que su ente querido sufra menos con las vicisitudes impuestas por estoma y el uso del
dispositivo para eliminaciones de sus excrementos.

Descriptores: Neoplasias Gastrointestinales; Familia; Estomia; Atencién de Enfermeria.
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INTRODUCAO

O cancer configura-se como um grande problema
de saide publica mundial. A estimativa de novos casos
que para o ano de 2000 era de 10 milhdes, alcangara os
15 milhoes até 2020. No mundo todo, mais de sete mi-
lhdes de pessoas morreram de cancer no ano de 2005,
representando 13% das 58 milhdes de mortes(1).

0 diagnostico do cancer tem usualmente um efeito
devastador. Apesar da possibilidade de cura, traz a idéia
de morte, mutilagdes, desfiguramento e tratamentos do-
lorosos. Esta situacdo de sofrimento conduz a uma pro-
blematica com caracteristicas intrapsiquicas, marcada
pela presenca de ansiedade, depressio, medo, raiva, inse-
guranca, desespero, mudancas de humor e esperanga; e
sociais, caracterizada por isolamento, estigma, mudancga
de papéis, perda de controle e de autonomia relacionada
ao cancer, devido as conseqiiéncias do tratamento e dos
efeitos colaterais causados pelos medicamentos, espe-
cialmente a quimioterapia e radioterapia. Em diferentes
momentos da enfermidade, o paciente apresenta um ou
vérios destes aspectos(2).

0 estoma é um procedimento cirargico que con-
siste na extra¢do de uma por¢ao de uma porg¢ao do tubo
digestivo ou parte do intestino, e na abertura de um orifi-
cio externo, que se designa por estoma. A finalidade des-
te é o desvio do transito intestinal para o exterior(3), Ser
submetido a esse processo traz a idéia do corpo alterado,
causando desconforto social, fisico e psicolégico, o que
interfere na qualidade de vida.

Apbs a confeccdo do estoma, o paciente se vé cheio
de limitagdes e precisa ter acesso a recursos, tais como:
provisao dos dispositivos coletores, uso de cinto especifico
para evitar que a bolsa solte a placa, dieta e vestuario ade-
quados e minimizacio de gases e odores instestinais(4).

0 paciente com cancer normalmente aprende de
uma maneira ou de outra a lutar contra a doenca e a fa-
milia como parte do sistema de apoio mais préximo ao
paciente, constitui fator primordial em seu tratamento e
recuperacdo, seja evitando fatores desnecessarios de es-
tresse ou ajudando a lidar com ele(®), Isto ocorre porque
quando um dos membros da familia adoece e necessita
de cuidados especiais e/ou sistematicos, entra em cena as
dinamicas de funcionamento do sistema familiar a fim de
decidir como os cuidados necessarios serdo prestados(®).

Além disso, na atualidade existe uma tendéncia de

os profissionais transferirem a familia a responsabilida-
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de de cuidar das pessoas doentes, especialmente aquelas
com doengas cronicas degenerativas ndo transmissiveis.
Com isto a vida familiar sofre graves alteracdes quando
convive com uma pessoa com cancer, por isso a familia
precisa ser compreendida, apoiada e ajudada pela rede
social que a cerca e pelo profissional que a assiste(”),

Ao cuidar de uma pessoa que adoece, a familia es-
tara criando sua prépria forma de lidar com a situacdo
como também reproduzindo padrdes sociais, na medida
em que os valores atuais continuam respondendo a ex-
pectativa de que os cuidados ao doente sejam realizados
por ela. Assim ao organizarem-se para cuidar, cada fami-
lia traz a sua particularidade nas quais os papéis e fun-
¢cdes passam a ser desempenhados de modo a moldar a
identidade de cada integrante e ao mesmo tempo, forne-
cer subsidios para a constru¢ao de uma histoéria propria
daquela familia(®).

Acreditamos que ao compreender a dinamica
familiar, ante o diagndstico e tratamento do cancer e,
também, como se configura suas vivéncias perante essa
enfermidade, a enfermagem podera oferecer assisténcia
mais efetiva a esses seres. Diante do exposto, definimos
como objetivo deste estudo: compreender o significado
de conviver com um familiar com cancer gastrointesti-
nal utilizando-se de um estoma para eliminacao de seus

excrementos.
METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritiva com aborda-
gem qualitativa, desenvolvida junto a trés familiares de
pessoas com cancer gatrointestinal, e que, utilizavam o
dispositivo para elimina¢des de seus excrementos, o0s
mesmos residiam em municipio de Maringg, localizado a
noroeste do Estado do Parana.

