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Resumo: A pessoa que se depara com a necessidade de realizagdo de uma ostomia por cancer pode vivenciar grandes
desafios psicossociais. Entretanto € possivel se adaptar d nova condicdo e a equipe de salde desempenha um papel
importante nesse processo. A promocdo de enfrentamento funcional através das praticas de preparacdo pré e pds
operatérias trazem bons resultados refletidos na execucdo do autocuidado do proprio ostomizado. Objetivos: identificar as
particularidades partindo da experiéncia de ostomia por céncer do ponto de vista dos usudrios e dos profissionais
envolvidos no cuidado. Também se buscou apreciar o processo de preparacdo para a ostomia realizada pela equipe de
saude e descrever as estratégias que podem produzir mudangas positivas na vivéncia do usudrio com sua ostomia e do
profissional de salde na interagcdo com o usudrio. Método: estudo exploratdrio e descritivo. Utiliza abordagem qualitativa,
os participantes foram sete usudrios ostomizados e nove profissionais médicos (as) e enfermeiros (as). A coleta de dados foi
feita com enftrevistas semi-estruturadas individuais gravadas e transcritas para andlise por meio da abordagem Andlise do
Discurso do Sujeito Coletivo de Lefévre e Lefévre. Conclusdo: A experiéncia do ostomizado foi vista como um processo
longo e complicado, sendo descritos sentimentos de medo e revolta quando a ostomia é relacionada ao diagndstico de
céncer e sem o devido preparo pré-cirirgico. As estratégias de enfrentamento identificadas como facilitadoras foram a
busca e aceitagcdo da rede de suporte familiar e o comportamento proativo. Os resulfados indicam a necessidade de
cuidado multiprofissional acessivel ao ostomizado com comunicacdo eficaz entre os profissionais assim como a
indispensabilidade de preparacdo utilizando educacdo em sadde durante todas as fases do processo vivenciado pelo
usudrio.

Palavras-chaves: Cirurgia Colorretal; Neoplasias Colorretais; Educacdo em Salde; Adaptagdo Psicoldgica; Atencdo
Psicossocial.

Abstract: The person who is faced with the need to conduct an ostomy by cancer can experience great psychosocial
challenges. However it is possible fo adapt to the new condition and the health team plays an important role in this process.
The promotion of functional coping through the pre and post operative preparation practices bring good results reflected in
the implementation of self-care stoma itself. Objectives: To identify the characteristics, based on the experience of ostomy
by cancer from the point of view of users and professionals involved in care. It also sought to enjoy the process of preparing
for the ostomy performed by the health feam and describe the strategies that can produce positive changes in the user
experience with your ostomy and the health professional in the interaction with the user. Method: Exploratory and
descriptive study. Uses a qualitative approach, participants were seven Ostomates users and nine medical professionals and
nurses. Data collection was done with recorded individual semi-structured interviews and transcribed for analysis through the
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Collective Subject Discourse Analysis by Lefevre and Lefevre. Conclusion: The experience of ostomy was seen as a long and
complicated process, have been described feelings of fear and anger when the ostomy is related to the diagnosis of
cancer and without proper preoperative preparation. Coping strategies identified as facilitating were the search and
acceptance of family support and proactive behavior. The results indicate the need for mulfidisciplinary care accessible for
persons with an ostomy with effective communication among professionals as well as the indispensability of preparation
using health education at all stages of user-lived process.

Keywords: Colorectal Surgery; Colorectal Neoplasms; Health Education; Adaptation Psychological; Psychosocial Care.

1. Introducgao

Para pessoas com doencas gastrointestinais a ostomia é uma alternativa a favor da maior
qualidade de vida e preservacdo da saude. Realizada por procedimento cirdrgico, planejado ou
ndo, consiste na extracdo de uma porcdo do intestino e na abertura de um orificio externo
nomeado ostoma!. A colostomia é um ostoma no intestino grosso e a ileostomia no intestino
delgado. Elas objetivam desviar o fransito intestinal diretamente para uma bolsa externa2s.

O principal motivo para a confeccdo de ostoma intestinal € neoplasia maligna4s.
Entretanto, o tfratamento dependerd de caracteristicas do tumor e da doencas. Sabe-se ainda
gue vivenciar o céncer e ter ostomia estd relacionado a um maior soffimento?. Os desafios
incluem, entre outros, a permeabilidade da pele ao redor do ostoma, gds, as fugas entre a pele e
a bolsa, extravasamento das fezes, ruido e odor fecals.

Assim, entende-se que existem repercussdes negativas e limitagcdes no cofidiano de
pessoas com ostomias definitivas. A qualidade de vida pode oscilar entfre o tipo do procedimento
cirdrgico, tratamento adjuvante, estdgio do tumor e histologia. 10. Além do mais, as alteracdes
podem acontecer no nivel fisioldgico, psicoldgico e social. Em oncologia, os sentimentos
negativos sdo vivenciados pela formacdo do ostoma e também pelo diagndstico de cdncer!,
juntos eles representam uma grande ameaca .

