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RESUMO: Objetivo: realizar uma revisdo integrativa da literatura nacional, publicada
entre 1998 e 2008, sobre o papel da familia diante da estomia intestinal definitiva,
complementada por uma atualizacdo do contexto normativo e cientifico até 2025.
M¢étodo: busca de trabalhos cientificos na BIREME, no acervo de teses e dissertacdes da
Universidade de Sdo Paulo, no Google Académico e na biblioteca da Universidade
Federal de Pernambuco, orientada pela questao: qual € o papel dos familiares na aceitagdo
da nova condigado de ser pessoa com estomia intestinal definitiva? Resultados: os estudos
foram agrupados em cinco categorias: educacdo para a promogao da saude da pessoa com
estomia; ser no mundo com uma estomia intestinal definitiva; representacdes sobre a
sexualidade; estomia intestinal definitiva (significados e caminhos percorridos); e
autocuidado. Conclusdo: a atuacdo ndo se restringe ao enfermeiro; toda a equipe
multiprofissional precisa incluir a familia da pessoa com estomia em seu foco de cuidado.

PALAVRAS-CHAVE: Estomas cirirgicos. Revisdo. Familia. Rela¢des familiares.
Enfermagem.

THE ROLE OF THE FAMILY REGARDING A PERMANENT INTESTINAL
STOMA: AN INTEGRATIVE LITERATURE REVIEW

ABSTRACT: Objective: to conduct an integrative review of the Brazilian literature
published between 1998 and 2008 on the role of the family in permanent intestinal
ostomy, complemented by an update of the policy and scientific context through 2025.
Method: searches were carried out in BIREME, in the thesis and dissertation collection
of the University of Sdo Paulo, in Google Scholar, and in the library of the Federal
University of Pernambuco, guided by the question: what is the role of family members in
accepting the new condition of living with a permanent intestinal ostomy? Results: the
studies were grouped into five categories: health education for people with an ostomy;
being in the world with a permanent intestinal ostomy; representations of sexuality;
permanent intestinal ostomy (its meanings and the paths travelled); and self-care.
Conclusion: care is not the nurse’s task alone; the whole multidisciplinary team must
focus on the family of the person with an ostomy.
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1 Artigo extraido da monografia intitulada “O papel do familiar frente a estomizagdo intestinal definitiva:
revisdo integrativa de literatura”. Orientador: Prof. Ms. Cristovam Martins Vieira Coorientadora: Profa.
Ms. Angela Maria Leal de Moraes Vieira.
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INTRODUCAO

A confec¢do de uma estomia intestinal € uma técnica cirrgica relativamente
comum, sendo o tratamento de escolha em diversas patologias, como diverticulite, doenca
inflamatoria intestinal, traumatismos colorretais, infec¢do perianal grave, fistula

retovaginal, anomalias congénitas e, principalmente, tumores colorretais (1,2).

A estomia pode constituir forma de tratamento proviséria ou definitiva. Provoca
uma série de mudancgas na vida do individuo, sobretudo na autoimagem, na imagem
corporal e nas atribuicdes de cuidado, com repercussdes na dindmica familiar, nas

relagcdes com outras pessoas e, em ultima instancia, na qualidade de vida (1,3).

Os termos ostomia, ostoma, estoma € estomia tém origem grega e significam
“boca” ou “abertura”. Em sentido estrito, esfomia designa o procedimento cirurgico de
exteriorizagao de uma viscera oca no corpo, € estoma designa a abertura criada. Conforme
o segmento exteriorizado, as estomias intestinais recebem o nome de colostomia (c6lon),

ileostomia (ileo) ou jejunostomia (jejuno) (4,5).

