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Vivéncia de pacientes ostomizados

Experience of ostomy patients
Renata dos Santos de Sousa'; Ana Larissa Araujo Nogueira?

Resumo — O ostoma é uma abertura realizada para a exteriorizacdo de qualquer
viscera através da parede abdominal, onde os pacientes apresentam mudang¢as nos
padrées de eliminacdo, habitos alimentares e higiene, precisando adaptar-se ao uso
da bolsa. Dessa forma, este estudo teve como objetivo compreender a vivéncia de
pacientes ostomizados. Trata-se de uma pesquisa de campo, descritiva, com
abordagem qualitativa realizada com 18 pacientes na Associacao dos Ostomizados
do Maranhdo. Realizaram-se entrevistas semiestruturadas, que foram gravadas e
transcritas na integra, analisadas utilizando-se a técnica da analise temética. A partir
dos nucleos de sentido, emergiram seis unidades tematicas: Auséncia de
informacao e desconhecimento da ostomia, Sentimentos desvelados pela ostomia,
Mudancas no cotidiano, Vivéncias da sexualidade, Rede de apoio a condicdo de
ostomizacdo e Aceitacdo e adaptacdo a ostomia como forma de sobrevivéncia.
Apesar das alteracdes e dificuldades enfrentadas, os ostomizados conseguiram com
0 tempo e associado ao apoio das redes sociais se adaptarem e aceitarem sua nova
condicdao.

Palavras-chave: Enfermagem; ostomia; familia.

Abstract — The stoma is an opening held for the internalization of any viscus
through the abdominal wall where patients present changes in elimination patterns,
eating habits and hygiene, need to adapt to the use of the bag. In the other way, this
study had the objective to understand the experience of ostomy patients. This is a
field research, descriptive, with a qualitative approach carried out with 18 patients in
the Association of Maranhdo Ostomy. We realized semi-structured interviews, which
were recorded and transcribed verbatim and analyzed using the thematic analysis
technique. From the units of meaning emerged six thematic units: The absence of
information and ignorance of ostomy, feelings unveiled the ostomy, changes in
everyday life, sexuality experiences, support of network to ostomization and
acceptance and adaptation to ostomy in order to survive. Although the changes and
difficulties faced, ostomy got over time and associated with the support of social
networks adapted and accepted their new condition.

Keywords: Nursing; ostomy; family.
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1 INTRODUCAO

A populacéo brasileira esta mais exposta a problemas de saude, dentre
0S quais destaca-se o cancer, as doencgas crénicas degenerativas, 0os traumatismos,
que necessitam muitas vezes de recursos tecnolégicos como o uso de ostomias,
com o objetivo de proporcionar uma melhor qualidade de vida ao paciente™.

Ostoma ou estoma é uma palavra que designa do grego e significa boca
ou abertura, utilizada para indicar a exteriorizacdo de qualquer viscera através da
parede abdominal. De acordo com o segmento corporal de onde provém, recebe
nomes diferenciados, por exemplo, colostomia (abertura no cdlon), ileostomia
(abertura no leo) e jejunostomia (abertura no jejuno)?.

Esses ostomas realizados ndo podem ser controlados voluntariamente,
devido as suas caracteristicas. O cirurgido indica, dependendo da etiologia da
doenca, a realizagdo de uma ostomia temporaria ou definitiva. As ostomias
temporarias sado realizadas para proteger uma anastomose. Ja as definitivas sdo
realizadas quando nao existe a possibilidade de restabelecer o transito intestinal*>*.

A ostomia temporaria pode ser decorrente de um trauma ocasionado por
arma branca ou arma de fogo na regido colbnica, e a ostomia permanente,
normalmente acontece nos casos de neoplasia no colon ou reto. Logo, o paciente,
independentemente da causa, terd que conviver com a mudanca fisiolégica na forma
de eliminagéo das fezes e todas as implicacbes decorrentes desta alteracdo como o
odor das fezes e o uso obrigatério de um dispositivo aderido ao abdome**.

Dentre os tipos de ostoma, a colostomia € mais frequente. A colostomia,
portanto, € um procedimento que consiste na extracao do célon com a finalidade de
desviar o transito intestinal para o exterior constituindo assim uma via alternativa,
necessitando, portanto, da utilizacdo de uma bolsa para a coleta das fezes *®.

Os pacientes submetidos a ostomia apresentam mudan¢as ndo s nos
padrbes de eliminacdo, mas também nos habitos alimentares e de higiene,
precisando adaptar-se ao uso da bolsa, auto-estima diminuida, sexualidade
comprometida, isolamento social, tendo sua perspectiva de vida alterada,
principalmente pela imagem corporal negativa. Esses individuos também séo

acometidos por consequéncias bioldgicas, psicoldgicas, sociais e espirituais™’.



Os pacientes ostomizados ao se encontrarem com um ostoma ficam
suscetiveis a varios sentimentos, reacdes e comportamentos diferentes e
individuais. O impacto da ostomia ndo afeta somente o paciente, mas toda a familia,
amigos e pessoas mais proximas de seu convivio. Depresséo, desgosto, repulsa,
perda da autoestima, negacédo e medo sao alguns dos sentimentos mais comuns em
ostomizados”.

