Rev Latino-am Enfermagem 2006 julho-agosto; 14(4):483-90
www.eerp.usp.br/rlae Artigo Original

O SIGNIFICADO DA MUDANCA NO MODO DE VIDA
DA PESSOA COM ESTOMIA INTESTINAL DEFINITIVA'

Ana Lucia da Silva®
Helena Eri Shimizu®

Silva AL, Shimizu HE. O significado da mudanca no modo de vida da pessoa com estomia intestinal definitiva.
Rev Latino-am Enfermagem 2006 julho-agosto; 14(4):483-90.

O estudo teve como objetivo identificar e analisar as principais modificagbes que ocorrem no modo de
vida do portador de estomia intestinal definitiva e as principais estratégias desenvolvidas para enfrentar a
situacdo de ser estomizado. O método utilizado foi a histdria oral de vida tdpica. As histérias foram obtidas de
dez entrevistas semi-estruturadas com portadores de estomia intestinal definitiva. Utilizou-se a técnica de
analise de conteudo, especificamente, a tematica. Da analise, emergiram cinco temas: a experiéncia de deparar-
se com os sinais e sintomas da doenca e necessidade de realizacdo da estomia; o aprendizado de conviver
com a estomia, 0o equipamento coletor e a busca de alternativas para suprir o uso do equipamento coletor; o
enfrentamento das mudancas no modo de alimentar-se, vestir-se e vivenciar a sexualidade; a busca da
reinsercéo social, o desafio de enfrentar a morte e a procura de perspectivas futuras; a busca da rede de
apoio: crengas religiosas e espirituais, familia e associacdo dos estomizados.

DESCRITORES: ostomia; cuidados de enfermagem; historia

THE MEANING OF THE NEW WAY OF LIFE OF
INDIVIDUALS WITH PERMANENT INTESTINAL OSTOMY

The research aims to identify and analyze the main modifications that affect the way of life of an
ostomate, and strategies developed to face the situation of having an ostomy. The method used was oral
history of topic life. Ten semi-structured interviews were conducted with permanent ostomates. For data analysis,
the method used was thematic content analysis. Five themes emerged from the analysis of the interviews: the
experience of signs and symptoms and the need for an ostomy; learning to live with an ostomy, the pouching
system, and the search for alternatives to replace the usage of the pouching system; facing the changes
caused by an ostomy in terms of feeding, clothing and sex life; the search for social reintegration, the challenge
of facing death, and the search for future perspectives; the search for a social support network: religious and
spiritual beliefs, family and the ostomates association.

DESCRIPTORS: ostomy; nursing care; history

EL SIGNIFICADO DEL CAMBIO EN EL MODO DE VIVIR
DE LA PERSONA CON OSTOMIA INTESTINAL DIFINITIVA

La finalidad del estudio fue identificar y analizar las principales modificaciones que ocurren en el modo
de vivir del portador de ostomia intestinal definitiva asi como las principales estrategias desarrolladas para
enfrentar la situacion de ser ostomizado. El método utilizado fue la historia oral de vida tdpica conseguida a
partir de diez entrevistas semiestructuradas con los portadores de ostomia intestinal definitiva. Se utilizé la
técnica de andlisis de contenido, especificamente la teméatica. Del anélisis emergieron cinco temas: La experiencia
de depararse con las sefiales y sintomas de la enfermedad y necesidad de realizacion de la ostomia; el
aprendizaje de la convivencia con la ostomia, el equipo colector y la bisqueda de alternativas para suplemento
del uso de equipo colector; el enfrentamiento de los cambios en el modo de alimentarse, vestirse y vivir la
sexualidad; la busqueda por la reinsercion social, el desafio de enfrentar la muerte y la basqueda de perspectivas
futuras; el armado de una red de apoyo social: creencias religiosas y espirituales, la familia y la asociacién de
los ostomizados.

DESCRIPTORES: ostomia; atencién de enfermeria; historia
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INTRODUCAO

As mais frequentes causas da estomia
definitiva sdo o cancer colorretal, a doencga
inflamatoéria intestinal, a polipose adenomatosa

familiar, entre outras®.

As reacdes apresentadas
pelos pacientes que adquirem estomia sdo muito
variadas. Percebe-se que, ndo muito raro, o recém-
operado prefere a morte a estomia. S6 com o passar
do tempo, é que a pessoa consegue um minimo de
aceitacdo. Nesse sentido, nota-se que a maioria dos
pacientes, apds a realizagdo da estomia, vivencia os
estagios emocionais de negacédo, ira, barganha,
depresséo e aceitaq,ao(z).

