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RESUMO

VIEIRA, Samanta Aldete Martins. Estomia de eliminacédo intestinal: dois lados de uma
mesma historia. 2018. 86f. Trabalho de Curso. Instituto de Ciéncias da Saldde. Curso de
Enfermagem. Universidade Federal de Mato Grosso, Sinop, 2018.

A estomia intestinal € uma intervengdo cirdrgica realizada em um segmento do intestino,
podendo ser temporaria ou permanente. Sua funcao é alterar a rota normal das fezes, fazendo
com que sejam eliminadas por uma bolsa coletora que é fixada ao redor do estoma no
abdome. Esse procedimento acarreta mudancas fisicas e psiquicas que podem interferir em
seus relacionamentos e atividades. E muito comum que o estomizado busque formas de
superar e encarar essa nova condicao de vida, para isso contam com redes de apoio e entre
elas se destaca as relaces familiares, ja que é o primeiro grupo social que o estomizado tem
acesso. N@o ha uma definicdo Unica de familia, sendo esta, 0 que uma pessoa considera como
tal, podendo ser formada pelo conjunto de todos os parentes da pessoa, principalmente os que
convivem com ela. Nesse contexto, o presente estudo teve como objetivo geral analisar a
percepcdo de estomizados e seus familiares frente a condicdo de estomizado intestinal
definitivo. Para isso, foi realizada uma pesquisa exploratoria e descritiva com abordagem
qualitativa. Os sujeitos do estudo foram quatro portadores de estomia de eliminacéo intestinal,
que realizavam tratamento por um periodo minimo de cinco meses no Centro Especializado
em Reabilitacdo (CER) Il do municipio de Sinop-MT, e um familiar indicado pelo mesmo. A
coleta de dados foi realizada no local escolhido pelos participantes por meio de entrevista
semiestruturada, que foi gravada e posteriormente transcrita para que os dados fossem
analisados pela técnica de andlise de conteudo, modalidade temética. Dessa analise, surgiram
cinco categorias tematicas, sendo elas: 1) O impacto da nova condi¢do de vida; 2) Estratégias
de enfrentamento pessoal e familiar; 3) A estomia no contexto da familia; 4) Rede de apoio
profissional ao nucleo familiar; e 5) O conhecimento e sua relacdo com a qualidade de vida. A
vivéncia desse processo é sempre permeada por dificuldades, especialmente devido as
alteracfes na autoimagem, no convivio social e nos habitos de vida, apesar de ser também a
Unica maneira de fazer com que a pessoa continue viva, mesmo que poucos demonstrem esse
reconhecimento. As principais estratégias de enfrentamento utilizadas pelos participantes séo
o conformismo, a espiritualidade, a busca pelo conhecimento e o apoio da familia. Parte desse
sofrimento é causado pela falta de conhecimento que estd diretamente ligada a qualidade de
vida de todo o nucleo familiar. A rede de apoio profissional se mostrou precéria, apesar de
haver um departamento municipal destinado ao atendimento a esse publico. Diante disso,
pode-se concluir que o atendimento em salde deve ser aprimorado no municipio, no processo
pré, intra e pos-operatorio, assim como na reabilitacdo, especialmente por meio das atividades
grupais, tanto para os estomizados quanto seus familiares de modo que possa oferecer o
cuidado de forma holistica, com vistas ao empoderamento.

Palavras chaves: Estomia intestinal. Familia. Redes de apoio. Enfrentamento. Enfermagem.



ABSTRACT

VIEIRA, Samanta Aldete Martins. Bowel elimination stoma: two sides of the same story.
2018. 86f. Trabalho de Curso. Instituto de Ciéncias da Salde. Curso de Enfermagem.
Universidade Federal de Mato Grosso, Sinop, 2018.

The intestinal stoma is a surgical intervention performed on a segment of the intestine, which
may be temporary or permanent. Its function is to change the normal route of the stool,
causing them to be eliminated by a collection bag that is fixed around the stoma in the
abdomen. This procedure entails physical and psychic changes that can interfere with your
relationships and activities. It is very common that the stomized look for ways to overcome
and face this new condition of life, for this they have networks of support and among them
stands out the family relations, since it is the first social group that the stomized has access.
There is no single definition of the family, which is what a person considers as such, and can
be formed by all the relatives of the person, especially those who live with it. In this context,
the present study had as general objective to analyze the perception of patients and their
relatives in relation to the condition of definitive intestinal stomization. For this, an
exploratory and descriptive research with a qualitative approach was carried out. The subjects
of the study were four patients with intestinal elimination stomies, who underwent treatment
for a minimum period of five months at the Specialized Center for Rehabilitation (CER) Il in
the municipality of Sinop-MT, and a relative indicated by the same. The data collection was
performed at the place chosen by the participants through a semi-structured interview, which
was recorded and later transcribed so that the data were analyzed by the technique of content
analysis, thematic modality. From this analysis, five thematic categories appeared, being: 1)
The impact of the new condition of life; 2) Strategies of personal and family coping; 3) The
stomety in the context of the family; 4) Network of professional support to the family
nucleus; and 5) Knowledge and its relation with quality of life. The experience of this process
is always permeated by difficulties, especially due to changes in self-image, social life and
living habits, although it is also the only way to keep the person alive, even if few people
demonstrate this recognition. The main coping strategies used by the participants are
conformism, spirituality, the search for knowledge and the support of the family. Part of this
suffering is caused by the lack of knowledge that is directly linked to the quality of life of the
whole family. The professional support network proved to be precarious, although there was a
municipal department that was designed to serve this public. In view of this, it can be
concluded that professional care should be improved in the municipality, in the pre, intra and
postoperative processes, as well as in rehabilitation, especially through group activities, both
for patients and their families so that offer care holistically.

Key words: Intestinal stomies. Family. Support networks. Confrontation. Nursing.
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1 INTRODUCAO

Estomia, estoma, ostomia ou ostoma sdo variagdes de um mesmo termo de origem
grega (stoma), que significa boca ou abertura e € destinado para indicar a exteriorizacao de
qualquer 6rgdo oco através da pele. As estomias podem ter as finalidades de alimentacdo
(esofagostomia, gastrostomia, jejunostomia), respiracdo (traqueostomia), eliminacéo urinaria
(urostomia) e eliminacéo intestinal (ileostomia, colostomia). A nomenclatura usada varia de
acordo com o segmento afetado, havendo uma juncdo deste com o sufixo ostomia, assim,
quando é derivado do ileo, porcéo final do intestino delgado, chama-se de ileostomia, porém,
quando advém do colon ascendente, descendente ou transverso, chama-se colostomia (SENA
etal., 2017).

O avanco da tecnologia, especialmente na area da saude, colabora para o diagnéstico
precoce de doencas, que muitas vezes necessitam de uma intervencdo cirlrgica para a
resolugcdo do problema ou para proporcionar uma melhor qualidade de vida para a pessoa,
como as cirurgias de confeccdo de estoma, embora haja poucos estudos epidemioldgicos
sobre estomias, a Associacdo Brasileira de Ostomizados (ABRASQO) estima que atualmente
no Brasil existam 33.844 pessoas estomizadas, entretanto, ndo é um dado totalmente confiavel
devido a subnotificacdo (NASCIMENTO et al., 2016).

Entre as principais causas associadas a necessidade de estomia intestinal na populacao
adulta e idosa no Brasil estdo as doencas cronicas intestinais, sobretudo o cancer colorretal, as
doencas inflamatorias como a doenca de Crohn, retocolite ulcerativa e diverticulite, ao
tratamento de enfermidades congénitas e trauma abdominal (MIRANDA et al., 2016).
Segundo o Instituto Nacional do Céancer (INCA, 2016) em 2016 estimou-se 34.280 novos
casos de neoplasias intestinais, sendo 16.660 homens e 17.620 mulheres.

Estima-se que 0,17% da populacdo adulta no Brasil possua estoma de eliminacao,
sendo que 90% dos casos sejam de eliminacdo intestinal e 10% de eliminagdo urinaria
(BRASIL, 2006; SANTOS; SILVEIRA, 2015). As colostomias e ileostomias, apesar de mais
frequentes, geralmente sdo menos toleradas pelos estomizados, o que pode gerar impacto
fisico e psicoldgico. Essa situacdo se deve em parte ao fato de que a eliminacdo do contetdo
intestinal (fezes e gases), o seu ruido e odor sdo socialmente discriminados, fatores presentes
nos portadores de colo e ileostomias, em virtude do carater de eliminagdo involuntaria de
fezes, de forma exposta na parede abdominal (BATISTA et al., 2011).

Diante da nova condicdo de vida, o estomizado geralmente enfrenta as mudangas de

forma negativa, pois estas afetam a imagem corporal e por vezes a propria identidade. Além
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de enfrentar as mudancas fisicas, como os padrGes de eliminac¢do, habitos alimentares e
higiene pessoal, o individuo precisa adaptar-se ao uso e aparéncia da bolsa coletora, podendo
acometer a sua autoestima, a sexualidade, os relacionamentos familiares, as atividades
laborais e o convivio social (MOTA; GOMES; PETUCO, 2016).

No entanto, a pessoa estomizada esta inserida em um ndcleo familiar que também sera
acometido pelas mudancas fisicas, psicologicas e comportamentais, visto que 0s
relacionamentos se embasam nos vinculos entre os individuos. O termo familia é definido de
diferentes formas, de acordo com a propria identidade do individuo, seus principios ou area de
conhecimento. Sendo assim, ndo ha uma defini¢do Unica de familia, sendo esta o que a pessoa
considera como tal. E descrita pela biologia como execucdo da funcdo biologica de
perpetuacdo da espécie; a psicologia da énfase as relacBes interpessoais da familia e sua
contribuicdo na formacdo da personalidade; a economia define como um amparo financeiro
que fornece as necessidades materiais ao individuo; j& a sociologia tem a familia como uma
unidade social que ao interagir com uma sociedade mais ampla cria o0 contexto onde valores
culturais e identidades sdo formadas (HOCKENBERRY, 2014).

Diante das novas formacdes familiares, o Dicionario Houaiss mudou recentemente, em
2016, o significado da palavra familia, passando a ter um significado mais amplo e inclusivo,
considerando como um “nucleo social de pessoas unidas por lagos afetivos, que geralmente
compartilham o mesmo espa¢o ¢ mantém entre si uma relagdo solidaria” (STEPANSKI,
2016). Dessa maneira, o presente estudo adota essa definicdo, buscando a reflexdo sobre os
lacos que unem as pessoas e as identificam como familia e como esta se apresenta como um
alicerce no enfrentamento de qualquer condicdo crénica, como no caso em tela, uma estomia
de eliminacdo intestinal.

No entanto, o modelo biomédico de atencdo a salde centrado na doenca e nas
necessidades individuais do paciente, privilegia a sua restauracao fisica e pouco se investe em
intervencdes que atendam as necessidades sociais, econdmicas, culturais, psicologicas e
comportamentais. Essas esferas da vida do sujeito determinam como ele se relaciona com a
vida e por consequéncia com seu nucleo familiar. Dessa forma, o estoma nao interfere
somente no sistema bioldgico, mas determina como sera o processo de viver em familia com
um estoma. Essas transformagdes exigem um acompanhamento integral, de forma a oferecer
apoio para a familia, com vistas a reabilitacdo mais rapida e menos traumatica. O principal
impasse nessa recomendacdo € que na grande maioria das vezes, a familia ndo é englobada no
planejamento do tratamento (FIGUEIREDO; ALVIM, 2016).
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Neste contexto, a Enfermagem se destaca como uma profissdo voltada a prestagéo do
cuidado humanizado, holistico, cientifico e sistematizado, que pode intervir com o paciente e
a familia desde o momento do diagnostico até o preparo do paciente para o autocuidado
domiciliar, por meio de intervencdes educativas que contemplem os familiares no plano de
cuidados. O acompanhamento efetivo da Enfermagem pode promover reducdo das
complicacgdes advindas da estomia, melhor adaptacdo aos dispositivos, enfrentamento mais
eficaz e aceitacdo da nova situacdo em menor tempo, além de promover a autonomia € 0
empoderamento do paciente, o que resultara em uma melhor vivéncia social e familiar
(AZEVEDO et al., 2014).

Isto posto, é essencial que o enfermeiro compreenda a representacdo da estomia em
todos 0s seus contextos para ser capaz de desenvolver um plano de cuidados que abranja todas
as necessidades do paciente e do seu nucleo familiar, melhorando assim a qualidade de vida e

das relacOes interpessoais.
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2 JUSTIFICATIVA

Durante a graduacdo recebemos a visita de uma pessoa portadora de estoma de
eliminacdo intestinal em uma aula préatica, que nos relatou como foi enfrentar todas as
mudangas que esse processo cirurgico desencadeia, desde alteracdes fisicas até alteracdes
emocionais. Além disso, revelou que o apoio incondicional da familia, especialmente de seu
parceiro, teve relacdo direta e positiva nesse processo. Sua histéria, carregada de emocoes, foi
a inspiracdo para a realizacdo dessa pesquisa, em que foi possivel conhecer os dois lados de
uma mesma historia, aquela contada tanto por quem estd vivenciando a doenca de perto
(paciente), quanto por aquele que tem vivenciado a doenca de longe (familia).

Estomaterapia é o nome dado a especializacdo de Enfermagem nessa éarea,
infelizmente no estado de Mato Grosso ndo ha essa especializacdo disponivel, desse modo, o
profissional que deseja se capacitar precisa se deslocar de estado, talvez por isso, 0 nimero de
estomaterapeutas seja tdo reduzido. A cidade de Sinop-MT, onde este estudo foi desenvolvido
ndo possui profissional enfermeiro estomaterapeuta.

Apesar disso, todo enfermeiro possui competéncia cientifica para avaliar, orientar
prestar cuidados ao estomizado, ndo necessitando de especializagdo. Acontece que 0S CuUrsos,
treinamentos e capacita¢fes voltados para assisténcia do paciente estomizado sdo escassos,
muitas vezes o0s profissionais ndo tem conhecimento aprofundado no tipo de abordagem a ser
realizada, o que torna mais dificil o processo de adaptacao a estomia.

Falar sobre estoma de eliminacéo intestinal é considerado um tabu, e por se tratar de
algo tdo intimo e considerado sujo ou contaminado, acaba sendo pouco conhecido e debatido,
inclusive no meio académico. A maior parte da populacdo ndo sabe o que significa estomia,
desconhecendo entdo o que esse procedimento pode acarretar, quais cuidados devem ser
tomados e tudo o que o mesmo engloba. Talvez por isso, a maioria das pessoas quando se
tornam estomizados, acreditam que ndo seja mais possivel viver de forma independente com
atividades laborais e de lazer e por esse motivo nédo € raro o relato de sentimento de invalidez
e desejo de morte. Nesse cenario, a familia possui um importante papel no processo de
adaptacdo e aceitacdo da nova condicdo, porém, o modelo de atencdo centrado nas

necessidades do paciente pode negligenciar a assisténcia integral da familia.
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3 OBJETIVOS

3.1 GERAL

e Analisar a percepcdo de estomizados e seus familiares frente a condicdo de
estomizado intestinal definitivo.

3.2 ESPECIFICOS

e Verificar o conhecimento de estomizados e familiares sobre estomas intestinais e sua

relacdo com a assisténcia de Enfermagem;
e Avaliar a influéncia da relacdo paciente — familiar na (ndo) aceitacdo do estoma;

e Conhecer os sentimentos envolvidos no processo de adaptacéo a rotina do estomizado

e sua familia;

e Descrever o processo de enfrentamento do nacleo familiar frente a estomia.
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4 REVISAO DE LITERATURA

4.1 ANATOMIA E FISIOLOGIA DO SISTEMA GASTROINTESTINAL

O trato alimentar ou trato gastrointestinal (TGI) é um tubo ininterrupto que se estende
da boca até o anus, cada parte possui funcdes especificas, sendo estas: passagem de alimento,
realizado pelo es6fago; armazenamento temporario, realizado pelo estdmago; digestdo e
absorcéo realizadas pelo intestino delgado (GUYTON; HALL, 2011).

O sistema digestdrio é composto por dois grupos de 6rgdos, sendo eles os 6rgaos que
compdem o TGI e os 6rgdos acessorios da digestdo. Compdem o TGI a boca, a orofaringe, 0
esdfago, o estdbmago, o intestino delgado (duodeno, jejuno e ileo), o intestino grosso (célon
ascendente, transverso e descendente), o reto e 0 anus, medindo ao todo aproximadamente 5 a
7 metros. Os dentes, a lingua, as glandulas salivares, o figado, a vesicula biliar e o pancreas
fazem parte dos 6rgdos acessorios da digestdo, com excecdo dos dentes e da lingua, os demais
Orgdos acessorios auxiliam na digestdo sem entrar em contato direto com o alimento
(TORTORA; DERRICKSON, 2016).

O sistema digestorio realiza seis processos basicos, onde cada um deles possui uma
determinada funcdo: a ingestdo é responsavel por levar a dieta, seja ela liquida ou solida, a
boca; a liberacdo de agua, acidos, tampdes e enzimas no espaco interior do TGI é funcdo da
secrecdo; contracdo e relaxamento do masculo liso nas paredes do TGI é a funcdo da mistura
e propulséo, que misturam e empurram 0 alimento e as secre¢cbes em dire¢cdo ao anus,
capacidade essa também nomeada como motilidade; a decomposicdo mecanica e quimica do
alimento em pequenas frac6es é funcdo da digestdo; a absorcdo tem como funcéo passar para
0 sangue e a linfa os produtos digeridos no TGI; por fim, tem-se o processo de defecacéo,
responsavel pela eliminacédo das fezes (TORTORA; DERRICKSON, 2016).

O intestino delgado é subdividido em trés regies: duodeno, jejuno e ileo. Essas
porcdes especificas sdo responsaveis pela absorcdo de cada tipo de nutriente, a formacdo do
quimo ¢é realizada no duodeno, além da absorcdo de eletrdlitos e nutrientes imprescindiveis
para nosso organismo. No jejuno acontece a absor¢do dos carboidratos, aproximadamente
98% das proteinas ingeridas, eletrélitos decorrentes de secre¢des gastricas, aléem de liquidos
ingeridos, j& a absorcdo de lipideos, agua, sais biliares, ferro e vitaminas ocorrem no ileo
(TORTORA; GRABOWSKI, 2008).

O intestino grosso tem sua estrutura dividida em ceco, célon, reto e anus e possui as

funcOes de realizar absor¢do do restante de 4gua, além de construir, reter e expulsar as fezes
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para fora do corpo. Em continuidade com a porcao superior do ceco h& o coldn, que possui
trés porgdes: ascendente, transversa, descendente e sigmoide (GRAAFF, 2003).

O reto é a porcdo final do intestino, com aproximadamente 15 a 20 cm, se estende até
0 anus, parte visivel formado por musculos, durante a expulsdo das fezes os musculos do reto
sdo contraidos a fim de aumentar a pressdo no reto, por outro lado, os musculos do anus
relaxam, também auxiliando na expulsdo tém-se os musculos abdominais que se contraem

facilitando a passagem das fezes pelo reto, para fora do corpo (GRAAFF, 2003).

4.2 ESTOMIAS INTESTINAIS

A construcdo do estoma é realizada através de uma intervencdo cirdrgica que visa a
exteriorizacdo de uma viscera oca comprometida, alterando o transito normal do 6rgéo,
podendo ser temporaria ou permanente. A estomia pode superar uma obstrucdo mecanica,
manter a funcdo perdida por resseccdo de um Orgdo ou viabilizar o funcionamento do
organismo (FERNANDES; MIGUIR; DONOSO, 2011).

A indicacdo quanto a realizacdo de uma estomia temporéria ou definitiva varia de
acordo com a etiologia da doenca. Estomias temporarias tém por objetivo proteger uma
anastomose, visando o seu fechamento num curto espago de tempo. As estomias definitivas
séo realizadas quando néo existe a possibilidade de restabelecer o transito intestinal (SOUSA;
BRITO; BRANCO, 2012).