No Brasil, ndo ha registro nacional sistematizado de pessoas com estomia. As
estimativas mais antigas, baseadas no censo de 2000 e em dados da International Ostomy
Association (cerca de uma pessoa com estomia para cada mil habitantes em paises com
bom nivel de assisténcia), apontavam aproximadamente 170 mil pessoas (5). Estimativas
mais recentes, divulgadas pelo Ministério da Satude, indicam mais de 400 mil pessoas
vivendo com estomia, € o proprio Ministério reconhece a dificuldade de levantamento
epidemiologico sobre essa populacao (6). A atencdo a esse grupo € regulamentada pela
Portaria SAS/MS n°® 400/2009 (7), hoje consolidada na Portaria de Consolidagdao
SAES/MS n° 1/2022 e, segundo apresentacdo do Ministério da Satide a Camara dos

Deputados em 2022, em processo de revisao (8).

Desde os momentos iniciais do processo, surgem reagdes que vao além de raca,
cor, idade, sexo ou classe social e levam a pessoa a realizar uma profunda mudanca
pessoal. A presenca do estoma e a necessidade de uso de bolsas coletoras sdo sequelas
permanentes que exigem reajustes na vida pessoal. A estomia frequentemente provoca
espanto, repulsa e piedade, sentimentos que exercem efeito deletério sobre a vida da
pessoa (9,10).
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Nesse contexto, a familia exerce papel essencial nas reagdes de aceitagdo ou nao
da estomia. Sendo o primeiro nucleo social do individuo, exerce profunda influéncia
sobre as reagdes que ele possa ter diante de situagdes de crise ou de alteracdes na sua
rotina. A familia, no tocante a pessoa com estomia, ¢ percebida como fonte de ajuda que

contribui para o bem-estar e para a melhora da condigdo de satude (11,12).

A familia € o elemento mais préximo da pessoa com estomia e tem o dever moral
de oferecer apoio. Deve ser envolvida pela equipe multiprofissional em todas as fases do
processo terapéutico, pois sentimento de revolta, medo, angustia e negacdo também sio
vivenciados por seus membros, o que justifica a necessidade de inserir o familiar em todas

as etapas do cuidado (13).

Contudo, a familia ¢ uma unidade complexa e essencial para qualquer individuo,
mas nem sempre se mostra preparada para o cuidado de seus membros: em determinadas
situacdes de crise, uma familia ja fragilizada pode desestruturar-se e precisar, ela também,

de ajuda (14).

Dessa forma, o suporte familiar torna-se vital para a adaptagdo psicossocial da
pessoa com estomia, cabendo ao enfermeiro, assim como a toda a equipe de saude, a

obrigacao de incluir a familia no plano de cuidados (15).

Dai a importancia deste estudo, que, por meio do levantamento de referéncias
sobre o papel do familiar frente & estomia definitiva e sobre a contribuicdo desse papel
para a recuperacdo da qualidade de vida da pessoa com estomia intestinal, podera
subsidiar a assisténcia de enfermagem, enfatizando o papel da familia no processo

reabilitatorio (16).

O objetivo foi investigar, na literatura nacional publicada entre 1998 e 2008, o

papel dos familiares frente a estomia intestinal definitiva.

METODOS

Trata-se de revisdo integrativa, método que retne e sintetiza resultados de
pesquisas sobre um tema de forma sistematica e ordenada (17,18). Foram percorridas as

seguintes fases: identificacdo do tema e elaboracdo da questdo norteadora; amostragem
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ou busca na literatura; categorizacdo dos estudos; avaliacdo dos estudos incluidos;
interpretagdo dos resultados; e sintese do conhecimento evidenciado, com apresentagao

da revisao (17,18).

A questdo norteadora foi: qual é o papel dos familiares na aceita¢do da nova
condi¢do de ser pessoa com estomia intestinal definitiva? A busca foi realizada na
BIREME, com os descritores ostomia, estomia, estoma ¢ relacoes familiares, além do
acervo de teses e dissertagoes da USP, do Google Académico e da biblioteca da

Universidade Federal de Pernambuco.

Foram adotados como critérios de inclusdo: artigos, teses e dissertacdes que
abordassem a estomia e seu impacto sobre a pessoa ¢ sua familia; publicados em

portugués entre 1998 e 2008; e com abordagem metodoldgica qualitativa.