A escolha do método deve-se ao fato de esta meto-
dologia permitir o desenvolvimento de hipdteses, acen-
tuar a intimidade do pesquisador com o ambiente, fato
ou fendmeno e clarificar conceitos, ou seja, o pesquisador
ndo imagina chegar a uma resposta definitiva para o seu
problema, mas espera melhorar o conhecimento acerca
daquilo que se deseja investigar, formular um problema
para a investigacdo mais elaborada ou construir hipé-
teses(®). A pesquisa descritiva contribui na descober-
ta daquilo que acontece, conhecer tudo o que pode ser
percebido pelos sentidos ou pela consciéncia, de modo a
interpreta-lo, e descrevé-lo(?),
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Os dados foram coletados durante o més de ou-
tubro de 2007, por meio de entrevista semi-estruturada
nos domicilios dos familiares. Os critérios de inclusio
dos participantes utilizados foram: ser familiar de indi-
viduo adulto portador de cancer gastrointestinal com es-
toma, diagnosticado ha no minimo dois anos, porém nido
totalmente dependente de cuidados, e ainda que a familia
residisse na area de abrangéncia da Unidade Basica de
Sadde Pinheiros, a qual constitui campo de estagio para
a graduacdo e pos-graduacdo em Enfermagem da Univer-
sidade Estadual de Maringa. E, o critério de exclusao foi
Unica e exclusivamente o fato de o familiar se recusar a
participar do estudo. Esclarecemos que apenas trés fami-
lias consentiram em participar da pesquisa de um total
de cinco.

As entrevistas, apés consentimento, foram grava-
das e posteriormente transcritas na integra. Elas tiveram
uma duracdo média de 60 minutos e foram realizadas no
domicilio. Uma depoente solicitou que a entrevista fosse
realizada em outro local e longe do familiar doente, pois
alegou sentir-se mais a vontade para conversar sobre o
assunto. O instrumento empregado na coleta de dados foi
norteado por questdes de identificacdo do entrevistado e
da familia e pela seguinte questdo: “Como é para a familia
conviver com um familiar portador de cancer gastroin-
testinal utilizando-se de uma bolsa de colostomia?”.

Para analise dos dados, utilizou-se a técnica de ana-
lise tematica de contetido e a classificacdo dos elementos
de significagdo constitutiva da mensagem, desvendando
os aspectos subjetivos das motivacdes, dos pensamentos
e os sentimentos implicitos na linguagem dos individu-
0s(19), Para tanto, as transcri¢des foram submetidas a um
processo exaustivo de leitura atenta das informacoes e
em seguida estabeleceram-se classifica¢des, agrupando
elementos ou aspectos correlacionados, denominadas
categorias. A interpretacdo das tematicas foi realizada a
partir de livros e artigos que abordam a tematica.

0 desenvolvimento do estudo obedeceu aos pre-
ceitos éticos disciplinados pela Resolugio 196/96 do
Conselho Nacional de Satide!1) e o projeto de pesquisa
foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Estadual de Maringa (Parecer
n? 167/2006). A solicitacdo de participacdo no estudo
foi feita pessoalmente, ocasido em que foram explicita-
dos os critérios norteadores do estudo, seus objetivos e o
tipo de participacdo desejada. Também foi assegurado o
anonimato das informagdes. Para respeitar o anonimato
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dos informantes, cada entrevista esta identificada com a
letra “F” (familia) e um nimero indicando a ordem de sua
realizacdo. Todos os participantes assinaram o termo de