As estomias sdo variadas, dividem-se em estomia de eliminacdo, alimentacdo e
respiracdo, suas denominagfes sdo de acordo com a regido e orgdo afetado (STUMM,;
OLIVEIRA; KIRSCHNER, 2008). Entre as estomias de eliminagédo intestinal, onde as fezes
sdo eliminadas em uma bolsa coletora, tem-se a colostomia, que € a comunicacéo artificial de
uma parte do colon, seja ele ascendente, descendente ou transverso, com a parede do
abdémen, e a ileostomia que é a comunicacao artificial do ileo com a parede do abdémen. A
urostomia tem a finalidade de eliminar a urina através da bolsa coletora, para tal, se realiza a
comunicacdo artificial dos condutos urinarios com a parede do abdémen. Gastrostomia trata-
se de uma estomia com finalidade de alimentacdo, para isso realiza-se a comunicacdo do
estdbmago com o meio externo. Tem-se como estomia de respiracdo a traqueostomia, onde se
realiza a comunicagédo da luz da traqueia com o meio externo (POTTER; PERRY, 2009).

O estoma intestinal ¢ uma conexdo do intestino delgado ou grosso com a pele
superficial do abddmen, realizado através de procedimentos cirurgicos muito parecidos. Seu

local de confeccdo € determinado pelas incisdes na linha mediana, onde 0 estoma é exposto
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por dentro do musculo reto abdominal. Para colostomia o corte tende a ser posicionado quatro
centimetros superior a cicatriz umbilical e para o lado (Figura 1), j& na ileostomia a posi¢édo se
da quatro centimetros inferiormente e para o lado direito. Na ileostomia e colostomia
definitiva, o ileo ou o colon apresentam-se de forma que fique uma abertura que sera suturada
com a pele (Figura 1) (ROCHA, 2011).

| Estoma

Figura 1: Exemplo de procedimento para realiza¢do de colostomia.
Fonte: Enfermagem Novidade (2017)".

E importante que na confeccdo da ileostomia o segmento intestinal exteriorizado em
boca Unica, seja de alto relevo em relacdo a pele, a fim de que o conteido eliminado drene
diretamente na bolsa coletora acoplada ao redor da mucosa intestinal, impedindo grave
dermatite quimica que ocorreria caso o liquido entérico tivesse contato com a pele (GAMA

HABR-; SCAVINI NETO; ARAUJO, 2015).

A realizacdo do estoma pode ter véarias causas, entre as mais comuns estdo as
patologias do sistema gastrointestinal, chamadas diverticulites, os traumatismos colorretais, as
doencas congénitas, doencas inflamatorias e principalmente tumores colorretais (CASCAIS;
MARTINI; ALMEIDA, 2007).

Ap6s a confeccdo do estoma, o individuo passa a usar uma bolsa coletora onde as
fezes sdo eliminadas, pois ndo possuem mais o0 controle sobre as eliminac@es fisioldgicas.
Essas bolsas séo capazes de conter o odor ali presente, possuem protegéo para a pele ao redor
do estoma, s@o aparentes e podem causar desconforto. A escolha do tipo de bolsa a ser usado
varia de acordo com o tipo de estoma, local de sua implantacdo, como é realizada a excregéo

de seu conteudo, o tipo de abdémen do paciente, se essa pessoa tem uma vida sedentaria ou

! Disponivel em: https://enfermagemnovidade.wordpress.com/2017/03/26/ostomias-e-0s-cuidados-de-
enfermagem/.
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n&o, idade e adaptacdo, objetivando que a bolsa se encaixe adequadamente a fim de suprir as
necessidades de cada pessoa (POTTER; PERRY, 2009).

4.3 CUIDADOS COM ESTOMIAS INTESTINAIS

O enfoque do cuidado com o paciente estomizado é em sua reabilitacdo, tendo em
vista 0 autocuidado nessa nova fase da vida. E necessario desenvolver formas de abranger o
individuo na sua totalidade e personalidade, de modo que promova e facilite sua adaptacéo.
Além das condicbes gerais, normalmente desencadeadas nessa etapa, deve-se destacar a
avaliacdo do estado nutricional, do padrdo previo de eliminacdo intestinal para analisar a
existéncia e caracteristica de alergias, as condi¢cGes da parede abdominal e as deficiéncias
fisicas que interfiram nas destrezas e nas habilidades do autocuidado. E importante que haja a
demarcacao prévia do local do futuro estoma, de modo a facilitar e promover o autocuidado e
beneficiar a qualidade de vida do paciente (SCHWARTZ et al., 2012).

A Associagéo Brasileira de Estomaterapia (SOBEST) disponibilizou em seu site uma
cartilha de cuidados as pessoas estomizados, elaborada pelo Ministério da Sadde vinculado ao
Instituo Nacional do Céancer (INCA). A cartilha aborda os cuidados a serem tomados com
relacdo a bolsa coletora, estoma, a pele ao redor do estoma, alimentacdo, tipos de roupas a
serem usadas, entre outras informacdes (BRASIL, 2003).

O paciente estomizado necessita tomar alguns cuidados para prevenir possiveis
complicacdes, sendo assim, é importante saber qual o melhor tipo de coletor a ser usado, de
uma ou duas partes, estar atento ao tamanho do coletor, que deve ser o tamanho do estoma, é
importante saber quando esvazia-lo e quando troca-lo também. Além disso, é de suma
importancia estar atento ao aspecto do estoma, quanto a sua cor, brilho, umidade, tamanho e
forma (Figura 2). O estoma deve ser limpo de forma que ndo agrida sua integridade, além
disso, é importante que qualquer alteracdo seja comunicada ao profissional de saide. A pele
ao redor do estoma deve ser limpa com agua e sabdo, evitando o uso de produtos adicionais
que possam causar irritacdo, também € importante expd-la ao sol da manha por um periodo de

10 a 15 minutos, protegendo o estoma com uma gaze (BRASIL, 2003).
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Figura 2: Aspecto ideal do estoma de eliminacdo intestinal. A — lleostomia; B — Colostomia.
Fonte: CONVATEC ([2018])% Enfermagem ([2018]).°

4.4 EQUIPAMENTOS COLETORES E ADJUVANTES

Os equipamentos coletores para estomia de eliminacdo intestinal e urinaria sdo
basicamente as bolsas de sistemas Unicos ou compostos, descartaveis, que se fixam a pele, ao
redor do estoma, e que tem como proposito coletar os efluentes (Figura 3) (ESPIRITO
SANTO, 2017).

Ja os equipamentos adjuvantes de protecdo e seguranca sdo as barreiras protetoras de
pele os insumos de auxilio na fixacdo da placa. Esses materiais devem ser fornecidos pelo
Sistema Unico de Satde (SUS) e pelos planos de satide privados de forma adequada, para isso
é imprescindivel que se avalie as qualidades essenciais, sendo elas o ajustamento adequado ao
estoma que garante a integridade da pele periestoma, o facil manuseio e a longa duracdo de
sua adesdo a pele a fim de economizar, o coletor ndo deve evitar o vazamento do efluente e
prevenir a irritacdo da pele (HEY; NASCIMENTO, 2017).

& 1

o

A

Figura 3: Equipamentos coletores. A — Sistema de 1 peca; B — Sistema de 2 pegas; C — Bolsa drenavel; D —
Sistema fechado.

2 Disponivel em: http://www.convatec.pt/ostomia/informa%C3%A7%C3%B5es-de-apoio-%C3%A0-pessoa-

ostomizada/informa%C3%A7%C3%A30-de-apoio-ao-profissional-de-sa%C3%BAde/n0%C3%A7%C3%B5es-
b%C3%Alsicas-sobre-ostomia/.
® Disponivel em: http://enfermagemacienciaearte.blogspot.com/2016/10/bolsa-de-colostomia-manuseio-e.html.
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Fonte: Pedroza ([2015]).
4.5 COMPLICACOES DAS ESTOMIAS INTESTINAIS

Um estoma saudavel é protuso, umido, brilhante, de coloragdo rdseo-avermelhada e
livre de lesbes. A realizacdo inadequada de cuidados pode ocasionar diversas complicagdes ao
estoma e pele periestoma, como por exemplo: lesdes de pele em varios niveis, hérnias,
infeccdo, estenose, prolapso, retracdo, entre outras (AGUIAR et al., 2011).

As complicacbes séo classificadas em imediatas, precoces e tardias, podem estar
relacionadas a falta de demarcagdo pré-operatdria, a técnica cirdrgica e aos cuidados pos-
operatorios. Entre as complicacdes imediatas podem ocorrer hemorragias, isquemia, necrose e
edema; ja& em complicacBes precoces ha retracdo, descolamento mucocutaneo, evisceragdo
periestomia e fistula periestomia; nas complicagdes tardias também podem ocorrer retracao,
estenose, prolapso e hérnia paraestomia. Entre as complicacdes da pele periestomia ha a
dermatite de contato ou irritativa, alérgica, por trauma mecanico e foliculite (PAULA,;
MATOS, 2015).

- Sangramento: considerado pouco frequente, caracterizado pela perda sanguinea na
linha de sutura mucocutanea, por hemostasia inadequada de vasos situados no tecido
subcutaneo ou submucoso. Pode levar a hematomas na parede abdominal ou no mesentério e
se nao tratadas adequadamente, podem comprometer a vascularizacgdo do segmento
exteriorizado (PAULA; MATOS, 2015).

- Isquemia e necrose: podem ocorrer quando ha reducdo do suprimento sanguineo no
local, alterando a coloracdo do estoma, € mais comum nos primeiros cinco dias apds a
realizacdo da cirurgia. O estoma perde sua coloracdo normal ficando descorado, pode
acontecer em sua totalidade ou apenas uma parte dele. A necrose é a consequéncia da
progressdo da isquemia (PAULA; MATQOS, 2015).

- Edema: ocorre com frequéncia, pode ser considerada uma resposta fisioldgica ao
trauma cirdrgico. E de extrema importancia que o manuseio da alca intestinal que sera
exteriorizada pela equipe cirurgica seja realizado com cuidado (PAULA; MATOS, 2015).

- Retracdo: pode ser completo ou incompleto, acontece devido a redugdo do estoma,
ficando inferior a superficie da pele. Acarreta como consequéncia a ndo aderéncia da bolsa
coletora que causa um escoamento de fezes e dermatite de contato ou irritativa (PAULA,
MATOS, 2015).

4 Disponivel em: http://gamedii.com.br/fag/perguntas-frequentes/61-temas-importantes/estomias/157-

dispositivo-coletor-ou-bolsa-para-ostomia-e-adjuvantes-para-estoma-intestinal-ou-urinario.
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- Descolamento mucocutaneo: caracterizada pela deiscéncia parcial ou total da linha
de sutura entre a borda do segmento intestinal exteriorizado e a pele do orificio cutaneo da
parede abdominal, pouco frequente. Comumente precedida por infeccdo com supuracdo ou
celulite e edema (PAULA; MATQOS, 2015).

- Evisceracdo periestomia: complicagdo grave e rara, pode ocorrer no pos-operatorio
imediato, havendo exteriorizacdo de visceras pela abertura na parede abdominal onde foi
exteriorizada a estomia (PAULA; MATOS, 2015).

- Fistula periestomia: caracterizada pela comunicacéo irregular do estoma e a pele
periestoma, sendo um fator predisponente a doenca de Chron, ou pela técnica realizada na
intervencdo cirdrgica e os cuidados realizados apos a intervencao (OLIVEIRA, 2014).

- Estenose: reducdo da abertura do estoma, tornando dificil o escoamento do efluente,
podendo levar a obstrucdo intestinal. Comumente causado pela doenca de Chron quando
possui inflamag&o no estoma ou na pele periestoma e hiperplasia (OLIVEIRA, 2014).

- Prolapso: ocorre quando ha exteriorizacdo de segmento da alca intestinal, em
extensdo variavel, através do orificio da estomia, podendo acontecer devido a elevacdo da
pressdo abdominal apds o procedimento, aumento de peso, quando o intestino é suturado de
maneira erronea na parede do abddmen, ou quando acontece uma ampla fissura na parede
abdominal no instante da sutura do estoma (OLIVEIRA, 2014).

- Hérnia paraestomia: caracterizada pela protuberancia de visceras abdominais
através do trajeto da estomia e contidas pela pele. Ocorréncia comum, sem medidas reais para
evita-la (PAULA; MATOS, 2015).

- Dermatite de contato ou irritativa: acarretada pela forma errada de aderir a bolsa
coletora a pele deixando espacos, o que leva ao contato das fezes com a pele, lesionando-a.
Seu meio de prevencdo se da por limpeza adequada da pele periestoma com agua e sabao,
além da colocacdo da bolsa de maneira adequada, podendo ser tratada com pomadas
especificas para estomas. Esse tipo de dermatite é a mais comum da pele periestoma,
normalmente s&o molhadas, com eritema e dolorosas (DINIZ et al., 2013).

- Dermatite alérgica: contraida através dos materiais utilizados, tanto a bolsa coletora
quanto por outros produtos usados na pele periestoma (OLIVEIRA, 2014).

- Dermatite por trauma mecéanico: quando a remocdo da bolsa é realizada de forma
errdnea provocando traumas, lesionando a pele periestoma e também pela higiene exagerada,
deixando a pele sensivel, além de ser decorrente de excesso de trocas da bolsa coletora
(OLIVEIRA, 2014).
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- Foliculite: advém da raiz dos pelos, é formada por uma infec¢do provocada por um
virus, bactérias ou fungos, na maioria das vezes ocasionada pela bactéria Staphylococcus
aureus. Apresenta-se pela pele minusculas espinhas, rubor e inflamagdo. Recomenda-se
higienizacdo com agua limpa e sab&do neutro, secar suavemente sem friccionar a area afetada,
evitando lesdes, realizar compressa morna para minimizar a algia e prurido. Tem-se como
fatores predisponentes a dermatite de contato ou irritativa, sobrepeso e exposi¢do longa de
roupas que seguram o calor (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DERMATOLOGIA, 2017).

4.6 ADAPTACAO A ESTOMIA

A forma como cada individuo tem de lidar com uma nova situacdo dependera dos
mecanismos de defesa utilizados por si durante as fases de diagnostico e tratamento. Sendo
assim, as pessoas tendem a reagir de diversas maneiras frente ao estresse para “lutar ou fugir”
de alguma ameaca, a intensidade da resisténcia esta intimamente ligada a percep¢do que o
individuo tem de si e de sua situacdo (RIBEIRO et al., 2016).

Os usuéarios que necessitam realizar a construgdo de estoma de eliminagdo intestinal,
rompendo com sua fisiologia normal, passam por certo grau de dificuldade psicoldgica e
vivenciam sentimentos de repulsa de si proprio (NASCIMENTO et al., 2011).

A nova condigdo do paciente estomizado desencadeia, inicialmente, mecanismos de
defesa expressos em estratégias de minimizacdo e relativizacdo, com padrdes indiretos, o que
demonstra uma vivéncia dificil e impactante dessa fase. Essa circunstancia geralmente so é
superada quando ha conscientizacdo do seu préprio estado atual e real, capacitando-se a
prosseguir e confrontando-se com as adversidades, de modo a se engajar no processo de
enfrentamento (SENA et al., 2017).

A adaptacdo a essa nova condicdo faz com que o individuo reelabore significados e
simbologias que expressam a sua vivéncia no processo de salde-doenca. Dessa forma, fazer
parte do mundo para os estomizados e seus familiares leva-os as fragilidades dos
planejamentos da vida, pois sdo as incertezas de perspectivas futuras que se tornam presentes,
e esses sujeitos experimentam sensacOes diferenciadas de outros pacientes com relagéo ao ato
cirargico, com perturbac@es para dimensdes fisica, psicologica, social e espiritual (SALES et
al., 2010).

Atualmente a beleza e o vigor séo supervalorizados, sendo que o desvio dos padrbes
de beleza podem gerar rejeicdo. Os individuos que sdo submetidos & cirurgia de estomizagao

vivenciam a desconstru¢do de sua imagem, posi¢éo e de sua fungdo em seu espago, podendo
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sentir-se diferente, apresentar sentimentos conflituosos que podem inibir o processo de
adaptacdo e aceitacdo, exigindo um processo de adequagdo & nova imagem, identidade e
autoconceito, na busca pelo sentido existencial de seu novo corpo (MOTA; GOMES;
PETUCO, 2016).

O enfrentamento das diversas mudangas faz com que as pessoas estomizadas
vivenciem sentimentos de desorganiza¢do emocional que culminam em reclusdo social, tudo
relacionado a questdo da autoimagem, que pode ser definida como a representacdo mental que
alguém faz de si mesmo (MARQUES et al., 2014).

Analisando as dificuldades enfrentadas pelos portadores de estomia intestinal, é
importante destacar que as intervencdes de Enfermagem devem ser iniciadas desde o
momento em que se descobre a necessidade da realizacdo da cirurgia. Dessa forma, é possivel
planejar uma assisténcia de Enfermagem adequada, visando contribuir para a identificacéo

das necessidades da familia e da pessoa estomizada (RIBEIRO et al., 2016).

4.7 ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM EM ESTOMATERAPIA

Enfermeiros sdo profissionais essenciais no processo de reabilitacdo dos estomizados,
uma vez que estdo presentes desde o momento do diagndstico, em todo periodo de
hospitalizacdo e preparo para alta, e no pds-operatorio tardio, além disso, estdo presentes em
Unidades Especializadas em Reabilitacdo, postos de saude e nas equipes de saude da familia.
Sendo assim, é possivel observar que enfermeiros sdo também responsaveis, juntamente com
a equipe multiprofissional, por orientar os estomizados a respeito dos cuidados com o estoma,
alimentacdo, higienizacdo, preparando-os para o0 autocuidado e retorno as atividades rotineiras
(MAURICIO; OLIVEIRA; LISBOA, 2013).

A Enfermagem possui um papel significativo na evolugdo do cuidado com as pessoas
estomizadas. Apesar de relatos sobre a primeira confeccdo de estoma de eliminacdo ter
ocorrido por volta de 1750, somente na década de 1930 ocorreu a primeira tentativa de
confeccdo de uma bolsa coletora para drenar o efluente, confeccionada de borracha, comprida,
cimentada no corpo por um preparado de latex ou amarrada por correias e ataduras. A década
de 1950 foi um marco para 0 avango das técnicas cirirgicas e dos equipamentos coletores, em
virtude das crescentes publicacbes na area, a classe medica comegou a tomar consciéncia
sobre as reais necessidades dos estomizados. No entanto, a atencdo estava voltada
essencialmente as técnicas cirurgicas e ndo ao cuidado. A primeira publicacao relacionada ao

cuidado da pessoa estomizada, data de 1930, porém somente em 1958, o cirurgido Rupert
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Turnbull (considerado o pai da Estomaterapia) entendeu que a recuperacdo da pessoa com
estomia necessitava mais de um atendimento empético, informativo e personalizado para o
autocuidado que uma técnica cirurgica efetiva. Foi entdo que contratou uma de suas clientes
ileostomizadas que se mostrava interessada em ajudar outros estomizados, Norma Gill
(primeira Estomaterapeuta), para ocupar o cargo que chamou de técnica em ostomia, dando
origem entdo a assisténcia em Estomaterapia (SANTOS; CESARETT]I, 2015).

O primeiro curso oficial de Estomaterapia do mundo data de 1961, que teve como
primeiros alunos os préprios estomizados e algumas enfermeiras. A partir de entdo, o tema
ganhou crescente interesse, visibilidade e aperfeicoamento, o que culminou posteriormente no
entendimento da especialidade como uma formacdo profissional da area de Enfermagem,
surgindo entdo as organizacgdes profissionais, associacdes de pacientes, eventos cientificos na
area. A partir de 1980, o World Council of Enterostomal Therapists (WCET) estabeleceu a
Estomaterapia como especialidade em Enfermagem (SANTOS; CESARETT]I, 2015).

No Brasil, o primeiro curso de especializacdo em Estomaterapia foi ofertado pela Escola
de Enfermagem da Universidade de Sdo Paulo, em 1990, perceptivelmente recente. Em 1992
foi fundada a Sociedade Brasileira de Estomaterapia (Sobest), denominada atualmente de
Associacdo Brasileira de Estomaterapia, um importante marco para a histdria brasileira na
area (SANTOS; CESARETTI, 2015).