A escolha pelo estudo proposto foi fruto de uma experiéncia familiar e o
desejo de realizar um estudo com pessoas ostomizadas com a intencao de aprender
mais sobre esta condicdo crbnica, do viver dessas pessoas e pela grande
dificuldade em aceitarem e se adaptarem a uma nova situacao de vida apds se
submeterem a confeccéo da ostomia, visto que, o impacto dessa circunstancia pode
gerar sentimentos e sensacoes de medo, revolta, inseguranca e isolamento social.

A importancia da pesquisa para os pesquisados se da pela abertura do
tema em discussoes, orientacdo e informacdo sobre a sua nova condi¢cdo. Para a
sociedade, a relevancia da pesquisa concentra-se na complexidade do tema e na
falta de informacdo sobre a cirurgia, pois vivemos em um mundo onde as
caracteristicas fisicas fora do padrdo de “normalidade” de uma pessoa chamam
atencdo de forma negativa gerando assim, preconceito e sendo, portanto, um
instrumento de orientacao e informacdo. Para o meio académico, este estudo, se da
pelo aprendizado com relacdo ao assunto e a divulgacédo das informacfes para 0s
demais profissionais interessados no tema como o tratamento e assisténcia de
enfermagem prestada, orientagdo de autocuidado, entre outros.

A enfermagem tem um papel de grande relevancia na assisténcia ao
paciente ostomizado, tanto no periodo que antecede como no que sucede a cirurgia.
O enfermeiro tem a funcdo de educador ensinando o paciente a modificar suas
acOes e readaptar-se a nova condicao, da suporte emocional, orienta e ensina sobre
0 autocuidado com relagéo ao cuidado com a ostomia, cuidados com a pela e com a
troca da bolsa coletora, além de dar suporte a familia desse paciente para que a
mesma possa ajudar também o ostomizado®*°.

Assim, este estudo teve como objetivo compreender a vivéncia de

pacientes ostomizados.



2 MATERIAIS E METODOS

O presente estudo trata-se de uma pesquisa de campo, descritiva, com
abordagem qualitativa, realizado com 18 pacientes membros da Associacdo dos
Ostomizados do Maranhdo (AOMA), de ambos 0s sexos e ostomizados, com idade
superior a 18 anos. A associacdo é uma sociedade civil de utilidade publica sem fins
lucrativos que tem como objetivo a promogédo e reintegracdo plena e total dos
ostomizados na vida cotidiana, auxiliando na manutencdo da ostomia, adquirindo
equipamentos e bolsas coletoras de fezes e urina, através do Ministério da Saude
via Sistema Unico de Satde.

A coleta de dados ocorreu nos meses de junho a julho de 2015 em uma
sala individual na Associacdo dos Ostomizados do Maranhdo. Os dados foram
coletados através de uma entrevista semi-estruturada, dividida em duas etapas. A
primeira diz respeito a identificacdo de dados sociodemograficos do individuo
(APENDICE A) e a segunda etapa, os participantes responderam a perguntas
relacionadas a sua vivéncia como ostomizado (APENDICE B). As entrevistas foram
gravadas e transcritas na integra para a leitura textual, sendo mantidas as
inadequacgbes linguisticas cometidas nas falas para preservar a fidelidade da
narrativa.

A analise de dados ocorreu utilizando-se a andlise teméatica seguindo trés
etapas: Pré-analise, Exploracdo do Material e Tratamento dos Resultados Obtidos, e
Interpretacdo™. Na pré-andlise as entrevistas transcritas foram organizadas em
quadros, seguida pela leitura flutuante. A exploragdo do material aconteceu
mediante analise detalhada do material organizado o que permitiu 0 surgimento de
324 nucleos de sentido. Na Ultima etapa, a de tratamento e interpretacdo dos dados,
as unidades teméticas, relacionadas a vivéncia dos pacientes, foram agrupadas em
oito categorias tematicas. Para a manutencdo da integridade dos entrevistados,
adotou-se 0 nome de pedras preciosas.

A pesquisa seguiu os critérios éticos definidos pela resolucdo 466/2012
do Conselho Nacional de Saude, onde todos os participantes leram, assinaram e
receberam uma copia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

(APENDICE C), apds ser explicado o objetivo da pesquisa, garantindo anonimato e



voluntariedade na pesquisa. Foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital S&o Domingos sob o protocolo n° 43153515100005085.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Tabela 1 - Dados sociodemogréaficos dos pacientes de ostomia da Associacdo de Ostomizacédo do
Maranhao. Sdo Luis/MA, 2015.

Caracteristicas da Amostra (n) (%)
Género
Feminino 06 33,3
Masculino 12 66,7
Total 18 100
Cor
Branca 03 16,7
Parda 12 66,6
Negra 03 16,7
Total 18 100
Nivel de Escolaridade
Analfabeto 0 0
Ensino Fundamental Incompleto 03 16,7
Ensino Fundamental Completo 03 16,7
Ensino Médio Incompleto 03 16,7
Ensino Médio Completo 06 33,3
Ensino Superior Incompleto 01 55
Ensino Superior Completo 02 11,1
Total 18 100
Estado Civil
Casado 10 55,6
Solteiro 05 27,8
Divorciado 01 5,5
Vidvo 02 11,1
Total 18 100
Profissao
Professor 02 11,1
Motorista 02 11,1
Outros 14 77,8
Total 18 100