E possivel adaptar-se & ostomia, entretanto isso representa alteracdes no modo de vida e
grandes desafios psicossociais, como as mudancas na realizacdo das afividades laborais,
restricoes no frabalho, lazer e alteracdes nas relacdes interpessoaqis'2. Simmons; Smith; et al'3
verificaram fatores relacionados & adaptacdo do ostomizado. Os autores identificaram que a
aceitacdo da ostomia, a qualidade do suporte oferecido pela rede, a percepcdo de eficdcia no
lidar com o préprio ostoma, e as relacdes interpessoais preservadas sdo fatores relacionados
positivamente & adaptacdo psicolégica.

Compreende-se o preparo pré e pods-cirdrgico como facilitador nesse processo de
adaptacdo’. Sem orientacdo anterior, ou seja sem educacdo em salde sobre o tema, os
ostomizados podem apresentar maiores prejuizos nas atividades da vida cotidiana: alteracdo do
sono, dor, desconforto, fadiga e capacidade de trabalho's. Sendo assim, € necessdrio o
aprendizado de novas prdticas. A adaptacdo também dependerd de fatores relacionados &
doenca de base, ao grau de incapacidade, ao suporte encontrado na familia e na equipe de
saude'é 17,

Logo, a equipe deve disponibilizar um atendimento integral, multidisciplinar com assisténcia
humanizada. Deve-se visar minimizar o impacto, facilitar a adaptacdo e promover estratégias de
enfrentamento funcionais. Ou seja, modos de lidar com as limitacdes e adversidades que facilitam
a execucdo do fratamento e a vivéncia frente as demais demandas do adoecimento'd. O
enfrentamento funcional pode amenizar sentimentos desconfortdveis associados a ameacas ou a
perdas vivenciadas, é essencial para alcancar a aceitacdo'. Considera-se que os sujeitos que
aceitam a ostomia tendem a expressar menor receio de constrangimento publico e
inadequacdo, apresentam menores niveis de limitacdes e sentimentos de maior controle sobre a
ostomia?!. Tais estratégias podem ser empregadas para dominar, tolerar, reduzir ou minimizar
eventos estressantes gerados pela ostomial4.

O autocuidado é uma estratégia de enfrentamento funcional'®. Representa prdaticas
desempenhadas de forma deliberada, atividades em beneficio proprio com o propdsito de
manter a vida, salde e o bem-estar?. Tal estratégia € fundamental no desenvolvimento do
repertério de cuidados com o ostoma e principalmente na evolucdo da percepcdo de controle
pessoal sobre a gestdo do ostoma's. O acesso a profissionais especializados em ostomia

Sau. & Transf. Soc., ISSN 2178-7085, Floriandpolis, v.9, n.1/2/3, pp.117-129, 2018.



119

proporciona melhor compreensdo das prdticas de autocuidado e obtencdo de orientacdes
eficazes no momento da alta hospitalar!4.

Para auxiliar o sujeito nesse processo €& necessdrio compreender o funcionamento
particular de cada um. Conhecer e respeitar as necessidades especificas de cada ostomizado
oferecendo suporte por meio de profissionais qualificados. Logo, a abordagem deve acontecer
de forma equitativa. Principalmente respeitando a individualidade, uma vez que o funcional para
uma pessoa pode ndo ser para outra com o mesmo diagndstico e condicdo de sadde.

2. Objetivos

Este estudo foi realizado objetivando identificar as particularidades, partindo da experiéncia de
ostomia por cdncer do ponto de vista dos usudrios e dos profissionais envolvidos no cuidado.
Também se buscou apreciar o processo de preparacdo para a ostomia realizada pela equipe de
saude e descrever as estratégias que podem produzir mudancas positivas na vivéncia do usudrio
com sua ostomia e do profissional de saUude na interacdo com o usudrio.

3. Percurso metodolégico

Trata-se de um estudo exploratério e descritivo, com abordagem qualitativa. Apds a aprovacdo
de um comité de ética (parecer n° 844959/2014) a coleta de dados foi realizada em um Hospital
Universitario no Centro-Oeste do Brasil.

Participaram sete usudrios adultos, voluntdrios, que tfiveram o cdncer como doenca de
base para confeccdo do ostoma. Ademais, foi necessdrio que tivessem feito o ostoma no préprio
hospital e que fossem ostomias definitivas.

Os profissionais de salde foram nove pessoas voluntdrias, médicos (as) e enfermeiros (as)
com o minimo de seis meses de atuacdo na instituicdo e que apresentassem contato direto com
o usudrio ostomizado.

Readlizaram-se enfrevistas semiestruturadas individualmente, com roteiros elaborados
especificamente para os dois grupos. As entrevistas foram gravadas e transcritas para andlise por
meio da abordagem Andlise do Discurso do Sujeito Coletivo de Lefévre e Lefévre?!. Buscou-se
identificar o posicionamento das pessoas, opinides coletivas e distinguir os sentidos das falas. Os
sujeitos ndo podem ser identificados, pois suas falas formam um Unico discurso do sujeito coletivo
(DSC)2'. O material das entrevistas foi franscrito, analisado, absorvendo-se idéias centrais,
ancoragens e expressdes chaves que compuseram um ou vdrios discursos?2. Posteriormente,
também relacionou-se com a literatura que versa sobre ostomizados.