consentimento livre e esclarecido em duas vias.
RESULTADOS E DISCUSSAO

Os sujeitos entrevistados eram todos do sexo femi-
nino e pertenciam a familias constituidas de cinco mem-
bros. As pessoas com cancer coincidentemente eram to-
das do sexo masculino. Na F1 o paciente tinha 52 anos e
cancer de intestino diagnosticado ha dois anos e meio.
No momento encontrava-se sem tratamento invasivo,
mas ja havia sido submetido a quimioterapia e radiote-
rapia. Tem metastases e encontra-se em fase terminal. O
familiar informante foi sua esposa, que tinha 46 anos e
segundo grau completo. Na F2 o paciente tinha 30 anos
e diagndstico de cancer de estobmago ha dez anos. Ja foi
submetido a tratamento cirurgico e encontrava-se sem
recidiva da doenca (sem metastases) realizando apenas
exames de controle. A informante foi sua irma de 26 anos
e que possui ensino superior completo. Finalmente, na
F3 o paciente tem 63 anos, diagnoéstico inicial de cancer
de prostata ha quatro anos, apresenta diversas metasta-
ses e encontra-se em fase terminal. O familiar em estudo
é sua esposa, de 47 anos e que possui ensino superior
completo.

Apés a organizacdo e andlise das entrevistas,
emergiram quatro categorias, cuja apresentacao encon-
tra-se a seguir.

0 paradoxo vivenciado ao saber do diagndstico:
enfrentando a doenca

Quando o paciente e a familia recebem o diagnos-
tico do cancer, suas vidas sdo tomadas por uma série de
sentimentos, pensamentos e atitudes que se alternam
entre a esperanca de recuperagdo e o temor de que a
mesma nao se concretize. Referem que vivéncias expe-
rienciadas sdo diferentes daquelas imaginadas. Neste
momento surgem sentimentos de ndo-aceitacao, sofri-
mento e dor. A ndo-aceitacdo pode levar a negacdo dos
problemas e a rejeicdo do mesmo pelo constrangimento
imposto pela situacdo, ou por possiveis complica¢des, o
que pode resultar no afastamento do tratamento(12), Foi
uma fase muito dificil, até porque pra ele foi muito dificil aceitar,

né? Por que, entre tantas pessoas, ele foi escolhido pra ter esse



cdncer, e ainda por cima se ver obrigado a usar aquele equipa-
mento coletor (F2).

Quando um membro da familia recebe o diagnds-
tico de cancer, é como se sofresse o impacto de uma bom-
ba, pois todos querem ajudar a pessoa que amam e, ao
mesmo tempo, precisam lidar com os efeitos do drama
em si mesmos e nos outros membros da familia®®). Talvez
por esta razdo, todos referiram a nao aceitagao inicial da
doenga, negando inclusive a palavra “cancer”, correlacio-
nando a palavra com a proximidade da morte. Ndo era fdcil
vivenciar essa situagdo, pela propria palavra, cdncer, dor, morte,
entdo é dificil de aceitar essa situagdo (F2).

O entrevistado expressa, também, o sentimento
de negacdo que seu familiar sentiu em relacido a doenca,
refletindo na rejeicdo a bolsa de colostomia, isto nos leva
a inferir que o uso da mesma constituia-se em mais um
motivo de sofrimento, pois além de saber-se portador de
cancer, sentia-se mutilado e diferente dos demais e, tal
condicao fazia-o desejar a morte. Ai foi muito trabalhoso, pois
tinha uma dificuldade enorme que ele ndo queria aceitar. Falava
que preferia morrer ao invés de ficar com aquela bolsinha (F1).

0 uso do equipamento coletor exige da pessoa um
tempo para aceitacdo e aprendizagem para o autocuida-
do, pois elas ficam expostas ao contato com a deformacio
fisica causada pela cirurgia e também com a necessidade
de manipular diretamente suas excreg¢des, o que as leva a
vivéncia de sentimento de baixa auto-estima(13), Essa sen-
sacdo a nosso ver, esta relacionada com a percepgao que se
tem de si mesmo, pois o corpo para a maioria das pessoas
significa a forma de se expressar no mundo, ou seja, é o
modo de ser que é demonstrado as pessoas, e este, quando
se encontra, de alguma maneira, diferente daquela forma
que destoa da imagem das demais, provoca sofrimento.