Em relagdo as caracteristicas sociodemogréficas dos 18 entrevistados
66,7% eram do sexo masculino e 33,3% eram do sexo feminino; com idades entre
23 e 68 anos com uma meédia de 45 anos. A predominancia do sexo masculino pode
estar relacionada a baixa adesédo da populacdo masculina em procurar 0S servigos
de saude e os motivos que dificultam ou impedem o acesso dos homens a esses

servicos podem ser o fato de parecerem mais fortes que as mulheres,
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consequentemente ndo adoecem ou nao necessitam de cuidados, e muitas vezes, a
falta de tempo e a néo valorizagéo do corpo para a promocéo da satde'**?,

Quanto ao estado civil, a maior parte dos entrevistados eram casados
55,5%, sendo assim, o cOnjuge é o elemento mais proximo do paciente portador de
ostomia, tendo o direito moral de ser o primeiro a ajudar juntamente com a familia o
ostomizado na sua recuperacdo®. Em relacdo & cor, a maioria era parda com 66,7%;
33,4% possuiam ensino médio completo e apenas 11,1% tinham ensino superior
completo.

Quanto a profissdo dos depoentes, a amostra é formada por 22,2%
somando-se professores e motoristas, e outros (pedreiro/carpinteiro, estudante,
mecanico, balconista, costureira, doméstica, aposentado, armador de construcao,
auxiliar de enfermagem, servicos gerais, servidor publico federal, encanador,
lavrador, borracheiro) totalizando 78, 4%.

Quanto a doenca que gerou a confeccdo da ostomia, tem-se 33, 3% com
cancer (anus, reto, intestino), doencas gastrointestinais (pancreatite, colite
ulcerativa, doenca de Crohn) e tumores, ambos com 22,2%, armas de fogo e branca

16,7% e acidente de transito com 5,6%.

Figura 1- Causas da Ostomia na Vivéncia de pacientes ostomizados, S&o Luis-MA,
2015.

CAUSAS DA OSTOMIA
35 33,3%
30

25 22,2% 22,2%

20

16,7%

15

10
5,6%

,

Acidentes Armas Cancer Doengas Tumores
gastrointestinais

12



O tempo em que os entrevistados convivem com 0 ostoma variou entre
cinco meses e 16 anos. Quanto ao tipo de ostomia oito sdo temporarias (44,4%) e
10 sé&o definitivas (55,6%).

Da andlise tematica das falas dos 18 participantes entrevistados,
emergiram 324 ndcleos de sentido, que foram agrupados em oito
unidades/categorias teméticas. Neste artigo seréo discutidas apenas seis categorias:
Auséncia de informacdo e desconhecimento da ostomia, Sentimentos desvelados
pela ostomia, Mudancas no cotidiano, Vivéncias da sexualidade, Rede de apoio a
condicdo de ostomizacdo e Aceitacdo e adaptacdo a ostomia como forma de

sobrevivéncia.

A) Auséncia de informagé&o e desconhecimento da ostomia

A bioética, que estuda as questdes éticas relacionadas a assisténcia a
saude, de acordo com um dos seus principios basicos que é autonomia, o paciente
possui o direito de ser informado sobre o seu estado de saude, detalhes do
tratamento a ser prescrito e a liberdade de decidir se irA ou ndo se submeter a
determinado tratamento™”,

De acordo com as falas é possivel observar que houve a necessidade de
informacéo pré-operatéria sobre a cirurgia a ser realizada, pois eles nao tiveram um
aviso prévio, e isso aconteceu na maioria das vezes, por causas emergenciais da
cirurgia.

Na verdade quando eu dei por mim eu ja tava com isso, ai foi que o médico
conversou com a minha familia e depois conversou comigo [...] (Berilo).

Na verdade eu nem fui avisado. Quando eu acordei da anestesia eu j4 me
encontrei nesse estado ja, ostomizado [...] (Jaspe Vermelho).

Eu me operei de emergéncia. Fui pra sala de cirurgia e quando acordei ja
estava colostomizado [...] (Topazio Imperial).

Ja em relacdo ao conhecimento sobre a cirurgia, a maioria dos depoentes

relatou ndo conhecer esse procedimento.

[...] Na verdade eu nem sabia que existia essa cirurgia [...] (Topazio
Imperial). [...] Quando eu vi a colostomia eu comecei a chorar e perguntei
para o médico o que era isso. Ai ele me explicou (Jaspe Vermelho).
Disseram que iam botar uma bolsa em mim, s6 que eu pensei que fosse
outra coisa, mas quando eu olhei, eu ndo me assustei muito ndo [...]
(Pérola).

Percebe-se a necessidade de esclarecimentos dos profissionais aos

pacientes, sobre o procedimento a ser realizado, sendo fundamental para o seu

processo de readaptacdo e minimizagéo da ansiedade e do temor, oferecendo apoio
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emocional, esclarecendo as davidas e explicando sobre as possiveis complicacdes
7|8.

B) Sentimentos desvelados pela ostomia

A diversidade do ser humano reporta a mdltiplas experiéncias,
inerentemente associadas aos sentimentos, que s6 o proprio individuo consegue
expor enfatizando os acontecimentos vividos. Esses sentimentos sdo constituidos
pela percepcdo de um certo estado do corpo, envolvendo também o estado de

espirito™1° .