Com os usudrios os temas abordados foram: a percepcdo da interacdo entre o
adoecimento por cdncer e a necessidade de confeccdo de um ostoma intestinal; as estratégias
desenvolvidas frente d adversidade; o autocuidado; o processo de preparacdo e educacdo em
saude disponibilizado na instituicdo e as sugestdes produzidas pelo usudrio que a facilitaram
adaptacdo a ostomia. Em relacdo aos profissionais abordou-se a percepcdo sobre o processo de
adaptacdo & ostomia vivenciada pelo usudrio; perspectivas do profissional sobre o preparo do
usudrio para confeccdo da ostomia; necessidades percebidas nos usudrios e no servico, assim
como sugestdes facilitadoras que podem produzir mudancas positivas no processo de
preparacdo do usudrio ostomizado.

4. Resultados e discussao

Os discursos dos profissionais e usudrios foram analisados separadamente.

4.1 Profissionais: caracteristicas e discursos
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Participaram nove profissionais da drea médica e enfermagem, homens e mulheres, com idades
entre 23 e 62 anos. O tempo médio de atuacdo com ostomizados foi de seis anos, de atuacdo na
instituicdo seis anos e oito meses.

E necessdrio realizar a mediacdo do contato dos sujeitos que serdo submetidos & ostomia
com o tema antes da realizacdo do procedimento. Também é recomendado ensinar os cuidados
exigidos pela ostomia aos familiares'¢232425  Acredita-se que esse preparo pode facilitar a
adaptacdo’3242s, Sendo assim, tal questdo foi abordada com os participantes profissionais
resultando nas Idéias Centrais (IC) sinalizadas abaixo.

Como é a preparagdo para o procedimento/realizagdo da ostomia?
IC1 - A gente ndo faz o preparo ideal

DSC1: Tem que ser preparado no pré-operatdrio assim que recebe a noticia, ser orientado,
perguntar se jd teve a experiéncia, encaminhar para o estomoterapeuta, demarcar o
estoma, essa é a parte pré-operatoria. Feito no ambulatdrio, momento de encaminhar pra
equipe da estomoterapia ou psicologo. Apds o procedimento, o ideal é orientar como
serd feito o cuidado, ensinar manipular a bolsa. NGo temos muito contato com o paciente
antes da ostomia, sé mesmo no momento da demarcacdo, acredito que ndo tenha o
preparo, se tiver nGo o suficiente. Atualmente ndo tem fluxo claro, mas para todos os
pacientes a gente explica claramente qual é o procedimento cirdrgico.

IC2- Tem que ter a parte emocional. Durante a marcagdo o paciente fica com mais medo

DSC2: Tem que ter a parte emocional é uma mudanca muito importante na vida deles,
perguntar sobre o desejo de suporte psicolégico. Durante a marcacdo, o paciente fica
com mais medo, ninguém quer ficar com o ostoma. Muita inseguran¢ca, ndo sabem como
é o procedimento, o porqué.

IC3- Quando é cirurgia de urgéncia ndo tem muito tempo, ndo tem uma preparagdo tdo
boa

DSC3: Procedimento eletivo entregamos folheto, alguma explicacdo pra ele olhar, é o que
nds fazemos, esclarecer o porqué ele precisa do estoma, a gente tenta conversar com o
paciente, explica o procedimento, que geralmente tém chances de sair com a ostomia.
Quando é cirurgia de urgéncia, ndo tem muito tempo, ndo tem uma preparacdo tdo boa.
O estoma definitivo requer uma decisdo mais complexa. Mesmo explicando que é o
melhor, eles ndo aceitam, é muito é dificil pra todos, tempordrio e definitivo.

IC4- Doengas graves como o cdncer o proprio diagndstico traz impacto na vida da pessoa

DSC4: Tem que saber exatamente qual é a doenca de base, doengcas graves como o
cdancer o proprio diagndstico traz impacto na vida da pessoa. Deve-se ponderar quais sao
as conseqUéncias de ndo tratar, principalmente quando se trata de cancer. Cancer de
reto a maioria fica com estoma.

Os discursos retratam o conjunto de perspectivas sobre o processo de preparacdo através
da dtica dos profissionais. |dentifica-se similaridade com o apontado pela literatura da drea?5.26.27,
Quando os participantes falam sobre o processo ideal de preparacdo descrevem a importdncia
da estruturacdo de uma intervencdo composta por todas as fases percorridas pelo usudrio com
indicacdo de ostomia. Como no DSC1, os autores Reveles; Takahashi; et al?s, consideram que o
ensino-aprendizagem do ostomizado deve comecar no pré-operatdrio, momento de vinculacdo
do sujeito e familia com os profissionais. Posteriormente, no pds-operatério, indica-se uma
abordagem mais técnica motivando o auto-cuidado. O suporte também deve permanecer a
nivel domiciliar e em grupos de apoio24.25,

A dermacacdo faz parte do processo de preparacdo disponibilizado na instituicdo. E
realizado pela equipe de enfermagem, espera-se determinar e guiar o local adequado do
estoma, evitar franstornos apds a cirurgia e proporcionar autonomia em relacdo aos cuidados23. O
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DSC1 considera a demarcacdo uma prioridade a ser realizada no pré-operatdrio. Nesse momento
o profissional poderd elucidar informacdes necessdrias no ensino e aconselhamento dos cuidados
da ostomia. A demarcacdo pré-operatdria tem sido relacionada positivamente com uma melhor
qualidade de vida2. O DSCI1 indica que esse momento, em alguns casos, € o Unico
disponibilizado no preparo para a cirurgia.