Sobre a nao aceitagcdo da doenca e conseqiiente-
mente do equipamento coletor de excrementos, um es-
tudo realizado com mulheres com cancer que faziam uso
da bolsa de colostomia, identificou que elas sentiram a
necessidade de mudarem o seu estilo de roupa para es-
conderem a bolsa e, além disso, ndo tinham coragem de
olhar para o corpo porque isso lhes causava grande sofri-
mento, pois sentiam-se mutiladas(!¥). Apesar de no caso
deste estudo a pessoa com cancer em uso da bolsa de es-
tomia ser do sexo masculino, percebemos que esse pro-
cesso e o sentimento de mutilagdo parece ser o mesmo,
afinal, atualmente ja ndo ha muita diferenca na valoriza-
¢ao do corpo, no que se refere a vaidade, entre homens e
mulheres, mais jovens.
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0 momento da descoberta da doenca é represen-
tado como o desmoronamento do mundo em que vivem,
o que é acompanhado de sofrimento, desespero e angus-
tia, de modo que uma dor profunda parece tomar conta
do ser e a pessoa comeca a ver a morte como algo muito
proximo e por isso comeca a buscar a vida, assim, pro-
curam outros médicos e outras linhas terapéuticas. E af
quando foi descoberto, bom... aquilo o chédo abre... bem na época
do Natal, foi no final de ano. E nés optamos por ouvir a opinido
de vdrios médicos, pegamos de Curitiba, de Sdo Paulo, daqui e
ele achou melhor fazer a cirurgia em Curitiba (F3). ... eu entrei
em pdnico comigo mesmo. Achei que ndo iria suportar... o fardo é
pesado demais! (F1).

Quando o familiar relata que o fardo é pesado
demais, percebemos em sua linguagem nado verbal um
desalento pelo sofrimento de seu companheiro, mas ao
mesmo tempo demonstra que encontrou forgas para
acompanha-lo e incentiva-lo para fazer o tratamento
tentando viver com menos sofrimento. Embora seu sem-
blante mostre que mesmo transcorridos mais de dois
anos do diagnostico este sofrimento ainda existe, ela bus-
ca forgas para ajudar e apoiar o companheiro na perspec-
tiva de ndo desanima-lo e incentiva-lo na realizagcdo do
tratamento. E muito dificil suportar tudo isso, ter que se fazer
de forte quando vocé estd em frangalhos, ter que sorrir quando
vocé quer chorar (F1).

O depoimento desse familiar demonstra todo seu
esforco em manter um ambiente que favorega a recupe-
racdo/bem-estar do doente, tentando incentiva-lo a ndo
desistir, ao mesmo tempo denota sua necessidade de aju-
da profissional para enfrentar esse momento, pois tam-
bém esta sofrendo e precisa de suporte para cuidar de
seu familiar que esta com cancer.

0 choque emocional causado pelo diagndstico ini-
cial pode ocorrer em alguns casos em um dos elementos
mais préoximo do doente, e este individuo pode apresen-
tar um estresse maior ainda do que o do préprio doente.
Nesse contexto é muito importante que os profissionais
estejam por perto e auxiliem na identificacdo de estraté-
gias que favorecam e auxiliem a familia a identificar suas
necessidades, que as apoiem e ajudem no que for neces-
sario, principalmente no ambito emocional.

O cancer no meu lar: (re) arranjos necessarios

Apo6s o impacto do diagnostico, os familiares co-
mecam a se organizar para dispensarem maiores cuida-
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dos com seu ente. A familia é uma unidade de cuidado
e fonte primaria de suporte social, constituindo-se num
sistema informal de cuidado. E a enfermagem, com enfo-
que na familia, coloca-se como um sistema que interage
com o doente e seus familiares, em busca de objetivos e
metas propostas em conjunto(12), Percebe-se uma adap-
tacdo no ambiente familiar, onde tudo passa a girar em
torno da nova condi¢do do doente. Tudo aqui em casa foi se
adaptando com a necessidade dele, por exemplo, a comida, a be-
bida, os hordrios dos banhos, a medicagdo. Eu ajudo ele (marido)
a tomar banho, se vestir, colocar os sapatos. Sou eu que troco a
bolsinha, enfim acabei sendo a babd dele... (F1).

Percebemos a familia se organizando em torno da
nova realidade. Para suprir as novas exigéncias, a familia
constréi caminhos, nunca percorridos, em busca do bem
estar do membro adoecido(1®). A necessidade do estabe-
lecimento de uma nova rotina é perceptivel nos discur-
sos dos familiares, e envolve desde a alimentacio até o
relacionamento/convivio com outros membros. Estas
transformagdes acompanham a individualidade, cultura,
religido e possibilidades socioeconémicas de cada fami-
lia. Com relagdo a este aspecto, enquanto profissional, é
importante estar atento para o fato de que a familia, ao
expor seus desejos e sonhos, deixa claro suas necessida-
des e prioridades().