Quando o individuo se depara com 0 ostoma sdo suscitados varios
sentimentos, diferentes e individuais. Neste sentido, os sentimentos das pessoas
com ostomia intestinal diferem de pessoa para pessoa e variam conforme o

momento em que estas se encontram®’.

Foi raiva e decep¢édo com a pessoa que fez isso comigo [...] No momento eu
senti muito isso (Jaspe Vermelho).

[...] Quando eu acordei que eu olhei meu corpo com aquela bolsa eu chorei
muito [...] (Rubi) [...] Eu fiquei uma mulher desesperada, ndo sabia como ia
viver [...] (Turquesa).

[...] Vocé sente um sentimento de fraqueza, de quanto vocé é fragil. Foi
uma tristeza pra mim eu ver isso, mas eu procurei em Deus 0 apoio pra que
eu pudesse superar isso (Citrino).

O ser humano € muito subjetivo, individual e Unico com relagéo aos seus
sentimentos, portanto, cada individuo reage de uma forma a determinados
acontecimentos. Ao serem questionados sobre o primeiro sentimento ao ver a
confeccdo da ostomia, as falas dos entrevistados demonstram sentimentos como
tristeza, emocao, desespero, raiva, decepcéo, fraqueza e fragilidade. Porém, outros

relataram ter reagido normal.

O sentimento que eu tive foi de medo de ndo saber lidar com aquilo porque
até hoje quando eu vou tomar banho eu tenho medo [...] (Safira).

Para os pacientes, a descoberta de que estavam ostomizados foi um
momento muito dificil. A convivéncia com a bolsa de ostomia gera sentimentos

conflituosos, preocupacgdes e dificuldades para lidar com esta situagéol8.

Pra mim foi dificil, foi complicado demais. Primeiro eu fiquei muito triste, eu
ndo aceitava, mas com o tempo a gente vai aprendendo (Berilo).

C) Mudancas no cotidiano
O ostomizado, percebendo as modificacbes que ocorrem em sua vida,

desenvolve estratégias para enfrentar os problemas no cotidiano. Em estudos
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anteriores, os entrevistados revelaram significativas mudangas no seu modo de vida,

em decorréncia das dificuldades relacionadas ao trabalho, convivio social e familiar,

sexualidade, alimentacéo™.

Quando questionados sobre as suas limitacbes e/ou dificuldades, a

maioria dos depoentes relataram possuir uma vida normal apds a ostomizacao, ndo

havendo mudangas bruscas nas atividades do seu dia a dia. Entretanto, alguns

referiram dificuldade em realizar muito esforco fisico.

N&o tive nenhuma dificuldade ndo (Magravite).

N&o tive nenhuma dificuldade ndo. O que eu ndo posso mais é pegar muito
peso, mais o resto é normal (Rubi). [...] Tenho uma vida normal... normal
mesmo!(Topazio Imperial).

Com essa colostomia 0 que eu nao posso fazer muito é levantar peso, mais
eu dirijo, vou pra onde eu quero. Vou a praia, ao cinema, fagco minha
atividade de educacdao fisica, eu ndo posso é forcar muito mais é normal
(Topazio Azul).

Alguns relatam que tem um dia intenso, fazendo as suas proéprias tarefas

de forma totalmente independente. Outros se dizem nem parecer ser ostomizado.

O meu dia é intenso [...] [...] levanto as 5h da manha, ai as 6h tomo café,
facgo fisioterapia 4 vezes na semana, faco minhas obrigagfes. [...] tenho a
minha autonomia total. Eu banho s@, me visto sé, saio s6, vou a shopping,
Vvou ao cinema, vou ao supermercado, vou a feira, contudo que eu n&o paro
(Jaspe Amarelo).

[...] Normal assim, eu ndo vivo totalmente normal como uma pessoa que
ndo € colostomizada porque eu sei que eu sou colostomizado porque eu
vejo e sinto. Mais eu acho que vivo até melhor do que uma pessoa que nao
tem colostomia (rsrsr), porque eu jogo bola, fago minhas coisas sozinho, eu
vou pra festa, viajo, saio, me divirto, trabalho fazendo bico de motorista e
tudo. Nem pareco que sou ostomizado (Citrino)

As falas a seguir mostram os limites encontrados em nivel laboral dos

depoentes.

Porém,

alimentacao,

Com relacdo ao trabalho eu néo fiz mais o que eu fazia antes, eu néo
trabalhei mais na minha area [...] (Jaspe Vermelho).

[...] n8o tem muita condi¢do pra eu estar no meu trabalho porque eu tenho
gue abaixar, tenho que pegar peso, alguma coisa e eu ndo posso fazer
muito essas coisas [...] (Safira).

outros relatam dificuldades também em nivel social, na

em permanecer muito tempo fora de casa em fungdo da

indisponibilidade de banheiros adaptados aos ostomizados e jogar bola.

[...] A Unica coisa que eu acho ruim é porque eu ndo posso tomar leite por
causa do meu intestino [...] (Pérola).

Olha eu fazia natacdo, deixei de fazer. Eu fazia academia, eu fazia
caminhada. Eu cuidava muito da minha saude [...] [...] ia em shopping pra
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jogar basquete. Participava com muita frequéncia do grupo de oracdes [...]
[...] essas coisa que eu deixei de fazer (Citrino).