Ainda, encontramos o momento de demarcac¢do associado com sentimentos de medo,
sendo apontada a necessidade de viabilizar intervencdo psicoldégica em conjunto com a
enfermagem. Bechara; Bechara; et al'é, salientam a import@ncia de estruturar e implantar
assisténcia multiprofissional ao ostomizado. Eles descrevem que a assisténcia ndo requer somente
ensinar cuidados de higiene e troca da bolsa, mas demanda um planejamento de assisténcia
multidisciplinar que busque minimizar os efeitos da mutilagdo.

O conceito aceitacdo aparece durante o DSC3, é considerado como produto final de
estratégias eficazes de enfrentamento'4. O DSC3 descreve dificuldades relacionadas a aceitagcdo
da ostomia definifiva. Existe relacdo com a mudanca de vida e em muitos casos, com a perda da
capacidade produtiva do sujeito. Para aceitar a experiéncia é necessdrio tempo para lidar com
as perdas e aprendizado do autocuidado?. Logo, o profissional da salde é um fator importante
para mobilizar a aceitacdo da ostomias.

A cirurgia de urgéncia foi descritfa como uma das dificuldades para o preparo.
Relacionam ao curto tempo para o encaminhamento aos profissionais que fazem a preparacdo e
ao prejuizo do quadro clinico do sujeito. Borba; Brochado et al??, analisaram retrospectivamente
casos de pessoas submetidas & cirurgias eletivas ou de urgéncia para tratamento de neoplasia de
cdélon em um Hospital Universitdrio. Encontraram como caracteristicas dos sujeitos operados de
urgéncia a apresentacdo clinica de dor abdominal, obstrucdo e a prevaléncia de tumores PT4
enguanto os operados eletivamente apresentaram mais neoplasia estddio I. Tal resultado indica
gue, em muitos casos, o diagndstico de cncer em cirurgias de urgéncia é descoberto apds o
procedimento cirlrgico. Esse fator pode repercutir em dificuldades posteriores & cirurgia, pois além
do impacto emocional do estoma o sujeito recebe o diagndstico de clncer e precisa lidar com
ele 24, O diagndstico é informado juntamente com outro problema inesperado, a ostomia.

O esforco do ostomizado por céncer é duplo, a idéia abordada no DSC4 refere-se ao
impacto vivenciado pela juncdo das duas demandas. A sensibilidade dos profissionais a isso é
uma postura extremamente importante frente as particularidades que podem emergir na
inferacdo entre o cdncer e a ostomia. Maruyama; Zago; et al’, pesquisou pessoas ostomizadas por
céncer e identificou que a maneira de falar sobre o diagndstico e a relacdo usudrio-profissional
sdo influentes nas reacdes A doenca e ao fratamento. Apontam que os sujeitos procuram
conectar a experiéncia de ostomia com o adoecimento por cdncer.

Tendo em vista as questdes imersas sobre o processo de adaptacdo do ostomizado
demonstrado pela literatura!3 141617 foi feita a pergunta abaixo resultando nas seguintes idéias
cenfrais.

A partir da sua experiéncia, como vocé acha que o usudrio vivencia a ostomia?
IC1- Lidam mais facil quando sdo preparados

DSC1: Tem que enfrentar, no comeco ndo aceita bem, ndo gosta de mexer justamente por
ndo aceitar, depois conseguem adquirir autocuidado e entdo comecam a viver. E
processo de aceitacdo, a pessoa tem que procurar meios para viver melhor, & importante
questionar o médico, procurar outros, ser ativo. Tém pacientes que vivenciam de forma
agraddvel, com pensamentos positivos, outros ficam restritos e ndo saem, perdem um
pouco do convivio social. O enfrentamento do estoma parece estar muito relacionado
com O que o paciente era antes.

IC2- A vida depende da ostomia

DSC2: Todos querem viver, tentamos passar que é opcdo de vida, a vida depende da
ostomia e ele enfrenta porque ndo tem alternativa. Quem vivenciou a incontinéncia e ja
teve o estoma prefere a vida com estoma.

IC3- Alguns ficam com a internagdo prolongada, s6 saem do hospital se souberem cuidar
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DSC3: Na internacdo estimulamos que o prdéprio paciente cuide da ileostomia, alguns
ficam com internacdo prolongada e sé saem se souberem cuidar ou um acompanhante
que saiba. O estoma ele consegue confrolar, lava a hora que quiser, fem um bom material
para os cuidados. Vivéncia individual e relativa gera mudangas no habito intestinal entdo
o lidar é muito dificil a questdo social e a qualidade de vida ficam abaladas.

IC4- A conversa antes da cirurgia é o divisor de dguas

DSC4: Adesdo terapéutica acontece mesmo quando informamos o paciente, com a
informacdo, orientacdo eles vao voltando a ter vida normal. A conversa antes da cirurgia
€ o divisor de dguas. Coisas simples poderiam ser facilitadas, por exemplo, orientacdes
sobre o fipo de alimentacdo, coisas que eles podem fazer, cinta que prenda melhor a
bolsa.