Outra conquista nacional foi a Portaria n° 620, de 12 de novembro de 2010, que incluiu
na tabela de classificacdo do Sistema de Cadastro Nacional de Estabelecimento de Salde
(SCNES) o enfermeiro Estomaterapeuta, que é aquele com pds-graduacédo latu sensu na area,
em que o curso seja reconhecido pela Sociedade Brasileira de Estomatologia (SOBEST) e/ou
pelo World Council of Enterostomal Therapists (WCET). Esses profissionais prestam
Servigos as pessoas com estomias, fistulas, tubos, cateteres e drenos, feridas agudas e crénicas
e incontinéncias anal e urinaria, nos aspectos preventivos, terapéuticos e de reabilitacdo em
busca da melhoria da qualidade de vida (BRASIL, 2010).

4.8 POLITICAS PUBLICAS DE ATENCAO AOS ESTOMIZADOS NO BRASIL
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A assisténcia de Enfermagem ao estomizado inclui proporcionar o conhecimento
adequado para seu empoderamento e independéncia. Nesse sentido, € importante que as
orientagdes incluam os direitos legais conquistados ao longo dos anos, apesar de
relativamente recentes. A Figura 4 apresenta um resumo dos principais marcos legais e sua

temporalidade.

Fomecimento das Ditet
Declaragdo dos Instituido o Dia Plano Nacional dos Bolsas Coletoras S ‘etnz;s f.m 2
Direitos da Pessoa Nacional dos Direitos da Pessoa Insumos no Ambito e“'léi"Pe:s-O;esﬂ?“
com Estomia Ostomizados com Deficiéncia da Saude DR tonoads
Suplementar

1993 2004 2009 2012 2014

) Ricontbcimente di Diretrizes Nacionais Rede de Cuidadosa
Concessdo deBolsas Estomi paraa Atencioa Pessoacom Simbolo Nacional da

stomia como
Coletoras pelo SUS e Saude das Pessoas Deficiéncia no PessoaEstomizada
Deficiéncia Fisica 5
Ostomizadas no SUS Ambito do SUS

Figura 4: Direitos legais dos estomizados.
Fonte: Elaborado pela autora.

A Portaria n° 116, de 09 de setembro de 1993 incluiu no Sistema de Informacdes
Ambulatoriais do Sistema Unico de Satde (SIA/SUS) a concessdo dos equipamentos de
orteses, proteses e bolsas de colostomia, além de determinar que a adaptacdo e o treinamento
do paciente sejam realizados, obrigatoriamente, pelas unidades publicas de satde designadas
pela Comissédo Bipartite (BRASIL, 1993a). Em 14 de outubro de 1993, a Portaria n° 146
definiu as diretrizes gerais da concessao de proteses e Orteses pela assisténcia ambulatorial, as
responsabilidades das Secretarias Estaduais/Municipais de Saude, além dos deveres do
Secretario Estadual/Municipal de Saide (BRASIL, 1993b).

A Declaracdo dos Direitos da Pessoa com Estomia de 1993 expde os cuidados e as
necessidades especiais desse grupo especifico. Traz informac6es e cuidados que habilitam os
estomizados a ter uma vida autbnoma e independente, podendo participar de todos os
processos decisorios (SOBEST, 2007).

A Portaria n° 1230, de 04 de outubro de 1999 determina a inclusdo de novos itens e

descri¢des, que expandiu as possibilidades quanto aos aparelhos coletores acessiveis aos
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usuarios, mas que ainda assim ndo atendiam todas as especificidades da clientela (BRASIL,
1999).

A Portaria n° 95, de 26 de janeiro de 2001, aprovou a Norma Operacional de
Assisténcia a Saude — NOAS — SUS 01/2001, ampliando as responsabilidades dos municipios
na atencdo basica, além de definir o processo de regionalizacdo da assisténcia e criar
mecanismos para o fortalecimento da capacidade de gestdo do Sistema Unico de Sadde,
também proceder a atualizacdo dos critérios de habilitacdo de estados e municipios. Baseado
no fato de que um sistema de salude equanime, integral, universal que seja resolutivo e de boa
qualidade necessita de um conjunto de agdes eficientes para atender os problemas de saide da
populacdo, indissociavel dos demais niveis de complexidade da atencdo a salde e indutora da
reorganizacédo do sistema (BRASIL, 2001).

O Decreto Federal 5.296, de 02 de Dezembro de 2004, colocou em atividade que 0s
estomizados sdo considerados deficientes fisicos, por possuirem modificacdo em seu corpo,
alterando sua funcéo fisica. Essas condic¢des especificas levaram os estomizados a possuirem
todos os direitos concedidos aos deficientes fisicos, como ter em locais publicos banheiros
adequados e acessiveis. Apesar disso, em 2018 ainda ndo é um direito efetivado em sua
integralidade (BRASIL, 2004).

Em 2007, o Presidente da Republica, Luiz In&cio Lula da Silva por meio da Lei n°
11.506, decretou o dia 16 de novembro de todos os anos como o Dia Nacional do
Ostomizados, fator esse de relevancia para a disseminacdo do conhecimento sobre estomias
entre a populacdo (BRASIL, 2007).

Um dos documentos mais relevantes é a Portaria n° 400, de 16 de novembro de 2009,
que estabelece Diretrizes Nacionais para a Atencdo a Saude das Pessoas Ostomizadas no
ambito do SUS, a serem ressaltadas em todas as unidades federadas, respeitadas as
competéncias das trés esferas da gestdo. Define que na atencdo basica sejam realizadas acdes
de orientacdo para o autocuidado e prevencdo de complicacBes nas estomias. Também
determina que haja classificacdo das pessoas estomizadas como | e |1, sendo que a atencao as
pessoas estomizadas | deve incluir acdes de orientacdo para autocuidado, prevencdo de
complicacbes nas estomias e fornecimento de equipamentos coletores e adjuvantes de
protecdo e seguranc¢a, enquanto a atencdo as pessoas estomizadas Il, além de tudo o que é
abordado na classificacao I, acrescenta-se capacitacdo de profissionais (BRASIL, 2009).

O Decreto n° 7612, de 17 de novembro de 2011, estabelece o Plano Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Plano Viver sem Limite — tendo como intento a

promogéo, por meio de integracdo e articulacbes politicas, programas e agdes, 0 exercicio
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pleno e equitativo dos direitos das pessoas com deficiéncia, nos termos da convengéo
internacional sobre os direitos das pessoas com deficiéncia e seu protocolo facultativo
(BRASIL, 2011).

A Portaria n° 793, de 24 de abril de 2012, constitui a rede de cuidados a pessoa com
deficiéncia no &mbito do SUS. E instituida por meio da criagdo, ampliacio e articulagdo de
pontos e atencdo a saude para pessoas com deficiéncia temporaria ou permanente,
progressiva, regressiva ou estavel; intermitente ou continua, no &mbito do SUS. Essa portaria
detalha os objetivos gerais e especificos, suas diretrizes, como ser operado, e a adesdo da rede
de cuidados (BRASIL, 2012a).

A Resolugdo Normativa - RN n° 325, de 18 de abril de 2013, modifica a RN n° 211, de
11 de janeiro de 2010, que dispde sobre o rol de procedimentos e eventos em salde no ambito
da salde suplementar e trata do fornecimento das bolsas coletoras, adesivos de fixacdo da
bolsa e barreiras que protegem a pele, para estomizados e urostomizados conforme a
necessidade, garantindo que os produtos necessarios sejam ofertados pelos planos de salde
privados, além do Sistema Unico de Satde (BRASIL, 2013).

O Instrutivo de Ostomia, de 01 de junho de 2014, define o termo reabilitacdo de forma
mais ampla, considerando o individuo, a familia, a comunidade e a inclusdo social, além de
incluir os servicos de apoio a pessoa com ostomia e outras deficiéncias fisicas que sdo
atendidas pelo Centro Especializado em Reabilitacdo, com énfase na orientagdo para o
autocuidado (BRASIL, 2014a).

Por fim, a Lei n° 13.031, de 24 de setembro de 2014, caracteriza o Simbolo Nacional da
Pessoa Ostomizada para que permita identificacdo de local ou servi¢o habilitado ao uso por
pessoas com Ostomia (BRASIL, 2014b).

Diante das informacGes aqui apresentadas, pode-se verificar que os direitos das pessoas
estomizadas estdo avancando, porém sdo recentes e precisam de maiores debates para o

aperfeicoamento das politicas publicas e garantia da efetivacdo dos direitos ja conquistados.

4.9 ESTRUTURA FAMILIAR E SUA RELACAO COM O ENFRENTAMENTO DE
CONDICOES CRONICAS

De acordo com o dicionario Aurélio, familia é representada por um conjunto de todos
0s parentes, principalmente dos que moram com a pessoa, podendo ser formado pelos pais e
filhos, por um casal e seus descendentes, pessoas com antecessores em comum, pessoas que

convivem na mesma casa, entre outros tipos de conjuntos (FERREIRA, 2008).
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A familia é composta por individuos de diferentes classes sociais que convivem em
uma base estruturada, comumente aprovada pela sociedade, sendo esta composicdo alterada
por determinados eventos, como casamento, divércio, nascimento, morte, abandono ou prisao,
devendo entdo ser redefinido os papéis de cada familiar (KAAKINEN et al., 2010).

Antigamente havia duas configuragdes tradicionais de composi¢do familiar: nuclear e
estendida, mas com o passar dos anos foram assumidas novas estruturas, sendo elas: familia
nuclear tradicional, composta por um homem e uma mulher com seus filhos biologicos;
familia nuclear, pais ndo obrigatoriamente casados com filhos bioldgicos ou nao, podendo
estes ser adotivos ou enteados; familia mista contém pelo menos um padrasto ou madrasta,
ou ainda um enteado; familia estendida é formada por pelo menos um dos pais, com um ou
mais filhos, e um ou mais membros que ndo sejam pais ou irmaos; familia monoparenteral,
composta por mae ou pai solteiros; familia binuclear é aquela em que o casal é separado,
mas que ainda ha cooperacdo das duas partes; familia poligama, formada por mdltiplas
esposas ou maridos; familia comunitaria, advém da insatisfacdo com as escolhas de vida
atuais, fazendo parte de uma comunidade que auxilia a superar problemas de isolamento;
familia homoafetiva, formada por gays, lésbicas, bissexuais ou transgéneros, havendo um
lago legal ou néo entre pessoas do mesmo sexo (HOCKENBERRY, 2014).

Diante das novas formacdes familiares, o Dicionario Houaiss mudou recentemente, em
2016, o significado da palavra familia, passando a ter um significado mais amplo e inclusivo,
considerando como um “nucleo social de pessoas unidas por lacos afetivos, que geralmente
compartilham o mesmo espago e mantém entre si uma relagdo solidaria” (STEPANSKI,
2016).

A complexidade de lidar com um familiar estomizado motivou um estudo realizado
em Portugal, que objetivou desenvolver um instrumento que permitisse avaliar as
capacidades, os conhecimentos e as habilidades do familiar cuidador, para que o enfermeiro
pudesse agir nas necessidades dos cuidadores de pessoas com estomias de eliminagédo
intestinal. O estudo identificou que embora alguns cuidadores tivessem conhecimentos acerca
do que era uma estomia, a maioria ndo sabia como prestar os cuidados necessarios € ndo
possuia habilidades para executa-los da forma correta (LOPES, 2013).

Em muitos casos, o cuidado constante pode desencadear uma situacdo conhecida como
codependéncia, uma condi¢do especifica de dominio psicoldgico, comportamental e
emocional, observada em pessoas que demonstram dependéncia e controle sobre o outro. O
codependente se envolve tdo profundamente com alguém a ponto de perder a sua identidade

pessoal. H& uma tentativa de controlar os seus sentimentos interiores através de outras pessoas
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e até de acontecimentos exteriores. Quando ha uma dependéncia de outra pessoa, 0 sujeito
dependente transfere a essa pessoa 0 poder sobre um ou mais aspectos de sua prépria vida. O
codependente acredita ser responsavel pela felicidade e pelo comportamento do outro
(FAZENDA DA ESPERANCA, 2015).

As forgas familiares estdo entre as crengas e resiliéncia facilitadoras, além da fe,
confianga nos profissionais de saude, otimismo, vontade de superar e esperanca. Enquanto
isso, as crencas restritivas, estdo ligadas a ideia de vulnerabilidade ao adoecimento,
sentimento de estar ameacada pelo estigma da doenca, baixa autoestima e as crises familiares
(GIRARDON-PERLINI et al., 2013).

Foi realizado um estudo para avaliar a resiliéncia em familias de pessoas portadoras de
estomia, onde foi verificado que a resiliéncia muda a perspectiva de olhar para as familias em
situacdo de angustia e com problemas, sendo entdo, desafiadas a confirmar o seu potencial
para o reparo e crescimento. Dessa forma, é importante considerar a singularidade das

familias e as formas de enfrentarem situagdes tormentosas (WALSH, 2005).
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5 MATERIAIS E METODOS

5.1 LOCAL DO ESTUDO

A pesquisa foi desenvolvida no municipio de Sinop, estado de Mato Grosso, com
estomizados atendidos pelo Centro Especializado em Reabilitacdo (CER) II, instituicdo
vinculada a Secretaria Municipal de Satde (SMS) desse municipio.

O Centro Especializado em Reabilitacdo de Sinop estd habilitado desde 2014,
atendendo modalidades auditivas e fisicas, a unidade funciona das 6h as 18h30min, realizando
atendimentos imediatos, porém, pré-agendados. Atualmente o CER possui classifica¢do Il e
funciona em um prédio alugado, que conta com recepcdo, copa, consultério médico,
consultério de Enfermagem, servico social, psicoterapia, fonoaudiologia AASI, fonoterapia,
turbilhdo/ parafina, sala para teste de orelhinha, terapia ocupacional, elevador, sala de
eletroterapia, sala de coordenacéo, sala administrativa, sala de curativo, banheiros adaptados
para deficientes fisicos, estadio de fisioterapia (cinesioterapia) e piscina.

O atendimento ao estomizado no municipio foi reorganizado em 2017, em que 0S
estomizados passaram a ser atendidos por equipe multiprofissional, composta por médico
gastroenterologista, enfermeiro, psicélogo, assistente social e nutricionista. Segundo
informac@es cedidas pelo CER II, sdo realizados encontros esporadicos entre a equipe e 0s
estomizados, onde sdo abordados assuntos em relacdo a autoimagem, além da entrega de 10

kits de placa e bolsa coletora, além de outros materiais conforme a necessidade do paciente.

5.2 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo exploratério e descritivo, com abordagem qualitativa. O
objetivo da pesquisa descritiva € descrever as caracteristicas de uma populacdo, fenbmeno ou
um grupo especifico. A pesquisa exploratéria proporcionou uma interacdo maior sobre o
tema, j& que este é pouco explorado e conhecido, assim definimos e estreitamos o objeto por
meio da pesquisa bibliogréafica para posterior aproximacdo na pesquisa de campo, por meio
das entrevistas com 0 grupo de pessoas selecionadas por vivenciarem o0 tema pesquisado
(GIL, 2002).

De acordo com Minayo (2007) a pesquisa qualitativa trabalha com o universo de
significados, motivos, anseios, crencas, valores e atitudes, frutos das explanacdes que o0s
humanos fazem a respeito de como vivem, constroem seus componentes € a Si mesmos,

sentem e pensam. As abordagens qualitativas ndo se baseiam no critério numérico para
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garantir sua representatividade, se conformam melhor a investigacdes de grupos e amostras
demarcados e focalizados, de histdrias sociais sob a ética dos que vivenciam aquilo, de
relacGes e para analises de discursos e de dados. Além de permitir expor processos sociais
pouco conhecidos alusivos a grupos particulares, permite a construcdo de novas abordagens,
revisao e criacdo de novos conceitos e categorias durante a investigacao.

Dessa forma, foi a abordagem mais apropriada para o alcance dos objetivos almejados

neste estudo.

5.3 SUJEITOS DO ESTUDO

A amostra foi composta por oito participantes, sendo quatro pessoas estomizadas e
seus respectivos familiares. Os critérios de inclusdo utilizados foram: homens ou mulheres
com idade igual ou superior a 18 anos; portadores de estomia de eliminacdo intestinal
definitiva h4 mais de cinco meses, que realizavam acompanhamento pelo CER Il de Sinop-
MT e que residiam nesta cidade; independente da causa ou doenca de base que originou a
estomia; de qualquer classe social, religido e escolaridade; que estivesse em condicdes
clinicas e mentais de verbalizar e responder a entrevista e que concordasse em participar do
estudo. Além disso, o estomizado tinha que indicar um familiar com idade igual ou superior a
18 anos, independente do grau de parentesco, cuidador direto ou ndo, mas que mantivesse
contato frequente, para fazer parte da pesquisa e que também concordasse em participar.

Primeiramente foi realizada uma triagem dos prontudrios disponiveis no CER Il e
aqueles que se enquadraram nos critérios de inclusdo foram contatados via telefénica para
verificacdo sobre o interesse em participar do estudo. Nessa etapa ndo houve recusa, sendo
entdo selecionados cinco estomizados e realizado o agendamento das entrevistas. Na etapa de
coleta dos dados, um participante foi excluido da amostra, pois o familiar ndo concedeu a
entrevista. No entanto, ndo foi necessario recrutar mais sujeitos devido ao critério utilizado de

saturacdo tedrica dos dados, segundo Minayo (2007).

5.4 COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados pelo mesmo pesquisador, por meio de entrevista gravada. A
entrevista € uma das técnicas de coleta de dados considerada uma forma racional de conduta
do pesquisador, previamente estabelecida, para dirigir com eficacia um conteudo sistematico

de conhecimentos, de maneira mais completa possivel, que permita conhecer sobre atitudes,
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sentimentos e valores implicitos ao comportamento, o que significa que se pode ir além das
descricdes das agdes, permitindo diferentes interpretagcdes dos resultados pelos entrevistadores
(RIBEIRO, 2008).

Dentre as modalidades de entrevista, optou-se pela semiestruturada que segundo Boni
e Quaresma (2005) sdo aquelas que combinam perguntas abertas e fechadas, onde o
entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o que lhe foi proposto. O entrevistador
deve seguir um roteiro previamente definido (Apéndices A e B), realizado de maneira muito
semelhante ao de uma conversa informal, devendo ficar atento para dirigir, no momento que
achar oportuno, a discusséo para 0 assunto que o interessa fazendo perguntas adicionais para
esclarecer questdes que ndo ficaram claras ou auxiliar a refazer o contexto da entrevista, caso
o0 entrevistado apresente dificuldades. Esse tipo de entrevista é muito utilizado quando se
deseja demarcar as informacdes, alcancando assim um direcionamento maior para o tema,
interferindo a fim de que os objetivos sejam alcancados.

As entrevistas foram agendadas previamente por telefone e realizadas na residéncia
dos participantes, local este escolhido por eles, de forma privativa. Na abordagem inicial foi
apresentado e lido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice C), e
apés o aceite e assinatura a entrevista foi realizada e gravada em audio para posterior

transcrigéo.

5.5 ANALISE DE DADOS

Apbs a transcricdo legitima dos relatos, os dados foram analisados pela técnica de
analise de contetdo, modalidade tematica, na qual consiste em analisar os dados que foram
coletados na pesquisa, para “descobrir os nucleos de sentido que compdem uma comunicagdo
cuja presenga ou frequéncia signifique alguma coisa para o objetivo analitico” (MINAYO
2007, p. 316).

De acordo com as fases da analise de contelido (pré-anélise, exploracdo do material e

tratamento dos resultados) foram elaboradas cinco categorias empiricas.