[...] eu acho dificuldade é quando é pra eu sair por um periodo mais longo
[...] [...] porgue tem horas que eu preciso ir no banheiro e tem lugar que ndo
€ adaptado, que ndo tem aquela coisa que vocé possa fazer uma limpeza
na bolsa na hora (Safira).

[...] antigamente eu podia trabalhar com meu pai no interior, hoje eu néo
posso mais. Saia com meus amigos brincava de futebol, hoje também nao
faco mais isso [...] [...] varias coisas que eu deixei de fazer por causa disso
[...] (Opala Preto).

O estilo de vida dos individuos muda em fungcdo das alteracdes fisicas,
psiquicas e sociais causadas pela perda do controle do esfincter e alteragbes da
imagem corporal. As atividades simples como ir ao cinema e realizar passeios curtos
geralmente ndo sofrem alteracdes. Porém, sdo impossibilitadas de fazer viagens e
praticar esportes por inseguranca em relacdo aos dispositivos utilizados, podendo
ocorrer um deslocamento da bolsa e a falta de lugares apropriados para a
higienizacdo e esvaziamento da bolsa®!%?%,

Além disso, 0 medo de ser exposto e constrangido no ambiente de
trabalho gera desejo de afastamento das atividades laborativas trazendo perda ou
reducdo da capacidade produtiva assim como alteracdes sociais que levam ao
isolamento. Essas dificuldades também ocorrem devido ao uso da bolsa por causar
inseguranca pela preocupacdo com a liberacdo involuntariamente de gases e

vazamento e eliminac&o de odor pelas fezes??*,

D) Vivéncias da sexualidade

A maioria das pessoas ostomizadas apresentam dificuldades
relacionadas a sexualidade, causada pela alteracdo da imagem corporal, e as vezes,
apresenta perda da libido (mulheres) e impoténcia (homens), além da sensacao de
sujeira e repugnacdo. Apds a confeccdo da ostomia, a funcdo sexual fica
prejudicada frente a esse estresse, devido aos sentimentos de inferioridade e
principalmente vergonha frente ao parceiro®.

O ostomizado tem a sua sexualidade alterada mais pela autoestima do
que pela propria limitacao fisica, pois além de ter a imagem corporal alterada, possui
medo de ser rejeitado (a) pelo (a) parceiro (0) e ansiedade, dificultando assim o seu

relacionamento sexual*®?°.

[...] Eu figuei com vergonha dele, do meu marido. Ai ele disse que néo, que
ndo incomodava nada, ai tive uma vida normal. [...] J& tive relacionamento
com gente que é ostomizada como com homens que ndo séo ostomizados,
normal (Rubi).
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Diferentemente dos resultados encontrados nas literaturas, o0s
ostomizados quando questionados se ainda possuiam uma vida sexualmente ativa,
a maioria respondeu que sim, gque nao encontra dificuldade, que a bolsa néo
atrapalha durante a relacdo e ja se acostumou coma presenca da bolsa.

Eu ainda satisfago a minha esposa, a minha vida sexual, ndo muito como

era antes porque o cara muda, tanto pela idade como quando chega até em
uma cirurgia dessa, cirurgia pesada [...] (Olho de Tigre).

[...] A minha vida é sexualmente ativa. Eu por ter passado por muitas
secdes de quimioterapia, eu achei que se eu fosse me relacionar e fosse
pra ter filho, eu tinha aquele receio que ndo fosse uma coisa normal,
ne”?!(Peridoto).

[...] Isso ai a gente leva uma vida normal, ndo tem dificuldade nenhuma
com relacgéo a isso (Berito) [...] Ndo atrapalha em nada (Topéazio Azul).

A atividade sexual pode acontecer normalmente, pois existem dispositivos
menores que podem proporcionar mais seguranca durante o ato sexual, opcdes de
posicdes, além de acessérios como cinta e cinto que proporcionam ainda mais
seguranca. Porém, s existir4 prazer se a pessoa entender e aceitar essa sua nova

situacdo'®. Essa afirmativa pode ser exemplificada pela seguinte fala: [..] N&o me

atrapalha porque eu tenho o cinto e a cinta e em nenhum momento atrapalhou (Peridoto).

E) Rede de apoio a condi¢do de ostomizacéo

A rede de apoio ou rede social € um conjunto de relacdes entre pessoas
ou grupos que desempenham funcdes de apoio podendo contribuir para a
manutencdo e sobrevivéncia dos membros, onde estabelecem vinculo de auxilio
mutuo e oferecem apoio afetivo ou material. Pode ser também caracterizada como
qualquer atividade que permita, num espaco de tempo, compartilhar vivéncia com
familiares, amigos, vizinhos, grupos religiosos e profissionais de saude com o
objetivo de interagirem e somarem forcas para apoiar o individuo a enfrentar a
situacdo?%°.

A familia constitui-se uma importante rede de apoio a pessoa ostomizada.
As acdes dos familiares podem minimizar ou maximizar as consequéncias advindas
da ostomia. Esse apoio é especialmente importante nos primeiros periodos apos a
ostomia, pois a pessoa vivencia momentos de intensa desordem emocional, além de
ter de reaprender a cuidar de si. Além disso, a familia deve procurar compreender as
reacfes dos portadores de ostomia como revolta, angustia, inseguranca, medo,

constrangimento, etc. demonstrando assim apoio no momento mais dificil®’.

17



Identificou-se que as pessoas ostomizadas buscam uma rede de apoio
que é extremamente importante para enfrentar as diversas dificuldades®’. Dentre
elas, destaca-se a familia, como a maior acolhedora nesse momento oferecendo
apoio, carinho e atencdo em todas as fases da doenca.

[...] Todo mundo ficou do meu lado [...] [...] @ minha familia foi a que mais

me apoiou [...] (Jaspe Vermelho) [...] serviu até para que ficassemos mais
unidos tanto meus filhos, minhas irmds, minha ex-mulher [...] (Musgravite).

[...] Dos meus filhos, do meu irmao [...] [...] dos meus amigos e dos meus
médicos (Jade).

Porém, é também comum encontrar familiares que ndo se sensibilizam

para compreender o momento dificil vivenciado pela pessoa ostomizada. Um dos

entrevistados relata que foi estigmatizado pela propria familia.

[...] Eu tive um pouco de rejeigdo pela minha prépria familia, pelas pessoas
mais proximas de mim foi que me abandonaram mais isso ai a gente
entrega pra Deus e bola pra frente. Meus irméos foram que me deixaram de
lado, na hora em que a gente mais precisa, eles me deixaram [...].

Como mostra a fala a seguir, os amigos e os vizinhos, também deram
apoio no momento dificil na vida do ostomizado, confirmando assim ser uma rede de
apoio.

Tanto os amigos com a minha familia me deram apoio, me chamam de
guerreira (rsrs) [...] os meus vizinhos também me deram apoio [...] (Rubi).

Os depoimentos evidenciam que a familia desenvolve um papel
fundamental no processo de recuperacdo do paciente, em como na aceitacdo de
sua condicdo, quando esta demonstra sentimentos de fé e esperanca criando
mecanismos de unido e forga entre seus integrantes.

[...] Eu tenho uma familia muito coesa, sou muito prestigiado por todos até
pela minha ex-esposa [...] [...] Eu tive apoio dos meus filhos, da minha ex-

familia, da minha ex-sogra, da minha cunhada...eu tive apoio de todos e
iSso me ajudou muito na minha recuperacéo (Jaspe Amarelo).

[...] @ minha familia sempre me deu apoio desde quando eu fiz a primeira
cirurgia do céncer, que foi em 2010, sempre me deram muito apoio, e iSso
me ajudou muito, inclusive agora. Nunca senti abandono dos meus filhos
gue estdo sempre comigo e amigos [...] (Safira).

A familia é um suporte indispensavel para a reintegracao social do sujeito
ostomizado, uma vez que a alteracdo na autoimagem, frente a presenca da ostomia,
gera problemas na esfera fisica; sendo determinante para a aceitagdo da ostomia e

consequentemente para o seu processo de reabilitacdo e adaptacdo. A familia tem o
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compromisso de acalentar, confortar, ajudar, fazer todos envolvidos pelo vinculo da
efetividade'%*"*".

O individuo ostomizado, busca apoio também na fé ou na ajuda divina
fazendo com que o mesmo se lance a procura de recursos para poder enfrentar
essa fase. Portanto, ele busca na religiosidade, juntamente com o apoio da familia,
forcas para superar os obstaculos, procurando encarar de forma amena a situag&o®.
Nos depoimentos, 0s entrevistados, relatam que procuram ajuda em um ser
superior, que é Deus, para lhes dar forca e esperanca para o enfrentamento desse
momento dificil em suas vidas.

[-..] Eu tenho recebido mais aconchego, mais abragos, mais apoio [...] [...] da
familia, da igreja e de Deus (Onix).
[...] Buscar o medicamento da ciéncia, mas tem que buscar também a parte
espiritual, que é a parte que Deus p6e a méo (Citrino) [...] Ai eu tive que me
apegar a Deus, a minha fé (Citrino).

F) Aceitacdo e adaptacéo a ostomia como forma de sobrevivéncia

A aceitacdo € o produto final de estratégias de enfrentamento efetivas,
favorece a reabilitacdo do ostomizado, visando a sua reintegracdo nas atividades de
convivio social, e melhora na qualidade de vida®.

Essa categoria é composta de a¢des que destacam a aceitagdo do sujeito
frente a confeccdo da ostomia tanto em carater definitivo quanto em carater
temporario e representa também a adaptacdo dos individuos frente as mudancas

ocorridas apos a confeccao da ostomia.-.

No comeco eu ndo queria aceitar ndo, eu ficava muito chateado com isso,
mais com o tempo a gente vai aprendendo, convivendo [...] (Ametrino).

A adaptacédo e a aceitacdo podem ocorrer de forma lenta e depende das
experiéncias vivenciadas. Quanto mais o sujeito se ajusta a essa alteracdo de forma

positiva, aceitando-a, melhor podera enfrentar as limitacdes por ela impostas” %°.

Olha como eu te falei com o tempo a gente aceita. Eu sei que a minha é
temporaria, mais esse tempo todinho eu ja aceitei (Berilo).

[...] entdo eu aprendi a viver com as dificuldades e procuro olhar o lado bom
da vida porque enquanto tem vida, tem esperanca [...] (Jaspe amarelo).

Aos ostomizados devem ser proporcionados meios para entender que sua
ostomia foi construida com o objetivo de preservar a saude, seja para a sua
sobrevivéncia ou para melhorar a sua qualidade de vida, pois aceitar a ostomia é

imprescindivel para adaptar-se'® ?8. Nas falas seguintes, os entrevistados relatam ter

19



aceitado a sua nova condicdo, muitas vezes, por ser a sua Unica forma de
sobrevivéncia.

Ha muito tempo! Até porque se eu nao tivesse aceitado eu ja teria morrido
[...] (Esmeralda). [...] eu aceitei, se ndo fosse isso, dessa forma, eu néo
estaria mais viva [...] (Rubi).

Nunca assim eu quis ser ostomizado. Se eu ndo aceitasse eu tinha morrido
[...] (Olho de Tigre).

Porém, € possivel constatar nas falas que possui pacientes que nao

aceitaram a sua nova condiGao por ser um processo temporario.

Olha, eu ndo vou dizer que eu aceitei. Eu t6 convivendo com essa situagéo
até porque eu ndo devo aceitar, porque, eu vou fazer a cirurgia reparadora
ai eu sei que futuramente vou voltar ao normal (Citrino).

Essa nova situagéo necessita de uma adaptacao no cotidiano da vida dos
pacientes ostomizados, pois eles sofrem mudancas bruscas no seu estilo de vida, e
que o fator tempo é primordial para o enfrentamento e aceitacdo da ostomia, que
apesar das limitacdes a pessoa pode realizar as suas atividades e manter o convivio
social. E essa adaptacdo depende do apoio, estimulo e compreensado de todos os

que rodeiam, principalmente da familia®.
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4 CONCLUSAO

A partir da vivéncia dos pacientes ostomizados, esse estudo permitiu
constatar que a auséncia de informacdo sobre a realizagdo da cirurgia foi um dos
fatores que mais se evidenciou nas falas dos depoentes juntamente com o
desconhecimento desse processo cirargico. Sendo que o paciente tem o direito de
saber sobre todos os procedimentos e tratamentos que sera submetido, além do seu
estado de saude.

Os sentimentos desvelados pelos depoentes foram em fungdo da
percepcdo do estado do corpo, ou seja, a confeccdo da ostomia suscitou
sentimentos diversos e individuais como tristeza, emocdo, desespero, raiva,
decepcao, fragueza e fragilidade.

Quanto as alteracdes ocorridas em funcédo da confeccdo da ostomia, os
entrevistados relataram possuir uma vida normal ndo havendo mudancas bruscas
em suas atividades do dia a dia. Porém, quando relatam alguma alteracao, esta diz
respeito ao nivel laboral, quando este trabalho requer muito esfor¢co fisico, as
atividades de lazer e a permanéncia por muito tempo fora de casa, em funcéo da
indisponibilidade de banheiros adaptados para a realizacdo da higienizacdo da
bolsa, gerando assim fatores que dificultam o processo de aceitacdo de uma nova
realidade que até entdo era desconhecida.

A presengca do ostoma confronta-se com uma autoimagem negativa
devido a alteracdao na imagem corporal do ostomizado que influencia negativamente
nas relacdes interpessoais e, mais intimamente, nas relacées sexuais. O principal
fator é a vergonha e o sentimento de estar sujo do ostomizado frente ao parceiro.
Porém, os sujeitos da pesquisa relatam possuir uma vida sexualmente ativa, ndo
havendo alteracéo nas relagdes sexuais.

As redes de apoio, como a familia, os amigos, 0s grupos religiosos e 0s
vizinhos possuem uma forte influéncia e importancia na vida dos ostomizados, pois o
acolhimento desses grupos, onde a familia apareceu como o mais importante, é
fundamental na aceitacdo e adaptacdo a nova fase da vida desses individuos
contribuindo assim para a reinsercdo na sociedade, sem discriminacédo e

preconceito.
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Em maior ou menor grau, os ostomizados tiveram dificuldades para se
adaptarem a ostomia, contudo, os mesmos, revelaram ter aceitado e superado esta
nova fase da vida, pois aceitar era a Unica forma de sobrevivéncia. Essa adaptacéo
e aceitacdo podem ocorrer de forma lenta e depende das experiéncias vivenciadas
por cada um.

Dessa forma, os portadores de ostomia passam por alteragcbes que
influenciam na autoestima, nas relacdes do convivio social, na sexualidade, no
trabalho e nas atividades de lazer, percebendo-se que o tempo associado ao apoio
dos familiares, dos amigos, vizinhos e com a ajuda da fé foram fatores importantes
para a aceitacédo e adaptacédo ao novo estilo de vida.

Diante dos achados, destaca-se que o enfermeiro possui uma grande
importancia nesse processo de adaptacdo e aceitacdo do ostomizado ao fornecer
um suporte que auxiliard na descoberta de estratégias para a melhor forma de
enfrentamento desta condicdo de ser ostomizado e esse suporte abrange desde o
periodo pré-operatério até o momento da sua total adaptacdo para uma melhor

qualidade de vida.
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APENDICE A — Roteiro de Entrevista Sociodemografica

ROTEIRO DE ENTREVISTA

NOME

SEXO
[ ] Masculino [ ] Feminino

IDADE

anos

ESTADO CIVIL
[ ] Solteiro [ ] Casado [ ] Separado [ ] Divorciado
[] Vidvo [ 1 Relacionamento estavel [ ] Outros
COR
[ 1 Branco [ 1 Pardo [ 1 Negro

NATURALIDADE/ MORADA

ESCOLARIDADE
[ ] Analfabeto

[ ] Ensino Fundamental Incompleto [ ] Ensino Fundamental Completo

[ ] Ensino Médio Incompleto [ ] Ensino Médio Completo

[ ] Ensino Superior Incompleto [ ] Ensino Superior Completo

PROFISSAO (Anterior/Ap6s cirurgia):
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CAUSA DA OSTOMIA

HA QUANTO TEMPO ESTA OSTOMIZADO?

TIPO DE OSTOMIA

[ ] Temporaria [ ] Definitiva
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APENDICE B — Roteiro para Entrevista sobre a Vivéncia de Pacientes Ostomizados

1) Como se sentiu/reagiu, quando |he disseram que para o tratamento da
doenca teria que ser realizada uma ostomia?

2) Como é viver com ostomia? Como € o seu dia-a-dia? As suas rotinas?

3) Apo0s a realizacdo da ostomia que limitagdes/dificuldades surgiram no seu

cotidiano?

v" Em nivel laboral;
v Em nivel social;

v" Em nivel de imagem corporal

4) O impacto desta circunstancia pode gerar sentimentos e sensa¢gfes de medo
e inseguranca, levando ao comprometimento da vida sexual. Vocé possuia e
ainda possui uma vida sexualmente ativa? Como é sexualmente a vida apés
a colostomia? Pra vocé, a bolsa coletora atrapalha? J& se adaptou a essa
nova condi¢cao?

5) Ao longo deste trajeto alguém lhe abandonou? Quem? E de quem mais
obteve apoio?

6) Qual foi o seu sentimento em ver pela primeira vez a confeccdo da
colostomia?

7) Como vocé adquire a bolsa?

8) E hoje, vocé ja aceitou essa sua nova condi¢cao?

9) Gostaria de acrescentar mais alguma coisa?
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APENDICE C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

INSTITUTO FLORENCE DE ENSINO SUPERIOR
COORDENACAO DO CURSO DE ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Convidamos o (a) Sr (a) para participar da Pesquisa “Vivéncia de pacientes
colostomizados”, sob a responsabilidade das pesquisadoras Renata dos Santos de
Sousa e Ana Larissa Araujo Nogueira, a qual pretende compreender a vivéncia de
pacientes colostomizados. Sua participacdo € voluntaria e se dard por meio de um
guestionario sociodemografico e uma entrevista semi-estruturada. A pesquisa ira ser
desenvolvida em duas etapas: (1) Triagem inicial para identificar/selecionar os
pacientes, bem como conhecer o numero de pacientes que visitam a associacao; e
(2) Aplicacdo do questionario sociodemografico e das entrevistas aos sujeitos que
aceitarem participar, onde os participantes seréo identificados por nome de cores,
para que ninguém, além da pesquisadora, possa saber quem € o informante. Os
riscos decorrentes de sua participacdo na pesquisa sao de natureza
psicolégica/emocional, jA que serdo feitas perguntas de carater pessoal sobre a
situacdo de vida do ostomizado. Serdo reduzidos com as entrevistas sendo feitas
em local reservado e com a garantia da liberdade do participante de se recusar a
responder a qualquer pergunta que traga desconforto. Se vocé aceitar participar,
estara contribuindo para a andlise da situacdo de vida dos participantes e posterior
assisténcia em resolver os desafios que se apresentam com consequente melhora
na qualidade de vida. Além deste ha um beneficio indireto advindo da melhor
compreensao por parte do corpo de salde da situacdo dos ostomizados. Se depois
de consentir em sua participacdo o Sr (a) desistir de continuar participando, tem o
direito e a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa,
seja antes ou depois da coleta dos dados, independente do motivo e sem nenhum
prejuizo a sua pessoa. O (a) Sr (a) ndo tera nenhuma despesa e também né&o
receberd nenhuma remuneragcdo. Os resultados da pesquisa serdo analisados e
publicados, mas sua identidade ndo sera divulgada, sendo guardada em sigilo. Para
qualguer outra informacédo, o (a) Sr (a) podera entrar em contato com as

pesquisadoras no endereco Rua Rio Branco, 216 - Centro, S&o Luis-MA, pelo
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telefone (98) 3878-2120/981147478, ou podera entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa — CEP/Hospital S&o Domingos, na Avenida Jerdnimo de
Albuquerque, 540, Bequiméao, Sao Luis-MA, telefone (98) 3216-8100.

CONSENTIMENTO DE PARTICIPACAO DO PARTICIPANTE

Eu, ,
RG , CPF

abaixo assinado, concordo em

participar do presente estudo como participante. Fui devidamente informado e
esclarecido sobre a pesquisa, os procedimentos nela envolvidos, assim como 0s
possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participacdo. Foi-me garantido
gue posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a
qualquer penalidade ou interrupcao de meu

acompanhamento/assisténcia/tratamento.

Sao Luis, de de 2015

Assinatura do participante

Impresséo do
dedo polegar

Caso nao saiba
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