A percepcdo conduz a forma de lidar com a situacdo estressora, o significado da vivéncia
da doenca é determinante no modo de agir sobre ela. O enfrentamento faz parte do processo
de controle sobre as demandas desencadeadas pela doenca. Pode ser focado no problema -
tentativa de remover ou suavizar a fonte estressora — ou na emog¢do — manobras cognitivas que
buscam modificar o significado da situacdo vivenciada'830, Tal como é percebido no DSC1, os
usudrrios emitem tanto estratégias focadas na resolucdo do problema: auto cuidado e
comportamento proativo, como estratégias focadas na emocdo: pensamentos positivos e
comportamento de esquiva. Costa; Leite; et al® consideram que as experiéncias anteriores
influenciam o modo de enfrentamento atual assim como descreve DSCI.

Sobre o auto-cuidado, orienta-se que os profissionais o enfatizem, pois possibilita
participacdo ativa do sujeito no tratamento e é a forma de estimular a responsabilidade na
continuidade dos cuidados apds a alta?4. O DSC3 reconhece a importéncia disso e relaciona a
alta hospitalar ao dominio do cuidado da ostomia, exercido pelo préprio sujeito ou familiar. E
importante destacar que essa IC foi abordada com extrema importGncia por ambos os
profissionais, médicos e enfermeiros.

Os sujeitos que reconhecem a ostomia como necessdria para a preservacdo da vida
convivem melhor com o ostoma. Entdo, a abordagem da perspectiva de que a confeccdo dele
tem o intuito de preservar a salde pode ser um bom método para os profissionais's. Durante o
DSC2, observamos que os profissionais partem dessa premissa, associando a ostomia com o viver.
De acordo com a percepcdo deles, ela também pode oferecer conforto ao ostomizado. A
qualidade de vida tem sido apontada como melhor em pessoas ostomizadas quando
comparadas as sem ostomias com inconfinéncial.

A ades@o as prdticas de cuidado é definida pela disponibilizacdo de informacdes e
orientacdesd!. O preparo pré-cirirgico e a atuacdo educativa fazem parte desse momento e
foram ressaltados pelo DSC4. Também sugerem a oferta de informacdes prdticas sobre o uso de
cintas e o tipo de alimentacdo mais indicada para o ostomizado. Esse fator & importantissimo, pois
€ uma maneira de estimular o autocuidado. Um estudo realizado na China com cento e vinte
nove pessoas ostomizadas demonstrou que a capacidade de autocuidado da ostomia é
relacionada com um melhor nivel de adaptacdos2,

Apds o relato da experiéncia e das crencas dos profissionais a respeito do processo de
preparacdo/adaptacdo, passou-se a Ultima questdo. Objetivou-se conhecer as necessidades
existentes no servico e as acdoes que podem produzir mudancas positivas na qualidade do suporte
disponibilizado a esse perfil de usudrio.

Se voceé tivesse a possibilidade de montar um servigo ideal, com base na sua experiéncia, como
seria esse servigo?

IC1- Equipe multiprofissional

DSC1: Uma equipe multiprofissional. Visita multiprofissional na enfermaria. Servico com
comunicacdo, trabalhando juntos, cada um com seu papel, esse é o servico ideal. Aqui na
estomoterapia ndo vem paciente pré-operatdrio ficamos totalmente separados, a
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evolucdo que eu faco nenhum outro profissional vé. Disponibilizar suporte para familia
porque muda a rofina.

IC2- Preparo em todas as fases

DSC2: Essa abordagem deveria ser obrigatoriamente com a noticia da necessidade de
cirurgia, antes da internacdo, passando pelo processo de educacdo e consulta pré-
operatdria. Todos trabalhariam no preparo em todas as fases, antes da ostomia, durante e
apds. No preparo mostrar quais sGo os cuidados, como serd a rotina para ndo ter choque
diante da realidade. A parte pré e pds aqui ainda deixa a desejar, espera-se o paciente
internar para fazer as orientacées e esclarecer o processo. As vezes tem, mas é muito
rdpido, as vezes sGo dez minutinhos.

IC3- Ambulatério aberto com todos os profissionais juntos no mesmo local e dia

DSC3: Vir rotineiramente ao servico, acesso livre, ambulatdrio aberto com todos os
profissionais junfos no mesmo local e dia. Local de orientacdées e convivéncia
disponibilizando todos os tipos de bolsa e material educativo com aperfeicoamento
profissional.

Esse tema foi o que obteve maior concorddncia entre as idéias centrais das duas
categorias de profissionais entrevistados. O discurso que representa o desejo de equipe
multiprofissional (DSC1) refrata a necessidade de planejomento da assisténcia de forma
multidisciplinar'!, direcionado ao usudrio e sua familia3334, Contando com a participacdo do
enfermeiro, assistente social, psicdlogo e médico'é35, procurando uma avaliacdo e atuacdo
holistica''. O atendimento integral ao usudrio do Sistema Unico de Salde inclui a oferta de
atencdo, individual e coletiva, através da prdatica multiprofissional. Espera-se articular aspectos
bioldgicos, psiquicos e sociais e, para tal, & necessdriac uma comunicacdo eficiente entre os
profissionais. Acredita-se que o cuidado holistico ndo pode ser realizado individualmente3é.

Além disso, eles descreveram a necessidade do trabalho multiprofissional antes da cirurgia,
durante a internacdo e apds a alta hospitalar (DSC2). Kimura; Kamada; et al'!, apontam que
assisténcia multiprofissional € um fator determinante para aceitacdo e adaptacdo a nova
condicdo de vida. Também foi salientado por Brown; Randle; et al'o e Simons; Smith; et al'3, que a
inclusdo dos usudrios no processo de tomada de decisdo durante o pré-operatdrio e a qualidade
do suporte sdo fatores propiciadores de adaptacdo.

