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O estudo inscreve-se numa abordagem qualitativa. Vinte pessoas com colostomia e sete enfermeiros foram entrevistados entre junho e julho de
2009. Pretendeu-se identificar e analisar as percepgoes sobre a doenga, as implicagdes de uma colostomia na vida das pessoas portadoras e a resposta
de enfermagem comunitaria. As pessoas colostomizadas tém necessidades proprias e, portanto, a atencao primaria pode desempenhar um papel
fundamental. A existéncia de consulta de estomaterapia nos centros de satide é necessaria.

Descritores: Colostomia, Necessidades, Cuidados de Enfermagem.

After colostomy...experiences of patients presenting colostomies

That is a qualitative study. Twenty patients presenting colostomy and 7 nurses were interviewed from June to July 2009. The aims were to identify and
analyze the perceptions about disease, the colostomy implications on the patients’ daily life and the community nursing response. Patients presenting
colostomy have their own needs and, therefore, community nursing can perform a fundamental role. So that requires enterostomal therapist nursing
in health centers.

Descriptors: Colostomy, Needs, Nursing Care.

Después de la colostomia...experiencia de pacientes portadoras

Se trata de un estudio com enfoque cualitativo. Se utiliz6 la entrevista a 20 personas con colostomia y 7 enfermeras, entre Junio y Julio de 2009, con
objetivo de identificar y analizar las percepciones sobre la enfermedad, las implicaciones de una colostomia para las personas portadoras y la respuesta
de enfermeria comunitaria. Las personas tienen necesidades propias y, por lo tanto, la atencién primaria puede desempenar un papel clave y es

fundamental la consulta de estoma terapia en los centros de salud.
Descriptores: Colostomia, Necesidades, Atencion en Enfermeria.

INTRODUCAO
ma ostomia pode causar profundas mudancas na
vida das pessoas e suas familias, que se manifestam
por desajustes fisicos, emocionais, sociais e familiares.
Os percursos de vida das pessoas com ostomia sao
resultantes dos significados que Ihe atribuem, tendo o enfermeiro
um papel mediador, no sentido de prepara-las para a criacdo do
estoma e capacitacdo para lidar com a nova experiéncia de vida,
facilitando um processo transicional saudavel.

Varios estudos afirmam que os cuidados de enfermagem
iniciados no pré-operatério acompanhado do trabalho integrado
e continuado das equipes de saude ajudam a melhorar o processo
de adaptacdo em longo prazo e a qualidade de vida‘'-3),

METODOLOGIA
A opc¢ao metodoldgica seguiu uma abordagem qualitativa,
de natureza exploratéria e descritiva, tendo como objetivos:

analisar as percep¢des das pessoas com colostomia definitiva
relativamente a sua doenca; analisar as implicacbes da
colostomia em sua vida; identificar necessidades e redes de
suporte social e de saude utilizadas; e identificar os cuidados
de enfermagem comunitaria prestados.

Participaram 20 pessoas com colostomia definitiva,
frequentando a consulta de estomaterapia, com doenca
clinicamente controlada, e sete enfermeiros de centros de satide
(dois urbanos e cinco rurais) da Unidade Local de Saide do Alto
Minho, EPE, entre junho e julho de 2009. Apés a autorizagao da
instituicdo e concordancia dos participantes, foram explicados
osobjetivos do estudo, garantindo o cumprimento dos aspectos
éticos e do respeito pela dignidade humana.

A recolha de informacdo foi feita através de entrevista
semiestruturada com gravacdo em audio e posteriormente
transcrita na integra. Para a andlise dos registos, foi utilizada a
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técnica de anélise de conteddo®™, por nos parecer adequada a
natureza do fendmeno em estudo, visando a compreender o
sentido dos discursos e as significacoes explicitas e implicitas.

Posteriormente, efetuaram-se leituras flutuantes e
aprofundadas da informacdo, identificando segmentos de
texto menores, considerados unidades basicas de analise,
que foram agregadas e organizadas em grupos tematicos,
por similitude de fenémeno*>,

APRESENTACAO E ANALISE DE DADOS
A amostra foi constituida de 12 homens e oito mulheres, com
idades entre 50 e 80 anos. Quanto ao estado civil, eram dez
casados, sete vilvos e trés solteiros, e todos reformados. Esses
dados conformam a epidemiologia da doenca oncoldgica
colorretal, conducente a principal causa de cirurgia de ostomia
em pessoas idosas®.

Da analise dos discursos emergiram as seguintes categorias:
percecbes sobre a doenca e a ostomia; emergéncia de
necessidades e alteracdes de vida apés a
ostomia; respostas das redes de suporte
social e de saude.

Percepcdes sobre a doenca e a

ostomia
Torna-se dificil descontextualizar uma
colostomia  definitiva da  doenca

oncolégica colorretal, uma vez que essa
representa sua principal causa. Essa
realidade implica que a pessoa tem
de enfrentar dois tipos de impacto: o
diagnostico de cancer e o procedimento
cirirgico, acompanhados de sofrimento
associado ao medo da alteracdo de seu corpo e de sua vida, da
recidiva da doenca, da morte e da rejeicao social”,

E perceptivel, nos discursos, que o significado que as
pessoas atribuem a colostomia nao é indiferente a doenca
que a motivou. Emerge, ainda, explicita ou implicitamente,
a dimensdo temporal da mortalidade relacionada com a
representacdo social do cancer (morte anunciada): "Tem
morrido muita gente com esse problema, quando as fezes
prendem. Conhe¢o algumas pessoas que morreram disso {(...)
ficar com saco significa vida curta” (E11).

Ndo obstante, alguns relatos associam a colostomia
ao alivio da dor e a resolucdao da doenca, demonstrando
otimismo e esperanca: “Antes, tinha muitas dores, assim ndo
podia viver. (...) agora as dores passaram, estou bem e acho que
fiquei curada" (E18).

O sofrimento emocional esta muito presente, manifestado
por estratégias de coping passivo de desculpas e negacao:
"Estd tudo bem... estd tudo bem! Atualmente néo se fala em
doen¢a em casa (E3)".

Alguns discursos denunciam revolta e posterior resignacao:
"Mais tarde, em casa, € que me revoltava e ficava muito irritado

“Alguns relatos associam
a colostomia ao alivio
da dor e a resolucao da
doenca, demonstrando
otimismo e esperanca:
‘Antes, tinha muitas dores,
assim nao podia viver. (...) No
agora as dores passaram”

quando os sacos caiam. Agora estou mais conformado" (E1).

Prevalece idéntico conformismo quanto a mutilagdo fisica,
manifestado por sentimentos de impoténcia e aceitagdo de
uma realidade que nao podem alterar e ou na crenca num
destino determinado pela vontade de Deus: "Tem de ser, tem de
ser, ndo hd volta a dar (E10); Nunca fiz mal a ninguém, mas Deus
quis assim, o remédio é aceitar o que Ele nos dd" (E14).

Emergéncia de necessidades e alteracdes de vida

apos a ostomia

A necessidade de informagao pré-operatéria emerge em varios
enunciados, qualificando de inadequado o tempo e o modo
como foram informados: "Gostaria que me dissessem antes,
pensei que era s6 um curativo" (E2); "O cirurgiéo disse que tinha
de ser operado, mas ndo me informaram o qué (...) néo tive tempo
para pensar, foi tudo tdo rdpido" (E16).

A maioria dos participantes enuncia como necessidades
pos-alta o apoio psicoemocional e informagdo sobre a
evolugao, carateristicas e cuidados ao
estoma, alimentacdo e vestudrio. O
acompanhamento pds-alta é defendido
por varios autores como facilitador
da adaptacao em longo prazo e do
(re)encontro do sentido da vida!!-319),

Embora existam referéncias de
alguns ganhos em saude (alivio da dor),
as perdas e alteragdes cotidianas sdo de
longe mais significativas.
dominio psicoemocional,
despontam sentimentos de inutilidade,
nao apenas porque se reconhecem
doentes: "Sinto-me um indtil (chora), ndo
me ddéi nada mas néo tenho a saude que tinha"; mas também
porque a ostomia alterou o papel familiar ou profissional:
"Deixei de ser a pessoa que mandava em casa" (E9); "Tive que
pedir a reforma, é complicado trabalhar assim" (E15).

A maioria evidencia disposicdo para o autocuidado. Alguns
participantes, embora auténomos antes da cirurgia, passaram a
ter comportamentos dependentes, delegando o autocuidado a
um familiar, sendo as mulheres (esposas ou filhas) as cuidadoras
informais: "Vou até o café (...), quando preciso mudar, venho para
casa e a minha filha trata de mim" (E10). "A minha mulher faz isso
muito bem" (colocacdo do dispositivo) (E13).

As mulheres tentam manter essa atividade como sua,
numa tentativa provavel de preservar a intimidade. Quando
dependentes, recebem ajuda de filhas ou amigas, nao
referindo apoio do conjuge. Nessa andlise, além das questoes
culturais, devemos considerar também a viuvez ou a idade
avancada dos conjuges.

A perda de controle da eliminacdo de fezes e gases pode
conduzir ao isolamento psicossocial, a alteracdo da identidade
e autoestima, a sentimentos de desprestigio social e de
incapacidade na gestéo da situacdo"""'3), "Deixei de fazer aquilo
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que mais gostava, fazer longos cursos de tdxi, (...) Agord, nos
sentimos dependentes daquilo que ndo era a nossa vida normal"
(E13). A restricdao de convivios e viagens estd presente em
todos os discursos, bem como a necessidade de condicbes
adequadas para a troca de dispositivos e encobrimento da
situacdo: "As minhas saidas agora séo curtas, por causa dos gases,
e tenho medo que o saco descole. S6 na minha casa é que me sinto
avontade. (...) Ninguém gosta de dizer que tem saco” (E5).

A manipulacao da informacao social ou ocultagdo do defeito/
diferenca constitui, na perspetiva de Goffman(1%, uma estratégia
de preservacao da identidade pessoal; no entanto, é geradora de
tensao no exibir ou ocultar, revelar ou ndo a existéncia do estoma,
a quem, quando, como e onde. Quando ha incongruéncia entre
os padrdes ou esteredtipos sociais e a pessoa, ela é olhada
pela sociedade e por ela prépria como algo estranho, anormal
e diminuido, conduzindo a estigmatizacdo, considerando a
diferenca como algo indesejavel e ocultavel. O estigma e seus
significados, como construg¢do da identidade pessoal e social,
veem a pessoa desacreditavel como sendo
portadora de algo diferente (colostomia),
que “ndo estd imediatamente aparente e
nao se tem dele conhecimento prévio ou,
pelo menos, ela ndo sabe que os outros a
conhecem”(1431),

E notéria a identificacido do saco
coletor como simbolo do ostomizado, ao
representar a extensdo do préprio corpo
e permitir a materializacdo da vivéncia
do corpo alterado"®, despojando-o do
controle de gases e fezes que teimam
em testemunhar sua presenca: "Este saco
(bolsa a tiracolo) é o espelho da minha
doenc¢a, acompanha-me para todo o lado,
(...) faz parte de mim" (E4).

Apenas um participante de 50 anos abordou as alteracdes
de sua sexualidade, manifestando um grande sentido de
revolta e perda: revolta pela informag¢do ambigua e pouco
esclarecedora, fornecida antes e apds a cirurgia, que o levou
a criar expectativas que nao se confirmaram; perda porque as
alternativas disponiveis ndo foram as mais satisfatérias: "Essa
situagdo é traumatizante, ter que recorrer a inje¢do... néo é bom.
Deram-me outras esperancas” (E4).

Com efeito, uma ostomia abdominal pode causar alteragbes
na fisiologia da funcdo sexual, levando a impoténcia ou
diminuicdo da libido, além da preocupagao com a aceitacdo e
satisfacdo do companheiro''12,

Os resultados de alguns estudos revelam dificuldades
na abordagem dessas questdes pelos ostomizados e pelos
enfermeiros('’"13),  Apontam a influéncia prejudicial dos
constructos culturais e estereétipos das pessoas e dos
profissionais, pelo que é premente um novo olhar e uma maior
valorizacao da(s) sexualidade(s) nos adultos e gerontes.

Percepciona-se um discurso comum quanto a organizacdo de
sua histéria de vida, aparecendo como que estruturada em duas
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“O universo vivido pela
pessoa com colostomia
depende de variaveis
internas, mas também
de uma rede de suporte
sustentada na familia,
amigos, grupos de apoio
social, profissionais de
saude e outros”
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etapas: o antes e o0 apds a colostomia, evento que determina as
perdas e modificagbes em relagdo a fase anterior.

Percebemos que alguns colostomizados ja conseguiram
construir o significado das perdas, quando verbalizam uma
certa adaptacao, possivelmente pelo tempo que decorreu
apos a cirurgia, suporte social, evolucdo da doenca e tipo
de estratégias de coping: "Comecei a cozinhar para me sentir
atil. Agora vou abrir um restaurante com um amigo (E4); Jd
me habituei. Saber que estou vivo e que todos os exames estdo
bem" (E9).

Para a pessoa com ostomia, é importante manter uma atitude
de esperanca realista e dar-se tempo para se ajustar. Por outro
lado, outros elementos da familia e conviventes significativos
podem também ter as préprias preocupagoes e receios, que, se
forem partilhados, poderao ajudar-se mutuamente.

Respostas das redes de suporte social e de sauide

O universo vivido pela pessoa com colostomia depende
de variaveis internas, mas também de
uma rede de suporte sustentada na
familia, amigos, grupos de apoio social,
profissionais de saude e outros. Na
maioria dos testemunhos, predomina
o recurso a redes informais de apoio
(familia e amigos) como suporte para
aumentar a resiliéncia e melhorar a
aceitacdo e adaptacdo a doenca: "Foi
importante falar com as pessoas que me
mereciam confianca deram-me dnimo,
também o fato de minha esposa ter
enfrentado com pé firme a situag¢do, me
ajudou a enfrentar também" (E7).

O recurso a espiritualidade/
religiosidade revela-se bastante
comum, mesmo naqueles que “ndao eram muito crentes”.
Criando significados positivos, através da deposicdo de
confianca no divino, na oragdo e promessas, essas pessoas
parecem obter tranquilidade, fé, esperanca no futuro e
sentido de vida: "Nunca fui muito de igreja, mas a vida nos
ensina que hd algo Id em cima que se lhe pedimos com fé?!
Vejo agora a vida de outra maneira" (E2); "Foram ouvidas as
minhas preces, sendo, ndo estava aqui" (E17).

Estudos sobre os processos de adaptacdo as alteragdes
de saude tém revelado os efeitos positivos do uso do coping
religioso, que, associado a uma reinterpretacdo positiva,
proporciona mais forca para a gestdo da doenca e melhora a
satlide mental, o bem-estar e a satisfacdo com a vida''®.

Essa fé de natureza religiosa dirige-se para algo superior e
sobrenatural que tudo pode, se assim quiser e merecermos. Desse
modo, a religido pode produzir alivio no sofrimento, uma vez que
permite mudangas nas representacoes subjetivas face a doenca e
ao crescimento pessoal, ao estimular a reflexao sobre o significado
da vida, o modo como foi vivida e sua finitude. Um estudo realizado
com um grupo de colostomizados veteranos de guerra concluiu
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que a religiosidade/espiritualidade, além de melhorar a qualidade
de vida espiritual, pode auxiliar os enfermeiros na prestacdo de
cuidados holisticos'”), pelo que a abordagem e o trabalho dessa
dimensao humana devem ser valorizados.

Outro fator decisivo é o acompanhamento continuado
da enfermeira estomaterapeuta, que, como dito, podera
influenciar o conceito de ser colostomizado, a reconquista do
sentido da vida, bem como a manutencao ou reestruturacao
das atividades sociais, trabalho e laser anteriores a cirurgia.

Relativamente a rede formal de apoio, esses doentes parecem
nao reconhecer as equipes dos Centros de Saude (CS) saberes
e competéncias para a prestacdo dos cuidados que necessitam,
uma vez que sdo os proprios profissionais que os aconselham
a ir ao hospital: "Ndo vou ao centro de satde, porque néo fazem
bem o trabalho" (E3); "O golpe da operagéo sim. [...] o saco nunca
o viram, porque diziam: ‘Isso ndo é conosco™(E10). Os cuidados
que necessitam pos-alta hospitalar sao percepcionados como
especiais, razdes apontadas para continuarem a preferir
o seguimento no hospital onde reside o saber técnico
especializado (cirurgido e enfermeira estomaterapeuta).

Na opinido dos enfermeiros dos CS, esses doentes tém
necessidades especiais (apoio emocional, aprendizagem sobre
cuidar do estoma, alimentacao e sexualidade), as quais nao dao
resposta satisfatéria. Admitem que esses utentes experimentam
sentimentos deincerteza, incapacidade e medo derejeicdo, pelo
que necessitam de uma relagdo de proximidade, flexibilidade,
confianca e cumplicidade sustentada na escuta e privacidade,
para o qual ndo se reconhecem bem preparados.
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artigo original
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