Em suas manifestacdes os familiares expressam a
necessidade da familia modificar sua rotina, levando in-
clusive ao abandono das atividades laborais por parte de
alguns de seus membros, para cuidar do familiar doente.
Isto, além de sobrecarregar fisicamente o cuidador, leva a
alteracdes na renda familiar, levando a sobrecarga finan-
ceira da familia. De fato, a presenca de doenca na familia
leva a outras despesas e mudangas no seu ciclo, como por
exemplo, um familiar deixar de trabalhar para cuidar do
outro que esta doente(?),

As pessoas que assumem o papel de cuidador prin-
cipal além de demostrarem sua solidariedade, estio sujei-
tas a sobrecarga fisica e emocional. .. a minha mde saiu do
trabalho para ir cuidar dele e a gente continuou levando a vida
normal, mas com aquele sentimento né, meu irmdo td doente, td no
hospital com uma doenga grave (F2). Ficamos um més em Curitiba
com dreno, eu deixei tudo aqui. Eu deixei meus filhos, deixei minha
mde coordenando mais ou menos, fiquei um més com ele sozinha.
As filhas (12 casamento) dele ndo aceitavam, entdo eu assumi ... Eu
abrimdo da minha vida, entrei com ele junto nessa doenca né...(F3).

A doenca grave do marido pode causar mudangas
radicais no lar. Neste contexto as esposas sdo obrigadas
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a se adaptarem, mas isso ndo ameniza o fato de elas sen-
tirem-se ameacadas pela perda de seguranca e também
de ndo poderem mais depender do marido. Mais do que
isso, de precisarem isolar-se de todos os compromissos
familiares e sociais e passarem a partilhar os momentos
de perda da satde do marido, focando toda sua atencdo,
amor e carinho nesta situagdo, atitudes estas, muitas das
vezes, ndo valorizadas pelo companheiro(1).

Como foram observados nos relatos, as mulheres
(mae e esposa) sdo aquelas quem mais abdicam de seus
afazeres cotidianos para se dedicarem ao cuidado do
membro doente. E sobre os ombros femininos que pesa
mais a condi¢do cronica em todas as dimensdes, porquan-
to em nossa sociedade o cuidado tem sido associado a mu-
Ther(7), Com relacdo a esse fato, a literatura tem apontado
que, a maior parte dos cuidadores é do sexo feminino, e
que, além das atividades desempenhadas pela mulher em
sua familia, ela assume naturalmente o papel de cuidado-
ra de seu ente, mesmo que para isso precise deixar suas
atividades remuneradas externas ou domiciliares para
maior dedicagdo a seu familiar dependente, o que pode
justificar uma sobrecarga fisica e emocional(”-18),

Resgatando os desejos guardados

0 diagnéstico de uma doenca croénica coloca o ser
humano frente a consciéncia de sua finitude gerando um
impacto sobre a sua vida social e familiar. Muitas pesso-
as passam a vida trabalhando e guardando dinheiro para
que na época da aposentadoria, possam viajar e usufrui-
rem melhor a vida. As falas dos sujeitos desvelam que os
limites impostos pela doenca, podem definir outro modo
de viver a vida, um viver mais sensivel ao outro, as coisas
e espaco, revelando que, em alguns casos, mesmo com
o cancer em seus lares, ndo foram deixados de lado os
sonhos, desejos e o entretenimento. Ele td numa fase boa,
tanto, que estamos indo viajar. Entdo imagina, se a gente fosse
pensar em tudo, ndo estdvamos vivendo..nem eu nem ele. Quando
vamos para Sdo Paulo, a gente vai ao médico de manhd, outro a
tarde e a noite vamos no show! Quer dizer estd resgatando coisas
que ele ficou a vida toda tentando guardar dinheiro para apro-
veitar e agora que tem...td com problema de satide. E esta tltima
vez que fomos ao médico... ele perguntou se ele gostaria de fazer
alguma coisa, e ele falou que quer conhecer a Itdlia. E o médico
falou que era para ir... (F3).