5.6 ASPECTOS ETICOS

Os dados empiricos foram coletados respeitando-se a Resolucdo 466/2012 que trata
sobre os termos e condi¢cdes a serem seguidos em todas as pesquisas que envolvem seres
humanos. Aborda requisitos do sistema de avaliagdo ética brasileiro, compondo um sistema

que utiliza mecanismos, ferramentas e instrumentos préprios de inter-relacdo que visa a
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protecdo dos participantes de pesquisa. Respeitando a Resolugéo, garantiu-se que a pesquisa,
em seus aspecto eticos, respeitasse o0s participantes, deixando claro que eles poderiam desistir
da pesquisa se lhes fosse conveniente, esclarecendo-os de possiveis riscos e 0S Seus
beneficios. A todo momento, houve respeito quanto a sua religiosidade, crencas, cultura, seus
costumes e sua moral, sendo que o uso dos dados coletados foram utilizados apenas para a
finalidade do que foi proposto na pesquisa e divulgado somente apds consentimento do
participante (BRASIL, 2012b).

Para garantir o anonimato dos sujeitos, os entrevistados foram codificados com
palavras escolhidas por eles. As entrevistas foram realizadas na residéncia dos participantes,
por este ser o local indicado por todos eles, garantindo o bem-estar, privacidade e
confidencialidade dos dados. A entrevista foi concedida somente apds a leitura e assinatura do

TCLE pelos participantes e pesquisadoras.



39

6 RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 CONHECENDO OS NUCLEOS FAMILIARES

No intuito de aproximar o leitor da realidade pesquisada e compreender de forma mais
abrangente as relagdes familiares dos participantes e sua relacdo com a estomia,
apresentaremos um breve relato de cada nucleo familiar entrevistado, com base na coleta de
dados, conversas paralelas e percepgdes da entrevistadora. As codificacdes de identificacdo
foram escolhidas pelos proprios entrevistados, que tiveram livre escolha de uma palavra que
0S representasse.

Nucleo 1: “Orquidea” é uma senhora de 73 anos, casada ha 55 anos, mora com 0
esposo, mae de 4 filhas, trabalha como costureira e faz marmitas, atualmente é aposentada,
ensino fundamental incompleto (4° série), renda familiar de aproximadamente 4 mil reais.
Estomizada ha 1 ano e 3 meses, apds descobrir cancer no intestino. “Esmeralda” tem 58 anos,
casada ha 38 anos, mora com o esposo, mde de 1 filho, trabalha como doméstica, ensino
fundamental incompleto (8° série), renda familiar de aproximadamente 4 mil reais. Conhece
“Orquidea” ha varios anos, sdo vizinhas e desde que soube da cirurgia e foi chamada para
auxiliar nos cuidados com a bolsa coletora e atividades da casa, “Esmeralda” se disp0s a estar
presente todos os dias. Ao realizar a entrevista foi possivel perceber falhas no conhecimento
geral sobre estoma por ambas as participantes, como por exemplo, os direitos dos
estomizados e todos os produtos que o mercado oferece para o cuidado. Cabe ressaltar que ao
ser solicitado para indicar um familiar, “Orquidea” indicou sua vizinha e cuidadora, porém a
cumplicidade entre as entrevistadas, a maneira como elas se tratam e valorizam o convivio foi
clara, demonstrando a importancia do apoio de uma pessoa proxima e o entendimento amplo
da palavra familia.

Nucleo 2: “Estoma” é um senhor de 70 anos, casado ha 50 anos, mora com a esposa,
pai de 4 filhos, autbnomo mas atualmente aposentado, ensino fundamental incompleto (3°
série), renda familiar de aproximadamente 2 salarios minimos. Estomizado ha 4 anos, ap0s
descobrir cancer em estagio avancado no reto. “Rosa” é uma senhora de 66 anos, casada com
“Estoma”, moram juntos sem os filhos, sempre foi dona de casa, ja trabalhou vendendo
roupas, atualmente aposentada, ensino fundamental incompleto (5° série). Ao realizar a
entrevista, foi possivel perceber em varios momentos que a relacdo entre o casal ficou
bastante abalada, a esposa tem certa resisténcia em oferecer auxilio quanto ao cuidado com a
estomia, no entanto eles permanecem juntos. O conhecimento sobre estomas também se

apresentou falho.
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Nucleo 3: “Flor do deserto” é uma senhora de 70 anos, casada ha aproximadamente 50
anos, mora com 0 esposo, porém as filhas estdo sempre presentes, mde de 3 filhas,
aposentada, ensino médio incompleto (3° série), renda familiar de aproximadamente 2
salarios minimos. Estomizada ha 2 anos devido a um cancer no intestino. “Humana” é filha da
“Flor do deserto”, tem 40 anos, mora com 0 esposo e suas 2 filhas, do lar, ensino médio
completo, renda familiar de aproximadamente 2 mil reais mensais, variando de acordo com a
quantidade de servico que o esposo consegue (pedreiro). Ao realizar a entrevista ficou
evidente que as filhas se preocupam muito com a mée, dando a ela todo auxilio necessario,
porém falta conhecimento sobre a maioria das questGes que envolvem o estoma, sabem o
minimo para realizar o cuidado basico.

Nucleo 4: “Esperanca” ¢ uma mulher de 38 anos, casada ha aproximadamente 11
anos, mora com o esposo, mae de um filho, formada em pedagogia, p6s-graduada em psico-
pedagogia, atualmente aposentada por invalidez, renda familiar de aproximadamente 5 mil
reais. Estomizada hé 8 anos, realizou a estomia definitiva causada pelo comprometimento de
todo o intestino devido a doenca de Crohn (autoimune). “Positividade” é esposo de
“Esperanca”, trabalha como gerente administrativo, formado em administracdo. Ao realizar a
entrevista, mesmo que em momentos diferentes, foi impossivel ndo notar a cumplicidade
desse casal, que mesmo sendo tdo diferentes, se completam de uma maneira impressionante.
A conexdo entre eles vai muito além de qualquer circunstancia. Além disso, possuem
conhecimento técnico e tedrico sobre os principais assuntos que envolvem a estomia, 0
estomizado e seus direitos, as técnicas para a realizacdo de um cuidado eficaz, os produtos
que o mercado oferece, entre outros. Ficou evidente a importancia do familiar que se dispde a
enfrentar a situagéo e auxiliar no processo de readaptacéo.

Na sequéncia, apresenta-se as cinco categorias de analise: o impacto da nova condigédo
de vida; estratégias de enfrentamento pessoal e familiar; a estomia no contexto da familia;
rede de apoio profissional ao ndcleo familiar; e o conhecimento e sua relagdo com a qualidade
de vida.

6.2 O IMPACTO DA NOVA CONDICAO DE VIDA

Apesar de o estoma ser algo acrescido ao individuo, sua representacdo estd ligada a
sentimentos de violacéo e perda, sendo eles de controle do prdprio corpo, independéncia, confianca,
dignidade, a forma de vida em si. Assim como no estudo de Barnabe e Dell’ Acqua (2008), foi

perceptivel que os entrevistados ndo tiveram escolha quanto a realizagdo da cirurgia, € mesmo
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quando informados com antecedéncia sobre a realizagdo do estoma, ndo tiveram um momento que
permitisse a reflexdo acerca de suas proprias vontades, evento ocorrido muitas vezes pela condicdo
de urgéncia e também por ndo haver clareza entre a interacdo médico-paciente que possibilitasse
outra escolha. Outro ponto relevante no estudo foram os relatos de precisdo da data em que
receberam a noticia da realizacdo do estoma, mostrando como esse processo € marcante em suas

vidas e de seus familiares:

Vai fazer quatro anos agora dia 1° de fevereiro. (Estoma)

[...] dia 1° de outubro ele fez a cirurgia. (Rosa)

Vai fazer dois anos agora em junho. Eu me operei dia 6 de junho. (Flor do deserto)
J& faz um ano e trés meses. (Orquidea)

Eu coloquei a bolsa em 2010 [...] j& fazem oito anos, basicamente. (Esperanca)

Silva et al. (2017) com o intento de verificar as evidéncias acerca dos aspectos
psicoldgicos de pessoas estomizadas intestinais, observaram que o0s estomizados nos
primeiros meses apds a realizacdo da cirurgia apresentaram pior qualidade de vida
comparados aos estomizados que se encontravam no pds-operatorio de seis meses, sendo
importante salientar que a adaptacdo e a aceitacdo exigem tempo e assisténcia
multiprofissional, que englobe os cuidados com o estoma e seus dispositivos, orientacdes
quanto a prevencao de possiveis complicagdes e aspectos psicolégicos para o enfrentamento
dessa nova condigdo. Dessa forma, identificaram a caréncia de estudos que abordem os
estomizados durante a hospitalizacdo (pré e pds-operatorio imediato), sendo de extrema
importancia a realizacdo de um plano de assisténcia perioperatdria que contemple
acolhimento, ensino sobre o procedimento que sera realizado e suas consequéncias, a inclusao
e envolvimento da familia, além de permitir que o paciente participe efetivamente das
decisbes nas situacOes clinicas, e ndo menos importante, ressaltar a importancia da incluséo
dos aspectos emocionais, sociais, culturais e espirituais. Os dados encontrados em nosso
estudo corroboram esses achados, em que a maioria dos entrevistados referiu ndo terem tido

orientacéo prévia a respeito do procedimento realizado, como visto nas falas a seguir:

Foi emergéncia, quando eu vi ja tava com a bolsa [...] quando eu acordei na cama
que eu vi. (Estoma)

O, eles ndo me explicaram que tinha que tirar o intestino. Assim, eu n&o sabia que o
intestino grosso tava prejudicado. Dai depois... sim, o doutor falou que eu ia ter
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que usar isso aqui [...] ndo tinha jeito dele ndo fazer porque tava ja condenado o
anus [...]. (Flor do deserto)

Na verdade assim, quando ela foi fazer a cirurgia ndo era certo que ela ia ficar pra
sempre com a colostomia, que eles iam ver ainda se ia precisar isentar o anus ou
ndo, por causa que o tumor tava muito préximo do anus. (Humana)

Ao realizarem tal relato, a quase totalidade dos estomizados e seus familiares
demonstraram profunda tristeza e até se emocionaram ao falar sobre o assunto, sendo
perceptivel que essa orientacdo prévia faz total diferenca no modo em que a pessoa vai lidar
com essa nova condicdo de vida posteriormente, como se percebe nas falas de um dos nucleos
familiares que receberam a devida atencdo dos profissionais de saude durante a

hospitalizacao:

Entdo a primeira pessoa que foi |4 fazer atendimento no hospital, que é nossa amiga
até hoje, que ela foi ensinar 4: isso aqui é uma ostomia, essa aqui é a bolsa, vocé
vai fazer esse tipo de troca, vocé vai trocar assim [...] eu tenho um carinho por ela
gigantesco, por ela ter feito daquele jeito, porque se fosse uma outra que fosse
grossa, ignorante, entendeu? Como que eu teria tratado aquilo depois? Qual que
seria minha sequéncia naquilo? Sera que eu teria levado com amor igual ela me
entregou, entendeu? Porque a enfermeira me entregou com amor, entdo eu
continuei com amor. E se ela néo tivesse me entregue desse jeito? (Positividade)

Entdo, como eu fiz a cirurgia em Curitiba, entdo o atendimento foi diferenciado,
porque 14 tem muitas marcas de bolsas. Entdo as estomaterapeutas vao no hospital
pra fazer o primeiro atendimento e te explicar tudo. La a gente sai do hospital j&
sabendo lidar bem, entendendo o que que é aquilo, né. Eu acho que falta muita
informacéo pra um paciente que sai de uma cirurgia dessa, mas eu tive sim, todas
as informacdes. (Esperanca)

Durante a anélise dos dados coletados e estudos que abordam estomia, foi possivel
identificar que o tema em questdo na maioria das vezes é desconhecido, de modo geral,
aqueles que tém algum conhecimento sobre o assunto, sdo na verdade préximos de pessoas
estomizadas ou até mesmo o préprio paciente. Ao falar a respeito dessa condi¢do demonstram

e expdem profunda tristeza, pois veem o estoma de forma negativa:

[...] ostomia é uma coisa desconhecida que vocé tem que aprender a lidar, mas
assim, a gente ficou muito nervoso e triste porque ela ja sofreu muito na vida. Entdo
mais uma coisa, e por ela ser mulher, dai a pessoa ja fica mais fragilizada, eu acho
que mexe um pouco com o [...] emocional, com a autoestima da pessoa. (Humana)

Mota, Gomes e Petuco (2016) notaram que parte significativa das pessoas
entrevistadas no estudo que desenvolveram ndo possuia entendimento do que se tratava ter um
estoma, pelo fato de ndo terem nogdo e, até mesmo, nunca terem tido contato com alguém

estomizado antes de precisarem realizar a cirurgia, fato que resulta em estranhamento e reflete
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em seu enfrentamento dessa nova condi¢do. Muitos estomizados mantém a sua condigédo em
segredo, inclusive de si mesmos, evitando olhar seu corpo, por medo de ser diferente e de
como a sociedade pode reagir, além disso, podem sentir-se afligidos frente ao desconhecido e

a nova imagem, como visto na fala a seguir:

E dai o povo fica tudo olhando, porque acha que imagina o que serd que esse
homem tem, ai aquele négocido assim, aqui assim, dai ele ficava sem jeito e tirou a
camisa por fora da calca, e aquela baita. E dai a hora que terminou a missa ele
saiu, que saiu doido no meio do povo. [...] As pessoas que ja sabem que ele tem
ficam tranquila, mas dai aquelas pessoas que nédo conhecem, igual eu por exemplo,
num é? Chegar num lugar assim e ver, a gente ndo sabe, nunca ouviu nem falar,
que nem eu, no caso, que eu ndo sabia com a idade que eu tenho, e dai fica
imaginando assim, meu Deus 0 que sera que é isso né, esse trenzéo tdo grande
estufado desse jeito [...]. (Rosa)

Apesar da maioria dos estomizados esconderem sua condic¢do, existem excecdes, onde
0S mesmos demonstram-se a vontade para exibir o estoma e seu dispositivo, permitindo que

0S outros conhecam, observem e possam questionar a respeito, mesmo que de forma indireta,

como visto nas falas a seguir:

Sim, eu mostro. Ainda ontem o irmdo tava aqui e eles pensam assim que é muito feio
né. Eu tomei banho e ai antes de tomar banho, fui ali na sala, ele tava esperando
pra tomar chimarrdo. E eu cologuei a calcinha aqui e mostrei: Olha aqui, ndo é
feio. Ele falou assim: E verdade, ndo é feio mesmo. Porque esté bonita a pele, ta s6
0 negocinho aqui, e t& bem bonitinho, ndo t& machucado, nada. Ai depois que eu
coloquei mostrei de novo, ai como é que fica. (Orquidea)

[...] uma vez eu vi uma pessoa com a bolsa de colostomia, ela tava usando a bolsa
pra fora da roupa e eu perguntei para os meus avos o que era [...]. (Positividade)

As vezes eu vejo as pessoas que estdo usando, eu vi um menininho e homem também
[...]. (Esmeralda)

Um dos principais fatores que podem causar isolamento social e familiar é o
desconhecimento sobre o tema, 0 que acaba fazendo com que o estomizado sinta-se sozinho e
diferente dos demais, chegando a pensar que ndo ha mais ninguém nessa condi¢do, por nunca
ter visto ou ao menos ouvido falar. A divulgacdo para a sociedade do que é a condicao de
estar estomizado foi destaque no estudo realizado por Mauricio e Souza (2015), pois 0 medo
do preconceito, na maioria das vezes, leva o estomizado ao isolamento. Alem disso, o fato de
ser um assunto tdo pouco falado, principalmente nas midias, pode levar o paciente estomizado

a sofrer discriminacéo, causado pela falta de conhecimento da populacéo.

Ela ndo gosta mais de sair, ela tem vergonha de sair [...] antes ela [...] nem na irm&
dela ela ndo gosta de ir porque &s vezes tu vai na casa, que nem aqui em casa, tem o
chuveiro com mangueirinha que tu pode pegar e lavar e tal, e as vezes na casa que
tu vai ndo tem. E as vezes tem outras pessoas na casa também, ndo é s6 o irmao. As
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vezes tu chega la tem um amigo, tem uma visita, dai ela se sente incomodada [...]
ela ndo sai mais. (Humana)

Eu frequento, agora ndo to frequentando, né! Porque ta... faz tempinho j, to até
com saudade da igreja, que eu ndo vou mais [...]. (Flor do deserto)

A realizagdo da estomia causa alteracOes intensas no modo de viver do paciente, as
modificagdes sofridas pelas pessoas submetidas a este tipo de intervencdo ocorrem em
diversos niveis, sendo eles fisiolégicos, psicologicos, emocionais e sociais. Desse modo, é
possivel identificar manifestacbes de sentimentos negativos, como o choro, tristeza,
infelicidade, perda da vontade de viver e até mesmo revolta. As mudangas no estilo de vida
ocasionadas pela cirurgia abrangem a necessidade do autocuidado, isolamento social e
implicacdes na vida sexual, impactos que sdo amparados pela participacdo dos familiares, que
proporcionam apoio e cumplicidade para melhor lidar com a nova situacdo (OLIVEIRA et al.,
2010). Tais sentimentos também se fizeram presente neste estudo, em que a demonstracdo da

tristeza veio acompanhada da voz embargada e olhos marejados:

As vezes eu sinto tristeza, as vezes eu sinto [...]. (Orquidea)

[...] ela era uma pessoa alegre [...]. (Esmeralda)

Entre os impactos causados pela realizacdo do estoma, destaca-se 0 emocional, pois 0
individuo ndo apresenta apenas alteracGes em sua fisiologia gastrointestinal, mas também em
sua autoestima e sua imagem. Os estomizados apresentam dificuldades para se habituar a
bolsa coletora, e mesmo quando habituados relatam dificuldades com seu uso, principalmente
em relacdo a aparéncia e pela inseguranca provocada pelo medo de vazamentos e de causar
incdmodos nas pessoas a sua volta. Com isso, passam a buscar auxilio para se adaptarem a

nova condicédo de vida e a familia tem um papel significativo (DINIZ et al., 2013).

[...] meu esposo fala que eu nédo preciso ficar assim, que ja passou tanto tempo, que
eu ja to bem adaptada, mas isso ainda mexe com meu emocional, quando acontece
algum acidente relacionado a bolsa. (Esperanca)

Eu até posso trocar, s6 que acontece que a bolsa [...] ela faz aquela abertura, entéo
aquela abertura as vezes eu ndo enxergo pra colocar bem [...] dai eu preciso de
alguém, até ele ja trocou (apontou para o marido). Colocou ali certinho, porque as
vezes quando pega na beiradinha, nossa, fica ardido, doendo [...]. (Orquidea)

Os sentimentos ruins gerados pelo dispositivo coletor, na maioria das vezes sdo téo

intensos que impedem o paciente de enxerga-lo de outra forma, como por exemplo, a causa de



45

poder estar vivo. A dependéncia, a inseguranca, 0 medo, o incOmodo, sdo evidentes em seus
relatos, mesmo que velados.

O impacto causado a nivel emocional e psicoldgico séo resultados das consequéncias
advindas das alteragcdes da imagem corporal, definida pelo modo de como se sentem e o que
pensam sobre seus corpos e a aparéncia fisica. Em um estudo fenomenoldgico, o0s
participantes expuseram emocdes de alheamento do seu corpo, no sentido de se sentirem
diferentes apds o procedimento da construcdo do estoma e apresentarem menos respeito e
confianga por si proprios. Também vieram a tona sentimentos de desgosto e choque ao
identificarem a estomia pela primeira vez (CASCAIS; MARTININI; ALMEIDA, 2007).
Nesse sentido, foi possivel observar as altera¢cGes na autoestima e na autoimagem das pessoas

estomizadas, que também foram percebidas e relatadas por seus familiares:

Ai, eu me lembro que ndo sou mais normal. Eu me lembro assim, j& vem na minha
cabeca que eu ndo sou mais normal j4, ja mudou né. (Flor do deserto)

Por causa que eu fiquei 0, fiquei com a barriga quadrada, hoje eu tava falando pra
ela, o short que eu vestia e ficava certinho, fica frouxo aqui e aqui fica certo, teve
que fazer duas pencinhas. (Orquidea)
O paciente estomizado na maioria das vezes oculta sua condicdo, o incobmodo de fazer
uso do dispositivo coletor € tdo grande, que a necessidade de se esconder se faz presente, um
dos entrevistados demonstrou alivio e até mesmo certa alegria ao relatar que as pessoas nao

acreditam que ela seja estomizada por ndo conseguirem perceber a presenca da bolsa coletora.