Por Ultimo, o DSC3 define caracteristicas operacionais do servico ideal, destacando-se o
acesso aberto e a juncdo dos profissionais no mesmo local e periodo. Como fatores importantes
para adaptacdo encontram-se o acesso ao estomoterapeuta’® e o relacionamento continuo
entre o médico e o usudrio'2,

A estrutura do atendimento oferecido ao sujeito também pode ser significativa para a
resolugcdo dos problemas do ostomizadod4. O DSC3 propde um local de convivéncia com a
disponibilizacdo das diferentes bolsas, realizacdo de prdticas educativas comunitdrias e formacdo
continuada para os profissionais. Simons; Smith; et al’3 e Gemmill; Kravits; et al2¢ ressaltam a
relevéncia do treinamento especifico para enfermeiros que trabalham na clinica cirdrgica
oncolégica e que lidam coftidianamente com ostomizados por cancer.

4.2 Usuarios: caracteristicas e discursos

Participaram sete usudrios ostomizados: seis mulheres e um homem, idades entre 37 a 65 anos, seis
casados e um divorciado. Predomindncia de usudrios com escolaridade baixa: cinco com
fundamental incompleto e dois com ensino médio completo. Entre os usudrios, quatro possuiam
ileostomias e trés colostomias, sendo que o diagndstico de base de cinco deles foi cncer
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colorretal, os outros foram céncer no ovdrio e no endométrio. Tempo médio com a ostomia
definitiva: frés anos e dois meses.

Adiante, retrata-se a primeira pergunta realizada aos ostomizados bem como as idéias
centrais identificadas. Nesse momento se buscou absorver as repercucdes vivenciadas diante da
necessidade da ostomia.

Como foi recebida a noticia sobre a realizagdo da colostomia/ileostomia? Como foi para vocé?
IC1- Tinha nojo

DSC1: Decepcionada, muito triste, revoltada, tinha nojo. O dia a dia ndo é bom. Passei
muito medo, fiquei brava, pensava “eu ndo vou aceitar”. Chorava o tempo inteiro. Nao
sabia frocar demorei a aprender.

IC2- Tive que me acostumar, se nao tivesse feito acho que nado tinha resistido

DSC2: Me fez bem porque eu estava muito mal, ndo conseguia fazer... estava com dor.
Estou lidando bem com ela. Se ndo tivesse feito acho que ndo teria resistido. Nao tenho
escolha j& que estou doente, acho que me fez bem, eu me acostumei, tive que me
acostumar. Hoje eu mesmo me troco, corto e froco o negdcio, estou de boa, realmente
essa bolsa ndo empata ndo, cuido dela direitinho. O médico com um papel desenhou e
falou que eu ndo ia mais ter reto que eu ia fazer por aquele buraquinho e pediu pra frazer
a bolsa. A enfermeira, estomaterapeuta, todo dia ia me explicar, me ensinava, me deram
um livrinho pra ler e acalmei depois da cirurgia.

IC3- Como vou viver com essa bolsa?

DSC3: Nao falaram nada demais sé que iam fazer e que tinha que usar a bolsa, ndo falou
se ia ser colostomia ou ileostomia. Doutor falou que tinha que fazer uma cirurgia enorme,
complicada e tinha que usar a bolsa. Como vou viver com essa bolsa? Para mim, quase
ninguém usava isso eu seria a primeira pessoa, ndo sabia o que era, nunca tinha visto.

Receber a noticia da necessidade de ostomia é representado pelo DSC1 como algo dificil.
Ocasionando repulsa, sentimento de tristeza e revolta. Na literatura também encontramos relatos
de repulsa e chogue ao ver o estoma pela primeira vez'0. Além de sentimentos de repugnéncia’l.

No DSC1 os sentimentos de raiva e medo estdo relacionados & dificuldade de aceitar a
indicacdo da ostomia. Aprender a aceitar ostomia é o maior desafio, sendo a tarefa de
aceitacdo tfraumdtica e exigented. No DSC1 evidencia-se que administrar os cuidados do estoma
estd relacionado com dependéncia familiar. Simmons; Smith; et al'3 descrevem a existéncia de
relacdo positiva entre a percepcdo de possibilidade de auto-administracdo do ostoma com a
aceitacdo do momento. Além desses autores encontra-se descrito que preocupagcdes com odor
e sentimento de antipatia com a ostomia contribuem para niveis mais baixos de adaptacdo ao
processos!.

A IC2 identifica fatores positivos. Para esses participantes ela é vista como um salva-vidas,
algo que melhorou a saude e aliviou dores. Também a caracterizaram como a Unica alternativa
para viver. Além da identificacdo de fatores positivos, lidaram com a ostomia de forma ativa
exercendo autocuidado. Bulkley; McMullen; et al®é apontam que os participantes da sua pesquisa
percebem a cirurgia e o cadncer como fatores motivadores de apreciacdo da vida. A ostomia
também aparece relacionada com o preco pago para continuar vivendo.