Para a familia e, também, para o paciente é im-

portante perceber que a doenga ndo desequilibrou to-



talmente a vida, nem privou totalmente os familiares de
momentos de lazer. Pelo contrario, em alguns casos, a
doenca pode permitir que todos se adaptem e se trans-
formem gradativamente(1). Vale ressaltar que o lazer é
importante para o bem-estar fisico e psiquico do ser hu-
mano, ndo s6 como fonte de prazer, mas, inclusive, para a
criagdo e manutencgio de relagdes sociais(17).

A doenca pode, inclusive, aproximar ou distan-
ciar as pessoas, pode fazé-las refletir sobre sua existén-
cia, suas atitudes e comportamentos. Isso tudo depende
de algumas escolhas feitas pelo doente. E um momento
onde pode ocorrer, por exemplo, transformacdes em que
passam a dar valor as pequenas coisas da vida, as quais
antes passavam desapercebidas. Entdo quais foram as van-
tagens dele ter tido um cdncer! Eu estar mais perto dele, ele ficar
mais perto dos netos, tudo tem um pra qué. Entdo demorou para
ele entender isso, sabe! (F3).

E interessante observar que apesar do sofrimento,
a familia consegue perceber que a doenca trouxe alguns
pontos positivos para a convivéncia familiar. Isto é pri-
mordial para que a unido familiar seja mantida e também
para que a familia possa seguir seu caminho estabele-
cendo novas metas e que estas sejam compativeis com
sua atual situagdo, encontrando a harmonia para viver as
vicissitudes dos desarranjos que a doenga causou na fa-
milia, mas que a partir do cuidado conseguiram superar.

Sentimentos que evidenciam a perda

As fases de enfrentamento que permeiam a familia
e 0 membro acometido pela doenca crdnica sdo desve-
ladas com o passar do tempo. No decorrer das entrevis-
tas, as familiares demonstravam por meio de olhares e
expressdes os sentimentos de perda da satide no amago
familiar.

Passar por um processo de adoecimento por can-
cer na familia representa um periodo de medo de ndo ser
curado e, principalmente, da morte(19). A negacio da re-
alidade que esta por vir pode ser um mecanismo psicold-
gico de defesa utilizado pela familia como, por exemplo,
ndo falar sobre a proximidade da morte. ... ele ta morrendo
aos poucos né..mas isso é algo que a gente ndo pdra para ficar
pontuando (F3).

Embora seja importante que os profissionais res-
peitem as decisdes da familia, também é necessario que
eles incentivem seus membros a enfrentarem a situagao,

pois se a dor e as emog¢des puderem ser vivenciadas ao
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longo do processo da doenga, o grupo familiar terd mais
condi¢des de lidar com o luto, evoluindo para uma me-
lhor qualidade de relacionamento, algumas vezes mais
afetiva e adequada do que existia antes do aparecimento
da doenca(?),

Neste sentido, o profissional precisa saber reco-
nhecer as for¢as e potencialidades da familia assim como
suas necessidades e fragilidades de forma a valorizar e
utilizar a rede social de apoio, a qual mostra-se nas suas
relagdes e interagdes inseridas no sistema social comple-
xo e onde as relages de cuidado se fazem presentes(20).

Por outro lado, alguns gestos nas relagdes familia-
res determinam os sentimentos de dependéncia ou rejei-
¢a0(19), A incerteza do amanhi gera despedidas noturnas
no cotidiano do casal da F1. Esse momento demonstra o
carinho e apoio a pessoa com cancer pela familia. ... e antes
de dormir, eu sempre beijo a mdo dele e falo que eu o amo e ele
aperta a minha mdo e diz a mesma coisa (F1).

Este depoimento mostra algumas atitudes de um
familiar dedicado que cuida com amor e é empatico com
o membro doente. O carinho constitui-se uma estratégia
de estimulo ao doente, alivia a dor e proporciona bem es-
tar na familia(21),

Notamos que quando existe vinculo afetivo e inte-
gracao entre seus membros, os familiares desejam pres-
tar um cuidado que seja capaz de, por meio de seus atos e
atitudes, exaltar a pessoa do doente. Neste sentido, con-
siderando que o cuidado pode ser percebido como estilo
de ser e de se relacionar, caracterizando-se por valoragdo
de sentimentos e a¢des como envolvimento, aceitagdo,
preocupacio, amor, ajuda, entre outros(!9), compreende-
mos que mesmo aquele membro que ndo tem tempo para
ajudar na realizacdo do cuidado fisico, tem uma fungio
importantissima na familia, pois em ultimo caso, ajuda a
manter o equilibrio e a conservar e refor¢ar a unidade
familiar.