Eu sou uma pessoa assim, que eu era muito vaidosa, ndo saia sem batom [...] todo
mundo dizia assim: mas como que tu usa essa bolsinha e nem aparece nada? Ent&o
conforta a gente. (Flor do deserto)

A visdo de alguns familiares acerca da bolsa coletora é totalmente contraria a dos
estomizados que vivenciam de fato essa realidade, enquanto eles carregam consigo
sentimentos e interpretacdes ruins, seus familiares procuram enfrentar de outra maneira, sendo
possivel inferir que desejam demonstrar forca, coragem e o outro lado da historia, pois como

se sabe, ndo ha apenas uma verséao dos fatos, como visto nas falas a seguir:

[...] pra mim é absolutamente normal. E uma pessoa igual todo mundo, ndo muda
nada. [...] Ela usa a mesma coisa, ela usa roupa ali que vocé nem percebe que ela
usa bolsa de colostomia, entendeu? Entdo assim, eu senti que a prdpria autoestima
dela, depois que ela descobriu como ela poderia vestir roupas, tudo melhorou. Ela
pode até achar que ndo em certos momentos, que foram dificeis, ok!! Todo mundo
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tem um momento dificil, até eu as vezes tenho enxaqueca, eu tenho meus momentos
dificeis, eu ndo sorrio todo dia. Quem sorri todo dia? [...]. (Positividade)

A gente ja acostumou, ela ainda ndo acostumou, eu acho que ela ainda néo
acostumou em ter que usar a colostomia. E pelo fato assim, as vezes a gente mexer
com ela e ela ter nojo dela, tipo, da necessidade dela em si. E a gente sempre fala
assim: mae, mas é normal, 14 em baixo... Tipo assim, se vocé for fazer cocd normal,
igual, vocé vai pegar o papel, vocé vai limpar, e ela ndo. (Humana)

As pessoas estomizadas sofrem mudancas no estilo de vida decorrentes das alteracfes
fisicas, psiquicas e sociais causadas pela perda do controle do préprio corpo e a alteracdo na
autoimagem. Entre essas mudancas destacaram-se as mudangas ocorridas nos habitos
alimentares, vestimenta e nas atividades cotidianas. Além disso, € comum que 0 paciente
passe por um periodo de negacdo, geralmente enfrentado logo ap6s a descoberta do estoma. A
estomia intestinal leva a transformacéo pessoal, visto que mesmo ao manter a bolsa coletora
escondida pelas roupas, essa nova condicdo rompe com as vivéncias anteriores, os valores e
0s costumes, dessa forma os estomizados se referem ao dispositivo através de palavras
substitutivas com o intuito de minimizar o sofrimento (COELHO; SANTOS; POGGETTO,
2013), como se observa:

Ah, é ruim né. [...] E ruim, porque é uma coisa estranha né. Deus o livre [...] é
muito ruim de limpar, e tem que higienizar tudo e limpar, e é tempo que a gente
gasta, eu demoro. Nossa, vou tomar banho, dai tem que tirar, tem que lavar e se
lavar [...] dai quando a gente faz coco é dificil. (Flor do deserto)

Entdo a questdo de autoestima, a questdo de vocé ter um, digamos, um pléstico
grudado na barriga é muito dificil lidar com isso. (Esperanca)

De acordo com Anhai, Vieira, Vieira (2006), o choque pos-cirdrgico gera sentimentos
de tristeza, vergonha, limitacdo, pouca aceita¢do do corpo que se apresenta modificado. Esses
sentimentos evidenciam a dificuldade no processo de adaptacdo a nova condicdo estabelecida.
Ha uma relevancia ainda maior na adaptacéo ao estoma intestinal no fato do corpo apresentar-
se modificado para as mulheres, pois ndo se trata apenas de uma alteracdo com a funcéo
fisioldgica, mas interfere também na relacdo com a sua autoimagem e autoestima, fatores
indispensaveis para que se mantenha a salide mental. Essa distorcdo quanto & analise corporal
realizada pelas préprias mulheres acaba fazendo com que muitas delas se distanciem do
convivio social, isoladas da sociedade e suas proprias prisioneiras, isso tudo com o intuito de
se sujeitarem minimamente a exposicdo e possiveis situacdes constrangedoras passiveis de

julgamentos coletivos, como uma participante deste estudo relata:



47

A mée nao fala, mas ela tem vergonha de ta usando colostomia [...] ela ndo deixa
aparecendo, tanto que sO sabe que ela tem colostomia quem é mais chegado da
gente, tipo, mais amigo assim, mais presente. Assim, pra outras pessoas elas nédo
percebem, ninguém vé na roupa dela. (Humana)

Costa et al. (2017) destacaram as caracteristicas definidoras mais frequentes nos
diagnosticos de Enfermagem dos estomizados, sendo elas identificadas como a mudanca real
na estrutura que se refere as alteraces fisicas; 0 monitoramento do préprio corpo que €
motivado pela preocupacdo com relagéo a acidentes com o dispositivo coletor; sentimentos
negativos com relacdo ao corpo caracterizada pelo distirbio na imagem corporal; esconder
intencionalmente parte do corpo alterando 0 modo de se vestir; a preocupacdo com a mudanca
que leva o paciente a estar sempre preocupado em manter a bolsa sempre limpa, protegida,
escondida, livre de possiveis ruidos e mau cheiro. Essas caracteristicas foram também

encontradas no presente estudo como visto nos relatos dos entrevistados:

Ela tem vergonha, sé que ela anda sempre limpinha, as vezes ela mesmo fala que té
cheirando e ndo t4, entende? Pra ela ndo tem nada, ela acabou de tomar banho,
mas se ela achar que ta cheirando, ela volta para o banheiro e toma banho. Ela
toma uns 10 banhos por dia. E assim, ela ndo limpa, ela néo vai 14 no banheiro e s6
solta la e passa uma aguinha e pfe de volta, ndo, ela tem que tomar banho e é
demoradinho o banho dela. (Humana)

Mas se é mais mole, ai d4 muito trabalho pra limpar. Nossa mae! E a gente quer
limpar bem limpinho. (Flor do deserto)

Al, triste né. Porque eu acho que... € uma coisa muito, eu achava muito terrivel né...
o0 cocd sair aqui. Pra mim era o fim de mundo. (Orquidea)

Essa percepcdo de sujidade acaba ocasionando angustia, levando o estomizado a se
manter isolado, veem essa nova condicdo de vida como uma exposi¢do, dessa forma se
demonstram fragilizados e vulneraveis.

Perugini et al. (2006) ao buscarem as facilidades e os limites que 0s estomizados
encontram no processo de viver, observaram que héa facilidades internas e externas, sendo que
como facilidades internas encontra-se o conformismo, as mudancas de valores, 0s desejos de
viver bem, agir por uma vida normal ou o0 mais préximo de como era antes. O conformismo

foi uma caracteristica de destaque no presente estudo:

Nos primeiros dias € dificil, depois vocé vai acostumando. Primeiro dia tudo é
dificil, é desajeitado, mas depois a gente vai acostumando. [...] E! Tem que
conformar, né? Tem que conformar com isso. Ta tranquilo. (Estoma)

Os primeiros dias foi mais dificil, mas depois a gente... Eu me conformo com as
coisas, nao € sé eu, tem tanta gente, né? (Flor do deserto)
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Fiquei assim, imaginando sabe? Como que podia acontecer as coisas, né! Dela
estar ali boa e de repente usar essa bolsa. Mas, é como ela falou, tudo a gente
acostuma, tudo a gente acostuma, eu acostumei sabe, vim trocar ela, tudo a gente
acostuma. (Esmeralda)

Ai eu fiquei muito triste quando eles falaram que eu ia usar essa bolsa, achava que
era o fim de mundo, mas nao, a gente acostuma. (Orquidea)

Hoje eu sinto... Ndo vou dizer que ta 100% aceitacao, porque eu acho que aceitacao
¢ diaria, sempre acontece alguma coisa aqui ou ali que te choca. Mas eu me sinto
tranquila, hoje eu olho pra ostomia de outra forma. (Esperanca)

Existe uma diferenca entre a aceitacdo e o conformismo, onde a pessoa encontra paz
interior ao aceitar sua situacéo, ja o conformismo muitas vezes esta ligado a sentimentos de
baixo-autoestima, incapacidade, entre outros que acabam trazendo sofrimento. A pessoa
submetida a cirurgia de estomizacdo esta fadada a passar por diversas mudancas, a maioria
causa fortes impactos, o que acaba tornando essa vivéncia mais dificil, por isso é importante
destacar que a orientacdo profissional e 0 apoio das pessoas proximas a esse paciente auxiliam

Nesse processo.

6.3 ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO PESSOAL E FAMILIAR

Ao analisar a importancia da rede de apoio ao estomizado, Silva e Shimizu (2007)
identificaram trés principais estratégias de enfrentamento utilizadas pelos estomizados, sendo
elas: a religiosidade, a familia e a associacdo de estomizados. A partir disso, verificou que a
religiosidade pode dar suporte positivo quando sustenta a esperanca e auxilia no
enfrentamento das situacdes adversas, ressaltando que também pode atuar de forma negativa
quando o paciente acaba responsabilizando Deus por tudo e se nega a realizar o tratamento. Ja
a familia tem papel fundamental na reabilitacdo do individuo, pois acompanha um periodo de
intensa desordem emocional e suas atitudes podem tanto minimizar quanto maximizar as
consequéncias vivenciadas pela estomia, encontrando assim depoimentos de rejeicdo ou de
superprotecdo, 0 que acaba impossibilitando o autocuidado e tornando o estomizado
totalmente dependente. Em relagdo a associagdo de estomizado, é tida como um lugar seguro
e comum a todos onde podem trocar experiéncias e auxiliar uns aos outros, sentindo-se parte
daquilo.

Eu fiz a cirurgia em Curitiba, entdo 14 eu recebi muito apoio da associacdo dos
ostomizados de |4 e as estomaterapeutas também me passaram todas as
informacdes, mostraram os produtos que existem pra ostomia [...]. (Esperanca)
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Quando se fala em estratégias de enfrentamento, destacam-se a religido e a
espiritualidade, pois trazem forgas significativas nos periodos de sofrimento ocasionados pela
doenca e seu tratamento. Além disso, 0 medo da morte torna-se constante, fazendo com que
os estomizados entreguem seu futuro a Deus (SILVA; SHIMIZU, 2006). E comum encontrar

depoimentos de fé, como na fala a seguir:

Ah enfrento com fé e coragem, com a ajuda de Deus e a Esmeralda pra me ajudar
(risos), e as filhas me déo forca. (Orquidea)

Na psicologia o termo enfrentamento recebe varias definicdes, entre elas destacam-se
a acdo que o individuo obtém frente a uma situacdo dificil, envolvendo entdo as atividades
cognitivas e motoras utilizadas para conservar sua integridade fisica e psiquica. Pode ser
definida também pelos comportamentos que representam as habilidades, as técnicas e o
conhecimento obtido pela experiéncia de vida e que demonstram a capacidade que a pessoa
tem para resolver um problema. Além de ser entendido como ac¢des tomadas com o intento de
adquirir alivio, gratificacdo e tranquilidade (NUNES, 2010). Essas a¢des foram percebidas no
presente estudo, ao buscar informacgdes a estomizada encontra melhores formas de viver, pois
desenvolve conhecimento acerca das experiéncias vivenciadas no dia a dia, conhecendo
melhor sua condicdo atual e desenvolvendo métodos que auxiliam em sua qualidade de vida e
fragilidade emocional, permitindo que se fortalegca cada vez mais, como verificamos na fala a

sequir:

As pessoas costumam dizer que eu sou muito forte, muito guerreira, s6 que eu nao
me enxergo assim, eu me enxergo uma pessoa muito fragil, que quer ser amada
como todo mundo, mas eu me sinto fragil, quando as pessoas falam isso pra mim,
que eu sou guerreira, eu costumo pensar dentro de mim, ndo é que eu sou guerreira,
eu ndo tive opcao, ou vocé é forte e enfrenta, ou vocé fica dentro de um quarto
sofrendo depressé@o, chorando o dia inteiro [...] eu enfrento da melhor maneira
possivel, tentando, de cabeca erguida, buscando informacges, buscando produtos
que tragam qualidade de vida e cuidado em relacdo a ostomia, e a informagdo é a
base de tudo [...]. (Esperanca)

Aceitar a realidade nem sempre é uma tarefa facil, principalmente nos primeiros meses
apos a realizacdo da cirurgia, parte dessa dificuldade tem forte influéncia da falta de

conhecimento e orientacdo. Aceitar a realidade foi mais uma das estratégias encontradas pelos

estomizados para superar as adversidades vivenciadas, como observadas nas falas a sequir:

Desde o dia que o médico falou que eu tava com cancer eu falei: uai, mas se eu
tenho que passar por isso é eu mesmo tenho que passar, ndo € outro, entdo se for
pra mim sofrer, pra mim passar, € eu mesmo uai. (Estoma)
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Eu acho que as pessoas tem que enfrentar a realidade, porque quando eu comecei a
usar bolsa eu fiquei muito... €, o médico falou que eu podia reverter, entdo aquilo
foi, aquilo foi muito dificil, principalmente 14 no hospital que eu via as meninas
trocar, parece que aquilo la foi o fim de mundo pra mim, mas a gente acostuma, a
gente acostuma. (Orquidea)

Ao tentar se ajustar a nova condicdo de vida o paciente estomizado vivencia diversos
sentimentos e entre eles se destacam a tristeza, depressao e isolamento social. Inicialmente os
estomizados passam pela negacdo, e nesse periodo buscam apoio e compreensdo dos
familiares. O medo é um sentimento que paralisa as pessoas, pois acaba levando o paciente a
pensar em sua finitude a partir do momento em que descobre a necessidade de se fazer um
estoma. Quando se deparam com alguma situacdo adversa tendem a realizar reflexdes a
respeito da vida e que ela ndo se resume em apenas um acontecimento, a aceitacdo vem de
dentro para fora, e se da a partir da compreensdo que cada um tem de viver. Mesmo
apresentando sentimentos dificeis de serem enfrentados, alguns estomizados veem a estomia

como forma de salvacdo (ALMEIDA et al., 2006), como demonstra uma entrevistada:

[...] Hoje olhando, eu prefiro estar com a bolsa do que sem, porque pra mim fazer
uma viajem antes, era muito complicado, eu ficava parando toda hora pra ir no
banheiro, porque a doenca de Chron d& muita diarreia e dor [...]. (Esperanca)

Agora ja td bem mais adaptada, ja mudei bastante, fui criando mecanismos pra
disfarcar a bolsa, fui criando outros tipos de situacdes pra ndo enxergar a bolsa
COMO uma coisa ruim, eu enxergo ela como uma coisa boa, que me trouxe vida,
qualidade de vida, entdo eu uso ela tentando as vezes disfarcar na roupa, usando
alguma peca de roupa que disfarce, entdo eu mudei sim, no inicio é tudo novo, tudo
a gente tinha medo de apertar, medo disso, daquilo, ai depois vocé vai recebendo
orientacbes, vocé vai descobrindo que vocé pode usar uma roupinha mais
apertadinha, usar alguma coisa que da mais autoestima. (Esperanga)

A familia é a base de apoio dos estomizados, o primeiro grupo social capaz de apoia-
los em suas insegurancas e medos. Ela pode apresentar uma percepcdo otimista a respeito
dessa nova condi¢do, entendendo que haverd mudancas no cotidiano e em seu modo de
enxergar a vida, mas que as mesmas ndo precisam necessariamente ser ruins, pelo contrario,
podem passar a enxergar os dois lados e valorizar o melhor deles. Com isso, alguns
familiares demonstraram disposicao para compreender o estomizado e participar ativamente

dessa nova condicdo, como visto nos depoimentos a seguir:

Eu acho que a Unica coisa que muda na gente é que nés renovamos forcas que nos
ndo sabemos que temos, e isso € verdade, isso a gente descobre [...] quando ela
falou que tinha que usar bolsa de colostomia, eu sabia que a minha vida ia mudar
dali pra frente, mas eu sabia que ndo ia mudar pra um ruim, eu sabia que eu ia
poder me dedicar a ajudar ainda mais ela [...] entdo assim, eu tenho certeza que eu,



51

como pessoa, como ser humano em relacdo a pensar, olhar outro ser humano, com
a ostomia, com certeza melhorei, com certeza. (Positividade)

No inicio realmente foi, foi complicado. Ah, essa calca nédo da pra colocar, porque
aperta aqui, aperta ali, ndo sei o0 que. Mas depois que ela viu que, quando a gente
foi pra Cuiaba, fazer primeira reunido la [...] tinha o presidente da ABRASO e que
ele tava usando uma roupa totalmente apertada, ai eu falei assim: Mas ele é
ostomizado? Dai a gente tava I4, ela com a bolsinha de fora [...] dai ele olhou pra
minha esposa e falou assim: pode usar uma roupa apertada, ndo tem problema, ndo
vai machucar seu estoma, seu estoma ndo vai sentir nada, fica tranquila, pode
colocar um shortinho daquele que sobe até aqui em cima, que é apertadinho, pode
colocar uma roupa. Pronto! Chegou em casa, da agua para o vinho. Comegou a
colocar roupa apertadinha normal, usa calca jeans, usa blusa jeans, usa camiseta,
usa o que ela quer. Isso nunca foi empecilho, na verdade. (Positividade)

Se deparar com uma nova condic¢éo de vida totalmente desconhecida e que mexe tanto
com a imagem corporal, seu estado psicoldgico e sua condicdo fisica, muitas vezes trazendo
consigo vulnerabilidade e sentimentos negativos como a tristeza, a inseguranca, 0 medo, 0
inconformismo, ndo é fécil de enfrentar, passar por isso se torna menos doloroso quando se
possui rede de apoio, seja ela qual for. Encontrar meios de passar por essa situagao de forma
menos dolorosa € necessaria, sendo assim, € possivel observar que os estomizados
desenvolvem a habilidade de encontrar métodos capazes de amenizar a dor e o sofrimento.
Enxergar o estoma de forma positiva, entendendo que ele € necessario para continuar a vida e
estreitar os vinculos com sua rede de apoio foi mais uma das estratégias utilizadas pelos

entrevistados, como visto a seguir:

[...] cada dia que vocé perde da sua vida, pra vocé correr atras é, demora muito pra
vocé recuperar aquele dia que vocé perdeu, ser pessimista pra que? Ah, o mundo ja
€ pessimista, 0 mundo ja é negativo pra vocé, entendeu? Entdo ndo tem como. A
minha esposa sempre foi meu porto seguro por tudo isso, por ela demostrar a forca
que ela tem, entendeu? Porque ela, ela é uma pessoa iluminada. [...] s6 que ela nédo
se vé assim, eu acho que porque, quando a gente é forte demais, a gente é fraco
demais. (Positividade)

No inicio foi muito dificil pra mim me olhar no espelho, pra, pra tudo assim, eu ndo
conseguia olhar direito, entdo quem desde o inicio me ajudou foi meu esposo,
porque no inicio eu ndo conseguia olhar. Entao ele limpava, ele cuidava do curativo
da cirurgia, ele fazia tudo. Ai com o tempo eu fui criando coragem, nem foi tanto
tempo assim, uma ou duas semanas, ai eu fui comecando devagarinho a ter
coragem de olhar. (Esperanca).

Expressar suas emogdes nem sempre é facil, falar do que ndo se entende é mais dificil
ainda, encontrar meios de enfrentar as adversidades encontradas no dia a dia é o que traz
esperanca e ajuda para desenvolver qualidade de vida. Ter o apoio da familia e tentar aceitar

sua nova condicdo foram as principais estratégias observadas nos depoimentos dos
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entrevistados do presente estudo. Os dois lados lutam pelo mesmo objetivo que é enfrentar e

passar pelo que for necessario juntos, apoiando e tentando amenizar a dor e o sofrimento.

