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RESUMO

LENZA, N. F. B. Programa de Ostomizados: os significados para estomizados
intestinais e familiares. 2011. 134p. Dissertacdo (Mestrado) - Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto, da Universidade de Sdo Paulo. Ribeirao Preto,
2011.

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa sob a perspectiva
socioantropoldgica, que teve como objetivo interpretar os significados do
Programa de Ostomizados para os estomizados intestinais e familiares, em um
municipio do interior paulista. Foram entrevistadas catorze pessoas, entre
estomizados intestinais e familiares, com experiéncia de cadastramento no
Programa de Ostomizados. A coleta de dados ocorreu no periodo de dezembro
de 2010 a janeiro de 2011, na residéncia dos informantes. Utilizou-se o
referencial metodolégico do estudo de caso instrumental, do método do relato
oral, com entrevista semiestruturada em profundidade, apreendendo-se 0s
significados do Programa de Ostomizados para estes informantes, por meio da
analise de conteudo indutivo. Foram decodificados dois nucleos de sentidos
denominados de “Estomizado intestinal: busca e superacao de barreiras para a
resolucdo do problema de saude” e “Cadastramento e atendimento no
Programa de Ostomizados e mudancas na vida de pacientes e familiares”. A
partir destes, construimos trés ndcleos tematicos: “Estomizado intestinal: da
acessibilidade aos servicos de saude a concretude de sua condicao”;
“Assisténcia ao estomizado intestinal no Programa de Ostomizados”; e
“Programa de Ostomizados: intermediacdo da identidade e da vida do
estomizado intestinal e da familia”. No primeiro nucleo temético interpretamos
as dificuldades enfrentadas pelos estomizados intestinais no itinerario em
busca da definicdo do diagndstico, da internacdo e cirurgia, da assisténcia
hospitalar e do encaminhamento para o Programa de Ostomizados. No
segundo tema emergiram como principais aspectos o direito a aquisicao de
equipamentos e o aprendizado do autocuidado, a focalizacdo da reunido
bimestral como a principal estratégia, bem como a sua importancia para os
entrevistados. No terceiro tema abordamos a condicdo de ser estomizado
intestinal como o principal foco de preocupacédo inicial, que ao longo do
processo € substituido pelo direito de aquisicdo de bolsas coletoras,
considerada condicao imprescindivel para a manutencao da vida cotidiana. Os
significados do Programa de Ostomizados sdo construidos pelas experiéncias
individuais, familiares, de acessibilidade e atendimento no sistema de saude,
das relagbes com os profissionais, além do acesso aos equipamentos,
constituindo-se em um espaco cotidiano de reconquista da sua normalidade e
de direito de cidadania. Acreditamos que este estudo podera subsidiar o
planejamento da assisténcia prestado a essa clientela, principalmente no que
tange ao contexto vivido por essas pessoas, as dificuldades e as
possibilidades, com ampliacdo do alcance de resultados neste Programa.

Descritores: Colostomia. Programas Nacionais de Saude. Assisténcia de
Enfermagem. Sociologia. Antropologia



ABSTRACT

LENZA, N. F. B. Ostomy Program: the meanings for ostomates and family
members. 2011.134p Thesis (Masters) — University of Sdo Paulo at Ribeirdo
Preto College of Nursing. Ribeirao Preto, 2011.

This qualitative and socio-anthropological study aimed to interpret the meanings
of the Ostomy Program for ostomates and family members in a city of the
interior of the state of Sdo Paulo, Brazil. Fourteen people were interviewed
including ostomates and family members, with the experience of registration in
the Ostomy Program. Data collection occurred between December 2010 and
January 2011, at the residence of the participants. It was used the
methodological approach for instrumental case study of the method of oral
reports, with in-depth semi-structured interviews, searching for the meanings of
the Ostomy Program for these participants through inductive content analysis.
Two groups of meaning called "Intestinal ostomy: search and overcome of
barriers to solving the problem of health" and "Enroliment and care in the
Ostomy Program and changes in the lives of patients and families" were
decoded. From these, three thematic groups were identified: "Intestinal ostomy
patients: from accessibility to health services to the concreteness of their
condition," "Care to the intestinal ostomy patients in the Ostomy Program", and
"Ostomy Program: mediation of identity and life of intestinal ostomy patients and
family”. In the first thematic group, it was interpreted the difficulties faced by
intestinal ostomy patients on the itinerary in search of definition of diagnosis,
hospitalization and surgery, hospital care and referral to the Ostomy Program.
In the second thematic group, the major issues were the right to acquire
equipment and the learning of self-care, the focus of the bimonthly meeting as
the main strategy as well as its importance to respondents. In the third thematic
group, it was addressed the condition of being intestinal ostomy patient as the
main focus of initial concern that throughout the process is replaced by the right
to acquire collection bags, which was considered the essential condition for the
maintenance of everyday life. The meanings of the Ostomy Program are built by
the experiences of individuals, family members, and accessibility and care in
the health care system, relationships with professionals, besides of the access
to equipment, thus becoming an everyday space of reconquest of normality and
right to citizenship. This study may help the planning of care provided to these
clients, especially with regard to the environment in which these people live, the
difficulties and possibilities, expanding the reach of this Program results.

Descriptors: Colostomy. National Health Programs. Nursing Care. Sociology.
Anthropology.



RESUMEN

LENZA, N. F. B. Programa de Ostomizados: los significados para ostomizados
intestinales y familiares. 2011. 134p. Disertacion (Maestria) - Escuela de
Enfermeria de Ribeirdo Preto de la Universidad de Sao Paulo. Ribeirdo Preto,
2011.

Se trata de un estudio de abordaje cualitativa con la perspectiva socio-
antropolégica, cuyo objetivo fue interpretar los significados del Programa de
Ostomizados para los ostomizados intestinales y familiares, en uno municipio
paulista. Fueron entrevistadas catorce personas, entre ostomizados intestinales
y familiares, con experiencia de catastro en el Programa de Ostomizados. La
recoleccion de datos ocurrié en el periodo de diciembre de 2010 y enero de
2011, en la residencia de los informantes. Utilizése el referencial metodolbgico
del estudio de caso instrumental, del método de relato oral, con entrevista
semiestructurada en profundidad, aprehendendose los significados del
Programa de Ostomizados para ellos, por medio de analisis de contenido
indutivo. Fueron descodificados dos nucleos de sentidos denominados de
“Ostomizado intestinal: busqueda y superacion de barreras para la resolucién
del problema de salud” y “En el catastro e atencién en el Programa de
Ostomizados y cambios en la vida de pacientes y familiares”. De estos,
construyemos tres nucleos tematicos: “Ostomizado intestinal: de la
accesibilidad a los servicios de salud a la concrecion de su condicién”;
“Asistencia de Ostomizados: intermediaciéon de la identidad e da vida del
ostomizado intestinal y da familia”. El primer nucleo tematico interpretamos las
dificultades enfrentadas por los ostomizados intestinales en el itinerario en
bldsqueda de la definicion del diagndstico, de la hospitalizacion y cirurgia, de la
asistencia hospitalaria y del encamino para el Programa de Ostomizados. En
el segundo tema emergiron como principales aspectos el derecho de la
adquisicién de equipamiento y el aprendizaje del autocuidado, el enfoque de la
reunién bimestral como principal estrategia, bién como su importancia para los
entrevistados. En el tercero tema abordamos la condicién de ser ostomizado
intestinal como lo principal foco de preocupacién inicial, que al longo del
proceso es sustituido por lo derecho de adquisicion de equipamientos,
considerada condicion imprescindible para la manutencién de la vida cotidiana.
Los significados del Programa de Ostomizados son construidos por las
experiencias individuales, familiares, de accesibilidad y atencién en el sistema
de salud, de las relaciones con los profesionales, ademas el acceso a los
equipamientos, constituye uno espacio cotidiano de reconquista de la su
normalidad y de derecho de ciudadania. Creemos que este estudio podra
subsidiar el planeamiento de la asistencia prestado a la clientela,
principalmente en el que relaciona al contexto vivido por las personas, las
dificultades y las posibilidades, con ampliaciéon del alcance de resultados en
este Programa.

Descriptores: Colostomia. Programas Nacionales de Salud. Atencion de
Enfermeria. Sociologia. Antropologia.
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1- INTRODUCAO

A confecgao de um estoma intestinal € um procedimento cirargico para
desvio temporario ou definitivo do efluente colénico, em decorréncia de
diversas situacées como doencgas inflamatérias intestinais, traumas e cancer
colorretal (CCR). A por¢ao exteriorizada pode ser o ileo ou c6lon, denominadas
respectivamente, ileostomia e colostomia (ROCHA, MARTINS, 2005).

Estomia é uma palavra de origem grega stoma, sendo por muito tempo
utilizado os termos ostomia e ostomizado; atualmente considerando a grafia
brasileira, por consenso dos especialistas estomaterapeutas foi adotada a
terminologia estomia/estoma e estomizado. Portanto, o termo ostomizado sera
mantido no trabalho somente quando da referéncia ao nome oficial do
programa de saude.

As indicacbes das estomias intestinais tém por finalidade a
descompressao da obstrucdo mecénica, a protecdo da sutura e anastomose
distal, o desvio de segmentos comprometidos para pacientes incontinentes ou
com impossibilidade de anastomose e para criar derivagdo nas cirurgias de
amputacao abdominoperineal (MARTINS, 2005; ROCHA, MARTINS, 2005;
PAULA, 2006).

O perfil dos estomizados intestinais apresenta um predominio do
diagnéstico de CCR, resultantes em estomias permanentes, com taxas de
complicacdes relacionadas aos estomas, que variam de 4,4 % a 37%, e de
lesbes de pele periestoma com taxas de 18% a 57% (SANTOS, 2000;
HERLUFSEN et al., 2006; PAULA, 2006; SANTOS, 2006).

Atualmente, o CCR ¢é a terceira causa mais comum dentre as doencgas
oncolégicas no mundo em ambos 0S sexos, sendo a segunda em paises
desenvolvidos e a quinta causa de morte por cancer no Brasil, 0 que equivale a
um milhdo de casos novos (9,4%) e ha ainda cerca de 2,4 milhdes de pessoas
diagnosticadas com essa neoplasia no mundo e que necessitam de
tratamentos, que incluem quimioterapia, radioterapia e cirurgia. Esta neoplasia
acomete pessoas principalmente apos os 50 anos de idade e cujos fatores de
risco sdao a histéria familiar de CCR, predisposicdo genética ao
desenvolvimento de doencgas cronicas do intestino como as poliposes
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adenomatosas, dieta baseada em gorduras animais, com baixa ingestdao de
frutas, vegetais e cereais; consumo excessivo de alcool e tabaco, obesidade e
sedentarismo (BRASIL, 2009a).

As consequéncias fisiologicas e psicossociais estdo associadas ao
tratamento cirdrgico e influenciam a vida destas pessoas e de seus familiares.
A estomia intestinal tem sido identificada como a principal alteracdo, que
compromete os outros aspectos interpessoais, sociais, laborativas, sexuais e
de lazer (SANTOS, 2000; SONOBE, 2001; SONOBE, BARICHELLO, ZAGO,
2002; SOUZA et al., 2010).

Para que a pessoa consiga realizar o tratamento cirurgico, ela percorre
um longo itinerario nos diversos niveis de atendimento a saude. Na instituicdo
hospitalar, h4 uma série de acontecimentos como o recebimento da noticia do
diagnéstico e a proposi¢ao da cirurgia pelo médico, que culmina em internacao
e uma sequéncia intensa de diferentes situacbes de cuidados, que podem
influenciar o enfrentamento da experiéncia pelo paciente e sua familia.

A assisténcia ao estomizado e sua familia deve ter abordagem
interdisciplinar e especializada, pois estes deverao receber os atendimentos da
equipe cirurgica, da equipe de enfermagem, do psicélogo, da nutricionista e da
assistente social, com vistas a recuperacao fisica e alcance da reabilitagao.
Para tanto, inclui-se o ensino do autocuidado, o preparo da familia para o
cuidado no domicilio e o encaminhamento ao Programa de Ostomizados do
Sistema Unico de Saude (SUS).

A enfermagem tem uma grande responsabilidade, pois participa em
cada uma das etapas do cuidado.

No periodo pré-operatério, preconiza-se a demarcacado do local do
estoma pelo estomaterapeuta e o inicio do ensino a pessoa e familiar quanto a
cirurgia e suas consequéncias, assim como de outras necessidades
verbalizadas por estes. No periodo po6s-operatério retoma-se o ensino do
autocuidado com a estomia, troca de equipamentos (bolsa de estomia),
preparo do familiar para o cuidado no domicilio e encaminhamento ao
Programa de Ostomizados.

Ressaltamos que a pessoa quando recebe a alta hospitalar, ainda se
apresenta com condicdo clinica comprometida e necessita do cuidado de um
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familiar e ao longo do periodo em que permanece cadastrado no Programa, o
familiar assume a responsabilidade de comparecer aos retornos, juntamente
com o estomizado ou até mesmo passa a ser aquele, que diretamente recebe o
atendimento, pois o quadro clinico do estomizado muitas vezes impossibilita o
seu comparecimento (SANTOS, 2000; SONOBE, BARICHELLO, ZAGO, 2002).

O estomizado intestinal é contrarreferenciado para o Programa de
Ostomizados, mantido pela verba Federal e gerida pelo Municipio-Sede de
cada Divisao Regional de Saude (DRS), para o atendimento de pessoas com
estomias, incontinéncias e feridas (SAO PAULO, 1993; SANTOS, 2006;
BRASIL, 2009b).

O Programa de Ostomizados no Estado de Sao Paulo foi implantado
em 1993, com a Proposta Basica para assisténcia aos estomizados do SUS-
SP, estabelecendo o atendimento desta clientela por uma equipe
multiprofissional, constituida de médico cirurgido-geral, enfermeiro, auxiliar de
enfermagem, assistente social, psicélogo e nutricionista, que participam do
processo de cadastramento, com avaliacdo periédica e seguimento
ambulatorial. A assisténcia multiprofissional deve possibilitar ao paciente e
familiar/cuidador os recursos e alternativas que os tornem seguros e confiantes
na retomada das atividades cotidianas (SAO PAULO, 1993; SANTOS, 2006;
BRASIL, 2009b).

A assisténcia de Enfermagem no Programa de Ostomizados inclui
Consulta de Enfermagem, com levantamento de dados clinicos e de
tratamentos realizados, exame fisico, selegcdo e indicacdo de equipamentos
(bolsas de estomias) adequados as necessidades individuais, adjuvantes
especificos (desodorante, espessante, filtro, presilha) de protecdo e segurancga
(barreiras, cinto, removedor), sistemas de irrigacdo e oclusor de estomia
(SANTOS, PAULA, SECOLI, 2008).

Nos atendimentos individuais e nos grupos de apoio aos estomizados
sao utilizadas estratégias de ensino-aprendizagem, com abordagem sobre as
formas e as alternativas para adaptacdo e alcance da reabilitacdo do
estomizado. As pessoas tém a oportunidade de expressar 0S seus
sentimentos, dificuldades e as suas experiéncias; trocar experiéncias e

conhecimentos com profissionais, outros estomizados e familiares, bem como
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discutir novas maneiras de sobreviver (MARTINS et al., 2005; SANTOS 2006;
MENDONCA, 2007; SOUZA et al., 2010).

Atualmente ha maior incorporagdo tecnolégica na assisténcia aos
estomizados, pois estes necessitam de equipamentos com uma diversidade de
caracteristicas em relacao aos tipos de bolsa de estomia (de uma ou de duas
pecas), tamanhos (adulto ou pediatrico), base (plana ou convexa), aberturas
(fechada ou drenavel), (resina sintética, hidrocolbéide, entre outros) e de
adjuvantes (cinto e barreiras protetoras de pele), conforme as necessidades
especificas de cada estomizado intestinal ao longo do tempo, 0 que requer
recursos humanos e materiais especializados.

O custo médio mensal por estomizado, considerando equipamentos,
coletores, adjuvantes e protetores de pele foi estimado entre R$137,70 e
R$172,52. Porém, quando os estomizados apresentam complicagdes como
lesbes de pele, hérnias paracolostémicas, prolapsos e retracdes, resultam em
maior custo, pois ainda ndao ha fornecimento de equipamentos que atendam
estas necessidades especificas. Para adequar o0s equipamentos as
necessidades destes pacientes, é requerido do enfermeiro do Programa de
Ostomizados maiores habilidades, conhecimentos técnico-cientificos e
experiéncia clinica no atendimento desta clientela, que muitas vezes nao sao
de dominio dos enfermeiros generalistas (CHILLIDA et al., 2008; SANTOS,
PAULA, SECOLI, 2008).

Em 2005, a Associacdo Brasileira de Ostomizados (ABRASO) e a
Sociedade Brasileira de Estomaterapia: estomias, feridas e incontinéncias
(SOBEST) propuseram a Portaria de Atencdo as Pessoas com Estomas
visando a qualidade de vida e da assisténcia prestada, com recomendacéao de
um atendimento interdisciplinar precoce, de carater preventivo, individualizado
e sistematizado. O Ministério da Saude (MS) por meio da Politica de Atencao
as Pessoas com Deficiéncia, no qual os estomizados estao incluidos, propde a
reorientacdo da assisténcia por meio da capacitacdo dos recursos humanos e
melhoria da oferta de equipamentos, com publicacdo da cartilha de
recomendacgdes em 2007 (BRASIL, 2008; BRASIL, 2009b).

A proposta de reorientacdo da assisténcia tem grande importancia na
rede de atendimento publico, pois ainda ha falta de integracdo dos diferentes
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niveis de atencédo a saude da populacdo, que geralmente busca atendimento
na atencao primaria quando apresenta sintomatologia importante de doenca
intestinal; realiza os exames e procedimentos especificos como a colonoscopia
para o estabelecimento do diagndstico e apds sao referenciados para a rede
terciaria para o tratamento. O atendimento terciario € direcionado
especificamente a terapéutica, porém muitas vezes, a pessoa nao recebe as
orientacdes especificas em relagdo aos cuidados com o estoma e adaptagdes
necessarias no retorno as atividades de vida diaria. Muitas vezes, a
contrarreferéncia para o atendimento no Programa de Ostomizados (nivel
secundario) nao ocorre por desconhecimento dos profissionais.

Durante a experiéncia profissional, como enfermeira do Programa de
Ostomizados, identifiquei varias situacdes de estomizados intestinais e seus
familiares, que procuravam o Programa, ja em pés-operatério tardio,
apresentando muitas dificuldades para realizar o cuidado com a estomia e as
bolsas coletoras, com lesdes periestomas, apresentando quadro de ansiedade,
inseguranca e medo em relagao a realizagao do autocuidado no domicilio.

O profissional do servigco secundario, por sua vez, também apresenta
dificuldades por néo ter recebido uma contrarreferéncia com a evolugao clinica
do estomizado, diagnéstico e prognostico, o que dificulta o atendimento da
pessoa, que necessita de atendimento individualizado e especializado. Ainda,
muitos mostravam-se bastante resistentes devido a sua experiéncia com varios
problemas e sofrimento, decorrentes da condicdo de estomizado e por ainda
nao terem conseguido uma resolucao efetiva. Também ndo conseguiam
fornecer dados, que pudessem subsidiar o atendimento no Programa, por
desconhecerem a sua condicdo de saude, diagndstico médico, tratamentos
realizados, bem como progndstico, temporalidade da estomia e os cuidados
especificos necessarios.

Refletindo sobre a reorientacdo com énfase de investimento na
educagcdao permanente dos profissionais para a assisténcia desta clientela,
consideramos que ha necessidade de uma integracdo efetiva entre os
diferentes niveis de atencdo a saude e também aprofundar o conhecimento
sobre o atendimento na pratica, na perspectiva daqueles que participam deste

contexto, quer sejam estomizados intestinais, familiares ou profissionais.
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Esta atuacdo no Programa de Ostomizados da DRS-VIII despertou o
meu interesse em aprofundar o conhecimento sobre a experiéncia de
estomizados intestinais e seus familiares neste programa de saude, pois ainda
temos dificuldades na implementacao das acdes recomendadas pelo MS, que
inclui desde falta de uma estrutura fisica apropriada para o atendimento, assim
como de uma politica institucional para a capacitacdo especializada da equipe
multiprofissional.

Vale enfatizar que no contexto brasileiro, os estomizados definitivos
representam cerca de 170 mil pessoas, com uma diversidade de realidades,
cujos desafios estao relacionados a escassez de recursos materiais e humanos
especializados e as lacunas sobre os resultados alcancados nos varios niveis
de atendimento a essa clientela (SANTOS, 2008).

Considerando a necessidade de atendimento especializado, a
implantagdo de Programa de Ostomizados no Brasil ha cerca de 20 anos, que
requer alto investimento financeiro e de recursos humanos, ndo temos ainda
estudos sobre os resultados alcancados por este Programa de Saude.
Acreditamos que aprofundar o conhecimento sobre a experiéncia de
estomizados intestinais e familiares cadastrados neste Programa, contribuira
para o aprimoramento, melhoria da qualidade da assisténcia e o alcance dos
objetivos pelo Programa de Ostomizados. Esta compreensdo pode ser
subsidiada pelos pressupostos da Sociologia e Antropologia da Saude, pois
estes pessoas, atores sociais, constroem as suas experiéncias, em um
contexto de atengédo a saude, com influéncia dos aspectos sociais, pessoais,
individuais, coletivos e institucionais, legitimados por politicas publicas de
saude.

Diante do exposto, a questdo que buscamos responder é: quais 0s
significados do Programa de Ostomizados para os estomizados intestinais e

familiares?
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2- OBJETIVOS

Com o intuito de contribuir nesta tematica e subsidiar a assisténcia no
Programa de Ostomizados as pessoas com estomias intestinais e seus

familiares, temos por objetivos neste estudo:

Objetivo geral

- interpretar os significados do Programa de Ostomizados para os estomizados

intestinais e seus familiares, em um municipio do interior paulista.

Objetivos especificos

- descrever as caracteristicas sociais e clinicas dos estomizados intestinais e
dos familiares, bem como a participacao destes no Programa de Ostomizados;
- identificar os sentidos dados pelos pacientes e seus familiares para a sua
experiéncia no Programa de Ostomizados;

- construir a interpretacdo dos significados do Programa de Ostomizados para

0s estomizados intestinais e seus familiares.
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3- REVISAO DE LITERATURA

O desenvolvimento deste estudo sera subsidiado pela revisao de
literatura e andlise documental da Legislacdo Brasileira sobre a evolucéo
histérica dos Programas de Ostomizados, articulada com a Politica Nacional
para a Integracdo da Pessoa com Deficiéncia e a participacdo do estomizado
intestinal e seu familiar no Programa de Ostomizados.

3.1 Evolucao histérica do Programa de Ostomizados no Brasil

Até 1970 nao havia atendimento especializado as pessoas com
estomias intestinais. No poés-operatério somente era informado sobre as
empresas que comercializavam as bolsas coletoras e, muitas vezes, a
indicacao destes equipamentos era realizada pelos préprios comerciantes, que
necessariamente nao tinham formacao profissional na area (BUENO, 2003).

As primeiras associacdes de pessoas com estomias foram fundadas
em 1975, as consideradas pioneiras foram a de Fortaleza, registrada como
Clube dos Colostomizados do Brasil, e outro de Goiania. Em 1979, uma
assistente social do Rio de Janeiro especializou-se nos Estados Unidos e ao
retornar ao Brasil, iniciou suas atividades assistenciais no Hospital Universitario
Pedro Ernesto, e em seguida no Instituto Nacional do Céancer (INCA),
incentivando a formacéao dos clubes de estomizados.

Na década de 1980, a Sociedade Brasileira dos Ostomizados
(ABRASO) firmou convénio com a Legido Brasileira de Assisténcia, que
repassava 0S recursos para esta associacao, que tinha por responsabilidade a
compra e a distribuicdo das bolsas de estomia. Porém, o aumento do nimero
de cadastrados elevou a demanda de dispensacéo de bolsas e de orientacdes
para o autocuidado, o que gerou muitas dificuldades para o atendimento
realizado pela Associacao.

Neste periodo, houve muitas pessoas com estomias, que nao
conseguindo as bolsas coletoras por estas associagdes, utilizou-se de
embalagens plasticas de leite para simular a bolsa coletora, fixadas com cola
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ou barbante. No caso de criancas, fraldas confeccionadas em tecido de
algodao eram utilizadas para conter os efluentes das estomias.

Em 1985, foi implantado o Nucleo de Assisténcia aos Ostomizados
(NAO) no Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de
Sao Paulo — USP, com atendimento especializado, integral e multidisciplinar
para esta clientela, nas fases pré e pos-operatérias. Em 1990 foi realizado o
primeiro curso de especializacdo em Estomaterapia no nosso pais, na Escola
de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo, que contribuiu no
aprimoramento da assisténcia de enfermagem para essa clientela. O Nucleo
contava com trés enfermeiros estomaterapeutas em 1991 (SAO PAULO, 1993).

Em busca de articulagdo do ambulatério especializado com a
Secretaria da Saude do Estado de Sao Paulo, foi composta a Comissao de
Normatizacdo da Assisténcia aos Ostomizados do SUS-SP, que culminou na
Proposta Basica para Assisténcia aos Ostomizados do SUS-SP, em 1993.
Assim, o Estado de Sao Paulo foi pioneiro na instituicido de uma politica publica
especifica de atencdo ao estomizado e se tornou referéncia para os outros
estados (SANTOS, 2006).

Em 10 de dezembro de 1991, foi aprovada a resolucao N°
477/GESP/SES, norma técnica sobre o fornecimento de érteses, proteses e
material auxiliar pelo SUS/SP, para assegurar o atendimento integral as
pessoas com deficiéncias, nas esferas de atencdo primaria, secundaria e
tercidaria de saude, com vistas a reabilitacdo. Assim, objetivava melhoria de
condicbes de vida, com recuperacao das funcbes biologicas e integracao
social, diminuicado de dependéncia e ampliacdo de potencialidades laborais e
para as atividades da vida diaria. A promocao dessas acgdes foi delegada aos
Coordenadores Regionais de Saude e Diretores dos Escritorios Regionais de
Saude (BRASIL, 1991).

Em 06 de julho de 1994 foi aprovada a Norma Técnica (Resolucao SS-
397) para o SUS/SP sobre concessao e fornecimento de érteses, proteses,
com inclusdo de bolsas de estomia e outros materiais auxiliares, revogando a
norma técnica de 1991, cuja responsabilidade passou a ser assumida pela
Secretaria Estadual e pelas Secretarias Municipais de Saude (BRASIL, 2009b).
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Com o estabelecimento destas Portarias sobre diretrizes gerais para a
concessao de Orteses e préteses, em seguimento ambulatorial, houve inclusao
de itens especificos para os estomizados, que culminou na Portaria N? 400 em
20009.

Em 16 de novembro de 2009, a Portaria N° 400 estabeleceu as
recomendacgdes sobre a organizacdo e dinamica das unidades de saude, que
prestam servicos as pessoas estomizadas, com definicdo dos fluxos de
referéncia e contrarreferéncia pelas instituicdes de saude, integrando os varios
niveis de atencdo, com as Diretrizes Nacionais para a Atencdo a Saude das
Pessoas Estomizadas no SUS, em todas as unidades federadas, respeitadas
as competéncias das trés esferas de gestdao (BRASIL, 2009b).

As Secretarias de Saude dos Estados, Distrito Federal e Municipios em
gestdo plena e que aderiram ao Pacto pela Saude, tornam-se responsaveis
pelas providéncias necessdrias a organizacdo da Atencao a Saude das
Pessoas Estomizadas, implementando as recomendacdes estabelecidas por
esta Portaria.

Esta Portaria define a necessidade de um servico de assisténcia
especializada aos estomizados, de natureza interdisciplinar, objetivando a
reabilitacdo, com énfase na orientacdo para o autocuidado, prevencao de
complicagdes nas estomias e fornecimento de equipamentos coletores e
adjuvantes de protecdo e seguranca. Deve dispor de equipe multiprofissional,
equipamentos e instalagdes fisicas adequadas, integrados a estrutura fisica de
policlinicas, ambulatérios de hospital geral e especializado, unidades
ambulatoriais de especialidades e de unidades de reabilitacao fisica (BRASIL,
2009b).

Assim, esta Portaria estabelece a classificacdo dos Servicos de
Atencao a Saude das Pessoas Estomizadas em dois tipos, | e II:

- Ao Servico de Atencdo a Saude das Pessoas Estomizadas - Tipo | compete
acOes de orientacdo para o autocuidado, prevencdo de complicagdes nas
estomias, fornecimento de equipamentos coletores e adjuvantes de protecao e
seguranga.

- Tipo Il, além das agbes desenvolvidas pelo primeiro, estabelece a ampliagao
e insercdo da capacitagdo de profissionais. A Portaria também estabelece as
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recomendacgdes gerais para o Servico de Atencdo a Saude das Pessoas
Estomizadas como o cadastro; acdes de saude; referéncia e contrarreferéncia;
controle, acompanhamento e avaliagcdo das atividades de assisténcia;
educagcao permanente; atualizacdo da Tabela de Servigo/Classificacao do
Sistema do Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude (SCNES) e a
obrigatoriedade de vistoria, acompanhamento, controle e avaliacdo dos
Servicos de Atencdo a Saude das Pessoas Estomizadas, sob a
responsabilidade dos gestores Estaduais, Municipais e do Distrito Federal,
assegurando o cumprimento dessa Portaria (BRASIL, 2009b).

As atribuicdes incluem a organizacdo da demanda e do atendimento as
pessoas com estoma pelo gestor local, no &mbito de seu territério; prestar
atencdo qualificada para ensino de autocuidado, a avaliacdo das necessidades
biopsicossociais do individuo, as especificas relacionadas a estomia e pele
periestoma, incluindo a indicacdo e prescricdo de equipamentos coletores e
adjuvantes de protecdo e de seguranca, com énfase na prevencao de
complicagbes de estomias; o0 gerenciamento de equipamentos desde a
aquisicao, controle do estoque, armazenamento e o fornecimento para essa
clientela; capacitacao dos profissionais da Atencao Basica para o atendimento
dessas pessoas; orientar e incentivar estas a participacao em grupos de apoio;
manutencao atualizada dos dados de cadastramento dos usuarios atendidos
no servico; estabelecer a periodicidade para entrega dos equipamentos
coletores e adjuvantes; orientar sobre a necessidade do acompanhamento
médico no servico de origem; assegurar encaminhamento em caso de
intercorréncias; e orientar a pessoa com estoma para o convivio social e
familiar (BRASIL, 2009b).

Dados indicam que a cada ano sao realizados aproximadamente 1
milhdo e 400 mil procedimentos cirirgicos que resultam em estomias, o que
representa um repasse de R$ 153 milhdes. De janeiro a agosto de 2009, foram
investidos R$ 18 milhdes na compra destes equipamentos, sendo que a
destinacao de verba especifica para este Programa assegura em parte a
acessibilidade dos pacientes cadastrados nos nucleos ou poélos de
atendimentos, porém faltam dados sobre os seus resultados (ABRASO, 2009).
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A recomendacdo de reorientacdo da assisténcia a esta clientela
envolve a aplicagdo de recursos financeiros, o que implica na necessidade de
refletir sobre os resultados alcancados, e neste estudo, focalizaremos a
perspectiva dos estomizados intestinais e de seus familiares.

3.2 O estomizado intestinal e a Politica Nacional para a Integracao da
Pessoa com Deficiéncia

Pensar em estomizado intestinal remete-nos a reflexdo sobre a sua
nova condicao e a forma como os seus direitos sdo assegurados para que este
possa alcancar a reabilitacdo. O estomizado possui necessidades maiores, que
ultrapassam os limites da técnica cirurgica, ele necessita de conhecimentos
sobre o seu problema de saude, com ensino individual para que as acdes de
autocuidado tenham sucesso.

Inicialmente convém aprofundar a compreensao em relacao a condicao
de estomizado como pessoa com deficiéncia.

A Assembléia Mundial da Saude, em maio de 2001 aprovou a
International Classification of Functioning, Disability and Health — Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), da Organizacao
Mundial da Saude (OMS), que representou uma evolucao na abordagem com
mudancas importantes em termos conceituais, politicos, filoséficos e
metodoldgicos, na medida em que a concepg¢ao considera a capacidade de
pessoas com deficiéncia e nao a incapacidade ou a questdo da doenca ou a
situacdo que causou a sequela, mas ampliou com a inclusdo de outros fatores
como a capacidade do individuo em se relacionar com o seu ambiente de vida
(OMS, 2003).

A deficiéncia passou a ser compreendida como parte ou expressao de
uma condicao de saude e ndo uma indicacao especifica da presenca de uma
doenca ou de uma situacdo que o individuo deve ser considerado doente
(OMS, 2003).

Portanto, as expressdes “portador de deficiéncia” ou “pessoa
deficiente” passaram a ser substituidas por “pessoas com deficiéncia”. Pessoas
com deficiéncia ponderam que elas nao portam deficiéncia; a deficiéncia destas
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nao € algo que as vezes portamos e as vezes nao portamos (por exemplo, um
documento de identidade, um guardachuva, entre outros). E a palavra
“deficiente” tem a desvantagem de tomar a parte pelo todo, sugerindo que a
pessoa inteira é deficiente. Recomenda-se a expressdao “pessoa com
deficiéncia”, que reconhece a condicdo de uma determinada pessoa, sem
desqualifica-la (SASSAKI, 2003).

A Classificagdo Internacional faz referéncia a capacidade de
participacao, definida como a interacado que se estabelece entre a pessoa com
deficiéncia, a limitacdo para a realizacdo de atividades e os fatores do contexto
socioambiental (OMS, 2003).

Tal conceito significa uma mudanca fundamental, que altera
profundamente o perfil do tratamento dado pelos governos de todo o mundo as
questbes que envolvem as pessoas com deficiéncia, constituindo-se em uma
recomendagdo que organiza e padroniza as informagdes sobre a
funcionalidade das pessoas com deficiéncia, com inclusdo de uma nova ética,
a capacidade efetiva e o desenvolvimento de suas potencialidades.

A Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa com Deficiéncia
constitui um conjunto de normas que objetivam assegurar o pleno exercicio dos
direitos individuais e sociais das pessoas com deficiéncia. Surgiu de uma
intensa mobilizacado e participacdo da sociedade civil, com evolucdo das leis
desde 1989 e culminou no estabelecimento de principios, diretrizes e de
objetivos para uma politica nacional, que devem ser seguidos pela Unido,
Estados e Municipios da Federagdo (BRASIL, 1993a).

Esta politica modificou, entre outros, o artigo 4° do Decreto 3298/99 e,
assim, distingue deficiéncia em trés categorias diferentes: a fisica, a visual e a
auditiva (BRASIL, 2004).

Conceitualmente, a pessoa com deficiéncia fisica apresenta alteracéao
completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, com
comprometimento da funcéao fisica, sob a forma de paraplegia, paraparesia,
monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia,
hemiplegia, hemiparesia, estomia, amputagdo ou auséncia de membro,

paralisia cerebral, nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida,
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exceto as deformidades estéticas e as que nao produzam dificuldades para o
desempenho de fungdes (BRASIL, 2004).

Com a evolucdo da legislacdo buscou-se aumentar a acessibilidade
dessa clientela aos servicos oferecidos a comunidade; a integracao das acgoes
dos 6rgaos e das entidades publicas e privadas nas areas de saude, educacgao,
trabalho, transporte, assisténcia social, edificagcdo publica, previdéncia social,
habitacdo, cultura, desporto e lazer, visando a prevencdo de outras
deficiéncias, a eliminacdo de suas multiplas causas e a inclusdo social; o
desenvolvimento de programas setoriais destinados ao atendimento das
necessidades especiais da pessoa com deficiéncia; a formacao de recursos
humanos especializados para atendimento dessa clientela; e a garantia da
efetividade dos programas de prevencado, de atendimento especializado e de
inclusao social (BRASIL, 2008).

A pessoa com estomia intestinal possui deficiéncia fisica, na medida
em que uma doenca prévia resultou em uma alteracdo no sistema digestorio,
gerando limitagdes em vérias esferas da vida, tanto social como pessoal,
modificando muitas vezes, a sua capacidade de manutencdo das atividades
diarias e o alcance de sua reabilitagdo, que € influenciada pelas possibilidades
do contexto sociocultural, em que estéo inseridas.

Essa abordagem representa marco significativo na evolugcdo dos
conceitos, em termos filosoficos, politicos e metodolégicos, na medida em que
propde um novo olhar sobre as pessoas com deficiéncia e suas limitagoes,
para o exercicio pleno das atividades decorrentes dessa condicdo. Por outro
lado, possibilita um novo entendimento das praticas relacionadas a reabilitacdo
e a inclusédo social dessas pessoas. Nesse sentido, a inclusdo social significa
possibilitar a elas, o respeito as necessidades individuais, o acesso aos
servigos publicos, aos bens culturais e aos produtos, resultantes do avango
social, politico, econémico e tecnolédgico da sociedade.

Nao ha dados fidedignos mais recentes sobre o numero de pessoas
com estomias, contudo dados de 2008 revelam uma populagéo entre 50 mil e
170 mil pessoas estomizadas, que estdo cadastradas pelo SUS para
receberem a assisténcia especializada, integral e individualizada; concessao e

o treinamento para uso de equipamentos individuais (6rteses e préteses).
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Convém ressaltar que estes dados sao gerais, sem apresentacdo de
especificidades, que possam subsidiar o planejamento da assisténcia para
essa clientela ou mesmo para avaliar o alcance dos objetivos deste programa
de saude (BRASIL, 2008; SANTOS, 2008).

Outro marco importante foi o Decreto n.® 3.956/01, que promulgou a
Convencao Interamericana para a Eliminacdo de Todas as Formas de
Discriminagcdo contra as Pessoas com Deficiéncia (ORGANIZACAO DOS
ESTADOS AMERICANQOS, 2001).

Para o alcance da proposta da Politica Nacional para a Integracédo da
Pessoa com Deficiéncia, as diretrizes estabelecidas, orientam a definicdo ou a
readequacdo dos planos, dos programas, dos projetos e das atividades
voltados a operacionalizacdo para a promocao da qualidade de vida, da
assisténcia integral a saude, prevencdo de outras deficiéncias, ampliacdo e
fortalecimento dos mecanismos de informacéo, organizacdo e funcionamento
dos servicos de atencao e capacitacdo de recursos humanos para atendimento
multidisciplinar, com desenvolvimento de melhorias e de novas praticas sociais
para esta clientela (BRASIL, 2008).

Trata-se de uma conquista importante para a pessoa com deficiéncia,
pois com a readequacao houve um acréscimo de 2,5 %, aos Recursos para
Cobertura Ambulatorial (RCA) destinado especificamente ao pagamento das
orteses e préteses. Apesar de o recurso ter sido incorporado ao teto de custeio
ambulatorial dos estados, a concessdo de equipamentos reduziu-se ou foi
interrompida em muitas unidades federadas, permanecendo apenas naquelas
que ja tinham compromisso institucional e com maior poder de pressao de
profissionais e usuarios, o que indicam as dificuldades para a implementagao
dos programas, que atendem essas pessoas (BRASIL, 1993c).

No conjunto, temos varias leis, que ao longo do periodo de 1991 a
2009, buscaram ampliar e assegurar os beneficios, porém ainda persistem
muitas lacunas em relacédo as especificidades da assisténcia da clientela com
deficiéncia, problemas para a implementacdo das ag¢des recomendadas pelo
MS, bem como dos resultados alcangados. Portanto, ainda temos poucos
dados disponiveis para melhorar o planejamento da assisténcia ou mesmo

para a capacitacao de profissionais.
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Cabe ressaltar que o Programa de Ostomizados recebe uma verba
especifica do Governo Federal, com repasse para instancia do municipio,
responsavel pela gestdo e implementacao dessa assisténcia. Contudo, nao
encontramos dados especificos sobre os recursos financeiros aplicados e 0s
atendimentos realizados.

Atualmente estdo cadastrados na ABRASO, entidade oficial brasileira
que congrega pessoas com estomias, 40 po6los de Associagdes ou Nucleos
para atendimentos destas em todo o Brasil, com 136 servicos de reabilitacdo
fisica habilitada pelo MS, nos varios niveis de complexidade. Os estudos
descritivos sobre o perfil dos estomizados, cadastrados em varios nucleos de
atendimento, ndo abordaram sobre a aplicacdo de recursos financeiros ou
resultados alcancados nestes poélos (BUENO, 2003; MARTINS, 2005;
BECHARA et al., 2005; LUZ et al., 2009).

Dados da ABRASO na década de 1990, indicavam uma situacao
alarmante sobre os estomizados: 36% nao tinham sido informados previamente
sobre a necessidade de criar-se um estoma; 37% nao haviam recebido
informagdes sobre os cuidados especificos, dos profissionais de saude
responsaveis pelo seu atendimento; 73% sentiam-se tristes apds a alta do
servico hospitalar; 90% tinham preocupacdo focada nos odores e na
impossibilidade de manter o estilo de vida anterior a estomia; 54% tinham
dificuldade em obter o equipamento adequado; 58% dos familiares
desconheciam sobre a estomia e 67% néao participavam de grupos de
educacao em saude para estomizados (BRASIL, 1993b; BUENO, 2003).

Os servicos de saude ainda tém visao limitada sobre o seu papel, nao
havendo articulagdo suficiente por parte das organizacbes sobre o
funcionamento dos servicos e a capacitagdo dos recursos humanos; falta
ampliacao e fortalecimento dos mecanismos de informacao; ndo héa articulagao
entre os diversos setores do governo e o0 aproveitamento dos recursos
financeiros, técnicos, materiais € humanos ainda é insuficiente, gerando um
sistema nao integrado entre os niveis de atencao a saude e efetiva participacao
da sociedade (SERAPIONI, 2010; BOSI, MERCADO, 2010).

A maioria dos profissionais ainda nao tem preparo especifico para
atuar neste tipo de programa, pois existem dificuldades para realizar a
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formacao especializada e também ha poucos investimentos para a educacao
permanente em servico. Consequentemente, isso acarreta desinformacao
sobre os programas de auxilio as pessoas com deficiéncia, 0 que compromete
o papel social do profissional, com desdobramentos na sua pratica assistencial.

O enfermeiro que atua no Programa de Ostomizados enfrenta
dificuldades para obter sucesso no desenvolvimento da atividade educativa
com estas pessoas, no que se refere ao autocuidado. Este realiza
atendimentos individuais e em grupo, mas também necessita otimizar o seu
tempo para esta atividade, pois a demanda é grande. O fornecimento de
equipamentos e ensino do autocuidado sdo os aspectos focalizados como
prioridades para a prevencao de complicagdes periestomas e retorno as
atividades cotidianas, mas ainda com articulacbes minimas com o0s outros
niveis de atendimento e predomina a visao quantitativa sobre o processo.

Desta forma, o papel social do enfermeiro neste processo ainda €
incipiente, com enfoque pontual e procedimental. Ha necessidade de
ampliacdo de seus conhecimentos técnico-cientificos para ampliar e garantir
acesso dessas pessoas as informacdes acerca dos seus direitos e aos
recursos da comunidade, de planejar a assisténcia de enfermagem que atenda
a demanda de necessidades de estomizados intestinais e familiares, em busca
do desenvolvimento de potencialidades, capacidades e retorno as atividades
de vida diaria, com utilizacdo de estratégias que favorecam a participacao
efetiva da clientela (CESARETTI, 2003; HERLUFSEN et al., 2006; VIOLIN,
MATHIAS, UCHIMURA, 2008; SERAPIONI, 2010; BOSI, MERCADO, 2010;
SOUZA et al., 2010).

Durante o trabalho como enfermeira em um programa de atendimento
a estomizados em uma cidade do interior de S&o Paulo, pude verificar algumas
dificuldades dos estomizados e seus familiares, e também da equipe
multiprofissional. A maioria dos programas busca responder as demandas de
cuidados tecnolégicos e procedimentais da populacdo, com 0S recursos
publicos disponiveis, porém necessitamos melhorar as intervencbes de
enfermagem, que favorecam o acesso de estomizados intestinais aos

equipamentos adequados as necessidades individuais, seguimento
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ambulatorial especializado e o retorno as atividades cotidianas, considerando
gue hoje ha mudanca no perfil de pessoas cadastradas neste Programa.

Apesar de todos os avangos, somente a legislacdo nédo tem sido
suficiente para assegurar os direitos de acessibilidade das pessoas aos
servicos especializados do Programa de Ostomizados. E necessario buscar
dados que subsidiem uma analise sobre a implementacao da Politica Nacional
para a Integracao da Pessoa com Deficiéncia, especificamente neste estudo, a
perspectiva dos estomizados intestinais e familiares. Isso nos remete a reflexao
sobre a experiéncia destes nos Programas de Ostomizados (BRASIL, 1993b;
BUENO, 2003; OMS, 2003; CANESQUI, 2007; BRASIL, 2009b; SERAPIONI,
2010; BOSI, MERCADO, 2010).

3.3 A participacdao do estomizado intestinal e de seus familiares no
Programa de Ostomizados

A participacdo do estomizado intestinal e de seus familiares no
Programa de Ostomizados pode ser analisada como um aspecto importante
para a avaliacdo do alcance de resultados deste programa, que integra um
sistema de saude, vinculado as politicas publicas, que busca implementar os
pressupostos da hierarquizacdo, equidade, integralidade e humanizacao da
assisténcia a saude.

Para a busca de dados e aprofundamento sobre a experiéncia e a
participacdo dos estomizados intestinais e de seus familiares nos Programas
de Ostomizados, é preciso primeiramente entender conceitualmente como isso
ocorre.

A constante preocupacdao com a avaliacdo dos servicos de saude no
século XXlI, tanto no ambito internacional como nacional, ocorre em
consequéncia do aumento da populacao na faixa etaria acima dos 60 anos, e
principalmente, com aumento de doencgas crénicas nao-transmissiveis (DCNT);
do aumento de custos e da necessidade de investimentos no campo da saude.
Assim, a avaliagio em saude deve estar baseada nas necessidades
especificas da populagao, possibilitando a melhoria da qualidade de vida e da
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assisténcia prestada nos servicos (JUNQUEIRA, AUGE, 1995; POLIZER,
D’INNOCENZO, 2006).

Avaliagdo é um termo antigo, que tem recebido uma revalorizacao,
principalmente nos setores de planejamento de acdes de ambito social, dentre
estes, o setor da saude. Também tem sido bastante enfatizado no plano dos
discursos e das praticas em diferentes campos, face aos desafios e obstaculos
consequentes as recentes transformagdes socio-politico-econdmicas. A
avaliacao de sistemas, organizacao de servicos e da atencao a saude objetiva
a tomada de decisbes, alocacdo de recursos, democratizacdo e
empoderamento da populacdo. A avaliacdo pode ter cunho técnico ou como
estratégia investigativa, com elaboracdo sistematica de questdes sobre o
mérito e a relevancia de determinado assunto, proposta ou programa (BOSI,
MERCADO, 2010).

Qualidade ndo é um tema recente em saude e sua primeira
fundamentacao ocorreu em 1978 na Conferéncia de Alma Ata da Organizacao
Mundial da Saude (OMS), mas somente na década de 1990 é que esta adquire
relevancia nas politicas publicas de saude e o cidadao passa a ser o centro
dessas avaliacbes (SERAPIONI, 2010).

Ha uma tendéncia mais recente, a partir de 1990, que encaminha as
discussdes sobre a necessidade de praticas avaliativas alternativas em relacao
as politicas e programas de saude, pois o0 modelo tradicional positivista, com
critérios verificaveis, objetivos e quantificaveis vem recebendo criticas, por nao
atender as expectativas de dimensionamento da eficacia das intervengbes em
saude, ressaltando-se as suas limitagdes tedricas, metodoldgicas, politicas e
culturais. Em contraposicao, sdo consideradas caracteristicas imprescindiveis
para uma pratica avaliativa adequada, a participacdo, a aprendizagem, a
negociacao e a flexibilidade, com envolvimento dos atores que participam das
varias etapas do processo e que tem sido apontada como mais eficaz. Esta
nova abordagem tem sido denominada de enfoques emergentes de avaliacdo
(PATTON, 2002; BOSI, MERCADO, 2010).

Os enfoques emergentes apresentam propostas de avaliacdo de
programas, alicercadas na nog¢ao ampliada de saude, centrada na integralidade

e humanizacao do cuidado em saude como direito a cidadania, fundamentando
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as discussdes com abordagem qualitativa. Isso pressupde a apreensao do
significado na perspectiva dos atores sociais envolvidos, que considera a
pluridimensionalidade do individuo e do processo saude-doenca. Ainda, inclui
as trés dimensbes que representam 0s principais grupos de interesse no
contexto de saude: a qualidade relacional, a qualidade técnica e a qualidade
gerencial. A avaliagdo é compreendida como uma pratica social, com
aprofundamento de dimensdo tanto social, politica, ética, cultural como
metodoldgica, para além da concepcao técnica ou instrumental da avaliacao
(PATTON, 2002; BOSI, MERCADOQO, 2010).

As expectativas dos individuos em relacdo aos servicos de saude inclui
a percepcao destes sobre a qualidade da assisténcia recebida, que pode ser
influenciada por diversos fatores, assim, reconhecé-las é de fundamental
importancia para aqueles que gerenciam estes servicos, para avaliar o alcance
de resultados (POLIZER, D'INNOCENZO, 2006).

Houve uma transformacéo da postura dos usuarios ao longo do tempo,
que se mostram mais exigentes, que ndo se sujeitam mais a condicdo de
meros dependentes e recebedores passivos de cuidados, exigem maior
participacdo no processo de tomada de decisdo em relacdo ao tratamento, ao
servico prestado pela instituichio e na resolucdo do seu problema
(JUNQUEIRA, AUGE, 1995; POLIZER, D’INNOCENZO, 2006).

Qualidade € conceituada como algo que € bom para o consumidor, e
consequentemente é definido por ele e pelo prestador de servigos. O usuario
do sistema de saude tem a expectativa de ser atendido por profissionais
qualificados e para a sobrevivéncia dos servicos de saude € necessario
garantir clientela. Neste sentido, o poder publico tem buscado ouvir a
populacao e estimular o desenvolvimento de programas de qualidade nos seus
servicos (DONABEDIAN, 1990; PATTON, 2002; BOSI, MERCADO, 2010).

Portanto, neste estudo ao focalizarmos a experiéncia de estomizados
intestinais e de seus familiares, usuarios do Programa de Ostomizados,
buscando aprofundar o conhecimento acerca das expectativas, das
possibilidades, das facilidades e das dificuldades ao longo do cadastramento e

participacao neste programa e como estes constroem esta experiéncia.
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A avaliacdo de programas e de projetos sociais € um processo que traz
no seu bojo um sentido de fortalecer o movimento de transformagédo em prol da
cidadania e dos direitos humanos. Para tanto, quatro dimensdes séao
destacadas: a utilidade; a viabilidade politica, pratica e o custo-beneficio; a
ética; e a precisao técnica (BOSI, MERCADO, 2010).

Assim, quando se fala em qualidade na abordagem qualitativa, busca-
se a valorizagcdo da participacdo e das percepcdes dos sujeitos envolvidos na
criacdo e na implementacdo de programas sociais, com a insercao das
relacdes entre os atores e as implicacdes das acdes implementadas para cada
uma das partes envolvidas, considerando-se os seus éxitos e seus limites.
Entretanto, apesar de sua importancia, sdo escassas as avaliacbes buscando
conhecer 0 que pensam 0s usuarios, seus familiares ou as redes de apoio
sobre esses sistemas de atendimento (BOSI, MERCADO, 2010).

As avaliagcbes podem ter propositos diversos como possibilitar um
melhor projeto de programas, conhecer o processo e o impacto do programa,
justificar seu financiamento, verificar as acdes, saber como melhorar as
iniciativas, contribuir para o desenvolvimento do conhecimento, desenvolver
redes e contatos, melhorar padrées, entender e determinar como funciona o
programa (BOSI, MERCADO, 2010).

Os aspectos que contribuem para a avaliacdo da qualidade nos
servicos de saude sdo: competéncia profissional, a interagdo cliente e o
prestador, a percepcdo e satisfacdo dos usuarios em relacdo ao servico
oferecido, os resultados obtidos e esperados, a acessibilidade, a eficacia,
efetividade e a eficiéncia do servico prestado, além de fatores pessoais e
externos.

Considerando o estomizado intestinal como pessoa com deficiéncia, os
objetivos e as atribuicbes do Programa, os investimentos para essa clientela,
surgem aspectos como as expectativas, satisfacdo de suas necessidades e
qualidade do atendimento no Programa de Ostomizados, que sao importantes
serem conhecidas e analisadas.

Assim, a experiéncia dos estomizados intestinais e familiares pode
mostrar como e porque as percepgoes, atitudes e expectativas em relagédo ao
Programa de Ostomizados sdo construidas e mantidas, e se as acbes de
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saude deste programa estdo em consonancia com a necessidade dessa
clientela. Para tal, recorremos aos sistemas de significados que orientam e
justificam a o6tica dos atores, que acabam, ao longo do processo,
transformando os proprios atores e influenciam os profissionais e os servigcos
de saude (PATTON, 2002; POLIZER, D’INNOCENZO, 2006; ALVES-
MAZZOTTI, 2008; BOSI, MERCADO, 2010).

Contudo, a revisédo de literatura sobre o estomizado intestinal e o
atendimento a saude com perspectiva socioantropoldgica evidenciou caréncia
de producao.

Assim, acreditamos que este estudo podera aprofundar a analise da
experiéncia do estomizado intestinal e familiares no Programa de Ostomizados,
articulada as recomendacoes da Politica Nacional para a Integracao da Pessoa
com Deficiéncia, sob a perspectiva socioantropolégica.
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4. REFERENCIAL TEORICO

4.1 A perspectiva socioantropoldgica sobre a experiéncia do estomizado
intestinal e da familia no Programa de Ostomizados

A abordagem da experiéncia do estomizado intestinal e da familia no
Programa de Ostomizados nos remete a buscar elementos para aprofundar
nosso olhar para a pessoa e a familia, que vive e convive com uma doenca
cronica e suas consequéncias mutilatérias, a maneira como estas lidam ao
longo do tempo, por meio de um processo dindmico em um contexto
sociocultural de atencao a saude, que vao transformando as suas percepgoes
sobre a doenca, a condicdo de estomizado e de ter deficiéncia, bem como do
atendimento no Programa (CANESQUI, 2007; BARSAGLINI, 2011).

Para a realizacdo deste estudo, optamos pela perspectiva
socioantropoldgica, com adocao de pressupostos da Sociologia e Antropologia
da Saude, com abordagem metodolégica qualitativa. A utilizagcdo destes
referenciais para interpretar os dados, justifica-se pela interacao, na relacao
entre servicos de saude e usuarios, das condigdes microssociais €
macrossociais da experiéncia de estomizados intestinais e familiares no
Programa de Ostomizados. Isso resulta na construcéo cultural sobre a doenca,
o tratamento e a atencdo a saude, que extrapolam o encontro fisico entre os
profissionais que cuidam e os usuarios/pacientes que recebem o cuidado. Por
outro lado, é importante reconhecer o quanto estas experiéncias interferem nos
planos da familia, do trabalho, da escola e de outras areas da vida social
(OLIVEIRA, 2002; CANESQUI, 2007; AYRES, 2009; CAMARGO JR., 2009;
NUNES, 2009).

Desde o final do século XX, as transformacdes no Brasil com os
avancos tecnolégicos e cientificos, frente as crises de legitimacao na atencao a
saude, impulsionaram diversas propostas reconstrutivas sobre as praticas em
saude. Ha uma busca de alternativas conceituais e praticas para a superacao
das dificuldades técnicas, politicas e éticas do mundo contemporéneo na
producéo de atencdo em saude (AYRES, 2009).
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E necessario um esforgo politico e publico de debate para o alcance de
consensos, que deve balizar as diversas propostas e interesses, em disputa no
campo social. Ou seja, as tecnociéncias da saude devem servir ao Bem
comum para que as experiéncias de saude sejam valoradas, de forma
construtiva, independente da normalidade morfofuncional perante a sociedade
(AYRES, 2009; CAMARGO JR, 2009).

A atencao a saude para ser viabilizada requer a utilizagao de diferentes
abordagens interdisciplinares para entender as determinagdes, limites e
possibilidades das acdes profissionais e suas repercussées na saude das
pessoas. Ainda, designa um conjunto de praticas heterogéneas para evitar,
eliminar ou diminuir um “problema de saude”, que causa sofrimento segundo as
razdes sociais, culturais e técnicas (CAMARGO JR, 2009).

A cultura e a estrutura social tendem a organizar a experiéncia e o
comportamento no adoecimento, com abordagem subjetiva, que dimensina o
pessoal e o individual, mas esta necessita estar articulada ao enfoque
macroestrutural e determinista (CANESQUI, 2007).

A perspectiva socioantropoldgica rompe a centralidade do modelo
biomédico no discurso da doenca, considerando a experiéncia estigmatizante
com a descoberta de ser diferente e de ter o sentimento de vergonha, que
culmina com a internalizacao de valores sociais sobre essa sua nova condicao
de estomizado intestinal e consequentemente influencia a sua experiéncia no
Programa de Ostomizados (BURY, 2001; GOFFMAN, 2004).

Ao considerarmos estes pressupostos, temos que o estomizado
intestinal vive a experiéncia de uma sindrome gastrointestinal e o divide com a
sua familia, constrdi as suas percep¢des, com base no atendimento recebido
no sistema publico de saude, que se mostra ndo resolutivo para os seus
problemas e queixas. Este articula suas experiéncias com a necessidade de
tratamento cirdrgico, que gera consequéncia mutilatéria (estomia intestinal),
com surgimento de sentimentos e comportamentos préprios em busca da cura
e de atencdo em saude, que possa lhe garantir a aquisicdo de equipamentos,
importantes para a manutencdo da sua nova condicdo. Também vai

construindo um significado sobre esta experiéncia, que é influenciada por
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aspectos pessoais, sociais e culturais sobre o que é estar doente e ser
atendido no Programa de Ostomizados (OLIVEIRA, 2002, CANESQUI, 2007).

Por outro lado, os profissionais de saude que realizam o atendimento,
muitas vezes n&o reconhecem as queixas e sintomas gastrointestinais iniciais
como algo que caracteriza uma doencga, pois estas pessoas apresentam um
quadro de desconforto gastrointestinal, dor, distensdo abdominal, o que
necessariamente ndao € reconhecida como uma doencga, segundo o Codigo
Internacional de Doencas (CID). Semelhantemente isso ocorre com pessoas
que apresentam sindromes, que nao possuem comprovacdes etiologicas e
diagndésticas como as dores de diversas naturezas (CANESQUI, 2007).

Ressaltamos aqui o papel central da familia como provedor de bem-
estar ao longo da histéria, mas a partir da década de 1970, isso é revigorado
devido as dificuldades do Estado em prover bem-estar e o aumento das
possibilidades de participacdo da sociedade civil no processo de protecao
social, o que implica na necessidade de trazer ao debate a participacdo da
familia nas politicas publicas (MIOTO, 2010).

A medicina enquanto pratica social tem a sua legitimidade extraida de
sua cientificidade, com sua fundamentacdo em conhecimentos produzidos por
outras disciplinas. Na pratica ocorre um conjunto de acoes de saude na relacao
do médico e pacientes, porém ainda prevalece a subordinacdo de um saber
pratico ao discurso formalizado legitimado pela ciéncia (CAMARGO JR, 2009).

Assim, no encontro de atendimento estabelece-se uma relagdo de
comunicagdo de dois mundos diferentes, que se confrontam. De um lado
aquele que se denomina doente e do outro lado, o profissional médico. Este
ultimo representa formalmente aquele que detém o conhecimento e o poder de
decidir esta condicdo de doente e de determinar o direito de acesso ao
tratamento para aquele que procura o atendimento de saude. Portanto, a
experiéncia da doenca é construida pela cultura de uma pessoa, que determina
como esta percebe e busca por cura. Porém, isso € determinado pelo poder
hegeménico exercido pela figura do profissional médico (OLIVEIRA,2002).

A experiéncia de adoecimento é uma construcao social em relacdo a e
para além da perspectiva tradicionalmente sustentada pelos profissionais, com
distincdo da definicdo biomédica de disease e de illness que abarca a
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experiéncia de adoecimento (CANESQUI, 2007; AYRES, 2009; CAMARGO JR,
2009).

As estratégias utilizadas, principalmente pela familia, para atenuar ou
evitar a estigmatizacdo do estomizado intestinal podem buscar acobertar a
condicdo do adoecido, pois uma das principais causas que determinam a
confecgédo da estomia intestinal € o CCR e esta nova condi¢do potencializa o
estigma devido aos odores e as consequéncias mutilatérias (colostomia) e a
necessidade de utilizagdo de equipamentos (bolsas coletoras), que afetam
relacdes e convivio social (HERLIZLICH, 2004; TRAD, 2010).

O conceito de estigma implica em um individuo passivo, que aceita os
valores de normas sociais prevalentes e estigmatizantes, ndo cogita que os
adoecidos possam rejeita-las e se engajar num ativismo politico para muda-las
(ADAM, HERZLICH, 2001).

Os profissionais que reconhecem o estigma auxiliam os pacientes na
adocdo mais compreensiva da enfermidade dos adoecidos, que possui duas
vertentes. A primeira se refere ao contexto coletivo, que condiciona a
experiéncia pessoal de adoecimento do estomizado, portanto ha uma
construgdo social, nos ambitos cognitivos e fisicos sobre o corpo como é
conhecido, ou seja, o reconhecimento da normalizagao deste corpo. A segunda
vertente desinvidualiza a doenga crénica como um fenémeno coletivo, em que
a doenca e a condi¢do de estomizado intestinal passa a ser um assunto de
grupos, ou seja, da visibilidade no espaco publico e ndao somente privado
(ADAM, HERZLICH, 2001).

A doencga pode mobilizar o adoecido em torno de organizagbes formais
e informais, que podem oferecer apoios e amenizar as consequéncias do
adoecimento ou ainda, fortalecer a sua identidade e demandas sociais, que
podem transformar a relagcdo da sociedade com o sistema de saude, com a
medicina e com a ciéncia (CANESQUI, 2007; CAMARGO JR, 2009).

O Modelo biomédico torna os individuos passivos e submissos aos
meios diagndsticos e terapéuticos (CANESQUI, 2007).

O retorno as narrativas dos adoecidos cronicos remete as suas
interacbes com a vida, ao manejo da enfermidade, as suas multiplas

caracteristicas e as consequéncias da enfermidade, também para os
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cuidadores e como o papel destes devem aparecer na agenda dos
profissionais de saude (ADAM, HERZLICH, 2001; CANESQUI, 2007).

Dar voz aos estomizados intestinais e seus familiares, torna-os
capazes de dar sentido as suas vidas e as suas experiéncias no Programa de
Ostomizados, reduz o foco de poder exclusivo da medicina e pode melhorar a
assisténcia oferecida a essa clientela.

No itinerario de busca por atencdo a salde em varios servigos, 0s
individuos sao rotulados com a identificacdo das doencas pela clinica ou pela
legitimacao do seu sofrimento, de sentimentos como vergonha e culpa que os
acompanham levando a perda de suas identidades, com exclusdo do universo
dos adoecidos segundo os parametros da medicina, embora se percebam
enfermos. Isso pode ser decorrente do fato dos problemas gastrointestinais,
entre estes o CCR que inicialmente resulta em queixas subjetivas e dados
objetivos, que sdo semelhantes a uma sindrome com dor abdominal, diarréria,
mal estar e febre, que nao constituem necessariamente o que comprova
“anormalidade” pela medicina (OLIVEIRA, 2002; AYRES, 2009; CAMARGO JR,
2009).

A adaptacao a enfermidade e a condicdo de estomizado dependem da
capacidade de enfrentamento e as estratégias utilizadas para o manejo da
doenga e suas consequéncias, portanto sdo as maneiras como as pessoas
respondem aos regimes e tratamentos (CANESQUI, 2007).

Por outro lado, os comportamentos corporais ou do self se
interrelacionam com os significados e praticas sociais, que afetam o manejo
dessa nova condicao de estomizado intestinal e seus desdobramentos, que é
resultante também da atencdo a saude, a que essas pessoas tém acesso
(AYRES, 2009; PINHEIRO, MATTQOS, 2009).

As estratégias se referem a modalidade de ajustamento: mobilizacao
de recursos, manejos, para amenizar os seus efeitos ou a mobilizacdo de
recursos do contexto cultural, que sdo adaptativas e fundamentais para evitar o
isolamento social, promover a comunicagdo social e mobilizar os recursos
como autoajuda (BARRETO, 2005; CALDAS, VERAS, 2010).

No Programa de Ostomizados, ha legitimacdo da condicdo de

estomizado intestinal e da necessidade de equipamentos, € nas reunides se
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estabelecem uma relacdo de cumplicidade entre quem presta e quem recebe 0
servigo. Isto € o servigo de saude deve ser aceito socialmente, no sentido de
poder ser procurado em caso de necessidade. Isso ndo implica, contudo, uma
forma homogeneizada de busca de atendimento. Apesar de o sistema de
atencado a saude ser uma construcdo coletiva, o padrdo de uso do mesmo
difere de acordo com o grupo social, com as familias e mesmo com o0s
individuos, dependendo, entre outros fatores, do grau de instrucao da pessoa,
de sua religido, de sua ocupacdo, da rede social a que pertence e,
concretamente, das doencas existentes (OLIVEIRA, 2002; AYRES, 2009;
CAMARGO JR, 2009).

A construcdo de significados do Programa de Ostomizados esta
vinculada aos aspectos individuais, sociais, culturais, institucionais e de
politicas publicas de saude e as relagdes entre todos os atores. No que tange
as politicas publicas de saude convém ressaltar o conjunto mais especifico do
Programa Nacional de Atencao Oncoldgica, Programa de Assisténcia a Pessoa
com Deficiéncia e a Portaria 400, que legitimam o direito de estomizados
intestinais, porém existem muitos desafios para a implementacao da atencao a
saude.

Assim, os pressupostos da Sociologia e Antropologia da Saude trazem
uma nova perspectiva para interpretar os significados do Programa de

Ostomizados para os estomizados intestinais e familiares.
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5- ASPECTOS METODOLOGICOS E CONTEXTO DO ESTUDO

5.1 Metodologia e método de estudo

Para o desenvolvimento deste estudo optou-se pela abordagem
qualitativa por possibilitar o aprofundamento dos significados que as pessoas
atribuem as suas experiéncias do mundo social.

Com esta abordagem busca-se interpretar os fen6menos sociais, com
os sentidos que as pessoas lhes atribuem e examinar a compreensao subjetiva
das pessoas a respeito de sua vida diaria e considerar as varias interpretacoes
da realidade, que somente podem ser obtidas por meio da relacédo
intersubjetiva entre sujeito e objeto de conhecimento (POPE, MAYS, 2009).

Nos ambientes da saude, conhecer as significacdes dos fenbmenos do
processo saude-doenca é essencial para melhorar a qualidade da relacéao
profissional/paciente/familia/instituicao; promover maior adesao de pacientes e
da populacdo frente aos tratamentos; entender mais profundamente
sentimentos, idéias e comportamentos dos doentes, de seus familiares e da
equipe profissional de saude (PATTON, 2002; TURATO, 2005; POPE, MAYS,
2009).

Assim, acreditamos que o conhecimento aprofundado sobre a experiéncia
dos estomizados intestinais e familiares com o Programa de Ostomizados
podera ser alcancado com abordagem metodoldgica qualitativa e isso
contribuira para aperfeicoar o atendimento realizado para essa clientela.

O conhecimento cientifico destes fendmenos sociais resulta de um
trabalho de interpretacao, que s6 é possivel com a interacédo entre investigador
e participantes, para que o primeiro possa reconstruir a acao e 0s seus
significados, constituindo um desafio para maior aproximagcdo com a
diversidade da vida em sociedade (MINAYO, 2007; POPE, MAYS, 2009).

Foi empregado o método de estudo de caso qualitativo, um dos métodos
que tem favorecido o aprofundamento dos fenémenos socioculturais, com
possibilidade de apreender e descrever em profundidade a complexidade de

uma situagéo real (de uma instituicdo, de um individuo, de uma familia ou de
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uma comunidade, ou de um grupo de pessoas ou instituicdes) por meio de
diferentes técnicas de pesquisa, na perspectiva dos componentes. Para tanto,
€ necessario um delineamento flexivel, principalmente quando ha lacunas de
conhecimento sobre o tema, pois consideramos que o foco deste estudo é o
contexto da experiéncia do estomizado intestinal e seus familiares com o
Programa de Ostomizados, que pode ter diferentes perspectivas dos sujeitos
(STAKE, 2003; WALSHE et al., 2004).

Podem ainda ser utilizados varios procedimentos na coleta de dados.
Para se apreender um significado, os elementos constitutivos, que sao as
informagdes, crencgas, imagens e valores expressos pelos sujeitos, neste caso,
podem ser obtidos por meio de entrevistas em profundidade, anotacbes de
campo e observacdes, 0 que pressupde a necessidade de organizacao e a
hierarquizacdo dos elementos do seu conteudo (STAKE, 2003; ALVES-
MAZZOTTI, 2008).

A aproximagdo com 0 senso comum sobre um determinado evento,
processo ou fendmeno, pode ser obtido pelas fontes orais, como o relato oral.
No relato oral, o sujeito expde sentimentos, sentidos e emocgbes sobre o
processo ou evento de interesse do estudo. Muitas vezes, os sentidos podem
parecer contraditérios, a depender da entonacao conferida pelo relator, o que
leva a pressupor que o movimento contido nas narrativas permite contar mais
com os sentidos do que com a andlise sobre os eventos, o que torna
necessario levar em consideracao as caracteristicas pessoais e sociais dos
participantes, bem como as percepcboes e os efeitos do tema de estudo.
Portanto, associar métodos observacionais a entrevista em profundidade,
favorece a qualidade e a analise de dados com maior consisténcia pelo
pesquisador para a construgdo da interpretacao dos significados (CASSAB,
RUSCHENSKY, 2004; POPE, MAYS, 2009).

Apesar da condicdo primordial do narrador se expressar livremente
sobre o0 tema, ha a necessidade de aprofundar determinados aspectos,
relevantes para o estudo, que surgem no decorrer da entrevista. Para tanto, as
entrevistas podem ser realizadas com adog¢do de critérios para adequar a
diretividade e controle do pesquisador sobre o tema da entrevista. O

pesquisador, durante a entrevista, deve encorajar o informante para que ele
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possa expressar suas idéias, refletir sobre as observacdes realizadas e
explorar aspectos recentes verbalizados, além de outras informacdes. E
necessario manter o foco no objetivo do estudo, perguntar com enfoque para a
obtencdo de informacéo, que o pesquisador necessita e oferecer devolutivas
verbais e nao-verbais, que estimulem o participante (CASSAB, RUSCHENSKY,
2004; BRITEN, 2009).

Na abordagem metodoldgica qualitativa, durante o processo de coleta
de dados ocorre a reflexdo e analise, concomitantemente. A visédo teérica do
pesquisador determina a escolha dos informantes, a necessidade de alteragéao
dos questionamentos de um informante a outro, a descoberta de pistas, de
aspectos nao percebidos ou pouco explorados. O trabalho com os varios
relatos ao mesmo tempo, possibilita a comparacao e organizacdo dos dados
com os detalhes das informagdes coerentemente, representando a realidade
pessoal acrescida a totalidade social (CASSAB, RUSCHENSKY, 2004).

Nesta abordagem, os dados podem ser analisados com a utilizacdo da
analise de conteudo indutiva, que é constituida por: organizacdo dos dados em
um texto, apreensao das estruturas socio-culturais dos participantes do estudo,
analise dos sentidos dados dentro de uma realidade, com ampliacdao de
associacoes com todos os textos produzidos, interpretacdo das relacées com
os outros componentes do texto, criacdo de diferentes conotacdes (polifonia) e
estabelecimento de relacdo com o contexto dos participantes (STAKE, 2003).

A analise e a interpretacdo sao realizadas com um quadro tedrico
definido, pois o conhecimento do objeto em estudo exige um trabalho de
construgao pelo pesquisador, por meio da sua reflexdo sobre os dados obtidos,
com fundamentacdo da construgdo da interpretacdo em conhecimentos de
outras areas como a sociologia e a antropologia (CASSAB, RUSCHENSKY,
2004).

Assim, frente aos objetivos deste estudo, estabelecemos a utilizacdo do
método de estudo de caso qualitativo, com a técnica de relato oral para nos
possibilitar a andlise dos sentidos dados a experiéncia no Programa de
Ostomizados pelos estomizados intestinais e familiares, e respectiva
construcao da interpretacao dos significados.
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5.2 Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo -
EERP/USP, conforme Resolugdo 196/96 envolvendo seres humanos (CEP-
EERP/USP No. 1248/2010).

5.3 O contexto do estudo

O estudo foi desenvolvido no Programa de Apoio ao Portador de
Ostomia - GRAPO, no Nucleo de Gestao Assistencial - NGA 16 (Franca — SP).
O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi fornecido em duas
vias para os participantes da pesquisa, com fornecimento de uma via do
documento, permitindo-lhe a saida da pesquisa a qualguer momento.

O GRAPO foi implantado em 1988, com uma equipe multiprofissional
constituida por assistente social, enfermeira-estomaterapeuta, dois médicos
proctologistas e uma auxiliar de enfermagem, para o atendimento de pacientes
estomizados das vinte e uma cidades do DRS VIII.

O Programa de Ostomizados é gerido pelo municipio e pelo Estado,
através de uma pactuacdo que normatiza o atendimento e a aplicacao dos
recursos.

Atualmente, o GRAPO localiza-se em um Nucleo de Gestao
Ambulatorial (NGA-16), que é um ambulatério especializado de nivel
secundario, com 22 especialidades médicas e salas de procedimentos para
colonoscopia, endoscopia; nasofibrolaringoscopia; curativos; pequenas
cirurgias; e procedimentos de enfermagem. S&o realizados cerca de 800
atendimentos diarios entre consultas e procedimentos. Excluindo-se o servico
prestado pela farmacia, servico social, cartdo SUS e atendimento de recepcao,
a média diaria de atendimentos é de 2.000 pessoas.

O paciente é contrarreferenciado pelo hospital onde realizou a cirurgia
ou de uma unidade basica de saude para o ambulatério, onde sera cadastrado

neste Programa.
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No primeiro atendimento, apds a consulta de enfermagem, o estomizado
€ encaminhado para o servico social, onde realiza o encaminhamento da
documentacgao para solicitar o seu cadastramento no Programa. Sao fornecidos
equipamentos aos estomizados em quantidade suficiente para um més e
informacgdes sobre o programa e as atividades mensais em grupo.

O GRAPO mantinha reuniées mensais e a partir deste ano (2011),
passou a realizar reunides bimestrais com o grupo de estomizados, um recurso
fundamental de apoio ao processo de reabilitacdo dessas pessoas, que
constitui espaco para compartilhar experiéncias e informacdes entre os
participantes e com da equipe multiprofissional (assistente social, enfermeiras,
auxiliar de enfermagem) e de representantes de empresas.

A assisténcia prestada aos pacientes e seus familiares no GRAPO é
realizada por uma enfermeira com especializacdo em estomaterapia, que
atende casos mais complexos; uma enfermeira assistencial, que atende os
casos novos; realiza capacitagdo individual para o autocuidado; avalia a
adequacao do equipamento as necessidades do paciente; realiza seguimento
periddico; a técnica de enfermagem auxilia durante os atendimentos e a
assistente social realiza o cadastramento dos pacientes no programa; controle
de estoque permanente; entrega de materiais e licitagdes para compra de
equipamentos.

O atendimento desta clientela é realizado com consultas agendadas
individualmente; consultas de pronto-atendimento, visitas domiciliares e
hospitalares em casos necessarios; e reunides de grupo mensais.

A assisténcia de enfermagem é realizada com agendamento da consulta
de enfermagem com o estomizado e um familiar, com coleta do histérico do
paciente, de dados clinicos e tratamentos realizados; exame fisico (anamnese)
com avaliacdo especifica sobre o tipo, localizagdo do estoma, tempo de
permanéncia, condicdo da pele periestoma, capacidade de aprendizado para
realizacdo dos cuidados pelo préprio cliente, avaliacdo de estoma e presenca
de complicacbes. Mediante esta avaliacado € realizada a selecéo e a indicacao
de equipamentos adequando-se as necessidades individuais e se necessario,
com indicacao de adjuvantes especificos como desodorante, espessante, filtro,
presilha, e de protecado e seguranca (barreiras, cinto, removedor), sistemas de
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irrigacdo e oclusor de colostomia. Nesta consulta de enfermagem retoma-se o
processo ensino-aprendizagem, com énfase na independéncia e reabilitacdo
do paciente, com participacdo do familiar. Aspectos abordados durante o
atendimento de enfermagem: anatomia e fisiologia do aparelho digestorio; tipos
de estomias intestinais; cuidados de higiene, manejo e troca de equipamentos
e retomada das atividades diarias, estimulando o autocuidado e a
independéncia do paciente.

Estratégias utilizadas para o ensino do autocuidado para paciente e
familiar incluem demonstracdo com uso de manequim de simulacdo do
abddmen com estomia intestinal; supervisdo da enfermeira na realizagdo do
autocuidado pelo paciente e familiar; e avaliacdo da capacidade para a
realizacdo do autocuidado e seguimento periddico.

5.4 Atores e coleta de dados

Atualmente estdao cadastrados duzentos e setenta e sete (277)
estomizados, cuja assisténcia de enfermagem especializada a esta clientela
engloba o fornecimento de bolsas de estomias e outros equipamentos; ensino
de autocuidado ao estomizado e ao familiar; reunides de grupo mensais;
atividades sociais e apoio ao Programa de Ostomizados de Franca, com
participacao de outros profissionais nos diferentes momentos.

Os critérios para a selecdo dos participantes do estudo foram: ser
estomizado intestinal maior de 18 anos; estar cadastrado no GRAPO ha pelo
menos seis (6) meses e ter comparecido aos atendimentos no GRAPO
pessoalmente, acompanhado ou ndo de familiares nos ultimos 6 meses; residir
na cidade de Franca e nas localidades com distancia até 50Km e consentir em
participar do estudo assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Para a participacao de familiares, os critérios estabelecidos foram: ser
maior de 18 anos; ter comparecido aos atendimentos no GRAPO
acompanhando ou nado do estomizado nos ultimos 6 meses; estar em
condigcbes de participar da entrevista; consentir em participar do estudo
assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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Mediante aprovacgao do Comité de Etica e autorizacdo pelo Secretario da
Saude, solicitamos os dados dos estomizados intestinais cadastrados no
Programa de Ostomizados para a assistente social e foi feita a selecao dos
possiveis participantes, segundo os critérios de inclusao.

Os estomizados e seus familiares, cadastrados no Programa de
Ostomizados foram contatados via telefone ou pessoalmente no dia da reunido
do GRAPO e foram convidados a participar da pesquisa com exposicao dos
seus obijetivos. A partir da sua concordéancia, foi agendado dia e horario para a
realizacdo da entrevista na residéncia dos entrevistados, conforme
disponibilidade destes. Foi solicitada a confirmacdo de participagcdo com a
assinatura do TCLE e explicitacdo da permissao para a gravacao em audio da
entrevista.

Os dados foram obtidos por meio do método do relato oral e por meio
da entrevista em profundidade. As informagdes coletadas foram os dados
clinicos e sociais dos estomizados intestinais e de seus familiares, e de
cadastramento no Programa de Ostomizados, e por meio de entrevistas com
perguntas sobre a experiéncia dos participantes do estudo.

Foram elaborados dois instrumentos para a coleta de dados, um para o
estomizado intestinal, que contemplou dados sociais, clinicos e de
cadastramento no Programa de Ostomizados (Apéndice A) e um para o familiar
(Apéndice B) com dados sociais e de participacao nas atividades do Programa
de Ostomizados, considerando a experiéncia profissional do pesquisador no
atendimento de pacientes estomizados e seus familiares no Programa de
Ostomizados e com base na literatura (SANTOS, 2000; SONOBE,
BARICHELLO, ZAGO, 2002; CESARETTI, 2003; MARTINS et al.; BECHARA
et al., 2005; SANTOS, 2006; SOUZA et al., 2010).

Os dados sociais, clinicos e de cadastramento no Programa de
Ostomizados dos estomizados intestinais coletados foram: data de nascimento,
sexo, escolaridade, estado civil, religido, profissdo, renda mensal do paciente;
data da cirurgia e de cadastramento no programa e participagdo das reunides
do GRAPO, conhecimento sobre diagndstico, participacdo nas decisées dos
problemas da familia, realizacdo de autocuidado e de atividades sociais
(Apéndice A); e dados referentes ao familiar: data de nascimento, sexo,
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escolaridade, estado civil, religidao, profissao, grau de parentesco, renda mensal
do familiar; participagéo nas reuniées do GRAPO e convivio com o estomizado
(Apéndice B).

Foram elaboradas quatro questdes para a obtencdo dos dados sobre a
experiéncia dos estomizados intestinais e familiares com o Programa de
Ostomizados (Apéndice A para os estomizados): “O que significa para vocé
estar cadastrado no Programa de Ostomizados? De que forma isso tem lhe
ajudado?”; “Quando vocé tem algum problema com a colostomia, recorre ao
Programa de Ostomizados?”; “Os equipamentos fornecidos no Programa de
Ostomizados tém atendido as suas necessidades?”’; e “O que vocé considera
mais importante no Programa de Ostomizados?”. E para os familiares
(Apéndice B): “Para vocé o que significa o Sr/Sra (nome do paciente) estar
cadastrado no Programa de Ostomizados? De que forma isso tem Ihe
ajudado?”; “Quando vocé tem algum problema para cuidar da colostomia do
Sr/Sra. (nome do paciente), recorre ao Programa de Ostomizados?”; “Os
equipamentos fornecidos no Programa de Ostomizados tém atendido as
necessidades do Sr/Sra. (home do paciente)?” ; e “O que vocé considera mais
importante no Programa de Ostomizados?”.

O critério para amostragem dos participantes, em uma pesquisa de
abordagem qualitativa, ndo é numérico, pois a amostra ideal é aquela que pode
refletir a totalidade do objeto em estudo. Assim, o numero de participantes foi
definido, mediante o processo de obtencédo dos dados e concomitante analise,
com o alcance dos objetivos estabelecidos para este estudo (MINAYO, 2007).

Foram realizadas catorze entrevistas, sendo sete estomizados
intestinais cadastrados no Programa de Ostomizados e sete familiares,
necessariamente os familiares ndo tinham parentesco com os estomizados
entrevistados (Quadro 1).

As entrevistas foram realizadas no periodo de dezembro de 2010 a
janeiro de 2011, sendo que foram necessarias duas entrevistas com cada um
dos entrevistados para a obtencdo de maior profundidade dos dados.
Utilizamos ainda, o diario de campo para registro das nossas impressdes sobre
a coleta de dados.
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5.5 Analise dos dados

Para a realizacdo deste estudo com perspectiva interpretativa,
adotamos a técnica de analise de conteudo indutivo proposto por Hesse-Biber
e Leavy (2006). As etapas de coleta de dados e analise sao processuais,
continuos e concomitantes.

A andlise de conteudo qualitativo tem sido apropriada para estudos
com abordagem qualitativa, pois sua finalidade € interpretar um fenbmeno em
estudo, de forma compreensiva, seguindo um modelo indutivo, em espiral ou
ciclico. Isso permite ao pesquisador coletar e analisar os dados, por meio de
entrevistas em profundidade para obter novas compreensdes, que podem gerar
novas questdes e consequente coleta de novos dados, que culminam em
outras compreensoes, até que se alcancem os objetivos estabelecidos para o
estudo (HESSE-BIBER, LEAVY, 2006).

No processo da analise de conteudo indutivo para apreender os
significados, primeiramente os dados foram digitados, organizados em um
texto. Este texto é o espelho da realidade social, focalizado no estudo. Isso
possiblitou identificar as estruturas sécioculturais do contexto de atendimento
do Programa de Ostomizados analisado neste estudo. Os textos produzidos
foram analisados para a obtencao dos insights da ideologia predominate assim
como da linguagem, para a construcdo dos significados, donsiderando o
contexto e ndo somente a semantica das falas. Com a analise isolada dos
textos apreendemos como os sentidos foram atribuidos pelos atores, dentro de
uma realidade. Esse processo foi ampliado para a obtencdo de associacdes
entre todos os textos produzidos, o que possibilitou a interpretacdo das
relacdes com os outros componentes do texto, criando-se as conotacdes
(polifonia), e por fim estabelecemos as relagdes com o contexto dos atores
(HESSE-BIBER, LEAVY, 2006).

Posteriormente a elaboracao dos textos, realizamos o processo de
analise e classificacdo dos dados, com apreensao dos sentidos atribuidos em
categorias, que integraram o0s nucleos tematicos, que representaram o0s

significados da experiéncia destes atores.
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO

A interpretacdo, andlise e discussao dos dados foram realizadas em
duas etapas. A primeira correspondeu a caracterizacao séciocultural e clinica
dos estomizados intestinais e dos familiares, participantes deste estudo, sobre
a experiéncia com o Programa de Ostomizados. Na segunda etapa, com a
analise dos discursos realizou-se a construcao da interpretacdo acerca dos
significados deste Programa de Saude para estas pessoas.

6.1 Caracterizacao dos participantes do estudo

A idade dos estomizados intestinais entrevistados neste estudo variou
entre 44 anos e 73 anos, sendo a média de idade de 58,5 anos, semelhante
aos estudos de Maruyama (2004) e de Stumm, Oliveira, Kirschner (2008) com
médias de 58,5 anos e 60 anos, respectivamente, o que pode ser explicado
pela predominédncia de estomizados intestinais por cancer. No estudo de
Santos et al. (2007), a média de idade entre os sexos foi de 50,7 anos, porém
os diagnésticos para a indicacdao da estomia intestinal foram neoplasia,
traumas abdominais e Ulceras por pressao, o que corresponde a um perfil de
pessoas mais jovens.

Com o aumento da expectativa de vida dos brasileiros, a idade também
€ considerada um fator de risco para a morbimortalidade relacionada as
doencas crbnicas nao transmissiveis (DCNT), que merecem maior investimento
para 0s aspectos preventivos como o controle da obesidade, a pratica de
atividade fisica regular e a alimentacdo saudavel (BRASIL, 2005; BRASIL,
2009a).

Dentre os sete estomizados intestinais deste estudo, tivemos dois
(28,57%) do sexo feminino e cinco (71,43%) do sexo masculino, diferindo de
Maruyama (2004) e Stumm, Oliveira, Kirschner (2008), que identificaram maior
numero de estomizados intestinais do sexo feminino. No estudo de Santos et

al. (2007) houve predominio do sexo masculino.
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Quadro 1. Caracterizagao clinica dos estomizados intestinais, cadastrados no Programa de Ostomizados, participantes do
estudo. Ribeirdo Preto, 2011.

Entrevistado | Diagndstico Data da Encaminhamento Data de Participa Realiza Realiza Motivacao para sair Desejo de
Cirurgia hospitalar ao cadastro | do grupo Tratamento autocuidado de casa reversdo da
Programa no i lasi estomia
programa antineoplasico
P1 Tumor colo- | 26/05/2010 Sim 10/06/2010 Sim Sim Com auxilio () festas (X) consultas Sim
retal (X) fazer compras (X) viajar
(X) outros: NGA
P2 Tumor colo- | 24/03/2010 Sim 26/04/10 Sim Nao Com auxilio ( ) festas (X) consultas Sim
retal () fazer compras ()
viajar
(X) outros: NGA e Igreja
P3 Megacélon 10/2002 Sim 23/12/02 Sim Nao Sim (X) festas (X) consultas Nao
chagasico (X) fazer compras (X) viajar
(X) outros: NGA e Igreja
P4 Diverticulite | 09/12/2002 Nao 09/12/02 Sim Nao Com auxilio (X) festas (X) consultas Nao
(X) fazer compras (X) viajar
( X)outros: Centro espirita
P5 Tumor colo- | 15/01/2009 Sim 15/01/2009 Sim Nao Sim (X) festas (X) consultas Sim
retal (X) fazer compras (X) viajar
(X)outros: Igreja
P6 Tumor colo- | 26/09/2006 Sim 26/09/06 Sim Sim Sim () festas ( X) consultas Nao
retal (X) fazer compras (X) viajar
(X) outros: atividades
fisicas (caminhada) e igreja
P7 Tumor colo- | 14/12/2009 Sim 14/12/09 Sim Sim Nao () festas (X) consultas Sim
retal

(X) fazer compras (X) viajar
(X)outros: dirigir, igreja
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Quadro 2. Caracterizacdo social dos estomizados intestinais, cadastrados no Programa de Ostomizados, participantes do
estudo. Ribeirdo Preto, 2011.

Entrevistado Idade | Sexo | Estado Religiao Escolaridade Profissao Trabalho Renda Participa das
(anos) civil remunerado SM* decisoOes familiares

P1 51 M Casado Catolico Ensino fundamental | Pedreiro afastado pelo Nao 2 Sim
incompleto INSS

P2 63 F Casada Catolico Ensino fundamental | Servigos gerais Nao 1 Sim
incompleto

P3 73 M Casado Catolico Ensino fundamental | Aposentado Nao Até 2 Sim
incompleto

P4 70 M Viavo Espirita Ensino fundamental | Aposentado Nao 2 Sim
incompleto

P5 71 F Casada Catolico Analfabeta Do lar Nao Até 2 Sim

P6 61 M Casado Catolico Ensino Médio Taxista Sim 4 Sim
Completo

P7 44 M Solteiro Catolico Ensino médio completo Cabeleireiro Nao 1 Sim

*SM-salario minimo
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Em termos de incidéncia, o CCR tem um destaque como a terceira
causa mais comum de cancer no mundo, em ambos 0s sexos; segunda causa
em paises desenvolvidos, com padrdes geograficos similares entre homens e
mulheres. Anteriormente, nos estudos havia maior predominio de homens e
atualmente com a mudanca no perfil epidemiolégico, ha uma diversidade de
resultados nos estudos realizados. No nosso estudo houve predominio do sexo
masculino (BRASIL, 2009a).

Em relacdo ao estado civil, cinco (71,42%) eram casados, um (14,29%)
vilvo e um (14,29%) solteiro, semelhantemente aos estudos de Maruyama
(2004), Santos et al. (2007) e Stumm, Oliveira, Kirschner (2008). Na maioria
das situacoes, o conjuge foi identificado como o principal cuidador.

Poucos estudos tém abordado a religido professada pelos estomizados
intestinais, nos estudos de Sonobe (2001) foi identificado um predominio de
catélicos, no nosso estudo verificamos seis catélicos e um espirita. Este
aspecto tem sido apontado como aquele que auxilia na mediacado dos valores,
crengas e atitudes, que orientam a vida e o comportamento da pessoa
estomizada, o que pode favorecer o alcance da reabilitacao (LUZ et al., 2009).

Em relacdo a condicdo so6cioeducacional, um (14,29%) era analfabeto;
quatro (57,14%) tinham ensino fundamental | incompleto e dois (28,57%) com
ensino médio completo. Dados similiares foram encontrados no estudo de
Santos et al. (2010), sendo que 59,3% dos entrevistados tinham ensino
fundamental incompleto, 14,8% ensino médio completo e 7,4% com ensino
médio incompleto e superior completo.

Nos estudos de Sonobe (2001) com pacientes com cancer de laringe,
que representa outro tipo de estomizado, o laringectomizado, identificou
semelhante condicao sécioeducacional.

O acesso as informacgdes e aos servigcos de saude, assim como, outros
recursos da comunidade estéo relacionados o nivel socioeconémico e cultural,
que determina o conhecimento sobre a necessidade de realizar exames de
rotina para deteccdo precoce do cancer, busca por atendimento e as
oportunidades dos recursos médico-hospitalares. Estes aspectos devem ser
conhecidos pelos profissionais de salude para o desenvolvimento de educacao
em saude, com estratégias adequadas ao perfil da clientela. Alguns
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comportamentos de saude como tabagismo, alimentagdo inadequada e
sedentarismo estdo intimamente ligados ao surgimento de doengas crénicas
nao transmissiveis, fato este do conhecimento geral da populacdo e que tem
sido divulgado e inserido em varios programas governamentais de saulde,
porém nao tem sido suficientes para a adocao de praticas saudaveis de vida.
Portanto, ha necessidade de estudos que possam explorar estes aspectos
(STUMM, OLIVEIRA, KIRSCHNER, 2008; LUZ et al., 2009).

Os estomizados intestinais apresentam mais dificuldades para a
manutencdo de uma atividade remunerada, assim, seis (85,71%) ndo exerciam
atividade economicamente remunerada e um (14,29%) trabalhava como
taxista, perfil encontrado no estudo de Sonobe (2001) e de Maruyama (2004).

O predominio de pessoas com faixa etaria acima de 50 anos configura
uma situagéo, que caracteriza maior dificuldade para inser¢do no mercado de
trabalho e o fato dessas pessoas necessitarem de um seguimento ambulatorial
para consultas e tratamentos, além de afastamentos por saude, agravam ainda
mais a possibilidade da manutencado de uma atividade laboral.

Por outro lado, muitos estomizados sdo aposentados, seguido de
agricultores e do lar, eles tém dificuldade de se reintegrar ao trabalho. E
aqueles que possuem vinculo empregaticio preferem se aposentar e se afastar
em definitivo, e 0os desempregados ndao conseguem se inserir no mercado
formal de trabalho (STUMM, OLIVEIRA, KIRSCHNER, 2008).

A busca por uma atividade laboral ou seu retorno € um desejo dos
estomizados intestinais, porém isso contrapde ao surgimento de sentimentos
como limitacdo ou perda da capacidade para o trabalho e da utilidade para a
sociedade, 0 que o desanima ao encontrar resistencia no mercado de trabalho.
Torna-se necessario a divulgacao da situacdo dessas pessoas, assim como
estudos sobre a possibilidade e capacidade laboral para que os profissionais
de salde e sociedade possam buscar espacos e alternativas para essas
pessoas no mercado de trabalho, potencializando a mobilizacdo social
(CANESQUI, 2007; SOUZA et al., 2007).

A renda foi categorizada em ganhos de até dois salarios minimos para
quatro pacientes; de dois salarios minimos para dois pacientes e de quatro

salarios minimos para um paciente. Esta renda do estomizado mostra a



58

importancia da sua contribuicdo na renda familiar, que muitas vezes se resume
a esta renda. Além disso, o baixo nivel sécioeducacional restringe as
oportunidades de insercdo no mercado de trabalho com maiores salarios.

Todos participam das decisdes familiares, demonstrando que séo ativos
e isto pode estar relacionado com a contribuigdo na renda familiar.

Em relagdo aos dados clinicos dos estomizados intestinais deste estudo,
verificamos que cinco (71,42%) pacientes tinham diagnéstico de céncer
colorretal; um (14,29%) de diverticulite e um (14,29%) de megacolon
chagasico. Prevalece o cancer como a principal causa de estomias intestinais,
como nos estudos de Maruyama (2004), Santos et al. (2007), Stumm, Oliveira,
Kirschner (2008).

No Brasil, as estimativas, para o ano de 2011 apontam para a ocorréncia
de 489.270 casos novos de cancer, sendo estimados 236.240 casos novos
para 0 sexo masculino e 253.030 para sexo feminino. Destes 28 mil novos
casos serao de cancer colorretal. Os fatores de risco relacionam-se com os
habitos de vida, além dos especificos como a hereditariedade, doencas
inflamatorias intestinais pré-existentes e alimentacao rica em gordura animal e
pobre em fibras ndo soluveis em agua.

Diante desse cenario, fica clara a necessidade de continuidade em
investimentos no desenvolvimento de acdes abrangentes para o controle do
cancer, nos diferentes niveis de atencdo a saude para a promog¢ao da saude, a
detecgcdo precoce, a vigilancia, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos
para essa clientela. Ressalta-se ainda a necessidade de uma formacédo de
recursos humanos com vistas a abordagem que considera o individuo na sua
totalidade, ou seja, prestar uma assisténcia a saude, além do biolégico, que
integra a comunicacao, a mobilizacdo social na pesquisa e na gestdo do SUS
(BRASIL, 2009a).

No estudo de Cezaretti (1993) verificou que a principal causa geradora
de estomia foi neoplasia colorretal (64,9%), os sujeitos tém que lidar com a
idéia de ter um cancer e ter uma estomia, articular esforcos em busca de uma
adaptacao a nova condicao corporal e organica.

Tempo decorrido apds a cirurgia mutilatéria e de cadastramento no

Programa de Ostomizados variou entre sete meses e oito anos, sendo que seis
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foram contrarreferenciados ao Programa pelo hospital e um que ja conhecia
este por experiéncia prévia na familia procurou o servico, mesmo sem receber
0 encaminhamento necessario.

Apesar da legislagdo que assegura o atendimento especializado as
pessoas estomizadas no Brasil, percebe-se a falta de divulgacédo junto a
populacao do proprio Programa de Ostomizados, bem como o que constitui ser
um individuo com estoma. Individualmente os Programas tem buscado fazé-la
nas cidades, nas instituicoes hospitalares, porém tem se mostrado insuficiente
(SILVA, GAMA, DUTRA, 2008).

Todos participam das atividades do grupo, principalmente focadas nas
reunides e confraternizacdes realizadas pelo GRAPO, que atualmente ocorre a
cada dois meses, vinculando a entrega dos equipamentos nestas datas. Os
temas de palestras, com a participacdo de convidados, dos préprios
profissionais e dos representantes das empresas que produzem as bolsas,
sobre aspectos que englobam necessidades identificadas pelos pacientes e
familiares, bem como de assuntos emanados pelos profissionais do GRAPO,
principalmente assistente social e a equipe de enfermagem, que tem maior
contato com a clientela. Os integrantes mais antigos, por se sentirem mais a
vontade, contribuem expondo suas experiéncias para o grupo e assim auxiliam
os integrantes mais novos. Ao final, ha confraternizacdo com um lanche e
neste momento este espago tem sido importante para que os participantes
possam conversar informalmente e criar vinculos de amizades com o0s outros
integrantes do grupo.

Porém, alguns relataram dificuldades para participar de todas as
reuniées devido aos tratamentos como quimioterapia antineoplasica, problemas
gastrointestinais como diarréias com funcionamento continuo e necessidade de
esvaziamento da bolsa coletora, ou mesmo por possuir uma atividade laboral.
Mas sempre que possivel estdo nas reunides ou solicitam que um familiar
frequente a reunido, fato identificado principalmente quando héa piora clinica do
estomizado.

Dentre os sete estomizados intestinais, cinco tem diagnéstico de cancer,
sendo que trés realizam tratamento antineoplasico, que relataram muita

dificuldade para participar das atividades do Programa e os familiares também
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nao conseguem participar, pois tem os acompanhado em consultas e
tratamentos, por coincidir muitas vezes na data.

Em relagdo ao autocuidado, tivemos trés (42,86%) participantes que
realizam o autocuidado independentemente, trés (42,86%) que o realizam com
auxilio e um (14,28%) que é totalmente dependente de um parente, que
assume todos os cuidados com o estoma e a troca da bolsa.

A participacdo da familia torna-se imprescindivel, pois estes
estomizados apresentam condicao clinica comprometida pela patologia de
base e cirurgia mutilatéria, além da necessidade de cuidados especificos com
0s equipamentos. A familia constitue a protecéo social, que reconhecidamente
tem um papel fundamental no processo de constituicdo, desenvolvimento, crise
e resolugao dos problemas de saude (MIOTO, 2010; TRAD, 2010).

Por outro lado, € importante observar que muitos estomizados séo
idosos, 0 que requer arranjos de moradia, que possam ajuda-lo a resolver os
problemas e a realizar o autocuidado. Contudo, mas existem fatores como
estado civil, situacdo financeira, tamanho e estrutura familiar, tradicdes
culturais, lacos de parentesco, a valoracdo dada ao convivio coma familia,
disponibilidade de servigcos sociais € de apoio, condicbes de moradia e
recursos das comunidades, que influenciam a dindmica e a adaptacao de
circunstancias pela familia para adequar as necessidades do estomizado
(CALDAS, VERAS, 2010).

Quando perguntados sobre atividades sociais, hum primeiro momento
respoderam que nao tinham, porém, ao longo das entrevistas relataram as
motivacbes para sair de casa como frequentar festas, fazer compras no
supermecado, viajar, ir a igreja e ao centro espirita, dirigir e fazer exercicios
fisicos. Contudo, também foi relatado as consultas e a participagdo nas
atividades no Programa, que de alguma maneira passam a ter um sentido de
atividade social, importantes para a manutencdo de vinculos com as outras
pessoas.

O lazer € uma forma de alcancar a reinsercdo social da pessoa
estomizada por meio de atividades prazeirosas, que minimizam o sentimento
de ser diferente em relacdo as outras pessoas. A retomada das atividades

sociais, interpessoais, laborativas e de lazer, anteriores as cirurgias,
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contribuem significativamente para sua reabilitacdo e reinsercdo social, além
de proporcionar distragdo (SOUZA et al., 2007).

Dos sete entrevistados, trés relataram nao sentirem desejo de reverter a
estomia, pois se adaptaram na convivéncia com o estoma, e atualmente tem
medo de submeter ao procedimento cirdrgico. Para esses estomizados nessa
etapa de suas vidas, ter estoma passa a ser uma condicdo secundaria dentre
as suas preocupacdes, mostra que a estomia ndo é o grande problema em
suas vidas, pois a doenca de base que determinou a necessidade da estomia
por ter maior gravidade e ser de dificil controle, é a prioridade. Contudo, alguns
estudos focalizaram a condicao de ter estomia como algo repentino, que causa
grandes duvidas, angustias e consequéncia psicossocial, além de uma visao
pessimista de sua autoimagem, principalmente pela cultura do belo e pela
busca da normalidade perante a sociedade (ALMEIDA, et al. 2006; MUNIZ,
ZAGO, DAZI0, 20086).

A revelacado do diagnéstico de cancer, seguida de tratamento cirirgico
com a confeccdo de um estoma intestinal, reflete diretamente na experiéncia
da familia do paciente. O familiar por conhecer os habitos, rotinas e
caracteristicas do individuo adoecido, é a pessoa que melhor o compreende e
assim pode participar de todo o processo de adoecimento e de tratamento da
doenca. Porém, muitas vezes aquele que adoece adota uma postura passiva,
que pode ser compartiihada também pelo familiar/cuidador. Ele agora se
dedica integralmente ao familiar adoecido, ajudando-o a se reestruturar e
reorganizar a vida, em busca de adaptacao e reabilitacdo em relacao a nova
condicéo.

A familia representa a instituicdo mais antiga da sociedade, com vinculo
de afetividade entre todos os envolvidos, que passa a cuidar do estomizado
intestinal, ndo apenas fisiologicamente, mas em todas as outras dimensdes,
com acdes protetoras de acalentar, confortar, ajudar e fazer pelo outro
(MARUYAMA, 2004; MIOTTO, 2010).

Em relacdo a idade dos familiares entrevistados, houve uma variacao
entre 35 anos e 63 anos, sendo cinco do sexo feminino e dois do sexo
masculino. Destes, seis eram casados e um solteiro; quatro eram catodlicos,

dois espiritas e um evangélico.
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Em relagdo ao grau de parentesco dos cuidadores com o estomizado
intestinal, identificamos duas filhas, duas esposas, um esposo, uma mae e um
neto.

Considerando que a figura feminina assume o papel de cuidadora da
pessoa adoecida, generalidade que reflete a nossa cultura, neste estudo teve
cinco mulheres cuidadoras do estomizado intestinal. A questdo do género do
cuidador € importante, pois culturalmente a mulher tem assumido a
responsabilidade maior no acompanhamento do tratamento, além de outros
afazeres da casa. Este fato pode causar maior desgaste fisicoemocional, que
interfere muitas vezes na relacdo do familiar com o estomizado intestinal
(SONOBE, 2001; MARUYAMA, 2004; CALDAS, VERAS, 2010).

O cuidado dos idosos é realizado pelo sistema de suporte informal,
prestada de forma voluntéria, sem remuneragédo e a familia € que predomina
como alternativa, com predominio de mulheres. Isso pode sr explicado pela
tradicdo e construcao cultural que pressupde a disponibilidade das mulheres
para esta atividade, além da valorizagao da interacao intergeracional (CALDAS,
VERAS, 2010).

O grau de escolaridade dos sete familiares entrevistados foi de quatro
com ensino fundamental | incompleto, dois com ensino médio completo e
apenas um com ensino superior completo. Destes, trés nao tinham trabalho
remunerado, consideravam-se do lar e um familiar estava afastado pelo
Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS); trés trabalhavam como
seguranca noturno, professor e lavadeira, respectivamente.

A renda do familiar, nos relatos de cinco entrevistados, variou entre um
salario minimo até dois salarios minimos, e de trés salarios minimos e quatro
salarios minimos para dois entrevistados. Excetuando um familiar (filha), todos
0s outros residiam com o estomizado intestinal.

Muitas vezes, as familias nao tém condi¢des financeiras para prover um
cuidado adequado, agravado pelo fato de familiares precisarem trabalhar, mas
ndao o fazem em horario integral ou deixam o mercado de trabalho, o que
agrava ainda mais a situagao financeira da familia e o oferecimento do suporte
ao estomizado (CALDAS, VERAS, 2010).
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As caracteristicas dos estomizados intestinais e da familia reforcam a
necessidade de organizacdo e articulacdo destes aspectos fundamentais no
Programa de Ostomizados para assegurar a estrutura de cuidado e protecao,
com adocao de estratégias que favorecam o acesso da familia (CALDAS,
VERAS, 2010).



Quadro 3. Caracterizacdo dos familiares
participantes do estudo. Ribeirdo Preto, 2011.

de estomizados intestinais cadastrados no Programa de Ostomizados,

Entrevistado | Idade | Sexo Estado Religiao Escolaridade Profissao Trabalho Renda Parentesco com | Reside com o
anos civil remunerado familiar o paciente estomizado
SM
F1 44 F Casada Catolico Ensino Do lar Nao 2" Esposa Sim
fundamental |
incompleto
F2 38 M Solteiro | Evangélico Ensino Seguranca Sim 1 Neto Sim
fundamental | noturno
incompleto
F3 63 M Casado Catélico Ensino Motorista Nao 1 Esposo Sim
fundamental | Afastado por
incompleto acidente de
trabalho
F4 55 F Casada Espirita Superior Professor Sim 2 Filha Nao
completo
F5 57 F Casada Espirita Ensino médio Do lar Nao Até 3 Filha Sim
completo
Fé 35 F Casada Catolico Ensino médio Do lar Nao 4 Esposa Sim
completo
F7 63 F Casada Catolico Ensino Lava e passa Sim 1 Mae Sim
fundamental | para fora

incompleto




Quadro 4. Caracterizacao dos familiares em relacdo a condigdo clinica de estomizados intestinais
cadastrados no Programa de Ostomizados, participantes do estudo. Ribeirdo Preto, 2011.

Entrevistado Conhecimento | Encaminhamento hospitalar Participa do Auxilia o familiar Participa nas decisoes
sobre o do Familiar ao Programa grupo no autocuidado do estomizado
diagnostico
F1 Sim Sim Sim Sim Nao
F2 Sim Nao Sim Sim Sim
F3 Sim Sim Sim Ele e a Filha Sim
F4 Sim Nao Ocasionalmente Sim Nao
F5 Sim Sim Sim Sim Sim
F6 Sim Sim Sim Atualmente Nao Nao
F7 Sim Sim Ocasionalmente Sim Sim

65
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Em relacdo ao diagndstico do estomizado intestinal, todos os entrevistados
tém conhecimento e consciéncia da gravidade da doenca oncolégica, dos
comprometimentos como a fadiga que o paciente apresenta e da necessidade de
auxilio na realizagao de atividades fundamentais de higienizacao diaria, de manejo,
troca das bolsas coletoras e cuidados com o estoma intestinal.

Dos sete familiares participantes do estudo, dois n&o receberam o
encaminhamento hospitalar ao Programa e cinco foram encaminhados pelo hospital,
com fornecimento da informacdo sobre a existéncia deste servico, na rede de
atendimento municipal.

Em relacdo a participacdo nas reuniées do Programa de Ostomizados, dois
familiares participam ocasionalmente e cinco mantém assiduidade. Ressaltamos que
a participagéo ocasional dos familiares se deve ao fato destes terem uma atividade
de trabalho e também necessita dedicar parte do seu tempo do cuidado tanto do
estomizado intestinal como de outros membros da familia, o que dificulta a sua
assiduidade.

Dentre os sete familiares deste estudo, apenas um ndo necessita ajudar o
estomizado, que realiza o autocuidado com independéncia. Os demais familiares
realizam os cuidados com o estoma e troca de bolsas coletoras para o estomizado
intestinal, sendo que um familiar referiu que realiza estes cuidados, sem a
participacao de outros familiares.

Em relacao as decisdes familiares, trés entrevistados relataram nao participar
e quatro participam ativamente.

A caracterizacdo sociocultural dos estomizados intestinais e familiares indica
um perfil de pessoas pertencentes a classe popular, com predominio de pessoas
casadas, com ensino fundamental incompleto, que n&o exercem atividade
remunerada, sendo que na maioria, 0Ss adoecidos sao homens e o0s
familiares/cuidadores mulheres. Considerando que a causa que determinou a
condicdo de estomizado intestinal foi CCR, remete-nos a refletir que esta situacao
influéncia as possibilidades de acesso aos recursos sociais € aos servigos de saude
disponiveis na comunidade. Além disso, ha uma modificacdo na organizacédo e
dindmica familiar, pois apesar da dependéncia em relacdo aos cuidados com a
saude do estomizado, ainda este é o que contribui significativamente na manutencao
financeira da familia, mantendo assim, o poder de decisao da familia.



67

A evolucao clinica do estomizado intestinal, que é permeado por seguimento
ambulatorial e tratamentos, delimita a vida de todos os envolvidos, que passam a
viver em funcdo do processo de adoecimento e de suas consequéncias. Assim, a
condicdo de ter uma estomia intestinal, torna-se secundaria, pois o conjunto das
mudancas fisiolégicas, clinicas, sociais, financeiras e familiares é que dimensionam
a experiéncia dessas pessoas.

Verificamos ainda que dos sete estomizados, o atendimento a saude foi
realizado pelo convénio SUS por cinco entrevistados e dois na rede privada, sendo
que um destes, ao apresentar complicagbes pés-cirdrgicas passou para 0 convénio
SUS. Portanto, os participantes deste estudo tém dependéncia do sistema de saude
publico e considerando o seu perfil, a postura adotada por eles ainda é de uma
aceitacdo sem grandes questionamentos em relacdo a assisténcia recebida dos
profissionais de saude. A logica do atendimento focaliza acdo curativa, que
considera a producdo em saude por meio de dados quantitativos e ndo mostra maior
preocupacao com o alcance de resultados e resolugdo dos problemas de saude
dessas pessoas. Ao conseguir o atendimento, muitos estomizados apresentam uma
condicdo clinica mais grave, por ter um diagnostico oncolégico e em fase mais
avancada, que requer tratamentos de maior complexidade e por tempo prolongado.

O familiar modifica as atividades e sua vida em funcédo do suporte que passa
a oferecer para o adoecido, com necessidade de aprendizagem de cuidados
especificos em relacdo a estomia e aos equipamentos. De certa maneira, a sua
individualidade passa a ser colocada em segundo plano, com canalizagao de todos
os seus esforcos para experiéncia de adoecimento do estomizado, que pode
influenciar o relacionamento entre os membros da familia e dificuldades em
gerenciar as situacoes dessa experiéncia (LUZ et al., 2009).

Essa clientela necessita de cuidado especializado, assegurada pela
legislacéo, porém, a sua implementacao ainda é um desafio para os profissionais. O
fornecimento de informacdes especificas, com estratégias adequadas ao perfil e a
demanda de necessidades de cuidados do estomizado intestinal e seus familiares,
educagcao permanente dos profissionais de saude, que leva em consideracdo a
experiéncia de adoecimento e seus desdobramentos, pode favorecer no
aperfeicoamento da assisténcia a saude, além de potencializar o alcance de
objetivos especificos do programa de saude (SOUZA et al., 2007).
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No planejamento da assisténcia a saude, a familia deve ser inserida, com
seguimento ambulatorial, com enfoque na educacdo em saude. As condutas e
crencas dos profissionais de salde sobre a pessoa estomizada podem influenciar o
seu retorno ao domicilio e as atividades cotidianas, colaborando para melhor
adaptacao a nova condicdo, diminuindo até mesmo a aposentadoria precoce por
invalidez. Portanto, a educacdo permanente dos profissionais de saude, que
atendem os estomizados intestinais, é de extrema importancia (SOUZA et al., 2007,
CALDAS, VERAS, 2010).

Ha necessidade da integracdo dos diferentes niveis de atencdo a saude para
o estomizado intestinal e seus familiares, que devem ser inseridos como
participantes ativos no processo terapéutico, além de maiores investimentos na
busca de estratégias que possam potencializar os resultados do Programa de
Ostomizados (STUMM; OLIVEIRA; KIRSCHNER, 2008; CALDAS, VERAS, 2010
MIOTO, 2010).
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Esquema 1: Categorias de analise de dados.

2 Nucleos de sentidos:
1-Estomizado intestinal: busca e superacdo de barreiras para a resolucdo do
problema de saude
2-Cadastramento e atendimento no Programa de Ostomizados e mudancgas na vida

i

3 Nucleos tematicos

!

6.2 Nucleo tematico I: Estomizado intestinal: da acessibilidade aos servicos de

de pacientes e familiares

saude a concretude de sua condicao

3 Categorias tematicas:
6.2.1-Percalcos na busca por cuidado de saude e de diagnostico médico
6.2.2-Lidando com a nova condi¢ao de estomizado intestinal

6.2.3-Assisténcia hospitalar ao estomizado intestinal

6.3 Nucleo tematico Il: Assisténcia ao estomizado intestinal no Programa de
Ostomizados
3 Categorias tematicas:

6.3.1-Estar Cadastrado: uma necessidade

6.3.2-A vida de pacientes e familiares gravitando ao redor das reunides do
Programa

6.3.3-Estomizado intestinal e seus familiares: suas possibilidades e seus conflitos

6.4 Nucleo tematico Ill: Programa de Ostomizados: intermediacao da
identidade e da vida do estomizado intestinal e da familia
2 Categorias tematicas:

6.4.1- Programa de Ostomizados: o porto seguro para pacientes e familiares

6.4.2- Ressignificagédo da identidade do estomizado intestinal
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A partir deste momento serdo apresentados os resultados deste estudo
sobre as interpretacées dos significados do Programa de Ostomizados, na
perspectiva de estomizados intestinais e familiares (Esquema 1).

Primeiramente o0s dados das entrevistas em profundidade foram
decodificados em dois nucleos de sentidos, que foram denominados de “Estomizado
intestinal: busca e superacao de barreiras para a resolucéo do problema de saude” e
“Cadastramento e atendimento no Programa de Ostomizados e mudangas na vida
de pacientes e familiares”.

Mediante estes dois nucleos de sentidos, construimos trés nucleos
tematicos: “Estomizado intestinal: da acessibilidade aos servicos de saude a
concretude de sua condicao”; “Assisténcia ao estomizado intestinal no
Programa de Ostomizados”; e “Programa de Ostomizados: intermediacao da
identidade e da vida do estomizado intestinal e da familia”.

No primeiro nucleo temético “Estomizado intestinal: da acessibilidade aos
servicos de saude a concretude de sua condi¢ao”, foram criadas trés categorias para
a interpretagdo sobre o fenbmeno em estudo: “Percalgos na busca por cuidado de
saude e de diagnéstico médico”; “Lidando com a nova condicdo de estomizado
intestinal”; e “Assisténcia hospitalar ao estomizado intestinal”.

6.2 Estomizado intestinal: da acessibilidade aos servicos de saude a
concretude de sua condicao

6.2.1 “Percalcos na busca por cuidado de saude e de diagndstico médico”

Os percalcos enfrentados pelo estomizado intestinal iniciam-se logo quando
este tem desconfortos gastrointestinais e necessita de cuidados a saude e de
diagnéstico médico.

Na busca por um atendimento no sistema de saude publico, quando a
pessoa apresenta sinais e sintomas gastrointestinais, esta enfrenta diversas
situacdes, constituindo um ir e vir, o que mostra a dificuldade de resolu¢do do seu
problema:

‘[...] pode olhar as minhas fichas no pronto-socorro... fiquei assim uns 3 meses,

sentia muita dor... la no sabado, no domingo, ia 3 vezes no dia... fui 4 vezes.
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Chegava de la meia noite e quando eram duas horas da manha, eu estava pegando
o carro e voltando de novo la... Decorava até o remédio que me receitavam... Era
complicado. Mas o pronto socorro ndo € bom... porque ali vocé vai, e a gente que é
pobre, que fica doente... ndo consegue resolver o problema...” (P1- Cadastrado ha 7

meses; diagndéstico oncoldgico, tratamento antineoplasico; autocuidado com auxilio).

Esta situacao pode resultar da sistematica adotada pelo Sistema de Saude
que avalia a producao dos seus servigos pela légica da contabilizacdo quantitativa
de consultas e procedimentos realizados. Ainda ndo temos um sistema eficiente que
consiga identificar as pessoas, que buscam atendimento por iniUmeras vezes com as
mesmas queixas.

Por outro lado, o direito e a acessibilidade a saude sdo assegurados pela
Constituicao Brasileira desde 1988, no qual o Estado assume esta responsabilidade,
porém, a l6gica ainda predominante, traz um pensamento como se a pobreza se
tornasse sinbnimo de caréncia, a justica como caridade e os direitos como uma
concessao recebida, e ndo como os direitos de cidadania. Ha, portanto, uma
abordagem de direitos numa perspectiva de direitos dos excluidos (PINHEIRO,
MATTOQOS, 2010).

Cotidianamente nos servicos de saude, o atendimento as pessoas tem sido
realizado de modo mecanizado, o paciente é visto como mais um entre tantos; nao
como um ser integral; muitas vezes ndo ha uma preocupacao dos profissionais em
acolher as queixas e o problema relatado pelo individuo, seu sofrimento chega até
mesmo a ser banalizado e suas necessidades, por conseguinte, ndao séao
valorizadas.

O avanco da ciéncia e tecnologia objetiva a melhoria da assisténcia a saude e
€ permeado por situagbes contraditérias, onde ocorre a transformacao do préprio
corpo humano e da saude em uma mercadoria numa escala impensavel. Houve a
medicalizacdo da saude com acbes pontuais e paliativas (PINHEIRO, MATTQOS,
2009).

Isso requer uma ressignificacdo da idéia do cuidado, sobretudo com
valorizacdo do trabalho dos profissionais e das tecnologias relacionais, relegada
muitas vezes pelo poder hegemoénico e pela forma como esse modelo esta
estruturado para cada profissional e usuario (FRANCO, MERHY, 2010).



72

Por vezes, o itinerario da populagdo que busca atencédo a saude é demorado,
pois passa por varios servicos e frequentemente sao rotulados pelos profissionais
com diferentes designacées como poliqueixosos ou como aqueles com doencgas ou
dores imaginarias e/ou psicologicas. E apesar de nao ter uma resolugao efetiva do
problema de saude, muitas vezes os individuos sao responsabilizados por
apresentarem uma condicao de saude de maior complexidade, como se estes nao
tivessem procurado os servicos anteriormente (CANESQUI, 2007; PINHEIRO,
MATTQOS, 2009).

O processo de busca por cuidado evidencia uma pluralidade e multiplicidade
de fatores para ampliar a compreensao social da demanda e isso deve favorecer a
oferta de praticas de integralidade em saude, com abertura de um dialogo entre os
servicos de saude e usuarios, que saiba acolher os sofrimentos, expectativas,
desejos e percepcdes (GERHARDT, 2010).

Geralmente, o paciente busca em um primeiro momento, somente a resolugéao
da sintomatologia, que constitui 0 seu maior desconforto e este acredita ser o seu
problema de saude e muitas vezes considera que recebe atendimento adequado

com o alivio do seu problema em foco.

‘l...] fiquei assim uns 3 meses... sentia muita dor. Eu ia no prontossocorro no
sabado, no domingo, chegava a ir 3 vezes por dia para ser medicado... era
complicado...” (P1- Cadastrado ha 7 meses; diagndstico oncoldgico, tratamento

antineoplésico; autocuidado com auxilio).

Ao longo da experiéncia, a expectativa do individuo se transforma em relagao
ao atendimento que era focalizado na sua sintomatologia e este passa a entender
que a resolucdo do seu problema é algo maior, que o sistema nao tem sido

suficiente para prestar assisténcia necessaria:

‘[...] para eu conseguir ser atendido no hospital, foi através de meus amigos, porque
S0 pelo pronto socorro é dificil, eu estaria até hoje esperando... A gente chega no
pronto socorro, eles te ddo um remedinho para dor e te mandam embora. Dai
quando recomeca a dor, vocé tem que voltar... Gracas a Deus tenho umas

amizades... um que € medico e conseguiu um encaminhamento. Sendo eu estava
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indo e voltando... O encaminhamento é ruim...” (P1- Cadastrado ha 7 meses;

diagnéstico oncoldgico, tratamento antineoplasico; autocuidado com auxilio).

Muitas vezes as pessoas langam mao de alternativas para conseguir
resolver os seus problemas de saude mais rapidamente, mostram uma pratica que
burla o sistema, mas que necessita ser analisado, considerando uma cultura em que
a resolucdo de problemas utilizando-se de privilégios pessoais passa a ser visto
como algo aceitavel.

Ha uma expectativa pelos 6rgdos governamentais de saude de que a rede
regionalizada e hierarquizada na Atencdo Basica possa ser resolutiva no
atendimento de 70% dos problemas de saude da populacado. Situacées de maior
complexidade sdo encaminhadas para o0s ambulatérios especializados,
atendimentos emergenciais e hospitais de maior complexidade. Ou seja, a
integracao dos diferentes niveis de atencdo a saude apresenta dificuldades na sua
implementagéao, ainda temos muitos desafios. Para o alcance de resultados torna-se
necessario analisar como tem sido a sua implementagao e identificar os aspectos,
que precisam de estratégias mais eficazes para o seu aperfeicoamento (BRASIL,
2003; PINHEIRO, MATTQOS, 2009).

Por outro lado, uma familiar relata a experiéncia de atendimento no sistema
de saude em que houve resolugao efetiva do problema de saude do seu familiar

adoecido, com um encaminhamento realizado pelo médico, apds a consulta:

‘l...] a médica suspeitou de alguma coisa por causa da dor que ela sentia, porque
uma irma dela e a sobrinha tinham morrido de cancer de intestino... e encaminhou
para a Secretaria da Saude para fazer outros exames e descobriram que ela estava
com céancer no intestino” (F3- Esposo; reside com o estomizado; auxilia no

autocuidado).

Ha diferentes formas de atuacao dos profissionais da area de saude, que
denotam a diversidade de entendimento sobre a sua profissdo e a abordagem mais
adequada no cotidiano do trabalho.

Isso pode estar relacionado as pressdes externas das instituicoes de saude,
que ainda atrelam a producdo em saude a dados quantitativos, que vem
determinando a pratica profissional. Além disso, ha desvalorizagdo de acdes
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preventivas, com focalizagcdo da acao curativa. Ha reorientacao na formacgéao dos
profissionais em funcdo de pouca efetividade no atendimento da demanda de
cuidados em saude, das condicdes agudas e crbnicas de maior relevancia
epidemioldgica pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2009).

O individuo que passa pela experiéncia de ser cuidado, atualmente tem
recebido maior atencédo e é considerado participante do processo de assisténcia a
saude. Porém, a figura do sujeito e da intersubjetividade ainda nao esta integrado ao
saber clinico, com iniciativas incipientes ou descontextualizadas, que dificulta o
entendimento do processo de adoecimento, bem como as suas necessidades em
saude e intervencbes mais apropriadas para cada contexto de atendimento
(SERAPIONI, 2009; PINHEIRO, MATTOS, 2010).

Contudo, para alguns participantes do estudo, a resolu¢do do seu problema,
no caso o tratamento cirurgico, foi rapido em funcdo da busca de atendimento

particular:

“I...] o problema foi conseguir uma vaga no SUS para fazer a cirurgia sem demora e
n&o entre 6 meses a 1 ano como costuma acontecer com a maioria das pessoas. Eu
precisei fazer pelo particular porque no SUS iria demorar, e no meu caso de cancer,
o tratamento tinha que ser rapido. Pelo hospital do SUS é dificil... ia ficar esperando,
a gente acaba morrendo... A cirurgia pelo particular foi rapida, mas me
aconselharam a fazer a cirurgia neste hospital porque se houvesse alguma
complicacdo apods a cirurgia, eu passaria a ser atendido pelo SUS. E realmente
acabou dando problema, deu infeccao e precisei fazer outra cirurgia, s6 que pelo
SUS. Mas, gracas a Deus eu estou bem...” (P6- Cadastrado ha 4 anos e 3 meses;

diagnéstico oncoldgico; tratamento antineoplasico; realiza autocuidado).

‘l...] quando ele soube da doenca (cancer) ficou desesperado e como ndo temos
convénio médico, ele consultou um médico particular e trés dias depois, fez a
cirurgia. Foi rapido por ser particular’ (F6- Esposa; reside com o estomizado; nao

auxilia no autocuidado).

No sistema de salde da rede privada, o paciente direciona a busca por um

profissional médico, no momento do agendamento da consulta, considerando o
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orgao, que acredita estar lhe causando mais desconforto, o que contribui para
agilizar o seu atendimento.

A dindmica e organizagdo do atendimento no SUS preconizam avaliacao
inicial por um clinico geral, que realiza a referéncia para outros profissionais
especializados, o que demanda um tempo de espera até a definicdo do diagndstico
do paciente e o respectivo tratamento (BRASIL, 2003).

As expectativas das pessoas quando procuram 0S servicos por diversos
motivos, idealizam a garantia de acesso as acdes e servicos de saude, ter seu
problema resolvido ou ser encaminhado para outra esfera de atendimento, em que
haja descoberta do seu diagnédstico, tratamento e resolucdo do seu problema de
saude, o que nem sempre é constatado (GERHARDT, 2010).

Com frequéncia deparamo-nos com noticias em veiculos de informagao sobre
dificuldades de atendimento no setor saude, o que indica a necessidade de maior
aprofundamento na analise sobre a assisténcia a saude nos diversos contextos
(OLIVEIRA, 2002).

Ha lacunas nos atendimentos publicos, faltam recursos humanos e insumos
no sistema de saude que prejudicam os atendimentos, o cuidado a saude e a
promocao a vida, ainda os principios do SUS nao foram totalmente implementados,
o que leva a dificuldade e fragmentagéao do cuidado. A demanda do sistema € alta e
a oferta ndo garante acessibilidade a todos que necessitam. A integralidade e
resolutividade dos problemas de salde levam muitas pessoas a ter sentimento de
descrédito em relacdo ao SUS. Diante de suas frustragdes, sentimentos de
desassisténcia e desespero, passam a buscar por outros servicos de saude como
medicina de grupo, sem muitas vezes terem condigdes financeiras para arcar com

estes gastos:

‘I...] eu nao tinha plano de saude, fui encaminhado para o hospital do SUS, mas
fiquei esperando um ano e ndo me chamaram... entdo fiz um plano de saude... fui ao
médico e ele me encaminhou para internar no hospital pelo SUS... como saiu a
liberacdo da internacdo pelo plano de saude (tempo de caréncia para
procedimento)... fui internado pelo plano de saude, fiquei internado por trés dias
fazendo tratamento e depois de uns quatro dias fui operado” (P3- Cadastrado ha 8

anos e 2 meses; diagnéstico de Megacdélon Chagasico; realiza autocuidado).
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Culturalmente ndo ha uma construcdo do entendimento dos direitos
assegurados pela Legislacdo Brasileira, assim, em relacdo a saude, a populacao
mantém uma passividade e conformismo diante do que lhe é oferecida, sem uma
participagdo por meio de agdes concretas por mudancas. E necessario maior
conscientizacao por parte da populagao, para que enfrente os desafios de luta pela
conquista social do direito a saude, pela melhoria das condi¢gdes de vida, pelo
acesso universal, integral e igualitario as acoes e aos servicos de saude (BRASIL,
2003; GERHARDT, 2010).

A formacgdo dos profissionais da saude e a sua atuacdo devem direcionar
para que este possa implementar agcdes vinculadas a demanda de necessidade da
populacao, subsidiado por uma relacido terapéutica. Assim, busca-se a formacao
emancipadora, preparando-o para enfrentar as diversidades na assisténcia a saude,
que possa resolver as situacdes de cuidado e condigcdes adversas, bem como as
pressoes institucionais, lidar com os sentimentos de impoténcia diante do sofrimento
do outro. Isso pode recuperar o sentido do acolhimento, o respeito pelo outro e a
busca por uma pratica clinica de qualidade (BRASIL, 1990; PINHEIRO, MATTQOS,
2009).

Convém lembrar que a assisténcia a saude é organizada por uma equipe
técnica para ser simplesmente usufruido pela populagdo, com uma passividade
diante do que lhes é ofertado, ou seja, os servicos de saude sao considerados
“equipecéntricos”. Isso representa um tipo particular de etnocentrismo, em que a
equipe de saude decide a demanda de necessidades da populacdo, segundo a sua
experiéncia profissional, estabelecendo unilateralmente, o cuidado a ser prestado.
Porém, a pessoa é quem toma a decisdo final sobre o agendamento e
comparecimento a consulta, e consequentemente, decide sobre o cumprimento das
determinacées médicas ou até mesmo busca por alternativas. Portanto, a pessoa
que necessita de cuidados a saude deve ser um dos elementos participantes do
planejamento da assisténcia (OLIVEIRA, 2002).

A experiéncia dos pacientes em relagdao ao atendimento no Programa de
Ostomizados nos remete a recuperacao das narrativas, que possibilita romper com a
centralidade do modelo biomédico em relagdo a doenga, com imposicdao do
atendimento aos pacientes definidos pelos meios diagndsticos e terapéuticos. O
retorno as narrativas dos adoecidos com enfermidades cronicas aprofunda o nosso

conhecimento, com analise sobre as interacées destes com a vida, o manejo da
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enfermidade, o cadastramento e a participacdo no Programa de Saude, as suas
multiplas caracteristicas, as preocupacdes com a manutencdo do atendimento e
acesso aos equipamentos de estomia intestinal, bem como as consequéncias desta
condicdo, tanto para o individuo como para a sua familia (CANESQUI, 2007;
BRASIL, 2009b).

6.2.2 “Lidando com a nova condicao de estomizado intestinal”

O estomizado intestinal ao ter o atendimento no sistema de saude com
estabelecimento de um diagnéstico passa por uma etapa com sucessivos
acontecimentos, que geram mudancas significativas em sua vida e na de seus
familiares, muitas vezes sem que estes possam elaborar esta experiéncia.

Os individuos passam a ter a condicdo de estomizado intestinal, com
mudanca repentina da sua vida. Ou seja, a cirurgia € um marco que determina essa
nova condicdo, sendo que em um mesmo dia, ele vive a situacao, de acordar como
ele sempre se conheceu e ao longo do dia, passar a ter outras caracteristicas, que
lhe dao outra identidade.

Cada pessoa vivencia as situacdes de saude e de adoecimento de modo
diferente, de acordo com as suas experiéncias prévias, histéria de vida, crencas,
habitos, dentro de um contexto sociocultural. Assim, a experiéncia de cada
estomizado pode ter diferentes perspectivas:

‘I...] porque a gente néo tava esperando, né! Ai de repente veio assim... entdo no
comeco, todo mundo ficou desesperado. A gente fica desesperada...” (F1- Esposa,;

reside com o estomizado; auxilia no autocuidado).

O enfrentamento da doenca crénica pelas pessoas envolve um processo de
ajustamento a enfermidade. Ao longo desta experiéncia, ha predominio do processo
interno, que se relaciona com as suas condutas e seus esforgos, para conseguir
lidar com as dificuldades e superar os seus proprios limites. Muitas vezes, pode
determinar a mudanca da relacdo e dindmica familiar, sendo que a situacdo de

adoecimento de um familiar pode passar a constituir um projeto com envolvimento
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de todos, para que tenha uma resolug¢dao ou melhora, em menor tempo possivel, com
um sentido de maior unidade a familia (MARUYAMA, 2004; CANESQUI, 2007).
Cria-se uma expectativa muito grande em relagcdo a necessidade de uma

estomia intestinal:

“l...] antes da cirurgia o médico disse que havia a possibilidade de colocar a bolsa,
mas nao tinha certeza... tentaria fazer a ligacdo do intestino... mas na hora da
cirurgia, eu vi quando ele pediu para o assistente colocar a bolsa... eu estava
consciente, mas ndo pude agir e nem falar nada, mas fiquei pensando... atrapalhou
tudo, vou ter que usar a bolsa” (P4- Cadastrado ha 8 anos; diagnéstico de

diverticulite; autocuidado com auxilio).

O individuo demonstra dificuldade para lidar com a situacao, mas ao mesmo
tempo, tem a esperanca de que a possibilidade da estomia ndo se concretize.

Muitas vezes o que reforca esta esperanca é a propria atitude do profissional
médico, que ao indicar o tratamento cirargico, realiza uma explicacdo pouco
detalhada sobre o motivo que determina a confec¢do da estomia e a pessoa acaba
tendo uma idéia de que esta possibilidade é remota ou que nao é aplicavel ao caso
dele.

A assisténcia a esta clientela envolve uma equipe multidisciplinar, pois as
consequéncias geradas remetem a necessidade de mudancas nos varios aspectos
da vida e para o processo de adaptacdo € importante o suporte profissional
especializado.

Segundo a Portaria 400 da Politica nacional de Assisténcia a Pessoa com
Deficiéncia estabelece a implantagdo de uma equipe multidisciplinar minima
constituida de médico, enfermeiro, auxiliar de enfermagem, que Vvisa
fundamentalmente o atendimento especializado e ensino do autocuidado em relacéo
ao manejo de equipamentos, estomia e retorno as atividades de vida diaria. Para
tanto, é necessario promover a educagao permanente de profissionais na atencao
basica, média e alta complexidade para a adequada atencdo as pessoas com
estoma, para integracdo das esferas de atendimento e assisténcia integral e
humanizada (BRASIL, 2009b; GERHARDT, 2010).

Quando ha indicacdo da cirurgia e da confeccdo da estomia intestinal, a
reacao inicial € de perda de capacidade de enfrentamento, com surgimento de
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diferentes sentimentos, sendo muitas vezes necessaria a utilizacdo de

medicamentos para controle do estado emocional:

‘I...] ndo, eu ndo conhecia uma bolsa de colostomia. Fiquei muito mal
emocionalmente ao saber que iria usar. Meu emocional ficou tdo abalado que o
médico me passou um medicamento para depressdo” (P5- Cadastrado ha 1 ano e

11meses; diagnostico oncolégico; realiza autocuidado).

A necessidade de um suporte profissional em relacdo ao aspecto

psicoemocional mostra-se presente em:

‘l...] quando soube que teria que usar a bolsinha fiquei muito constrangido e
nervoso” P4- Cadastrado ha 8 anos; diagndstico de diverticulite; autocuidado com

auxilio.

O planejamento da assisténcia de enfermagem para a pessoa candidata a
estomia intestinal envolve intervengdes especificas como ensino pré-operatorio,
demarcacdo de estoma, prepara col6nico, indicacdo de equipamentos, ensino do
autocuidado, além do preparo da alta hospitalar, encaminhamento para Programa de
Ostomizados, além dos cuidados perioperatérios fundamentais (SONOBE,
BARICHELLO, ZAGO, 2002; CESARETTI, 2003; MARTINS et al. 2005; BECHARA
et al., 2005; SANTOS, 2006).

Ainda, o equipamento é denominado pelas pessoas como “bolsinha”, que
representa a concretude dessa nova condicao e gera sentimentos que sinalizam as
dificuldades em lidar com a repentina mudanga na sua vida.

Os profissionais ao informarem para a pessoa sobre a possibilidade,
utilizando a frase “talvez tenha que usar a bolsinha”, acreditam muitas vezes ter sido
claro na explicagdo da indicacdo da estomia intestinal. Isso pode gerar uma
interpretacao errbnea do problema de saude e gerar falsas expectativas.

A cirurgia é identificada como um grande marco e passa a ter um sentido de
um ente, como se tivesse uma condi¢gdo humana, que gera uma sensacgao de perda

de autocontrole e a consciéncia da sua fragilidade:
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“l...] foi um trauma, por essa cirurgia ser tdo complicada, forte demais... grande
demais... entdo fiquei com medo, fiquei inseguro, porque a gente fica diferente, da
um panico ver a gente nesse estado, a gente fica debilitado, numa depressao
profunda, ai eu pedi para que a enfermeira ensinasse minha mae a cuidar, pois eu
fiquei com muito medo de colocar sozinho” (P7- Cadastrado ha 1 ano; diagnéstico
oncoldgico; tratamento antineoplasico; nao realiza autocuidado).

Esse relato traz um conjunto de sentimentos que reforcam a percepc¢ao de
limites para o estomizado, que revela as suas preocupacoes e dificuldades para lidar
com esta experiéncia. Muitos estudos enfatizam que a estomia intestinal, resultado
da cirurgia mutilatéria, passa a ser o que redefine a pessoa. Sem duvida, a estomia
intestinal da concretude a nova condicao, porém, ndo podemos focalizar este fato
como o que resume a experiéncia de adoecimento do estomizado intestinal.

Apos a confecgdo da estomia intestinal, o individuo enfrenta estigmas por
ser diferente agora. Determinadas doencas ampliam a potencialidade do estigma
social em virtude de seus odores e tipos de deformidades corporais, que afetam as
relacdes, convivio social e a retomada das atividades cotidianas, com adaptacdes
necessarias e ressignificagdo da sua vida (GOFFMAN, 2004; CANESQUI, 2007).

O familiar percebe mudancas de atitudes do estomizado intestinal,
comparando o antes e 0 depois da cirurgia, principalmente em relacao as atividades

de convivio com outras pessoas:

“[...] a vida mudou bastante depois da cirurgia... mudou tudo! Ele parou de sair
porque ficou mais dificil... ele limitou os lugares que frequenta porque tem medo do
intestino funcionar e vazar... Ele ndo tem restricido para comer, come de tudo... é
muito ansioso e acaba comendo além do necessario e depois... fica com receio da

bolsa vazar...” (F6- Esposa; reside com o estomizado; ndo auxilia no autocuidado).

A pessoa para ser considerada socialmente adulto, é esperado que esta
tenha controle dos seus esfincteres, e 0 estomizado intestinal perde a capacidade
de continéncia e necessita utilizar um equipamento (bolsa de colostomia), que
representa concretamente a sua condicdo, que é a de pessoa com deficiéncia.
Ainda, isso pode ser acrescido pelo fato de muitos terem diagnéstico de cancer, que
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também tem um estigma social como doenca incuravel e associada a finitude
(SONOBE, 2002).

A experiéncia de adoecimento integra as mudancas fisiolégicas com as
percepcoes construidas dentro de um contexto sociocultural, o que acarreta em algo
que supera o biolégico (OLIVEIRA, 2002; CANESQUI, 2007).

Muitos estomizados intestinais apresentam uma condicdo clinica
comprometida, em fungédo da doenca oncol6gica em fase avancada, com tratamento
antineoplasico em curso, que intensifica ainda mais a fase catabdlica e assim nao
consegue realizar o autocuidado. Nesta fase, a pessoa torna-se totalmente
dependente de outro familiar, modificando as rela¢des na familia.

Para o familiar, as mudancas que ocorrem em sua vida, estdo centradas no
cuidado do estomizado intestinal, a ponto de se dedicar integralmente, deixando a
sua vida particular em segundo plano. Esta dedicagédo, em parte, pode ser atribuida
a necessidade de aprendizagem do familiar em relacado a estomia e manutencéo de
equipamentos, acompanhamento em consultas de retorno e de tratamentos, além da
participacao no grupo de Ostomizados (MARUYAMA, 2004):

“[...] eu abri m&o da minha vida para cuidar dela. Abri m&o da minha vida particular,
da minha liberdade, enfim, tudo. Eu tranquei minha vida para cuidar dela. Eu n&o
OSSO nem sair porque ndo tem quem possa cuidar, dar banho, trocar a bolsinha...”

(F2- Neto; reside com o estomizado; assume o cuidado).

Ao assumir os cuidados do estomizado intestinal, que tem dependéncia em
relacdo aos cuidados gerais e especificos, muitas vezes nao ha uma colaboragéo de
outros membros da familia, o que aumenta a sua responsabilidade e torna esta

experiéncia como o centro da sua vida:

“[...] € muito raro eu sair... mas um dia eu sai e precisou de cinco a seis pessoas
para segurarem ela para dar o banho... ela ficou com o corpo duro e dificultou. Ela
percebeu que eu ndo estava... Entdo é isso, eu cuido dela, mas ndo vou dizer que
n&o fico esgotado porque fico... O dia que eu preciso realmente sair, minha mae fica
com ela... eu tenho até medo que alguém venha cuidar dela, porque podem
machucar...” (F2- Neto; reside com o estomizado; assume o cuidado).
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Quando existe a possibilidade da participacdo de outros membros para
dividir a responsabilidade destes cuidados, o cuidador principal mostra-se receoso
de que os outros familiares ndo consigam cuidar adequadamente. Contudo, a familia
necessita de um suporte profissional que o ajude a organizar a dinamica,
englobando as atividades de cuidado como parte da vida cotidiana e assim,
poderemos prevenir situacées de desgaste de apenas um unico cuidador.

E importante ressaltar o vinculo que se estabelece entre o familiar cuidador
e o estomizado intestinal, pois desenvolve uma confianca mutua ao longo da
experiéncia de adoecimento, que pode dificultar a participacdo de outros familiares
(MARUYAMA, 2004).

O suporte fornecido pela familia auxilia o estomizado intestinal a superar
problemas e dificuldades, que podem surgir no periodo do tratamento cirurgico.

Considerando que as pessoas com problemas gastrointestinais apresentam
condicao clinica desfavoravel, frequentemente tem complicacdes pds-operatdrias,

que impedem a possibilidade da reversao da estomia:

“[...] nesta terga-feira foi a primeira vez que participei da reunido, pois antes, ha 6
meses estava tendo problemas com a cirurgia que rompeu 0s pontos e comegou a
vazar. Foi feito uma tentativa de reversdo, mas ndo deu certo, porque, durante a
cirurgia, perfurou o intestino... e fiquei usando um dreno... tudo isso me fez perder a
confianga... depois piorou... comegou a vazar fezes pelo dreno. Em uma outra
internagdo pedi para um enfermeiro olhar e ele confirmou que estava vazando fezes,
e chamou o médico... ele me avaliou e eu fiz uma nova cirurgia... que também nao
deu certo... Depois da alta, ficava de 3 dias a 4 semanas em casa e tinha que voltar
rapido para o hospital” (P2- Cadastrado hd 9 meses; diagndstico oncoldgico;

autocuidado com auxilio).

Apesar das dificuldades enfrentadas, a familia que acompanha todo esse
processo de adoecimento, tem um papel importante na manutencdo de uma

confianga na realizagdo do tratamento:

“[...] na ultima vez, eu nem queria ir ao retorno, eu chorava de dor e de vergonha...
meu marido me incentivou e acabei indo... No hospital fizeram outra cirurgia que

novamente ndo deu certo. No retorno viram que eu estava em pele e 0ssos... eles
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assustaram e chamaram outros médicos que confirmaram a necessidade de uma
nova cirurgia. Me encaminharam para o hospital e eu fiz a cirurgia... Ficaram
assustados ao abrirem a minha barriga e limparam tudo, o que virou uma
ileostomia... e ai foi tudo bem. Eu estava confiante e continuo confiante para meu
intestino ser colocado no Ilugar certo” (P2- Cadastrado ha 9 meses; diagnéstico

oncoldgico; autocuidado com auxilio).

O atendimento oferecido no periodo anterior a indicacdo da cirurgia e
durante a hospitalizagdo, devera estar em consonancia com as politicas sociais e de
saude, com a implementacdo de uma assisténcia que considere os pressupostos da
integralidade, hierarquizagao e equidade. No caso, os profissionais de salde devem
conhecer as recomendacdes da Politica Nacional de Assisténcia a Pessoa com
Deficiéncia e buscar implementa-las.

Existe uma dicotomia entre o discurso e a pratica de cuidado, entre as
atitudes na gestao dos programas de saude pelos profissionais e a valorizagao da
participacdo dos usuarios na implementagcdo das recomendacdes dos 0Orgaos
governamentais, 0 que evidencia a complexa relagdo entre demanda, necessidades
e oferta nas instituicbes de saude (PINHEIRO, MATTOS, 2009).

6.2.3 “Assisténcia hospitalar ao estomizado intestinal”

Na experiéncia da internacao hospitalar do estomizado intestinal, emergiram
varias situacées em que se evidenciou a necessidade de repensar a assisténcia
prestada a essa clientela, com mudanga na abordagem morfofuncional para a
abordagem terapéutica (AYRES, 2009).

Espera-se que o individuo tenha suporte profissional na assisténcia
hospitalar para que consiga entender a sua condicdo de saude e os tratamentos
indicados, bem como as consequéncias, tornando-o capaz de participar desse
processo, com postura pro-ativa. Contudo, nos relatos verificamos que a nova
condicao se apresenta para os profissionais como se estas pessoas nao tivessem

que fazer parte do planejamento do cuidado.
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“[...] acredito que o hospital orienta pouco... nés é que vamos descobrindo como

usar a bolsinha. O hospital em si ndo da amparo nenhum... entao no hospital é ruim’

(F4- Filha; n&do reside com o estomizado; auxilia no autocuidado).

A situacdo que leva essa clientela a constatacdo da necessidade de um
suporte profissional, no contexto hospitalar, esta relacionada com a utilizacao da

bolsa coletora:

“[...] ndo explicaram nada sobre a bolsinha antes e nem depois da cirurgia... nem
como colocar e usar a bolsa... Na 12 cirurgia eu fiquei 12 dias internado e nesses 12
dias ndo me explicaram nada sobre como usar a bolsinha...” (P4- Cadastrado ha 8

anos; diagnéstico de diverticulite; autocuidado com auxilio).

Muitas vezes, é a primeira vez que o paciente e a familia entram em contato
com o termo “colostomia” e “bolsa de colostomia”, sem saber do se trata, como
funciona e como sera apos a cirurgia. Nestes relatos, o estomizado intestinal sinaliza
uma expectativa em relacdo aos profissionais de saude e como estes podem Ihe dar
0 suporte necessario nesta etapa do atendimento, principalmente com explicacdes
sobre as mudancas e os cuidados com o estoma e 0s equipamentos.

A abordagem utilizada no contexto hospitalar, muitas vezes, privilegia a acao
procedimental, com identificacdo da pessoa pelo diagndstico, tratamento realizado e
namero de registro, que destitui a pessoa da sua condicdo humana. O cuidado é um
valor de acéo integral que respeita as diferencas individuais, o que implica em
planejamento individualizado da assisténcia a saude (PINHEIRO, MATTOS, 2009).

O planejamento da assisténcia para essa clientela focaliza a perspectiva dos
profissionais, com predominancia das agdes institucionais como rotinas, normas,
protocolos especificos de cada profissional, com justaposicdo de ag¢des, o que nao
significa assisténcia multidisciplinar e o individuo tem papel secundario.

Assim, a acédo de cuidado dos profissionais merece uma reflexado, pois isso
implica em sabedoria pratica e dialégica, que deve denotar uma postura critica-
reflexiva acerca dos sentidos das suas agcdes de saude, no sentido de reconstrugcéao
de praticas de saude para identificar como e por que acontecem o0s encontros
terapéuticos (AYRES, 2009).
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No que se refere ao planejamento da assisténcia de enfermagem hospitalar,
€ importante ressaltar alguns aspectos como o0 ensino pré-operatorio e 0 preparo
dessas pessoas para realizarem o autocuidado. Porém, na experiéncia dos
participantes deste estudo, estes aspectos nédo surgiram:

“[...] ele ficou internado 18 dias. Enquanto ele esteve internado ndo houve
treinamento com a bolsinha... ndo ensinaram a usar a bolsa no hospital... Somente
depois que fui fazer o cadastro dele que a enfermeira do Programa ensinou 0s

cuidados” (F6- Esposa; reside com o estomizado; ndo auxilia no autocuidado).

“[...] ndo houve nenhuma explicacdo sobre os cuidados com a bolsa no hospital...
somente me falaram que eu tinha que usar a bolsa... Mas foi no hospital que me
informaram que o SUS fornecia as bolsinhas. E como eu e minha familia ja
haviamos tido uma experiéncia anterior com minha esposa, entdo fomos direto ao
Programa conversar com a assistente social” (P4- Cadastrado ha 8 anos;
diagndstico de diverticulite; autocuidado com auxilio).

Ainda, vemos as instituicbes hospitalares que nao contemplam uma
sistematica de contrarreferéncia dessa clientela para o Programa de Ostomizados,
que requer uma documentacado para o cadastramento, seguimento especializado e
fornecimento de equipamentos (BRASIL, 2009b).

A falta de informacbes especificas gera uma atitude de busca pelos
individuos, porém os profissionais de saude n&o tém conseguido sanar esta

expectativa:

“[...] eu fiquei quase 20 dias internado... quando eu estava quase saindo do hospital,
eu perguntei para a enfermeira onde eu comprava as bolsinhas...” (P1- Cadastrado
ha 7 meses; diagndstico oncolégico, tratamento antineoplasico; autocuidado com
auxilio).

“[...] entdo eu perguntei para a enfermeira onde eu comprava as bolsinhas, pois ela
falou que eu ficaria usando as bolsinhas por um tempo... e ela disse que o médico

iria me dar uma carta para eu ir ao Programa... e la eles iriam me dar as bolsinhas...
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fui la, fiz o cadastro e peguei as bolsinhas...” (P1- Cadastrado ha 7 meses;

diagnéstico oncoldgico, tratamento antineoplasico; autocuidado com auxilio).

Além disso, as dificuldades dessa clientela se devem a falta de informacoes
sobre o Programa de Ostomizados, seus direitos como pessoa com deficiéncia e
com cancer, direito da gratuidade dos equipamentos e da importancia do cadastro

no programa de saude:

“[...] guem me informou sobre o Programa foi uma enfermeira do cuidado domiciliar
(rede privada), um més depois da alta. Ela falou para eu procurar no SUS... um setor
sobre Ostomizados... que as enfermeiras viriam em minha casa fazer o cadastro e
me orientariam a respeito da bolsa” (F2- Neto; reside com o estomizado; assume o

cuidado).

“[...] a mde do meu cunhado precisou... ha uns 2 anos do Programa... NGés ja
sabiamos, mas no hospital ndo sabiam do Programa... Nem o proprio médico

avisou...” (F4- Filha; ndo reside com o estomizado; auxilia no autocuidado).

No periodo apds a alta hospitalar o estomizado intestinal e a familia
enfrentam muitas dificuldades para realizar os cuidados e as atividades cotidianas, e
também passam a ter um gasto adicional com as bolsas coletoras, cujo custo
mensal estimado para cada paciente cadastrado no programa é de R$155,11.
Convém lembrar que a aquisicao destes equipamentos, nas casas especializadas
pela populagdo em geral, significa maior custo (CHILLIDA et al., 2008; SANTOS;
PAULA; SECOLI, 2008) .

Na assisténcia hospitalar torna-se necessario uma equipe interdisciplinar
que auxilie a pessoa e a familia a enfrentarem esse periodo de intensas mudancas
com aprendizagem de cuidados especificos e de adaptacdes a serem realizados no
contexto do domicilio.

Ainda persiste um conceito errbneo em relacdo ao trabalho da equipe
multidisciplinar. O trabalho em saude tem sido desenvolvido por um conjunto distinto
de profissionais que se centram na parcela do trabalho que Ihes cabe, muitas vezes
sequer percebem que esta postura fragmenta o cuidado. O trabalho realizado

denota uma autonomia absoluta de um profissional em relacdo aos demais e ao
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préprio individuo, sujeito dessa ag¢do. Ha uma divisao explicita das intervengdes de
cada profissional, o que dificulta uma assisténcia integral dessa clientela e a
canalizacao dos esforcos para oferecer em conjunto uma assisténcia a saude de
qualidade (PINHEIRO, MATTQOS, 2009).

Para os profissionais da enfermagem, que atuam em instituicoes
hospitalares, cuidar do estomizado intestinal passa a ser um desafio por nao ter um
preparo adequado.

O relato de um familiar revela que muitos profissionais de enfermagem nao
tém dominio técnico-cientifico acerca dos cuidados especificos necessarios para o

estomizado intestinal e com os equipamentos:

“[...] ela precisou ir ao hospital infundir sangue e minha irm& a levou... Ela foi de
bolsa e eu também enviei umas bolsas e placas, caso precisasse... mas minha irma
me ligou quando eu estava almogando, dizendo que eu precisava ir trocar a bolsa da
minha m&e porque as enfermeiras ndo sabiam trocar... entdo eu fui trocar...” (F5-

Filha; reside com o estomizado e auxilia no autocuidado).

Uma situacdo como essa pode comprometer a condicdo clinica e a
recuperacao fisiolégica do estomizado, pois aumenta os riscos de complicacbes
periestomas e gera inseguranga para os familiares.

Devido a falta de padronizacao de equipamentos para essa clientela nas
instituicdes hospitalares, segundo os relatos, muitas vezes era solicitada a compra
das bolsas coletoras para a prépria familia do estomizado:

‘I...] O hospital pediu para eu comprar a bolsa de colostomia enquanto ele ficou
internado... Nao informaram nada sobre o Programa de Ostomizados durante a
internagdo no hospital. Somente orientaram que ela iria usar a bolsa, e na época até
cheguei a comprar as bolsas por um més... Depois € que fiquei sabendo do
Programa” (F2- Neto; reside com o estomizado; assume o cuidado).

A falta de conhecimentos cientificos gera atitudes inadequadas frente as
situacdes, que requerem uma sistematizacdo para assegurar o oferecimento de
equipamentos, que atendam as necessidades da clientela, bem como o

encaminhamento para outros servigos publicos.
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A relagdo empatica dos profissionais pode diminuir a banalizagdo do
sofrimento das pessoas que passaram pela experiéncia do adoecimento e de ser
estomizado intestinal, assim como o preconceito social em relagdo a condicio
financeira da populagdo menos favorecida. Muitas vezes, a banalizagcao da condi¢cé&o
da clientela pode vir a tona, principalmente quando os profissionais mostram-se
cansados e ha solicitacdo de atendimento (PINHEIRO, MATTQOS, 2009).

Os encontros terapéuticos necessitam ser fundamentados por
conhecimentos tecnocientificos e construidos por saberes que possam responder as
novas necessidades exigidas por pessoas e comunidades de quem cuidamos. Ha
que se ter fusdo dos discursos dos profissionais e proposi¢cdes técnicas e demanda
de cuidados da populacédo (AYRES, 2009).

Além das situacbes mais especificas em relagdo aos cuidados com a
estomia e o0s equipamentos, durante a internacdo hospitalar, os entrevistados

enfrentam outros desafios como o insucesso da tentativa de reversao:

“[...] o médico tentou reverter... em nove dias fizeram trés cirurgias. Quando o
médico fez a primeira cirurgia para reverter ele falou que tinha rompido o intestino...
e fez a segunda cirurgia para corrigir... € ndo deu certo... entdo fez a terceira cirurgia
para ficar como esta agora (com colostomia)... Entdo chamei minha familia e falei
que eu ndo queria operar mais...” (P3- Cadastrado ha 8 anos e 2 meses; diagnédstico

de Megacélon Chagasico; realiza autocuidado).

As expectativas em relacéo a reversao da condicdo de estomizado intestinal
sdao muito grandes, tanto por parte dos pacientes, quanto dos familiares. O
estomizado intestinal quer voltar a ser como antes e torna-se muito ansioso diante
desta possibilidade. Porém, as chances destas reversbes, em muitos casos, sdo
remotas, expondo os pacientes aos procedimentos cirurgicos de maior porte, aos
riscos cirdrgicos, mas também ha um misto de renovacdo de esperancas e de
expectativas.

Esta experiéncia pode ser agravada quando o estomizado percebe que os
equipamentos utilizados na instituicdo hospitalar ndo apresentam caracteristicas

necessarias para o seu cuidado, além da auséncia de ensino do autocuidado:
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“[...] a bolsinha que eles (no hospital) usam é diferente, parece um material de
plastico, um saquinho. Minha esposa foi ao Programa e a enfermeira orientou e
enviou a bolsa correta, porque eu estava internado... Mas no hospital ndo me
instruiram em nada...” (P6- Cadastrado ha 4 anos e 3 meses; diagndstico

oncoldgico; tratamento antineoplasico; realiza autocuidado).

Sentimentos de inseguranca e dificuldades no retorno ao domicilio podem
ocorrer quando o paciente recebe alta hospitalar e ndo estd completamente seguro
em relagdo ao autocuidado com a bolsa coletora e o estoma, assim como para a
prevencao de possiveis complicacdes. O planejamento de alta hospitalar assegura
maior independéncia, realizacdo de autocuidado adequado pelo paciente e/ou
familiar, que se sente mais preparado para oferecer apoio.

O ensino de autocuidado pressupde a valorizacdo da subjetividade,
fundamentados no agir cotidiano do sujeitos, que respeita a singularidade, que
potencializa a producdo de cuidado e nao de procedimentos. Isso deve ser
fundamentado em um processo de trabalho usuario-centrado e relacdes
acolhedoras, capazes de criar vinculos com utilizacdo de tecnologias relacionais
(FRANCO, MERHY, 2010).

Um das principais preocupacdes identificadas pelos entrevistados € a

insuficiéncia da quantidade de bolsas coletoras, que chega a perturbar o seu sono:

“[...] porque as vezes vocé ndo tem dinheiro para comprar as bolsas... E a loja que
vende as bolsas, sé abre em horario comercial... ndo abre domingo, ndo abre em
feriado... Entdo se faltar bolsa, eu ndo tenho onde comprar... O Programa também
ndo abre fora do horario comercial... Entdo é complicado... tem noite que a gente
nao dorme, pensando que s6 tem mais uma bolsa...” (P1- Cadastrado ha 7 meses;

diagnéstico oncoldgico, tratamento antineoplasico; autocuidado com auxilio).

As causas que aumentam essa preocupacao podem estar relacionadas com
a utilizacdo de uma quantidade maior de bolsas coletoras do que o fornecido no
Programa de Ostomizados, com o maximo de 10 bolsas mensais. Quando
necessitam além desta cota, os pacientes ndo podem arcar, pois a unidade é
comercializada com um valor em torno de R$ 20,00 (SANTOS, PAULA, SECOLI,
2008).



90

Assim, esta preocupacdo com recebimento dos equipamentos determina a
procura pelo Programa com maior rapidez, logo apds a alta hospitalar:

“[...] eu tive alta do hospital no sabado... antes da alta colocaram uma bolsa nova em
mim para eu ir embora... € na segunda feira eu ja fui ao Programa pegar as bolsas.
Fui rapido porque eu ndo tinha bolsa. Ai me deram umas bolsinhas e ja me
explicaram como usar” (P1- Cadastrado ha 7 meses; diagndstico oncolégico,

tratamento antineoplasico; autocuidado com auxilio).

Por outro lado, é importante ressaltar a necessidade de uma sistematizacao
da alta do estomizado intestinal, assegurando o encaminhamento ao Programa de
Ostomizados e o ensino do autocuidado. O fornecimento de um equipamento
avulso, para qualquer eventualidade, também é recomendavel.

A sistematizacdo da alta destes pacientes prepara os familiares para
assumir os cuidados do estomizado intestinal, porém no geral, ha a
responsabilizagdo de um membro familiar e nem sempre este recebe ajuda de

outras pessoas:

‘I...] Antigamente minha mae trocava a bolsa sozinha, mas nos dultimos anos
notamos que estava ficando com um mal cheiro, entdo, quando ela veio morar
comigo, eu me dispus a cuidar do estoma e trocar a bolsa... por eu ser a mais velha
e minha irm& ndo consegue cuidar do estoma da minha mae... eu me sinto em um

‘beco sem saida’...” (F5- Filha; reside com o estomizado e auxilia no autocuidado).

“[...] Ela tem quatro filhos... mas sou eu que cuido dela (neto), porque ninguém
procura saber dela e nem vem visita-la... Eu sou o unico solteiro da casa e ela

sempre morou conosco, a vida toda. Eu comecei a cuidar dela e continuo até hoje...’

(F2- Neto; reside com o estomizado; assume o cuidado).

Para realizar o preparo da alta hospitalar € necessario identificar que
existem pessoas com maiores habilidades para cuidar de outras, contudo nédo é
recomendavel que somente esta seja treinada, pois pode haver intercorréncias e
dificuldades, sendo importante que outros familiares também participem e consigam

dar apoio e suporte.
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A aprendizagem do familiar envolve cuidados fisicos especificos, porém
deve ser preparado para possibilitar maior autonomia ao estomizado, ao longo do
tempo, mas na sua impossibilidade assumir integralmente. Contudo, surgem
conflitos para os familiares no que se referem a evolugao clinica, prognéstico, pois
sao condicbes que nao dependem do familiar e sim da condicéo clinica. Isso pode
resultar em mudangas na dindmica familiar, como perda do seu papel na familia
(CALDAS, VERAS, 2010).

Preconiza-se uma assisténcia hospitalar para o estomizado intestinal e sua
familia que possibilita 0 acesso a um seguimento ambulatorial especializado no
Programa de Ostomizados, 0 que assegura a recuperacao fisiologica e a sua
reabilitacdo, potencializando as possiblidades e capacidades de atendimento do
sistema de saude vigente.

Neste contexto verificamos que o estomizado intestinal e sua familia tém
encontrado algumas dificuldades de acesso a atencdo em saude para a resolucéao
do problema, uma assisténcia hospitalar com caréncia de profissionais com
conhecimentos especializados na area e falta de conhecimento sobre o Programa
de Ostomizados pelas instituicbes. Consequentemente o encaminhamento dessa
clientela ndo tem ocorrido de forma sistematica, o que interfere na continuidade e
qualidade da assisténcia e no seguimento ambulatorial especializado.

Esta assisténcia especializada no nivel de atencdo secundaria sera
abordada no nucleo tematico a seguir.

No segundo nucleo tematico “Assisténcia ao estomizado intestinal no
Programa de Ostomizados”, desenvolvemos trés categorias tematicas “Estar
Cadastrado: uma necessidade”; “A vida de pacientes e familiares gravitando
ao redor das reunides do Programa”; e “Estomizado intestinal e seus

familiares: suas possibilidades e seus conflitos”.

6.3 Assisténcia ao estomizado intestinal no Programa de Ostomizados

6.3.1 “Estar Cadastrado: uma necessidade”

Os estomizados necessitam de bolsas coletoras para efluentes intestinais e

outros equipamentos para prevencao de lesbes periestomas, assim como, de
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orientacdes acerca dos cuidados e adaptacdes necessarias no retorno ao domicilio,
apds a internacao. Geralmente é a primeira demanda de necessidades que essa
clientela concretamente enfrenta como resultado do adoecimento e agrava ainda

mais a condicdo dessas pessoas:

‘I...] Se vocé vai comprar uma bolsinha dessa, custa em torno de R$ 22,00 cada
uma... Se vocé for comprar 5 por més, sdo mais de R$100,00, pra quem ganha
pouco... Eu acho bom estar cadastrado... seria pior se eu ndo ganhasse essa
bolsinha, seria dificil... Eu gasto uma média de 15 bolsas por més... 15 Bolsas daria
mais de R$ 300,00 pra comprar... € me ajuda financeiramente... A parte que mais
me ajuda do Programa s&o as bolsinhas... As outras coisas, a gente até passa...
mas as bolsinhas... Sem elas seria complicado, porque a pessoa ja sai dali afastada
e ganhando pouco e se for gastar o salario seu com bolsinha...” (P1- Cadastrado ha
7 meses; diagnostico oncolégico, tratamento antineoplasico; autocuidado com

auxilio).

Estes equipamentos oferecidos aos estomizados, que apresentam
caracteristicas necessarias para o seu cuidado, no geral ainda sdo importados, o

gue gera maior custo financeiro.

“...] E importante eu receber essa ajuda com as bolsas... é muito valido pra mim.
Porque se fosse pra eu comprar essas bolsas, eu acho que eu nio teria condigcées.
Eu teria até condicbes de comprar, mais eu ndo teria condicées de sobreviver... Ou
era a bolsa ou era a vida... Entdo eu iria depender dos filhos e filhas, e hoje com
esse auxilio das bolsas, o que eu ganho da pra eu manter a minha vida...” (P4-

Cadastrado ha 8 anos; diagnostico de diverticulite; autocuidado com auxilio).

No entanto, a aprendizagem sobre os cuidados especificos, com a
participacdo de profissionais tém favorecido essa clientela e mantém um
seguimento, que identifica varios aspectos que podem ser abordados durante as

reunides, que atualmente sao bimestrais:

‘l...] Eu me sinto muito bem participando do Programa. Sempre vou as reuniées

porque aprendo muitas coisas uteis para minha vida. A assistente social, a
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enfermeira e o representante da empresa das bolsas, explicam sobre os varios
problemas que podem ocorrer com as bolsinhas; como fazer a limpeza e
manutencdo da bolsa e sempre sdo atenciosos com todos que precisam... Os
estomizados do programa deveriam participar mais das reuniées e valorizar as
palestras que trazem muita informacdo e entendimento...” (P4- Cadastrado ha 8

anos; diagndstico de diverticulite; autocuidado com auxilio).

Nos relatos dos participantes, o acolhimento realizado pelos profissionais para

o cadastramento no Programa, foi indicado como um diferencial do servigo:

‘I...] No Ambulatorio fui acolhido e bem recebido e isso foi muito bom, porque o
Programa foi muito util para minha vida” (P4- Cadastrado ha 8 anos; diagnostico de

diverticulite; autocuidado com auxilio).

‘I...] Me sinto apoiada e acolhida no Programa, pois € importante contar nao
somente com o apoio da familia, mas também com o apoio dos profissionais de
saude especializados” (P5- Cadastrado hd 1 ano e 11meses; diagndéstico

oncoldgico; realiza autocuidado).

Para o cadastramento do estomizado, além do relatério médico com CID,
procedimento realizado e temporalidade da estomia, documento de identidade e
comprovante de residéncia, que assegura o direito de vinculacao naquele Programa
de Ostomizados.

Para efetivar este cadastramento, a assistente social é responsavel pela
formalizacdo da documentacdo, além de explicagcbes sobre a dinamica de
funcionamento do servico, das reunides e realiza o encaminhamento para a equipe
de enfermagem. A enfermagem é responsavel pela primeira avaliacdo clinica do
paciente e da estomia intestinal, com indicacdo dos equipamentos e posterior ensino
do autocuidado. Quando o estomizado intestinal é encaminhado de uma instituicao
hospitalar que tem uma sistematica de atendimento e o processo de ensino ja foi
iniciado, favorece o atendimento, com retomada de aspectos importantes, com
esclarecimentos de diuvidas e adaptagdes em relagao as dificuldades no retorno ao

domicilio.
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Neste servico, ap6s a avaliagdo, é realizada a indicacao dos equipamentos
pela enfermagem com justificativa, para o servico social, que é responsavel pela
dispensacéo, controle e compra do material.

As reunides bimestrais tém constituido a dindmica de escolha como a
principal estratégia utilizada para assegurar o atendimento ao estomizado intestinal
neste servigo, quando os equipamentos sao entregues.

Nestas reunides, as relacbes de solidariedade entre 0s sujeitos que
compartiiham de situacbes semelhantes conseguem criar sentimentos de
pertencimento e identidade como grupo. Ha fortalecimento interno dos participantes
nas trocas de experiéncias, compartilhando problemas e solugdes, e, desse modo,
vao ressignificando as experiéncias em busca de novas possibilidades para a sua
condigao de estomizado intestinal (PINHEIRO, MARTINS, 2011).

Os direitos dos estomizados, segundo a Declaracao Internacional, se
referem ao apoio e as informacdes sobre a condi¢ao clinica e cuidados especificos,
que devem ser fornecidas para o estomizado e sua familia, para que estas possam
entender a sua experiéncia e conseguir superar as dificuldades. Assim, no
planejamento da alta hospitalar € de suma importancia que o paciente e sua familia
sejam encaminhados para um grupo de apoio, que pode dar o suporte inicial
(SOUZA et al., 2007).

Atualmente os servigcos de saude passam por grandes transformacoes, com
necessidade de gerenciamento de problemas estruturais, administrativos e
organizacionais, que influenciam as acgdes interpessoais e profissionais. Assim, o
enfermeiro, muitas vezes, perde a perspectiva do cuidado humano, centrando-se no
oferecimento dos equipamentos com maior tecnologia, como se isso fosse o melhor
cuidado e ainda, os cuidados sao delegados aos outros elementos da equipe de
enfermagem. A exigéncia das atividades de gerenciamento, principalmente
administrativo e burocratico, distancia o enfermeiro da assisténcia direta ao
estomizado intestinal, o que pode levar a perda da sensibilidade em relacdo a
experiéncia dessa clientela, permeado por sofrimentos e dificuldades, e as suas
intervengbes ndo atendem as expectativas e a demanda de necessidades destes
(DAZIO et al., 2006).
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6.3.2 “A vida de pacientes e familiares gravitando em torno das reunides do

Programa”

A estratégia das reunides de pacientes e familiares com a participacao de
profissionais foi identificado como favoravel para apoiar essas pessoas nas
diferentes fases apds a estomia intestinal:

‘l...] As reunibes ajudam porque animam algumas pessoas. Porque tem pessoas
que sdo desanimadas... Entdo, uma fala alguma coisa boa la e outra escuta aquilo e
acha que pode acontecer com ele também... Entao, eu acho que ajuda muita coisa...
vocé conversar com pessoas que ja passaram pela mesma situacao, ajuda...” (P1-
Cadastrado ha 7 meses; diagnéstico oncolégico, tratamento antineoplasico;

autocuidado com auxilio).

Estes grupos proporcionam o contato com outros individuos que passaram
por experiéncias semelhantes, minimizando a tendéncia ao isolamento individual e
social, auxiliando na superagédo de dificuldades e busca de novas perspectivas
(SOUZA et al., 2007):

‘[...] Eles falam na reunido coisas boas, novas, porque a gente tem sempre que estar
atualizado. Quando eu ndo vou, minha mulher vai... tem algumas coisas, que eles
falam la que é muito util. Um fala uma coisa, outro complementa... entdo as coisas
vdo se encaixando e isso tende a melhorar a situacdo das pessoas. E uma troca de
informacéo, troca de dialogo. Ja pensou se todo mundo fosse, dava até mais animo
pra mostrarem as novidades que surgem...” (P6- Cadastrado ha 4 anos e 3 meses;

diagndstico oncolégico; tratamento antineoplasico; realiza autocuidado).

A técnica de trabalho em grupos denominada de Terapia Comunitaria foi
desenvolvida ha 20 anos e é utilizada no Brasil e em outros paises. Tem-se
mostrado um instrumento inovador que permite aos sujeitos enfrentarem suas
dificuldades, com relato das histérias de vida dos outros participantes sobre as
formas de lidar com as dificuldades e os sofrimentos no cotidiano. A partir do relato,

da escuta atenta e da expressao das emocbes, os sofrimentos podem ser
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ressignificados, em um espaco onde os sujeitos e grupos se fortalecem e aumentam
a autoestima (BARRETO, 2005).

Esta terapia focaliza o sujeito e seu sofrimento e ndo a doenca, busca a
prevencao e promog¢ao da saude. Na dinamica da Terapia Comunitaria ocorrem
concomitantemente os sofrimentos, os afetos e as emocdes, expressos em sorrisos,
comemoracdes de datas festivas, musicas, movimentacao corporal e partilha de
lanche ao final. E uma pratica que tem sido relevante no contexto das classes
populares, na medida em que promove a inclusao social de seus membros e permite
reunir um maior numero de pessoas. O envolvimento, a sensibilidade, a escuta, o
acolhimento, a preocupacgao para com o outro e o respeito as diferengcas permitem
conceber a esta terapia uma pratica de cuidado integral a sautde (BARRETO, 2005;
CAMARGO JR., 2009; PINHEIRO, MATTOS, 2009).

Os integrantes do grupo influenciam um ao outro por meio dos depoimentos
e experiéncias do cotidiano, principalmente os participantes mais velhos em relacédo
aos mais novos.

Essa troca de experiéncias e de informacdes favorece o aprendizado do
autocuidado, abre possibilidades para novas experiéncias, resolu¢cdo de problemas
cotidianos e auxilia no enfrentamento da doenga. Afinal outras pessoas ja viveram
aquela situacédo e de alguma maneira conseguiram superar as dificuldade de viver e
conviver com estoma intestinal, além de muitas vezes ter uma doencga oncolégica.

Por outro lado, a utilizacdo dessa dindmica exige dos profissionais o
desenvolvimento de habilidades interpessoais e principalmente comunicacéo
terapéutica, que identifica como cada individuo traz consigo caracteristicas proprias
e um modo particular de ver o mundo, seus interesses, habilidades, desejos e
frustracdes, que influenciam o desenvolvimento e o alcance de resultados do grupo.
As tecnologias relacionais permitem a construcdo de demanda a partir da percepcao
do usuério e dos sentidos atribuidos por estes a pratica assistencial (MARCIO et al.,
2006; GERHARDT, 2010).

Para alguns participantes o espaco da reunido possibilita maior aproximacgao
e enfrentamento do adoecimento e dos seus limites. Também acreditam que a sua
participacdo é uma obrigacdo, com sentido construtivo, e, portanto, todos deveriam

participar:
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‘[...] Eu adoro patrticipar das reuniées. Eu acho que me ajuda muito, porque eu estou
S0 aprendendo coisas boas, aprendendo a ter paciéncia cada vez mais com a minha
enfermidade, conviver, aprender a cuidar do meu corpo com a bolsa... Se a gente
ndo assistir, vao falar que a gente nao ta fazendo nossa parte... contam também
com a gente... Vamos la s6 por causa das bolsas? Nao! Ai a gente tem que
acompanhar tudo o que acontece... participar do Programa, assistir as palestras,
incentivar também as pessoas que fazem parte a participarem... Me sinto bem,
gracas a Deus. Eu acho que pra mim € uma obrigacdo participar. Uma é que eu
gosto! Outra é que eu acho que seria uma obrigacdo, porque é um dever... se eu
ganho isso de graca, porque é que eu ndo vou participar do Programa? Eu acho que
€ uma obrigacdo da gente participar... Pra mim, é uma obrigacdo boa” (P4-

Cadastrado ha 8 anos; diagnostico de diverticulite; autocuidado com auxilio).

‘I...] Na minha opinido acho o6timo as reuniées... acho muito valido estar cadastrado.
Bom, porque eu acho que ali eu vou crescer mais, desenvolver mais, amadurecer...
O grupo ajuda com certeza, me auxilia muito... As reuniées sdo essenciais, ndo
desprezando as outras atividades, mas é que eu acho que a reunido é mais
completa, essencial e importante. Vou ser sincero e abrir meu coragdo: quando
estamos em conjunto parece que aprendemos mais, tiramos as duvidas,
aprendemos, trocamos opinides e idéias, entdo isso é muito importante... E como
uma andorinha que sozinha ndo faz o verdo, entdo necessita das outras para
complementar e isso ajuda muito o grupo. Me sinto muito bem participando das
reuniées, como se estivesse em casa... a gente se sente em familia, é uma
sociedade. No Programa todo mundo esta na mesma situacdo. Me sinto a vontade,
posso dar minha opinido pessoal” (P7- Cadastrado ha 1 ano; diagndstico oncoldgico;

tratamento antineoplasico; nao realiza autocuidado).

Neste relato o participante expressa a necessidade que ele sente em
participar do grupo, porém, ndo sao todos que podem fazé-lo devido ao
comprometimento clinico acarretado pela doenga oncoldgica ou pelo tratamento que

realiza:

“I...] As vezes eu vou a reunido... Meu problema é que os horarios da quimioterapia,

dos exames, dos retornos médicos acabam sendo no mesmo horario... Ai complica.
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Tem coisa que bate, ndo tem como ir a reunido...” (P1- Cadastrado ha 7 meses;

diagnéstico oncoldgico, tratamento antineoplasico; autocuidado com auxilio).

‘l...] Sim, vou as reunibes, e o dia que ndo posso ir, meu marido vai porque toda vez
que meu intestino solta, eu ndo posso sair, entdo peco para ele ir para mim” (P5-
Cadastrado ha 1 ano e 11meses; diagndstico oncolégico; realiza autocuidado).

A alegacdo da dificuldade para participar do grupo, apesar de ser uma
justificativa inerente a condicdo de estomizado intestinal, nem sempre € aceita ou
entendida pelos profissionais. Surgem, assim, sentimentos como culpa por néo

conseguir cumprir o compromisso com o Programa de Ostomizados:

‘“l...] Eu vou pouco as reunibes... porque as vezes ndo da certo... devido a
quimioterapia que batia no horario da reunido... entdo ficava complicado para mim.
Mas eu falei para assistente social, que se precisasse eu levaria o atestado do
hospital... mais ai ficou por isso mesmo, fiquei com falta da reuniéo... e ndo me
perdoaram. Minha mde chegou a ir as reuniées pra mim e depois me passou as
orientacbes dadas” (P7- Cadastrado ha 1 ano; diagndstico oncoldgico; tratamento

antineoplasico; nao realiza autocuidado).

Para o familiar esta situacdo causa um conflito, pois se vé em dificuldades
para dar conta de resolver os problemas, cuidar e ao mesmo tempo manter o seu

compromisso com os profissionais do Programa:

“I...] Fui duas ou trés vezes as reunibes... As vezes, o dia de pegar as bolsas
ocasionava de ser o mesmo dia da quimioterapia dele. Certa vez as mogas nao
quiseram me dar as bolsas por eu ngo ter ido no dia da reunigo... mas ainda bem
que a auxiliar de enfermagem do Programa consequiu me arrumar duas bolsas,
porque me disseram que eu teria que esperar o dia da proxima reunido para pegar
as bolsas... eu pensei ‘Meu Deus do Céu, como é que eu vou aparecer nessa
reunido’... Pensei até em comprar... entdo eu liguei la e elas me disseram para voltar
e pegar mais trés até a proxima reunido. No dia da reunido, meu marido foi
novamente internado na UTI para fazer quimioterapia, € eu ndo sabia para onde eu

ia... com o marido ou com o filho por causa das bolsas... eu estava emocionalmente
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abalada e cheguei até desmaiar e ndo havia ninguém que poderia ir para mim, teria
que ser alguém da familia, mas todos trabalham e nao tinha para quem pedir... Sao
eles do Programa que marcam os dias e ndo nos, e infelizmente sempre cai nos dias
que ndo conseguimos ir. D4 pra acreditar? E chato a gente ndo participar... A gente
tem uma obrigacdo imensa com eles, que auxiliam tanto quando precisamos dando
as bolsas e orientando... eles sdo legais. Eu ndo tenho nada a reclamar, eles é que
tem que reclamar da gente porque nao participamos da reunido, mas nao é porque
ndo queremos... Eles entendem...” (F7- Mae; reside na mesma residéncia; assume o

cuidado).

Muitas vezes, as pessoas que utilizam os servigos publicos, passam a ter
uma idéia errbnea de que o atendimento gera uma obrigacdo de responder as
expectativas dos profissionais, como se o atendimento digno fosse benesse ou
esfor¢co pessoal do profissional. Ha uma inversdo do seu direito de cidaddo que
atrela o sentimento de gratidao para o atendimento recebido (PINHEIRO, MATTOS,
2009).

O familiar que cuida do estomizado intestinal refere que a falta de
colaboracgao de outros familiares cria dificuldades, pois acredita que estes poderiam
lhe ajudar participando das reunides:

‘I...] Nao, minha irm& n&o quis ir as reuniées, ela ndo tem paciéncia. Nunca se
ofereceu ‘eu vou levar a mae na reunido’. E a gente ndo pode julgar... cada um é de
um jeito” (F5- Filha; reside com o estomizado e auxilia no autocuidado).

Porém, percebe que nem todos conseguem ter a mesma capacidade de lidar
com situacodes e participar efetivamente do cuidado do estomizado.

Os participantes deste estudo relataram algumas dificuldades do
atendimento no Programa de Ostomizados, que se referem a insuficiéncia de
materiais para a demanda e a resolugdo quando apresentam complicacdes

periestomas:

‘l...] néo faltou bolsa porque ela (auxiliar de enfermagem do Programa) deu duas,
porque se ela ndo tivesse doado, eu ndo sei como iria conseguir arrumar as bolsas...

inclusive, nem sei onde comprar aquelas plaquinhas para a protecdo da pele dele...
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isso faltou varias vezes e acabou dando feridas profundas na pele dele. E elas

falavam que estava faltando... quando chegou, elas ligaram para irmos buscar...’

(F7- Mae; reside na mesma residéncia; assume o cuidado).

‘I...] Minha queixa é a bolsa soltar... Vocé fica preocupado, as vezes vocé nao
dorme. Por isso eu acho que deveria ser dado o quanto cada um usa... Vocé vai e
pega la de 5 em 5. E terminou vocé busca mais... Agora elas te falam que s6é podem
arrumar 10... Tem pessoas que a pele é reta e coloca a bolsinha, ela dura bastante.
E tem umas pessoas que tem uma curva pra baixo no estoma... como 0 meu caso...
entendeu, entdo naquela regido onde esta a colostomia, da problema... se vocé
sentar, se vocé cruzar a perna, dependendo do que vocé fizer, a bolsa solta. Entao
tem que ter muito cuidado, a minha bolsa dura no maximo 3 dias... mas se eu dirigir,
se eu andar um pouquinho, ela sai antes...” (P1- Cadastrado ha 7 meses;
diagnéstico oncoldgico, tratamento antineoplasico; autocuidado com auxilio).

A durabilidade de uma bolsa coletora € de aproximadamente de 5 a 7 dias,
dependendo das atividades realizadas pelo estomizado intestinal, caracteristica da
pele e do estoma e condi¢do clinica, além das consequéncias dos tratamentos.
Portanto, caso o estomizado intestinal apresente alguma complicacao periestoma ou
realiza quimioterapia antineoplasica, a bolsa tem menor durabilidade, o que
compromete a vida dele.

A previsdo maxima possivel de equipamentos para os estomizados, no caso
das bolsas coletoras é de 10 por més. Isso tem possibilitado melhor gerenciamento,
pois alguns necessitam mais, principalmente no inicio do cadastramento, por
apresentarem maiores dificuldades para o manejo e troca de equipamentos. Ao
longo dessa experiéncia, os estomizados e seus familiares vao desenvolvendo suas
habilidades de cuidado e com melhor adaptacdo, passam a utilizar menos,
permanecendo com a bolsa coletora por cerca de sete dias. Assim, & possivel
disponibilizar para aqueles que necessitam de maior quantitativo.

Muitos estomizados intestinais necessitam de adjuvantes para prevenir e

tratar complicacdes periestomas como lesdes de pele:

‘I...] A auxiliar ja me deu umas pomadas e me explicou direitinho como é que faz e

depois continuei a ir ao Programa. La é bom, inclusive agora elas ja me conhecem e
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liberam mais materiais...” (P1- Cadastrado ha 7 meses; diagnéstico oncoldgico,

tratamento antineoplasico; autocuidado com auxilio).

Estas dificuldades na experiéncia destes participantes evidenciam a
necessidade de uma sistematizacdo da assisténcia oferecida no Programa, que
inclui a avaliacdo clinica inicial, seguimento com retorno periédico para avaliacdo da
adequacdo dos equipamentos indicados inicialmente e identificacdo de
complicacdes e de dificuldades para realizar o autocuidado. A dindmica das reunides
nao possibilita a resolucdo dos problemas especificos de cada estomizado, sendo

necessarios, atendimentos individualizados.

6.3.3 Estomizado intestinal e seus familiares: suas possibilidades e seus
conflitos

Uma das prioridades do Programa de Ostomizados focaliza o aprendizado
do autocuidado com a finalidade de manutencéo de capacidades e desenvolvimento
de habilidades especificas por esta clientela e sua familia, subsidiados com as
recomendagdes da Politica Nacional de Assisténcia a Pessoa com Deficiéncia
(BRASIL, 2009b):

“l...] No Programa me ensinaram o que eu tinha que fazer. Meu marido e minha filha
também foram orientados para me ajudar. Todos os atendimentos eram com datas
marcadas, mas quando havia algum problema, eles me atendiam na hora” (P2-
Cadastrado ha 9 meses; diagndstico oncolégico; autocuidado com auxilio).

‘l...] Quando eu tive alta do hospital, fui la ao Programa para a enfermeira orientar eu
e minha esposa de como é que funcionava. Ela explicou como tinha que cortar, ela
mediu, fez um molde... foi assim que comecgou... ela orientou e a gente continuou
fazendo aqui em casa... Hoje sou que faco tudo sozinho. Troco, corto, colo. Tento
colocar o intestino pra dentro (prolapso)...” (P6- Cadastrado ha 4 anos e 3 meses;

diagndéstico oncolégico; tratamento antineoplasico; realiza autocuidado).
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‘l...] Eu fui ao primeiro atendimento de enfermagem dele. Foi muito bom, foram
atenciosas, uma gracinha. Ensinaram direitinho... porque eu achava que nunca iria
conseguir... disseram que todos que passam por isso conseguem... e fui tentando,
ndo sei se esta ficando bom, mas pelo menos colocar a bolsa eu estou colocando
nele. Ja aconteceu de eu chegar la achando que o estoma dele estava estranho,
entao elas olharam, limparam e orientaram... elas ddo muita atenc&o pra gente” (F7-

Mae; reside na mesma residéncia; assume o cuidado).

Quando se realiza atividade de ensino aos estomizados intestinais e seus

familiares, é importante considerar as caracteristicas individuais e o tempo interno

destas para o desenvolvimento de suas habilidades:

“[...] Ainda ndo consigo trocar a bolsa sozinha. Ontem mesmo tentei colocar e
estraguei a bolsinha” (P2- Cadastrado ha 9 meses; diagnostico oncoldgico;

autocuidado com auxilio).

Para outros, a dificuldade da realizacdo do autocuidado esta relacionado
com complicagdes do estoma, como o prolapso:

“r...] E por causa do prolapso... se ndo viesse muito pra fora, eu até conseguiria
colocar em frente ao espelho, mas o prolapso dificulta... eu ja tentei ficar deitado e
colocar em frente ao espelho, mas tive muita dificuldade, ndo coloquei de acordo...
ai eu larguei de mao” (P4- Cadastrado ha 8 anos; diagnostico de diverticulite;

autocuidado com auxilio).

Segundo a experiéncia de um familiar, o estomizado apresenta muita
dificuldade para assumir o seu autocuidado e torna-se dependente, a ponto de néo

consegquir realizar outras atividades na sua vida cotidiana:

‘[...] Porque ele ndo sabe trocar a bolsa ainda. Um dia eu fui trabalhar e a bolsa
estourou, e ele ficou esperando deitado eu chegar para trocar. A barriga dele é
grande e estava inchada na época, ndo tinha como ele enxergar o intestino... Essa
parte do intestino ele ndo tem visdo para poder colocar a bolsa, por causa da

barriga” (F7- Mae; reside na mesma residéncia; assume o cuidado).
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Ser estomizado intestinal implica na necessidade de reaprendizagem
corporal, ou seja, ele precisa adaptar-se a ter um estoma em se corpo, a fazer uso
da bolsa de colostomia, realizar troca do equipamento e cuidados de higiene com o
estoma, além de uma nova adaptacdo as suas atividades de rotina, com
desenvolvimento de habilidades psicomotoras e capacidade de lidar com as
mudancas.

Na adaptagdo a essa nova condicdo, o vinculo dos profissionais com o0s
estomizados e familiares, torna-se imprescindivel para possibilitar o acolhimento e o

seguimento especializado:

“I...] Todos do Programa sempre me atenderam rapido. O que eu considero mais
importante é a atengdo deles, sGdo muito rapidos para atender, sdo educados e
carinhosos. E esse carinho faz com que a gente recupere logo. Eu ndo esperava ser
tao bem atendida assim como estou sendo... Senti muito apoio e incentivo para
recuperar e sarar logo e me ajudaram na orientagdo para conviver com essa

situacao. Sempre explicavam tudo sem deixar duvidas, e isso me deixa confiante...’

(P2- Cadastrado ha 9 meses; diagndstico oncolégico; autocuidado com auxilio).

‘I...] O mais importante é a atencdo das meninas... Elas sdo muito atenciosas.
Quando nos precisamos conversar, pedir uma orientagdo, elas atendem a gente
com muito carinho. Principalmente com ele... com a pessoa que precisa. Nossa, elas
sdo muito carinhosas, conversam com ele... isso parece que levanta o astral dele!
Ele adora a auxiliar de enfermagem do Programa, por isso, porque ela é muito
carinhosa pra falar com ele...” (F1- Esposa; reside com o estomizado; auxilia no

autocuidado).

Diante destes relatos, a comunicagao terapéutica que se estabelece entre os
profissionais e estomizados e familiares, mostra o envolvimento com vinculo de
confianga e preocupacdo em atender, considerando a singularidade, com
identificagdo dos recursos internos e sociais, o que individualiza o atendimento e
favorece a resolucdo dos problemas e dificuldades destes estomizados intestinais e
seus familiares (PINHEIRO, MATTQOS, 2009).

A identidade de um servigco de saude é construida com a participagcao dos

profissionais e de quem utiliza o servico, pois a dindmica e organizagdo de
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atendimento deve levar em consideracdo as caracteristicas sociais, clinicas e de
acesso aos recursos da comunidade dessa clientela (OLIVEIRA, 2002).

Cuidar pressupde uma acao integral, que focaliza as necessidades
especificas de atendimento a saude e o direito de ser, respeitado nas suas
diferencas e de ter acesso aos equipamentos, que atendam as suas necessidades
individuais. O direito de acesso a saude é um dos exercicios de cidadania
(PINHEIRO, MATTOS, 2009; PINHEIRO, MARTINS, 2011).

O cadastramento no Programa de Ostomizados tem favorecido o

encaminhamento e tem agilizado atendimentos, inclusive em outras especialidades:

‘l...] as vezes eu preciso do tratamento do doutor que fez a cirurgia, eles me
encaminham direto, as vezes estou passando mal, outro oérgdo do corpo, eles vao la
e me encaixam” (P7- Cadastrado ha 1 ano; diagnostico oncolégico; tratamento
antineoplasico; nao realiza autocuidado).

‘I...] eles ddo muita atengédo para ele... Ele estando la, recebe a bolsa e o médico
esta no ambulatdrio. Muitas vezes, aconteceu de eu achar que a cirurgia dele estava
esquisita e as enfermeiras arrumaram um encaixe para uma consulta médica... as
vezes eu vou para fazer curativo porque a pele estava irritada por causa da bolsa...
entao eu pedia para elas olharem e quando elas tém duvidas perguntam ao médico
e marcam consulta com o especialista” (F7- Mae; reside na mesma residéncia;

assume o cuidado).

O atendimento nos Programas de Saude com maior vinculo possibilita o
conhecimento dos profissionais em relagdo a clientela, com uma visdo mais
ampliada das necessidades e maior preocupag¢ao com o individuo como um todo.

Esta experiéncia de adoecimento e vinculagdo a um Programa de Saude
transforma as relagées familiares, tornando-se um suporte importante para o

estomizado lidar com a nova situagao:

‘I...] O que mudou na familia é que as minhas filhas ficaram mais dedicadas, se
preocupam mais comigo, principalmente a filha mais velha... ela se interagiu mais
com a minha cirurgia...” (P4- Cadastrado ha 8 anos; diagnéstico de diverticulite;

autocuidado com auxilio).
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‘[...] no comecgo, todo mundo ficou desesperado... Depois todo mundo mudou... 0s
filhos, nossa, é outra coisa... parece que o carinho com ele dobrou! Os filhos ja eram
carinhosos... Mas agora parece que dobrou o amor dos filhos, de todo mundo,
sabe...” (F1- Esposa; reside com o estomizado; auxilia no autocuidado).

Cria-se um sistema de atencao a saude para o estomizado intestinal com a
participacao dos profissionais, do proprio paciente e da familia, com uma conjuncao
das caracteristicas da cultura organizacional da instituicdo de salde e da cultura de
todos esses atores, que resulta na construgdo de uma cultura que é proprio do
Programa de Ostomizados. Assim, nas reunides ha participacao de varios membros
da familia, que passam a ter uma postura mais ativa e que se sentem parte do
processo, a0 mesmo tempo em que busca suporte profissional, também da uma
devolutiva aos profissionais sobre a importancia da manutengdo deste Programa.
Muitas vezes, quando o estomizado ndo tem condicbes fisicas para participar das
reunides, a familia sente-se suficientemente capaz de representa-lo nas reunides
(OLIVEIRA, 2002; PINHEIRO, MATTQOS, 2009).

Uma das possibilidades para os estomizados intestinais, quando nao tem
condicdes fisicas de ir ao Programa, é o atendimento domiciliario. Uma enfermeira e
a auxiliar de enfermagem vao até a residéncia da pessoa solicitante para a avaliacao
e ensino do autocuidado. Nestas situagdes o familiar € encaminhado para proceder

ao cadastramento com a assistente social:

“[...] No hospital ndo explicaram nada sobre o uso e cuidados com a bolsinha... Apds
a alta uma enfermeira foi em minha casa conversar comigo... ela era do Programa...
ela foi a minha casa me ensinar os procedimentos com o uso da bolsinha e a
manutencdo dela... ela me explicou o jeito que usava...” (P5- Cadastrado ha 1 ano e
11meses; diagnostico oncoldgico; realiza autocuidado).

‘l...] A auxiliar de enfermagem do Programa veio fazer a visita domiciliaria e viu o
estado dela! Toda machucada... ela explicou como era o procedimento com as
bolsinhas, como era cortada, colada e colocada... entao fez o cadastro no Programa
e frequento até hoje” (F2- Neto; reside com o estomizado; assume o cuidado).
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Apesar do atendimento domiciliario, constituir uma estratégia importante
para o atendimento dos estomizados em condigdes mais criticas, tanto no primeiro
atendimento como nas fases com piora clinica, nao tem sido possivel implementa-lo
para todos os casos necessarios, pois demanda recursos humanos, materiais e
estruturais, que ainda nao estao disponiveis nos Programas de Ostomizados.

A producédo da demanda e oferta de cuidados em saude pode ser negociada
mediante critérios técnicos, porém esta deve feita na arena da politica de saude e
nao politico-partidaria, ou seja, pressupde a participacao de todos os atores, com o
exame critico e publico de todas as formas de terapéutica oferecidas (CAMARGO
JR., 2010).

Geralmente os estudos tém apontado que o estomizado intestinal passa a
ter uma vida mais restrita, como se abandonasse as atividades sociais e da vida
diaria, decorrentes da sua condi¢do. Porém, os participantes deste estudo trazem a
possibilidade da manutencdo de atividades, mesmo com condicdo clinica mais
comprometida. Isso pode estar relacionado ao fato da abordagem em todas as
reunides, sobre as capacidades remanescentes apds a estomia, pela prépria equipe.

’[...] supermercado eu vou porque é bem pertinho. Ai eu vou com o carro, né, eu
dirijo, pertinho eu dirijo. E eu fui a casa do meu irmdo duas vezes, depois que eu fiz
a cirurgia. O resto é s6 em casa... Sabe, nés ndo saimos mais” (P1- Cadastrado ha
7 meses; diagndstico oncolégico, tratamento antineoplasico; autocuidado com

auxilio).

Apesar de estar em fase catabdlica, em funcdo do tratamento
antineoplasico, com muita fraqueza, mesmo assim, consegue realizar algumas
atividades. Porém, no seu relato, ha uma contradicao referindo que nao tem saido
mais, possivelmente relacionado ao fato de que existem limites, pois nem tudo que
tem vontade de fazer, é capaz de fazé-lo.

Esta contradigédo esta presente na fala de outros participantes:

‘l...] Nao, absolutamente nao tenho saido de casa depois da cirurgia... Vou a igreja
sim... vou ao supermercado; vou viajar. Nos fomos para Goias, pagar promessa em

Goiania... Minha mae foi junto. Com relagédo a bolsa na viagem foi normal... segui a
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rotina de sempre...” (P7- Cadastrado ha 1 ano; diagnéstico oncolégico; tratamento

antineoplasico; nao realiza autocuidado).

No inicio das conversas os pacientes negam que mantém atividades sociais,
religiosas e cotidianas fora do seu domicilio, porém, ao longo da conversa,
percebemos que isso ndo corresponde exatamente ao seu dia a dia.

Ja a experiéncia de outros participantes mostra outra forma de

enfrentamento e muitos conseguem manter uma atividade de trabalho:

‘l...] Eu vou a praca, viajo, ja fui viajar para outras cidades... eu mesmo dirijo, posso
ir vigjar dirigindo... Ndo tem nada que eu nao faga por causa da bolsinha, ela nao
atrapalha!” (P3- Cadastrado ha 8 anos e 2 meses; diagnéstico de Megacélon

Chagasico; realiza autocuidado).

‘I...] estou trabalhando agora... Fiquei sem trabalhar por 1 ano e dez meses... 0
meédico né&o liberou, eu mesmo que voltei... eu estou fazendo a quimioterapia
semanalmente e como eu estou me sentindo bem, entdo é até bom! Depois, ele
mesmo falou que eu poderia... porque meu servico é leve... ndo é um servico de
pegar peso. Meu servigco é de taxista, vai pra la, vai pra ca, na hora que eu quero...”
(P6- Cadastrado ha 4 anos e 3 meses; diagnéstico oncoldgico; tratamento

antineoplasico; realiza autocuidado).

Podemos inferir que os relatos com maior sentimento de limitagdo de suas
atividades com verbalizacdo inicial de auséncia de atividades sociais e cotidianas
podem estar associados a condicdo clinica mais critica e ao tempo de pos-
operatério, até cerca de um ano. Contudo, em fase posterior, a condigcdo de
estomizado ja ndo se mostra como um impeditivo.

Ao longo da experiéncia como estomizado, ha periodos em que este se
sente sem grandes perspectivas, com um misto de sentimentos que oscilam entre

atitudes proativas e conformistas:

‘l...] Tem dias que eu desanimo um pouco... parece que eu nao tenho expectativa...
Vocé nao tem vontade que chegue de tarde, ndo tem vontade que chegue o natal,

sabe, baixa o astral da gente... Tem dia que vocé esta animado, ir a algum lugar.
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Tem dias que vocé nao esta bem...” (P1- Cadastrado ha 7 meses; diagndstico

oncoldgico, tratamento antineoplasico; autocuidado com auxilio).

‘l...] Mudou demais a minha vida depois da cirurgia... porque eu me sinto um pouco
debilitado, diferente, esquisito E acabo ficando deprimido” (P7- Cadastrado ha 1 ano;

diagndéstico oncolégico; tratamento antineoplasico; nao realiza autocuidado).

‘I...] Eu acho que revertendo a cirurgia, vai ser normal... Isso daqui atrapalha vocé
vai dirigir... atrapalha tudo o que vocé vai fazer... Vocé vai subir, ndo pode subir uma
escada; vocé ndo pode deitar pro outro lado, sé de um lado... Isso daqui incomoda
muito. Se vocé virar muito na cama, vocé tem que trocar 2 bolsinhas por dia...” (P1-
Cadastrado ha 7 meses; diagnéstico oncolégico, tratamento antineoplasico;

autocuidado com auxilio).

Esses sentimentos negativos estdo muitas vezes associados a percepc¢ao de
perda de sua autonomia e maior dependéncia da sua familia:

‘l...] Sempre que nds saimos a minha esposa ou meu filho vdo comigo, para dirigir...
Porque agora é que eu comecei a dirigir um pouquinho... mas eu ndo estava
dirigindo, eles é quem estavam dirigindo pra mim” (P1- Cadastrado ha 7 meses;

diagnéstico oncoldgico, tratamento antineoplasico; autocuidado com auxilio).

Além disso, alguns familiares apresentam maior dificuldade para lidar com a
nova situacdo do estomizado e também ndo conseguem efetivamente ajudar ou

cuidar:

‘l...] Eu vou ter que conversar com a minha irma e falar para ela colocar uma
mascara se for preciso, porque eu preciso sair, se um dia eu quiser ficar uns 3 dias
fora, como é que eu faco? Minha mae depende exclusivamente de mim, e o
problema é que ela confia em mim...” (F5- Filha; reside com o estomizado e auxilia
no autocuidado).

A experiéncia de adoecimento envolve a familia como um todo, ha

necessidade muitas vezes de uma reorganizagdo da dinamica familiar, com
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redefinicdo das rotinas diarias da casa e da familia em razdo da nova condi¢cdo do
estomizado, que passa a ser o centro das atengdes e cuidados. Os familiares agora
necessitam ajustar-se a esta situacao, porém, nem todos tém a mesma capacidade
e habilidade de lidar com as dificuldades que surgem (TRAD, 2010).

As relacdes familiares e de amizade sao constituidos por valores, normas e
significados que definem o nivel de compromisso e dependéncia entre as pessoas
envolvidas, que acabam por influenciar os padrdes de ajuda muitua e a natureza da
vida familiar (CALDAS, VERAS, 2010).

Para superar esta fase, nos relatos, aparece a importancia do suporte de
amigos e da busca de conforto em oragdes:

‘l...] Mas eu estou rezando muito, fazendo 4 tergcos de oracdo para meu santo de
devocdo... meus amigos também estavam orando para que desse tudo certo... até
que eu voltei para casa e estou confiante...” (P2- Cadastrado ha 9 meses;

diagnéstico oncoldgico; autocuidado com auxilio).

Por outro lado, tomar conhecimento de situacdes de dificuldade e alcance de

cura de outras pessoas, também tem Ihe servido para confortar:

‘l...] na televisdo tem muitos casos que acho que ajudam... as vezes, eu acordo de
madrugada e ligo a televisdo, porque eu ja ndo durmo bem... e fico vendo falar de
pessoas curadas, entao, tem muitas coisas que ajudam na propria televisgo. Vocé
pbée aquilo na cabeca e acontece...” (P1- Cadastrado ha 7 meses; diagnéstico

oncoldgico, tratamento antineoplasico; autocuidado com auxilio).

Um estomizado que realiza o tratamento com suporte psicolégico em outra
instituicdo especializada, acredita que a insercao de um profissional psicélogo no
Programa de Ostomizados também é importante, principalmente quando o
estomizado tem conhecimento da gravidade da doenca oncoldgica:

‘I...] La no hospital do céncer, tem a psicologa que fala com a gente. Aqui no
Programa n&o tem, mas talvez se tivesse uma pessoa... eu nunca tinha ido ao
médico... Vocé sai do hospital perdidinho... pensando sé no pior... Porque essa

doenca (cancer) antes era fatal, imediata... ela é fatal ainda hoje. Ela é uma doenca
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grave. Mas antigamente ela era pior... ndo tinham os remédios de hoje” (P1-
Cadastrado had 7 meses; diagnéstico oncoldgico, tratamento antineoplasico;

autocuidado com auxilio).

A possibilidade de reversao suscita grande expectativa, porém, para alguns
demanda um compasso de espera devido ao tratamento para o controle da doenca,

que nem sempre racionalmente é aceito:

‘l...] Falaram que véao reverter... eu fiz 0s exames e deram bons, ja era para ter
revertido, mas faltam 2 quimioterapias pra eu terminar, ai 0 médico que cuida da
cirurgia falou que era preciso terminar a quimioterapia primeiro e depois eu iria fazer
a reversgo” (P1- Cadastrado ha 7 meses; diagnéstico oncolégico, tratamento

antineoplasico; autocuidado com auxilio).

Para alguns participantes, a expectativa sobre a reversado se transformou ao
longo do tempo, levando-os a se posicionarem diferente em relacao ao periodo logo
apoés a cirurgia. Muitos verbalizam sua tomada de decisdo de nao realizar a reversao
da estomia, e consideram como o melhor para a sua vida, pois conseguiram superar
a dificuldade de aceitar esta condi¢do. Contudo, isso também esta relacionado com
a possibilidade de que esta tentativa os colocasse em risco de complicagdes ou de

morte:

“[...] Decidi nao reverter, mas minha familia achou que era melhor reverter... mesmo
assim ngo fiz... gracas a Deus estou vivo e sdo porque se tivesse revertido eu
poderia ter morrido... Se Deus quiser ndo vou reverter! Porque hoje eu posso
reverter e dar certo, e se ndo der certo? Agora estou praticamente normal. Tenho
uma vida normal... agora acabou a vergonha, me sinto normal” (P3- Cadastrado ha 8
anos e 2 meses; diagndstico de Megacdlon Chagasico; realiza autocuidado).

A decisao da nao reversao, pode muitas vezes ser tomada individualmente,
apesar da indicacdo médica. Isso tem um sentido de controle da sua vida e do

tratamento realizado:
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‘l...] E continuei falando que ele (médico) nao iria me operar de jeito nenhum, para
reverter a colostomia... que eu havia resolvido deixar do jeito que estava. E o médico
concordou... Fui ao hospital e dispensei a cirurgia” (P4- Cadastrado ha 8 anos;

diagndstico de diverticulite; autocuidado com auxilio).

Apesar da possibilidade de reversdo, existem situagdes que indicam
condicdes menos favoraveis para o sucesso da cirurgia, que o proprio estomizado
tem consciéncia da gravidade:

‘[...] tem que pensar muito pra fazer a reversao... S6 se precisar mesmo... Ndo vou
falar que n&o vou, porque se precisar eu vou ter que fazer... mas eu nédo faria... Nao
€ porque eu estou adaptado, é porque o proprio médico ja falou que esta com
aderéncia do intestino com a bexiga (complicacdo), pode acontecer tudo de novo...
Entao fico quietinho... Eu ndo queria mexer com isso, ndo quero abrir mais. Estou
me sentindo bem assim... O proprio médico falou, que se eu estou me sentindo bem,
€ melhor eu ndo mexer” (P6- Cadastrado ha 4 anos e 3 meses; diagndstico

oncoldgico; tratamento antineoplasico; realiza autocuidado).

A experiéncia de adoecimento do estomizado intestinal inicia-se com a
busca de atendimento no sistema publico de saude. Porém, encontram algumas
dificuldades, que estao relacionadas a propria estrutura e dindmica das instituicdes
de saude e também com a sistematizacdo da assisténcia nos diferentes niveis de
atendimento.

Por outro lado, o atendimento recebido no Programa de Ostomizados
envolve aspectos importantes, que somados a fase de busca de atendimento, vao
gerar os significados do Programa para essa clientela e sua familia.

As experiéncias de atendimento dos estomizados intestinais e suas familias
podem determinar a formulacdo de idéias, conceitos e atitudes em relacdo a nova
condicdo. Assim, inicialmente o estomizado intestinal apresenta sinais e sintomas,
que sao geralmente banalizados, pois ha apresenta uma sindrome, que néo é
legitimamente reconhecida como uma doenga. Ocorre uma abordagem
procedimental para resolucao de queixas, porém, ndao sao solicitados exames
especializados ou um encaminhamento que de fato, resolva os problemas de saude
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com definicdo do diagnostico (OLIVEIRA, 2002; CANESQUI, 2007; AYRES, 2009,
CAMARGO JR., 2009; CAMARGO JR., 2010).

A assisténcia a saude prestada no sistema privilegia a quantificagdo de
consultas e de intervengdes, desvinculadas do contexto social, clinico e cultural
dessas pessoas.

Geralmente as pessoas burlam o sistema para agilizar o seu atendimento e
resolucdo do seu problema, muitas vezes quando o diagnostico é estabelecido,
estes ja apresentam complicagdes do seu quadro clinico e requer atendimento de
maior complexidade.

O adoecimento passa a ter maior dimensdo quando a nova condi¢do de
estomizado intestinal esta associada a doenca oncolégica, que é permeado pelo
estigma de ter uma deficiéncia e o entendimento do cancer como sindénimo de
finitude. A falta de uma sistematica de encaminhamento ao Programa de
Ostomizados dificulta 0 acesso ao servico, que € previsto por lei, mas influencia a
experiéncia de cadastramento neste Programa.

A assisténcia hospitalar preconizada para esta clientela pressupbe um
ensino pré-operatorio, demarcacdo do estoma, ensino do autocuidado e
encaminhamento ao Programa, mantido pelo Governo Federal.

Os relatos sobre o cadastramento identificam este como uma condicao
necessaria a manutencdo de sua vida e das atividades cotidianas. Surgem as
dificuldades relacionadas a compra das bolsas coletoras que nao é viavel,
considerando que esta clientela pertence a classe popular. Ainda, a reunidao que €
utiizada como uma estratégia de escolha mostra um enfoque preferencial do
profissional. Para os estomizados intestinais e seus familiares a participacao dessa
atividade se torna inviavel, devido ao seguimento e tratamento oncolégico que
coincide com a agenda dessas reunides (CAMARGO JR., 2010; CALDAS, VERAS,
2010).

A participagcdo da familia no processo de adoecimento e de se tornar
estomizado, mostra-se fundamental para que o0 paciente consiga superar as
dificuldades iniciais e consiga ter um cuidado mais adequado possivel. Esta
participacdo dependera das caracteristicas individuais, da capacidade de
aprendizagem dos cuidados especificos e o vinculo que este estabelece com o

estomizado. Ao mesmo tempo, o vinculo estabelecido com os profissionais
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possibilita o acesso aos equipamentos e a resolucdo de intercorréncias mais
rapidamente.

Estas experiéncias vao moldando a vida dessas pessoas, pois o estomizado
€ 0s seus cuidados passam a ser o centro das atengdes.

Ao longo do seu cadastramento no Programa de Ostomizados, a visédo sobre
a estomia intestinal e a possibilidade de reversao vai se modificando. No momento
inicial apés a estomia, aqueles que tém a possibilidade de reversao mostram-se
cheio de esperancas e ansiosos pelo procedimento cirurgico. Apds este periodo o
estomizado passa a valorizar outras dimensées da sua vida e a manutencao da sua
capacidade de autonomia (CALDAS, VERAS, 2010; TRAD, 2010).

A participagdo nas reunides tem sido avaliada pelos estomizados e
familiares como aquilo que garante o acesso ao seu direito de ser diferente e de ter
acesso aos equipamentos, ser respeitado na sua individualidade. Passa a ser um
espaco microssocial de cidadania (AYRES, 2009, CAMARGO JR., 2010):

‘l...] eles sdo muito responsaveis... ajuda muito estar cadastrada. Ajuda na certeza
de que eles vdo me atender, sempre que estou precisando. Sim, da seguranca
mesmo, pois a gente ndo sai de la sem ser atendida, da pra notar como elas sao
responsaveis. Eu acho muito bom o atendimento... dependendo do que eu estou
sentindo, me levam para o Programa e ja me atendem... até a assistente social de la
ja me atendeu... E valioso o atendimento delas, principalmente a atencéo...” (P2-

Cadastrado ha 9 meses; diagndstico oncolégico; autocuidado com auxilio).

‘l...] Para mim é muito importante estar cadastrado no Programa... eu so tenho que
buscar a bolsinha, para mim ndo custa nada... entdo € muito importante e muito
sequro. Seguro porque é sO eu buscar... 0 mais importante dentro do programa é a
tranquilidade que eu tenho de ter as bolsinhas, estou a vontade, nunca falta para
mim...” (P3- Cadastrado ha 8 anos e 2 meses; diagndstico de Megacdlon Chagasico;
realiza autocuidado)

O envolvimento dos profissionais e o vinculo estabelecido possibilitam o
cuidado humano e individualizado, que busca atender principalmente as

intercorréncias, tdo comuns para esta clientela:
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“[...] Significa muita coisa boa ela estar cadastrada. Toda vez que ela precisa de
ajuda, eles atendem na hora. Ajuda, pois as bolsinhas algumas vezes estouravam e
ela chorava por causa da sujeira que ficava. E as mogas do Programa ajudavam e
arrumavam as bolsinhas... Elas sempre nos tratavam bem, mesmo com a bolsinha
ter estourado varias vezes. O atendimento é étimo! Eu nem tenho o que falar, é tudo
de bom o Programa! Tudo é importante, todas elas tratam bem a gente.. E muito
importante o tratamento, a atencdo que nos dao...” (F3- Esposo; reside com o

estomizado; auxilia no autocuidado).

‘I...] O carinho e a atencdo é o que considero mais importante no programa... Porque
existem ostomizados que ficam depressivos, ficam mal porque usam a bolsinha e
nas reunides eles ddo muita forga e incentivo para quem usa. E maravilhoso, eles
mostram para as pessoas que isso ndo é o fim, e que ainda tem uma solucao para
continuar a terem suas vidas normais, podem até passear e viajar” (F2- Neto; reside

com o estomizado; assume o cuidado).

O cuidado em saude tem como uma exigéncia constante o posicionamento
frente as agdes e interacdes no cotidiano, com articulacdo de juizo mais apropriado
e fundamentado sobre uma situagédo, que reflita em préatica de cuidado (AYRES,
2009).

6.4 Programa de Ostomizados: intermediacdo da identidade e da vida do

estomizado intestinal e da familia
6.4.1 Programa de Ostomizados: o porto seguro para pacientes e familiares.

Os estomizados e familiares consideram que as pessoas cadastradas no
Programa sao pessoas com as quais podem dividir a experiéncia de ser estomizado
e a enfrentar os problemas que surgem ao longo da experiéncia. Assim, ser
diferente e ter uma deficiéncia tem um espaco fisico e social, que é representado
pelo Programa de Ostomizados, onde podem viver a sua condigdo como uma
normalidade reconhecida (AYRES, 2009; CAMARGO JR, 2009; CAMARGO JR.,
2010):
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‘l...] nos sentimos diferentes e esquisitos, fico deselegante e meu psicoldgico
totalmente perturbado. A gente ndo pode ir a um clube normalmente, as pessoas
ficam observando e dizendo ‘ele tem bolsa e tem sonda’, ‘ele & deficiente e
diferente’. N6s s6 queremos um pouco de privacidade e interagir com outras
pessoas...” (P7- Cadastrado ha 1 ano; diagnéstico oncolégico; tratamento

antineoplasico; nao realiza autocuidado).

Ha uma divisdo das experiéncias que acontecem na vida de cada um deles,
com valorizagcao do individuo.

Este Programa assegura o direito de acesso aos equipamentos e
atendimento especializado, que resgata em parte a cidadania daquele que passou
por uma experiéncia de adoecimento, que resultou em uma nova condicdo de
estomizado intestinal (BRASIL, 2009b).

Ao longo do tempo de cadastramento, a condicdo de ser estomizado deixa
de ser o centro de suas vidas, com substituicdo desta preocupacéo pela aquisicao
de uma quantidade de equipamentos, que possibilite manter o seu condigdo, sem

maiores dificuldades:

‘l...] O Programa é otimo, é uma seguranga muito grande pra gente estar
cadastrado... porque a gente sabe onde pegar as bolsinhas todos os meses, nos
nao precisamos ficar preocupados com isso. A responsavel pelas bolsinhas, nao
deixa faltar... Nossa, é muito bom! E um problema a menos... Seria um tormento se
ndo tivesse esse Programa, ele é a melhor coisa pra quem precisa usar as
bolsinhas. E no caso dele é extremamente util... Fora a organizacdo de tudo, as
reuniées que em cada dia trata um tema diferente... é muito bom, é muito util” (F6-

Esposa; reside com o estomizado; ndo auxilia no autocuidado).

Estar cadastrado assegura a aquisicdo dos equipamentos, assim, outras
preocupacoes surgem para o estomizado, como a piora da sua condicdo clinica
decorrente do céncer e que passa a dificultar a manutencdo das atividades

cotidianas:
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“I...] E muito dificil eu sair de casa, e depois da cirurgia eu sé fui visitar uma irma
que mora aqui perto. Antes era por medo de vazar a bolsa, agora é por medo de
sentir fraqueza nas pernas... ndo estou sentindo firmeza... meu corpo esta pesando
mais que minhas pernas conseguem suportar... Esses dias eu cai, mas nao
machuquei...” (P2- Cadastrado ha 9 meses; diagnéstico oncoldgico; autocuidado

com auxilio).

Além disso, o Programa, principalmente com as reunibes, reserva um
espaco que congrega familia e profissionais, privilegiando o estomizado, como se
fosse o dia dele:

“Quando ela ficou boa, comecou a ir sozinha ao Programa. Fazia bolo, levava
refrigerante... aquele dia era dia de festa para ela, a gente s6 buscava, indo muitos
anos sozinha... Mas comegcamos a acompanha-la acho que de uns 5 anos para ca,
porque ficamos com medo de deixar ela ir sozinha, ficava dificil, ela levava muita

coisa...” (F5- Filha; reside com o estomizado e auxilia no autocuidado).

“I...] o Programa é pra vida dele... melhora muito a qualidade da vida dele... Todos
sao acolhidos e muito bem orientados. Muito! Porque ter estomia é uma coisa muito
diferente, tanto pra pessoa, quanto pra familia... As reuniées ajudam muito. Eu
participei muito das reunibes, palestras, assisto os videos que tiram as duvidas. A
convivéncia com outras pessoas que sdo estomizadas ha mais tempo, outros ha
menos tempo, cada um com as suas dificuldades e experiéncias... Tudo isso ajuda a
pessoa e a familia...” (F4- Filha; nado reside com o estomizado; auxilia no

autocuidado).

Os pacientes e familiares se sentem seguros no Programa de Ostomizados,
pois véem o comprometimento dos profissionais, que procuram entendé-los,
estabelecendo um vinculo de confianca.

Ao mesmo tempo, para alguns € a possibilidade de estar integrado aos
acontecimentos e atualizacbes em relacdo a sua condigcdo e a aprendizagem do

autocuidado:
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‘I...] Sim, eu patrticipo das reuniées... porque fico sabendo de tudo, do que tem de
novidade... eles explicam como usar as bolsinhas... Mais importante pra mim so as
palestras, que sdo muito boas. Me sinto bem melhor, tem vezes que a gente quase
entra em depresséo de pensar nisso, elas (do Programa) ajudam a levantar o astral!”

(P5- Cadastrado ha 1 ano e 11meses; diagndstico oncoldgico; realiza autocuidado).

“r...] E bom a gente participar porque vemos que ndo é somente nés que estamos
passando por isso, existem muitas pessoas piores que a gente la dentro. (F7- Mae;

reside na mesma residéncia; assume o cuidado).

O significado do Programa de Ostomizados para pacientes e familiares, é de
porto seguro, pois apesar de ser estomizado intestinal e ter uma deficiéncia, é neste
espagco que este reconquista a sua normalidade e direito a sua cidadania. Além
disso, a sua necessidade de equipamentos e de atendimento especializado é
assegurado por legislacdo, o que possibilita a manutencédo da sua condicdo e pode
sempre recorrer quando tem alguma dificuldade (BRASIL, 2009b; AYRES, 2009;
CAMARGO JR., 2009).

6.4.2 “Ressignificacao da identidade do estomizado intestinal”

A construgdo do ressignificado da identidade do estomizado intestinal
perpassa por algumas consideragdes em relacao ao seu processo de adoecimento.

Ao longo do tempo de cadastramento, esta normalidade reconquistada no
Programa, ajuda o estomizado a ajustar-se a sua nova condi¢do, aprendendo a lidar
melhor com as situa¢des do cotidiano:

“I...] Nado, agora acabou a vergonha... por exemplo, as vezes estou conversando
com as pessoas, e ai o intestino faz barulho, e isso ndo me incomoda mais... Sou do
jeito que sou. SO vem conversar comigo quem quer, € desse jeito que sou, e
ninguém vai me tirar o direito de ser o que sou...” (P3- Cadastrado ha 8 anos e 2

meses; diagnéstico de Megacélon Chagasico; realiza autocuidado).
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Contudo, para alguns, o seu cotidiano ainda é permeado por muitos
desafios, pois continuam enfrentando dificuldades na busca de uma vida que a sua

condicao possa ser integrada, mas com necessidade de mudancas de habitos:

‘I...] Que nem ontem, por exemplo, nés fomos la ao Programa e voltamos. Eu tinha
trocado a bolsinha antes de ontem, ontem eu ja tive que trocar de novo... de vocé
andar, sentar e tal, solta. Dai a gente ndo sai por causa disso. Esses dias eu fui para
o rancho de uma amiga... ai eu me arrependi... porque vocé ndo tem o conforto que
vocé tinha antes, sabe, aquela liberdade... no Ano Novo e Natal, que nés sempre
costumavamos sair, nés nao vamos sair...” (P1- Cadastrado ha 7 meses; diagnéstico

oncoldgico, tratamento antineoplasico; autocuidado com auxilio).

Apesar da seguranca de acesso aos equipamentos, ha sempre uma
preocupacao com o fornecimento avulso destes pelo Programa, principalmente para

aqueles que apresentam complicagdes periestomas:

‘l...] Agora la no Programa falaram que sé podem arrumar 10 bolsas coletoras... Ai
vocé comecga a preocupar com aquilo. Porque as vezes vocé nao tem dinheiro para
comprar. Entdo se der um problema é complicado... Ai tem noite que a gente nao
dorme, pensando que sO tem mais uma. E se estourar essa daqui, amanha é
sabado ainda, se estourar, se arrebentar, como eu faco? Eu acho que teria que
liberar um pouco mais pra quem precisa... as vezes de noite, tenho medo de virar e
estragar a bolsinha e ficar sem. Fico com medo... tudo isso é por causa de
bolsinha...” (P1- Cadastrado ha 7 meses; diagndéstico oncoldgico, tratamento

antineoplasico; autocuidado com auxilio).

Por outro lado, para os familiares de estomizados, a necessidade de ajudar
ou cuidar do estomizado, modifica a sua propria vida, assumindo mais
responsabilidades, além dos seus compromissos.

‘l...] Eu tranquei minha vida e ndo vou mais para nenhum lugar... ndo fago mais
nada. Meu emprego € de noite e o restante é aqui...” (F2- Neto; reside com o

estomizado; assume o cuidado).
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Apesar da necessidade de dedicacdo e modificacdo até mesmo da sua
rotina de vida, para o familiar do estomizado, isso nem sempre tem um significado
de sacrificio (CALDAS, VERAS, 2010):

‘I...] ndo vou dizer que néo fico esgotado, porque fico. E cuidar do idoso é cuidar
com carinho” (F2- Neto; reside com 0 estomizado; assume o cuidado).

Ser e viver estomizado intestinal traz muitos e diferentes desafios ao longo
da experiéncia de adoecimento. Podemos considerar que esta experiéncia € mais
ampla, pois se inicia quando a pessoa apresenta desconforto gastrointestinal e vai a
busca de atendimento e posteriormente, apdés um tratamento cirdrgico, é que surge
a condicao de ser estomizado, que representa uma parte desta experiéncia
(CANESQUI, 2007; AYRES, 2009).

Isso nos remete a pensar que a assisténcia a saude realizada nos trés niveis
de atencdo a saude, necessita de maior integracdo, melhorando o acesso e 0
encaminhamento para a resolucdo dos problemas, bem como, assegurar o0
seguimento apés o tratamento. Muitos necessitam de seguimento ambulatorial
especializado, com demanda de equipamentos e avaliacao clinica, que possibilita a
manutencao da sua condi¢do e a busca por sua reabilitacdo (CAMARGO JR., 2009).

Para cada nivel de atencdo a saude, que atende o estomizado intestinal, é
necessario um planejamento que resulte em um atendimento complementar,
vinculado a esfera de sua responsabilidade de agdes, no sistema de saude publica.

Os profissionais de saude, tanto da esfera publica ou privada, devem
conhecer o Programa de Ostomizados, para melhorar a continuidade do tratamento,
assim como, do seu acesso. Mas, é preciso repensar no alcance de seus resultados,
considerando que faz parte de um sistema de saude com diferentes niveis de
complexidade, bem como, a participacdo de outros profissionais, cujas acdes se
complementam em seu conjunto final.

O Programa de Ostomizados representa um componente do conjunto de
praticas altamente institucionalizadas, objeto de politicas especificas e regulacdo a
partir do Estado, com fornecimento de insumos necessariso a sua produgao como
pessoal qualificado, instrumentos e materiais. Porém, o conhecimento legitimado e
as praticas precisam se articular para ter a legitimagao social, que justifica as acdes
empreendidas pela atencao a saude. Nas situa¢des de atendimento neste Programa
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0 objeto “ser estomizado intestinal’, merece a ressalva de que nao se trata
inicialmente das construcdes tedricas sobre a condicao de ter uma deficiéncia, mas
pelo objeto fronteirico que surge exatamente no encontro entre os profissionais de
saude do Programa de Ostomizados com os estomizados intestinais e familiares. E
isso pode definir a construgcdo da demanda de cuidado a saude (CAMARGO JR,
2009).

Nesta situagdo em termos de processo ha uma negociacao entre os varios
participantes para a construcdo da demanda de necessidades, quando possivel,
mas ainda subordinado ao conhecimento legitimado pelo poder hegemobnico da
biomedicina (CANESQUI, 2007; AYRES, 2009; CAMARGO JR., 2009).

Portanto, o Programa de Ostomizados auxilia estomizados intestinais e
familiares na intermediacdo da vida, com todas as suas dificuldades e limitacdes,
ressignificando a vida destes na busca de superacao dos problemas cotidianos.
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7. CONSIDERAGOES FINAIS

Com a interpretacao dos trés nucleos tematicos: “Estomizado intestinal: da
acessibilidade aos servicos de saude a concretude de sua condicao”; “Assisténcia
ao estomizado intestinal no Programa de Ostomizados”; e “Programa de
Ostomizados: intermediacao da identidade e da vida do estomizado intestinal e da
familia”, apreendemos o significado do Programa de Ostomizados para pacientes e
familiares, na perspectiva socioantropolégica.

Os significados do Programa de Ostomizados estdo atrelados aos varios
aspectos do cotidiano dessas pessoas apds a estomia intestinal.

Um primeiro aspecto é o atendimento especializado, que possibilita um
suporte para essas pessoas em busca de uma normalidade da vida, balizando ser
diferente e ter deficiéncia, com a retomada das atividades cotidianas.

O acesso aos equipamentos € um direito do cidadao para lidar com a nova
condicao e enfrentar as dificuldades fisicas e psicossociais. Porém, falta uma
sistematizacdo do encaminhamento pelos servicos terciarios ao Programa, o que
requer mudancas para assegurar esse direito legitimado.

O Programa, além de fornecer estes equipamentos, é fundamental no
oferecimento de um acolhimento que possibilita o ensino do autocuidado e o
reconhecimento da normalidade como pessoa.

A estratégia da reunido utilizada pelo Programa é um espaco de reconquista
a sua normalidade e direito a sua cidadania, porém, é necessario, repensar, pois
nem todos podem participar desta em funcdo do comprometimento clinico e
realizacao de outros tratamentos.

Apesar do vinculo de confianga que se estabelece entre os profissionais e os
estomizados e familiares, a construcdo da demanda de necessidades, ainda tem o
enfoque dos profissionais. Torna-se necessario repensar o planejamento da
assisténcia de enfermagem no Programa de Ostomizados, principalmente no que se
refere a avaliacao periédica e sistematizada do estomizado intestinal para adequar o
ensino do autocuidao, a indicacdo do equipamento as mudancas e complicacoes
periestomas que podem surgir ao longo do tempo enovas necessidades que surgem
ao longo do tempo em que estes participantes permanecem cadastrados.
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As caracteristicas sociais, clinicas e culturais desta clientela mostram
predominancia de pessoas pertencentes da classe popular, com faixa etaria acima
de 58,5 anos, ensino fundamental incompleto e com renda familiar de até dois
salarios minimos. A maioria apresenta diagnéstico oncolégico, com histérico de
tratamento antineoplasico ou em curso, que convivem com familiares, que auxiliam
no autocuidado. Assim, devemos levar em consideragédo estas caracteristicas para
avaliar melhor as estratégias a serem utilizadas para a abordagem e o ensino do
autocuidado.

Os estomizados e familiares apresentam um sentimento de gratiddo que os
leva a considerar a sua participacao na reunido como um Compromisso necessario,
uma contrapartida.

O desenvolvimento deste estudo trouxe um novo olhar sobre a importancia
do Programa e o seu significado para essa clientela.

Surge um sentimento de respeito grande por essas pessoas que perpassam
por varios estagios conflituosos em suas vidas, mas estdo sempre lutando pela
conquista do seu espaco e seu direito de ser legitimado, o que pode ser favorecido
pelo suporte dos profissionais do Programa. Além disso, a condicdo de ser
estomizado intestinal, inicialmente foco de preocupacao mais importante, ao longo
do processo é substituida pela necessidade de aquisicdo de bolsas coletoras,
condicao imprescindivel para a manutencao da sua vida cotidiana.

Esperamos contribuir no aprofundamento do contexto vivido pelos
estomizados intestinais e familiares, no atendimento secundario, pois a literatura
produzida ainda é incipiente sobre o tema. Consideramos que esse tema merece
outros estudos, principalmente sobre a experiéncia de outros atores que atuam
neste Programa.

Acreditamos que este estudo podera subsidiar o planejamento da
assisténcia prestado a essa clientela nos trés niveis de atendimento, pois emerge
varios aspectos importantes do contexto vivido por estas pessoas no itinerario de
busca de atencao a saude. Convém lembrar que o resultado do atendimento deve
ser 0 conjunto e ndo somente uma andlise pontual e especifica de um Uunico
programa de saude.

Atencdo a saude para essa clientela € o continuum da construcao da
legitimacdo da demanda de cuidados ao longo do itinerario de busca por
atendimento para a resolug¢édo do seu problema de saude.



123

Fazer o estudo com abordagem qualitativa permitiu compreender com maior
profundidade o contexto vivido por essas pessoas, as suas dificuldades e as suas
possibilidades, além de ampliar a dimensdao e a importancia do Programa de
Ostomizados. Apesar de todas as dificuldades de implementacado deste Programa,
que é regulamentada por legislacdo, temos ainda muitos desafios para alcancar

melhores resultados na assisténcia a essa clientela.
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APENDICE A - Instrumento de Coleta de Dados - Estomizado

Dados sociais, clinicos e de cadastramento no Programa de Ostomizados
Data:

Inicio: Término:
1.Iniciais do sujeito:
2.Data de nascimento: 3.8exo: ()M ()F

4 .Escolaridade :

5. Estado Civil: ( ) casado ( ) divorciado ( ) solteiro ( ) vilvo ( ) outro

6.Religiao: 7.Profissao

8.Qual a renda do estomizado? Reais

9. Data da cirurgia:
10. Encaminhado ao Programa pelo hospital onde foi atendido? Nao( ) Sim( )

Se nao, como soube do Programa?

11.Data de cadastramento no Programa de Ostomizados:

12.Participa das reunides do GRAPO? Nao ( ) Sim( )
13.Sabe o diagnostico ? Nao ( ) Sim ( )

14.Realiza o autocuidado da estomia: Nao ( ) Quemofaz?

Se Sim: () higiene do estoma ( ) limpeza da bolsa ( ) troca do conjunto de bolsa
15. Costuma sairde casa? Nao( ) Sim( )

( ) festas ou atividades sociais ( ) consultas () fazer compras () viajar
( ) outro:

16. Participa nas decisdes dos problemas da familia? Nao ( ) Sim( )
Questoes norteadoras para entrevista

1-O que significa para vocé estar cadastrado no Programa de Ostomizados? De que forma
isso tem Ihe ajudado?

2- Quando vocé tem algum problema com a colostomia, recorre ao Programa de
Ostomizados?

3-Os equipamentos fornecidos no Programa de Ostomizados tém atendido as suas
necessidades?

4- O que vocé considera mais importante no Programa de Ostomizados?
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APENDICE B - Instrumento de Coleta de dados sociais e de participacdo do
familiar/cuidador no Programa de Ostomizados

1.Iniciais do sujeito:
2.Data de nascimento: 3.8exo: ()M ()F

4 Escolaridade:

5. Estado Civil: ( ) casado ( ) divorciado ( ) solteiro ( ) viavo ( ) outro
6. Religido: 7.Profisséo:

8. Grau de parentesco:

9. Qual a renda do familiar? Reais

10. Participa das reunides do GRAPO? Nao ( ) Sim( )

11. Reside com o estomizado? Nao ( ) Sim( )

12. Sabe o diagnéstico? Nao ( ) Sim ( )

13. Auxilia no autocuidado do estomizado? Nao( ) Sim( )

Se Sim: () higiene do estoma ( ) limpeza da bolsa ( ) troca do conjunto de bolsa

Questoes norteadoras para entrevista

1- Para vocé o que significa o Sr/Sra (nome do paciente) estar cadastrado no Programa de
Ostomizados? De que forma isso tem |lhe ajudado?

2- Quando vocé tem algum problema para cuidar da colostomia do Sr/Sra. (nome do
paciente), recorre ao Programa de Ostomizados?

3- Os equipamentos fornecidos no Programa de Ostomizados tém atendido as
necessidades do Sr/Sra. (nome do paciente)?

4- O que vocé considera mais importante no Programa de Ostomizados?
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APENDICE C
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TiITULO DA PESQUISA: Programa de Ostomizados: os_significados para pacientes e
familiares

Pesquisador: Nariman de F. Bortucan Lenza (N°USP3663277; COREN-SP 0144875)
Orientadora: Profa. Dra. Helena Megumi Sonobe N°USP 844502;COREN-SP 50353).

Vocé esta sendo convidado para participar desta pesquisa que busca identificar o que
significa o Programa de Ostomizados para vocé. Para tanto, vocé devera responder a
algumas perguntas, durante uma entrevista que sera gravada.

A sua participagao nao lhe causara danos ou riscos a saude; nao acarretara custos, pois,
a entrevista ocorrera em dias previamente agendados; vocé também ndo recebera
pagamento pela participagdo. Vocé tera toda liberdade em participar ou ndo da pesquisa,
podendo desistir a qualquer momento, sem nenhum prejuizo. O seu nome nao sera
revelado em momento algum da pesquisa. Vocé também recebera uma cépia deste
documento assinada.

Os resultados do estudo serdo analisados, publicados e apresentados em eventos
cientificos.

Esse estudo possibilitara compreender o significado do Programa de Ostomizados para
os pacientes e seus familiares, o que ocorreu nas suas vidas apds o cadastramento no
Programa de Ostomizados, possibilitando compreender as diversas experiéncias neste
atendimento.

Qualquer duvida que vocé tiver ou para esclarevimentos, podera entrar em contato
comigo pelo telefone: (16) 39142367 ; e-mail: nariman@usp.br. Meu endereco é Rua:
Cardeal Leme, 315. Bloco C 19. Apartamento 02 — Ribeirao Preto — SP — CEP: 14030- 270.

Agradeco pela sua colaboracao

Atenciosamente,

Nariman de Felicio Bortucan Lenza

Apls ter lido e compreendido as informacdes acima, concordo em participar desta
pesquisa, afirmo estar recebendo uma copia deste documento e autorizo a utilizacdo dos
dados para este estudo, que podera ser publicado e utilizado em eventos cientificos.

Ribeirdo Preto, de de

Entrevistado
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Of. CEP-EERP/USP — 008/2011
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Frezada Senhora,

Comunicamos que o projeto de pesquisa, abaixo especificado,
foi analisado e considerado APROVADO AD REFERENDUM pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao
Paulo, em 17 de janeiro de 2011.

Frotocolo: n® 1248/2010

Projeto: PROGRAMA DE OSTOMIZADOS: OS SIGNIFICADOS PARA
PACIENTES E FAMILIARES.

Pesquisadores: Helena Megume Sonobe
Nariman de Felicio Bortucan Lenza

Em atendimento a Resolugdo 196/96, devera ser encaminhado
ao CEP o relatorio final da pesquisa e a publicagido de seus resultados, para
acompanhamento, bem como comunicada qualquer intercorréncia ou a sua
interrupcéo.

Atenciosamente,

Tt [ et

Prof. Dri. Lucila Castanheira Nascimento
Coordenadora do CEP-EERP/USP

lima. Sra.

Prof®. Dr?. Helena Megume Sonobe
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