Além das dificuldades emocionais, a estomia
gera uma série de alteracbes de ordem fisica que
prejudica o convivio social, principalmente aquelas
relacionadas a falta do anus e a presenca de um
orificio no abdome por onde passa a eliminar as fezes.
Como consequéncia, a pessoa, ndo raramente, sente-
se muito diferente das outras e até mesmo excluida.
Isso ocorre porque todo ser humano constréi, ao longo
de sua vida, uma imagem de seu préprio corpo, que
se ajusta aos costumes, ao ambiente em que vive,
enfim, que atende as suas necessidades para se sentir
situado em seu proéprio mundo®. A imagem corporal
esta relacionada a juventude, beleza, vigor,
integridade e saude e aqueles que ndo correspondem

a esse conceito de beleza corporal podem

experimentar significativo senso de rejeigéo(“).

Sabe-se, ainda, que a maioria dos pacientes
estomizados apresenta dificuldades relacionadas a
sexualidade, devido as alteragdes na imagem
corporal. Grande parte desses problemas tem sua
origem na cirurgia realizada que pode causar algumas
disfuncdes fisiolégicas, a saber: no homem, a reducéo
ou perda da libido, diminuicdo ou auséncia da
capacidade de erecéo, alteracdo da ejaculacdo e, na
mulher, a reducédo ou perda da libido, dores durante
o ato sexual, entre outras®.

Alguns estudos mostram que boa parte das
dificuldades sexuais também tem origem psicoldgica,
sobretudo devido a vergonha frente ao parceiro,
sensacdo de estar sujo e repugnante, gerando medo
de ser rejeitado pelo parceiro/a(e).

Geralmente, as pessoas estomizadas tém
grandes dificuldades na volta ao trabalho, pois se
sentem inseguras para continuar cuidando da estomia
e ainda trabalhar. Assim, alguns acabam pedindo

aposentadoria por invalidez.

A auséncia de atividade laborativa pode leva-
las & ociosidade e ao isolamento social. Certamente,
essas condi¢des contribuem para prejudicar ainda
mais a qualidade de vida do estomizado.

Cuidar desses pacientes ndo é tarefa facil
para os profissionais, pois é necessario prepara-los
para o convivio com a estomia por toda vida. Durante
a formacéao académica sao enfocados,
prioritariamente, os cuidados fisicos. N&o se recebe
preparo suficiente para lidar com as altera¢des no
modo de vida por eles apresentados.

A assisténcia ao paciente estomizado exige
dos profissionais reflexdo sobre os aspectos da
reabilitacdo. Isso significa verdadeiro desafio, pois é
imprescindivel o conhecimento das necessidades dos
pacientes que sdo diversas e se modificam
constantemente”.

No dia-a-dia o que se observa, nos servicos
de atendimento especializados aos estomizados, é
um distanciamento do ser profissional com o ser
doente, ignorando-se por completo qualquer
possibilidade de compreensdo da unidade, totalidade
e estrutura do estomizado naquele momento®.

E preciso dar mais atencdo a pessoa portadora
de estomia, buscando, no seu universo, conhecer e
compreendé-la na sua temporalidade, mediante a
interpretacdo dos sentimentos expressos por ela,
principalmente, oportunizando-lhe a manifestacéo
verbal de suas emocdes.

Assim, este estudo tem como objetivo
identificar e analisar as principais modifica¢gdes/
alteragbes que ocorrem no modo de vida do portador
de estomia intestinal definitiva e as principais
estratégias desenvolvidas pelas pessoas estomizadas

para enfrentar essa situacéo.

PERCURSO METODOLOGICO

O estudo foi desenvolvido utilizando-se o
método qualitativo que permite privilegiar os sujeitos

sociais que detém informagdes e interpretagfes sobre

a realidade social®.

Foi escolhido como referencial metodolégico

a Historia Oral, considerado valioso recurso para a

elaboracdo de estudos referentes a experiéncia social

(10)

de pessoas e grupos Optou-se por adotar,

especificamente, a historia de vida topica que permite
aprofundar a analise de uma etapa ou setor da vida

pessoal(g).
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Ressalta-se, que a histéria oral de vida tem
como objetivo captar a experiéncia efetiva de um ou
mais narradores sobre sua histéria passada de
experiéncia do dia-a-dia, tentando apreender as
relacdes existentes no interior de determinada
coletividade, os valores, os comportamentos, a
ideologia, entre outros‘Y.