6.4 A ESTOMIA NO CONTEXTO DA FAMILIA

Como ja mencionado neste estudo, inimeras sdo as consequéncias advindas do
processo de tornar-se uma pessoa estomizada. Dessa forma, as dificuldades surgem desde a
descoberta do diagnostico da doenca de base até a adaptacdo a nova condicao de vida, tanto
para a pessoa estomizada quanto para seu nucleo familiar, podendo a reabilitacdo ser um
processo longo e por vezes incompleto.

A familia, historicamente, desempenha um papel fundamental na vida humana, Prado
(2017) traz que a familia tem papel definitivo na sociabilidade, afetividade e bem estar-fisico
de seus integrantes. Bem-estar material, emocional e espiritual, conviver em ambiente
agradavel, sdo algumas das competéncias que a familia possui, a fim de promover, de acordo
com os conselhos da lei e da moral, desenvolvimento apropriado aos seus descendentes. Para
isso envolve-se a habilidade de amar e de se sentir amado, protegido, util e valorizado, ao
longo da vida (RODRIGUES; GUEDES SOBRINHO; SILVA, 2000).

No decorrer da evolucdo, sua configuracdo sofreu alteracbes com relagdo aos seus
membros, a nova edicdo do dicionario Houaiss de 2016 define familia como “nucleo social de
pessoas unidas por lagos afetivos, que geralmente compartilham o mesmo espaco e mantém
entre si uma relacdo solidaria” (STEPANSKI, 2016). Dessa forma, o estabelecimento de
vinculo afetivo, independente da modalidade familiar, esta intimamente relacionado com o
enfrentamento da nova condicdo de vida da pessoa estomizada. Neste estudo, foi possivel
observar que a manutenc¢do do vinculo afetivo foi essencial para o estomizado nesse processo,

tanto na forma de apoio emocional quanto material, como as falas demonstram:

Significa tudo na vida da gente, apoio da familia é tudo, dos filhos, dos irméos, da
mée. (Orquidea)

O apoio familiar foi tudo, porque se eu néo tivesse recebido esse apoio, essa forca
de todo mundo, forca até financeira por questdo do meu pai, eu acho que eu ndo
teria superado rapido igual eu tento superar a cada dia, porque eles sempre
estiveram comigo, na cirurgia estavam ao meu lado, a questdo religiosa também
influencia muito. [...] Ent&o o apoio familiar é muito importante, ele é a base para o
sucesso da recuperacao do paciente. (Esperanca)

Diferentes estudos tem demonstrado a importancia da familia no enfrentamento de

condigdes cronicas. Mota, Gomes e Petuco (2016) observaram que a familia é levada em
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consideracdo e tem papel determinante desde a decisdo da realizagdo da cirurgia. Para Ribeiro
et al. (2016), o apoio da familia influencia a maneira como o estomizado vai aceitar e suportar
as modificacOes sofridas em seu dia a dia, desempenhando importante papel no cuidado fisico
e emocional, muitas vezes oferecendo protecdo, conforto e afeto.

No entanto, é necessario olhar de forma abrangente os integrantes do nucleo familiar
para perceber que as dificuldades também existem para aqueles que se dedicam ao cuidado.
Muitas vezes, é necessario mudar a rotina de toda a familia para que o cuidado seja prestado,
como mostrou o estudo de Azevedo e Modesto (2016) em que a familia reorganizou suas
atividades cotidianas para auxiliar nos cuidados ao paciente com doenca cronica. Em nosso
estudo, também foi possivel observar essa realidade, como aponta a fala de uma filha

cuidadora:

Depois que ela foi na cirurgia, eu ndo trabalhei mais fora. (Humana)

Diante da necessidade de cuidado do estomizado, o familiar pode se tornar
codependente, que sdo aqueles familiares que passam a viver em funcdo da pessoa com o
problema, tornando o cuidado a razdo de suas vidas, sentindo-se Gteis apenas quando estdo
realizando atividades que envolvem seu familiar (MARINHO; SOUZA; TEIXEIRA, 2015). A
codependéncia pode resultar de diversas situacdes, entre as mais comuns estdo a dependéncia
quimica, a deficiéncia congénita ou adquirida e as doencas cronicas. Comumente o familiar
cuidador ndo percebe o desenvolvimento da condigdo e entende o ato como um gesto de

cuidado, como se percebe na fala de uma pessoa estomizada ao se referir as suas filhas:

Principalmente as minhas filhas, elas limpam, lavam, e eu digo: deixa que eu
limpo... N&o, eu que limpo e ndo sei o0 que. Entdo eles cuidam muito [...]. Por isso
eu disse pra essa que vem depois, porque ela fica dia e noite junto comigo, elas
dormem ali, tem uma caminha ali, pra dormir ali, s6 que ela tem um nené, as vezes
bota o colch&o no chéo e dorme. (Flor do deserto)

Ao demonstrar interesse pela nova condigdo de vida de seu familiar, buscando estar
sempre junto, o familiar demonstra apoio, promovendo aceitacdo e a qualidade de vida do

estomizado, tornando o enfrentamento mais leve, como observado nas falas a seguir:

[...] sempre acompanhei tudo, sempre muito perto da minha esposa, sempre muito de
perto. Na verdade, tirando ela, eu sou a pessoa que mais sabe de tudo dela, entendeu?
Entdo, qualquer coisa dela, se quiser me perguntar eu vou saber também.
(Positividade)

Entdo, a gente tem uma relagdo muito diferenciada, a gente tem uma relacdo de muita
parceria, companheirismo, entdo eu me sinto bem, porque ele me passa seguranca e
tranquilidade [...]. (Esperanca)
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Rosa et al. (2016) analisaram as crencas facilitadoras e restritivas da resiliéncia com
familiares de portadores de colostomia, onde perceberam que a familia considera a cirurgia
como o principal motivo do paciente estar vivo, permitindo a preservacdo da saude. Dessa
forma, avaliaram que a atribuicdo de sentido positivo ao que estdo vivenciando, torna os
familiares mais resilientes, ou seja, com maior capacidade de se adaptarem as mudancas. Esse
sentimento também foi encontrado neste estudo, como demonstra a fala de um familiar a

respeito do que pensou quando soube que sua esposa teria que realizar a estomia:

Quando eu conheci a minha esposa, ela falou que tinha uma possivel chance de usar
uma bolsa de colostomia [...] foi uma construcéo. A pessoa quando ela te fala uma
coisa que vai acontecer, ela vai construindo isso em vocé e vocé vai se construindo
junto com ela [...] sempre falo pra ela que, desde que ela me apresentou isso, quem
tem recebido presentes de vida foi eu ndo foi ela [...]. (Positividade)

[...] entdo assim, a gente chorou junto, tudo foi uma construgdo que realmente foi me
dado a chance de ter um aprendizado, de eu chegar no momento que ela teve que
colocar a bolsa de colostomia e eu entender isso como um fato de vida, ndo como um
problema que foi lhe causado pra ela, ndo! Foi a salvagdo dela, entende? [...].
(Positividade)

A familia é o primeiro nicleo de relacdo do individuo estomizado, exercendo profunda
influéncia no comportamento e circunstancias que abrangem sua nova condigdo, sendo
determinante para 0 seu processo de reabilitacdo e adaptacdo. Dentre os aspectos afetados
pela cirurgia, encontra-se a sexualidade, pois as mudangas no corpo, na autoimagem e
autoestima podem gerar sentimentos de vergonha, sujidade e até mesmo repugnancia sobre si
(SANTOS et al., 2013). No entanto, o sentimento de rejeicdo e repulsa ao estoma, por tratar-
se de eliminacdo intestinal, pode estar presente no parceiro, dificultando as rela¢6es conjugais,
como podemos observar nas falas seguintes, que demonstram tanto o posicionamento da
esposa em ndo gostar de auxiliar com o cuidado, quanto do esposo estomizado, ao relatar que

houve certo afastamento entre eles, principalmente em relagédo a sexualidade:

Ah, pra mim é normal né. O dificil foi sé no inicio, mas dai ele aprendeu a fazer
sozinho e tudo. Ai eu ficava preocupada assim se precisar ter que ajudar. Igual um
amigo nosso que fez, ele tem que ter ajuda, mas ele ja é idoso, ele tem oitenta e
poucos anos, ai ele tem que ter ajuda pra poder ficar trocando a bolsa, cuidando, ai é
complicado. (Rosa)

Ah, relacionamento com a esposa, ixe, é diferente demais. Ela ndo conforma né, fazer
0 que, ai a gente fica ai, tenho que ficar na minha. (Estoma)
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Silva, Faustino e Oliveira (2013) evidenciaram que as relagdes baseadas no respeito,
amor, amizade e dialogo antes da realizacdo da cirurgia ndo tinham alteragdes a respeito da
sexualidade, diferente das relagdes que ndo apresentassem essas caracteristicas, podendo levar
ao término do relacionamento ou o afastamento definitivo da pratica sexual.

Ao analisar as falas dos familiares, foi notado que uma das maiores diferencas
percebidas por eles, em relacdo ao comportamento dos estomizados, é a sensibilidade, a forma
como a nova condi¢do o tornou mais sensivel, fragilizado, com o emocional abalado. Dessa
forma, tentam oferecer mais atencdo, carinho, ter mais paciéncia, como visto nas falas a

sequir:

Mexe muito e com o sentimento da pessoa, a pessoa fica assim, mais sensivel [...] a
gente nota que tem que tratar diferente, com carinho, tem que ser companhia, tem que
ser companheira [...] levantar o alto astral dela. (Esmeralda)

Tem que tratar com carinho, com cuidado, pensar o que tu vai falar com aquela
pessoa também, tem muitas pessoas que chegam e puuuum né, e diz tudo o que tem
pra dizer, entdo acho que tem jeito de falar, é o que eu penso [...]. (Esmeralda)

Assis e Alvez (2015) estudaram a respeito das vivéncias e estratégias de
enfrentamento em uma familia com doente crénico com cancer e observaram que 0 que 0
paciente vive trata-se de um momento muito delicado, sendo imprescindivel que 0 mesmo
seja cercado de cuidados de seus proximos, pois precisa estar bem emocionalmente e com
uma estrutura afetiva adequada, uma vez que estes vinculos afetivos fazem a diferenca diante
da situacdo vivida. No presente estudo essa mesma perspectiva foi analisada pelos familiares,

como demonstram em suas falas:

Vim aqui cuidar dela, casa, tudo né. Companhia pra ela [...] estdo longe as filhas
dela. Eu gosto de trabalhar aqui, gosto de cuidar dela. (Esmeralda)

No caso, vocé lidar com uma pessoa assim, vocé tem que ter muita paciéncia. E ser
humano, e ser paciente, ter carinho, atencéo. (Humana)

Na familia mesmo, as vezes nao tem paciéncia [...] tem filhos que ndo tem paciéncia.
Poxa, a mée da gente e o pai, tipo, cria a gente, né, entdo algum retorno eles tem que
ter quando eles precisam e nem todos estdo aptos a fazer isso. (Humana)

A pessoa estomizada passa por diversas modificagdes, com isso acaba buscando
diversas estratégias que facilitem o enfrentamento dessa nova condigéo, entre elas se destaca
0 apoio da familia, sendo inclusive a principal delas. Os sentimentos de afeto demonstrado
pelos familiares, como o carinho, a atencdo, o cuidado, fazem com que o0s estomizados

sintam-se acolhidos, e de certa forma mais fortes, preparados para seguir em frente, o que néo
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quer dizer que ndo havera dificuldades, mas que é possivel supera-las. O familiar encontra-se
tdo envolvido com a nova situacdo, que acaba sofrendo junto com o paciente e percebendo-o
de outras formas, analisando suas mais profundas emocdes e se esforcando ao maximo para
ajuda-lo, além disso, acaba por se sentir honrado e orgulhoso em fazer parte do processo de

cura.

6.5 REDE DE APOIO PROFISSIONAL AO NUCLEO FAMILIAR

Como ja discutido neste estudo, a estomia causa uma alteracdo na autoimagem e na
identidade da pessoa estomizada, levando esta a uma imposta redescoberta do proprio ser e de
suas relacdes familiares, sociais, econémicas, dentre outras esferas. Esse processo de
aceitacdo e adaptacdo a nova vida, tanto do estomizado quanto do seu nucleo familiar, deve
ser acompanhado por uma equipe multidisciplinar. Nesse sentido, o atendimento ao
estomizado no municipio de Sinop-MT atende aos critérios da Portaria n°® 400/2009 que
preconiza para o Servico de Atencdo as Pessoas Ostomizadas uma equipe minima composta
por enfermeiro, psicélogo, médico, nutricionista, assistente social e técnico em Enfermagem
(BRASIL, 2009).

O CER de Sinop-MT é classificado como nivel Il por ser composto por duas
modalidades de reabilitacdo (fisica e auditiva), atualmente possui um profissional enfermeiro
responsavel pelo setor de estomias (ndo é estomaterapeuta), que realiza a entrega dos 10 kits
mensais de placa e bolsa coletora aos estomizados cadastrados na unidade. Essa realidade é
recente e decorrente do Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Plano Viver
sem Limite, aprovado em 2011, acrescido do Instrutivo de Ostomia, de 2014, que incluiu 0s
servicos de apoio a pessoa com ostomia pelo CER. Trata-se de um grande avanco na
qualidade de assisténcia, visto que 0 programa visa a orientacéo para o autocuidado (BRASIL,
2011; BRASIL, 2014a).

Teoricamente a legislacdo € respeitada no municipio pesquisado, porém, os dados
encontrados nas entrevistas demonstraram que esse atendimento se apresenta de forma falha,
pouco resolutiva e fragmentada. Primeiramente, o suporte psicolégico é uma intervencédo
frequente na ocorréncia de diversas situacdes de saude, ele facilita a aceitacdo e a adaptagéo
de um fato novo na vida do individuo, por meio da elaboracéo das vivéncias no processo de
adoecer, ressignificando o problema e criando mecanismos de enfrentamento da dor com

vistas a recuperar sua identidade (CEREZETT]I, 2015). Apesar disso, os relatos demonstram
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que os estomizados e seus cuidadores reconhecem a importancia dessa assisténcia profissional
e indicam a falta desse atendimento e a repercusséo negativa no enfrentamento da condicéo:

E importante! (apoio psicolégico) [..] é o principal né, porque se vocé nao
conformar fica dificil [...] ndo teve. (Estoma)

Eu acredito assim, para as pessoas que tem colostomia, eles tinham que ter
acompanhamento psicologico, alguém nédo sé em hospital e nem s6 em algum local
[...] eu acredito que teria que ter uma pessoa que viesse na casa assim, pelo menos
uma vez por semana, a cada 15 dias. Tipo assim, seria melhor pra
acompanhamento. (Humana)

A doenca é um mal fisico que afeta o corpo e também o emocional e este
acometimento se apresenta mais complexo quanto maior for o preconceito quanto a doenca ou
condicdo. Quando lidamos com pessoas que aprenderam a se ver limpos, com controle sobre
o0 préprio corpo, independentes, produtivos, ativos, que podiam se relacionar socialmente e de
repente sentem-se mutilados e com a sua integridade violada, é preciso tracar estratégias para
0 resgate de sua identidade nos aspectos fisico, moral, social, emocional e espiritual. O
controle esfincteriano € considerado um mecanismo importante para convivéncia social, assim,
grande parte dos estomizados intestinais acabam vivendo sentimentos de angUstia e solid&o,
preferindo o isolamento. Uma das possibilidades de tratamento mais frequente e efetiva nesse
tocante € a estruturacdo de grupos de autoajuda, terapéuticos e de apoio (CAMPQOS, 2015).

Os grupos de apoio ou terapéuticos sdo aqueles que possuem objetivos claros e
geralmente sdo conduzidos por um profissional da area, para que o compartilhamento das
emocdes e das experiéncias dos presentes seja conduzido com o intuito de esclarecer davidas
e servir de suporte para os debates com vistas a educacdo em satde (CAMPQOS, 2015). Essas
atividades grupais, apesar de requisitadas e bem avaliadas pelos estomizados e seus

cuidadores, sdo escassas no municipio, como relatam os entrevistados:

A mée foi em palestra 14 de onde a gente pega as bolsinhas, sempre quando tem
palestra [...] ela mais que vai. (Humana)

Elas tinham comentado das vezes que reuniram no CER para ensinar como realizar
os cuidados com a bolsa e tudo. Mas ndo tem nenhum grupo especifico. Elas até
comentaram que nem estavam indo mais, e na verdade nem sabiam se estava tendo.
(Esmeralda)

Ah, eu deitei |4 elas trocaram, a mulher trocou, explicou bastante coisa assim,
muito bom, mas isso ai foi uma reunido que eu tive 1a [...] eu fui numas duas, trés
reunido. Gostei bastante [...] é importante [...] a gente ta la junto com pessoas que
sdo e tdo usando igual a gente usa. E ele falou uma coisa que a pessoa é
considerada como uma pessoa deficiente [...]. (Orquidea)



58

Os grupos de autoajuda sdo aqueles compostos por pacientes e/ou ex-pacientes,
familiares, cuidadores, porém sem a presenca de um profissional mediando as falas. So
importantes para promover a interacdo entre pessoas que possuem vivéncias e dificuldades
comuns, no intuito de promover um clima de aceitagdo e reeducacdo mental, por meio do
partilhamento de emocdes e estratégias de superacdo. Sao intervencdes benéficas tanto para os
estomizados quanto para seus familiares e cuidadores, por permitir que se sintam seguros para
expor suas limitacGes, angustias e medos para aqueles que poderdo compreender de forma
mais intima o problema enfrentado (CAMPQOS, 2015). As poucas oportunidades que 0s
entrevistados tiveram de participar desse tipo de encontro foram marcantes e positivamente

avaliadas, como os relatos demonstram:

E depois que eu fui na reunido, que eu vi 14 pessoas ja 18 anos usando, 20 anos,
mulher novinha usando, crianca pequena usando [...]. Ai depois que eu vi as
pessoas usando, o cara que tava dando a palestra, ele usa e a esposa também. Até
eu tinha, tenho uma cintinha aqui que a gente usa, eu ndo usava essa cintinha, eu
achava que aquilo ali me incomodava e ai depois que eu fui naquela reunido eu
passei a usar direto, porque parece que essa cintinha ela encaixa mais a bolsinha.
(Orquidea)

[...] Entdo, amizade com pessoas ostomizados € interessante por isso, porque ele
sabe 0 que vocé ta sentindo, ele sente isso também, é diferente, entdo é bem bacana
VOCé conversar com outras pessoas que usam bolsa. (Esperanca)

O estudo de Moura, Guimaraes e Moraes (2017) avaliou o Servico de Atencdo a Salude das
Pessoas Ostomizadas (SASPO) da regido oeste de Minas Gerais e destacou a importancia da
presenca do enfermeiro estomaterapeuta na organizacdo desses servicos para a prestacdo de um
cuidado integral. Assim como em nosso estudo, também identificou a deficiéncia nos grupos de
apoio e nas atividades de educacdo em satde.

Em conjunto com os grupos de autoajuda, as Associa¢Oes de Estomizados séo fatores
fundamentais indicados pela literatura como suporte ao processo de reabilitacdo de pessoas
com diferentes tipos de estomias, por favorecer o suporte social para os estomizados, familia,
amigos e profissionais de satde. As Associacdes surgiram antes mesmo da especialidade em
Estomaterapia e além da funcdo de autoajuda, atuam na luta pelos direitos desse publico e
pela melhoria da assisténcia prestada e dos equipamentos coletores. Em nivel nacional, a
Abraso representa 0 movimento de defesa do estomizado, reunindo as Associac¢Oes estaduais
(SANTOS; CESARETTI, 2015; CARVALHEIRA, 2015).