A amostra foi composta por 22 trabalhos, entre artigos, teses de doutorado,
dissertagdes de mestrado e uma monografia de conclusao de residéncia em Enfermagem.
[Conferir: a soma do texto original (12 artigos + 3 teses + 4 dissertagdes + 1 monografia)
¢ 20, e ndo 22; ajustar os niumeros a planilha de selecdo.] Para a extracdo dos dados,
utilizou-se instrumento contendo: identificagdo do artigo original, caracteristicas
metodoldgicas, avaliacdo do rigor metodoldgico, intervengdes estudadas e resultados

encontrados (17,19).

A abordagem qualitativa responde a questdes particulares e tem como foco uma
realidade que nao pode ser quantificada, trabalhando com um universo de significados,
motivos, aspiragdes, crengas, valores e atitudes (20). Cresce a consciéncia da necessidade
de revisOes integrativas de estudos qualitativos, para que se possa acumular o

entendimento obtido a partir deles (17,21).

ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

Considerando os 22 trabalhos que atenderam aos critérios de inclusdo, os temas
abordados foram agrupados em cinco categorias: educagdo para a promogao da saude da
pessoa com estomia (3 estudos; 13,6%); ser no mundo com uma estomia intestinal

definitiva (12; 54,5%); representacdes sobre a sexualidade (3; 13,6%); estomia intestinal
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definitiva, seus significados e caminhos percorridos (3; 13,6%); e autocuidado (1; 4,5%).
A anélise permitiu sintetizar o conhecimento nacional sobre o papel do familiar frente a
estomia definitiva e as ag¢des por ele realizadas na recuperacao da qualidade de vida das

pessoas com estomia intestinal.

Os estudos mostram que a familia se sobressai como a for¢a mais importante para
a recuperagao e a reabilitacao, oferecendo apoio e estimulo e atuando como facilitadora
da adaptagdo no processo de aceitagao do estoma. Com o apoio dos familiares, a pessoa
sente-se capaz de enfrentar as modificagdes ocorridas no cotidiano, o que favorece sua

recuperagao fisica, psicoldgica e emocional.

Outro ponto relevante refere-se as reagdes iniciais dos familiares: sentimentos de
repudio, estranheza, medo e rejeicao ao estoma estiveram presentes, na maioria das vezes,
no inicio do processo e, com o tempo, a familia passou, assim como a pessoa com estomia,

a adaptar-se a nova realidade.

Os autores enfatizam, porém, que o apoio familiar nem sempre esteve presente.
Quando faltou, o processo de aceitagao foi dificultado, e surgiram sentimentos de tristeza,
desanimo, rejei¢do, anglstia e até abandono, de modo que a pessoa se sentia
estigmatizada e, por vezes, rejeitada. Em outros casos, a auséncia de apoio familiar levou

a pessoa a buscar o autocuidado.

O relacionamento familiar anterior a estomia foi determinante para os
comportamentos apresentados no periodo critico da doenca, com forte influéncia de fatos
vividos anteriormente: caracteristicas de afetividade ou de relagdes dificeis, presentes na
familia antes do adoecimento de um de seus membros, refletem-se na vivéncia atual.
Compreender o mundo da familia é, portanto, requisito fundamental para ajudar no

momento da doenga, o que exige entendimento dos profissionais.

Ao analisar a familia, ndo se pode ter um enfoque apenas no ambiente fisico: ¢
importante conhecer sua forma de ser e as relagdes do meio familiar com o meio social.
A doenga influencia positiva ou negativamente a relagdo familiar, e, ao estudar essa
tematica, percebe-se que os dois campos se unem e podem ser confundidos devido a

semelhanga.
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Os estudos incluidos mostraram ainda que as pessoas atribuem significado e valor
a vida pela forma como sdo vistas por seus familiares, € que a familia contribui para dar

sentido a luta pela vida.