CONSIDERACOES FINAIS

Esse trabalho permitiu conhecer algumas facetas
dos desafios que os familiares de pessoas ostomizadas
por cancer experenciam em seu cotidiano. Observamos
que os mesmos compartilham com seu familiar a insegu-
ranga, medo, vergonha quanto ao odor e gases, mudancas
no padrio intestinal, rejeicdo, isolamento, interferéncia
na sexualidade, limitacdo da vida social, altera¢des na
auto-imagem, na ingesta alimentar, no sono e no repou-
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so. Assim, eles tém que conviver com modificacdes que
transcendem o aspecto fisico e, procurar superar a cada
dia a angustia gerada pela possibilidade da impossibili-
dade de seu ente ndo voltar a ter uma vida normal.

Atentamo-nos também, que o apoio encontrado na
familia, é essencial para uma reabilitacdo mais rapida e
eficaz e, consequentemente, para uma boa adaptacio da
pessoa a sua condi¢do de ostomizado. Isto porque os fa-
miliares preocupam-se em se organizarem para dispen-
sarem maiores cuidados ao ente, buscando novas adap-
tacdes no ambiente familiar, onde tudo passa a girar em
torno da nova condigio do doente. E ela que deve ajudar
a superar este obstaculo, visando um futuro mais estavel.
A familia, nesse momento, atua como suporte psicolégico
fazendo com que o seu ente querido sofra menos com as
vicissitudes impostas pelo estoma e o uso do dispositivo
para eliminacdes de seus excrementos.

Quanto ao estar-com-o-outro de uma forma autén-
tica destacamos as maes e esposas, as quais se mostra-
ram fortes diante da ardua tarefa, que é o estar verda-
deiramente ao lado de um familiar com cancer, mesmo
estando mais expostas a um desgaste psicolégico e fisico
em fungao da possibilidade da perda, sentimentos estes
que muitas vezes ndo sao vislumbrados pela equipe de
saude.

Com relagdo a este aspecto, chama a atenc¢do o fato
do profissional enfermeiro nio ter sido lembrado em ne-
nhum momento pelos familiares. Isto nos leva a inferir
que paciente e familia ndo foram suficientemente prepa-
rados para esta nova situagdo. Tem-se a impressao de que
0s mesmos nao receberam um preparo pré-operatorio e
nem orientacdes para o autocuidado com vistas a uma
melhor adaptagdo a nova condi¢do de vida. E se assim
ocorreu, é de se supor que eles também nao foram orien-
tados sobre os direitos internacionais das pessoas osto-
mizadas. Eles tém direito a orientacgdo prévia por profis-
sional especializado, direito de receber os dispositivos
juntamente com a orientacdo do profissional, direito a
reabilitacdo e a reintegragdo social.

0 enfermeiro e todos os integrantes da equipe de
saude, vivendo um estar-no-mundo desses seres, pre-
cisam trazer em si as caracteristicas basicas do existir
cuidando com competéncia técnico-cientifica e ética. Em
vista disso, a afetividade pode ser apreendida como um
modo de a equipe de enfermagem captar e compreender
ndo apenas o seu existir no mundo, mas desvelar seu po-

der proprio de se relacionar com as pessoas ao seu re-
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dor, promovendo a intersubjetividade e o vir-a-ser mais
humano. Neste sentido, recomendamos a equipe de en-
fermagem que faca orientacdes e dé suporte as pessoas
com ostoma e seus respectivos familiares no sentido de
buscar novas formas de enfrentamento da situacdo. A
consulta de enfermagem é uma ferramenta importante
a ser usada para beneficiar estas pessoas, pois ela pode
ajudar a identificar as dificuldades encontradas e tracar
metas e objetivos para supera-las.

Assim, as a¢des de cuidado contribuiriam para
uma integracdo do ser em seu meio, incentivando-o a ter
uma vida social ativa, apesar das limita¢des existentes.
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