Durante o DSC3, foi caracterizado o modo da comunicacdo da necessidade de cirurgia e
de utiizacdo da bolsa coletora, percebe-se falta de preparo e orientagdes assim como
sentimento de angustia frente a nova demanda. Pelas IC descritas a experiéncia foi vivenciada
com estranhamento. O autocuidado com a bolsa coletora demanda tempo e investimento em
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educacdo em saude. Para lidar com esse impacto, sugere-se a realizacdo de grupos. Assim
podem compartilhar experiéncias, produzir identificacdo e melhorar o medo e inseguranga?’.

Para identificar como os usudrios tém lidado, atualmente, com a ostomia, realizou-se a
pergunta abaixo.

O que é importante para o seu cuidado? O que ndo pode faltar?
IC1- Higiene, cuidado, alimentagdo controlada, limpeza, bolsinha

DSC1: Higiene, cuidado, alimentacdo controlada, limpeza, sempre ando com um copinho
para limpar a bolsa. Toda vez que vou frocar gosto de tomar banho, ndo consigo deixar
sujo ndo, toda hora vou Id e limpo, passo talco no calor. Uso gazes e luvas porque papel
higiénico gruda. O banheiro tem que ter a mangueirinha, tiro, jogo no vaso, jogo sabdo
liquido dentro e eu lavo bem lavadinho. NGo pode faltar bolsinha, me adaptei mais com
essa de duas pecas, acho mais higiénica do que aquela de uma peca.

IC2- Nunca mostrei pra ninguém, tenho vergonha

DSC2: A preocupacédo é sé quando ela solta, nunca mostrei para ninguém nem para meu
marido, tenho vergonha. Estava voltando do Ceard sé com uma bolsa e ela descolou na
metade do caminho, se descolar vaza e comeca a ferir.

IC3- Minha filha que coloca

DSC3: Minha filha que coloca, fazia o curativo. Passou um ano ai eu fui acostumando
sozinha.

Alguns ostomizados evitam locais publicos e também o convivio socialll, enfretanto, outros
conseguem se adaptar como demonstra o DSC1. Em relacdo a higienizacdo fora de casa, eles
tém como método a utilizacdo de um copo (carregado sempre consigo). A higienizacdo também
aparece relacionada com o banho, além da utilizacdo do talco com o calor. Descreveram que
evitam a utilizacdo de papel higiénico, e enfatizaram a importé&ncia de haver uma mangueira
préxima ao vaso sanitdrio. Percebe-se nesse discurso a preferéncia pela bolsa coletora de duas
pecas. E importante destacar que essa preferéncia foi acentuada em outros momentos da
enfrevista e por distintos participantes.

O DSC2 retrata dificuldades vivenciadas durante o cuidado da ostomia. Uma delas é a
vergonha e o provdvel sentimento de anormalidade vivenciado'®. A auto-estima pode ficar
prejudicada diante da ostomia e os sujeitos tendem a experimentar insatisfacdo com o préprio
corpo’l. No DSC2 é relatado desconforto e vergonha para mostrar a ostomia ao marido, além de
dificuldades associadas ao deslocamento e as viagensé 1.

Como exemplo da postura de distanciamento da ostomia, encontra-se a IC3. Os usudrios
representados nesse discurso atestaram dificuldades para realizar autocuidado. Sugere-se que isso
pode estar relacionado com a dificuldade em lidar com a condicdo de saude, com a falta de
treino/repertério para lidar com o préprio estoma ou com a auséncia de percepcdo de controle
pessoal sobre a gestdo do estoma’d. Entretanto nesse discurso também se pode observar o
suporte disponibilizado pela familia como algo que facilitou a adaptacdo assim como foi
demonstrado por Hu; Pan; et al32,

Para conhecer sobre a relacdo estabelecida com a equipe de salde, as intervencdes
facilitadoras e as dificuldades percebidas no suporte, realizou-se a questdo adiante.

Como tem sido sua relagdo com a equipe? Pode dar exemplos de intervengoes da equipe que te
ajudaram. Do que vocé sentiu falta? Como podem melhorar?
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IC1- Ndo esta faltando nada
DSC1: Todos maravilhosos, ndo estd faltando nada, fui bem atendido ndo tenho queixas.

IC2- A estomoterapeuta ia Id e me ensinava direitinho

DSC2: Deram muitos conselhos, uma enfermeira veio e me encaminhou para quxiliar com
os cuidados da ostomia, foi ver como estava e trocou a bolsinha. Falaram pra ndo desistir.
Ensinaram-me a cuidar. Quando fomava quimioterapia forcava muito e a tendéncia era o
estoma sair pra fora, me assustava, ficava com medo, a estomoterapeuta me auxiliou
nisso.

IC3- Foi dificil no comego conseguir as bolsas, tive que comprar
DSC3: Sou de outro estado, foi dificil no comeco conseguir as bolsas, tive que comprar e
s@o muito caras.

IC4- Saber do paciente qual bolsinha

DSC4: Tem que saber do paciente qual bolsinha, quando sai do hospital usava uma que
ndo me adaptava bem, quando a enfermeira foi Id em casa fez o teste dessa bolsinha, eu
conheci essa, preferi essa.

A IC1 descreve satisfacdo com o suporte oferecido pela equipe de saude, sugerindo que
os profissionais desempenharam um papel que influenciou positivamente na forma de lidar com a
cirurgia e com o cdanceré. Durante o DSC2 o usudrio descreveu que a intervencdo oferecida pela
estomoterapeuta foi significativa para adaptacdo e enfrentamento da ostomia, do mesmo modo
que propiciou o alivio do medo através das informacdes oferecidas.

Por outro lado, percebe-se que no DSC3 dificuldades relacionadas ao suporte acarretaram
6nus financeiro. Houve participante que relatou ter necessitado comprar a bolsa coletora sendo
gue desde o ano de 2009 o usudrio ostomizado tem direito a aquisicdo de equipamentos
coletores, adjuvantes de protecdo e seguranca com fornecimento pelo Sistema Unico de Saude
(SUS)38. Além disso, o DSC4 confirma a necessidade de que o profissional que lida com o
ostomizado avalie as particularidades de cada sujeito?’.

5. Limitagoes do estudo

Este estudo se concentrou em pessoas que vivenciaram ostomias definitivas de um Unico hospital.
Também seria importante complementd-lo com a percepcdo das pessoas com ostomias
tempordrias e com usudrios que frequentam outras instituicoes de salude.

Outra questdo é que ndo foi verificada a percepcdo dos profissionais da saude primdria,
secunddria ou dos Servicos de Atencdo & Saude das Pessoas Ostomizadas (SASPO). Seria
importante refletir sobre quais seriam as perspectivas desses profissionais? Quais os pontos que
necessitam de aprimoramento nas Diretrizes Nacionais para Atencdo d Saude das Pessoas
Ostomizadas? Quais sdo as limitacdes vivenciadas bem como a existéncia de equipe
multiprofissional e as estratégias utilizadas por ela no cuidado do ostomizado. O presente estudo
se concentrou somente em profissionais da drea médica e enfermagem, pois a instituicGo ndo
contava com demais profissionais em sua equipe de cuidado ao ostomizado.

6. Consideragoes finais

O estudo traz elementos importantes que retratam a experiéncia da ostomia devido ao cdncer.
Segundo as perspectivas dos profissionais e dos usudrios, essa experiéncia € vista como um
processo longo e complicado, repercute em inseguranca e dificuldades no dia a dia dos usudrios
e familiares. A ostomia pode ser encarada como um “salva-vidas”, entretanto sem o devido
preparo pré-cirirgico pode gerar medo e revolta quando relacionada ao diagndstico de céncer.

E natural que as pessoas ostomizadas vivenciem dificuldades para expressar sentimentos,
mas podem utilizar enfrentamentos funcionais seja com foco no problema ou na emocgdo. O
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estudo indica que o processo de adaptacdo pode ser facilitado pela preparacdo e educacdo
em saude. As dificuldades relacionadas & aceitacdo expressas pelos usudrios foram percebidas
pelos profissionais, tais como os obstdculos descritos diante do autocuidado.

As alternativas que facilitaram a rofina de cuidados dos usudrios foram o hdbito de
higienizacdo realizado com gazes e luvas, bem como a utilizacdo e solicitacdo da bolsa coletora
gue mais promoveu conforto. As estratégias de enfrentamento identificadas como facilitadoras
foram a busca e aceitacdo do apoio da rede de suporte familiar e o uso de comportamentos
proativos.

O treino e a educacdo em saude oferecidos pela equipe de salde durante a internacdo
também foram indicados como facilitadores para os cuidados apds a alta hospitalar. Contudo,
observa-se que ndo foram disponibilizados para todos os usudrios de forma equdnime e integrall,
nesse processo existiram déficits significativos no que diz respeito a preparacdo sem fluxo
estabelecido e sem suporte multiprofissional.

Dentre os fatores identificados como dificultadores da adaptacdo, estdo: vivenciar
senfimento de inseguranca por tempo prolongado, ndo receber orientacdo e cuidado
multiprofissional e ser submetido & cirurgia de urgéncia. A respeito dos facilitadores encontram-se
a percepcdo de situacdes positivas relacionadas & ostomia e uso de estratégias ativas de
enfrentamento. O atendimento integral da equipe com suporte educacional, estimulacdo do
autocuidado e a adocdo das prdticas de autocuidado também foram descritos como favordaveis
para a adaptacdo. Ademais, o suporte da equipe de estomoterapia e um suporte familiar
satisfatorio.

Com esta pesquisa ficou evidente que as acdes que podem produzir mudangas positivas
no suporte giram em torno da possibilidade de maior acesso do usudrio ao servico. O estudo
sugere o modo de ambulatério aberto com profissionais formados especificamente para atencdo
ao ostomizado. Observa-se claramente que as atividades de suporte clinico ao ostomizado
devem ser operacionalizadas em conjunto com a prdtica assistencial educativa preparando o
sujeito e sua rede de suporte para o cuidado da ostomia.

Como sugestdes para melhorar assisténcia oferecida pela equipe propdem-se o exercicio
de maior comunicacdo entre os profissionais. Assim como o encaminhamento para o ambulatério
de estomoterapia posteriormente d indicacdo de cirurgia e antes dessa. Se a instituicdo de saude
ndo contar com esse servico especifico orienta-se o encaminhamento ao SASPO mais préximo.
Ainda, se deve incluir na equipe de cuidados ao ostomizado profissionais da psicologia, servico
social e nutricGo como preconizado pelo Ministério da Saudes8. Por Ultimo, sugere-se a definicdo
de um meio de frabalho que garanta o acompanhamento durante todo processo vivenciado
pelo usudrio. Sendo o preparo readlizado desde a descoberta do diagndstico até a
desospitalizacdo.
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