A dindmica familiar pode colaborar ou ndo no processo de recuperacdo, pois 0s
estudos convergem ao indicar que as relagdes familiares existentes antes da estomia
influenciam decisivamente a relacdo apds a confec¢do do estoma. A familia tem o
compromisso de acolher, ajudar, confortar e oferecer apoio, carinho e compreensao em
todas as fases da doenca, mas nem sempre esta preparada para tal enfrentamento. As
condutas e atitudes dos membros familiares anteriores a presenca do estoma determinam

comportamentos especificos no periodo critico da doenga.

ATUALIZACAO DA LITERATURA (2020-2025)

Como os estudos incluidos na revisdo datam de 1998 a 2008, apresenta-se a seguir
uma atualizacdo narrativa, ndo sistematica, com publica¢des recentes que dialogam com
as categorias encontradas. Ela ndo substitui uma nova busca sistematica, que ¢

recomendada (ver Limitagdes).

Uma revisao integrativa de 2022 sobre a espiritualidade na vida da pessoa com
estoma intestinal indicou que ela influencia positivamente a aceitacao do estoma e que os
profissionais devem identificar as necessidades espirituais para apoiar o cuidado, o que
amplia o olhar sobre os recursos de enfrentamento além do nucleo familiar (22). Uma
revisdo de 2024 sobre a pessoa com estomia intestinal € incontinéncia urinaria reforga
que o apoio da familia, dos profissionais de saude e de redes de apoio, como as
associagoes, ¢ fundamental para o enfrentamento das mudangas impostas pela estomia
(23). Outra revisao de 2024, sobre cuidados de enfermagem, concluiu que as intervengdes
devem devolver a pessoa o controle de sua vida, com envolvimento familiar, inclusao
social e seguranga no autocuidado, mediante informagdes e orientagdes que vao além da

adequag¢do do equipamento coletor (24).

Em conjunto, esses achados sdo coerentes com os resultados da presente revisao:
o apoio familiar segue sendo apontado como determinante para a adaptacdo, agora

articulado a redes de apoio, a educagdo em saude e ao autocuidado. No plano normativo,
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o0 Guia de Atengdo a Saude da Pessoa com Estomia (6) e a Resolugdo COFEN n°
736/2024, que dispde sobre a Sistematizagdo da Assisténcia de Enfermagem (25),

oferecem bases atuais para incluir a familia no plano de cuidados.

LIMITACOES

A revisao limitou-se a estudos qualitativos em portugués, publicados entre 1998 e
2008, e incluiu literatura cinzenta (teses, dissertacdes e monografia), o que pode
influenciar a qualidade e a comparabilidade dos achados. Recomenda-se, para atualizagdo
do escopo, repetir a busca (por exemplo, de 2015 a 2025) em bases como LILACS,
BDENF, SciELO, PubMed/MEDLINE e CINAHL, com descritores controlados
(DeCS/MeSH), registro do fluxo de selecdo conforme o PRISMA 2020 (26) e

classificagdo do nivel de evidéncia.

CONSIDERACOES FINAIS

A atuagdo ndo ¢ exclusiva do enfermeiro: toda a equipe multidisciplinar precisa
ter como foco também a familia da pessoa com estomia. E necessario prepara-la, auxilia-
la, esclarecer duvidas e orientéd-la para o recebimento do familiar e para a compreensao
de que nem sempre estard preparada para esse acontecimento. Convém tratar a estomia
como algo novo, que leva a mudangas fisicas, emocionais e sociais, mas que podem ser

vividas com amor, carinho e compreensdo por parte dos familiares.

Para assistir a familia, a Enfermagem deve compartilhar saberes e nao impor
conhecimento. Cada familia cria seu proprio sistema de cuidados, no qual se refletem seus
saberes sobre saude e doenga, impregnados de valores, crengas e percepgdes construidos
no viver cotidiano. A familia, portanto, deve ser respeitada em suas limitagdes e em sua

autonomia.
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