Assim sendo, néo cabe destacar apenas o0s
aspectos marcantes e singulares do individuo, mas
captar os aspectos relevantes da coletividade a partir

do individuo™®.

Portanto, a historia oral de vida se
propde a captar os acontecimentos que se situam na
encruzilhada da vida individual com o social.

Dessa forma, a histéria oral de vida permite

apreender o cotidiano, as rela¢des entre os individuos,
as opinides, 0os mitos, as crencas e os valores que
possibilitam construir um diagnéstico dos processos
em curso, ou seja, perceber como diferentes
coletividades experimentam as mudancas que
ocorrem, segundo valores e normas, dentre outros
aspectos®?.
O estudo foi realizado no Servico Ambulatorial
de Enfermagem em Estomaterapia (SAEE) do Hospital
Universitario de Brasilia (HUB), unidade da
Universidade de Brasilia (UnB), que tem como objetivo
desenvolver o ensino, a pesquisa e a extensdo. No
SAEE, os profissionais de salde e estudantes atendem
aos portadores de estomias, feridas e incontinéncias
urinaria e anal.

Os principios éticos que norteiam a realizagdo
de pesquisa foram observados e seguidos. Assim, o
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica da
Faculdade de Ciéncias da Saude — CEP/FS da
Universidade de Brasilia. Todos os colaboradores que
concordaram em participar do estudo assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Esse
termo esclarecia aos colaboradores os objetivos do
estudo, o método de coleta de dados e, por fim, o
sigilo das identidades pessoais. Contudo, com
consentimento dos colaboradores, firmado por escrito,
utilizou-se o pré-nome.

Para a selecdo dos colaboradores e do estudo

de historia oral de vida, € necesséaria a definicdo de

uma coldnia. Define-se coldnia pelos tracos

significativos que ligam a trajetéria de pessoas(m).
Assim sendo, a coldnia deste estudo foi constituida
por dez pacientes estomizados atendidos no SAEE do
HUB.

Para inclusdo dos colaboradores no estudo,

foram estabelecidos como critérios que fossem

portadores de estomia intestinal definitiva por mais
de um ano, usuarios do SAEE, adultos de ambos os
sexos, alfabetizados e que apresentassem condigcdes
fisicas e emocionais para participarem do estudo.

E necesséario destacar que o colaborador
precisaria ter convivido com a estomia no minimo
por um ano, ser capaz de relatar sobre as mudancas
no modo de vida provocadas por esse tipo de
tratamento. Isso porque, a partir de um ano apés a
cirurgia, se orientado satisfatoriamente, o paciente
supera grande parte das dificuldades cotidianas®.

A coleta de dados foi realizada pela
pesquisadora, utilizando-se um roteiro de entrevista
semi-estruturado com algumas questdes que visavam
estimular a narracdo da histéria de vida dos
colaboradores de um modo geral, e de alguns aspectos
comumente prejudicados pela intervencao cirargica,
encontrados na literatura. Quais sejam: fale-me como
foi a sua infancia; fale-me de sua adolescéncia; fale-
me como era a sua vida antes de realizar a estomia;
fale-me como se sentiu ao saber que teria uma
estomia definitiva; fale-me como é a sua vida apés a
realizacdo da estomia; fale-me de sua vida sexual
apo6s a estomia; fale-me o que espera do futuro.

Foram realizadas dez entrevistas, em
profundidade, com pessoas portadoras de estomia
intestinal definitiva. Ressalta-se que oito entrevistas
foram desenvolvidas em uma Unica etapa e as outras
duas em duas etapas. Percebeu-se que essa
quantidade de entrevistas era suficiente, pois os
depoimentos mostraram a saturagcdo ou exaustdo de
dados acerca das mudancgas ocorridas no universo
das pessoas estomizadas, ou seja, foi constatada a
repeticdo de conteddos semelhantes, expressos por
varios sujeitos.

Em diversas entrevistas, ao narrarem o0s
fatos sobre as mudang¢as provocadas pela estomia,
os colaboradores demonstraram fortes emocdes.
Alguns choraram durante as entrevistas, outros
demonstraram dificuldades para falar do assunto e,
consequientemente, os relatos ficaram entrecortados
por exteriorizagdo de sentimentos ou emocdes. Ja,
outros, sorriram, demonstrando estar superando as
dificuldades impostas pelas mudancas provocadas no
modo de vida pela estomia.