No estado de Mato Grosso, a Associagdo Matogrossense dos Ostomizados (AMO)
possui sede na capital Cuiaba, distante cerca de 500 km do municipio de Sinop-MT, o que

inviabiliza a participacdo presencial dos estomizados. Além disso, o site encontra-se
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totalmente desatualizado, ao verificarmos que a Gltima postagem ocorreu em janeiro de 2012
(AMO, 2012), fato que gera preocupacéo, visto o papel tdo significativo das Associa¢des no

atendimento a essa clientela, como enaltece um dos familiares entrevistados:

Porque la a gente ia na associagdo. Tem uma associacdo la, que dai a
estomaterapeuta vai la e troca uma ou duas vezes por semana como VOCé quiser.
Quando a gente veio pra cd ndo. Eu ndo tenho estomaterapeuta em Sinop,
entendeu? Nao tinha enfermeiro, dificil enfermeiro que entende, que sabe, que
conhece, que pelo menos quer alguma coisa. (Positividade)

Devido a falta de investimento e interesse do CER em promover o encontro dos
estomizados com proposito terapéutico e de autoajuda, uma das entrevistadas relatou que se
utiliza de outros recursos para manter contato com pessoas que partilham da mesma condicao
de salde, nesse caso, por possuir acesso a internet e ser uma pessoa jovem, participa de

grupos online, porém, sabe-se que esta ndo € uma realidade comum a todos os estomizados:

Participo online de varios grupos sobre ostomia, e na nossa cidade néo existe ainda
um grupo de apoio, alguma coisa, mas eu sempre td engajada com o pessoal, tento
buscar conhecer outras pessoas e trocar experiéncias, levar minha informagéo. [...]
A gente tentou fazer reunides através do CER, mas é muito vago, por ser tudo muito,
muito vago, muito simples, eles ndo fazem muita questdo também, o préprio CER.
(Esperanca)

Além dos grupos de apoio destinados ao contato com outros estomizados e orientacdes
terapéuticas, os autores Ledo, Benedito e Schiftan (2015) destacam a importancia de
atividades complementares que possam ajudar na aceitacdo da nova condicao, no retorno mais
precoce da vida social e na reconstru¢do da autoimagem, como a ioga, a masica e a danca, o
que interfere diretamente na capacidade de enfrentamento e na qualidade de vida. Além
dessas, outras estratégias de oficina terapéutica utilizadas no campo de satde mental poderiam
ser implementadas para esse publico e estendidas as suas familias, como por exemplo,
oficinas de artesanato, beleza, culinéria, construcdo de hortas, dentre outras, por
representarem uma excelente estratégia de ressocializacdo, visto que possibilita o trabalho, o
agir e o pensar coletivo e a0 mesmo tempo estimula a capacidade individual dos envolvidos
(IBIAPINA et al., 2017).

Vale destacar que o enfermeiro possui competéncia para que a entrega dos materiais
ocorra de forma orientada, a fim de avaliar as necessidades individuais de cada pessoa. Além
disso, cabe a este profissional orientar quanto aos direitos relacionados ao atendimento em
salde, como por exemplo, a obrigatoriedade do SUS e dos planos de salude privados, em

ceder todos 0s materiais necessarios ao cuidado com o estoma e a pele periestoma (BRASIL,
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1993a; BRASIL, 2013). Observamos que uma das participantes deste estudo, especialmente a
que demonstra maior interesse na busca por informacgdes e que também possui a maior
escolaridade entre os entrevistados, relata sua postura em cobrar a concessdo de equipamentos
adjuvantes quando identifica esta necessidade. Porém, observamos que a exigéncia parte do

entendimento dos direitos legais e também dos produtos disponiveis no mercado:

[...] s6 que eles sdo assim, como eu tenho conhecimento eu peco, agora, tipo, pra
quem ndo pede eles ndo entregam nada, s6 entregam as bolsas, o kit de bolsas [...]
falo que eu conhego tal produto, que eu gostaria de experimentar tal produto, ou eu
preciso disso que a estomaterapeuta receitou, e eu vou, vou buscando 0s meus
direitos. (Esperanca)

Em contrapartida, o relato de outra estomizada demonstra o desconhecimento sobre
seus direitos em receber os materiais necessarios ao seu cuidado. A mesma descreve que
durante o atendimento ofertado pela SMS em um curso onde uma estomaterapeuta
credenciada a uma empresa especializada em insumos para estomias realizou a avaliacdo dos
estomizados que se prontificaram, recebeu um adjuvante para prevencdo e tratamento de
dermatite irritativa, que avaliou ser de grande valia. No entanto, ao acabar a amostra gratis, a
mesma ndo solicitou a continuidade da entrega pela SMS, ao compreender que aquele

recebimento foi uma gentileza e ndo uma obrigatoriedade, como verificamos:

Ah, a gente fica com vergonha, mas o que que vai fazer? E, e ela disse que ia
explicar tudo, até pegou uns cremes que ela trouxe Ia de SP pra ponhar dentro
quando assa [...] e realmente foi muito bom, muito bom aquilo, mas acabou né.
(Flor do deserto)

Na maioria das vezes, 0 paciente ndo tem conhecimento sobre os diversos produtos
existentes destinados a melhoria da qualidade de vida e prevencdo de complica¢bes, como por
exemplo, creme de barreira, po, pasta, fita, espessante, desodorante lubrificante, lenco
descartavel removedor de adesivo, anel convexo, cinto eléstico, protetor cutaneo spray, entre
vérios outros adjuvantes disponiveis no mercado (ESPIRITO SANTO, 2017).

Um estudo realizado por Mauricio e Souza (2015) no Rio de Janeiro, com vistas a
analisar o retorno as atividades laborais ap6s a estomizacéo identificou que poucos estomizados
possuem conhecimento sobre a sua condi¢do engquanto pessoa com deficiéncia e todos os direitos
inerentes a essa situacdo e que dessa forma, existe uma extensa lacuna no atendimento de
Enfermagem a essa clientela, visto que o processo de assisténcia integral engloba todas as orientacoes

necessarias para gque os direitos dos estomizados enquanto trabalhadores sejam garantidos.
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Mas o que também merece destaque é o fato de que os proprios profissionais de
Enfermagem, independente do campo de atuacdo, em sua maioria também desconhecem o
assunto. Esse fato se deve a uma juncao de fatores, entre eles, a abordagem insuficiente do
tema nos cursos de graduacdo, dado tdo marcante que foi notado por um dos familiares
entrevistados, quando realizou uma critica ao atendimento de Enfermagem recebido no

municipio:

As enfermeiras, né, teriam que, as professoras teriam que passar esse tipo de
informacdo, né? Sdo coisinhas praticas que levam a qualidade de vida pros
usuarios da bolsa de colostomia, porque cuidar da pele ndo é facil [..].
(Positividade)

Além dos enfermeiros, a classe médica também demonstra ndo investir em capacitacdo
basica sobre o tratamento de pessoas estomizadas, deixando a cargo de profissionais
coloproctologistas e gastroenterologistas esse conhecimento. No entanto, nas Unidades
Bésicas de Saude (UBS), porta de entrada de todo cidadao brasileiro ao atendimento em salde
pelo SUS, os médicos atuam como clinicos gerais, e nesse caso, deveriam buscar
aprimoramento constante para atender os estomizados cumprindo-se os principios do SUS de
universalidade, igualdade e equidade (BRASIL, 1990). Com isso, 0s estomizados e seus
familiares que tiveram a oportunidade de receber atendimento de um estomaterapeuta néo

sentem seguranca em receber atendimento por outros profissionais, como a fala demonstra:

[...] a Unica coisa que eu realmente, eu falo, é que quando a gente vai em
especialistas, €, normalmente os profissionais que mais entendem disso sdo 0s
estomaterapeutas, né! Médicos (puff), né, sinto muito. Entéo, esse lado que eu falo
pra vocé que, tem que dar uma énfase um pouco maior no estudo em relacéo a isso,
sabe? (Positividade)

No estado de Mato Grosso, € baixo 0 quantitativo de em enfermeiros
estomaterapeutas, decorrente dos cursos escassos em territorio nacional e ser uma
especialidade recente no mundo. Em virtude dessa escassez, 0s estomizados tendem a recorrer
aos enfermeiros dos servicos de referéncia, como o caso do CER ou Unidades UBS, e por
isso, esses profissionais também devem possuir conhecimentos capazes de promover 0S
cuidados e evitar complicacfes, por meio de aprimoramento por capacitacfes e treinamentos

para prestar os cuidados em nivel basico, como um dos entrevistados ressalta:

No MT existem poucos estomaterapeutas, aqui em Sinop ndo tem nenhum, entéo vai,
fica para o enfermeiro passar uma nocéo realmente. (Esperanca)
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Nesse sentido, Santos, Correa e Silva (2017) investigaram o conhecimento de 16
enfermeiros de UBS de um municipio de Minas Gerais e identificaram que apesar da maioria
afirmar que possuia conhecimentos suficientes e relatar preparo para prestar os cuidados e
orientacdes aos estomizados e seus familiares, demonstraram inseguranca na fala e respostas
equivocadas na descricdo do procedimento, além disso, ndo possuiam conhecimento quanto as
complicagdes e também ndo realizaram treinamentos e cursos na area.

Esses dados demonstram como os profissionais de Enfermagem minimizam a
importancia de capacitacdo sobre o tema, por entender como uma condi¢éo pouco frequente e
dessa forma, atendimento destinado as minorias. No entanto, apesar da pouca produg&o cienti-
fica no Brasil acerca da epidemiologia das estomias, a ABRASO estima que haja no pais
aproximadamente 33.844 pessoas estomizadas (NASCIMENTO et al., 2016).

Nesse contexto, 0 estomaterapeuta se destaca por sua atuacdo, especialmente no
tocante ao conhecimento e orientagdes prestadas aos estomizados, como o0s relatos

demonstram:

Nossa, num instantinho eu troco. Cortar a plaquinha, ai ja tem o tamanho mais ou
menos porgue tem dia que ela cresce, a mulher me explicou, aquela de Sédo Paulo.
(Flor do deserto)

Eu sei que o paciente é dificil de entender, mas se vocé tratar com carinho, se fizer
com carinho, igual a estomaterapeuta fez com a gente 14 em Curitiba, meu Deus, foi
ela que mudou a minha vida, entendeu? Sé de ela me explicar, o jeito que ela me
explicou com carinho, “vocé vai fazer isso primeiro.. vocé vai” ela me colocou uma
ordem, uma sequéncia que eu vou fazer [...]. (Positividade)

Entdo, como eu fiz a cirurgia em Curitiba, entdo o atendimento foi diferenciado,
porque la tem muitas marcas de bolsas. Entdo as estomaterapeutas vao no hospital
pra fazer o primeiro atendimento e te explicar tudo. L4 a gente sai do hospital ja
sabendo lidar bem, entendendo o que que é aquilo, né. Eu acho que falta muita
informacgéo pra um paciente que sai de uma cirurgia dessa, mas eu tive sim, todas
as informacoes. (Esperanca)

A qualidade no atendimento de Enfermagem, assim como nas outras esferas do
cuidado em salde, ndo é uma caracteristica abstrata e, sim, constituida pela “avaliagdo
assistencial abrangendo a anéalise da estrutura, dos processos de trabalho e dos resultados dos
mesmos”. Sendo assim, “a satisfagdo € definida como o produto da gestdo dos
relacionamentos e das expectativas de atendimento, referindo-se ndo s6 a qualidade do
servigo, mas também [...] a atencdo humana ao usuario” (MORAIS; MELLEIRO, 2013, p.
113). Diante disso, percebemos que em alguns casos, as pessoas entendem um atendimento
adequado e eficaz como aquele em que o profissional se mostra cortés e disposto a ajudar,

como demonstram as falas seguintes, em que a paciente refere ter recebido orientacdo
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adequada, quando, no entanto apresentou complicacGes na pele periestoma e dificuldades
nutricionais decorrentes da mé& qualidade da assisténcia no periodo transoperatorio e

hospitalar:

Sim, eles explicaram tudo [...] foi a enfermeira. Depois eu, eu sofri bastante porque
assou em volta e eu n&o, ndo colocava a bolsa, nossa, ficou igual a bunda de nené
assim, assada. Ai eu fui na enfermeira do CER, ela colocou a pomada, colocou a
bolsa, daquele dia pra ca nunca mais me deu. Uma pomadinha. (Orquidea)

S6 alimentacao que ndo é todas as coisas que a gente come e tem coisa que a gente
come que ai eu passo mal, porque da gases. E eu ndo sabia qual era a alimentacao
que dava, agora hoje eu sei, eu td com a nutricionista também, t4 me orientando.
(Orquidea)

Assim, é factivel que uma pessoa estomizada possui a capacidade de restabelecer sua
rotina com qualidade de vida mesmo diante de algumas limitacGes inerentes a nova condicao.
No entanto, para que isso seja possivel, além da familia, o profissional de Enfermagem que
estd presente em todas as fases do processo de mudanca e toda a equipe multiprofissional
precisa assumir o compromisso de compor a rede de apoio desse individuo, para que se
estabeleca 0 processo de reabilitacdo da melhor forma possivel, visto a complexidade do
processo de viver estomizado que requer suporte em diversas areas de atendimento
(NASCIMENTO et al., 2016).

Constatamos dessa forma, que o atendimento prestado pelo CER Il ao estomizado e
sua familia no municipio de Sinop-MT, mostra-se fragmentado na préatica, porém com
inimeras possibilidades de atuacdo para melhorar a qualidade de vida dessas pessoas. Na
visdo dos pesquisados, os enfermeiros sdo os profissionais que prioritariamente devem prestar
0s seus cuidados, no entanto, o conhecimento nessa area ainda é restrito aos especialistas em
Estomaterapia, um fator de relevancia quando observamos que 0 municipio ndo possui um

Estomaterapeuta.

6.6 O CONHECIMENTO E SUA RELACAO COM A QUALIDADE DE VIDA

O conhecimento abrange diversos aspectos da subjetividade, envolvendo percepcdes e
significados que sofrem influéncia inclusive da cultura. Dessa forma, se torna necessario
analisar o conhecimento e as vivéncias das pessoas estomizadas, a fim de melhorar a
abordagem profissional, com ac¢des direcionadas as particularidades de cada um, permitindo
que ele seja tratado de forma Unica com sua individualidade (CASTRO et al., 2014).

Ao realizar o presente estudo foi observado que a maior parte dos entrevistados

desconhecia o tema em questdo até passarem por tal situa¢do, seja como estomizado ou como
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familiar, sendo totalmente leigos a respeito do assunto. Além disso, foi possivel notar que o
atendimento profissional a esses estomizados e seus familiares se deu de forma precéria, ao
verificar que em alguns casos eles ndo sabem sequer usar corretamente 0 termo estoma,

mesmo que ele faca parte do seu corpo:

N&o, na verdade conheceu quando ela foi fazer cirurgia [...] que a gente teve que
aprender a mexer né, lidar. Era desconhecido, no caso, pra gente. (Humana)

[...] dai depois que disse que era permanente, por exemplo, a ostomia, é ostomia ou
colo? (Humana)

Pra mim no comeco ele ndo explicou, explicou para as filhas. Ai antes da cirurgia
as meninas falaram que eu ia colocar, que eu ia usar... essa bolsinha, como é que
chama? (Orquidea)

Ela quis saber se existia mesmo, porque ela viu, ai eu disse que pode ser em outro
6rgéo, por exemplo, a urostomia. (Esmeralda)

Por definicdo, a qualidade de vida ndo abrange somente a satde fisica, mas também o
estado psicolégico, social e espiritual. O isolamento e a falta de conhecimento podem
prevalecer nessa nova forma de viver, pensando nisso, o enfermeiro tem como papel realizar o
acompanhamento desse paciente, impedindo que o processo de aprendizagem sofra
retrocessos indesejaveis, assegurando a continuidade dos cuidados especificos, avaliando as
necessidades da pessoa e da familia, desenvolvendo taticas adequadas, com o intuito de
melhorar a qualidade de vida dos individuos (PINTO, 2012).

Compreender o processo de viver estomizado vai muito além dos cuidados basicos
com o estoma, higiene e a bolsa coletora, o autoconhecimento se torna imprescindivel, onde o
paciente passa por um periodo de adaptagdo e em seguida estabelece seu proprio estilo de vida
de forma autbnoma. Um dos nucleos familiares demonstrou elevado conhecimento e interesse
acerca do assunto e informou ter recebido atendimento adequado pelos profissionais de saude
durante todo o processo de estomizagdo (pré e pos-operatorio), como observado nas falas a

sequir:

N&o, ndo deixei de comer, os médicos falaram pra mim que ndo precisava fazer
restricdo nenhuma, que eu ia observar o que me fazia mal [...]. (Esperanca)

A gente estudou junto, sempre [...] entdo a gente estuda muito, tanto ela quanto eu,
entdo assim, ela me incentiva muito no estudo em relagéo a isso, sempre que ela
acha um artigo novo ela me passa, ela manda no whats pra mim, eu leio, dai a gente
discute em casa, entendeu? Entdo assim, é bacana. Ela procura muito saber. Na
verdade se duvidar ela sabe mais que os médicos daqui de Sinop, sobre crhon, sobre
colite, ostomia, entendeu? Ela manja demais, demais mesmo. (Positividade)
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E importante ressaltar que um atendimento adequado é aquele capaz de desenvolver
uma abordagem holistica, buscando atender todas as necessidades béasicas afetadas do
individuo, evitando assim, desencadear problemas de ordem biol6gica, psiquica, social e
espiritual (GALDINO et al., 2012). Analisando as falas a seguir pode-se observar que as
orientacOes basicas dos cuidados relacionados a higiene da bolsa foram ineficazes, o que
acabou gerando complica¢Bes, que na maioria das vezes podem ser evitadas quando o

profissional de salde atua de forma eficaz:

N&o, ndo mudou nada, mesma coisa [...] s6 na higiene que eu gosto que tenha mais
higiene, que nem eu falo pra ele, que o corpo da gente é o templo do Senhor, a gente
tem que ter muita higiene com o corpo da gente, entdo tem que ter mais cuidado,
mais zelo e ai ele fica bravo, que dai ele tava trocando a bolsa com 4 dias, e de
tanto nds pegar no pé, e ficar falando, ai agora ele comecou certinho, de uns trés
meses pra ca que ele comegou trocar certinho cada trés dias. Mas ele ficava 4 dias,
era briga aqui dentro de casa por causa disso, que eu queria que ele trocasse antes,
eu, No meu pensar, eu acho que uns dois dias tinha que trocar, entendeu? Eu acho!
(Rosa)

Ah, eu sinto assim tranquila, s6 que eu brigo com ele muito por causa da higiene,
que eu gosto que faca, que seja mais higiénico, porque ele ndo gosta de ter muita
higiene e eu gosto que tenha mais higiene, entendeu? Que eu vou no postinho pego
0 soro, as coisas tudo pra ele fazer a higiene e ele ndo é muito de fazer assim,
entendeu? (Rosa)

Cada trés dias eu troco. Eu passo a, como que é, a pomada la. Uma pomada que eu
passo, se ela tiver meio arretada, arretada, ai eu passo, se ndo, nao. (Estoma)

Com a falha nas orientagcfes aos estomizados e seus familiares realizadas pela equipe
multiprofissional, especialmente a equipe de Enfermagem, no pré e pds-operatorio, foi
observado dificuldade na realizagcdo dos cuidados, onde 0os mesmos acabaram desenvolvendo
complicacdes, confirmando entdo, que a falta de conhecimento interfere diretamente na

qualidade de vida, como analisadas nas falas a seguir:

[...] Nos primeiros dias foi dificil, porque a gente ndo sabia mexer. (Humana)

[...] No comeco teve [...] comegou a assar tudo em roda, falei ixe Maria. Ai o
médico passou essa pomada, essa pasta d’agua ai foi boa. (Estoma)

E eles disseram que a gente ndo pode apertar né. E eu fui obrigada apertar, mas
apertar, pra poder tirar aqueles carogos. Ndo sei o que que deu, ressecou, ressecou,
ressecou, eu apertava assim, nao saifa, doia, quando saia, mais voava daqui 14, os
carocos duros, fazia barulho quando caia. (Flor do deserto)

Dai inchou, assim fora ficava vermelho e eu tenho a pele muito sensivel, dai quando
a gente faz muito coco, dai queeeeima a pele, nossa, assa tudo. (Flor do deserto)
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A técnica cirdrgica inadequada, o esforco fisico precoce, a idade, a alimentagdo, a
deficiéncia no autocuidado, a falta do dispositivo adequado, sdo apenas alguns dos fatores
correlacionados com o surgimento de complica¢es do estoma, que em sua evolucao esperada
pode apresentar edema nos primeiros dias apos a cirurgia, mas que regride com o tempo, deve
se apresentar semelhante a mucosa da boca, com coloracdo avermelhada, e a pele periestoma
deve ser lisa, sem lesdes ou ferimentos (ESPIRITO SANTO, 2017). Essas complicacdes
podem e devem ser evitadas pelos profissionais que atendem esses estomizados, orientando e
avaliando o estoma, a fim de saber mais dos problemas gue eles tem desenvolvido para que se
possa oferecer o devido auxilio, o que ndo aconteceu com a quase totalidade dos entrevistados
deste estudo, como representado na fala a seguir:

Tem dia que ele ta4 roxo assim, parece com uma uva. Quando a gente vai tomar
banho fica assim, e eu t6 tomando banho bem quente por causa do rim, eu deixo
correr 4gua quente em cima do rim, eu tenho pedra no rim [...]. (Flor do deserto)

O objetivo das orientacGes realizadas no pré-operatério de um paciente com indicacao
de estomia intestinal é prevenir possiveis complicacBes e promover sua reabilitacdo, ou seja,
estimular o retorno das atividades sociais realizadas antes da cirurgia. Para isso é importante
criar vinculos entre o enfermeiro, estomizados e familiares, a fim de favorecer a compreenséo
da situacdo real de ser estomizado e facilitar a adaptacdo ao novo estilo de vida (KAMADA et
al., 2011).

