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RESUMO

Objetivo: identificar os desafios para o autocuidado de pessoas com estomias de
eliminacdo intestinal. Métodos: pesquisa descritiva, de abordagem qualitativa,
baseada na Teoria Fundamentada em Dados. Envolveu pessoas cadastradas em
associacao de estomizados da Regido Sul do Brasil. A entrevista, por meio de um
grupo operativo, guiada por um roteiro semiestruturado, ocorreu em setembro de
2023, de forma on-line. Foram exploradas questdes relacionadas ao viver com
estomia, desafios/dificuldades, complicacbes e informaces necessdrias para o
autocuidado. As gravacdes foram transcritas com o auxilio do software Reshape.
Procedeu-se a analise de contetudo de Bardin, modalidade de analise tematica.
Resultados: da analise das falas dos oito participantes do grupo operativo,
emergiram trés categorias: 1) O viver com estomia; 2) O processo do cuidar da
estomia; e 3) Rede de apoio e acessibilidade como condicBes necessarias a
adaptacdo da pessoa com estomia. Conclusdo: pessoas com estomia de eliminacdo
intestinal apresentam dificuldades e desafios para desenvolver agbes de cuidado
esSsenciais para a promogao da sua salde. Esse panorama evidencia fragilidades na
atuacao da enfermagem e da equipe de salde na promocdo do autocuidado desse
grupo e refor¢a a necessidade de orientagdes de Enfermagem em todo o processo
de cuidado, desde a admissao até a adaptacao do paciente a nova condigdo.

Descritores: Estomia; Autocuidado; Colostomia; lleostomia; Pesquisa Qualitativa.

ABSTRACT

Objective: to identify the challenges to self-care for people with intestinal stomas.
Methods: descriptive research with a qualitative approach based on Grounded
Theory that involved people registered with a stoma association in southern Brazil.
The interview, conducted through a working group and guided by a semi-structured
script, took place online in September 2023. Issues related to living with a stoma,
challenges/difficulties, complications, and information necessary for self-care were
explored. The recordings were transcribed using Reshape software. The recordings
were transcribed using Reshape software. Bardin's content analysis, a thematic
analysis modality, was then performed. Results: from the analysis of the statements
of the eight participants in the operational group, three categories emerged: 1)
Living with a stoma; 2) The process of stoma care; and 3) Support network and
accessibility as necessary conditions for the adaptation of a person with a stoma.
Conclusion: individuals with intestinal stomas face difficulties and challenges
in developing essential self-care actions to promote their health. This scenario
highlights weaknesses in nursing and healthcare team performance in promoting
self-care in this group, reinforcing the need for nursing guidance throughout the
care process, from admission to patient adaptation to the new condition.

Descriptors: Ostomuy; Self Care; Colostomy; lleostomy; Qualitative Research.
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RESUMEN

Obijetivo: identificar los desafios del autocuidado de las personas con ostomias intestinales. Métodos: investigacién descriptiva con enfoque
cualitativo, basada en la Teoria Fundamentada. Participaron personas inscritas en una asociacion de ostomizados de |a region Sur de Brasil. La
entrevista, realizada por un grupo de trabajo y guiada por un guion semiestructurado, tuvo lugar en linea en septiembre de 2023. Se exploraron
temas relacionados con la vida con una ostomia, los retos y dificultades, las complicaciones y la informacién necesaria para el autocuidado.
Las grabaciones se transcribieron con el software Reshape. Posteriormente, se realizé un analisis de contenido tematico segun el método
de Bardin. Resultados: del analisis de las declaraciones de los ocho participantes del grupo operativo surgieron tres categorias: 1) Vivir con
una ostomia; 2) El proceso de cuidado de la ostomia; y 3) La red de apoyo U la accesibilidad como condiciones necesarias para la adaptacion
de una persona con ostomia. Conclusién: las personas con ostomias intestinales enfrentan dificultades para desarrollar acciones esenciales
de autocuidado que promuevan su salud. Este escenario pone de manifiesto deficiencias en el desempefio del personal de enfermeria y del
equipo de atencion médica en la promocion del autocuidado en este grupo y refuerza la necesidad de orientacién de enfermeria a lo largo de

todo el proceso de atencién, desde el ingreso hasta la adaptacion del paciente a su nueva condicion.

Descriptores: Estomia; Autocuidado; Colostomia; lleostomia; Investigacion Cualitativa.

INTRODUCAO
No Brasil, no ano de 2021, havia cerca de 400.000 pessoas com
estomias intestinais decorrentes de malformagées congénitas, tu-
mores, traumas abdominais, doencas inflamatdrias intestinais, entre
outras doencas®. Essa condicao causa impacto na vida cotidiana das
pessoas, UMa vez que ocorre a necessidade de adaptacdo ao uso de
equipamentos coletores para o controle da incontinéncia intestinal®.
O processo adaptativo envolve dimensdes fisicas e psicoldgicas
que podem influenciar o autocuidado. No inicio da construgdo da
estomia, as pessoas apresentam dificuldades quanto a autoima-
gem, inseguranca, medo de vazamentos do efluente, presenca de
flatuléncia e receio de incomodar as pessoas em seu entorno®@3.
Aléem disso, essas pessoas vivenciam necessidades de mudan-
¢as nos habitos alimentares, cuidados com a pele periestomal e
acesso a banheiros adaptados®. E fundamental que o enfermeiro
tenha atencdo especial para com essas pessoas, devendo conhe-
cer e compreender os sentimentos que sdo expressos, favorecendo
melhor entendimento e melhor percepcao da qualidade de vida, os
quais sdo antecedentes e resultados do processo de autocuidado®.
Nesse sentido, faz-se necessario compreender os principais de-
safios inerentes ao autocuidado da pessoa com estomia para que o
enfermeiro planeje um sistema de apoio e orientacao, conforme pre-
visto na teoria de Orem®, voltado para a promocao da satide” e inde-
pendéncia do paciente ostomizado no seu processo de reabilitacao.
Alem do mais, contribui para uma assisténcia de qualidade, reduzin-
do os anseios iniciais provocados diante da nova condigao de saude.
A Teoria do Autocuidado de Orem® destaca a importancia da
autonomia do individuo no cuidado com a propria saude, o que é es-
sencial para pessoas com estomias. A teoria orienta os profissionais a
identificarem os requisitos de autocuidado, a capacidade para o au-
tocuidado, a agéncia de autocuidado e a promoverem intervengoes
que fortalecam o autocuidado e a adaptacao a nova condicdo®.
Compreender as dificuldades que essas pessoas enfrentam ao
longo do processo de adaptacdo e essencial para realizar orienta-
¢Oes que promovam o autocuidado e para desenvolver estratégias
para a promocao de satide?.
Portanto, o objetivo desta pesquisa foi identificar os desafios para

0 autocuidado de pessoas com estomias de eliminagao intestinal.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa
baseada na teoria fundamentada em dados®. O relatério seguiu as
diretrizes do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Resear-
ch - COREQ®. Foi desenvolvida em uma Associacao de Pessoas Os-
tomizadas localizada na Regido Sul do Brasil, que atua desde 1989.
Nessa entidade, o atendimento mensal, em meados de 2023, era
de 150 pessoas com estomias intestinais e urinarias.

Realizou-se o recrutamento por meio de reunifes prévias, de
forma individual, com as pessoas cadastradas no servico, as quais
o desenvolvimento da pesquisa foi explicado. Um dos pesquisado-
res frequentava regularmente a Associagao dos Ostomizados, onde
atuava como vice-presidente. Durante sua presenca na instituicao,
participava das consultas de enfermagem com o objetivo de realizar
convites 30s usuarios para participarem do grupo operativo, forta-
lecendo o vinculo com a comunidade e promovendo a adesao ao
projeto de pesquisa.

Durante o periodo de coleta de dados, observou-se baixa de-
manda de pacientes na Associacao dos Ostomizados. Muitos usua-
rios retiravam os equipamentos coletores diretamente nas unida-
des de atencao primaria, recorrendo a associacdo apenas em Casos
de complicaces relacionadas a estomia. E importante destacar que
3 associagao nao integra formalmente a rede de servicos de saude
do municipio, ndo devendo, portanto, ser considerada um centro
oficial de distribuicdo de equipamentos coletores.

Foram incluidas pessoas com estomia intestinal ha pelo menos trés
meses, maiores de 18 anos, acompanhadas pela Associacao de Osto-
mizados. Os critérios de exclusdo foram pessoas com déficit cognitivo.

A escolha dos participantes foi por conveniéncia, e o critério
para encerramento da coleta de dados no grupo operativo foi a sa-
turacdo tedricat?,

Para aqueles que manifestaram interesse, encaminhou-se
um convite por e-mail para participarem do grupo operativo e um
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Das quinze
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pessoas com estomias presentes na data da reunido, todas foram
novamente convidadas pessoalmente pelo mesmo pesquisador,
que realizou uma explanacdo sobre o objetivo da pesquisa e sobre a
importancia do autocuidado com a estomia de eliminacao intestinal,
no entanto, somente oito aceitaram participar do grupo operativo.

O Grupo Operativo foi realizado por meio da Plataforma Teams,
em setembro de 2023, com duracao de uma hora e quarenta minu-
tos. A conducdo do grupo ficou a cargo do mesmo pesquisador, que
tambeém realizou os convites aos participantes. A técnica do Grupo
Operativo é um trabalho com grupos, cuja finalidade é promover a
aprendizagem das pessoas envolvidas, em grupo, com leitura criti-
ca das suas realidades, atitude de investigar, abrindo duvidas para
novas inquietacoes®™.

A coleta de dados foi norteada por um roteiro estruturado com
as perguntas: Como € viver com uma estomia intestinal? Se fos-
se realizar um video com orientacdes de cuidados com estomias,
quais seriam essas orientacdes? Quais foram os maiores desafios
com relagdo aos cuidados com estomias? VVocé teve ou tem algu-
ma complicacdo? A reunido finalizou quando houve saturacdo dos
dados, a partir do momento em que as vivéncias e as respostas dos
entrevistados comegaram a se repetir.

A escuta atenta e a transcrigao do texto foram organizadas com
auxilio do software Reshape (versao 3.0.1, 2024, Hortmart Com-
pany, Brasil), sequidas da leitura flutuante das falas, agrupando-se
as narrativas coincidentes sem auxilio de software.

Houve a devolutiva das transcricbes das entrevistas aos partici-
pantes, permitindo que eles tivessem a oportunidade de ler, conferir
suas falas e, caso desejassem, reformular ou complementar alguma
informacdo. Esse cuidado visou garantir a fidelidade dos relatos e o
respeito a voz de cada participante no processo de pesquisa.

A andlise do material foi desenvolvida conforme as etapas pro-
postas por Bardin® para andlise tematica. O processo iniciou-se com
a pre-analise, que envolveu a organizacao e a preparacao de todo o
material empirico. Em seguida, partiu-se para a exploragdo do con-
tetido e o subsequente tratamento dos resultados. A Ultima etapa foi
a interpretacdo, que tornou os dados significativos e consistentes,
permitindo a construcdo de categorias empiricas que trouxeram a luz
os elementos fundamentais do fenémeno investigado.

Julgou-se nao ser necessario formar um segundo grupo opera-
tivo ou realizar novo encontro com o grupo, tendo em vista a satu-
ragdo tedrica dos dados alcangada ja no primeiro grupo. Conforme
os referenciais metodoldgicos adotados, a saturagao ocorre quan-
do a coleta de novos dados nao traz informacdes substantivamente
novas em relacdo as categorias analiticas emergentes@9.

Para garantir o anonimato das pessoas envolvidas na pesquisa,
utilizou-se a letra “P” sequida de um numeral ordinal para identifi-
ca-las, conforme ordem das narrativas. Foram respeitados os pre-
ceitos éticos da Resolucdo n? 466 de 2012 do Conselho Nacional de
Saude, e 0 estudo recebeu autorizacdo do Comité de Etica e Pesqui-
sa com Seres Humanos por meio do Certificado de Apresentacao de
Apreciacao Etica (CAAE) n? 69679323.0.0000.0121 de uma univer-
sidade publica localizada em uma regido do sul do Brasil.

RESULTADOS

Caracterizacao dos participantes

Oito pessoas com estomia de eliminacdo intestinal, com idades
entre 20 e 83 anos, participaram do estudo. Destas, sete eram do
sexo feminino. Quatro delas eram estomizadas em razdo de doenca
inflamatdria intestinal, duas por cancer colorretal, uma por doenca
congeénita de Hirschsprung e uma por perfuracdo intraoperatoria
apos histerectomia. Cinco participantes eram da raca branca e trés
da raca preta; dois eram casados e seis eram solteiros.

Da analise dos dados, emergiram trés categorias: 1) O viver com
estomia; 2) O processo do cuidar da estomia; e 3) Rede de apoio e
acessibilidade como condi¢cbes necessarias a adaptacdo da pessoa
com estomia.

O viver com estomia

Nessa categoria, foram identificados, nas narrativas, os meca-
nismos de aceitagdo e adaptacao diante das dificuldades de con-
viver com uma estomia. Os sentimentos envolvidos durante esse
processo foram tristeza, medo e preocupacdo em relagdo ao olhar
do outro. Ao mesmo tempo, evidencia-se a sensacdao de melhora
na qualidade de vida apos o procedimento. Apds contato com ou-
tras pessoas com a mesma condicdo, 3 percepcao sobre a estomia
muda. Nesse processo, ha intercorréncias relacionadas ao ciclo vi-
tal, como a gravidez, que acrescenta um elemento ao processo de
viver com estomia, conforme as falas a seguir.

“[...] no comeco eu ndo aceitava, para mim era muito dificil, as ve-
zes ainda é muito dificil, pelo fato de eu ter uma dermatite [...]"” (P1)

“[..] E até agora, é um susto...e ai td passando por tudo isso ago-
ra, ndo imaginava que fosse passar por isso agora [cancer de
intestino], assim, ndo me acostumando, mas me adaptando a
nova rotina [...]" (P6)

“[...] Para mim foi dificil no comeco, porque a questao da aceita-
¢do. Eu achava que se eu saisse nas ruas, as pessoas estavam
olhando [..]"(P4)

“[.JEum pouquinha dificil, mas depois vocé acostuma com um
tempo, né [...]” (P7)

“[..] Para mim foi qualidade de vida, pois sofria bastante com a
minha doenca [doenca de Crohn], com vdrias internacées [...]
mas depois da cirurgia de ileostomia eu melhorei bastante, os
sintomas sabe [..]" (P2)

“[..] No comeco, sé tive um pouquinho de tristeza, uma sema-
na. Mas, quando encontrei um menino de 5 ou 6 anos com o
mesmo problema que eu..Ai, nunca mais fiquei triste, nunca
mais, sé procurei alegria [...]” (P8)
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“[..] O tamanho do meu estomia ndo mudou muito, eu usava
a placa de dois suportes e depois usei de um suporte sO por
conta da barriga crescer, tive que trocar muitas placas..mas nao
mudou muito..deu pouquinho de prolapso..mas foi tranquilo.
Claro deu aquele medo, meu médico tomou susto porque ndo
foi planejado..a gestacdo foi bem tranquila [...]" (P4)

O processo do cuidar da estomia

Ao serem questionadas sobre as principais informacdes que
deveriam receber dos profissionais de saude para desenvolverem
seu autocuidado, as pessoas destacaram higiene e limpeza, vestua-
rio, ambientes (como a ida a praia), alimentacdo, atividades fisicas,
vida sexual e como evitar complicacdes em relacdo a pele e preven-
cdo de problemas de eliminacdo intestinal, como fecaloma.

As falas revelam cuidados especiais que devem ser observados
na higiene e limpeza da estomia e da pele periestoma para evitar
complicacdes, além da preocupacao com o tipo de roupa indicado
para nao revelar a presenca da bolsa ou comprometer a sua fixagcao.

“[..] O principal, sabe? Limpar com dgua e sab3o, ndo usar nada
muito perfumado. Quanto mais... 0 sabdo duro e sem cheiro por
causa da pele, assim, para nao irritar [...]” (P3)

“[...] evitar produtos com perfume, sempre usar sabonetes neu-
tro para lavar, aconselho sempre usar sabdo de coco, sabdo de
coco, eu uso para tudo [...]"” (P2)

“[..] acho que a questio do banho mesmo, a questao da praia
como as meninas falaram [...]" (P4)

“[...] Questdo de que, assim, ndo precisa deixar de usar roupas
qgue usava antes. A bolsa ndo vai te impedir de usar um vestido
justo, uma calca justa [...]" (P3)

Outro cuidado discutido foi referente 3 alimentacdo, sendo
citado por todos os participantes. Em relacdo a esse aspecto, foi
destacada a importancia da pessoa reconhecer quais alimentos
sdo constipantes ou laxativos para uma melhor adaptacao e regu-
laridade das fezes. Outra preocupacao dos entrevistados foi com
os alimentos que produzem gases, denotando receio de ficar com
odor desagradavel proximo as pessoas, além da preocupagao com
os exercicios fisicos, conforme as falas a sequir.

“[...] questdo da alimentacdo, tem algumas comidas que ficam
bem fedido (a estomia). O gas tipo peixe fica bem fedido [...]” (P3)

“[.] e sobre comida também. Alimentos que prendem muito o
intestino, evitar. Que as vezes pode obstruir tanto que pode criar
aquelas pedras (fecaloma) e pode perfurar. Tipo, evitar comer
muita pipoca, ndo é parar, é ndo comer exageradamente [...]” (P2)

“[..] como tem alimentos que nem..tem alimentos que ddo um
cheiro bem forte, entdo a pessoa tem uma Nogao, se comer isso
pode ter um cheiro mais forte [...]" (P4)

“[...] o médico falou que eu tenho que comer a cada duas horas,
tomo bastante liquido e o exercicio me ajudou no funcionamen-
to do intestino.. caso a pessoa for fazer algum exercicio, usar
cinto para evitar prolapso e hérnia [...]” (P2)

Como a maioria dos participantes apresentava vida sexual ativa,
foram elencadas dificuldades quanto aos cuidados no ato sexual,
seja referentes ao equipamento coletor, seja nas discussées quanto
a sua nova condigdo, as quais devem ser tema de orientagbes pro-
fissionais, conforme relatos a sequir.

“[...] a questao da sexualidade, acho que € um tabu..muita gen-
te fica com medo de se relacionar, a questdo de falar.. conheci
meu marido ha seis anos atras e fiquei com muito medo de falar
que era estomizada [...]" (P4)

“[...] eu esvazio a bolsa sempre e confiro se ela estd bem gruda-
da, e se ndo ests, tipo, ha a possibilidade de desgrudar [...]” (P3)

“[..] em relacdo ao ato em si.. meio que posicées que ficam
muito préximas assim, ndo é sempre, ndo que eu deixe de fazer,
mas eu cuido, sabe, mas eu acho essa parte bem tranquilo... ja
ouvi pessoas falarem que na hora do ato tem que esconder a
bolsa, eu ndo, sou eu e a bolsa, e éisso [...]" (P3)

Rede de apoio e acessibilidade como condicbes necessarias
a adaptacao da pessoa com estomia

Nessa categoria, a rede de apoio, apos a confec¢ao da estomia
na vida do paciente, discute essa condigao com o intuito de melho-
rar a qualidade de vida e minimizar os efeitos de um procedimento
que gera impactos biopsicossociais.

A rede de apoio inclui amigos, familiares ou outras pessoas que
ja possuiam uma estomia e, por meio desse suporte emocional,
muitos pacientes conseguiram passar por essa situacao de uma
forma mais segura e tranquila, conforme os relatos a sequir.

“[..] eu fazia varias perguntas para elas (amigas), “conversa-
vam” sobre... trocava varias figurinhas sobre como era ser esto-
mizada, e isso vai me dando conforto assim, muita seqguranca e
tranquilidade para encarar a minha cirurgia [...]” (P5)

“[..] o meu marido sempre me ajudou muito nessa parte. Ele
sempre me acalmou, vamos para casa, bora tomar banho e ele
sempre foi tranquilo [..]" (P1)

“[...] n&o foi t3o dificil para eu me adaptar, pois eu jd convivia com
a P4 (irm&), e como eu estava com muito internamento, para eu
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fazer a cirurgia de colostomia era ter uma qualidade de vida, ndo
consequia estudar, trabalhar e, depois da cirurgia, eu ndo fiquei
mais internada... eu consigo fazer tanta coisa agora [...]” (P3)

Outros entrevistados ja demonstraram estar adaptados a sua
nova condicao. Um deles evidenciou que a condicdo de ser estomi-
zada ndo era o problema, mas sim a acessibilidade aos locais, para
facilitar os cuidados com a estomia em seus varios contextos so-
ciais, de acordo com as falas a sequir.

“[..] Viver com ostomia, eu ndo tenho nenhum problema, in-
clusive eu gosto de falar sobre, até porque a gente falando, a
gente vai conscientizando as pessoas [...]. No dia a dia, eu ndo
tenho problema com a estomia, mas eu tenho problema com
as barreiras, obstaculos dos locais que eu frequento que ndo
me d3o uma acessibilidade mesmo... é questdo de banheiro, Ia
ndo tem banheiro adequado (universidade em que estuda), no
shopping ndo tem banheiro. O que mais me incomoda é eu ir no
banheiro que diz que é PCD [pessoas com deficiéncia]l, mas s
ta planejado para pessoa que é cadeirante [...]” (P5)

DISCUSSAO

A confecgao da estomia encontra dificuldades de aceitacdo a
principio, tanto pela ameaca a autoestima quanto a perspectiva de
mudancas na vida diaria e aos desafios, tais como aprender a ma-
nusear o equipamento coletor e higienizar a estomia. Porem, alguns
fatores que contribuiram para a adaptacao e aceitagao do novo es-
tilo de vida foram mencionados pelos participantes da pesquisa, 0s
quais podem contribuir para os planos de cuidados do enfermeiro.
Esses fatores serdo discutidos de acordo com as categorias apre-
sentadas nos resultados, a saber: O viver com estomias; O processo
do cuidar da estomia; Rede de apoio e acessibilidade como condi-
cOes necessarias a adaptacao da pessoa com estomia.

O viver com estomias

A gualidade de vida (QV) de pessoas com estomias € influencia-
da por diversos fatores, tais como: aceitacao, adaptacdo as mudan-
¢as, autoestima, autoimagem, complicacdes de estomias, adaptacao
30 uso de equipamentos coletores. Para promover essa qualidade de
vida e aumentar o nivel de satisfacdo, faz-se necessario o apoio de
uma equipe multiprofissional capacitada para auxiliar na reabilitagdo
da pessoa com estoma, fazendo com que se sinta mais saudavel®).

Neste estudo, algumas estratégias, como o contato com outras
pessoas vivendo com estomas e sensacao de melhora na qualidade
de vida apos a confecgao de estomas, foram referidas pelos partici-
pantes, as quais contribuiram para a aceitacao e adaptacdo diante
das adversidades relacionadas a uma estomia.

No processo de confeccdo da estomia, durante a fase de inter-
nacdo hospitalar e no pos-operatorio, € importante o apoio familiar,
para mitigar o sofrimento durante a convalescenca®™. Muitos par-
ticipantes relataram sentimentos de tristeza, medo e preocupacao

apos a confeccdo de estomia. Nessas circunstancias, a estomia
impacta de forma negativa na qualidade de vida da pessoa esto-
mizada, principalmente por medo, constrangimento e preocupagao
em relacdo a fisiologia intestinal, que pode interferir no status e na
vida social®19. E crucial que o paciente com estomia seja educado
e orientado sobre sua nova condicdo, pois isso pode reduzir a an-
siedade, o estresse e 0 medo. Ter conhecimento sobre os cuidados
com o estoma, as complicacbes possiveis e a adaptacdo corporal
contribui positivamente para o autocuidado, a qualidade de vida e a
aceitacdo da nova realidade, além de evitar complicacdes futuras®®.
Para isso, sao necessarias agoes educativas e de apoio por parte
dos profissionais de enfermagem e de saude.

Em relacdo a autoestima, nas falas dos participantes, foi possivel
observar mudancas na percepgao no que diz respeito a autoaceita-
¢ao enquanto pessoa estomizada, apés contato com outras pessoas
com a mesma condi¢ao. A autoestima e a imagem corporal sao as
condigbes que mais repercutem na vida de pessoas com estomias,
causando sentimentos negativos referentes ao corpo™. Elas podem
experimentar falta de confianca na capacidade de outras pessoas
(médicos, enfermeiros, amigos, familiares) como contribuicdo para
sua melhora®. Esses sentimentos por vezes sao divergentes, pois,
30 mesmo tempo, as pessoas com estomias relatam a importancia da
rede de suporte social para lidar com essa nova condicao®.

Embora a pessoa com estomia apresente sentimentos contra-
ditérios em virtude do novo estado de saude, vale enfatizar que a
rede de apoio € muito importante para eles, a qual deve ser com-
posta por diferentes pessoas (profissionais, amigos, familiares etc.),
pois momentos de convivéncia com as mesmas proporcionam tro-
ca de informacgdes e experiéncias, contribuindo para o processo de
aprendizagem relacionado ao viver com a estomia. Nesse sentido,
a rede social torna-se promotora de salde, uma vez que relacdes
estaveis e ativas protegem os individuos do adoecimento, auxiliam
na utilizacdo dos servicos de salde e promovem celeridade no pro-
cesso de cura. Diante disso, o suporte familiar faz-se necessario,
visto que um membro da familia normalmente tem contato mais
proximo com a pessoa estomizada, possibilitando maior abertura
para o dialogo, estimulando o convivio em sociedade e a retomada
das atividades anteriormente realizadas®™.

O processo do cuidar da estomia

A confeccdo de um estoma requer diferentes olhares a fim de
oferecer a melhor opcao para o paciente. Nesse contexto, a avalia-
¢ao clinica do enfermeiro estomaterapeuta é fundamental, pois ele
tem a capacidade e habilidade de planejar adequadamente a de-
marcacao cirdrgica, visando evitar complicacdes por meio da esco-
Ina da localizagdo mais adequada para melhor adaptacao do equi-
pamento coletor®™®. Ademais, esse especialista desempenha um
papel fundamental na promogao da educagdo em salde, disponi-
bilizando-se para o esclarecimento de duvidas acerca da confeccao
da estomia, dos cuidados necessarios e de outros questionamentos
suscitados na primeira consulta de enfermagem®?,

Compreender as dificuldades enfrentadas pelas pessoas vivendo
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com estomias favorece o planejamento de intervencées de enferma-
gem adequadas, por meio de estratégias educativas que atendam as
necessidades evidenciadas, a fim de ajudar no enfrentamento dos
novos desafios de ter um estoma, seja ele definitivo ou temporario.
Além disso, contar com os familiares como aliados nesse processo de
mudanga contribui para o desenvolvimento de conhecimentos, habi-
lidades e internalizacdo do autocuidado no dia a dia do individuo®©.
Dessa forma, ressalta-se a importancia do uso de técnicas e recursos
acessiveis para a educacao em saude voltados para o autocuidado,
prevencdo e recuperagao de complicagbes, proporcionando uma as-
sisténcia sequra para a pessoa estomizada.

Outro topico abordado pelos participantes deste estudo refe-
re-se ao uso de vestuario confortavel que promova autoconfianca.
Nesse sentido, recomenda-se a escolha de tecidos com fibras natu-
rais, modelagem mais larga para nao evidenciar, apertar ou abafar o
estoma e o equipamento coletor. Além disso, recomenda-se 0 Uso
de cores estampadas ou escuras por refletirem menor luminosida-
de e de uma faixa sobressalente na altura da cintura, por baixo do
vestudrio, condicées que aumentam a autoconfianca em casos de
vazamentos®. Na escolha de vestuario inclusivo, deve-se levar em
conta anseios sociais de autorrealizacado dos individuos, eficiéncia,
eficacia, vestibilidade, maleabilidade e conforto, levando-se em
conta ainda distintos ambientes®324),

Para manter um estilo de vida saudavel, é fundamental a pratica
de atividades fisicas sem muito esforco, manutencdo de uma dieta
adequada e sono/repouso regulados, sem perder a atencao a fixacdo
do equipamento coletor®. Isso também demanda roupas apropriadas.

Quanto a sexualidade, a maioria dos participantes relatou ter
vida sexual ativa, embora isso possa ser visto como tabu. Para o
género masculino, a estomia remete a repercussées negativas no
que tange a sexualidade, seja relacionada ao luto pelo membro “in-
|”amputado, seja ainda pela perda da autoconfianga e do con-
trole das eliminac6es intestinais, o que, na concepcao deles, afeta a

visive

sua masculinidade??),

Os relatos dos conjuges de parceiros estomizados evidenciam
diferentes situagdes, que variam de auséncia de alteragbes na se-
xualidade a mudancas radicais, que podem incluir até o abandono
completo da pratica, sendo necessario buscar ferramentas internas
e/ou externas para reestruturar a identidade do casal. Nesse con-
texto, é importante que o profissional de salde, principalmente o
enfermeiro, ofereca conhecimento e promova apoio para encorajar
0s casais @ manterem a sexualidade de forma ativa e alternativa®®.
Desse modo, vale ressaltar a importancia da tomada de decisao se-
gura acerca da implementacao de praticas de cuidado para a manu-
tencao da sexualidade saudavel©@”.

Em geral, no homem estomizado, a presenca do estoma causa
disfuncao erétil, enquanto que, na mulher, ha baixa autoestima pela
imagem corporal alterada, o que gera medos e anseios, tais como:
descolamento do equipamento coletor no ato, recusa da relacdo se-
xual e vergonha de expor seu corpo®©?,

Outro aspecto levantado refere-se a integridade da pele pre-
judicada em razdo da recorréncia de dermatites periestomais. A

dermatite periestomal também foi a principal complicacdo pés-
-confeccao de estoma no pos-operatorio de resseccao de tumor de
reto, com incidéncia de 40,74%, provocando impacto negativo na
qualidade de vida dos pacientes®. Diante de tais situacdes, é ne-
cessaria uma conscientizacdo da equipe multidisciplinar que atende
os pacientes com indicacao de ressecgdo intestinal com confecgao
de estoma, em especial da equipe médica, sobre a importancia da
realizacao da demarcacdo pré-operatoria do local ideal, com a fina-
lidade de reduzir as complicac6es no pos-operatorio, promovendo
a manutencao do autocuidadot®?),

Dificuldades em relagao aos cuidados de higiene e limpeza da
estomia e manuseio dos equipamentos coletores, principalmente
nos primeiros dias do pods-operatorio, também foram reportadas
em estudo anterior® no qual os autores consideram que isso pode
ser resolvido a partir do conhecimento e da aquisicao de habilidades
especificas necessarias para cada paciente.

As orientagbes tanto no pré-operatdrio quanto no pos-operato-
rio devem abordar questdes relacionadas a construcao da estomia
e cuidados, como troca do equipamento coletor, higiene da pele
periestoma, troca e aquisicao do equipamento coletor, prevencao
de complicagbes e produtos adjuvantes que sao utilizados para o
cuidado com a estomia®?.

Rede de apoio e acessibilidade como condi¢bes necessarias
a adaptacao da pessoa com estomia

A maioria dos participantes deste estudo referiu duvidas sobre
a dieta adequada, a fim de prevenir a ocorréncia de efeitos colate-
rais relacionados a ingestdo de alimentos nao recomendados para
pessoas com estomias. Essas duvidas podem ser rapidamente escla-
recidas durante a consulta de enfermagem, momento em que o en-
fermeiro pode identificar as preocupac6es da pessoa com estoma e
prontamente planejar o cuidado, incluindo educacao em saude sobre
alimentos que devem ser evitados e aqueles recomendados, a fim de
prevenir a ocorréncia de distensao, dor abdominal e desconfortos®.
O plano terapéutico de enfermagem é individual e dinamico e deve
ser avaliado constantemente em relacao ao alcance das metas.

Em geral, a dieta deve ser livre, variada e fracionada, respeitan-
do as preferéncias pessoais; 0 paciente precisa observar a resposta
do intestino diante da ingesta dos alimentos, anotar todos os pon-
tos de duvidas ou reacdes indesejadas, para que, no retorno as con-
sultas, ele possa descrever, com detalhes, a sua experiéncia, am-
pliando a discussao com os profissionais de salide sobre o impacto
de determinados alimentos no dia a dia, para favorecer posteriores
adequacdes™. Tais orientacoes devemn estar focadas nas estraté-
gias e cuidados visando minimizar complicag@es, como diarreia,
que levam a troca recorrente do equipamento coletor, ao desen-
volvimento de dermatite da pele periestoma associada ao contato
com efluentes e ao manuseio inadequado do equipamento coletor,
como recorte errbneo em relacdo ao tamanho da estomia®?.

Além do acompanhamento com enfermeiro, € importante 0 acom-
panhamento com nutricionista, visando a prevencao de desnutrigao,
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deficiéncias de vitaminas e sais minerais, assegurando a qualidade
alimentar compativel com as necessidades. Esse acompanhamento,
com o intuito de estabelecer um transito intestinal adequado, prevenir
a desnutricdo e o déficit de vitaminas, deve ser individualizado®9.

O profissional de saude deve transcender o aspecto bioldgico, va-
lorizando os aspectos sécio-afetivos e as relagdes terapéuticas entre
os profissionais e pacientes. Nesse sentido, o enfermeiro estomatera-
peuta precisa apropriar-se das diversas tecnologias (leve, leve-dura e
dura) para promover o autocuidado e a educacdo em satide®.

A educagao em saude deve ser uma das estrategias incluidas
no planejamento da assisténcia do enfermeiro no processo do cui-
dar, com vistas a promocao do desenvolvimento de aptidées para o
alcance do autocuidado e da independéncia do paciente®?.

Outro aspecto abordado nos questionamentos dos participan-
tes do presente estudo esta relacionado aos direitos da pessoa es-
tomizada, o que remete a fragilidade da divulgagao dessas informa-
¢oes. Os direitos especificos da pessoa estomizada estdo explicitos
na Portaria Ministerial de n® 400, de 16 de novembro de 200962,
que trata sobre as Diretrizes Nacionais para a Atencao a Salde das
Pessoas Estomizadas. Nesse documento, sao preconizadas acbes
direcionadas por meio de intervenc@es de natureza interdisciplinar,
bem como o pleno atendimento as suas necessidades, desde a
prescrigao, o fornecimento e a adequacdo de equipamentos caole-
tores e adjuvantes de protecdo e sequranca®*3¥.

Os cuidados voltados para esse perfil de pacientes contemplam
aspectos procedimentais, psicoemaocionais e socioculturais e de ad-
vocacy para promover a reabilitagdo e a melhora da qualidade de
vida e a garantia de direitos enquanto cidad&os®>.

A acessibilidade de pessoas com deficiéncia requer a constru-
cao de novas formas de sobrevivéncia, com a definicdo dos novos
padrdes desejaveis, assegurando que as politicas publicas estrutu-
rem uma sociedade que possibilite o convivio democratico de todos
os cidadaos em distintos contextos sociais®®.

Pessoas com estomias de eliminacao intestinal enfrentam di-
versos desafios no processo de autocuidado que envolvem alte-
ragbes na imagem corporal, sentimentos de vergonha e rejeicao,
além de dificuldades emacionais e sociais. A falta de conhecimento
e habilidades para o manejo do estoma, especialmente apos a alta
hospitalar, compromete a autonomia do paciente, frequentemen-
te gerando dependéncia de cuidadores. O medo de vazamentas,
odores e reagdes alheias pode levar ao isolamento social e afetar
negativamente a qualidade de vida. Além disso, o acesso limitado a
servicos especializados e o suporte psicolégico insuficiente dificul-
tam a adaptacao a essa nova condicdo de vida, tornando essencial
um acompanhamento multiprofissional e continuo, para promover
0 autocuidado e a reintegracao social33¢37),

Este estudo mostra-se relevante para apoiar os cuidados vol-
tados a pessoas com estomias de eliminagdo intestinal e aos seus
familiares, com foco na promogao do autocuidado. A partir da escuta
qualificada dos participantes, foi possivel identificar demandas emo-
cionais, sociais e praticas que impactam diretamente a qualidade
de vida dessas pessoas, ressaltando a necessidade de abordagens

interdisciplinares e humanizadas no acompanhamento em saude.
Alem disso, os resultados contribuem para fortalecer estratégias
educativas e de apoio, tanto no ambito institucional quanto no comu-
nitario, visando a autonomia dos individuos estomizados no manejo
do seu cuidado diario.

Apesar de suas contribuicdes, é preciso considerar que uma das
limitacdes do estudo foi a dificuldade dos idosos em participar, em
virtude da falta de familiaridade com o uso de plataformas digitais.
QOutra limitagdo a considerar é a participacdo majoritaria de pessoas
do sexo feminino, o que pode ter influenciado a diversidade de per-
cepgOes e experiéncias compartilhadas no grupo operativo.

CONCLUSAO

Este estudo permitiu compreender os desafios relacionados ao
autocuidado de pessoas vivendo com estomia de eliminacdo intesti-
nal. Esses individuos percebem a necessidade de mecanismos de fa-
cilitacdo da aceitacao e a adaptacao as dificuldades de viver com uma
estomia. Os sentimentos iniciais em relacdo a confeccdo do estoma
sao marcados por tristeza, medo e preoccupacao, porem, ao longo do
processo de adaptacdo, eles podem ser transformados em sentimen-
tos baseados na percepgao da melhora na qualidade de vida apos o
procedimento e no contato com outras pessoas na mesma condigao.

Além disso, informagdes fornecidas pelos profissionais de sau-
de sdo essenciais para a promocdo do autocuidado, com destaque
para a higienizacao do equipamento coletor, os cuidados com a pele
periestoma, a nutricdo, o vestuario, os exercicios, a sexualidade e a
acessibilidade a locais apropriados para descarte do efluente. Rede
de apoio social e acessibilidade facilitam o processo de adaptagao,
com vistas a um processo de vida mais seguro e tranquilo.

Ressalta-se a importancia do fortalecimento da participacao
ativa do enfermeiro estomoterapeuta na equipe multiprofissional,
com o intuito de minimizar complicacdes causadas pela escolha
inadequada do local da confecgao do estoma, pensando nos dife-
rentes aspectos do autocuidado, a fim de prevenir complicacoes,
como a nao fixagdo adequada do equipamento coletor e a ocorrén-
cia de dermatites de contato.
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