PROCEDIMENTOS DE ANALISE DOS DADOS

A gravacao da entrevista foi ouvida diversas

vezes, logo apds a sua execugao, para apreender o
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significado do relato. Depois da compreensédo do
significado da narrativa e da intencdo, procedeu-se
as transcri¢bes, na integra.

Foram mantidas as inadequacgfes linglisticas
cometidas na entrevista para preservar a fidelidade
da narrativa, inclusive, as perguntas do entrevistador.

ApOs a transcricdo, o passo seguinte foi a
textualizagdo. Nessa fase, foram supridas as
perguntas de modo que o texto passasse a ser
dominantemente do narrador como figura uUnica.
Destacou-se também o tom vital dos depoimentos,
ou seja, aquela frase que serve de epigrafe para a
leitura da entrevista. Na realidade, representa uma
sintese para melhor compreensdo da narrativa®®.

Na ultima fase, realizou-se a transcriacao.
Procurou-se recriar o texto em sua plenitude e
abrangéncia. Nesse momento, o autor pode interferir
no texto, refazendo-o varias vezes desde que
obedecidos os acertos prévios com o colaborador que
os legitima no momento da conferéncia®®.
Por fim, os textos trabalhados pelo
pesquisador foram entregues aos colaboradores da
pesquisa para serem aprovados. Entdo, foram
realizados os ajustes e/ou correcdes solicitadas pelos
colaboradores do estudo, sendo que apenas um deles
pediu para que fosse inserida em sua entrevista a
informac&o de que se submeteu a cirurgia para
implante de protese peniana, assegurando ter
resolvido seu problema sexual.

Posteriormente, para apreensdo do
significado da mudan¢a no modo de vida de todos os
colaboradores deste estudo, optou-se por utilizar a
técnica de analise de conteudo, especificamente, a
analise tematica?®.

Assim, foram selecionadas as palavras-
chaves ou frases-indices de cada entrevista e
interpretadas pelo pesquisador para melhor
compreenséo do seu significado. Esses procedimentos

foram utilizados em todas as entrevistas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Em relacdo as caracteristicas sociais dos dez
colaboradores seis eram do sexo feminino e quatro
do sexo masculino; a faixa etaria variou de 35 a 65
anos; nove apresentavam diagnostico de neoplasia
de reto e um com polipose familial. O tempo médio
de estomia variava, um colaborador tinha um ano de

estomizado, e os outros tinham entre trés e dez anos.

Quanto ao nivel de escolaridade, oito deles possuiam
o nivel fundamental, um, nivel médio e um, nivel
superior. Em relagdo a renda familiar, oito percebiam
apenas um salario minimo e dois mais de trés salarios
minimos. No que tange as atividades laborativas, cinco
eram aposentados, duas donas de casa, um
trabalhador rural e dois trabalhadores informais.

Percebe-se que os colaboradores eram
relativamente jovens, tinham consideravel tempo de
sobrevida ap6s a cirurgia. A maioria deles tinha pouca
escolaridade, baixa renda, além disso, ndo possuia
ocupacédo formal.

As entrevistas possibilitaram aos
colaboradores deste estudo manifestarem as suas
vivéncias. Foram destacados por eles cinco temas.
No primeiro, narraram como vivenciaram o
aparecimento dos primeiros sinais e sintomas da
doenca, bem como as suas reagcbes emocionais frente
a necessidade de realizacdo da estomia.

A maioria dos colaboradores nédo tinha
conhecimento da gravidade da doenca, como mostra
o depoimento que se segue.

Achei que fosse hemorroéidas. Procurei trés médicos.
Como sentia dor na hora do exame, entéo eles ndo me examinavam.
Passavam remedinho para hemorréida e me mandava para casa
(Noémia).

Ao tomarem conhecimento do diagndstico e
da necessidade de se submeterem a estomia, a
maioria deles vivenciou sentimentos intensos de
desorganizagdo emocional, como surpresa, medo,
raiva, impoténcia, entre outros. Foi, entdo, a partir
desse momento que comecaram a sentir que ocorria
grande mudanca nas suas trajetdrias de vida.

Nunca imaginei o que era ser um estomizado. A vida de
estomizado pra mim foi um choque, como deve ter sido pra todo
mundo, mas depois que o médico falou que ia fazer uma cirurgia
urgente, que no prazo de quinze dias ia perder as fung¢des
intestinais, minha cabec¢a deu um né (Regina).

E importante destacar, também, que alguns
colaboradores revelaram que nao foram informados
sobre a realizagdo da estomia. Tiveram que tomar
contato com a nova realidade de forma brusca e
solitaria. O depoimento abaixo ilustra essa
experiéncia.

N&o sei como foi o inicio da minha colostomia. N&o vi
fazer nada, nao sabia o que poderia ser uma colostomia. Sé vim a
saber o que era uma estomia depois que estava estomizada ha
um dia e meio. Estava com aquela argola de fora, queria tira-la,

mas o médico disse que nao podia, que ficasse calma. Ndo me

avisaram antes que ia ser colostomia (Nair).
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Verifica-se no depoimento acima que 0 sujeito
néo teve respeitado um direito basico, qual seja, a
informacao do que fariam com o seu corpo. Esse dado
sugere que, nem sempre, 0S pacientes séo
adequadamente esclarecidos sobre o termo de
consentimento para a cirurgia. No entanto, a
informacdo sobre todos os procedimentos a serem
realizados é necessaria, pois diminui o sentimento
de isolamento do paciente e colabora para uma
cooperacgdo mutua na relacdo médico-paciente™®.

Foi constatado nos depoimentos dos
colaboradores que a estomia e o equipamento coletor
provocaram impacto negativo em suas vidas,
externado por meio de diversas reagdes emocionais,
tais como desespero, medo, anguUstia e rejeicdo.

Quando fui para o apartamento colocaram um
equipamento coletor em mim. Fiquei nervoso, com os dedos
tremendo, a voz ndo saia nada para poder falar nem perguntar
nada. A gente pensa tudo que é ruim (Luis).

Na realidade, a estomia e o equipamento
coletor imprimem mudancga concreta na vida das
pessoas estomizadas, mudanca essa que requer
tempo para sua aceitacdo e o aprendizado do
autocuidado. A pessoa passa a ter de cuidar
diariamente da estomia e dos acessorios. Essa tarefa
nao é facil, elas ficam expostas ao contato com a
deformacao fisica causada pela cirurgia e, também,
com a necessidade de manipular diretamente as suas
préprias fezes, o que as levam a vivéncia de
sentimento de baixa auto-estima. E, também, o
momento que a pessoa passa a tomar consciéncia
das limitacdes causadas pela estomia em suas
atividades da vida diaria. Os depoimentos abaixo
mostram as dificuldades comumente vivenciadas
pelas pessoas estomizadas.

Se uma roupa néo servisse, olhava para o estoma e
queria dar porrada na barriga. Tinha vontade de arrancar o
equipamento coletor, jogar para cima, meter a méo e tirar o estoma
(Noémia).

A gente passa muita vergonha porque a gente coloca
um equipamento coletor, pensa que esta arrumado e ele estid com
defeito e fica vazando. Fica todo mundo sentindo, olhando pra
gente, e a gente fica envergonhada (Rita).

Em verdade, as pessoas, ao se sentirem
estomizadas, passam a vivenciar as fases de negagéo,
ira, barganha, depressédo e finalmente a aceitagéo(Q).
Ressalta-se, contudo, que cada pessoa experimenta
cada estagio de forma singular. Assim, foram
percebidas nos depoimentos dos colaboradores
diferengas nas formas de manifestacdo das emocoes,

bem como no tempo de duracdo de cada fase.

E necessario ressaltar, ainda, a existéncia de
pessoas que, além de conviverem com as limitagdes
impostas pela estomia, necessitam enfrentar as
complicagdes como a hérnia e o prolapso da alca
intestinal, que requerem cuidados especiais.

As alternativas para nao utilizar o
equipamento coletor sédo restritas, porque dependem
do procedimento cirdrgico realizado, mas propiciam

maior liberdade a pessoa estomizada. Contudo, os

colaboradores demonstraram que todas as
alternativas impdem algumas limitacdes.

Fui aprendendo, me acostumando e me adaptando.
Muitas vezes quero viajar, mas fico com vergonha. Quando vou
viajar, faco irrigacéo e fico trés dias sem eliminar fezes (...). Tem
que ter muito cuidado com a alimentacéo (Rita).

Com relagédo a sair, viajar, sempre fico preocupada sem
saber onde vou fazer essa irrigacdo. Agora mesmo, deixei de
viajar por isso, pelo medo (Noémia).

Quando vou a areas de lazer, tenho vontade de brincar,
de me divertir, cair dentro da piscina. Outro dia fui pra piscina,
usei aquele tampéo de antigamente e ele estourou. Sangrou. Era
sangue demais e minha filha ficou nervosa (Rita).

Os colaboradores evidenciaram, também, as
mudanc¢as causadas pela estomia no modo de
alimentar-se, vestir-se e vivenciar a sexualidade.

Os héabitos alimentares precisaram ser
modificados radicalmente como estratégia para evitar
a flatuléncia excessiva, conseqlientemente,
eliminacbes de gases e outras complicacbes como,
por exemplo, a diarréia. Assim, eles passaram a ter
que realizar controle alimentar rigoroso, que consiste
em abster-se de todos os alimentos que causam
eliminagbes de gases.

Em um estudo desenvolvido com 114
pacientes, constatou-se que os alimentos restringidos,
pelas pessoas estomizadas, foram verduras cruas ou
cozidas, carne de porco, leite puro, ovo, peixe, feijao,
frituras, agucar e bebidas gasosas, entre outros®®.
Os depoimentos mostram que o0s
estomizados deixam de realizar as refeicbes em locais
publicos devido ao medo de passar vergonha por
causa da eliminacdo de gases. Na realidade, eles
utilizam uma estratégia denominada encobrimento®®.

ApOs a estomia, minha vida mudou em alguns aspectos.
Se estiver na rua na hora do almogo, em algum lugar, fico sem
almocgar. Pode sair alguns gases no meu equipamento coletor.
Fico preocupado em passar vergonha do lado de uma pessoa que
ndo me conhece, e pensa que sou uma pessoa normal (Luis).

Em suma, os colaboradores demonstraram

que a restricdo alimentar, bem como o medo de
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eliminar gases incontrolavelmente, leva-os a ter
menos prazer ao alimentar-se e ao isolamento social.

Devido ao uso do equipamento coletor, as
pessoas estomizadas tiveram que modificar o modo
de se vestirem, utilizando, sobretudo, roupas largas
que tém como propoésito ocultar o uso do equipamento
coletor. Porém, esse tipo de estratégia contribui para
0 prejuizo na estética corporal, conseqientemente,
na auto-estima.

A roupa mudou, s6 usava calga de lycra e hoje tenho
que usar conjuntinho folgado pra tentar esconder a colostomia.
Usava vestido, mas depois notei que aparecia o equipamento
coletor, voltei a usar os conjuntinhos. N&o aparece. Muita gente
néo sabe que uso (Nair).

Os colaboradores demonstraram que a vida
sexual, também, sofreu restrigbes. Foram
evidenciadas as consequéncias da mutilagdo
anatdmica dos 6rgdos sexuais como perda da libido,
disfuncédo erétil, dor, entre outras.

Na parte de sexo a gente muda demais. Parece que eles
fazem alguma coisa errada na gente, porque apesar da idade, ndo
deveria ter ficado assim devagar como fiquei. Acho que a cirurgia
prejudicou, prejudicou bastante. Desde o inicio fiqguei com
dificuldade sexual (Airton).

Além disso, aqueles que n&o tinham um
relacionamento sélido tenderam a ficar sozinhos, pois
vivenciaram sentimentos de vergonha e até mesmo
desinteresse sexual.

Nunca mais tive relacionamento sexual. Nem vou ter.
Até tenho curiosidade em saber se quem tem colostomia definitiva
tem direito a sexo. N&o que eu queira ter sexo. Quero viver para
mim, meus filhos e rezar (Nair).

Para aqueles que ja tinham um companheiro
e que puderam contar com a compreensdo deste, a
sexualidade ndo foi tdo reprimida, como mostra o
depoimento.

A minha vida sexual, logo apés a estomia, mudou. Depois
com o apoio da minha esposa melhorou um pouco (Luis).

Entretanto, ressalta-se que alguns foram
rejeitados pelos proéprios parceiros, como demonstra
o depoimento abaixo.

Sobre a vida sexual mudou muito. Minha esposa mudou
um pouco. Senti que ela tem um certo desprezo por mim (Airton).

As modificagbes que ocorrem na area sexual
sdo tao profundas que para as pessoas estomizadas,
0 ato sexual torna-se secundario, ou seja, pode ser
substituido por sentimentos como amor, carinho,
respeito, companheirismo e, até mesmo, atividade
religiosa. Além disso, essa pessoa deposita confianca
e consequentemente esperanca na ciéncia para

resolver o problema da sexualidade.

Os depoimentos demonstraram que as
pessoas estomizadas tém dificuldade de reinsercéo
social. Alguns fatores como o sentimento de tristeza
e desanimo, bem como o receio de enfrentar locais
publicos, devido ao medo de ser estigmatizado,
contribuem para o isolamento social.

Hoje, quero dizer que a vida muda demais mesmo, ao
ser estomizado. A gente ndo € mais aquela pessoa de antes, a
vida torna-se mais triste. Nao tenho a alegria de antes. Muda
demais (Airton).

Depois que fiquei estomizado, tenho evitado bastante
estar proximo de outras pessoas. Praticamente, s6 estou
convivendo com meus familiares e o pessoal da associagéo. ...fico
em casa tentando me adaptar, buscando uma solugéo para que
mais tarde eu venha a ter uma vida normal, tranquila (Advar).

Quase nao tenho lazer, ndo gosto. Antes gostava, mas
deixei, fico quieto em casa (Airton).

No colégio bem perto da minha casa tem atividades,
mas nao vou. ...ja me chamaram, foram me buscar, insistiram...
mas figuei muito caseira, depois da colostomia. Fico deprimida,
solta um gas e nao gosto de jeito nenhum (Nair).

O portador de estomia, ao perceber o
prendncio da discriminacao, afasta-se
antecipadamente desse constrangimento. E uma
estratégia comumente adotada por ele para evitar,
além da discriminagédo por causa da deficiéncia fisica,
sentimento de pena e reagdes de aversao.

Destaca-se, contudo, que algumas pessoas
estomizadas buscam superar essa condigcdo utilizando
a estratégia de normalizagdo, que consiste no esforgo
de se sentir normal para nédo ser excluido do convivio
social. Entretanto, péde-se perceber que essas, ao
procurarem sair do isolamento social, optam por locais
onde sentem que serdo mais aceitas, como a igreja
e a Associacdo dos Ostomizados.

Enfim, os colaboradores demonstram que a
estomia e os cuidados que ela exige restringe a
liberdade de viver, como ilustra o depoimento.

Depois da estomia minha vida mudou era uma pessoa
muito livre. Dirigia muito, saia muito, sempre trabalhando.Vendia
enxovais. Aquela vida era maravilhosa. E mudou muito porque
tive que afastar do publico achei que pra mim ndo dava mais pra
conviver, foi a Unica mudanca (Nair).

Percebeu-se que a maioria nédo retorna ao
trabalho, como mostra o depoimento abaixo, pois,
acaba-se aposentado por invalidez devido a doenca
de base, o que contribui para a ociosidade e também
isolamento social.

Minha filha conseguiu aposentadoria para mim. Essa
aposentadoria me serve muito, gracas a Deus. Ela, arrumou

também, minha carteira de 6nibus de passe livre (Francisca).
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Identificou-se que a pessoa estomizada
sente-se insegura para planejar o seu futuro, devido
ao medo da morte.

Sobre o futuro, hoje nédo sei. Tudo na gente vai ficando
pouco. Na realidade, o que tinha de fazer ja fiz, hoje, o futuro,
penso muito pouco no que fazer (Airton).

Ha que se salientar, contudo, que algumas
pessoas portadoras de estomia conseguem perceber
a doenca como oportunidade de reflexdo sobre a vida
e atribuem maior valorizacdo a familia. Portanto, elas
procuram superar o medo da morte e tragar objetivos
em relagdo a sua propria vida.

Foi observado que para boa parte das
pessoas estomizadas o medo da morte é constante.
Assim, passam a atribuir o seu futuro a Deus,
assumindo uma postura muito passiva diante da
doencga, do tratamento e, sobretudo, mostram
desinteresse em tracar planos futuros.

N&o sei o que vai ser daqui pra frente, s6 Deus é que
sabe. Confio muito nele (Carmelita).

Identificou-se que as pessoas estomizadas
buscam uma rede de apoio que é extremamente
importante para enfrentar as diversas dificuldades.
Dentre elas, destaca-se a familia que oferece apoio,
carinho e atencdo em todas as fases da doencga. A
familia tem o compromisso de acalentar, confortar,
ajudar, fazer todos envolvidos pelo vinculo da
afetividade™®.

Tenho muito apoio da minha familia. Sou muito
paparicada. As vezes até digo, gente, ndo estou morta. Tenho
esse negobcio assim, mas ndo estou morta. Estou viva e muito
saudavel (Rita).

Minha familia me encorajou muito, por isso, tenho forca
para enfrentar as dificuldades (Regina).

Além disso, a espiritualidade e religido
constituem-se importantes aportes para as pessoas
estomizadas. As crencgas religiosas e espirituais
oferecem forgas significativas nos diversos momentos
de sofrimento causados pela doenca e pelo
tratamento.

Tem que ter fé em Deus, porque todos dependem Dele.
E Ele quem vai guiar nossos passos e quem nos da a vida.
(Valdemar).

Por fim, a Associacdo dos Ostomizados foi
destacada como um local onde eles se sentem
normais, capazes de manifestarem seus sentimentos
reprimidos, trocar experiéncias e encontrar solugdes
para seus problemas. Os encontros na associacao
sdo para alguns esperados com ansiedade, por ser

considerada atividade de lazer.

Tenho um compromisso com a Associagdo. E um local
que podemos conversar e confidenciar. Pode-se confiar naquelas
pessoas, pois passam a mesma situagdo que eu passo, mesmo

sendo um homem ou um mocinho (Regina).

CONSIDERACOES FINAIS

Os colaboradores evidenciaram que ocorrem
modifica¢gdes significativas no modo de vida a exigirem
a busca de diferentes estratégias de enfrentamento
das dificuldades. As principais estratégias evidenciadas
pelos colaboradores foram represséo, negacéo,
substituicdo, normalizacdo e encobertamento, entre
outras. Desse modo, essa adaptacdo significa ajustar
toda uma vida em um novo contexto, onde algumas
coisas importantes tém, muitas vezes, que serem
abandonadas, substituidas ou reduzidas.

Pelas falas dos colaboradores deste estudo,
fica implicito que a assisténcia a pessoa estomizada
continua requerendo esforcos dos profissionais, dos
servigos de saude para a melhoria da qualidade dessa
assisténcia. E necessario o desenvolvimento do
trabalho em equipe, pois o processo de reabilitacdo
da pessoa estomizada é muito complexo e exige a
participacdo de todos (médico, enfermeiro, assistente
social, nutricionista, psicélogo entre outros) a fim de
construir um planejamento de assisténcia discutido e
compartilhado por todos.

Ressalta-se que constitui desafio para todos
os envolvidos no processo de cuidar da pessoa
estomizada a busca por uma melhoria nas condi¢des
de atendimento (servicos especializados de qualidade,
acesso aos profissionais, facilidade de aquisicdo de
materiais em quantidade e qualidade adequadas).
Além disso, deve ser destacada a importancia de
melhoria da infra-estrutura fisica dos locais publicos,
especialmente banheiros adequados para realizarem
a limpeza e higienizagéo.

E, também, necessario criar politicas
voltadas para a valorizagdo das pessoas estomizadas
que incluam informagdes ao publico a respeito das
suas condi¢cdes e necessidades, suporte social,
emprego, entre outros.

Ademais, é necessario que os profissionais
da saude nédo restrinjam os cuidados, apenas na
entrega de materiais e ao ensino de como manusear
0 equipamento coletor e estoma, mas, sim, realizem
a integracdo da pessoa estomizada, incentivando-a

a ter uma vida social ativa, mesmo com suas limitacdes
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e, ainda, procurar combater os preconceitos
difundidos na sociedade.

Nessa linha de pensamento, destaca que é
necessario ampliar o foco de atuacao dos profissionais
de saude, principalmente o da enfermagem, de
maneira a ir além do corpo biolégico do individuo e
incluir a compreensao das referéncias adotadas pelas
pessoas envolvidas no processo®®.

Faz-se necessario a implementacdo de acdes

sistematizadas de enfermagem, desde o diagndstico

da doenca e definicdo da necessidade de intervencédo
cirdrgica, seguindo-se em todas as fases da vida da
pessoa estomizada, a fim de contribuir para a melhor
aceitacdo das alteracdes causadas pela estomia e
melhor qualidade de vida.

Finalmente, destaca-se que a capacitacdo de
recursos humanos e o treinamento de pessoal séo
imprescindiveis para proporcionarem assisténcia
integral e qualificada as pessoas estomizadas no
processo de reabilitacao.
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