Ao realizar as entrevistas foi possivel identificar que quando o paciente recebe as
devidas orientacdes e busca mais informagdes a respeito de sua patologia, acaba percebendo a
necessidade de se autoconhecer para que se obtenha melhor qualidade de vida, quando se
busca conhecimento a pessoa amplia a percepcdo de sua nova condicdo, estabelecendo
cuidados e buscando realizar suas atividades da melhor forma possivel, mesmo que nédo seja
exatamente como antes, além disso, foi possivel notar que a participante passou a valorizar

mais os pequenos detalhes do dia a dia:

Passei a me conhecer mais e dar mais valor em coisas simples da vida que foram
perdidas, as vezes vocé lavar sua barriga, ensaboar a sua barriga, ou s6 acariciar
em um banho, isso, tipo, ndo posso mais, claro que pode se vocé tirar a placa, mas
ndo é a mesma coisa mais, existe um ostoma ali, existe algo ali que vocé tem que
cuidar com &gua quente, com tudo [...]. (Esperanca)

Miranda et al. (2016), em seu estudo sobre a caracterizagdo sociodemogréfica e clinica

de pessoas com estoma, a respeito do nivel de escolaridade, observou que a maior parte dos
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entrevistados disseram ter ensino fundamental incompleto, resultado esse preocupante, pois
quanto mais baixa a escolaridade, maior é a dificuldade dos estomizados em questionar 0s
profissionais da salde quanto a sua patologia e aos devidos cuidados que devem ser tomados,
além disso, acaba afetando a préatica de a¢6es educativas de autocuidado.

Os entrevistados que mais demonstraram dificuldades em realizar o autocuidado, ou
déficit de conhecimento acerca de sua patologia e aos cuidados que devem ser tomados com o
estoma, também possuiam o grau de escolaridade baixo, tendo o ensino fundamental

incompleto, como analisadas nas falas a seguir:

Eu estava usando aquela que ela me deu, se ndo eu uso passar 6leo de girassol em
roda assim, porque assa. (Flor do deserto)

As vezes ja cansei de quando estava colocando a bolsinha vinha de novo, mas da um
desespero na gente dai, e com disenteria, dai aquela diarreia [...]. (Flor do deserto)

A bolsa é assim, ela dura, eu vejo quando ela j& ndo t4 bem, né, o dia que eu vejo
que ela t&4 bem coisadinha, se eu vou sair de casa eu ja troco. Mas quando eu vejo
que eu vou tomar banho, eu tiro a parte de cima, eu lavo no chuveiro quente e jogo
no ralo. Eu tiro o ralo e lavo, coloco shampoo e lavo bem lavadinho, e aqui eu
limpo com aquela toalhinha umedecida ou com papel, e depois eu coloco a bolsa.
(Orquidea)
Em contrapartida, a entrevistada com ensino superior completo e que estd em
constante busca de novas informacgfes a respeito de sua condi¢do de vida, compreende a
diferenca que o conhecimento traz para sua vivéncia e consequentemente em sua qualidade de

vida, demonstrando desejo em ensinar e auxiliar os demais estomizados:

Meu principal objetivo é sempre levar informagéo, a informacéo é a base pra
qualidade de vida do ostomizado, porque se ele conhece o que é ostomia, ele vai
entender e vai procurar viver da melhor maneira possivel e ndo vai se privar de um
lazer, de alguma coisa importante, porque ele acha que ndo vai poder fazer porque
ele tem a ostomia, entdo se ele tiver conhecimento, entdo o lazer, as coisas que ele
gosta, ele vai continuar fazendo, entdo eu prezo pela informacéo que é a base de
qualidade de vida para o ostomizado. (Esperanca)

Ribeiro et al. (2016) notaram que a necessidade da realizagdo da estomia e 0 uso da
bolsa coletora na maioria das vezes dificulta o convivio social, fazendo com que o estomizado
se distancie de suas atividades cotidianas e acabe se isolando socialmente, o que implica na
ma qualidade de vida. Fato esse que esta intimamente ligado a inseguranca para habituar-se ao
novo estilo de vida, trabalhar e conviver socialmente. A maior perda para 0s estomizados foi o
direito de ir e vir, sentindo-se limitados e se isolando por medo de que acontecam acidentes
relacionados ao funcionamento do estoma, como o vazamento das eliminacOes intestinais,
permitindo que as pessoas possam sentir o odor desagradavel ou até mesmo ouvir 0s ruidos

dos gases, além disso, outro fator pertinente ao isolamento é a dificuldade em realizar a
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higiene da bolsa fora do domicilio, como também demonstraram os entrevistados deste

estudo:

Eu ndo sei porque, se deu rejeicdo, mas alguma coisinha, ndo sei, a gente ndo
entende sabe. As vezes eu fico pensando, como que a gente viaja, as vezes coloca,
quando chega no meio da viagem assim, estoura, qualquer coisa, dificil né, isso ai é
dificil. (Orquidea)

Mirand et al,. (2014) discorrem que ocorrem diversas mudancas no estilo de vida das
pessoas que realizam a estomia, com isso passam a manter um controle rigoroso nos seus
habitos alimentares. Ao abordar a forma de alimentacdo dos sujeitos da pesquisa, obteve
muitos relatos de que a mudanca é intensa, como a diminui¢cdo na quantidade de ingestdo
alimentar, uso de alimentos liquidos e restricdo de alguns alimentos. Tais mudangas devem
ocorrer com a finalidade de evitar alguns desconfortos, como por exemplo, 0 excesso de

flatuléncia, o que corrobora com o presente estudo:

Eu parei de comer... Eu cortei um monte de coisa [...]. (Flor do deserto)

A cada quatro dias mais ou menos eu fago a troca da placa da bolsa. Entdo no dia
que eu troco eu tento evitar comer umas trés horas antes e dai eu espero ele chegar
do servico e a gente troca [...]. (Esperanca)

Ao realizar um estudo que objetivou analisar o cuidado da equipe de Enfermagem
frente ao paciente estomizado, Ardigo e Amante (2013) perceberam a necessidade de se
realizar capacitacdo e atualizacdo dos profissionais, pelo fato da formacdo generalista retratar
uma visdo ampla do cuidado a pessoa com estomia intestinal e sua familia, quando na verdade
0 assunto trata-se de uma situacdo complexa, onde é de extrema importancia que haja a
compreensdo do viver com o estoma, s6 sendo possivel, quando se convive com um
estomizado. Essas concluses foram obtidas por meio dos relatos dos profissionais quanto as
suas formacoes, onde os mesmos afirmaram que durante a graduacdo a abordagem ao tema foi
insatisfatoria, muitas vezes se restringindo apenas a teoria. Sabendo disso, reafirma-se que a
sistematizacdo da assisténcia de Enfermagem para o estomizado e sua familia é indispensavel
em todo o processo de reabilitagdo, adaptacdo e aceitacdo e que a familia precisa ser
envolvida nos cuidados, recebendo orientagdes, informagdes pertinentes quanto ao cuidado e
apoio. Essa necessidade foi relatada por um familiar entrevistado, que demonstra interesse

pelo assunto:

[..] a Unica coisa que eu realmente, eu falo, é que quando a gente vai em
especialistas, &, normalmente os profissionais que mais entendem disso sdo 0s
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estomaterapeutas, né! Médicos (puff), né, sinto muito. Entéo, esse lado que eu falo
pra vocé que, tem que dar uma énfase um pouco maior no estudo em relagéo a isso,
sabe? (Positividade)

As enfermeiras, né, teriam que, as professoras teriam que passar esse tipo de
informacdo, né? Sdo coisinhas praticas que levam a qualidade de vida pros
usuarios da bolsa de colostomia, porque cuidar da pele ndo é facil [..].
(Positividade)

Ao realizar a andlise desta categoria, diante da variabilidade dos sujeitos, foi
perceptivel a diferenca entre aqueles que tiveram orientacfes adequadas e aqueles que tiveram
orientacdes extremamente falhas, concluindo que os estomizados que buscam informacdes
confidveis, estdo dispostos a entenderem melhor sua nova condi¢do de vida, que estdo cientes
dos cuidados necessarios para evitar complicac@es e que tem ao seu lado um familiar disposto
a auxiliar nessa busca, possuem sim, melhor qualidade de vida, notando que sdo capazes de

realizar diversas atividades e que o isolamento social ndo se faz necessario.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Ao realizar o presente estudo foi possivel notar que a condigéo de se tornar estomizado
teve um impacto negativo em suas vidas, trazendo sentimentos de medo, inseguranca,
vergonha, incomodo, estranhamento, baixa autoestima e o fato de ser um assunto
desconhecido pela maioria da populagdo, inclusive por eles e suas familias, faz com que o
individuo esconda sua condicdo e se isole socialmente.

Como forma de diminuir a dor e o sofrimento causados pela cirurgia de estomizacéo,
0s estomizados e os familiares procuram encontrar estratégias para enfrentar a nova condicéo
de vida, entre elas, destacam-se os pensamentos de conformismo no sentido de aceitar a
realidade e sua nova condi¢do, buscando compreender o propésito da situacdo e instigar
sentimentos positivos acerca do estoma. A espiritualidade e a busca por informaces como
forma de empoderamento e melhora na condicdo de vida também se apresentaram como
artificios para o enfrentamento.

A familia é o primeiro grupo social em que o individuo € inserido apds a cirurgia,
dessa forma foi possivel notar que o0 modo com que a familia age em toda a situacdo é algo
que faz total diferenca no processo de adaptacdo do estomizado, além disso, as dificuldades
ndo abordam somente os estomizados, mas tambem seus familiares, que buscam compreender
essa nova condi¢do como forma de amenizar toda dor e sofrimento, essa busca leva o familiar
a ter um olhar holistico e mais sensivel. Em algumas situacdes, nota-se que a percep¢do do
paciente e seu familiar sobre um mesmo tema se apresenta discordante, como por exemplo,
em relacéo a aceitacdo da nova condicéo de vida.

Quanto a rede de apoio profissional ficou evidente que o municipio de Sinop tem sido
falho em seu atendimento a essas pessoas, a falta de orientacdo leva o estomizado a encarar
complicacdes totalmente desnecessarias e passiveis de prevencdo. Além do desgaste fisico
podemos observar o desgaste psicologico que também pode e deve ser trabalhado com o
auxilio adequado do profissional psicologo, parte da equipe multiprofissional de atendimento
no CER II. O enfermeiro se mostrou um profissional presente nas falas dos entrevistados, ora
como um profissional central no processo de reabilitacdo, ora como um mero prestador de
cuidados tecnicistas. A falta de conhecimento da maioria da populacdo estomizada sobre os
seus direitos faz com que muitas vezes entendam o cuidado como eficaz simplesmente pela
forma carinhosa de ser tratada pelo profissional de salde.

Ficou evidente que os grupos de apoio sdo estratégias de grande valia no cuidado ao

estomizado e seus familiares, pois a socializagdo com seus pares pode contribuir para a
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melhor aceitacdo da condicdo de vida e autoimagem, elevacdo da autoestima, criacdo de
identidade, além de propiciar a troca de conhecimentos que se relacionam com uma melhor
qualidade de vida.

Conhecer a estomia vai muito além dos cuidados béasicos de higienizacdo e troca de
bolsa coletora, abrange 0 modo de se vestir, 0 que comer, o que se pode ou ndo fazer nas
atividades cotidianas. Conhecer a estomia envolve autoconhecimento, para saber disso é
necessario ter vontade de aprender e apoio multiprofissional adequado, o conhecimento esta
intimamente ligado com a qualidade de vida, quando se conhece sobre o assunto, viver com o

estoma se torna menos impactante.
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APENDICE A - Roteiro de entrevista: estomizado

©

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO
CAMPUS UNIVERSITARIO DE SINOP
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

CURSO DE ENFERMAGEM

Caracterizacao

Identificacdo (codigo): Idade:
Situagéo conjugal: Tempo de estomia:
NUmero de filhos: Renda familiar:

Situacgéo de trabalho:

Formacao:
Colostomia/ ileostomia: Para tratamento de:
Roteiro de perguntas
1) De qual forma recebeu a noticia da estomia e qual foi sua reacdo?

2)
3)
4)

5)
6)
7)
8)
9)

De qual forma aconteceu? Patologia ou procedimento de emergéncia?

Faz quanto tempo?

Em relacdo ao atendimento hospitalar, recebeu alguma instrucdo de como deveria ser
realizado os cuidados?

Como se viu estomizado?

Ocorreram mudancas em sua casa, com a sua familia?

O que sente quando fala de ostomia?

Houve alguma mudanca na sua autoestima? O que tem a dizer sobre iss0?

Alguém te auxilia nos cuidados?

10) Como é realizado o cuidado?

11) Como vocé enfrenta essa realidade?

12) Como foi o apoio familiar?

13) H& algo que gostaria de comentar sobre a ostomia ou 0 processo de adaptacdo a

ostomia?
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APENDICE B - Roteiro de entrevista; familiar

©

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO
CAMPUS UNIVERSITARIO DE SINOP
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

CURSO DE ENFERMAGEM

Caracterizacao

Identificacdo (codigo): Idade:
Situagéo conjugal: Formacao:
NUmero de filhos: Renda familiar:

Situacgéo de trabalho:

1)
2)
3)
4)
5)
6)

7)
8)

9)

Roteiro de perguntas

Tinha algum conhecimento sobre o assunto antes de ter um familiar estomizado?

Ja teve contato com algum estomizado antes do seu familiar?

Qual foi a primeira coisa que passou pela sua cabeca quando soube da ostomia?

Como foi dado a noticia?

Como se sente em relacédo a isso?

Passou a procurar mais informag6es sobre ostomia? Em que se baseou para auxiliar
nos cuidados?

Vocé mudou desde que soube? O que mudou?

Existe algum grupo de auxilio para conversar sobre ostomia? Participam ou ja
participaram?

Qual a sua opinido sobre como lidar com a ostomia e tudo o que ela abrange?

10) Descreva seu familiar, como observou ele durante esse processo?

11) Como esse tema é discutido em familia?

12) Como se adaptou ou esté sendo a adaptacao?

13) H& algo que gostaria de comentar sobre a ostomia ou 0 processo de adaptacdo a

ostomia?
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

(©

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO
CAMPUS UNIVERSITARIO DE SINOP
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

CURSO DE GRADUACAO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé estd sendo convidado(a) para participar, como voluntario(a), da pesquisa
intitulada “Estomia de eliminacgdo intestinal: dois lados de uma mesma historia”. Apds
ser esclarecido(a) sobre as informacBes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo,
rubrique as duas paginas e assine ao final deste documento, que estd em duas vias, uma delas
é sua e a outra é do pesquisador responsavel. Em caso de recusa vocé ndo terd nenhum
prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a instituicdo.

INFORMAQC)ES SOBRE A PESQUISA:

Titulo do Projeto: Estomia de eliminacdo intestinal: dois lados de uma mesma histdria.
Pesquisadora Responséavel: Juliana Cristina Magnani Primao.

Endereco e telefone para contato (inclusive ligagdes a cobrar): Av. Alexandre Ferronato,
1.200 — Distrito Industrial — Sinop-MT — CEP: 78.550-000, telefone: (66) 9.9668-3555. E-
mail: ju.primao@gmail.com.

Pesquisadora participante: Samanta Aldete Martins Vieira.

Endereco e telefone para contato (inclusive liga¢bes a cobrar): Rua das Avencas, 57 — Jardim
Botanico — Sinop-MT - CEP: 78556087, telefone: (66) 9.9931-1313. E-mail:
samanta_martins_13@hotmail.com.

O objetivo geral deste estudo € analisar a percep¢do de pacientes e seus familiares
frente a condicdo de estomizado intestinal definitivo. Sua participacdo nesta pesquisa
consistird em responder uma entrevista que sera gravada e depois transcrita, para serem
analisadas as suas falas. A qualquer momento da pesquisa voceé tera toda liberdade de desistir
de ser participante, e em caso de recusa vocé ndo terd nenhum prejuizo em sua relacdo com o
pesquisador ou com o CER (Centro Especializado em Reabilitacdo). A coleta de dados sera
privativa, realizada em sua residéncia ou em outro lugar indicado por vocé. A pesquisa ndo ird
Ihe trazer nenhum risco fisico, e caso vocé se sinta constrangido(a) ou desconfortavel em
responder as questdes de estudo, poderd interromper sua fala e a entrevista, sem nenhum
prejuizo a vocé. Seus beneficios enquanto participante da pesquisa sdo: receber ao final da
entrevista orientacGes sobre cuidados com a estomia e a bolsa coletora, orientacdo quanto aos
seus direitos, técnicas para disfarcar a bolsa e deixa-la segura, resolucédo de duvidas quanto a
alimentacdo, exercicios e sexualidade, no intuito de melhorar a sua qualidade de vida, assim
como a imagem corporal. Além disso, este trabalho auxiliara na melhoria da qualidade de
assisténcia prestada pelos enfermeiros as pessoas portadoras de estomias. Os dados referentes
a sua pessoa serdo confidenciais e garantimos o sigilo/segredo de sua participacdo durante
toda pesquisa, inclusive na divulgacdo da mesma. Os dados nédo serdo divulgados de forma a
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possibilitar sua identificacdo. Sendo entdo, esta autorizado o acesso das pesquisadoras aos
dados da pesquisa no que diz respeito as informacdes coletadas na pesquisa.

Vocé recebera uma coOpia desse termo onde tem o nome, telefone e endereco da
pesquisadora responsavel, para que vocé possa localizé-la a qualquer tempo.

Em caso de divida vocé pode procurar o Comité de Etica em Pesquisa com seres

humanos do Hospital Universitario Julio Miiller da Universidade Federal de Mato Grosso,
com sede no Prédio da Reitoria — Campus Universidade Federal de Mato Grosso na Av.
Fernando Correa da Costa, n® 2367, Bairro: Boa Esperanca, CEP: 78.060-900, Cuiaba-MT ou
por meio do telefone (65) 3615-8524, Coordenadora Prof? Dr2. Shirley Ferreira Pereira, e-
mail: cephujm@cpd.ufmt.br.

Considerando os dados acima, CONFIRMO estar sendo informado(a) por escrito e
verbalmente dos objetivos desta pesquisa e em caso de divulgacdo por foto e/ou video
AUTORIZO a publicacao.

RG NO%...oooiiiveiiies declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha
participacdo na pesquisa e concordo em participar.

Local e data:

Nome e Assinatura do sujeito ou responsavel:

Nome e Assinatura do Pesquisador:






