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RESUMO

ROSADO, S. R. Equipamentos coletores/adjuvantes de estomizados
intestinais e a assisténcia especializada: a acessibilidade para o alcance
da reabilitacdo. 2019. 227 f. Tese (Doutorado) - Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2019.

Trata-se de estudo de desenho misto, do tipo sequencial explanatério, cuja
etapa quantitativa descritiva e transversal, objetivou analisar a utilizacdo dos
equipamentos coletores e adjuvantes fornecidos as pessoas com estomia
intestinal e a presenca de complicacdes de estoma e de pele periestoma, em
trés servicos publicos especializados de Minas Gerais (MG); e na etapa
qualitativa exploratéria interpretar o significado da acessibilidade aos
equipamentos coletores/adjuvantes e a assisténcia especializada para o
alcance da reabilitagdo desta clientela (Parecer n® 65715617.8.0000.5393
CEP/EERP-USP). Na etapa quantitativa aplicou-se um instrumento sobre
mudancas na vida apds estomizagéo intestinal, com avaliag&o clinica e de uso
de equipamentos (EC)/adjuvantes com 204 pessoas estomizadas intestinais.
Com a andlise estatistica descritiva predominou 52,9% participantes do sexo
masculino; 51,5% com idade entre 60 e 79 anos; 69,6% com um a oito anos de
estudo e 57,3% casados; 71,6% aposentados; 69,7% com renda de um salério
minimo; 66,7% possuiam colostomia; 2,4% demarcados; 63,2% com
estomizacdo acima de um ano; 70,6% com neoplasia colorretal; 66,7% com
complicacBes de estomia e de pele periestoma em 86,8; e 65,7% possuiam
capacidade plena para o autocuidado. O EC utilizado por 58,8% era de uma
peca e 53,0% ndo usavam adjuvantes; 87,8% queixavam-se do EC, sendo
78,4% balonismo; 60,8% abandonaram atividades como viajar e dirigir. Estes
resultados dimensionaram o contexto do estudo para o aprofundamento na
etapa qualitativa, cujo trabalho de campo envolveu observacéo nao participante
e participante, entrevistas individuais e diario de campo para obtencdo de
dados, cuja andlise tematica foi fundamentada no Modelo Social da Deficiéncia.
A experiéncia de acessibilidade a assisténcia especializada e aos
EC/adjuvantes no Sistema Unico de Saude (SUS) foi interpretada mediante as
Unidades de sentidos: “Desafios enfrentados pelas pessoas com estomia
intestinal no SUS”, “Em busca das adaptagdes e do autocuidado na sua vida” e
“Capacidade para o autocuidado: o vivido no cotidiano”, que resultaram no
tema “Itinerario terapéutico da pessoa com estomia intestinal no SUS”, com os
nacleos: “Referéncia e contrarreferéncia” e “Acessibilidade a assisténcia
especializada e aos EC/adjuvantes no SUS”, dimensionando os desafios deste
programa na Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia e um novo olhar
para esta Linha de cuidados, fundamentado no Modelo Social da Deficiéncia.
Com a interpretacdo da “Reabilitagdo e sobrevivéncia de qualidade da pessoa
com estomia intestinal no SUS”, o significado construido foi a busca do direito
de cidadania para o alcance de sua reabilitacdo e sobrevivéncia de qualidade.
A reorganizacgéo integrada dos servi¢cos nos diferentes niveis de atencgéo e do
programa de estomizados contribuirdo para a legitimagdo dos direitos de
cidadania desta clientela e do SUS.

Descritores: Estomia. Pessoas com Deficiéncia. Acesso aos Servicos de
Saude. Enfermagem. Reabilitagdo.



ABSTRACT

ROSADO, S. R. Collecting/adjuvant equipment of intestinal ostomized
people and specialized care: accessibility to achieve rehabilitation. 2019.
227pp. Thesis (Doctoral Degree) — School of Nursing of Ribeirdo Preto,
University of Sdo Paulo, Ribeirdo Preto, 2019.

This is a mixed-design study, typified as explanatory sequential, whose
descriptive quantitative and cross-sectional stage aimed to analyze the use of
the collecting and adjuvant equipment provided to people with intestinal stoma
and the presence of stoma complications and peristomal skin complications, in
three specialized public services in Minas Gerais (MG); and in the exploratory
qualitative stage, it aimed to interpret the meaning of the accessibility to the
collecting/ adjuvant equipment and the specialized care to achieve the
rehabilitation of these customers (Opinion n° 65715617.8.0000.5393
CEP/EERP-USP). In the quantitative stage, we applied an instrument on
changes in life after intestinal stomization, with clinical and (CE)/adjuvants
equipment-related evaluation with 204 intestinal ostomized people. With the
descriptive statistical analysis, we noted a predominance of male participants,
52.9%; 51.5% of whom aged between 60 and 79 years; 69.6% with one to eight
years of schooling and 57.3% married; 71.6% retired; 69.7% with a minimum
wage income; 66.7% had colostomy; 2.4% demarcated; 63.2% with stomization
over one year; 70.6% with colorectal neoplasm; 66.7% had stoma
complications; 86.8% had peristomal skin complications; and 65.7% had full
capacity for self-care. The CE used by 58.8% had only one part and 53.0% did
not use adjuvants; 87.8% complained about the CE, where 78.4% mentioned
ballooning; 60.8% ceased to practice activities such as traveling and driving.
These results gave us a dimension of the context of the study to deepen the
qualitative stage, whose field research involved non-participant and participant
observation, individual interviews and field diary to obtain data, whose thematic
analysis was grounded on the Social Model of Disability. The experience of
accessibility to specialized care and to the CE/adjuvants in the Unified Health
System (SUS) was interpreted through the Units of meanings: “Challenges
faced by people with intestinal stoma in the SUS”, “Searching for adaptations
and self-care in their lives” and “Capacity for self-care: the experienced in daily
life”, which resulted in the theme “Therapeutic itinerary of the person with
intestinal stoma in the SUS”, with the nuclei: “Reference and Counter-reference”
and “and a new look at this Line of care, grounded on the Social Model of
Accessibility to specialized care and to the CE/adjuvants in the SUS”,
measuring the challenges of this program in the Care Network for People with
Disabilities Disability. With the interpretation of the “Rehabilitation and quality
survival of the person with intestinal stoma in the SUS”, the meaning developed
was the search for the right of citizenship to achieve its rehabilitation and quality
survival. The integrated reorganization of the services in the different levels of
care and of the program for ostomized people will contribute to the legitimation
of the citizenship rights of these customers and of the SUS.

Descriptors: Ostomy; Disabled Persons; Health Services Accessibility;
Nursing; Rehabilitation.



RESUMEN

ROSADO, S. R. Equipos recolectores/adyuvantes de ostomizados
intestinales y la asistencia especializada: la accesibilidad para lograr la
reabilitacion. 2019. 227h. Tesis (Doctorado) — Escuela de Enfermeria de
Ribeiréo Preto, Universidad de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2019.

Se trata de un estudio de disefio mixto del tipo secuencial explicativo, cuya
etapa cuantitativa descriptiva y transversal pretendié analizar el uso de equipos
recolectores y adyuvantes ofrecidos a las personas con estomia intestinal y la
presencia de complicaciones de estoma y de la piel periestomal, en tres
servicios publicos especializados en Minas Gerais (MG); y en la etapa
cualitativa exploratoria, pretendi6 interpretar el significado de la accesibilidad a
los equipos recolectores/adyuvantes y a la asistencia especializada para lograr
la rehabilitacion de esta clientela (Opinibn n° 65715617.8.0000.5393
CEP/EERP-USP). En la etapa cuantitativa, se aplicé un instrumento sobre los
cambios en la vida después de la ostomizacion intestinal, con evaluacién
clinica y del uso de equipos (ER)/adyuvantes con 204 personas ostomizadas
intestinales. Con el andlisis estadistico descriptivo, se noté un predominio de
los hombres, 52,9%; 51,5% de los cuales con edad entre 60 y 79 afos; 69,6%
con uno a ocho afios de escolaridad y 57,3% casados; 71,6% jubilados; 69,7%
con ingreso de un salario minimo; 66,7% tenian colostomia; 2,4% demarcados;
63,2% con ostomizacion superior a un afio; 70,6% con neoplasia colorrectal;
66,7% con complicaciones de estomia; 86,8% de la piel periestomal; y 65,7%
tenia plena capacidad de autoatencién. El ER utilizado por 58,8% de los
pacientes era compuesto por una parte y 53,0% no utilizaban adyuvantes;
87,8% se quejaban del ER, donde 78,4% mencionaron globos; 60,8%
abandonaron actividades como viajar y conducir. Estos resultados
dimensionaron el contexto del estudio para profundizar la etapa cualitativa,
cuyo trabajo de campo implicé la observacién no participantes y participante,
entrevistas individuales y diario de campo para obtener datos, cuyo analisis
tematico se basaba en el Modelo Social de la Discapacidad. La experiencia de
accesibilidad a la asistencia especializada y a los ER/adyuvantes en el Sistema
Unico de Salud (SUS) se interpreté a través de las Unidades de significados:
“‘Retos enfrentados por las personas con estoma intestinal en el SUS’,
“Buscando las adaptaciones y la autoatencién en sus vidas” y “Capacidad de
autoatencién: la experiencia en la vida diaria”, que resulté en el tema “Camino
terapéutico de la persona con estomia intestinal en el SUS”, con los nucleos:
“‘Referencia y Contrarreferencia” y “Accesibilidad a la asistencia especializada y
a los ER/adyuvantes en el SUS”, dimensionando los retos de este programa en
la Red de Atencién a las Personas con Discapacidad y una nueva mirada a
esta Linea de atencion, basada en el Modelo Social de la Discapacidad. Con la
interpretacion de la “Rehabilitacion y supervivencia de calidad de la persona
con estomia intestinal en el SUS”, el significado construido fue la busqueda del
derecho de ciudadania para lograr su rehabilitacion y supervivencia de calidad.
La reorganizacion integrada de los servicios en los diferentes niveles de
atencion y del programa de personas ostomizadas contribuiran a la legitimacion
de los derechos de ciudadania de esta clientela y del SUS.

Descriptores: Estomia; Personas con Discapacidad; Accesibilidad a los
Servicios de Salud; Enfermeria; Rehabilitacion.
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Durante o curso de Graduacdo em Enfermagem participei do Projeto de
Extensdao “Viva bem com um estoma” da Escola de Enfermagem da
Universidade Federal de Alfenas (UNIFAL/MG), que desde o ano de 2001
oferece a pessoa com estomia intestinal, uma assisténcia de enfermagem com
focalizacdo do autocuidado e melhoria da qualidade de vida, proporcionando
ao académico uma experiéncia auténtica de pratica profissional. Como
integrante do projeto desde 2009, participei de reunides semanais para estudo
e debate acerca da temética, de visitas domiciliares, atividades de educacgéo
em salde, tanto para as pessoas com estomia como aos profissionais, além da
realizacdo de pesquisas com apresentacdo de trabalhos em eventos
cientificos.

Nesse periodo realizei como bolsista do Programa de Educacéo Tutorial
(PET), um estudo sobre o itinerario terapéutico de mulheres com estomia
intestinal por cancer colorretal (CCR).

Posteriormente, como membro do projeto de extenséo, pude observar
gue a maioria das pessoas com estomia, inclusive as criancgas, recebiam a alta
hospitalar somente com um treinamento incipiente sobre limpeza e troca de
eguipamento coletor, sem abordagem das reais necessidades desta clientela e
dos seus familiares. Diante destas observagOes e da escassez de literatura,
desenvolvi o Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) intitulado “O significado
de ser mae de crianga com estoma”.

Considerando a importancia da participacdo do pai em atividades como
banho, estudos e na alimentac&o de criancas com estomia intestinal, no Curso
de P6s-Graduacao Mestrado em Enfermagem na UNIFAL explorei o significado
sobre a experiéncia dos pais desta clientela.

Por outro lado, tive a oportunidade de atuar por cerca de dois anos como
enfermeira coordenadora do Servico de Assisténcia as Pessoas com Ostomias
(SASPO) da Macrorregido de Alfenas pela Secretaria Estadual de Saude de
Minas Gerais (SES-MG), que inclui 26 municipios. Neste ambulatorio, o
atendimento as pessoas com estomias de eliminacdo (intestinais e urinérias)
focalizava a capacitacéo para o autocuidado da estomia e da pele periestoma,

do manejo dos equipamentos coletores, aléem de oferecer o suporte necessario
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ao cliente na transicdo hospital-domicilio, com indicacdo de equipamentos
coletores/adjuvantes que atendessem as demandas de necessidades diarias.
Neste cenario, associados as pesquisas realizadas anteriormente e a
experiéncia profissional, surgiu a necessidade de investigar a acessibilidade
dos estomizados aos equipamentos coletores (EC) e o0 seguimento
especializado no sistema publico de saude, com vistas a reabilitacao.
Considero que a reabilitacdo desta clientela requer assisténcia especializada,
desde o periodo intrahospitalar, com encaminhamento para 0 servico
secundario especializado, com avalia¢des periddicas, ensino do autocuidado e
de prevencdo de complicacGes de estomia e de pele periestoma, seguimento
de equipe multiprofissional, com fornecimento EC/adjuvantes adequados a
cada pessoa, para possibilitar o retorno as atividades cotidianas com as

adaptacdes necessarias.
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2. INTRODUCAO
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Ao refletirmos sobre a gama de demandas assistenciais do estomizado
intestinal, identificamos que existem muitos desafios no que se refere a
implementac&o deste Programa de Saude em todo o territorio brasileiro pelo
Sistema Unico de Saude (SUS).

A condicdo desta clientela, juntamente com pessoas com estomias
urinarias, foi reconhecida como Pessoa com Deficiéncia pela Politica Nacional
de Saude para usufruir dos direitos de acessibilidade a assisténcia
especializada para o alcance da reabilitacdo. Dentre os desafios, consideramos
prioritaria a provisdo de equipamentos coletores (EC) e adjuvantes adequados
as reais necessidades desta clientela, que historicamente passou por varias
discussbes e definicbes de acbes, com ratificacdo dos seus direitos pela
Portaria 400, com estabelecimento das recomendacfes da assisténcia
multiprofissional especializada (BRASIL, 2006; BRASIL, 2009a).

Conceitualmente, a pessoa com estomia intestinal apresenta uma
abertura cirargica com exteriorizacdo da alca intestinal através da pele no
abdome, formando uma boca para eliminagdo de fezes (ROCHA, 2011).
Podem ser classificados em relacdo ao tempo de permanéncia em definitivas
ou temporarias a depender da evolucdo da doenca subjacente, das condicfes
clinicas do cliente e da possibilidade de corre¢éo cirtrgica do 6rgdo acometido
(ROCHA, 2011).

As estomias intestinais sdo denominadas especificamente, de acordo
com o segmento corporal exteriorizado, em colostomias e ileostomias e, ainda
as colostomias Umidas, com drenagem de fezes e urina pelo mesmo estoma
(OLIVEIRA, 2014; COSTA, 2007). A indicacdo de sua confecgdo ocorre em
decorréncia de tratamento cirlrgico de varios diagndésticos como neoplasias
malignas, megacoOlon chagasico, doencas inflamatérias e obstrucGes
intestinais, além de fistulas perirretais.

No Estado de Minas Gerais como em outras regides brasileiras, tem
ocorrido um aumento crescente de estomizados e a atencdo a saude desta
clientela pelo SUS tem sido fundamental. Esta iniciou-se com a Portaria
MS/GM n° 116 de 9 de setembro de 1993, com o estabelecimento da Tabela

do Sistema de Informacdo Ambulatorial — Tabela SIA/SUS. A reflexdo sobre
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esta situacdo nos instigou a aprofundar a analise da oferta destes
EC/adjuvantes (MINAS GERAIS, 2013).

Desta forma, a destinagdo dos recursos financeiros para oS
atendimentos ambulatoriais prevé o oferecimento de 118 produtos, dentre EC
de uma ou duas pecas para urostomias, colostomias e ileostomias, além do
sistema de irrigacdo intestinal, equipamentos pediatricos e de adjuvantes para
a protecdo de pele e seguranca (BRASIL, 2009a; BRASIL, 2006; MINAS
GERAIS, 2013; MORAES et al., 2014).

Ainda, com a Portaria MS/GM n° 1.060 de 5 de junho de 2002, foi
instituida a Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, pois a
estomia foi classificada como deficiéncia fisica, e consequentemente incluida
no Programa de Orteses e Protese para o oferecimento de EC (MORAES et al.,
2014).

Com a Portaria n°® 400, de 16 de novembro de 2009 para a
implementacg&o das Diretrizes Nacionais para a Atengdo a Saude das Pessoas
Ostomizadas no ambito do SUS, os estomizados passaram a usufruir de
direitos como ser informado no pré-operatério, sobre a estomia e sobre as
perspectivas de qualidade de vida futura; ter uma estomia com demarcacao
apropriada; ter a estomia construida em local adequado; receber cuidados de
enfermagem especializada nos periodos pré e pdés-operatorios; suporte
emocional; orientacdo para o0 autocuidado, ter acesso a beneficios sociais
segundo a Legislacédo brasileira, prevencdo de complicacbes nas estomias e
pele periestoma, além do fornecimento de equipamentos coletores e
adjuvantes de protecédo e de seguranca (BRASIL, 2009a).

Por outro lado, ter uma estomia intestinal representa uma experiéncia
singular na vida destas pessoas, por envolver mudancas fisiolégicas (presenca
de estomia com alteracdo da via de eliminacdo intestinal) e psicossociais
(alteracdo da autoestima e imagem corporal), que refletem diretamente nas
atividades de vida diaria, com necessidades de aprendizagem para o
autocuidado com a estomia e os equipamentos coletores. Tal situacdo pode
levar uma pessoa as privagbes e isolamento domiciliar, por medo do
descolamento do equipamento, além do constrangimento pela eliminacdo de

odores e flatus, afastando-os da atividade laboral e do convivio social. Por isso,
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torna-se imprescindivel que o cliente seja atendido por um enfermeiro
capacitado para sanar ansiedade, duvidas e atender suas necessidades com
indicagdo de equipamento coletor para promover seguranca, conforto,
manutencao da integridade do estoma e da pele periestoma e prevencao de
complicacbes (OLIVEIRA, 2014; VIEIRA, 2014).

Para a assisténcia a saude desta clientela, desde os tempos remotos
aos dias atuais, evidenciou-se a evolugdo das técnicas cirurgicas para a
confecgcdo de uma estomia intestinal, e principalmente, desenvolvimento de
EC/adjuvantes com incorporacdo de maior densidade tecnoldgica.

Apesar de divergéncias na literatura, em relacdo a criacdo dos EC, ha
referéncias historicas que em 1795, Duret teria criado um saco de couro para
ser afixado ao abdome por um cinto e em 1824 na Inglaterra, fora construida
uma caixa de lata, que deveria ser acoplada a um cinto (GUYOT, 1996).

Outros relatos indicaram que somente em 1935, Konig e Ritzen da
Alemanha criaram um equipamento de borracha com um anel e cinto. Para
melhorar a qualidade deste equipamento, Alfred Strauss em 1944, desenvolveu
um equipamento constituido de uma bolsa de borracha, com material adesivo,
de latex circular e adaptado ao abdome por um cinto. Esta bolsa coletora se
tornou referéncia até os anos de 1960, considerada como a mais adequada
para a coleta do efluente (CESARETTI, DIAS, 2002).

Em 1952, Turnbull descobriu acidentalmente o poder de absorcédo do
material denominado Karaya em relacdo a umidade do efluente, importante
para a protecdo da pele periestoma e assim utilizada no periodo pos-operatério
até a década de 1990 (TURNBULL, 1993). Trés anos depois, uma enfermeira
dinamarquesa, Elise Sorensen, desenvolveu o primeiro EC adesivo e
descartavel, composto por bolsa plastica com base de 6xido de zinco, que foi
avaliada pelos estomizados como o mais confortavel. Em 1972, surge a
primeira barreira protetora com material de hidrocoloide, utilizado até os dias
atuais, tanto na composicéo da base dos EC como na apresentacdo em forma
de pdés ou pastas, hipoalergénicos em comparacdo ao material de Karaya
(CESARETTI, DIAS, 2002).

Nos ultimos 20 anos, foi criada uma diversidade de EC com bases de

resina sintética e bolsas coletoras com materiais hipoalergénicos, além de
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adjuvantes, que sado materiais que auxiliam a manutencdo e manejo dos EC
como cintos, p6 de resina sintética e pastas protetoras de pele, para favorecer
a realizacao do autocuidado, adaptacédo e melhoria da qualidade de vida destas
pessoas (CASCAIS, MARTINI, ALMEIDA, 2007). Contudo, isto envolve custo
financeiro elevado para a assisténcia desta clientela no SUS.

Na evolucdo dos EC foram incorporadas diferentes caracteristicas e
tecnologias como bases plana ou convexa, bolsa coletora fechada ou drenavel,
tamanho adulto, pediatrico ou neonatal, de uma ou duas pecas, 0 que pode
proporcionar maior seguranca, conforto e prevenir complicacdes tardias como
lesGes de pele, prolapso e hérnia paracolostémica (SANTOS, PAULA, SECOLI,
2008). Apesar destas tecnologias, estes EC devem ser analisados, na busca
de evidéncias cientificas sobre as caracteristicas (tipo de abertura do
equipamento, presenca ou auséncia de barreira protetora) e recomendacoes
de uso troca e manejo, que atendam a demanda de necessidades desta
clientela (SANTOS, PAULA, SECOLI, 2008; BRASIL, 2009a).

Além da preocupacdo com qualidade dos EC, foram realizadas no Brasil,
no periodo de 1970 a 1980, reivindicacbes pela Sociedade Brasileira dos
Ostomizados para melhoria da assisténcia, assim como para a implementacao
do atendimento especializado, além do aumento da quantidade e qualidade de
equipamentos disponibilizados para esta clientela pelo SUS, em todo o
territério nacional (BUENO, 2003). Contudo, ainda ndo temos a implementacéo
em todos os estados do Brasil.

Apesar de ser assegurado como um dos dez direitos do estomizado,
muitas vezes este fornecimento de equipamentos pode ser inadequado, seja
pela quantidade ou qualidade insuficientes, o que caracteriza dificuldades de
acessibilidade aos direitos para estas pessoas. Isso pode resultar do elevado
preco do material, em geral de fabricacdo multinacional e pelas dificuldades na
implementagdo das politicas publicas e no gerenciamento de recursos
materiais e financeiros (SANTOS; PAULA; SECOLI, 2008).

Ressaltamos que o EC representa para a pessoa a continuidade de seu
corpo e, em sua auséncia ou inadaptacao, é impossivel manter a vida com uma
qualidade anterior a realizacdo da cirurgia. Desta maneira, a pessoa com

estomia deve ter um processo de aprendizagem de conhecimentos especificos
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e desenvolvimento de habilidades para o autocuidado da estomia e dos
equipamentos/adjuvantes (LUZ et al., 2009).

Os maiores custos com os EC/adjuvantes estdo relacionados as
pessoas com maior tempo de estomia e que sdo atendidas nos servigos
publicos especializados. Tal constatacdo contradiz a inferéncia de que as
pessoas com maior tempo deveriam ter melhor habilidade no manejo da
estomia, da pele e do equipamento, por terem recebido assisténcia nestes
servicos especializados, 0 que deveria potencializar a analise custo-beneficio
(SANTOS, PAULA, SECOLI, 2008).

Por outro lado, a presenca de complicacbes de estomia e de pele
periestoma influencia diretamente na utilizacdo destes EC/adjuvantes, como
verificado em um estudo de levantamento de prontuéarios, que identificou 15
complicacBes em um grupo de estomizados intestinais (Demarcados), sendo a
hérnia paraestomal a mais frequente. No grupo (Nao demarcados) identificou-
se 32 complicacdes, sendo a dermatite a mais frequente. Portanto, a
demarcacao de estomia contribui na diminuicdo de complicagdes e no uso de
equipamentos com caracteristicas, que favorecem o autocuidado e a
reabilitacdo do paciente. Contudo, ao longo do tempo, podem ocorrer
mudancas, requerendo equipamentos com outras caracteristicas para 0
atendimento da necessidade (OLIVEIRA, 2014).

Os fatores de risco para o desenvolvimento de complicacfes de estoma
e de pele periestoma como idade avancada, comorbidades, inadequacao da
localizagcdo do estoma, ndo demarcacdo de estoma e nao utlizacdo de
barreiras protetoras foram identificadas em uma amostra de estudo,
principalmente em 13 (23,2%) pacientes ndo demarcados com 7 (53,8%)
complicacbes e nos 43 (76,8%) pacientes demarcados, 14 (32,6%)
apresentaram complicacbes. Em relacdo aos equipamentos coletores, 51
(91%) utilizavam bolsa de duas pecas drenavel e 31 (55,4%) com base flexivel,
e em relacdo aos adjuvantes, 40 (71,4%) utilizavam o cinto e 1 (1,8%) a
barreira protetora. Isso indica a necessidade de seguimento especializado para
esta clientela ao longo da vida, pois podem ocorrer mudancas fisicas e

necessidades de indicagéo de diferentes EC/adjuvantes (VIEIRA, 2014).
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Dessa forma, € imprescindivel mais estudos sobre a assisténcia as
pessoas com estomia intestinal, principalmente no que se refere a avaliacao
dos EC/adjuvantes fornecidos e utilizados, o que favorecerd a implementacdo
deste programa de salde e assegurar a acessibilidade aos direitos para estas
pessoas.

Diante da escassez de estudos sobre esta tematica, estabelecemos os
guestionamentos: Os EC/adjuvantes fornecidos pelo servico especializado
publico as pessoas com estomia intestinal tém suprido as necessidades desta
clientela, prevenindo complicacdes de estoma e de pele periestoma e quando
ha presenca destes? Qual € a perspectiva desta clientela em relacdo a
acessibilidade aos EC/adjuvantes nestes programas de saude para o alcance
de sua reabilitacao?

Assim, com os resultados desta proposta de pesquisa esperamos
contribuir na melhoria da assisténcia especializada e da acessibilidade desta
clientela aos EC/adjuvantes, para gerar melhores estratégias de avaliacdo da
efetividade deste programa de salde especializado no sistema publico,

principalmente no que se refere a previséo e provisao destes insumos.



29

3. OBJETIVOS
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3.1 ETAPA QUANTITATIVA
Objetivo Geral

Analisar a utlizacdo dos equipamentos coletores e adjuvantes
fornecidos as pessoas com estomia intestinal e a presenca de complicagfes de
estoma e de pele periestoma, em trés servicos publicos especializados de
Minas Gerais (MG).

Objetivos Especificos

e Caracterizar o perfil sociodemografico e clinico da clientela com estomia
intestinal em seguimento ambulatorial em trés servicos publicos
especializados de Minas Gerais;

e Analisar as caracteristicas e a quantidade mensal dos equipamentos
coletores/adjuvantes fornecidos pelos servicos publicos especializados
para esta clientela;

e Avaliar os equipamentos coletores/adjuvantes fornecidos e utilizados, bem
como a presenca de complicacdes de estoma e de pele periestoma nesta

clientela.

3.2 ETAPA QUALITATIVA
Objetivo Geral

Interpretar o significado da acessibilidade aos equipamentos
coletores/adjuvantes e a assisténcia especializada para o alcance da

reabilitacdo desta clientela.

Objetivos Especificos

e Caracterizar o perfil sociocultural e clinico da clientela com estomia
intestinal em seguimento ambulatorial nos servicos publicos
especializados de Minas Gerais;

e Analisar os sentidos atribuidos pelos participantes aos equipamentos
coletores/adjuvantes, a assisténcia especializada e a ocorréncia de

complicagbes de estoma e pele periestoma na sua vida;
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e Construir a interpretacdo do significado da acessibilidade aos
equipamentos coletores/adjuvantes e a assisténcia especializada para o

alcance da reabilitacédo desta clientela.
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4. REVISAO DA LITERATURA
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Para subsidiar este estudo foi realizada uma Revisao Integrativa (RI)
sobre as evidéncias sobre equipamentos coletores e adjuvantes para pessoas
com estomia intestinal, fundamentada na Pratica Baseada em Evidéncias.

Para a sua realizacéo, seguiu-se a recomendagao com as seis etapas:
identificacdo do tema da pesquisa; elaboracdo da pergunta e do processo de
busca da literatura; categorizacdo dos estudos; avaliacdo dos estudos incluidos
na RI; interpretacdo e discussdo dos resultados; e apresentacéo da revisao
integrativa (URSI, GALVAO, 2006). Com a estratégia com a estratégia PICO
(P= population, |= intervention, C= control, O= outcomes) (URSI, GALVAO,
2006) foi construida a pergunta norteadora: Quais sdo as evidéncias
disponiveis sobre equipamentos coletores e adjuvantes para pessoas com
estomia intestinal?

Assim, foi realizada uma busca de estudos primarios publicados entre
2012 a janeiro de 2017, nas bases de dados eletrbnicas: Literatura Latino-
Americana e do Caribe de Informagbes em Ciéncias da Saude (LILACS),
National Library of Medicine National Institutes of Health (PubMed), Cumulative
Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) e Scopus, que resultou
na amostra com 12 artigos cientificos.

Apresentamos a analise desta amostra, que foi categorizada em: 1)
Repercussdes e desafios no uso de EC/adjuvantes para o estomizado; 2)

Acessibilidade aos EC /adjuvantes e as novas tecnologias.

4.1 REPERCUSSOES E DESAFIOS NO USO DE EC/ADJUVANTES PARA O
ESTOMIZADO

Reed (2012) desenvolveu atividade educativa com alunos de
graduacdo em enfermagem, que permaneceram com EC, contendo 90ml de
material de simulacdo de efluente e com odor fecaloide, por 16 a 20 horas
(durante a noite) e estes foram convidados a compartilhar as suas experiéncias
em um blog. Destacaram-se nos relatos os sentimentos de desconforto no uso
de transporte publico; as reacdes de companheiros de quarto e/ou namorado
ao visualizar o EC; alguns evitaram atividades rotineiras que realizavam a
noite; além de modificagBes na vestimenta; de vazamento do conteudo fecal de

simulagdo na cama ou na roupa, e a preocupacdo com possiveis
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extravazamentos; além do desconforto durante a sua remocao da pele (REED,
2012).

Confirmando tais percepg¢bes, Hoch et al. (2013) destacaram que além
da incontinéncia, o estomizado intestinal enfrenta preocupacdes relacionadas a
restricdo na vida social, mudanca na imagem corporal, problemas sexuais e de
autoestima. Além disso, muitos problemas estdo associados ao uso do EC
como flatos, odor e ruidos, que podem influenciar negativamente na vida
cotidiana, na produtividade no trabalho, na interacédo social e na qualidade de
vida do estomizado (HOCH et al., 2013).

O extravasamento subito de fezes, a presenca de odor, a privacdo de
atividades esportivas, os disturbios de sono e a necessidade de tratamento de
saude foram consideradas as principais preocupacfes para os estomizados.
Apesar dos avancos significativos na producdo de EC e no aumento de
enfermeiros especializados na area, ainda ha um grande numero de
estomizados que apresentam problemas relacionados aos EC e
impossibilitados de retomar as atividades da vida cotidiana (CLAESSENS et al.,
2015).

Diante destes problemas elencados, Claessens et al. (2015),
desenvolveram um estudo online em 11 paises (Reino Unido, Franca,
Alemanha, Holanda, Itélia, Bélgica, Suécia, EUA, Canada, Australia e Japéo),
no qual 14.000 estomizados responderam o questionario “Ostomy Life Study”,
no qual destacaram questdes como balonismo (enchimento do EC com gases),
vazamento, visibilidade sob as roupas além de problemas de conexdo da bolsa
na base e as repercussfes nas atividades diarias. Descreveu-se ainda dados
demograficos, caracterizacao da area periestoma, uso e rotina de troca dos EC
(CLAESSENS et al., 2015).

4.1.1 Balonismo

O balonismo constituiu um grande desafio para 91% dos estomizados,
gue relataram balonismo noturno, para trés em cada quatro participantes, o que

levou a interrupcdo do sono durante a noite para 46% dos participantes
(CLAESSENS et al., 2015).



35

Para a diminuicdo da producédo de gases, precaucdes alimentares no
consumo de alimentos como brécolis repolho e cebola podem ser adotadas.
Recomenda-se o uso de filtro no EC, maior frequéncia de trocas,
principalmente antes de dormir e a adog&o de decubito dorsal para manter livre
a area do filtro (CLAESSENS et al., 2015).

4.1.2 Visibilidade sob as roupas

A visibilidade do EC sob as roupas afetou 74% dos participantes do
estudo e 57% limitaram as opc¢Bes de escolha no vestuario. As pessoas com
menos de 70 anos se preocupavam mais com a aparéncia e aqueles que
possuiam estomia ha mais de 12 anos apresentaram menor preocupagao com
sua aparéncia em relacdo aqueles com estoma temporario (CLAESSENS et al.,
2015).

4.1.3 Desconexao do EC de duas pecas

Em relacdo a conexdo do EC de duas pecas, metade dos estomizados
haviam tido situacdes de falha de acoplamento, nos ultimos seis meses durante
0 sono noturno (30%), ao inclinar-se (24%) e ao praticar atividade fisica (20%),
sendo que 81% preocupavam-se com o fato de a bolsa néo estar firmemente
conectada a base e 50% dos estomizados certificavam a conexao
constantemente (CLAESSENS et al., 2015).

4.1.4 Extravasamento

Pessoas com ileostomia apresentam maior preocupacdo com para
ocorréncia de extravasamento comparativamente as pessoas com colostomia,
sendo que 76% tinham o apresentado nos ultimos seis meses. Além disso,
estas preocupacOes afetaram a vida cotidiana dos estomizados, 40%
acordavam a noite e um em cada trés limitavam as suas atividades
fisicas/sociais, além do isolamento social de 12% participantes (CLAESSENS
et al., 2015).

Ratliff (2014) realizou um estudo com 107 estomizados, sobre fatores

predisponentes para a ocorréncia de extravasamentos de efluente, constatando
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que as mulheres tinham quatro vezes mais chances de apresenta-lo em
relacdo aos homens devido ao contorno abdominal. As evidéncias indicam
outros fatores como indice de massa corporal (IMC), idade avancada, cirurgia
de urgéncia, doenca inflamatoria intestinal, ileostomia, experiéncia do cirurgido,
alto débito de efluente, colite isquémica, retracdo da estomia e falta de
capacitacdo e envolvimento da enfermagem nos cuidados (RATLIFF, 2014).

Outros fatores predisponentes sdo 0 edema no pds-operatério ou pele
periestoma irregular devido as cicatrizes e dobras cutaneas, que dificultam a
adesividade da base na pele; localizacdo da estomia inadequada; pele
periestoma fragil devido a idade ou condi¢cGes cutaneas e o periodo de sono
noturno como o momento de maior ocorréncia do extravazamento (RATLIFF,
2014; CLAESSENS et al., 2015; NEIL et al., 2016).

O ciclo vazamento, eroséo e problemas de pele periestoma pode ser
interrompido pela capacitacdo de enfermeiros para ensino de autocuidado
sobre os cuidados especificos de EC/adjuvantes desta clientela, bem como a
disponibilidade e quantidade insuficientes de EC e adjuvantes para atender a
demanda de necessidades e manter a pele periestoma saudavel (CLAESSENS
et al., 2015).

Foi destacado que estomizados que utilizavam EC de duas pecas
apresentaram menos vazamento e para 71% dos estomizados que relataram
vazamento, que ocorreu nos primeiros trés dias apos a troca do EC, apesar de
outros estudos terem verificado a ocorréncia com média de 4,55 dias para
colostomia; de 5,1 dias para ileostomias e de 5,02 dias para urostomias. A
durabilidade e a adesividade da base do EC depende de multiplos fatores
como modelo, constituicAo e caracteristicas da base e presenca de
complicacBes de estomia de pele periestoma (RATLIFF, 2014).

Outro fator destacado é a integridade da pele, pois estomizados com
fragilidade cutdnea periestoma sé@o susceptiveis ocorréncia de extravasamento
por apresentar mais problemas no manejo e na troca de EC/adjuvantes. O
conhecimento sobre estes fatores predisponentes é estratégia preventiva para
complicagbes de estoma e de pele periestoma e para proporcionar melhor
adesividade do EC e melhor autocuidado (RATLIFF, 2014).
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4.1.5 Complicacdes de estoma e de pele periestoma

As complicacdes de estoma sédo necrose, retracdo, prolapso, estenose e
hérnia paracolostdmica e as complicacGes de pele periestoma mais frequentes
sdo as dermatites. Estas ocorrem nos primeiros cinco anos apos a estomizagao
(MARTINS, TAVERNELLI, SANSOM, 2013).

As dermatites surgem em decorréncia de quatro fatores como contato
quimico da pele com o efluente; trauma mecéanico por remocédo da base ou
friccdo da pele; e em decorréncia de doengas imunologicas e infeccao. Dentre
as dermatites preveniveis, destacam-se aquelas por fatores quimicos
(dermatite de contato/irritativa) e por traumas mecanicos, cujos tratamentos
requerem maior investimento econdmico para previsdo e provisdo de
EC/adjuvantes e para educacdo permanente de profissionais pelo sistema de
saude suplementar e publico (TIELEMANS et al., 2016).

Os adjuvantes como anéis de barreira, pasta e tiras de barreira foram
desenvolvidos para auxiliar o preenchimento e vedacdo das irregularidades
anatbmicas do abdéme e para adequar os equipamentos coletores. Outro
adjuvante é o removedor de adesivos, que facilita a remocao da base do EC e
de todo residuo de material adesivo da pele do paciente, sem prejudicar a
integralidade da pele. A utilizacdo dos adjuvantes permite que as bases tenham
maior adesividade, protegendo a pele periestoma, por prevenir extravasamento
e dermatites (NEIL et al., 2016).

Neil et al. (2016) avaliaram as implicagdes econdmicas e assistenciais
do uso de adjuvantes na prevencdo de dermatite por extravasamento, em
1.000 estomizados, divididos em dois grupos: Grupo equipamento coletor e
Grupo equipamento com adjuvantes. Os participantes foram classificados
quanto a gravidade da dermatite em leve, moderada ou grave, frequéncia de
troca do EC, necessidade de adjuvante e outros insumos para tratar dermatites
como po, filme protetor, placa de hidrocoléide, pomadas com corticéide e
fungicidas, que resultou em custo anual elevado e o impacto negativo da
dermatite na qualidade de vida do estomizado. Constatou-se que a utilizacéo
de EC com adjuvantes previne as dermatites com menor nimero de insumos,

gerou economia e melhores resultados (menor reincidéncia de dermatites e
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melhor qualidade de vida) durante um ano em relacdo ao Grupo equipamento
coletor.

O estudo de Martins, Tavernelli e Sansom (2013) envolveu 18 paises e
avaliou a possibilidade de reducdo de custos no tratamento de complicacdes
de pele peristoma do estomizado por um periodo de 6 a 8 semanas, com
utilizacdo do EC de duas pecas, com adesivo de dupla camada que promove
absorcao de efluente e com um sistema de travamento da bolsa coletora tipo
“clique”, juntamente com visitas regulares de uma enfermeira estomaterapeuta
(Ets). As complicacbes de pele peristoma (CPP) foram avaliadas com o
instrumento “Ostomy Skin Tool” (OST), que contempla informagbes sobre
ocorréncia de vazamento, desempenho do EC e qualidade de vida.

A reducéo estimada nos custos para um periodo de tratamento de sete
semanas foi £ 62 para casos de dermatite moderada e para 0s pacientes com
CCP grave, a reducédo dos custos foi de £ 148, ou seja de £ 303 reduziu-se o
gasto para £ 155 no tratamento de sete semanas (MARTINS, TAVERNELLI,
SANSOM, 2013).

O conhecimento sobre o custo real do tratamento de CCPs é
importante, contudo, deve-se incluir nesta avaliacdo a frequéncia de trocas e a
influéncia das CPP na qualidade de vida. Assim, o ensino dos pacientes sobre
0os primeiros sinais de CCPs devera possibilitar a autogestdo de medidas
preventivas, 0 que exige maior capacitacdo do enfermeiro para avaliacao
clinica e indicacdo do EC (MARTINS, TAVERNELLI, SANSOM, 2013).

4.2 ACESSIBILIDADE AOS EC/ADJUVANTES E AS NOVAS TECNOLOGIAS

Para indicar o equipamento coletor apropriado ao estomizado, o
enfermeiro necessita avaliar as condicbes deste como destreza manual e
acuidade visual para realizar o autocuidado, a possibilidade de fornecimento de
adjuvantes e equipamentos especificos para adaptacdo dos EC/adjuvantes
guando da ocorréncia de irregularidades anatdmicas como cicatrizes, pregas
ou dobras cutaneas (TIELEMANS et al., 2016).

A avaliagdo clinica completa consiste em analisar antecedentes de
salude do estomizado e sua capacidade geral para o autocuidado com a

estomia e pele periestoma; tipo, cor, forma, tamanho da estomia e a
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quantidade e consisténcia do efluente; inspecionar a base do equipamento
removido para verificar areas de maior risco de vazamento; avaliar abdémen,
avaliando pele periestoma e o turgor da pele, o contorno e tbnus muscular
abdominal, a localizacdo da estomia com paciente nas posi¢coes sentado,
deitado e de pé (PERRIN, 2016).

A decisdo de escolha dos EC/adjuvantes deve ter a participacdo do
estomizado e do enfermeiro (DAY, 2013). As tecnologias especificas de
diferentes EC/adjuvantes devem ser avaliadas para favorecer a autonomia e a

reabilitacdo do estomizado.
4.2.1 Equipamento coletor

O equipamento (Figura 1) apresenta uma forma aerodinamica, simétrica
e seu design tem a finalidade de manutencdo da bolsa em posi¢cédo plana ao
abdéme e as caracteriticas ser permeével e hidrofobico tem a funcéo de reduzir
a transpiracao, viscosidade e favorecer a secagem rapida quando em contato
com qualquer tipo de liquido. Possui filtro de carvao antiodor, na parte superior
da bolsa e 0 seu mecanismo de fechamento é retratil (dobrar e pressionar) na
parte inferior do EC para fechamento simples, facil e seguro, cujo material ndo
absorvente, favorece a limpeza e pode ser reutilizado, mesmo na presenca de
umidade (DAY, 2013).

Figura 1 — Equipamento Coletor

Fonte: Day (2013).
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Day (2013) avaliou a eficacia e satisfacdo do uso deste EC de 100
estomizados intestinais em 23 hospitais, avaliando-se a eficacia do sistema de
filtro, controle de odor, prevencdo de extravasamento e conforto, os quais
receberam treinamento sobre a sua troca, com subdivisdo em dois grupos:
estomizados com experiéncia prévia com o EC em avaliacdo; e estomizados
sem experiéncia prévia com EC em avaliacdo. Os resultados indicaram que
79% dos estomizados classificaram esse novo modelo de EC como muito
confortdvel; mais da metade relatou que pararia de usar desodorizantes nas
bolsas devido a diminuicdo da liberacdo de odor e de extravasamento; 93%
relataram que ndo identificaram mau cheiro e 86% consideraram o EC
“altamente eficaz” para a prevencdo de extravasamento da bolsa e 80%
recomendariam seu uso para outros estomizados. Participaram também 26
enfermeiros especialistas, sendo que 96% recomendariam este modelo (DAY,
2013). A diminuicdo do uso do adjuvante desodorizante iria reduziria 0s custos
e a preocupacao durante a troca do EC.

Rivas (2012) avaliou a satisfacdo de 1.018 pacientes em relacdo a
seguranca e conveniéncia dos EC em uso, sendo que 31% utilizaram EC de
uma peca e 69% usaram EC de duas pecas de uma mesma fabricante, com
alta satisfacdo. Os parametros avaliados foram condicdo fisica e nivel de
dependéncia do paciente; adesividade e resisténcia do EC para estomas
planos e retraidos; protecdo da pele e flexibilidade para pacientes com
ileostomia, estoma irregular ou prolapso; a integridade da pele periestoma
depois de retirada do EC. Os estomizados que iniciaram o estudo com a pele
periestoma integra, em 90% dos casos se mantiveram e 50% daqueles que
apresentavam lesdo de pele obteve melhoria. Também foi coletada a opinido
de enfermeiros sendo que 100% consideraram EC de uma peca eficaz e 91% o
de duas pecas. Os dois modelos foram considerados seguros, por possibilitar
vedacao satisfatoria, flexibilidade, discricdo e facilidade de uso, importantes
para a prevencao de lesdes de pele periestoma (RIVAS, 2012).

Além disso, o nivel de satisfacdo quanto a adesividade e resisténcia da
base do EC, ap6s a sua retirada foi elevada, sendo que 26% dos
ileostomizados e 34% dos urostomizados consideraram a adesividade oOtima.

Ainda, a sua resisténcia foi classificada como Otima por 26% dos
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ileostomizados e 33% dos urostomizados. Para 50% dos pacientes com
estoma retraido, os dois equipamentos ofereceram protecdo adequada a pele,
favorecendo as suas atividades diarias e melhora de sua qualidade de vida,
contribuindo para a sua reabilitagéo (RIVAS, 2012).

Além do comprometimento da pele periestoma, os estomizados podem
enfrentar problemas psicossociais e piora na qualidade de vida, em decorréncia
da alteracdo da imagem corporal, mudancas no estilo de vida e confinamento
domiciliar. Portanto, a escolha de um EC adequado as necessidades de cada
paciente, favorecera a adaptacdo, 0 manuseio, além do fornecimento

assegurado favorecerao o alcance de sua reabilitacdo (SZEWCZYK, 2014).
4.2.2 Base do equipamento coletor

As caracteristicas da base sdo fundamentais para preservar a
integridade da pele, a sua troca e a manutencao da pele limpa e livre de
residuos. Nesse sentido, uma base ideal € aquela cuja resina sintética
permanece integra, apesar da manipulacdo durante a sua aplicacdo e sem
deixar residuos da resina sintética da base na pele estomizado apds a sua
remocado, nao causar trauma mecanico, prurido ou erosdao da pele. A
permanéncia do residuo da base na pele do paciente se deve a composicao da
resina e sua capacidade adesiva, além da interacdo do contato com a umidade

do efluente (TIELEMANS et al., 2016).
4.2.3 Base moldavel

Tielemans et al. (2016) avaliaram a facilidade de troca, durabilidade e
preferéncia de 135 pacientes da Dinamarca, Alemanha, Japado e EUA em
relacdo a base protetora de uma fabricante, composta por uma estrutura
polimérica, que possui capacidade de absorcdo semelhante aos adesivos
hidrocoloides tradicionais e maior resisténcia. Os participantes receberam dez
amostras de EC com esta nova base e avaliaram antes e apés a sua utilizacao
sobre a facilidade na troca do EC como a manipulacdo (moldagem, aplicacao e
remocao), presenca de residuo de resina sintética na pele periestoma e nas

maos, apo0s a manipulacdo; limpeza da pele; durabilidade, extravasamento,
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frequéncia de troca e sentimento de seguranca durante o seu uso. A nova base
foi considerada melhor por deixar pouco residuo de resina na pele estomizado
e nas maos, apos a sua manipulacao. Além disso, a aplicacdo, remocéo e de
limpeza da pele foram avaliadas como faceis, a sua durabilidade maior em
relacdo a base tradicional, beneficiando a qualidade de vida e a saude da pele
periestoma, principalmente pelos participantes com urostomia e ileostomia
(TIELEMANS et al., 2016).

Outro estudo utilizando base moldavel foi desenvolvido por Szewczyk
(2014) em 90 centros distribuidos na Pol6nia, Alemanha e EUA, cujos
estomizados foram divididos em dois grupos: Grupo A — estomizados com pele
integra que usavam base moldavel desde o momento pés-cirurgico; Grupo B —
estomizados que utilizavam EC com base tradicional com lesdes e que
substituiram por base moldavel.

A condicao da pele periestoma foi avaliada com o Instrumento “Studio
Alterazoni Cutanee Stomale” — SACS™, que classifica as lesdes cutaneas em
relacdo ao tipo de lesdo e a localizacdo topogréfica. Aplicou-se ainda um
questionario de satisfacdo para avaliar o desempenho da base moldavel em
relacdo ao conforto, facilidade de moldagem, de aplicacdo e de remocdao, além
do desempenho geral da barreira cutanea e nivel de confianca (SZEWCZYK,
2014). Para garantir a integralidade da pele periestoma, esta deve estar seca e
intacta, com uma base que deve ter conexdo para garantir uma vedacao
segura e alcancar tempo de durabilidade com manutencédo da integridade da
pele. Para os participantes, a base moldavel possibilitou um ajuste
personalizado, melhor adesividade de irregulares topogréaficas da pele e de
estomas, prevenindo extravasamentos e lesfes cutaneas. Para aqueles que
utilizaram a base moldavel, em dois meses houve reducdo do numero de
lesGes, de 100% para 13,8%, bem como a reducdo de extravasamentos de
78,2% para 3,2% nos colostomizados; de 88,0% para 8,4% nos ileostomizados;
e de 70,0% para 6,7% nos urostomizados (SZEWCZYK, 2014).

O conforto e a facilidade de manejo sédo fundamentais para a
reabilitacdo bem sucedida do estomizado, sendo que a base tradicional que
necessita de recorte exige maior destreza manual e maior habilidade de

realizagdo de movimentos motores finos. A base moldavel para mais de 95%
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dos participantes apresentou-se excelente ou bom conforto, propiciando
facilidades na preparacdo, na fixacdo, na remocéo, além de oferecer maior
seguranca (SZEWCZYK, 2014).

A utilizacdo de adjuvantes para estomia como po, cinto, pasta de
resina sintética, produtos de desodorizacdo e removedores de adesivo foi
registrada apOs cada etapa de avaliacdo e foi constatada a diminuicdo no
Grupo B, apos a adocgdo da base moldavel, o que influenciou significativamente
na diminuicao dos custos (SZEWCZYK, 2014).

4.2.4 Base convexa

O estudo de Perrin (2016) avaliou a tecnologia da convexidade
estendida além da area central da base para a estomia, cuja convexidade pode
ser categorizada como superficial (1,58 mm), moderada (6,35 mm) ou profunda
(superior a 6,35 mm). A convexidade € tradicionalmente aplicada em
estomizados que apresentam extravasamentos de seu EC devido a
irregularidade da superficie da pele peristoma. Assim, a convexidade &
indicada para situacfes de pacientes com estoma nivelado (estoma plano);
estoma com retracdo; pele periestoma com pregas ou rugas; estomas mal
localizados; efluente de alto débito; estoma com descolamento mucocutaneo;
superficie abdominal fraca (tbnus muscular diminuido); estoma telescopico (o
estoma desliza de volta ao nivel da pele quando o paciente se deita) (PERRIN,
2016).

Um sistema convexo deve fornecer pressao periestoma suficiente para
favorecer a vedacdo e a protrusao, facilitando a drenagem direcionada do
efluente para a parte distal da bolsa coletora (PERRIN, 2016).

Para estabelecer uma relagdo da pratica clinica e do conhecimento
sobre convexidade, foi desenvolvido um estudo com 13 estomaterapeutas
(ETs) do Reino Unido, sendo que a maioria optou por um EC convexo suave
para paciente com inicio de extravasamento, destacando-se que 77% dos Ets
raramente indicam a convexidade profunda pois realizam reavaliagbes com
aumento gradual da profundidade e da rigidez da convexidade da base do EC,
esgotando-se todas as possibilidades de convexidades macias. O uso de

convexidade rigida promove uma intensa pressao e deve ser monitorada, pois
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pode causar trauma mecanico da pele e risco de prolapso do estoma. A
utilizacdo de EC com convexidade pode melhorar a qualidade de vida de
muitos pacientes, mas requer avaliacao clinica periddica, incluindo-se questdes
fisicas, psicoldgicas e sociais, bem como avaliacdo continua da assisténcia e
dos resultados alcancados (PERRIN, 2016).

4.2.5 Adjuvantes

Os anéis de barreira (Figura 2) sdo compostos por hidrocoloide
semelhante aos da base do EC, podendo ser plana ou convexa para serem
utilizados entre a base e a pele periestoma, para proporcionar seguranca e
protecdo da regido periestoma. Sao flexiveis e podem ser cortados, estirados e
moldados, conforme a necessidade de ajuste necessario (NICHOLS,
PURNELL, 2014).

Figura 2 — anéis de barreira

Fonte: Nichols e Purnell (2014)

Nichols e Purnell (2014) avaliaram a eficicia dos anéis de barreira com
intervencdo para estomizados com dermatite, no qual constatou-se que 80%
dos estomizados utilizavam EC de uma peca e 69% daqueles que utilizaram o
de duas pecas apresentaram melhora na condicdo da pele com a utilizagdo
deste anel, diminuicdo da frequéncia de trocas do EC e interrupgdo do ciclo
exposicao, irritacao e adesividade da pele. Outro dado importante é a reducéo
de custo, pois a utilizagdo EC de uma peca reduz o custo médio diario de A$
12,746 (dolar australiano) para A$ 4,602 e para EC de duas pecas, o custo
passou de A$ 21,594 para A$ 4,611. Concluiu-se que os anéis de barreira
oferecem seguranca, reducdo de custos e melhorias na gestdo de lesbes
cutdneas (NICHOLS, PURNELL, 2014).
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Outro adjuvante encontrado nas publicacfes é o sistema de controle
de continéncia (CCD) (Figura 3), que veda a estomia para reter material fecal
no corpo, com liberacdo de flatus desodorizados, controle da frequéncia de
esvaziamento do collon. O seu uso € indicado apoOs seis semanas de poés-
operatorio, quando o abdome e area periestoma estiverem completamente
cicatrizados, sem suturas e drenos (HOCH et al., 2013). Estes pesquisadores
compararam a qualidade de vida relacionada com a saude (QVRS) de
pacientes com colostomia terminal com CCD e de pacientes com EC
tradicional, com aplicacédo de trés instrumentos através da internet: o EQ-5D, a
Escala de Qualidade de Vida para Estoma (SQOLS) e um Questionario
especifico do EC de estoma (SAQ). Os estomizados em uso de CCD foram
significativamente menos propensos a ter problemas com as atividades
cotidianas, dor ou desconforto, ansiedade/depressdo e problemas com o
autocuidado e mobilidade. Além disso, houve diminuicdo da flatuléncia, odor,
irritacéo de pele, menos problemas durante as viagens e participaram mais de
atividades aquéticas, com melhora na qualidade de vida. Concluiu-se que este
adjuvante deve ser considerado como uma boa opc¢éo para os colostomizados
definitivos (HOCH et al., 2013).

Figura 3 — Sistema de controle de continéncia

N

Fonte: Hoch et al. (2013)
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DISCUSSAO

Os estudos desta Rl abordaram as repercussdes e desafios do
estomizado em relacdo ao uso de EC/adjuvantes, principalmente os aspectos
psicossociais como preocupacgOes, abdicacdes e mudancas na vida,
desconfortos e problemas decorrentes da utillizacgo do EC como
extravasamento, balonismo, visibilidade sob as roupas, desconexdo do EC de
duas pecas, complicacdes de estoma e de pele periestoma, que ocorrem até o
pés-operatorio tardio (REED, 2012; HOCH et al, 2013; MARTINS,
TAVERNELLI, SANSOM, 2013; RATLIFF, 2014; CLAESSENS et al.,, 2015;
NEIL et al., 2016).

Por outro lado, outro conjunto de estudos focalizou as novas tecnologias
desenvolvidas para a base como a moldavel, a convexa e para diferentes
adjuvantes como anéis de barreiras e sistema para controle de continéncia,
gue podem favoreceram a utilizacdo dos EC. A acessibilidade a EC/adjuvantes
melhorou a qualidade de vida e o alcance da reabilitacdo dos estomizados, o
gue torna imprescindivel a acessibilidade, desde que haja indicacado, resultando
em reducao de custos na assisténcia desta clientela (DAY, 2013; RIVAS, 2012;
HOCH et al., 2013; NICHOLS, PURNELL, 2014; SZEWCZYK, 2014; PERRIN,
2016; TIELEMANS et al., 2016).

A analise sobre a utilizacdo e a indicacdo de EC/adjuvantes pressupde o
planejamento da assisténcia desta clientela, desde o contexto hospitalar ao
seguimento especializado em nivel secundario, por objetivar a reabilitacdo da
pessoa com estomia intestinal e de seus familiares, considerando-se as
dimensdes fisica, psicoldgica e social. Para tanto, a assisténcia perioperatéria
deverd focalizar o ensino pré-operatério sobre a cirurgia e suas consequéncias
para paciente e sua familia, vinculado a demarcacao de estoma (SASAKI et al.,
2017).

A demarcacdo de estoma € uma intervengdo especializada, realizada
pelo enfermeiro estomaterapeuta ou enfermeiro capacitado para tal, que
implica na avaliacao clinica do paciente para definir o local mais adequado para
a confeccdo do estoma pelo cirurgido coloproctologista para prevenir

complicagbes de estoma e de pele periestoma e possibilitar adaptacdo dos
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EC/adjuvantes. Assim, recomenda-se que a area demarcada esteja distante
das proeminéncias Osseas, cicatrizes, pregas cutaneas e outros acidentes
anatdmicos na regidao abdominal e que o local escolhido esteja inserido nos
limites do musculo reto abdominal (BERRY et al, 2007).

Estudos brasileiros em instituicdo hospitalar, que realiza a demarcacéao
pré-operatoria, evidenciaram a ocorréncia de menor niumero de complicacbes
de estoma e de pele periestoma em pacientes demarcados, sendo a de maior
incidéncia a hérnia paraestomal; e para os pacientes ndo demarcados
identificou-se maior numero de complica¢cdes, sendo que a de maior incidéncia
a dermatite. Estes resultados corroboraram estudos internacionais que
identificaram fatores de risco como idade avancada, comorbidades,
inadequacdo da localizacdo do estoma, ndo demarcacdo de estoma e nao
utilizacao de barreiras protetoras para o desenvolvimento destas complicacdes
(OLIVEIRA, 2014; VIEIRA, 2014).

A continuidade desta assisténcia é assegurada pelo seguimento
ambulatorial especializado, com avaliagcdo clinica e da indicacdo dos
EC/adjuvantes ao longo do tempo, pois podem ocorrer mudancas fisicas e de
necessidades, que podem requerer indicacbes de diferentes tecnologias de
EC/adjuvantes.

No poés-operatorio, deve-se investir no ensino do autocuidado de
EC/adjuvantes, assim como em estratégias de enfrentamento da nova
condicdo e para a adogcdo de um novo estilo de vida. Para tanto, ha
necessidade de capacitacdo da equipe de saude para a abordagem do
conceito de deficiéncia fisica, apds o processo de estomizacdo intestinal
(SASAKI, 2018). Desta forma, € possivel favorecer a independéncia do
paciente ao longo da sobrevivéncia e o alcance da reabilitagdo, com o
planejamento da assisténcia perioperatéria e implementacdo da alta
responsavel. Isto dimensionar4d a necessidade do suporte profissional na
Instituicdo hospitalar, possibilitando a continuidade da assisténcia no nivel
secundario pelo Programa de Ostomizados do SUS.

Nesta direcdo, é fundamental a implementacdo da Portaria 400, que foi
instituida pelas Diretrizes Nacionais para a Atencdo a Saude das Pessoas
Estomizadas no SUS, cuja finalidade foi integrar os diferentes niveis de
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atencdo, com definicdo de recomendacfes sobre a assisténcia, do fluxo de
referéncia e contrarreferéncia, bem como as estratégias para favorecer o
suporte profissional para esta clientela (BRASIL, 2009a).

Os EC/adjuvantes disponibilizados, no contexto deste estudo sdo EC
intestinal, de uma ou de duas pecas, drenavel ou fechada, transparente ou
opaco, com ou sem filtro, fechamento por velcro ou clamp e base plana ou
convexa, pré-cortada, recortavel ou moldavel com ou sem adesivo
microporoso. O EC urinario disponibilizado para os pacientes cadastrados
nestes programas, apresentam as caracteristicas de uma ou duas pecas,
transparente, drenavel com valvula antirrefluxo, e base plana ou convexa, pré-
cortada, recortavel ou moldavel, com ou sem adesivo microporoso.

Existem modelos de EC pediatricos e neonatais, recortavel, com
diametros entre 20 e 45mm. Além disso, sdo disponibilizados o oclusor e o
sistema de irrigacdo intestinal, coletor urinario de leito e de perna, cinto,
barreira protetora de pele em p6 e em pasta. Apesar de constar na ata de
EC/adjuvantes disponibilizados, o oferecimento destas tecnologias ainda é
muito limitado, principalmente os adjuvantes que nem sempre sao
disponibilizados para estes pacientes. Desta forma, muitas vezes, ndo ha
possibilidade de indicagcao, para o atendimento das reais necessidades desta
clientela. As tecnologias, abordadas nesta RI, podem ser indicadas em
situacdes especificas e favorecer a reabilitacdo destes pacientes, mas algumas
tecnologias, ainda néo estdo disponiveis no Brasil.

Ressalta-se a necessidade a definicdo de uma Linha de Cuidado para
esta clientela para assegurar a assisténcia especializada e a sua continuidade,
com a integracdo dos diferentes niveis de assisténcia a saude, fundamentados
nos pressupostos do SUS.

Com esta R, verificamos escassez de estudos primarios sobre a historia
e evolucdo dos EC e adjuvantes, principalmente relacionadas as indicacdes de
novas tecnologias, aléem da avaliacdo da utilizacdo de modelos, custos,
acessibilidade e politicas publicas em saude. Destaca-se que nao foi
encontrado nenhum estudo brasileiro.

Ha necessidade de maiores investimentos em pesquisas sobre

EC/adjuvantes focalizando a avaliacdo de conforto, seguranca e demanda de
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necessidades dos pacientes para prevencao e tratamento de complicacfes de
estoma e de pele periestoma, além da abordagem sobre a efetividade do
alcance de adaptacéo a realidade de ser uma pessoa com estomia intestinal.

O desenvolvimento desta RI possibilitou a elaboracéo do instrumento de
avaliacdo das mudancas na vida ap0s estomizacdo intestinal, de aspectos
clinicos e de utilizacdo de equipamentos/adjuvantes para a etapa quantitativa

desta tese.
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5. REFERENCIAL TEORICO METODOLOGICO
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5.1 ACESSIBILIDADE DE PESSOAS COM ESTOMIA INTESTINAL A
ASSISTENCIA  ESPECIALIZADA E AOS EC/ADJUVANTES NA
PERSPECTIVA DO MODELO SOCIAL DA DEFICIENCIA

Segundo Organizacdo Mundial da Saude (OMS), cerca de 10% da
populacdo de qualquer pais, possui algum tipo de deficiéncia, assim para o
Brasil em 2010, foi estimado 16 milhdes de pessoas nesta condi¢cdo (GIRONDI,
SANTOS, 2011).

Neste estudo, buscou-se compreender a experiéncia de acessibilidade a
assisténcia especializada e aos equipamentos coletores (EC) e adjuvantes de
pessoas com estomia intestinal por adoecimento crbnico intestinal, em um
programa especializado de nivel secundario do SUS, por considerar que a
condicdo de ter uma deficiéncia fisica (estomia intestinal) assume a
centralidade na vida destas pessoas e na de seus familiares.

“‘Acesso” e “acessibilidade” aos servicos de saude no SUS sdo dois
conceitos, que podem ser analisados distintamente. Acesso aos servicos de
salude pressupde a liberdade de escolha da pessoa quando esta apresenta
uma necessidade de assisténcia, dentre os servicos publicos disponibilizados.
Quando este conceito se vincula a disponibilidade, aceitabilidade e informacgéo
nos remetemos a equidade em saude (RIBEIRO et al., 2015).

Por sua vez, o conceito de acessibilidade aos servicos de saude, esta
vinculado diretamente aos pressupostos da universalidade, da equidade, da
integralidade, da descentralizacdo, da participacdo da populacdo e da
organizacdo regionalizada e hierarquizada da rede de servicos do SUS,
constituindo uma parte integrante de uma das dimensf@es do acesso. Em
sintese, a acessibilidade relaciona as caracteristicas especificas do sistema de
saude com a especificidade da populacdo alvo. A qualidade do oferecimento
deste tipo de servico de saude a uma determinada populacdo pode ser
avaliada por meio da analise da estrutura, do processo e do resultado
(MATTOS, 2009; RIBEIRO et al., 2015).

Uma analise cuidadosa deve ser realizada, pois acessibilidade universal
deve ser para todas as pessoas e quando definida com especificidade para as

pessoas com deficiéncia, esta condicdo ndo deve constituir uma marca social,
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gue contraditoriamente passa a restringir ainda mais a acessibilidade. Ha que
se refletir sobre a necessidade de propiciar espacos democraticos e humanos
para o convivio dos cidadaos, que possam atender as diferentes demandas de
necessidades cotidianas destas pessoas (SANTOS, 2008; FERNANDES,
LIPPO, 2013).

Posto isto, adotou-se o conceito de acessibilidade para direcionar este
estudo, pela especificidade do objeto de pesquisa. Desta forma, a avaliagdo da
estrutura fisica do programa de salude para estomizados no nivel secundério
possibilita verificar a qualificacdo do processo de trabalho para o oferecimento
da assisténcia as pessoas com estomias intestinais, cujos critérios foram
definidos mediante as recomendacfes da implantacdo deste programa de
saude pela Portaria 400, de novembro de 2009 (BRASIL, 2009a; RIBEIRO et
al., 2015).

Segundo as Diretrizes Nacionais para a Atencdo a Saude das Pessoas
Ostomizadas do SUS, a pessoa possui o direito de ser informado no pré-
operatorio sobre a estomia e suas perspectivas futuras; receber a demarcacgéao
de estomia; ter estomia confeccionada em local adequado; receber cuidados
de enfermagem perioperatOria especializada; ter suporte emocional; receber
ensino sobre autocuidado, ter acessibilidade aos beneficios sociais segundo a
Legislacéo brasileira, receber cuidados para prevencdo de complicacdes de
estomias e de pele periestoma, além de receber EC/adjuvantes de protecéo e
de seguranca que atendam suas necessidades (INTERNATIONAL OSTOMY
ASSOCIATION, 2007; BRASIL, 2009a).

A gqualidade da assisténcia de saude ofertada para esta clientela pode
ser fortalecida por meio do controle social e da participacdo da populacéo,
desde o planejamento até a avaliacdo (RIBEIRO et al., 2015).

Neste estudo, buscou-se aprofundar a compreensédo da experiéncia de
acessibilidade das pessoas com estomias intestinais as acdes do programa de
estomizados e aos EC/adjuvantes, bem como as repercussbes deste
atendimento para a sua vida. Estes aspectos podem dimensionar a
acessibilidade desta clientela a assisténcia especializada.

Assim, optou-se pela perspectiva da Sociologia da Saude,
originariamente denominada de Sociologia Médica, terminologia ainda mantida
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em alguns paises, por possibilitar o aprofundamento da analise do processo
saude-doenca, as relacbes dos fatores macrossociais, microssociais,
comportamentais e contextuais da assisténcia de salude as pessoas com
adoecimento cronico, incluindo-se o vinculo destas pessoas com 0s
profissionais, na perspectiva subjetiva das pessoas cadastradas neste servico
especializado (STACEY, HOMANS, 1978; NUNES, 2009).

Com a Sociologia da Saude na vertente compreensiva, € possivel
analisar o adoecimento crénico colorretal, a influéncia dos héabitos e dos
comportamentos das pessoas no desenvolvimento desta condi¢cdo cronica e a
complexidade do contexto da assisténcia a saude, neste estudo, a experiéncia
de acessibilidade das pessoas com estomias intestinais ao programa de
estomizados e aos EC/adjuvantes (BARROS, NUNES, 2009; NUNES, 2014;
IANNI, 2015).

Na perspectiva do Modelo Social da Deficiéncia, os programas de saude
para estomizados regulamentado pela Portaria 400, o Programa de Assisténcia
as Pessoas com Deficiéncia, o Programa Nacional de Atencdo Oncoldgica,
bem como as Diretrizes Diagnosticas e Terapéuticas para CCR, Doenca de
Crohn (DC) e para Retocolite Ulcerativa (RCU) constituem acdes de protecao
do Governo Federal, que reconhecem os direitos sociais desta populagéo.
Apesar destes diferentes programas em prol desta populacdo, ainda ndo se
conseguiu assegurar a legitimidade destes direitos enquanto direito de
cidadania (SASAKI, 2018).

Neste Modelo, Deficiéncia é conceituada como a desvantagem ou
limitacdo das pessoas, decorrente de uma leséo corporal, para a realizacao de
atividades na atual sociedade, que pode resultar em situacdes de exclusdo ou
opresséao (UPIAS, 1976, 1981; FRANCA, 2013).

Nesta perspectiva, a lesdo (estomia intestinal) é correlacionada a
deficiéncia e ao adoecimento cronico, que podem acarretar sofrimentos fisicos,
psicossociais e limitagbes corporais, que devem ser considerados para
assegurar a acessibilidade a assisténcia de saude especializada e aos
EC/adjuvantes, para auxiliar na remoc¢ao das barreiras sociais, com equidade
para estas pessoas, enquanto direito de cidadania (SASAKI, 2018). Contudo,
um dos grandes desafios no SUS, é a alta complexidade de previsdo e de
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provisdo de tecnologias, insumos e de produtos, o que afeta diretamente as
pessoas com estomias intestinais (NOGUEIRA, 2001; SANTOS, 2008;
GADELHA, BRAGA, 2016; SASAKI, 2018).

Ainda, as politicas publicas do Estado do Bem-estar reconhecem a
manutencdo de condicbes minimas de educacado, saude, habitacdo, renda e
seguridade social por meio dos servicos assistenciais publicos como direitos
sociais, que dependem diretamente da organizacdo e dinamica do sistema
capitalista vigente. Sob o ponto de vista politico, os direitos sociais sao
considerados direitos de cidadania, sendo que os direitos civis, politicos e
sociais séo previstos, com equidade para todos. Porém, existem muitos
desafios a serem superados no SUS, para assegurar a universalidade, a
equidade e a integralidade para as demandas de necessidades de saude da
populagcdo (NOGUEIRA, 2001; SANTOS, 2008; GADELHA, BRAGA, 2016;
SASAKI, 2018).

As transformacdes ocorridas no SUS e a demanda de necessidades por
assisténcia a salde requerem abordagem interdisciplinar para o
estabelecimento de acles estratégicas, na busca da integralidade e da
humanizacéo do cuidado, com a intermediacdo das relacdes de todos os atores
envolvidos. Sob a perspectiva da Sociologia da Saude tem sido analisada
questdes cruciais do cotidiano no contexto de assisténcia a saude como
cuidado, cidadania, direito a saude, praticas alternativas e complementares,
bioética, medicalizacdo, dentre outras (BARROS, NUNES, 2009; NUNES,
2014; IANNI, 2015).

Sasaki (2018) dividiu a sobrevivéncia das pessoas com estomias
intestinais no SUS, em duas etapas: a primeira, que ocorre desde 0 momento
da identificacdo do problema intestinal, a busca por assisténcia de saude
resolutiva, quando a estomia é confeccionada, o que define a necessidade de
autocuidado e de EC/adjuvantes, além do enfrentamento da deficiéncia e de
suas repercussdes em suas vidas. A segunda etapa refere-se ao
cadastramento no programa de estomizados, cujos desafios se relacionam com
a necessidade de aprendizagem do autocuidado, a aquisi¢cao de EC/adjuvantes

e a remocao das barreiras sociais como estigma e o preconceito da deficiéncia
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fisica (estomia intestinal), além da legitimacdo destes como direitos de
cidadania.

As pessoas com deficiéncia, mediante a experiéncia cotidiana elaboram
e constroem novas formas de sobrevivéncia em uma sociedade, que define os
padrées desejaveis. Porém, devemos ser cuidadosos, pois a criacdo de uma
norma propria para a sobrevivéncia por estas pessoas néao significa subverter a
ordem social, pois as politicas publicas devem assegurar um modelo de
estrutura para a sociedade, que possibilita o convivio democratico de todos
(FERNANDES, LIPPO, 2013; SASAKI, 2018; BORGES, RIBEIRO, 2015;
MACHADO et al., 2018).

Ha que se ressaltar que na sociedade capitalista, os padrées de
aceitacéo foram estabelecidos, sob o ponto de vista da funcionalidade como
eficiéncia, produtividade, lucratividade e beleza estética. Assim, podem excluir
as pessoas que nao contemplam estes padrdes idealmente desejaveis e muito
menos, assegurar 0s seus direitos de cidadania (SANTOS, 2008;
FERNANDES, LIPPO, 2013; BORGES, RIBEIRO, 2015; MACHADO et al.,
2018).

Por outro lado, nas discussdes sobre deficiéncia, enfatizam-se a
remocdo de barreiras arquitetbnicas e o planejamento urbanistico, que
objetivamente ainda ndo tem sido garantidos, mas também nao representam
todas as necessidades das pessoas com deficiéncia, que sdo de diferentes
naturezas. A analise de evidéncias cientificas sobre praticas e cuidados em
salde para pessoas com deficiéncia apontam a necessidade de integracéo e
ampliacdo de oportunidades nos diferentes aspectos da vida como saude,
trabalho, lazer, independéncia, inclusdo social e relagbes sociais, bem como
otimizacao dos atendimentos, a qualificacdo das relacdes entre profissionais e
usuarios, além de maior resolutividade (GIRONDI, SANTOS, 2011). E
imprescindivel maior exatiddo de todos os aspectos envolvidos nos cuidados a
saude para estas pessoas no SUS.

Neste estudo, a andlise da acessibilidade destas pessoas no SUS
contemplara as dificuldades enfrentadas em todas as fases do itinerario

terapéutico, por meio de movimentos e estratégias de busca da assisténcia
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especializada no contexto intrahospitalar e posteriormente no servigco
especializado de nivel secundario e de EC/adjuvantes.

Esta andlise se justifica pois é fundamental estabelecermos a real
possibilidade de escolha destas pessoas em relacdo aos servigos
especializados, ofertados pelo SUS (MATTOS, 2009).

Além disso, com a andlise do enfrentamento dos desafios do
autocuidado, do preconceito em relacdo a deficiéncia fisica por ter uma estomia
intestinal e as repercussfées na vida destas pessoas € possivel compreender a
sustentabilidade e a legitimidade do SUS, dois aspectos centrais na
manutencao das politicas de saude (MATTOS, 2009).

O enfermeiro tem sido um dos profissionais com protagonismo na
assisténcia destas pessoas e ressaltamos a importancia da assisténcia de
enfermagem a pessoa estomizada/familiar com ensino pré e pdés-operatorias
sobre cirurgia e suas consequéncias, demarcacdo de estoma, seguimento de
controle da doenca, realizacdo do autocuidado, além de prevencdo de
complicagBes clinicas e da estomia e de pele periestoma, bem como suporte
nutricional, psicoldgico e social (LENZA, 2016; SASAKI, 2018).

O autocuidado integral da pessoa estomizada pressupde a inclusdo de
todas as dimensf@es da vida e do conceito de deficiéncia fisica, para favorecer
a adaptacdo psicossocial, a reabilitacdo e sobrevivéncia de qualidade,
possibilitando independéncia e seguranca para retomar as suas atividades de
vida diaria, com a participacéo efetiva da familia (SASAKI et al., 2017).

Na atuacdo do enfermeiro do programa de estomizados, além da
primeira consulta no momento do cadastramento da pessoa, este devera
realizar consulta de enfermagem periddica para avaliar as complicacbes de
estomia e de pele periestoma, possiveis dificuldades de adaptacdo e de
autocuidado, com indicacdo de EC/adjuvantes; além disso é responsavel pela
padronizacdo e controle destes equipamentos, elaboracdo do termo de
referéncia para licitacdo de materiais e de insumos e pela avaliacdo da
assisténcia prestada (SASAKI, 2018).

Contudo, nestes programas, um dos grandes desafios € o oferecimento
de suporte profissional para favorecer a adaptacédo ao novo estilo de vida com
incorporacao da deficiéncia fisica, pois em geral a prioridade da assisténcia € o
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fornecimento de EC/adjuvantes e outros aspectos ficam em segundo plano
(LENZA, 2016; SASAKI, 2018).

Os desafios para os profissionais deste programa de saude sédo a
melhoria da integragdo com as instituicbes de outros niveis de atendimento,
estratégias para melhorar o alcance dos resultados, oferecer suporte
profissional e preparar as pessoas estomizadas intestinais/familiares para o
enfrentamento do estigma e preconceito social (SASAKI, 2018).

A contrarreferéncia para o programa de estomizados é considerado
padrdo ouro na assisténcia desta clientela, por assegurar o direito social a
assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes de protecdo e seguranca, mas
muitas vezes ndo tem constituido, de fato, um direito de cidadania. Ha
dificuldades de acessibilidade desta clientela, além do despreparo dos
profissionais, que atuam nos diferentes niveis de atendimento no SUS (SASAKI
et al., 2017).

O significado do autocuidado para a pessoa com estomia intestinal foi
interpretado como a luta cotidiana para ado¢ao de um novo estilo de vida em
busca de reabilitacdo (SASAKI, 2018).

Diante do exposto, a nossa tese € que a acessibilidade a assisténcia
especializada e aos EC/adjuvantes deve envolver a participacdo ativa das
pessoas estomizadas, dos familiares e dos profissionais da saude dos
diferentes niveis de atendimento do SUS, com implementacédo de uma Rede de
Cuidados para assisténcia desta clientela, com perspectiva interdisciplinar,
contemplando os aspectos procedimentais, psicoemocionais e socioculturais
do adoecimento para a reabilitacdo e sobrevivéncia de qualidade, enquanto
direito de cidadania.

Acreditamos que o Modelo Social da Deficiéncia é o referencial
pertinente para a fundamentacdo da interpretacdo da experiéncia de
acessibilidade a assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes no programa
de estomizados no SUS, cujos resultados poderdo contribuir no
aprofundamento das discussdes sobre esta tematica e na oferta da assisténcia
para esta clientela, assegurada enquanto direito de cidadania para o alcance

da reabilitagéo e sobrevivéncia de qualidade.
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6. MATERIAIS E METODO
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6.1 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto (CEP/EERP-USP) — (65715617.8.0000.5393),
em conformidade aos preceitos éticos de Pesquisa envolvendo Seres
Humanos da Resolu¢do CNS 466/2012 (BRASIL, 2012).

As pessoas com estomias intestinais do Centro Especializado em
Reabilitacdo — CER 1l de Alfenas e do Servico de Assisténcia as Pessoas
Ostomizada — SASPO de Varginha e de Divinopolis foram convidadas a
participar do estudo, com formalizacdo do aceite por meio da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias, para as
etapas quantitativa e qualitativa da pesquisa (ANEXO B e C), sendo que uma
via foi fornecida ao participante e a outra foi arquivada e sera mantida por cinco
anos pela pesquisadora. Foram mantidos o anonimato e o sigilo dos dados,
assim como a liberdade de interrup¢céo da participacdo da pesquisa, a qualquer
tempo.

Os riscos esperados estavam relacionados a possibilidade do
surgimento de desconforto fisico ao responder o questionario e durante a
avaliacdo dos EC/adjuvantes em uso e presenca de complicacdes do estoma e
de pele periestoma, e caso isto ocorresse, foi assegurada a interrupcdo da
avaliacdo imediatamente, com encaminhamento para a enfermeira para as
orientacdes especificas em relagdo ao autocuidado com estomia intestinal e os
EC/adjuvantes do CER IlII/SASPO e a equipe médica, caso fosse necessario.
Em caso de necessidade de indicagcdo de um equipamento coletor/adjuvante
especifico, em decorréncia da presenca de complicacbes de estoma e pele
periestoma, o participante foi encaminhado com relatorio de avaliacdo ao CER
[I/ISASPO para favorecer a sua acessibilidade aos EC/adjuvantes e o
seguimento especializado.

Para a segunda etapa, caso o0 participante apresentasse desconforto
psicoemocional como ansiedade extrema, tristeza e nervosismo foi assegurado
que este fosse encaminhado a psicologa do CER 1lI/SASPO independente do

tempo de estomia e de cadastramento no programa para 0 seu seguimento.
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6.2 DELINEAMENTO

Este projeto foi realizado em duas etapas, com integracdo de
abordagens quantitativa e qualitativa em um estudo de desenho misto, do tipo
sequencial explanatério, que se caracterizou na primeira etapa com coleta e
andlise de dados quantitativos e a segunda etapa qualitativa para explorar e
complementar os resultados quantitativos (CLARK, CRESWELL, 2013).

A primeira etapa foi uma pesquisa descritiva, transversal e de
abordagem quantitativa, com a populacéo do estudo do CER Ill, SASPO | e II,
cuja coleta de dados ocorreu entre maio de 2017 e margo de 2018,
considerando-se a dindmica de atendimento dos servicos.

Estudos quantitativos objetivam o aprimoramento das respostas mais
exatas, imparciais e possiveis andlises dedutivas para a questao da pesquisa e
proporcionar resultados replicaveis (HERNANDEZ, 2013). Além disso,
possibilita quantificar opinides e dados, mediante a coleta de informacbes e
analise com as técnicas e 0s recursos estatisticos (OLIVEIRA, 2005). Neste
estudo, esta etapa proporcionou o0 conhecimento com amplitude sobre os
contextos de trés programas de salde especializados na assisténcia aos
pacientes com estomas intestinais no interior de Minas Gerais, fundamental
para a contextualizacdo e aprofundamento da experiéncia de acessibilidade
dos participantes neste programa, na segunda etapa deste estudo.

Assim, a segunda etapa realizou-se com abordagem qualitativa, que
possibilita explorar uma realidade, que ndo pode ser quantificado, por meio da
analise dos fendmenos sociais, com construcdo de significados sobre
motivacdes, crencas, valores e atitudes, resultantes da acdo humana subjetiva,
apreendidos no cotidiano pelas pessoas (POPE, MAYS, 2009).

Esta etapa foi realizada por meio de entrevistas individuais com
guestdes norteadoras sobre 0s equipamentos coletores fornecidos pelo CER
[I/ISASPO | e Il, e a assisténcia especializada para o alcance da reabilitacdo

pelos participantes do estudo.
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6.2.1 Local e populacéo de estudo

O local do estudo foi o Centro Especializado em Reabilitacdo (CER Ill) e
Servico de Assisténcia as Pessoas com Ostomia (SASPO) | e Il, de trés
municipios de Minas Gerais que prestam assisténcia as pessoas estomizada
de uma macrorregido, totalizando 89 municipios. Estima-se que atualmente
estdo cadastradas cerca de 600 pessoas com estomias intestinais.

Nestes servicos, as pessoas com estomias intestinais, populacdo do
estudo, sdo atendidas por uma equipe multidisciplinar, que é composta por
médico coloproctologista, enfermeiro, psicélogo, assistente social e
nutricionista. O horario de atendimento € de segunda a sexta-feira, nos
periodos da manha e tarde.

Para o cadastramento da pessoa com estomia é necessario que seja
contrarreferenciada ao SASPO/CER, com laudo médico constando o
procedimento cirargico que gerou a estomizacao, o diagnéstico médico com o
Caddigo Internacional de Doencas (CID), com copias dos documentos de
carteira de identidade ou Registro Geral (RG), Cadastro de Pessoa Fisica
(CPF), Cartdo Nacional do SUS, além de comprovante de residéncia. Apds
este momento, sera agenda-se uma avaliagdo clinica para indicacdo do
EC/adjuvantes e o ensino dos cuidados com estomia e pele periestoma e a
troca de EC/adjuvantes. Em alguns servicos como o SASPO II, nesta primeira

consulta é realizada com a presenca da assistente social e da nutricionista.
6.2.2 Desenvolvimento do estudo

A etapa quantitativa foi realizada no periodo de 29 de maio de 2017 a 12
de marco de 2018.

12 etapa - Etapa Quantitativa

Os critérios de inclusdo desta etapa foram: pessoas com estomias
intestinais acima de 18 anos, independente da raga ou classe social, de ambos

0S sexos, cadastradas e em seguimento no CER Ill, SASPO | e I,
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independente do tempo de estomia e de cadastramento, no periodo de
realizacdo da coleta de dados, iniciado em maio de 2017.

Os critérios de exclusdo deste estudo foram: pessoas com instabilidade
clinica durante a coleta de dados ou que ndo comparecerem ao agendamento
de avaliacdo no CER III/SASPO.

Mediante os critérios de inclusdo e exclusdo, a coleta envolveu a
populacdo do CER/SASPO.

O tempo utilizado para a avaliacdo clinica do participante deste estudo
foi, em média, de 40 minutos.

Para a coleta de dados, foi elaborado um instrumento de avaliacdo
contemplou informacdes sobre as mudancas na vida ap0s estomizacdo
intestinal, aspectos clinicos e de utilizagdo de equipamentos/adjuvantes, com
base na Rl e na experiéncia clinica das pesquisadoras. Ainda, foram
formulados os aspectos fundamentais para a abrangéncia do objeto de estudo,
fundamentada na teoria psicométrica de Pasquali (2009).

A validacdo de contetido deste instrumento foi realizada por cinco juizes
com experiéncia clinica e de pesquisa em relacao a assisténcia desta clientela,
segundo os critérios (CUNHA, NETO, STACKFLETH, 2016):

- Aparéncia - atribuido ao aspecto, a forma e a exterioridade do
formulario;

- Clareza/compreensao - transparéncia, perceptibilidade e compreenséo
dos dados;

- Conteudo - teor contido em cada item;

- Eficiéncia/Consisténcia - efeito desejado ou resultado associado a
realidade, veracidade e firmeza dos dados;

- Objetividade - observacédo da questdo em si.

Além disso, avaliou-se o nivel de relevancia de cada item do
instrumento, segundo as recomendacdes de Tilden et al. (1990), com célculo
do Indice de Validade de Contetdo (IVC), sendo que para a sua validag&o foi
estabelecido o critério de valores acima de 0,78 (POLIT, BECK, OWEN, 2007).

Todos os itens apresentaram IVC de 1.
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Posteriormente foi realizado teste piloto com 15 estomizados de um
municipio mineiro para averiguar a sua aplicabilidade e nao havendo
necessidade de alteracdes, o mesmo foi finalizado.

Apés a validacdo de contetdo e do teste piloto, foi alterada a sequéncia
dos itens do instrumento para favorecer a dinamica da avaliacéo clinica para a
coleta de dados, durante a consulta de enfermagem.

Assim, os dados coletados foram idade, data de nascimento, peso,
altura, sexo, cidade de procedéncia, profissdo, anos de estudo, renda, sistema
de saude (publico/privado), habitos de vida, diagnostico médico, cirurgia,
demarcacdo de estoma pré-operatéria, orientacbes dos cuidados,
contrarreferéncia ao CER e SASPO, tipo e caracteristicas da estomia intestinal
(coloragéo, protrusdo, localizacdo da estomia nos quadrantes), tempo de
permanéncia, caracteristicas do equipamento coletor (opaco ou transparente,
uma ou duas pecas; presenca de filtro de odor e carvao ativado; equipamento
drenavel ou fechado; presenca de flange; modelos de base; tipo de fechamento
da bolsa coletora) e dos adjuvantes, fornecidos e utilizados mensalmente,
sistema de irrigacdo, presenca de complicacbes de estomia e de pele
periestoma, dificuldades na utilizacdo destes equipamentos e identificacdo da
necessidade de novas tecnologias (APENDICE E).

Para a coleta de dados, foi elaborado um protocolo de avaliagcéo clinica
para coleta de dados (APENDICE F), que foi realizado em um espaco privativo
no CER Ill, SASPO | e Il, onde a pesquisadora realizou a avalia¢ado clinica dos
participantes do estudo em relacdo a utilizacdo de EC/adjuvantes e a presenca
de complicacOes de estoma e de pele periestoma.

Posteriormente, as avaliacdes clinicas foram validadas por uma
enfermeira estomaterapeuta, que possui experiéncia clinica e de pesquisa na

assisténcia de enfermagem aos pacientes com estomias intestinais.
6.3 ANALISE DOS DADOS
6.3.1 Anélise dos dados quantitativos

Para analise estatistica, os dados foram codificados e digitados em

planilhas do aplicativo Microsoft Excel®, com realizacdo do processo de
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validacéo por dupla digitacdo para correcao dos erros de digitacdo. As analises
estatisticas foram feitas no proprio Microsoft Excel® e no Epi Info™
(www.cdc.gov/epiinfo).

Dentre os dados coletados nesta etapa, as principais variaveis foram:

- Dependentes: complicacbes da estomia e de pele (auséncia ou
ocorréncia);

- Independentes: variaveis sociodemograficas como idade, sexo,
escolaridade em anos, estado civil, ocupacao, renda familiar em saléario minimo
e coabitacdo; e caracteristicas clinicas (tipo de estomia, carater de
permanéncia da estomia, tempo de estomia em anos, causa da estomia,
hospital em que realizou a cirurgia), tipo de EC/adjuvantes em uso,
acompanhamento especializado, realizacdo do autocuidado com a estomia e
uso de EC no domicilio.

As informacdes foram analisadas por meio de estatistica descritiva e as
andlises univariadas foram realizadas por meio de testes de hipdteses
estatisticos bilaterais, considerando um nivel de significancia de 5% (a = 0,05).
As variaveis independentes continuas foram avaliadas pelo teste t de student
ou teste nao-paramétrico de Mann-Whitney e as variaveis independentes
categoricas foram analisadas pelo teste qui-quadrado ou teste exato de Fisher,
quando necessario.

Com a andlise dos dados sociodemograficos, clinicos e de ocorréncia de
complicacBes de estoma e de pele periestoma, assim como dos EC/adjuvantes
utilizados pelos participantes do estudo, foi possivel caracterizar o perfil desta
clientela e a demanda de EC/adjuvantes desta clientela.

22 Etapa — Qualitativa

Esta etapa foi realizada posteriormente entre 22 de janeiro a 12 de
marco de 2018, considerando-se que na primeira etapa quantitativa foi obtido a
analise do perfil clinico e de utilizagdo dos EC/adjuvantes dos participantes,
bem como a presenca de complicacdes de estoma e de pele periestoma. Além
disso, mediante este perfil, refinou-se os critérios de selecdo de possiveis

participantes da Etapa Qualitativa, para assegurar a representatividade das
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diferentes situacbes desta clientela no CER III/SASPO, o que favoreceu o
alcance dos objetivos especificos.

Os critérios de selecdo dos possiveis participantes da Etapa qualitativa
foram: pessoas acima de 18 anos com estomia intestinal que participaram da
etapa quantitativa, em qualquer fase de reabilitacdo pos-operatéria, de ambos
0S sexos, com presenca ou auséncia de complicacbes de estoma e de pele
periestoma, bem como aqueles relataram fornecimento mensal suficiente ou
insuficiente de EC/adjuvantes para suprir as suas necessidades.

Nesta etapa qualitativa houve a participacdo de 15 pessoas com
estomias intestinais, ressaltando-se que a coleta de dados estava vinculada ao
alcance dos objetivos estabelecidos para este estudo.

Foram realizadas entrevistas individuais com questbes norteadoras
sobre a acessibilidade aos EC fornecidos pelo CER IlI/SASPO e a assisténcia
especializada aos participantes do estudo. As questbes norteadoras
estabelecidas inicialmente foram: Como tem sido a sua experiéncia em relagéo
as bolsas de colostomia fornecidas pelo Programa? Quando tem problemas
com as bolsas, como vocé tem resolvido? Para o seu dia a dia, vocé acha que
precisa de outros equipamentos, além daqueles que vocé usa? Vocé tem
necessitado da ajuda dos profissionais do Programa para o seu dia a dia?

Nesta abordagem, a flexibilidade se refere ao surgimento de novas
guestBes pertinentes e vinculadas ao desenvolvimento das entrevistas e do
vinculo do pesquisador com o participante. O tempo de cada entrevista foi de
aproximadamente 40 minutos.

Além da entrevista individual, gravada mediante autorizacdo dos
participantes, nesta etapa utilizou-se a observagao ndo participante do contexto
de atendimento a saude, a observacao participante e o diario de campo (DC).
Em estudo de abordagem qualitativa, a coleta e analise de dados ocorrem
concomitantemente. Quando necessario, foram realizadas mais de uma
entrevista, mediante consentimento do participante e agendamento, conforme a
sua disponibilidade (POPE, MAYS, 2009; BRAUN, CLARK, 2006).
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6.3.2 Andlise dos dados qualitativos

Para a andlise de contetdo indutiva foi utilizada a Analise Temética, que
possibilita identificar, analisar e relatar os temas, integrando dados de
entrevistas, observacdo nao participante e participante, diario de campo e
informantes secundarios. Com este método organizou-se o conjunto de dados
qualitativos com detalhes, integrando-se os dados de diferentes fontes de
estudo, com posterior andlise para a interpretacdo dos aspectos pertinentes a
questao de pesquisa deste estudo (BRAUN, CLARK, 2006).

Optamos por utilizar o referencial do Modelo Social da Deficiéncia, na
perspectiva da Sociologia da Saude para interpretar o significado da
acessibilidade a assisténcia especializada no programa de estomizados do
SUS e aos EC/adjuvantes na perspectiva desta clientela, pois este possibilita
interpretar o processo de saude e de doenca com os fatores micro e
macrossociais, que geram diferentes comportamentos das pessoas frente as
situacOes de deficiéncia e neste contexto de atendimento a saude (BARROS,
NUNES, 2009).

6.3.3 Andlise final dos dados quantitativos e qualitativos

Com os resultados dos dados quantitativos estabeleceu-se um quadro
geral sobre o perfil da clientela atendida, presenca de complicacdes de estoma
e de pele periestoma, os EC/adjuvantes fornecidos pelos servicos
especializados de estomizados e utilizados pelos participantes deste estudo.
Ainda, com a andlise dos resultados dos dados qualitativos, ampliou-se e
aprofundou-se o0s resultados quantitativos, principalmente em relacdo aos
aspectos vinculados ao direito de acessibilidade aos EC/adjuvantes e a
assisténcia especializada para o alcance da reabilitacdo e sobrevivéncia de
gualidade desta clientela.

Estes resultados poderéo subsidiar propostas de novas estratégias para o
planejamento da assisténcia especializada e seguimento desta clientela, bem
como a previsdo e provisdo destes EC/adjuvantes, otimizando 0S recursos

financeiros do SUS.
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7. RESULTADOS E DISCUSSAO -
QUANTITATIVA
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RESULTADOS

Apresentaremos inicialmente a caracterizacdo sociodemografica e de
utilizacdo do Sistema de Saude das 204 pessoas com estoma intestinal dos
servigos especializados de estomizados, populacdo participante deste estudo
e, posteriormente, os resultados relacionados as mudancas na vida apos

estomizacao, os aspectos clinicos e de utilizacdo de EC/adjuvantes.
7.1 DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E O SISTEMA DE SAUDE

Na Tabela 1 apresentamos a caracterizacdo sociodemogréafica e de
utilizacéo do Sistema de Saude.

Tabela 1 - Estomizados intestinais participantes do estudo, segundo faixa etaria, sexo,
estado civil, escolaridade, cor e sistema de salde utilizado. Ribeirdo Preto-SP, 2019

Variaveis N % Minimo Maximo Média (dp*)
Faixa etaria (em anos) 28 89 62 (12,6)
20-39 10 4.9

40-59 72 35,3

60-79 105 51,5

acima de 80 17 8,3

Sexo

Feminino 96 47,1

Masculino 108 52,9

Estado civil

Casado(a) 117 57,3

Divorciado(a)/separado(a)/ 87 42,7

Viavo(a)/ Solteiro(a)

Escolaridade (em anos) 0 17 6 (4,04)
Analfabeto/ Sabe ler/escrever 14 6,9

1 a8 anos 142 69,6

Acima de 8 anos de estudo 48 23,5

Cor (IBGE)

Branco 124 60,8

Parda 57 27,9

Preta 23 11,3

Sistema gle saude

Sistema Unico de Saude 146 71,6

(SUS)

Plano de saude suplementar 58 28,4

Total 204 100,0

*dp — desvio padrao
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A média de idade, dentre os participantes deste estudo, foi de 62 anos,
com predominio de 10 (4,9%) na faixa de 20-39 anos, 72 (35,3%) na faixa
etaria de 40-59 anos, 105 (51,5%) na faixa etéria de 60-79 anos e 17 (8,3%)
acima de 80 anos. Foram encontrados 96 (47,1%) estomizados do sexo
feminino e 108 (52,9%) do sexo masculino. Referente ao estado civil, 117
(57,3%) participantes eram casados e 87 (42,7%) Divorciados/separados/
Viavos/ Solteiros.

Sobre a escolaridade, 14 (6,9%) eram analfabeto/ Sabe ler/escrever,
142 (69,6%) possuiam de um (1) a oito (8) anos de estudo, 48 (23,5%) acima
de 8 anos de estudo e a média de estudo foi de seis anos. Houve predominio
124 (60,8%) pessoas de cor branca, mas encontramos 57 (27,9%) de cor parda
e 23 (11,3%) de cor preta, segundo a classificagdo do IBGE. O sistema de
salde utilizado era 146 (71,6%) o Sistema Unico de Salde (SUS) e 58 (28,4%)
o plano suplementar.

A coabitac&o dos participantes pode ser verificada na Tabela 2.

Tabela 2 - Coabitacdo dos estomizados participantes do estudo. Ribeirdo Preto-SP,
2019

Variaveis N %
Coabitacéo

Familiares 105 51,5
Somente com o cOnjuge 52 25,5
Sozinho 29 14,2
Outros moradores 18 8,8
Total 204 100,0

A maioria dos estomizados, ou seja, 105 (51,5%) moram com familiares,
52 (25,5%) somente com conjuge, 29 (14,2%) dos estomizados residem
sozinhos e 18 (8,8%) com outros moradores.

A fonte de renda dos participantes do estudo esta descrita na Tabela 3.
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Tabela 3 - Fonte de renda, renda individual e profissdo dos participantes do estudo.

Ribeirao Preto-SP, 2019

Variaveis N % Minimo Méaximo Média (dp*)
Fonte de renda

Aposentado/Pensionista 146 71,6

Auxilio doenca 26 12,7

Desempregado/Sem remuneracao 13 6,4

Trabalho/Autbnomo 19 9,3

Renda individual 0 10 1,4 (1,2)
Sem renda 12 5,9

Um salario minimo 142 69,7

Dois salarios minimos 30 14,7

Acima dois salarios minimos 20 9,8

Profissao

Area comercial/prestacdo de 151 74,0

Servicos

Area doméstica 37 18,0

Ensino 16 8,0

Total 204 100,0

*dp —desvio padrao

A maioria dos estomizados, 146 (71,6%), possuia
aposentadoria/pensao, sendo 26 (12,7%) o auxilio doenca, 13 (6,4%) estavam
desempregados ou sem remuneracdo e somente 19 (9,3%) apresentavam
atividade laboral remunerada. Destaca-se ainda que 12 (5,9%) estavam sem
renda, 142 (69,7%) ganhavam um salario minimo, 30 (14,7%) dois salarios
minimos e 20 (9,8%) possuiam renda acima de dois salarios. Além disso, 26
(12,8%) estomizados possuiam beneficio pela Lei Organica da Assisténcia
Social (LOAS).

A renda mensal dos estomizados variou entre zero e R$ 7.496,00,
sendo que 142 (69,7%) recebiam apenas um salario minimo, o que
correspondia a R$ 937,00, no periodo da coleta de dados.

Sobre a profissdo dos estomizados, 151 (74%) eram da area comercial

e de prestacao de servigos, 37 (18%) da area doméstica e 16 (8%) de ensino.
7.2 CONDICAO DE SAUDE

Na Tabela 4 descrevemos a condicdo de saude dos estomizados

intestinais e os tratamentos de saude realizados por estes.
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Tabela 4 - Habitos de vida e os tratamentos de saude realizados pelos estomizados
intestinais participantes do estudo. Ribeirdo Preto-SP, 2019

Variaveis N % Min. Max. Média (dp?*)
Habitos de vida

Tabagismo

Sim 31 15,2
N&o 146 71,6
Ex-tabagista 27 13,2
Etilismo

Sim 2 1,0
Nao 189 92,6
Ex-etilista 13 6,4
Atividade fisica

Sim 51 25,0
N&o 153 75,0
Alimentacéo

Carboidratos, proteinas, verduras,

legumes, frutas, laticinios e doces 103 50,5
Carboidratos, proteinas, verduras,

legumes, frutas e laticinios 61 29,9
Carboidratos, proteinas, verduras,

legumes e frutas 20 9,8
Outros 20 9,8
IMC 15,5 42,7 26,7 (7,04)
Magreza (abaixo de 18,5) 08 3,9
Normal (18,5 a 25) 70 34,3
Sobrepeso (25 a 30) 71 34,8
Obesidade (acima de 30) 47 23,0
N&o pesados 8 3,9
Tratamento de Saude

Nao 48 23,5
Sim 156 76,5
Principal problema de saude

Cardiovascular 114 55,9
Endécrino e metabdlico 51 25,0
Neuropsiquiatrico 23 11,3
Gastrointestinal/Urinario 13 6,4
Terapéutica - Quimioterapia (QT) 26 12,7
Total 204 100,0

*dp- desvio padréo

Sobre os habitos de vida dos estomizados,

31 (15,2%) eram

tabagistas,146 (71,6%) ndo eram tabagistas e 27 (13,2%) ex-tabagistas; dois
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(1%) etilistas, 189 (92,6%) ndo eram etilistas e 13(6,4%) ex-etilistas. A maioria,
ou seja, 153 (75,0%) estomizados eram sedentarios e apenas 51 (25%)
praticavam atividade fisica.

Destaca-se que 156 (76,5%) realizavam tratamentos de saude, sendo
114 (55,9%) por doencas cardiovasculares, incluindo Hipertensao Arterial
Sistémica (HAS); 51 (25,0%) por doencas endocrinas e metabdlicas como
Diabetes Melitus (DM) e hipotireoidismo; 23 (11,3%) neuropsiquiatricas, como
epilepsia, Parkinson e depressao; 13 (6,4%) por doencas associadas ao
sistema digestorio e urinario (Crohn e incontinéncia urinaria) e 26 (12,7%)
estavam em quimioterapia antineoplasica (QT).

Do total, 103 (50,5%) n&o apresentavam nenhum tipo de restricao
alimentar e o IMC de sobrepeso foi verificado em 71 (34,8%) estomizados,
obesidade em 47 (23,0%), baixo peso em oito (3,9%), normal em 70 (34,3%) e
oito (3,9%) néo foram pesados devido dificuldade de locomocdo como por

exemplo o uso de bengalas e cadeiras de rodas; a média de IMC foi de 26,7.

7.3 DIAGNOSTICO, CIRURGIA E INTERNACAO

Na Tabela 5, apresentamos os dados sobre o diagnéstico que resultou
na cirurgia com confeccdo da estomia intestinal, bem como os dados sobre a
internacdo, alta e encaminhamento para o cadastramento no Programa de

Ostomizados.
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Tabela 5 - Dados clinicos, de tratamento cirargico e de assisténcia especializada aos
participantes do estudo. Ribeir&o Preto-SP, 2019

Variaveis N %
Diagnostico

Neoplasica 144 70,6
N&o neoplasico 37 18,1
Trauma 23 11,3
Cirurgia

Emergéncia 53 26,0
Eletiva 151 74,0
Demarcacéo cirurgica

Sim 5 2,4
N&o 199 97,6
Hospital

RAS 169 82,8
Belo Horizonte 18 8,8
Outros Estados 17 8,3
Orientacdo hospitalar sobre estomia e seus cuidados

N&o 105 51,5
Sim 99 48,5
Encaminhamento

CER/SASPO 122 59,8
Belo Horizonte 34 16,7
N&o 46 22,5
N&o soube informar 2 1,0
Total 204 100,0

Entre as patologias que levaram a confeccédo da estomia, destacaram-se
neoplasia colorretal em 144 (70,6%) estomizados; 37 (18,1%) doencas nao
neoplasicas como Crohn, doenca diverticular, megacélon e polipose
adenomatosa familiar e 23 (11,3%) por traumas, infiltracao de tumores de Gtero
e de bexiga/prostata, além de apendicite supurada, endometriose profunda,
dentre outros.

A maioria, ou seja, 151 (74,0%) das cirurgias foram eletivas e 53 (26,05)
em carater de urgéncia, sendo que apenas cinco (2,4%) pacientes haviam sido
demarcados, nos hospitais de Minas Gerais e de Sao Paulo.

Dentre os hospitais, que realizaram a cirurgia de confec¢ao da estomia,

tivemos hospitais pertencentes a RAS com 169 (82,8%) cadastrados, 18 (8,8%)
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em hospitais de Belo Horizonte e 17 (8,3%) em hospitais de outros Estados.
Constatou-se que 105 (51,5%) estomizados ndo haviam recebido
informagdes sobre os cuidados com a estomia e a pele periestoma durante a
alta hospitalar. Contudo, 122 (59,8%) foram contrarreferenciados para o
programa (SASPO ou CER) e 34 (16,7%) para Belo Horizonte (MG), pois na
época ainda ndo existia 0 programa especifico para estomizados em outras
cidades mineiras. Além disso, dois (1,0%) ndo souberam informar e 46(22,5%)

nao haviam sido encaminhados.

Tabela 6 - Tempo de estomia intestinal dos participantes do estudo. Ribeirdo Preto-
SP, 2019

Variavel N % Min. Max. Média
Tempo de 5meses 514meses 71lmeses
estomizados

Até 12 meses 34 16,7

De 13 a 120 meses 129 63,2

Mais de 121 meses 41 20,1

*dp- desvio padrao

Neste estudo, o tempo de estomizacao, variou entre 5 meses e 42 anos,
sendo que 34 (16,7%) possuiam a estomia por um periodo de até 12 meses
(um ano), 129 (63,2%) entre 13 e 120 meses e 41 (20,1%) por mais de 121

meses, cuja média de tempo foi de 71 meses (5,9 anos de pos-cirurgia).
7.4 REPERCUSSOES NA VIDA APOS ESTOMIZAQAO INTESTINAL

Na Tabela 7 evidenciamos a capacidade para autocuidado dos
estomizados intestinais do CER e SASPO, bem como as repercussdes da

estomizacao na vida destes participantes.
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Tabela 7 — Repercussdes da estomizacéo na vida dos participantes do estudo, adaptacéo
e problemas com equipamentos coletores e adjuvantes. Ribeirdo Preto-SP, 2019

Variaveis N %

Capacidade para autocuidado

Pleno 134 65,7
Parcial 58 28,4
Totalmente ausente 12 5,9

Equipamentos coletores (EC)
Suprem as necessidades 193 94,6
N&o suprem as necessidades 11 53

Utilizacdo de outros modelos de EC

N&o 29 14,2
Sim 175 85,8
Compra ou recebimento de doagéo

N&o 118 57,8
Motivo da compra/doacgao

Primeiros dias/més apés alta até cadastro 49 57,0
Comprou por muito tempo, néo existia SASPO 9 10,5
Quando falta entrega/quantidade insuficiente 28 32,5
Queixa sobre EC

N&o 25 12,2
Sim 179 87,8
Queixa

Ruido 22 10,8
Visibilidade sob as roupas 21 10,3
Descolamento 47 23,0
Aquecimento abdominal 27 13,2
Inseguranca 24 11,8
Balonismo 160 78,4
Liberacdo de odor 51 25,0
Clamp desconfortavel 29 14,2
Extravazamento

N&o 49 24,0
Sim 155 76,0
Ocorréncia

Dia 45 29,0
Noite 49 31,6
Dia e Noite 59 38,1
N&o sabe 2 1,3
Seguranca

Nao 24 11,8

Sim 180 88,2
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Abandono de atividades ap0s estomizagéo

Nao 80 39,2
Sim 124 60,8
Tipo de atividade

Trabalhar 24 19,4
Atividade sexual 11 8,9
Atividade Fisica 23 18,5
Viajar e dirigir 39 31,5
Locais publicos 21 16,9
Pegar peso 27 21,8
Sair de casa 7 57
Adaptacgdes

N&o 96 47,1
Sim 108 52,9
Tipo de adaptacéao

Roupas 72 66,7
Banheiro 34 31,5
Frasco para higienizacéo 12 11,1
Outros 5 4,3
Total 204 100,0

Em relagdo ao autocuidado, 134 (65,7%) estomizados apresentavam
capacidade plena, ou seja, conseguiam realizar o autocuidado sozinho. No
entanto, 58 (28,4%) realizavam o autocuidado parcialmente, somente com a
higienizacdo da bolsa, mas nédo fazem a sua troca e 12 (5,9%) apresentam
autocuidado totalmente ausente.

Sobre os equipamentos coletores (EC), 193 (94,6%) informaram que
estes atendiam as suas necessidades diarias e 11 (5,3%) afirmaram gque néo
supriam suas necessidades; 175 (85,8%) ja haviam experimentado outros
modelos e 29 (14,2%) sempre utilizaram o mesmo modelo; 86 (42,2%) haviam
comprado ou recebido doacgbes; e 118 (57,8%) nunca haviam precisado
compra-los. Dentre aqueles que haviam tido a necessidade de comprar EC, 49
(57,0%) tiveram que os adquirir com recursos proprios até o cadastramento no
SASPO, sendo que houve demora entre dias até um més. Apos alta hospitalar,
nove (10,5%) compraram EC com recursos proprios por um tempo pela
inexisténcia do SASPO/CER e para 28 (32,5%) a quantidade fornecida era
insuficiente. Este dado pode corroborar informagbes de 46 (22,5%)

estomizados que ndo haviam sido encaminhados ao programa de saude e 34
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(16,7%) haviam sido cadastrados em Belo Horizonte (MG).

As queixas sobre o EC foram relacionadas a auséncia de tecnologia
para 179 (87,8%) participantes, sendo que 22 (10,8%) queixaram-se sobre o
ruido da bolsa, 21 (10,3%) sobre visibilidade da bolsa sob as roupas, 47
(23,0%) queixaram-se sobre o descolamento da base, 27 (13,2%) de
aguecimento abdominal, 24 (11,8%) sentiam inseguranca, 160 (78,4%)
balonismo, 51 (25,0%) acreditavam que a bolsa liberava odor e 29 (14,2%)
informaram que o clamp era desconfortavel. Estas queixas foram vinculadas
pelos participantes ao fato da bolsa inflar de gases (balonismo) e aumentar a
possibilidade de descolamento o que, consequentemente poderia causar a
liberacdo de odor. Observou-se que um mesmo participante apresentou mais
gue uma queixa, totalizando 381, ou seja, média de queixa foi de 1,9.

Em relacdo ao extravasamento de efluente do EC, 155 (76,0%)
estomizados vivenciaram esta situacdo, sendo que 45 (29,0%) experimentaram
tal situacao de dia, 49 (31,6%) a noite e para 59 (38,1%) isto ocorreu tanto, nos
periodos diurno como noturno, além de dois (1,3%) participantes que nao
souberam informar.

Observou-se que 180 (88,2%) estomizados relataram sentir seguranca
com EC, apesar de 47 (23,0%) terem relatado descolamento do EC e
extravasamento.

Ainda, 124 (60,8%) estomizados abandonaram atividades apés a
estomizacao, sendo que para 39 (31,5%) foram viajar e dirigir, 27 (21,8%)
deixaram de realizar esforco fisico, 24 (19,4%) de trabalhar e para 23 (18,5%)
as atividades fisicas como jogar futebol, academia de ginastica, natacao, forrd
e andar de bicicleta, 21 (16,9%) passaram a nao frequentar locais publicos, 11
(8,9%) abdicaram da vida sexual e sete (5,7%) ndo saiam mais de casa.

Dentre os 108 (52,9%) estomizados que informaram ter realizado
adaptacdes, 72 (66,7%) adaptaram o vestuario, 34 (31,5%) realizaram
instalacdo de chuveirinho/ducha no banheiro e 12 (11,1%) passaram a utilizar

um frasco para higienizacao da bolsa.
7.5 AVALIACAO DA ESTOMIA INTESTINAL E PELE PERIESTOMA

Com a avaliagdo clinica dos estomizados intestinais foi realizada a
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caracterizacao das estomias (Tabela 8).

Tabela 8 - Caracterizacdo das estomias intestinais dos participantes do estudo.
Ribeirdao Preto-SP, 2019

Variaveis N %
Tipo

lleostomia 32 15,7
Transversostomia 36 17,6
Colostomia 136 66,7
Tempo de permanéncia

Temporario 71 34,8
Definitivo 123 60,3
Sem informagao 10 4.9
Formato

Oval 95 46,6
Circular 97 47,5
Irregular 12 5,9
Tipo de derivacéo

Com uma boca 159 78,0
Com duas bocas 45 22,0
Coloracéo

Avermelhada 198 97,1
Outra 6 2,9
Protrusao

Retraido 16 7.8
Plano 35 17,2
Perfil baixo 41 20,1
Normal 84 41,2
Prolapso 28 13,7
Localizacéo

QSD 11 5,4
QID 46 22,5
QSE 20 9,8
QIE 126 61,8
Regidao umbilical 1 0,5
Total 204 100,0

Em 136 (66,7%) participantes foram confeccionadas colostomias, de
carater definitivo em 123 (60,3%), enquanto 71 (34,8%) foram temporarias.
Sobre a localizagcéo do estoma, em 111 (5,4%) situavam-se no QSD, em 46
(22,5%) no QID, em 20 (9,8%) no QSE, em 26 (61,8%) no QIE e em uma
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(0,5%) participante na regiao umbilical.

A maioria 97 (47,5%) das estomias apresentavam formato circular, 95
(46,6%) oval e 12 (5,9%) formato irregular. Além disso, sobre a técnica de
derivacao, 159 (78,0%) foram de uma boca e 45 (22,0%) de duas bocas.

Em relacdo a coloracdo predominante da estomia foi avermelhada em
198 (97,1%) e protrusdo normal em 84 (41,2%) participantes. Destacamos a
ocorréncia de estomia com retracdo em 16 (7,8%) pacientes, plano em 35
(17,2%) e perfil baixo em 41 (20,1%) e prolapso em 28 (13,7%) pacientes.

O principal diagnostico que gerou as estomias foi o CCR, sendo 136
(66,7%) colostomias, 36 (17,6%) transversostomia e 32 (15,7%) ileostomias.

As complicagdes foram divididas em complicagdes de estomia e
complicagbes de pele periestoma (Tabela 9).

Tabela 9 - Complicagbes da estomia e da pele periestoma nos participantes do

estudo. Ribeirdo Preto-SP, 2019

Variaveis N %
Complicagcdes da estomia

Nao 68 33,3
Sim 136 66,7
Tipo

Deiscéncia mucocutanea 05 3,7
Retracéo 54 39,7
Estenose 6 4.4
Edema 20 14,7
Prolapso 34 25,0
Sangramento 2 15
Fistula 2 1,5
Infeccao 5 3,7
Granuloma 96 70,6
Complicacdes da pele periestoma

N&o 27 13,2
Sim 177 86,8
Tipo

Hérnia paraestomal 92 52,0
Foliculite 39 22,0
Dermatite alérgica 15 8,5
Dermatite mecanica 18 10,2
Dermatite de contato/irritativa 73 41,2
Outros 112 63,3
Total 204 100,0
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Constatou-se 136 (66,7%) complicacbes da estomia nos participantes,
sendo que as tardias foram 54 (39,7%) com retracdo, 34 (25,0%) com prolapso,
96 (70,6%) com granuloma, seis (4,4%) participantes com estenose.
Identificou-se outras complicacdes como edema em 20 (14,7%) estomizados,
deiscéncia mucocutanea e infecgcdo em cinco (3,7%), fistula e sangramento em
dois (1,5%) dos participantes do estudo.

As complicacdes de pele periestoma foram verificadas em 177 (86,8%)
estomizados, sendo que 92 (52,0%) apresentavam hérnia paraestomal; 39
(22,0%) foliculite; 15 (8,5%) com dermatite alérgica; 18 (10,2%) com dermatite

mecanica; além de dermatite de contato em 73 (41,2%) participantes.

7.6 EQUIPAMENTOS COLETORES E ADJUVANTES

Apresentamos a caracterizagdo dos EC, utilizados pelos estomizados
intestinais, cadastrados no CER e SASPO, bem como o uso de adjuvantes,
tamanho do recorte da base e sua durabilidade de uso pelo estomizado
(Tabela 10).

Tabela 10 - Caracterizagdo dos equipamentos coletores e adjuvantes utilizados pelos
participantes do estudo. Ribeirdo Preto-SP, 2019

Variaveis N % Min Max Média
(dp®)

Tipo

lpeca 120 58,8

2 pegas 84 41,2

Cor

Transparente 8 3,9

Opaco 196 96,1

Sistema de drenagem

Drenavel 201 98,5

Fechado 3 15

Tipo de fechamento

Clamp 118 58,7

Velcro 50 24,9

Bolhas 24 11,9

Outro 9 4,5

Filtro antiodor de carvao
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Nao 129 63,2
Sim 75 36,8
Tipo de modelo da Base

Pré cortada 8 3,9
Recortavel 193 94,6
Moldavel 3 1,5
Convexidade da base

Convexa 14 6,9
Plana 190 93,1
Presenca de adesivo microporoso

Sim 142 69,6
Nao 62 30,4
Formato da base

Redonda 154 75,5
Oval 48 23,5
Quadrada 2 1,0
Base com flange

Sim 83 40,7
Nao 121 59,3
Sistema de irrigagao

Sim 4 2,0
Nao 200 98,0
Uso de adjuvantes

Nao 108 53,0
Sim 96 47,0
Tipo

P6 54 56,3
Spray 5 5,2
Pasta 53 55,2
Cinto 22 22,9
Outros 9 9,4
Recorte da base

Menor 1 0,5
Ideal 70 34,3
Maior 126 61,8
Moldavel ou pré cortada 7 3,4
Durabilidade do equipamento 10 4 (1,35)
Menos que 3 dias 24 11,8
3 a7dias 172 84,3
Mais de 8 dias 8 3,9
Total 204 100,0

*dp - desvio padréo
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Em relacao ao tipo, coloracéo e sistema de drenagem, os EC utilizados
eram de uma peca em 120 (58,8%) participantes e 84 (41,2%) de duas pecas;
cor opaca por 196 (96,1%) e transparente em oito (3,9%); sistema drenavel em
201 (98,5%) e fechado em trés (1,5%); com fechamento por clamp em 118
(58,7%), velcro em 50 (24,9%), sistema bolhas em 24 (11,9%) e outros tipos de
fechamento em nove (4,5%) participantes.

Em relagcdo as caracteristicas da base, observou-se a recortavel em
193 (94,6%), pré cortada em oito (3,9%) e moldavel em trés (1,5%); base com
formato redondo em 154 (75,5%), oval em 48 (23,5%) e quadrada em dois
(1,0%).

Em relacdo a convexidade, presenca de filtro antiodor e de material
microporoso, verificou-se base plana em 190 (93,1%) e convexa em 14 (6,9%),
auséncia de filtro antiodor de carvdo em 129 (63,2%), com material
microporoso em 142 (69,6) e auséncia de flange em 121 (59,3%) participantes.

Do total de 204 (100%) participantes do estudo, somente quatro (2,0%)
estomizados realizavam irrigagao intestinal.

Em relacdo aos adjuvantes, 108 (53,0%) participantes ndo o0s
utilizavam e dentre os 96 (47,0%) que os utilizavam, constatou-se p6 de resina
por 54 (56,3%) participantes, pasta protetora de pele por 53 (55,2%), cinto 22
(22,9%) e spray por cinco (5,2%) participantes.

Quanto ao recorte da base, 126 (61,8%) estomizados o faziam com o
diametro muito maior que o recomendado em relacdo a medida da estomia, 70
(34,3%) realizavam o recorte ideal, um (0,5%) fazia recorte menor em relacdo a
medida da estomia e sete (3,4%) usavam modelo moldavel ou pré cortado.

A frequéncia de troca do EC por 172 (84,3%) estomizados era entre 3 e
7 dias, 24 (11,8%) realizavam a troca com menos de trés dias e oito (3,9%)
com mais de oito dias, sendo a média de frequéncia de quatro (4) dias de troca

do EC pelos participantes.
7.7 ANALISE UNIVARIADA

Na Tabela 11, esta apresentada a analise univariada das variaveis

caracteristicas dos EC, uso de adjuvantes e presenca de complicacdes.
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Tabela 11 — Analise univariada da correlagdo entre varidveis autocuidado, equipamentos
coletores e complicacdes de pele periestoma, dos participantes do estudo. Ribeirdo Preto-
SP, 2019

Variavel Desfecho Valor-p
Dermatite Dermatite
irritativa = irritativa =
Tamanho de recorte de base n Sim Nao 0,050
Ideal 78 21 (27%) 57 (73%)
Maior 126 52 (41%) 74 (59%)
Dermatite Dermatite
irritativa = irritativa =
Uso de adjuvante pasta ou po n Sim N&ao 0,001
Sim 84 42 (50%) 42 (50%)
N&o 120 31 (26%) 89 (74%)
Dermatite Dermatite
NUumero de pecas do mecanica = mecanica =
equipamento coletor n Sim N&o 0,006
Uma peca 120 16 (13%) 104 (84%)
Duas pecas 84 2 (2%) 73 (98%)
Filtro antiodor no equipamento Balonismo = Balonismo =
coletor n Sim Nao 0,484
Sim 75 61 (81%) 14 (19%)
Nao 129 99 (77%) 30 (23%)
Convexidade da base do Uso do cinto  Uso do cinto
equipamento coletor n = Sim = Nao 0,651
Sim 14 2 (14%) 12 (86%)
Nao 190 20 (11%) 170 (89%)

Com a analise univariada das variaveis apresentadas na Tabela 11,

observamos que houve correlacdo estatisticamente significante entre o recorte

de base maior e a presenca de dermatite irritativa, onde valor-p foi de 0,005.

Houve correlagdo estatisticamente significante entre utilizacdo de adjuvante

pasta ou po e a presenca de dermatite irritativa em 42 (50%) participantes, cujo

valor-p foi de 0,001.

Além disso, os dados indicaram significancia estatistica com valor-p de

0,006, para a correlagcdo entre ocorréncia de dermatite mecanica e o uso de

equipamento coletor de uma peca em 104 (84%) casos.

Em relacdo as tecnologias, 61(81%) dos estomizados que faziam uso

desta tecnologia queixaram-se de balonismo, contudo, observou-se que o filtro
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antiodor no equipamento coletor ndo estava funcionando adequadamente.

Portanto, ndo houve correlacdo estatisticamente significante entre estas duas

variaveis, sendo que o valor-p foi de 0,484.

A utilizacdo concomitante de EC com base convexa e de cinto, ocorreu

apenas em 2 (14%) participantes, assim o valor-p foi de 0,651, ndo havendo

correlacéo estatisticamente significante.

Na Tabela 12, estdo apresentadas analise univariada das variaveis

clinicas, capacidade de autocuidado e presenca de complicacdes.

Tabela 12 — Andlise univariada da correlacdo entre variaveis clinicas, capacidade de
autocuidado e complicagbes de estoma, dos participantes do estudo. Ribeirdo Preto-SP,

2019
Variavel Desfecho valor-p
Cirurgia Cirurgia de

Doenca de base n Eletiva emergéncia < 0,001

Doenca nao neoplasica 37 15 (41%) 22 (59%)

Doenca neoplasica 144 126 (88%) 18 (13%)

Trauma 23 10 (43%) 13 (57%)
Autocuidado Autocuidado

Doenca de base n pleno = Sim pleno = Nao 0,024

Doenca nao neoplasica 37 4 (11%) 33 (89%)

Doenca neoplasica 144 45 (31%) 99 (69%)

Trauma 23 9 (39%) 14 (61%)

indice de massa corporea (IMC) n Hérnia=Sim Hérnia=N&o 0,007

Magreza (IMC abaixo de 18,5) 8 1 (13%) 7 (88%)

Normal (IMC de 18,5 a 25) 70 23 (33%) 47 (67%)

Sobrepeso (IMC acima de 25 a 30) 71 33 (46%) 38 (54%)

Obesidade (IMC acima de 30) 46 28 (61%) 18 (39%)

) Prolapso = Prolapso =

Indice de massa corporea (IMC) n Sim Nao 0,021

Magreza (IMC abaixo de 18,5) 8 1 (13%) 7 (88%)

Normal (IMC de 18,5 a 25) 70 9 (13%) 61 (87%)

Sobrepeso (IMC acima de 25 a 30) 71 7 (10%) 64 (90%)

Obesidade (IMC acima de 30) 46 14 (30%) 32 (70%)
Complicacdo Complicacédo
daestomia= daestomia=

Capacidade para autocuidado n Sim N&o 0,040

Ausente 12 9 (75%) 3 (25%)

Parcial 134 96 (72%) 38 (28%)

Pleno 58 31 (53%) 27 (47%)
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Para as doencas de base, evidenciou-se que a maioria das cirurgias
emergenciais para 22 (59%) pacientes, tanto com doencas nao neoplasicas
como as doencas inflamatdrias intestinais, retocolite ulcerativa e Crohn, houve
correlacao estatisticamente significante com valor-p de < 0,001.

Enquanto, as cirurgias eletivas foram realizadas para doencas
neoplasicas em 126 (88%) casos. Observa-se que as pessoas com doenca
neoplasica apresentaram uma maior facilidade para o autocuidado,
correspondendo a 45 (31%) para autocuidado pleno, mas n&do houve
correlacdo estatisticamente significante neste estudo, pois o valor-p foi de
0,024. Porém, indicacao de relacao positiva entre estas duas variaveis.

Em relacdo as variaveis IMC e presenca de hérnia, existe uma forte
correlagéo, cujo valor-p foi de 0,007.

A correlacdo entre as variaveis IMC e prolapso, neste estudo, ndo foi
estatisticamente significante, sendo que o valor-p foi de 0,021. Porém, ha
relacdo positiva entre estas variaveis.

Ao analisarmos a correlacdo significante entre as variaveis hérnia,
sobrepeso com 33(46%) e obesidade 28 (61%), h& indicacdo da necessidade
de seguimento e de intervencdes para controle clinico ao longo da

sobrevivéncia.
DISCUSSAO

Para os 204 (100%) participantes deste estudo, a média de idade foi de
62 anos, sendo que a maioria (51,5%) esta na faixa etaria de 60-79 anos,
semelhantemente aos resultados de outros estudos brasileiros (SASAKI, 2018;
SENA et al., 2017; LENZA et al., 2013; SAZAKI et al., 2012).

O predominio de participantes acima de 60 anos é caracteristico de
paises em processo de envelhecimento, que passa por mudanca no perfil
epidemioldgico, aumento de expectativa de vida e de condi¢cfes cronicas. Isto
requer estabelecimento de bases curriculares na formacgéo de profissionais e
novas estratégias de assisténcia a saude para atender a demanda de
necessidades da populacdo, com perspectiva resolutiva e com maior

investimento em acdes de promocao e preventivas, considerando-se a
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condicdo clinica, social, financeira, laboral, relacbes familiares e conjugais,
dentre outras dimensofes da vida destes pacientes.

Para Reis, Barbosa e Pimentel (2016) a parcela da populagéo com idade
acima de 60 anos esta crescendo em um ritmo mais acelerado do que qualquer
outro grupo etario. Assim, o envelhecimento € um processo dinamico e
progressivo, no qual apresenta alteracbes morfoldgicas funcionais e
bioquimicas, que vao modificando progressivamente o organismo, tornando-o
mais susceptivel a doencas como o CCR (SILVEIRA et al., 2010).

Na amostra estudada houve predominio (52,9%) de homens,
corroborando com outros estudos que evidenciaram a busca tardia desta
clientela pela assisténcia a saude em decorréncia de diferentes fatores, que
tem sido revisto desde o lancamento Portaria n® 1.994 de 27 de agosto de 2009
pelo Ministério da Saude. Esta visa efetivar a Politica Nacional de Atencao
Integral a Saude do Homem com principios e diretrizes pautados na promoc¢ao
e prevencdo de saude para este publico (PEREIRA et al., 2016; SOUSA et al.,
2016; NETO, FERNANDES, DIDONE, 2016; PEREIRA et al., 2012; BRASIL,
2009b).

Por outro lado, Cherry e Woodell (2002) afirmaram que o homem possui
a cultura apenas curativista, de procurar o servico de salude apenas com
aparecimento de sinais e sintomas, deixando de realizar medidas preventivas
de saude. Contudo, sdo necessarias estratégias educativas e implementacao
de acBes de prevencéo e de rastreamento da populacdo de risco.

Em relacdo ao estado civil, a maioria era casada, cuja manutencdo de
um companheiro favorece o enfrentamento da nova condicdo, além de
constituir o cuidador participante e presente para o estomizado (SOUSA et al.,
2016).

Além disso, a relacédo conjugal e a vida sexual podem ser afetadas apos
a estomizacdo, com repercussdes psicolégicas e de imagem corporal, assim
como a cirurgia pode resultar no surgimento de disfuncdes sexuais por
comprometimento de vasos e terminagcdes nos homens e encurtamento da
vagina devido a remocdo de CCR causando a dispaurenia e perda de libido
nas mulheres (PEREIRA et al., 2012; CARDOSO et al., 2015).

Em relacdo a escolaridade, 142 (69,6%) participantes foi entre 1 e 8
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anos, sendo que a média de anos de estudo foi de seis anos, diferente da
meédia nacional em 2012 que era de 4,2 anos IBGE (2013). Em clientela com
estomias intestinais Lenza et al. (2013) identificaram que a maioria dos
entrevistados possuia ensino fundamental incompleto, semelhantemente ao
nosso estudo.

Costa et al. (2011) ressaltaram que pessoas com maior nivel de
escolaridade, possuem maior preocupagdo e conscientizacdo sobre a sua
saude, o que pode influenciar para que estas sejam menos suscetiveis as
doencas. Destacamos, assim como Lenza (2016) que o baixo nivel de
escolaridade e a baixa renda constituem fatores importantes para a busca
tardia pela assisténcia a saude, consequentemente ocorre o estabelecimento
do diagndéstico oncoldgico tardio, na maioria dos casos. Contudo, devemos
considerar a dificuldade do SUS para atender a demanda espontanea da
populacao, que busca de assisténcia a saude.

Ainda nesta perspectiva, destacamos que os habitos de vida como
consumo de bebidas alcoolicas e de tabaco, sedentarismo, alimentacdo nao
saudavel e obesidade, podem comprometer a saude, desencadeando o
aparecimento de doencas crénicas como o cancer, hipertensdo arterial
sistémica (HAS) e diabetes mellitus (DM) (MALTA et al., 2017). Neste estudo,
13 (6,4%) participantes consumiam bebidas alcoolicas, 31 (15,2%) tabaco, 153
(75%) eram sedentarios, 103 (50%) ndo faziam controle alimentar e a maioria
118 (57,8%) apresentava sobrepeso ou obesidade, corroborando os dados
identificados por Brasil (2016) com 156 (76,5%) dos estomizados faziam
tratamento de saude para HAS e DM e 144 (70,6%) diagnosticados com
neoplasia.

Especificamente para pacientes com CCR, estudos indicaram que a
atividade fisica (maior ou igual a 7 horas semanais) pode influenciar na
reducgéo de 31% do risco de recorréncia e mortalidade (RUSSEL, 2017).

O IMC elevado e a auséncia de controle alimentar dificultam a
adesividade da base do EC/adjuvantes no abddémen do estomizado,
possibilitando complicagdes de estoma como retracdo, hérnia e prolapso, além
da ocorréncia de diarreia, flatus e contornos abdominais inadequados
(CLAESSENS et al.,, 2015; RATLIFF, 2014). Além disso, pode aumentar a
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frequéncia de troca destes equipamentos, a utilizacdo de adjuvantes e as
dificuldades para o ensino e aprendizagem dos cuidados em relacdo a estomia
e EC/adjuvantes, com comprometimento da reabilitacdo e da qualidade de
sobrevivéncia desta clientela.

Isto foi evidenciado com a significancia estatistica (p = 0,007) entre o
IMC para sobrepeso e obesidade com hérnia paraestomal, respectivamente
com 46% e 61%, assim como foi aplicavel para a variavel prolapso em 30%
das pessoas com obesidade.

Em relacdo a cor de pele, a maioria (60,8%) dos participantes afirmou
ser de cor branca, semelhantemente a de outros estudos (PITTMAN et al.,
2008; MITCHELL et al., 2007).

Foi verificada a correlacéo entre a mortalidade por CCR e a cor de pele
em afroamericanos nos Estados Unidos, que estes possuem maior
probabilidade de CCR antes dos 50 anos, com maior propensao a metastase
associada aos biomarcadores genéticos, realizagdo tardia da colonoscopia,
insuficiéncia de informagdes sobre cuidados preventivos, incluindo-se fatores
de risco, alimentacdo, sedentarismo e exames preventivos (MAY et al., 2014,
CARETHERS, 2015). Ressaltamos que nao foram encontrados estudos
brasileiros que abordassem este tipo de relacdo. Contudo, estes dados podem
corroborar os resultados de nosso estudo, no qual houve predominio de
participantes na faixa etaria acima de 60 anos, média de seis anos de estudo,
renda mensal baixa, homens com busca por assisténcia curativa,
sedentarismo, alimentacdo ndo saudavel, obesidade e majoritariamente 0s
participantes estdo vinculados ao SUS.

Constatamos neste estudo, que 154 (75,6%) apresentavam baixa renda
OuU a sua auséncia, associada a baixa escolaridade 142 (69,6%), o que pode
restringir as oportunidades no mercado de trabalho por melhores salarios.
Assim, melhorar a acessibilidade aos bens de consumo, as condi¢cbes
sanitarias e sociais, aos servicos especializados e maior capacidade para a
busca de seus direitos, resultardo na melhoria de sua qualidade de vida.

Neste estudo, muitos estomizados eram provedores de familia por
meio de sua aposentadoria 146 (71,6%), 19 (9,3%) estavam inseridos no

mercado de trabalho, principalmente na area comercial e de prestacdo de
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servicos, que nao requerem maior nivel de formac&o. Também relataram como
dificuldade do adoecimento a falta de direito ao auxilio doenca ou
aposentadoria por ndo terem contribuido pelo Instituto Nacional de Seguridade
Social (INSS), restringindo a possibilidade de manutencdo de condigOes
basicas para a sua sobrevivéncia e de sua familia.

Apesar da existéncia do beneficio LOAS, muitos estomizados nao
conseguem ser beneficiados por ndo atenderem os critérios de elegibilidade
para tal, que garantiria um salario minimo mensal & pessoa com deficiéncia,
desde que a renda per capita familiar seja inferior a ¥4 de salario minimo
vigente, durante o tempo de permanéncia da estomia.

Pesquisadores socidlogos e epidemiologistas relacionam as variaveis
de salde e as variaveis sociais como uma explicacdo da distribuicdo e
incidéncia das doencas (GIDDENS, 2011). Portanto, ha uma relacdo entre a
desigualdade social e a condicdo de salude, pois pessoas que trabalham e
possuem maior renda financeira tendem a ter melhor qualidade de vida
comparativamente aquelas que estdo desempregadas. Ou seja, a renda
mensal interfere diretamente na manutencdo de habitos saudaveis e das
condicBes necessarias dos estomizados, pois pode haver aumento do gasto
financeiro em decorréncia de internacdes, exames laboratoriais/imagens e
medicamentos para manutencdo de sua saude, e, até mesmo a necessidade
de compra de EC/adjuvantes.

A renda também pode ser vinculada ao tipo de sistema de saude
utilizado pelos participantes deste estudo, considerando-se que 146 (71,6%)
utilizam o Sistema Unico de Salde (SUS) e 58 (28,4%) plano de salde
suplementar. Muitos utilizavam planos suplementares, justificado pela demora
de atendimento e para consultas e realizacdo de exames no SUS. No entanto,
guando questionados sobre a possibilidade de adquirir o EC/adjuvantes pelo
plano de saude suplementar, nenhum estomizado tinha conhecimento da Lei n°
12.738/12, que tornou obrigatorio o fornecimento de EC intestinais ou urinarias
pelas operadoras de planos de saude suplementar para os seus beneficiarios
(ANS, 2016).

O apoio familiar é extremamente importante no enfrentamento do

adoecimento, sendo que 105 (51,5%) dos participantes moravam com
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familiares (irméos, filhos, primos e conjuge), (25,5%) somente com o cbnjuge e
(14,2%) sozinhos. Lenza et al. (2013) observou em seu estudo que a presenca
ou a auséncia de uma rede social de apoio foi significativa no gerenciamento
do adoecimento desta deficiéncia fisica (LENZA et al.,, 2013). Portanto, a
coabitacdo com familiares pode favorecer o seu processo de adaptacdo a sua
nova condicdo do estomizado, além de diminuir o isolamento social, a
manutencdo de companhia no domicilio, auxilio para realizar o seguimento, os
tratamentos e o autocuidado.

Para que o familiar consiga ajudar na realizacdo do autocuidado, este
precisa ser treinado por uma equipe multiprofissional, pois ndo se trata
somente de cuidados e a troca do equipamento coletor, mas a inclusdo do
ensino sobre as modificacbes e suas adaptacbes, o gerenciamento dos
conflitos familiares, bem como a abdicacédo pelo cuidador em relacdo as suas
atividades sociais e de lazer (VIOLIN, SALES, 2010; LENZA et al., 2013;
SASAKI, 2018).

Contudo, € importante ressaltar que os resultados deste estudo
indicaram uma populacdo de estomizados, que apresentam muitas
complicacBes de estomia 136 (66,7%) e de pele periestoma 177 (86,8%), que
dificultam os cuidados domiciliarios dos seus familiares. Dois aspectos devem
ser repensados, a necessidade da implementacdo da demarcacdo de estoma
pré-operatoria para prevencdo de complicacbes de estomia e de pele
periestoma e 0 seguimento especializado com avaliacéo clinica periddica para
avaliar a indicacdo de EC/adjuvantes e assegurar o suporte interdisciplinar para
favorecer a sobrevivéncia destes pacientes e de seus familiares cuidadores.

A demarcacdo de estomia pré-operatdria diminuiu a ocorréncia de
complicacBes de estomia e de pele periestoma, isto pode ser verificado no
estudo de Oliveira (2014), que analisou 70 prontuarios de pacientes com
estomia intestinal, sendo que nos 33 (47,1%) pacientes demarcados,
identificou-se 15 complicacdes; e nos 37 (52,9%) pacientes ndo demarcados
ocorreram 32 (86,5%). Em outro estudo brasileiro, que avaliou 56 estomizados
intestinais em seguimento ambulatorial, constatou que 14 (32,6%)
complicacbes em 43 (76,8%) pacientes demarcados; e nos 13 (23,2%)
pacientes ndo demarcados foram identificados 7 (53,8%) complicacbes
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(VIEIRA, 2014). No contexto brasileiro sdo poucas as instituicdes hospitalares
que tém conseguido implementar a demarcacdo de estomia como na
assisténcia perioperatoria.

O CCR foi o principal diagnostico associado a confeccdo da estomia
para 144 (70,6%) participantes deste estudo, assim como em outros estudos
(SENA et al.,, 2017; SOUSA et al., 2016; NETO, FERNANDES, DIDONE,
2016). Além disso, os participantes apresentavam doencas ndo neoplésicas 37
(18,1%) como Retocolite ulcerativa e Doenca de Crohn, que constituem
doencas inflamatérias, proporcionalmente superior aos traumas 23 (11,3%).

Atualmente, o cancer € a segunda causa de morte no mundo e na
populacao brasileira, o0 CCR constitui o segundo tipo de maior incidéncia geral.
Segundo INCA, nos biénios 2018-2019 foram estimados 36.360 casos novos
de CCR e esse numero vem sO crescendo, principalmente em pessoas com
idade acima de 50 anos (BRASIL, 2018).

A maioria das cirurgias foi eletiva 151 (74%), sendo que 144 (70,6%) por
neoplasia e 169 (82,8%) em hospitais pertencentes a Regido Ampliada de
Saude (RAS). Chamou-nos atencdo os dados sobre a falta de orientacdes
sobre cuidados com estomia na assisténcia intrahospitalar para 105 (51,5%)
participantes e para 46 (22,5%) nao houve contrarreferéncia para o Servigo de
Assisténcia as Pessoas com Estomias.

A participacdo do paciente e dos familiares é fundamental para a
aguisicao de conhecimentos e de habilidades para o autocuidado e assegurar a
reabilitacdo pds-operatoria.

Isto indica a necessidade de repensar o planejamento da assisténcia de
enfermagem perioperatdria no contexto intrahospitalar com o ensino pré-
operatério para paciente/familiar sobre cirurgia e suas consequéncias, a
realizacdo da demarcacao de estoma, 0 preparo emocional para cirurgia com
estomizacao, ensino pés-operatdrio do autocuidado para paciente/familiar em
relacdo a estomia e EC/adjuvantes, além da contrarreferéncia ao programa de
estomizados. Ainda, ha necessidade de capacitacdo dos profissionais de
enfermagem em ambito hospitalar e na Atencdo Primaria & Saude para
assegurar a assisténcia multiprofissional e ndo delegar a responsabilidade

exclusiva para o programa especializado de saude de nivel secundario,
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principalmente se considerarmos que este ainda nao foi implantado em todo o
territorio nacional.

Isto pode ser possivel, pois ha distingdo nos servi¢cos deste programa de
saude, sendo que o classificado como Tipo Il além de suas ac¢des como
ensinar o autocuidado, a prevencdo de complicacbes de estomias e de pele
periestoma, com indicacdo e fornecimento de EC/adjuvantes de protecdo e
seguranca mediante avaliacdo periddica dos cadastrados, devera capacitar
profissionais da saude da RAS (BRASIL, 2009a).

Com a Portaria n® 400, de 16 de novembro de 2009 com as Diretrizes
Nacionais para a Atencdo a Saude das Pessoas Ostomizadas no ambito do
SUS, os estomizados passaram a usufruir de direitos como ser informado no
pré-operatorio, sobre a estomia e sobre as perspectivas de qualidade de vida
futura; ter uma estomia com demarcacao apropriada; ter a estomia construida
em local adequado; receber cuidados de enfermagem especializada nos
periodos pré e poés-operatorios; suporte emocional; orientacdo para o
autocuidado, ter acesso a beneficios sociais segundo a Legislacdo brasileira,
prevencdo de complicacbes nas estomias e pele periestoma, além do
fornecimento de EC/adjuvantes de protecao e de seguranca (INTERNATIONAL
OSTOMY ASSOCIATION, 2007; BRASIL, 2009a).

A falta de contrarreferéncia para este programa para 86 (42,2%)
participantes resultou na necessidade de compra ou de doacdes de
EC/adjuvantes, sendo que 49 (57%) realizaram a compra com recursos
préprios nos primeiros dias/més apés alta hospitalar, assim como 28 (32,5%)
necessitaram realiza-la por falta de entrega/quantidade insuficiente mensal. Ha
necessidade de uma rede de assisténcia a esta clientela no itinerario
terapéutico no SUS para assegurar a assisténcia integral e de qualidade
mediante a implementacdo das politicas publicas de saude, bem como dos
direitos do paciente (LENZA et al., 2013; SASAKI et al., 2017).

Apesar da Portaria MS/GM n° 116 de 9 de setembro de 1993, ter
estabelecido a Tabela do Sistema de Informagcdo Ambulatorial — Tabela
SIA/SUS com 118 produtos, entre EC e adjuvantes para a protecéo de pele e
de seguranca, isto ndo tem sido suficiente para assegurar a manutencdo do

fornecimento para a demanda real destes pacientes (MINAS GERAIS, 2013).
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Outro aspecto fundamental, que assegura a prevencao de complicacbes
de estoma e de pele periestoma, € a demarcacao de estoma no pré-operatorio,
sendo que Oliveira (2014) identificou um numero menor de complica¢cdes em
estomizados demarcados comparativamente aos que nao foram demarcados.
Em nosso estudo, 199 (97,6%) ndo foram demarcados, sendo que destes, 177
(86,8%) participantes apresentavam algum tipo de complicacao,
respectivamente 54 (39,7%) estomizados com retracdo, 34 (25%) com prolapso
e 92 (52%) com hérnia paraestomal.

Ainda, a demarcacao de estoma nao € viabilizada no contexto hospitalar
da maioria das instituicbes de saude no Brasil, sendo que esta podera
assegurar a diminuicdo de complicacbes de estoma e de pele periestoma,
favorecendo a utilizacdo e adaptacdo dos EC/adjuvantes, o autocuidado e a
reabilitacdo do paciente e a qualidade de sua sobrevivéncia (OLIVEIRA, 2014).

Sobre as caracteristicas dos estomizados, obtivemos 136 (66,7%)
participantes com colostomias, 123 (60,35%) em caréater definitivo, 97 (47,5%)
com formato circular, 159 (78%) apresentavam derivacdo de uma boca, 198
(97,1%) estoma de coloracdo avermelhada, 84 (41,2%) estoma com protrusao
adequada, 126 (61,8%) localizados no QIE e 129 (63,2%) com o0 tempo de
permanéncia de 13 a 120 meses, ou seja, entre um ano e 10 anos,
corroborando estudos de Sasaki et al. (2012), Lenza et al. (2013), Sena et al.
(2017) e Sasaki (2018).

Dentre as complicacfes de pele periestoma, 73 (41,2%) apresentavam
dermatite de contato/irritativa, fato que esta intimamente relacionado ao
autocuidado, principalmente ao tamanho do recorte da base, ao tempo de troca
do EC/adjuvantes e presenca de extravasamento. Neste estudo, 58 (28,4%)
possuiam capacidade para autocuidado parcial e 12 (5,9%) totalmente
ausente, 155 (76%) experimentaram extravasamento do efluente sob o EC e
83 (41%) dos estomizados, que realizavam o recorte da base maior possuiam
dermatite de contato/irritativa. NO seguimento no programa de estomizados,
maior atengcdo deve ser dada a supervisdo periodica de pacientes e familiares
cuidadores em relacdo aos cuidados de estomia e de pele periestoma, com
inclusdo de outros aspectos da vida desta clientela para assegurar a sua

reabilitagéo integral.
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A capacidade para autocuidado parcial ou capacidade totalmente
ausente foi correlacionada com complicacbes de estomia, respectivamente
com 72% e 75%, cuja significancia estatistica foi de p= 0,040.

Mesmo na presenca de dermatite, apenas 50% utilizavam o adjuvante
po ou pasta de resina para tratamento ou para melhorar a adesividade da base
do EC. A utilizacdo de adjuvantes favorece a adesividade, a protecdo da pele
periestoma, por prevenir extravasamento e dermatites (NEIL et al., 2016).

Segundo Tielemans et al. (2016), as complicacbes de pele periestoma
mais frequentes sdo as dermatites, que surgem em decorréncia de quatro
fatores, a exposicdo quimica do efluente a pele, o trauma mecanico por
remocdo do adesivo ou friccdo da pele, comorbidades por doencas
imunoldgicas e ocorréncia de infeccdo. As dermatites preveniveis sao aquelas
decorrentes de fatores quimicos (dermatite de contato/irritativa) e mecanicos,
cujos tratamentos, quando instalados, requerem maior investimento econémico
ao sistema de saude. Além disso, 0s estomizados apresentam muitas
dificuldades e sofrimentos, que impossibilitam a manutencéo das atividades da
vida diaria, com comprometimento da dinamica familiar e maior dependéncia
do cuidador familiar (SASAKI, 2018).

A dermatite mecéanica esteve presente em 18 (10,2%) estomizados
deste estudo. No entanto, ao correlacionarmos o numero de pecas do
equipamento e dermatite ndo foi estatisticamente significante. Portanto, a
utilizacdo de equipamento de uma ou duas pecas nao interferiu no
aparecimento de dermatite mecanica. Segundo Tielemans et al. (2016), isso
decorre pelo desenvolvimento tecnoldgico das bases adesivas, que preservam
a integridade da pele, facilitam a troca e a manutencao da pele limpa e livre de
residuos, prevenindo trauma mecanico, prurido ou erosdo da pele durante a
remocao dos EC/adjuvantes. Considerando o relato da desconexdo do EC de
duas pecas neste estudo, ha necessidade de ensino do autocuidado no
gerenciamento de uso pelos pacientes e seus familiares para a prevencao de
sua ocorréncia, bem como associar a utilizagdo de cinto.

Em relacdo a andlise da tecnologia dos EC/adjuvantes, utilizados pelos
participantes do estudo, houve predominio do uso de EC de uma peca 120
(58,8%); cor opaca 196 (96,1%); sistema drenavel 201 (98,5%) e fechamento
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com clamp 118 (58,7%); sem filtro antiodor de carvao; base plana 190 (93,1%),
redonda 154 (75,5%) e recortavel 193 (94,6%); com adesivo microporoso 142
(69,6%).

Nas ultimas décadas, foi criada uma diversidade de EC com
incorporacdo de maior densidade tecnolOgica, que aperfeicoaram as bases de
resina sintética e de materiais hipoalergénicos, planas ou convexas, bolsa
coletora fechada ou drenavel, de diferentes tamanhos, de uma ou duas pecas,
além de adjuvantes como cintos, p6 de resina sintética e pastas protetoras de
pele (SANTOS, PAULA, SECOLI, 2008; CASCAIS, MARTINI, ALMEIDA, 2007).
Apesar destas tecnologias, a decisdo de escolha deve ser realizada pelo
enfermeiro com a participagdo do estomizado/familiar, mediante avaliacdes
periddicas e avaliagdo da capacidade de autocuidado do paciente e do familiar
(COCA et al., 2015; SASAKI, 2018).

Em nosso estudo, dos estomizados que utilizam o EC com filtro antiodor,
61 (81%) queixaram-se da presenca de balonismo, com p=0,484. Conclui-se
que a funcionalidade do filtro antiodor estava comprometida, obstrugéo por
fezes, umidade excessiva durante o banho, ineficiéncia do filtro por tempo de
uso excedido. Os enfermeiros dos programas de estomizados tém como uma
das responsabilidades avaliar a eficiéncia dos EC/adjuvantes, bem como a
incorporacdo de novas tecnologias que possam favorecer a adaptacdo ou o
alcance da reabilitacdo por esta clientela. Além disto, € necessario avaliar o
custo/beneficio, vinculando-se a capacidade de autocuidado desta clientela.

Os adjuvantes foram desenvolvidos para auxiliar o preenchimento e
vedacdo das regibes com irregularidades periestomas, favorecendo a
adaptacdo dos EC como os anéis de barreira, pasta e tiras de barreira. A
utilizacdo destes permite maior adesividade, protecdo da pele periestoma e
prevencdo de extravasamento e dermatites (NEIL et al., 2016). A indicacdo de
EC com associacdo de adjuvantes pode constituir uma estratégia, que favorece
0 gerenciamento da previsdo e provisdo, com economia de recursos
financeiros, potencializando o0s resultados deste programa de saude
especializado.

Dentre os participantes deste estudo, apenas 96 (47%) dos estomizados
faziam uso de adjuvantes, sendo o p6 54 (56,3%) e a pasta 53 (55,2%) os mais
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utilizados. O uso do cinto ocorreu em trés (14%) dos estomizados que faziam
uso de base convexa. Considerando as complicacdes identificadas neste
estudo, acreditamos que had uma subutilizagdo de adjuvantes, o que pode
comprometer a reabilitacdo e qualidade de sobrevivéncia.

A indicacdo do sistema convexo deve ser realizada quando ha
necessidade de fornecer presséo suficiente ao redor do estoma para favorecer
a vedacdo, sendo que o uso do cinto € fundamental para sua adesividade,
inclusive aumentando a sensacdo de seguranca do estomizado. Este é
indicado para situacdes de pacientes com estomia nivelada (estomia com baixo
perfil); retracéo; pele periestoma com pregas cutaneas; estomia mal localizada;
alto débito de efluente; estomia com descolamento mucocuténeo; superficie
abdominal com menor ténus muscular; estomia telescopica (estomia com
deslocamento da propria extensdo para o nivel da pele quando o paciente
modifica sua posicdo de decubito dorsal para posi¢do ortostatica e vice versa)
(PERRIN, 2016).

Também € possivel a indicacdo da irrigacdo intestinal como um método
de manejo da atividade intestinal da pessoa colostomizada, por meio da
realizacdo da técnica de uma lavagem intestinal diaria ou em intervalos
regulares com infusdo de &gua, definidos pelo enfermeiro estomaterapeuta,
para o controle da eliminacdo de fezes. Isto poderd melhorar a qualidade de
vida do colostomizado, que fica isento de usar EC/adjuvantes, necessitando
utilizar um protetor de estoma (TALLMAN et al., 2015; LEITE, CESARETTI, DE
PAULA, 2013; CESARETTI et al., 2008). Para tanto, € fundamental que o
enfermeiro estomaterapeuta ou o enfermeiro esteja capacitado para realizar a
avaliacdo clinica, prevenir complicacdes durante o tratamento adjuvante em
pacientes oncoldgicos, realizar as adequacfes necessarias a depender das
demandas ao longo da sobrevivéncia. Ainda, carecemos de indicacdo de
irrigacdo intestinal nestes programas, pois primeiramente teremos que
capacitar os enfermeiros para a implementacdo desta intervencao
especializada.

Apesar da amostra deste estudo ter sido constituida por 136 (66,7%)
colostomizados, apenas quatro (2%) realizavam irrigacdo intestinal. Esse

namero € muito pequeno, se considerarmos 0 custo beneficio para estas
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pessoas, pois este sistema esta contemplado na Tabela SIA/SUS. Néo
identificamos estudos que analisassem o0s gastos da substituicdo do EC por
este método.

A maioria 192 (94,6%) dos estomizados relatou acreditar que os EC
supriam as suas necessidades cotidianas, apesar de 86 (42,2%) participantes
terem necessitado comprar EC devido ao atraso ou interrupcdo de
fornecimento. Por outro lado, 179 (87,8%) apresentaram queixas de balonismo
160 (78,4%), liberacdo de odor 51 (25%) e descolamento do EC 47 (23%).
Apesar destas queixas, 180 (88,2%) referiram se sentirem seguros em relacéo
ao EC/adjuvantes.

Nossos achados sobre o balonismo, este ja4 havia sido identificado por
Claessens et al. (2015) em 91% dos estomizados, que constituiu um grande
desafio para estes pacientes. Na medida em que a bolsa fica inflada por gazes,
esta forca mecanicamente a sua remocdo e 0 seu descolamento, além de
denunciar a condi¢do de estomizado pelo aumento de volume sob as roupas.

Para amenizar este problema, recomendacfes alimentares podem ser
realizadas para diminuicdo da producéo de flatus, bem como a utilizacdo EC
com filtro, ado¢cdo da posicdo de decubito dorsal para dormir para favorecer a
manutencdo da area do filtro sem bloqueio e checagem das condi¢cdes
EC/adjuvantes diariamente para troca ao sinal minimo de descolamento e
antes de dormir (CLAESSENS et al., 2015). Ainda, no contexto brasileiro,
carecemos de equipes multiprofissionais que atuam efetivamente nestes
programas ou nhas instituicbes hospitalares, com perspectiva da assisténcia
integral, abordando as diferentes necessidades fisiolégicas e psicossociais do
paciente (TELES et al., 2017; SILVA et al., 2017).

A confeccdo de uma estomia requer mudancas nas atividades diarias e
adaptacdes na vida da pessoa. No estudo, 124 (60,8%) participantes relataram
que apds a estomizacdo, 39 (31,5%) abandonaram atividades como viajar e
dirigir para, 23 (18,5%) a pratica de atividade fisica, 21 (16,9%) de ir aos locais
publicos e 7 (5,7%) de sair de casa.

Para os estomizados, viajar acarreta desafios e ansiedades para realizar
os cuidados com a estomia, ter acesso as instalacbes sanitarias para

higienizacdo, dificuldades com os meios de transporte e medo do EC
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extravasar ou descolar proximo as outras pessoas (SWASH, 2017; SASAKI et
al., 2017).

Portanto, um dos papeis vitais da enfermagem nos cuidados as pessoas
com estomias € encorajar e tracar estratégias que possam tranquiliza-los, com
planejamento adequado para viabilizar viagens, com seguranca e discricdo em
relacdo a sua condi¢do, com previsao e provisdo de EC/adjuvantes suficientes
(SWASH, 2017; SASAKI et al., 2017; SASAKI, 2018).

Em geral, estima-se que a inatividade fisica causa 3,2 milhdes de mortes
globalmente a cada ano (OMS, 2014), que gera preocupacao crescente sobre
o comprometimento da saude das pessoas com estomias intestinais devido ao
sedentarismo e inatividade fisica por desconhecimento ou por falta de
profissionais que possam oferecer o suporte especializado.

Uma intervencdo de atividade fisica apropriada apés o adoecimento por
CCR ou tratamento cirurgico € fundamental para o alcance da reabilitacdo e da
recuperacéo fisica; impedindo declinio e restaurando a confianca e bem-estar
mental (RUSSEL, 2017). Além disso, a adocdo de atividade fisica pode
constituir uma estratégia para melhorar a satde e mudar o curso de evolucao
da doenca oncoldgica diminuindo um dos fatores de risco e auxiliar na
prevencao de recidiva ou metastase.

A cirurgia com confecgcdo de estomia intestinal causa um trauma
significativo na musculatura da parede abdominal, mas, segundo Association of
Stoma Care Nurses (ASCN), recomenda-se que o0 estomizado realize
exercicios abdominais e musculares adequados apés a cirurgia para fortalecer
a parede abdominal, reduzindo potencialmente o risco de hérnia paraestomal e
outras queixas posturais (RUSSEL, 2017). A demarcacdo do estoma pré-
operatoria no musculo retoabdominal e no pds-operatério a utilizacdo de cinta
abdominal e realizacao de atividade fisica com supervisdo de profissionais sédo
fundamentais para a prevencdo de complicagcbes de estomia e de pele
periestoma como as identificadas neste estudo.

Segundo estudos de Thompson e Trainor (2007) e de North (2014), a
incidéncia de hérnia foi reduzida significantemente por meio de uma
intervencdo com exercicios abdominais, conjuntamente com 0 uso de cintas

abdominais. Esta indicag&o deve ser realizada nas instituicdes hospitalares.
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A adocao de adaptacOes € necessaria para a manutencao ou retomada
do estilo de vida mais proximo ao periodo anterior a estomizacdo. Houve
predominio de 108 (52,9%) participantes que realizaram adaptacdes, sendo 34
(31,5%) na infraestrutura do banheiro de seus domicilios e 72 (66,7%) no seu
vestuario. A alteracdo da imagem corporal limita a retomada das atividades de
vida cotidiana e destas pessoas tem grande preocupacdo em ndo denunciar a
sua condicao de estomizado intestinal (TELES et al., 2017; SILVA et al., 2017;
SASAKI et al., 2017; SASAKI, 2018).

O convivio social e apoio sao fatores importantes que influenciam as
experiéncias dos pacientes no cuidado de suas estomias, para 0 Seu processo
de adaptacédo e de reabilitagcdo. No entanto, muitos estomizados vivem em
isolamento domiciliar devido ao risco de extravasamento do efluente do EC e
dificuldades para encontrar locais adequados para a troca e higienizacdo. O
fornecimento de instalacdes higiénicas especificas auxiliard na aceitacdo da
sociedade e para a superacdo dos medos, do estigma e dos preconceitos
destes pacientes (LENZA et al., 2013; YEUNG, 2014; SASAKI et al., 2017;
TELES et al., 2017; SASAKI, 2018).

Além disso, em funcdo da mudanca corporal, a maioria realiza
alteracdes no seu modo de vida, principalmente no vestuario, passando a
utilizar modelos maiores ou mais frouxos para evitar a identificacdo do uso de
EC por outras pessoas (COELHO, SANTOS, POGGETTO, 2013; SASAKI et
al., 2017; SASAKI, 2018). Durante a avaliacdo dos participantes observamos e
obtivemos relatos de queixas sobre a necessidade exclusiva das mulheres
utilizarem vestidos para disfarcar o EC, uso de calcas tipo legging para
comprimir o EC e o desejo de utilizar calca jeans, mas a presenca da estomia
lhes dificultava.

A acessibilidade desta clientela e sua familia a assisténcia especializada
e os EC/adjuvantes, ainda é marcada por grandes desafios, desde a busca da
definicdo do diagndstico, tratamento e seguimento especializado, no que se
refere aos cuidados fisicos e psicossociais, bem como no recebimento de
EC/adjuvantes, que possam assegurar o atendimento de suas demandas e o
alcance da reabilitacéo.

Com a analise dos resultados da etapa quantitativa, dimensionou-se o
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atendimento realizado e a estrutura do programa de estomizados no nivel
secundario do SUS e a visdao geral do perfil clinico, terapéutico e de
autocuidado de pessoas com estomias intestinais, bem como dos problemas
enfrentados, principalmente no que se refere a aquisicdo de EC/adjuvantes e a
realizacdo do autocuidado.

Por outro lado, a andlise de dados da etapa qualitativa, possibilitou
aprofundar a compreenséo sobre a experiéncia empirica de acessibilidade das
pessoas com estomias intestinais a assisténcia especializada no programa de
estomizados e aos EC/adjuvantes no SUS, cuja visdo destas pessoas,

complementou os resultados quantitativos.
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8. RESULTADOS E DISCUSSAO — QUALITATIVA
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Quadro 1 - Caracterizacdo sociodemografica, clinica e de EC/adjuvantes utilizados pelos participantes do estudo. Ribeirdo Preto-

SP, 2019
Participante Sexo Idade Ocupacgao Diagnéstico Tempo de Tipo de Complicacdes Equipamento/adjuvante
estomia estomia
F 43 Trabalha Crohn Desde lleostomia  Estomia 1 peca, recortavel, plana, opaca, drenavel,
El Professora 1997 fechamento por clamp, com adesivo
microporoso e sem filtro antiodor;
Pasta de resina e p6
F 68 Aposentada Neoplasia 03/2013 Colostomia Pele 2 pegas, recortavel, plana, opaca, drenavel,
E2 Pedagoga Ascendente periestoma fechamento por velcro, sem adesivo
microporoso e com filtro antiodor;
Pasta de resina, p6 e desodorante
F 82 Aposentada Diverticulite 04/2016 Colostomia  Estomia/pele 2 pecas, recortavel, plana, opaca, drenavel,
E3 Professora Ascendente periestoma fechamento por bolhas, com adesivo
microporoso e sem filtro antiodor
Cinto
F 43 Aposentada Neoplasia 2005 Colostomia/ Nao Irrigacdo e 1 peca, fechada, opaca, sem
E4 Do Lar Urostomia adesivo microporoso e com filtro antiodor
Pé
M 82 Aposentado Neoplasia 10/2015 Colostomia  Estomia/pele 2 pegas, recortavel, plana, opaca, drenavel,
E5 Motorista Sigmoide periestoma fechamento por velcro, sem adesivo
microporoso e com filtro antiodor
Cinto e pasta de resina
M 82 Aposentado Neoplasia 07/2013 Colostomia Pele periestoma 1 pega, recortavel, plana, opaca, drenavel,
E6 Lavrador Sigmoide fechamento por clamp, com adesivo
microporoso e sem filtro antiodor
M 63 Aposentado Neoplasia 20/2013 Colostomia Pele 1 peca, recortavel, plana, opaca, drendvel,
E7 Operador Sigmoide  periestoma fechamento por clamp, com adesivo
Tratamento de microporoso e sem filtro antiodor
Agua Pasta de resina
E8 F 56 Comerciante Retocolite 10/2015 Colostomia  Estomia 2 pecas, recortavel, plana, opaca, drenavel,
Pastora ulcerativa fechamento por bolhas, com adesivo

microporoso e com filtro antiodor
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72 Aposentada Fistula/trauma 09/2016 Colostomia  Estomia/pele 2 pegas, recortavel, plana, opaca, drenavel,
E9 Professora Descendente periestoma fechamento por velcro, sem adesivo
Ex-miss microporoso e com filtro antiodor
71 Aposentada Neoplasia 07/2016 Colostomia Estomia/pele 2 pecas, recortavel, plana, opaca, drenavel,
E10 Servicos gerais Sigmoide  periestoma fechamento por bolhas, com adesivo
microporoso e com filtro antiodor
Pasta de resina e cinto
77 Aposentada Neoplasia 05/2010 Colostomia Estomia/pele 1 peca, recortavel, plana, opaca, drenavel,
E1ll Do Lar Sigmoide periestoma fechamento por clamp, sem adesivo
microporoso e sem filtro antiodor
68 Aposentado Neoplasia 09/2016 Colostomia  Estomia/pele 1 peca, recortavel, plana, opaca, drendvel,
E12 Chaveiro/orives Sigmoide  periestoma fechamento por clamp, com adesivo
microporoso e sem filtro antiodor
Pasta de resina
76 Aposentado Neoplasia 04/2017 Colostomia N&o 1 peca, recortavel, plana, opaca, drendvel,
E13 Lavrador Descendente fechamento por clamp, com adesivo
microporoso e sem filtro antiodor
66 Aposentado Neoplasia 03/2014 Colostomia Pele periestoma 1 pega, recortavel, plana, opaca, drenavel,
E1l4 Motorista Sigmoide fechamento por velcro, sem adesivo
microporoso e com filtro antiodor
45 Diarista Neoplasia 12/2016 Colostomia Pele periestoma 1 pega, recortavel, plana, opaca, drenavel,
E15 Desempregada Ascendente fechamento por clamp, com adesivo

microporoso e sem filtro antiodor
Pasta de resina e p6
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Quadro 2 - Caracterizacdo sociocultural, queixas e adaptacdes para a utilizacdo de equipamentos coletores e adjuvantes dos
participantes do estudo. Ribeirdo Preto-SP, 2019

Participante Autocuidado Queixa Seguranca Extravasamento Atividades Adaptacdes
periodo abdicadas
El Pleno Ruido do material e Sim Sim/ D" e N** Sair de casa Em festa, se alimenta antes de
balonismo ir embora
E2 Pleno Calor por contato e Sim Sim/ D" e N** Hidroginastica Vestuério, garrafa para fazer
balonismo higienizacdo e capa para bolsa
E3 Dificuldade (chora na Balonismo Sim N&ao Afazeres domésticos Vestuario
realizagéo)
E4 Pleno N&o Sim Sim/ D" e N** N&o Instalacdo sanitaria no
domicilio
E5 Pleno Balonismo Sim Sim/ D" e N** N&o Instalacao sanitaria no
domicilio
E6 Pleno Balonismo e Sim Sim/N** Viagem N&o
liberacdo de odor
E7 Somente higienizacao, Balonismo Sim Sim/ D" e N** N&o Faixa de protecéo abdominal e

porém apto

lavatério adaptado (invencgéo
do paciente)
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E8 Pleno Néo Sim N&o N&o Roupas e cinta abdominal
E9 Pleno Balonismo Sim N&o Viagem e encontros Banheiro e Vestuario
sociais
E10 Somente higienizagéo Balonismo e N&o Sim/ N* Atividade fisica N&o
liberacdo de odor
E1l1 Pleno Descolamento nédo Sim N&o N&o Instalacao sanitaria no
desejado domicilio
E12 Somente higieniza¢éo Balonismo Sim Sim/ D" e N** Nao Frasco de &gua e Instalacéo
sanitaria no domicilio
E13 Somente higieniza¢éo Balonismo Nao Nao Sim N&o frequenta missa
E14 Pleno Ruido do material e Sim Sim/ D’ e N** Ir & praia e pegar peso Faixa de prote¢cdo abdominal
liberacdo de odor de couro para banho e
Instalacdo sanitaria no
domicilio
E15 Somente higienizagéo Liberagcéo de odor e N&o Sim/ N* Trabalho

prurido

D": Diurno e N**: Noturno
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Os resultados da etapa qualitativa estdo apresentados com o Quadro 1
sobre a caracterizacdo sociodemografica, clinica e de EC/adjuvantes utilizados
pelos participantes e o Quadro 2 de caracterizagdo sociocultural, queixas e
adaptacdes para a utilizacdo de EC/adjuvantes pelos participantes.

Participaram do estudo, 15 pessoas com estomias intestinais, com
média de idade de 66,3 anos, sendo nove mulheres e seis homens. Além
disso, a maioria era aposentada e daqueles que trabalham, temos uma
professora, comerciante e diarista, respectivamente (Quadro 1).

Em relacdo a caracterizacdo clinica, uma possui ileostomia, trés
possuem colostomia esquerda e 11 com colostomia direita, sendo que o tempo
de estomizacdo variou entre 11 meses e 21 anos, com predominio do
diagnostico CCR e DII.

Além disso, cinco apresentaram complicacdes de estoma como retracao
e prolapso, seis possuem hérnia paraestomal, sendo que apenas um foi
demarcado no pré-operatorio. Em relacdo ao equipamento coletor, nove
utilizavam a de uma peca e seis de duas pecas, um faz irrigacéo intestinal e
nove fazem uso de adjuvantes de protecdo e seguranca. Sobre as queixas do
EC, tivemos a predominancia do balonismo, dez estomizados experimentaram
extravasamento, sendo que apenas trés relataram sentir inseguranga com o0
EC.

Dentre as atividades abdicadas, destacamos o0 isolamento social,
atividades aquaticas, viagens e trabalho. Entre as adaptacdes realizadas pelos
participantes, foram identificadas o uso de faixa de protecdo abdominal de
couro durante o banho, a adaptacdo das instala¢cdes sanitarias no domicilio,
adocao de frascos de higienizacdo e de roupas com a linha de cintura (de cés)
alta.

Quando avaliados sobre a capacidade de autocuidado especifico com a
estomia e EC/adjuvantes, nove apresentaram capacidade plena e seis com
capacidade parcial para o autocuidado. Destacamos que dentre aqueles que
apresentavam autocuidado parcial, quatro possuiam capacidade em realizar
plenamente.

Estas caracteristicas dos participantes da etapa qualitativa foram

semelhantes aos da etapa quantitativa. Isto possibilitou realizar entrevistas em
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profundidade para analisar a experiéncia de acessibilidade a assisténcia
especializada e aos EC/adjuvantes de pessoas com estomias intestinais no
SUS para o alcance da reabilitacdo e sobrevivéncia de qualidade (Quadro 2).

Mediante a caracterizacao sociocultural, clinica e dos EC/adjuvantes de
estomizados intestinais destacou-se centralidade no manejo das tecnologias do
EC e adjuvantes e as repercussdes cotidianas, que resultaram em limitacbes
para a realizacdo de autocuidado pleno. Isto influenciou diretamente na
adaptacao, aceitacdo de ser estomizado e na qualidade de vida destes que
ocorreu com um tempo de estomizacdo, que variou entre um ano e 10 anos.

As barreiras para a acessibilidade a assisténcia de saude, desde o
estabelecimento do diagnostico e indicacdo do tratamento cirlrgico; o
tratamento intrahospitalar que gerou a estomia; a falta de ensino do
autocuidado em ambiente hospitalar pela enfermagem; auséncia de
contrarreferéncia para o0 servico especializado regional, avaliacdo e
fornecimento de EC/adjuvantes, bem como a auséncia de abordagem sobre os
direitos sociais e deficiéncia constituiram dificuldades para a adaptacédo a nova
condicdo para o alcance da reabilitacdo destes participantes.

Por legislacdo, os direitos sociais assegurados sdo os beneficios como
LOAS, passe livre, isencao de IPVA, aposentadoria ou vaga de emprego para
pessoa com deficiéncia, contudo ainda ndo sdo conquistas asseguradas como
direito de cidadania. Além disso, a pessoa passa por percalgcos apdés a
estomizacao como inadequacéo EC para as suas necessidades, lancando méo
aos improvisos para realizar a higienizagéo e troca do EC fora do domicilio pela
auséncia de banheiros adaptados.

A realizacdo da demarcacdo de estomia pré-operatéria, um direito do
estomizado, teria melhorado a acessibilidade aos EC/adjuvantes, pois
reconhecidamente é uma estratégia para prevencdo de complicacdes de
estomia e de pele periestoma. Neste estudo, somente cinco estomizados,
participantes da etapa quantitativa foram demarcados haviam sido
demarcados.

Apresentaremos a andlise e interpretacdo dos dados obtidos com o

trabalho de campo da etapa qualitativa.
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Figura 4 — Analise de dados do trabalho de campo da experiéncia de
estomizados intestinais sobre a acessibilidade a assisténcia especializada e
aos EC/adjuvantes no SUS. Ribeirdo Preto, 2019

A EXPERIENCIA DE ACESSIBILIDADE A ASSISTENCIA ESPECIALIZADA
E AOS EC/ADJUVANTES NO SUS

Unidade de sentido 1: “Desafios enfrentados pelas pessoas com

estomia intestinal no SUS” — dificuldades no Itinerério Terapéutico

4

Unidade de sentido 2: “Em busca das adaptagoes e do autocuidado
na sua vida” — movimento da pessoa/familia/amigos/associacéo e

estratégias utilizadas; suporte profissional no SUS

4

Unidade de sentido 3: “Capacidade para o autocuidado: o vivido no

cotidiano” — desafios do autocuidado e suas repercussdes cotidianas

NS

Tema: Itinerario terapéutico da pessoa com estomia intestinal no SUS

NS

Nucleo temaético 1: “Referéncia e contrarreferéncia”

4

Nucleo tematico 2: “Acessibilidade a assisténcia especializada e aos
EC/adjuvantes no SUS”

4

Significado: Reabilitagdo e sobrevivéncia de qualidade da pessoa

com estomia intestinal no SUS

Fonte: Arquivos dos pesquisadores.
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A interpretacdo da experiéncia de estomizados intestinais sobre a
acessibilidade a assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes no SUS foi
realizada mediante a analise dos dados do trabalho de campo, que foram
obtidas por meio da observacdo n&o participante, observagdo participante,
entrevistas semiestruturadas com gravacao em audio com os 15 estomizados
intestinais, participantes desta etapa do estudo, além dos informantes
secundérios e diario de campo, que foram categorizadas em trés unidades de
sentidos:
> Unidade de sentido 1: “Desafios enfrentados pelas pessoas com estomia
intestinal no SUS” na qual identificou-se as dificuldades no Itinerario
Terapéutico, desde o diagnostico até o cadastramento e seguimento nos
servigos especializados de estomizados;
> Unidade de sentido 2: “Em busca das adaptacdes e do autocuidado na
sua vida” na qual dimensionou-se todo 0 movimento e estratégias utilizadas
pela pessoa com estomia intestinal por adoecimento colorretal cronico, pela
familia e pelos amigos na busca de assisténcia e de EC/adjuvantes nos
servicos especializados, além da importancia da associacdo de estomizados e
do suporte profissional no SUS;
> Unidade de sentido 3: “Capacidade para o autocuidado: o vivido no
cotidiano”, cujos dados indicaram os desafios para a aprendizagem do
autocuidado com a estomia e EC/adjuvantes e suas repercussdes cotidianas,
bem como das dificuldades geradas pelas complicacdes de estomia e de pele
periestoma para o autocuidado efetivo e as necessidades para o alcance da
reabilitagéo.

Com a analise destas trés Unidades de sentidos, foi elaborado o Tema
“Itinerario terapéutico da pessoa com estomia intestinal no SUS”, constituido
por dois nucleos tematicos: Nucleo tematico 1: “Referéncia e contrarreferéncia”
e Nucleo tematico 2: “Acessibilidade a assisténcia especializada e aos
EC/adjuvantes no SUS”, que culminou no significado “Reabilitacédo e
sobrevivéncia de qualidade da pessoa com estomia intestinal no SUS”, que

serao apresentados e discutidos distintamente.
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8.1 NUCLEO TEMATICO 1: “REFERENCIA E CONTRARREFERENCIA”

Neste Nucleo tematico, identificou-se que o itinerario terapéutico das
pessoas com adoecimento colorretal cronico no SUS, que necessitaram
realizar tratamento cirdrgico com confeccdo de estomia intestinal, iniciou-se
com a identificacéo de sinais e sintomas, foram considerados graves por estas,

para que tomassem a decisdo de buscar a assisténcia a saude:

“Eu tinha uns dezessete anos, comecei com diarreia e muita dor... diarreia... ia
no banheiro toda hora, ndo conseguia segurar. Na época, estudava magistério
pela manha e contabilidade a noite. Tinha o estagio do magistério e eu nao
dava conta!!! Fui emagrecendo muito, mas terminei o ano. Eu ia no médico e
ele me internava, recebia sangue (DC: transfusdo) e ia para casa. Ficava s6
deitada... Sou magra até hoje, devo estar com uns 33kg, mas naquela época
eu devia estar com 22kg, esquelética!!!” (E1, feminino, 43 anos, diagnostico

ndo oncoldgico e com lesédo da estomia).

“Estava trabalhando, senti dor nas pernas, depois comecei a evacuar com
sangue e fui ver o que era... Ai foi enrolando, de um lado para outro, até que
um dia que eles me falaram que era cancer!!! Foi tudo testado, fiz colonoscopia
constatou direitinho, mesmo assim o médico ndo quis me contar!!!” (E14,

masculino, 66 anos, diagndéstico oncoldgico e com lesao periestoma).

“Meu marido tinha saido para trabalhar as 4:30h da manha, comecei a sentir
dor na barriga e ndo consegui levantar da cama. Era uma dor muito forte e a
minha barriga comecou a inchar!!! Chamei minha filha pra me ajudar a levantar
da cama, que me levou ao médico no hospital. E a dor s6 aumentando!!!” (E15,

feminino, 45 anos, diagnostico oncolégico e com lesdo periestoma).

As situagfes clinicas relatadas pelos participantes dimensionaram o
comprometimento clinico e a demanda de necessidades de cuidados de alta
complexidade, que exigiram maior densidade tecnologica e capacitacao

especializada dos profissionais da saude. Assim, a pronta acessibilidade nao
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foi viavel em um primeiro momento, o que postergou a resolucédo do problema

de saude:

“De 1992 a 1994 foi sé piorando e formou uma bola externa vermelha (DC:
lesdo proximo perineal por Doencga de Crohn) e quando o médico perfurou, saiu
fezes, até ele assustou!!! Me encaminhou pra um hospital universitério, fui
direto pro pronto socorro, fiz exames e ja me internou!!! Na primeira vez fiquei
15 dias, foi um horror, porque estava acostumada la no interior e aquele
hospital era imenso!!! Depois de alguns exames, descobriram que era Doenca
de Crohn. Ai perfurou (CD: fistula entérica constitui uma complicacdo quando
nao ha resposta ao tratamento clinico ou o diagndstico é tardio), colocaram
uma bolsinha externa para coletar aquele liquido (DC: efluente fecaloide).
Trataram com muito antibidtico para eu ganhar peso e poder fazer a cirurgia...
Estava muito fraca e seria arriscado, né? la pra casa, hdo conseguia comer,
ficava internada... desesperada para ir embora e eles seqguravam la de novo!!l”
(DC: no hospital) (E1, feminino, 43 anos, diagnostico ndo oncoldgico e com

lesdo da estomia).

“Quando fui na médica para fazer exame do coracdo, ela disse que iria
investigar direito (DC: apresentava sangramento intestinal). Fiz exame de fezes
(DC: parasitologico) e quando fui fazer o sangue oculto, ao me limpar, o papel
higiénico estava sujo com sangue vivo!!l Até entdo, ndo tinha tido nada!!!
Investigaram tudo e o médico que fez a colonoscopia, disse pra minha
sobrinha, para que eu fosse fazer a biopsia 0 quanto antes... porque ele achava
gue era uma coisa grave!!! (DC: suspeita de cancer colorretal)” (E2, feminino,

68 anos, diagndstico oncoldgico e com lesdo periestoma).

‘A médica me examinou e pediu tomografia, quando fui ver o resultado ela
chamou um cirurgido, que fez o toque (DC: toque retal), senti uma dor
enorme!!! Encaminharam para o ginecologista pois estava com algo no utero e
ao me examinar, disse que eu estava com infeccdo muito forte e me internou!!
Tomei antibidtico por trés dias, ndo deu nenhum resultado [...] tomei trés

antibiéticos, o lado direito (DC: ovario) melhorou, mas o esquerdo continuava



112

inchado e eu tinha dor. Fiz nova tomografia e eu estava com um cistol...]
estava grande e tive que fazer uma cirurgia de imediato” (E15, feminino, 45

anos, diagndstico oncoldgico e com lesédo periestoma).

A mobilizacdo e a participacdo de familiares e amigos foram
fundamentais na busca por assisténcia terciaria para a resolucdo do problema
de saude. Muitas vezes, os deslocamentos para outras cidades com maiores

recursos foram necessarios, ocorrendo a utilizacdo de recursos proprios:

“Estava com dor na barriga, fui no banheiro e quando fiz xixi e fui me limpar
saiu as fezes|...] pensei “sera que arrebentou o intestino?”. Fui pra casa da
minha vizinha e com ajuda de amiga, que mora no Canada (DC: amiga a
mantinha financeiramente e veio para o Brasil para leva-la da Bahia para um
hospital oncolégico em outro estado). O hospital era grande e foi um choque
porque a gente espera coisa pior!'! O médico pediu exames e disse que eu
teria que fazer uma cirurgia e colocar uma bolsinha (DC: cirurgia com
abordagem via abdominal e perineal). Fiquei na UTI oito horas, depois na
recuperacédo (DC: servico de recuperacao pos-anestésica) e sé depois fui para
o quarto!!!” (E3, feminino, 82 anos, diagnostico ndo oncoldgico e com lesdo da

estomia e periestoma)

“Eu fiz quimioterapia e radioterapia no mesmo dia, fazia quimioterapia em uma
cidade e ia para outra cidade para fazer a radioterapia. Depois fiz 28
radioterapias, queimou um pouco (DC: radiodermite), foi uma tragédia!!! Mas
nao tem outro jeito[...] passava uma pomada, que ndo lembro o nome e tomava
banho de camomila. Fervia a 4gua, gelava e sentava na bacia, enquanto isso
bordava. Pronto, acabou, passou!!! Tudo passa!!l!” (E2, feminino, 68 anos,

diagndstico oncoldgico e com leséo periestoma).

O adoecimento com maior gravidade ocorreu inesperadamente para 0s
participantes, que possuiam limitacdo de recursos financeiros por
aposentadoria ou por ndo possuirem renda, agravado pelo fato da maioria ser

idosa e depender de outras pessoas para a manutencao de seus cuidados. Isto
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restringiu as opcbes de acessibilidade para muitos, mesmo no SUS,
dificultando e postergando a resolucdo do problema de saude.

Ainda, persistiu a demora na busca por assisténcia a saude como um
traco cultural entre os homens, que justificaram, que n&o podiam parar de
trabalhar, pois isto poderia comprometer a manutencéo financeira e emocional
de sua familia. Os homens somente admitiram priorizar a busca por cuidados a
saude, quando ndo conseguiam mais manter sua atividade laboral. Isto
resultou no diagnostico tardio e na necessidade de tratamento de alta
complexidade com associacdo de varias terapéuticas, principalmente por ter

havido o predominio do diagndstico oncologico:

“Eu trabalhava na roga, mas eu aguentei trabalhando doente por trés anos para
manter a familia. A minha familia € muito amorosa, qualquer coisinha ela ja
desmoronal!!l Eu vinha aguentando, mas no final de 2002 para 2003, ndo deu
mais!!! A minha vizinha me ajudou, foi preciso ir no médico, que fez uns
exames e disse que era cancer!!! JA& me passou para outro médico para fazer
colonoscopia no hospital oncolégico [...] fiz 28 quimicas (DC: quimioterapia),
umas 30 radio (radioterapia) e s6 depois fiz a cirurgia” (E6, masculino, 82 anos,

diagndstico oncoldgico e com leséo periestoma).

‘Eu fiz 28 sessbes de radioterapia em Minas, mais ou menos isso de
quimioterapia e depois fiz a cirurgia[...] sabia que eu ia perder o anus (DC:
Cirurgia de Amputacdo Abdominoperineal de Reto). Comecei o tratamento,
pensando que néo iria precisar fazer a cirurgia[...] infelizmente tive que fazer[...]
perdi 0 anus, o tumor era muito grande [...] agora ndo tem como reconstruir de
novo (DC: Reconstrugéo de transito intestinal - RT1)” (E7, masculino, 63 anos,

diagndstico oncoldgico e com lesdo periestoma).

Ressalta-se que ndo raras vezes, o tratamento destas pessoas perpassa
pelo estabelecimento de diagnosticos tradicionais como verminose e
hemorroida, apesar de alguns sintomas classicos de cancer colorretal ou

doenca inflamatéria intestinal. Por sua vez, a pessoa adoecida também
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encarou seu problema como algo que pudesse ser resolvido facilmente, sem

maior alarme:

“[...] ia nos médicos e eles receitavam pra verme e diziam que se nao fosse
esse verme, poderia ser outro e eu ia tomando[...]ficava tonta, ndo conseguia
comer[...] dor [...] dor e banheiro toda hora!!!” (E1, feminino, 43 anos,

diagnéstico ndo oncoldgico e com leséo da estomia).

“[...] fazia uns dois meses que eu tinha ido no banheiro e apesar de eu nao ter
hébito de olhar o vaso[...] naquele dia vi que eu tinha feito cocd, que parecia
clara de neve batida!'! Todos dos dias estava assim e ai fui procurar um
médico. Fiz exame de fezes (DC: para parasitologico), ndo deu nada e o
médico falou que ndo era nada, que era catarro, porque eu fumava. Pronto, tirei
isso da cabecga!!l” (E2, feminino, 68 anos, diagndstico oncolégico e com leséo

periestoma).

“O médico disse que podia ser molho, massa de tomate, beterraba, um monte
de coisas que pode fazer o liquido ficar vermelho. Até fiz o exame de fezes e
urina para saber e ter certeza. Mas néao deu nada!!!” (E12, masculino, 68 anos,

diagnéstico oncoldgico, com lesédo da estomia e periestoma).

Porém, apos realizar exames especializados, os participantes receberam
a comunicacdo do diagnéstico de cancer em fase avancada ou de doenca
inflamatéria intestinal em fase de complicacdes, constatando que sua condicdo
de saulde era mais grave do que havia pensado:

‘Apareceu um sangramento (DC: intestinal), a minha esposa descobriu as
minhas roupas com sangue quando foi lavar, disse que devia ter alguma coisa
errada comigo. Fui no médico e ele disse que poderia ser hemorroidas, mas
quando fiz biopsia [...] era o danado do céncer!!! Um tumor no reto!!!” (E7,

masculino, 63 anos, diagndéstico oncoldgico e com lesao periestoma).
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“Sempre tive hemorroida, estava doendo, coloquei 6leo (DC: de limpeza
higiénica) e quando toquei, percebi uns carogos (DC: ao realizar o autoexame
na regido perineal, acreditou que era hemorroida). Fui no médico, que me
encaminhou para um especialista, fiz a biopsia e deu cancer!!l! Com
encaminhamento fui fazer o tratamento no hospital oncolégico” (E11, feminino,

77 anos, diagndéstico oncoldgico e com lesdo da estomia e periestoma).

A concretude da gravidade do adoecimento para estas pessoas ocorreu,
principalmente, quando o médico lhes comunicou a dificuldade de resolugcéao do
problema ou pela indicacéo imediata da cirurgia de grande porte. Além disso,
evidenciou-se a importancia do atendimento em uma instituicdo com mais

recursos terapéuticos para a resolucao efetiva do problema de salde:

“O medico disse “ndo da mais para esperar, o certo é fazer a cirurgia!!l”. Eu
estava preocupada com o tamanho do corte e ele me disse que depois eu
poderia fazer uma plastica e que ficaria tudo bem” (E1, feminino, 43 anos,

diagnéstico ndo oncoldgico e com leséo da estomia).

“Me encaminharam pro médico, fiz duas biopsias e ele me disse que fecharia o
meu anus e colocaria uma bolsa pra eu viver mais tempo com a minha familia
(DC: cirurgia denominada Amputacdo Abdominoperineal de Reto). Trabalhava
nas barraquinhas da igreja, larguei tudo para fazer a cirurgia!!! Gracas a Deus
néo precisei de nada, fiquei internada sé oito dias!!!” (E11, feminino, 77 anos,

diagndstico oncoldgico e com leséo da estomia e periestoma).

DC: E11 ndo foi necesséario fazer a confeccdo de estomia intestinal

nesta primeira cirurgia.

“Minha barriga comecgou a roncar porque o intestino ficou atrapalhado, fui no
meédico, fiz um exame e ele me disse “Vocé esta com cancer no reto, vai ter
que fazer uma cirurgia”. A minha bolsinha (DC: colostomia) ndo troca, pela
minha idade n&o pode mexer mais n&go!!!” (E13, masculino, 76 anos,

diagndstico oncoldgico e sem complicacéo).
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Apos o tratamento cirdrgico, estas pessoas necessitaram de seguimento
ambulatorial especializado, ndo somente para o controle da doenca, mas
também para a resolucdo de intercorréncias ou de complicacbes pos-

operatorias:

"No dia 27, tenho que voltar no retorno, sempre o acompanhamento!!! Mas ja
estou muito bem, agora precisava emagrecer um pouco. Passei por muita coisa
depois da cirurgia, fiquei trés dias no hospital e vim embora. Mas, depois de
trés dias, deu problema e tive que voltar, deram um pic no canal e colocaram
um cateter sem fazer cirurgia (DC: drenagem). Gragas a Deus depois disso,
tudo normal!!!” (E6, masculino, 82 anos, diagnéstico oncologico e com leséo

periestoma).

“Eu tinha feito umas duas, trés cirurgias, mas foi em 2007 que fiz a cirurgia com
colostomia, foi definitivo por causa do tumor|...] meu intestino travou, sO
funcionava com lavagem, fui tentando, tentando, mas néo deu certo!!! Os
médicos falaram que meu intestino obstruiu e ndo funcionaria mais|...] depois,
por causa da cirurgia do intestino, a bexiga parou de funcionar e ai colocaram a
da urina” (DC: urostomia) (E4, feminino, 43 anos, diagndstico oncoldgico e sem

complicagéo).

“Depois da primeira cirurgia, ja fiz mais cinco cirurgias[...] sempre com fistula,
fistula interna (DC: paciente com Doenca de Crohn, que passou por Varios
episodicos de reagudizacéo e teve fistulas entéricas uma complicacéo de dificil
tratamento)” (E1, feminino, 43 anos, diagndstico ndo oncolégico e com leséo da

estomia).

“Yomitava muito, na cirurgia acharam sé uma obstrugdo (DC: intestinal), mas
nao melhorou nada, continuei sem fazer coc6!!! S6 com lavagem [...] e eu ndo
estava mais aguentando!!! A colostomia era pra ficar s6 por um tempo, mas 0s
médicos falaram que s6 tinha 5% de chance de dar certo! (DC: a cirurgia de

reconstrucao de transito intestinal). Por isto quando fizeram a cirurgia, disseram
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que era melhor ficar definitivo” (E4, feminino, 43 anos, diagndéstico oncoldgico e

sem complicacéo).

DC: E1 tem apresentado dificuldades para se alimentar, em decorréncia
de estenose por aderéncia da alca intestinal em varios pontos apos a cirurgia e
ultimamente tem processado o alimento no liquidificador e coado
posteriormente, pois tem sentido dor ao ingerir alimentos mais consistentes,
principalmente com fibras.

Por outro lado, a continuidade do tratamento para a pessoa estomizada
por Doenca de Crohn, tem constituido um dos grandes desafios para o poder
publico devido ao custo elevado do medicamento e pela necessidade de
seguimento especializado. E frequente a ocorréncia de agudizacdo desta
doenca, que geram complicacdes, cuja resolucdo requer tratamento cirdargico.
Isto mantém o paciente vinculado ao sistema de saude publica ao longo da

vida:

“Desde 2014, tomava medicamento (DC: o anticorpo monoclonal) de dois em
dois meses, parecia que estava mais controlado, mas tiveram que aumentar a
dose e teria que tomar todo més!!! Mas, a Secretaria da Saude ndo autorizou
[...] s6 vém as doses para o tratamento a cada dois meses. [...] estava tomando
azatioprina (DC: imunossupressor indicado para pacientes com redidiva
precoce), mas deu um probleminha nas enzimas hepaticas e os médicos
pediram para parar (DC: é um imunossupressor para controle da reacdo
inflamatoria exacerbada da Doenca de Crohn e de outras doencas autoimunes,
que pode comprometer o metabolismo hepatico). Essa semana eu comecei
com outro medicamento (DC: terapia biolégica que inativa seletivamente os
mecanismos das doencas autoimunes e da Doenca de Crohn). E uma inje¢&o
inframuscular. Eu nédo sei se esta fazendo efeito ou nao!!!” (E1, feminino, 43

anos, diagnodstico ndo oncoldgico e com lesdo da estomia).

No que se refere aos participantes estomizados por doenga oncoldgica,

durante a realizacdo do tratamento com associagdo de quimioterapia
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antineoplasica e de radioterapia, houve a necessidade de deslocamento para

outras cidades, além de terem que aprender a lidar com os eventos adversos:

“O intestino ndo ficou bom (DC: apds o tratamento cirtrgico)!!! Normal, acho
que ndo fica mesmol...] as vezes fica dois dias meio preso, ai tomo um remédio
e ele normaliza” (E6, masculino, 82 anos, diagnostico oncoldgico e com lesao

periestoma).

“l...] a Unica coisa que eu achei ruim, depois da quimioterapia foi que meus
dentes ficaram muito amarelos e agora perdi um e o da frente também. Fui ao
dentista ontem para ver isso. Tudo eu estou levando assim[...] normal!! O
intestino funciona bem. Mas quando tomo a quimioterapia, ele prende um
pouquinho, é uma coisa!!!” (E10, feminino, 71 anos, diagndstico oncologico e

com lesé@o da estomia e periestoma).

DC: E10 Além da perda dentéria devido quimioterapia antineoplasica por
recidiva tumoral, esta participante apresentou alopecia.

Os participantes mantiveram a expectativa da reconstrucdo de transito
intestinal, contudo a condi¢do clinica e a evolucao da doenca impossibilitaram

a sua concretizagéo:

“Fiz a reverséo (DC: RTI) depois de um ano, mas ndo deu certo. Comegou 0s
sintomas, tudo de novo!!! Dor, diarreia, ndo conseguia segurar, tinha que correr
para o banheiro. As vezes fazia na roupa mesmo, porque ndo conseguia
chegar no banheiro” (E1, feminino, 43 anos, diagnéstico ndo oncoldgico e com

lesdo da estomia).

DC: E1 Os pacientes com Doenca de Crohn podem apresentar
comprometimento clinico grave em decorréncia da intensidade da diarreia,
além de lesbes de pele na regido perineal por dermatite irritativa, que podem

evoluir para infecgbes graves.
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‘Eu tive cancer de colo de dutero, fiz a radioterapia e a quimioterapia, um
tempinho depois tive problema para evacuar porque meu reto comegou a
fechar (DC: estenose retal ocorre como evento adverso da radioterapia).
Comecei a fazer lavagens, mas tive um problema sério para o liquido sair.
Passei pelo médico e ele me disse que foi por causa da radioterapia. Tinha
feito 25 sessdes de radioterapia e quatro braquiterapias (DC: fontes radioativas
de alta dosagem, colocadas préximo do local a ser irradiado, que objetiva a
preservacdo dos tecidos adjacentes sadios). E muita radiacdo em um lugar
muito proximo, intestino, Gtero, bexiga, tudo muito junto, muito perto!!! Meu
Deus! No dia que o médico faloul...] parecia que tudo tinha caido!!!” (ES,

feminino, 56 anos, diagndstico ndo oncolégico e com lesao da estomia).

DC: Para E8 a RTI estava planejada para dezembro de 2017, contudo,
apos a realizacao de alguns exames, o médico adiou a cirurgia para aguardar
melhora da condicéo clinica).

Isto ocorreu também com a participante E9 que relatou, com tristeza e
pesar, sobre a sua cirurgia com estomizacdo, pois acredita que ocorreu por
iatrogenia. Realizou exames como colonoscopia e tomografia para avaliar a
possibilidade de RTI, mas médico Ihe informou que ndo seria mais possivel
devido a recidiva tumoral.

Considerando a complexidade clinica dos participantes deste estudo, a
falta de informacdes durante o tratamento dificultou a compreensao do paciente
sobre a sua condi¢do de salude e sobre a estomizacdo, inclusive na realizacao

de autocuidado:

“Na época eu tinha 19 anos, fui pra cirurgia, acordei com aquela bolsa e eu ndo
sabia que ia usar!!! Eu ndo tinha nogcdo do que era aquilo (DC: ileostomia
provisoria). Primeiro, explicaram para minha mae, sé depois me explicaram que
nao era definitivo e que seria até eu ganhar peso. Apesar disso, com a bolsa,
figuei muito bem, com um més, comecei a me alimentar bem, engordei, fiquei
super bem!!l” (E1, feminino, 43 anos, diagnostico ndo oncolégico e com leséo

da estomia).
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“Foi diverticulite, tinha o intestino muito preso, mas eu ndo sei se é por iSso?
Saia igual cabrito (D: fezes em cibalos), tomo aquela garrafinha de 4gua todo
dia, mas sai duro e déi” (E3, feminino, 82 anos, diagnostico ndo oncologico e

com lesdo da estomia e periestoma)

DC: A pesquisadora esclareceu as duvidas do E3 sobre a diverticulite
apos a entrevista e posteriormente este relatou: “entdo era o que eu pensava
mesmol!!l”, como se somente agora passasse a entender o seu problema de

saude.

“Falaram (DC: sobre a confecg¢do de colostomia) [...] achei que iam colocar
uma mangueirinha para gente amarrar, né? Eu fiquei pensando]...] depois eu vi
que era colada (DC: a base da bolsa coletora é autoadesiva). No primeiro més
que foi dificil, hoje j& acostumei bem, mesmo assim|[...] tem hora que entro no
banheiro e ndo coloco uma protegéo, isso pode deixar a agua entrar nela?”

(E14, masculino, 66 anos, diagndstico oncoldgico e com lesao periestoma).

DC: Recomenda-se a protecdo da bolsa coletora com um material
plastico para evitar que a mesma figue excessivamente Umida, pois isto pode
comprometer a durabilidade do uso do EC.

“Depois da cirurgia, s6 fazia xixi passando uma sonda pela uretra, mas néo
estava dando mais certo!!! Coloquei aquela sonda de bolsa (DC: sonda vesical
de demora) por dois anos. Os médicos fizeram uma cirurgia que chama
cistostomia, fica com um furinho na barriga e passa uma sonda para esvaziar a
bexiga. Mas cada vez que passava, acabava levando um monte de bactérias e
tinha infeccdo direto!!! Nossa, entupia direto!"! Fizeram outra cirurgia e
colocaram no meu umbigo, depois que teve apendicite. Mas ndo deu certo, deu
tudo errado!!!” (E4, feminino, 43 anos, diagndstico oncolégico e sem

complicagéo).

DC: Para E2 a sua maior queixa foi a linguagem cientifica utilizada pelos

profissionais meédicos e a forma como as informacfes eram fornecidas por
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estes. Informou que tem sempre comprado com recursos préprios adjuvantes
como pasta, pé e desodorante para bolsa, pois desconhecia a existéncia de um
programa especializado de estomizados pelo SUS. Participava de um grupo de
estomizados pela internet.

As informacdes fornecidas pelos profissionais sobre a sua condicdo de
salde e possiveis tratamentos foram importantes para que o0s participantes

pudessem entender o seu adoecimento:

“Um médico muito sério, explicou que n&o tinha jeito, que tinha que amputar
(DC: Cirurgia de Amputacdo Abdominoperineal de reto), pois o nédulo estava
muito perto do anus e nao tinha jeito!!! Fiquei muito triste, 16gico, porque a
palavra amputar € muito forte, né? Eu nédo fazia ideia, nunca tinha ouvido falar
em bolsinha, ndo sabia 0 que era, ndo sabia de nada!'! A Unica coisa que
perguntei a ele foi, se eu ficaria viva e ele me respondeu que sim. Isso foi numa
quinta-feira, domingo a noite fui internada e na segunda-feira cedo ja fiz a
cirurgialll” (E2, feminino, 68 anos, diagnéstico oncolégico e com leséo

periestoma).

“O médico explicou sobre a cirurgia, que havia tirado um pedacgo do intestino e
gue havia enviado para exame (DC: biopsia) em Belo Horizonte. Demorou um
més!!l O médico me falou “Néo é cancer néo, viu?”. Eu falei: “entdo ta bom!”,
quero dizer, melhor né?” (E3, feminino, 82 anos, diagnostico ndo oncologico e

com lesédo da estomia e periestoma)

“Eu percebi sangue nas fezes, tinha que tomar remédio para ir no banheiro e
qguando eu operei do estdmago no hospital, a enfermeira disse que ndo seria
bom ficar tomando remédio para ajudar o intestino porque era uma espécie de
bomba, que poderia virar cancer!!! Comecei a evacuar sangue com fezes e ai
fiz colonoscopia e deu dois tumorzinhos, era cancer [...] um a 10cm acima do
anus e outro a 30cm acima!!! Fui pro hospital (DC: oncologico) e o médico
disse “o teu problema é cancer e vai ter que ser tirado, vai ter que usar a

bolsinha”. Ele falou que néo tinha outro jeito. Isso (DC: estomizagéo) era o que
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eu ndo queria!!!” (E5, masculino, 82 anos, diagndstico oncoldgico e com lesédo

da estomia e periestoma).

“O médico disse que era 100% de chance de eu ficar com a bolsinha em
definitivo, pois ja tinham feito uma reunido entre eles e ndo seria possivel
retornar o intestino (DC: RTI). Disse que seria assim para evitar infec¢éo, pois
néo teria antibidtico que cortasse e em cinco dias eu poderia estar morto!!!”
(E5, masculino, 82 anos, diagnostico oncolégico e com lesdo da estomia e

periestoma).

“O médico me deu quatro bolsas, que ele havia recebido de doacéo, para ver
se eu me adaptava e as enfermeiras do hospital ensinaram minha filha, porque
eu ndo tinha coragem de olhar!!! O que eu passei foi dificil!!! (DC: E15 se
emociona). Gracas a Deus minha filha aprendeu como trocar, abrir a presilha e
limpar tudo!!! As enfermeiras do hospital foram otimas, ensinaram tudo
direitinho!!'! O médico ndo sabia por quanto tempo eu teria que usar a bolsinha,
pois eu ia fazer a quimioterapia e sO depois ele conseguiria definir’ (E15,

feminino, 45 anos, diagnostico oncoldgico e com leséo periestoma).

A decisdo da pessoa em realizar o tratamento cirdrgico ocorreu
mediante as informacdes fornecidas pelo médico ou por aconselhamento

familiar:

“No hospital, os médicos me falaram que iriam fazer uma cirurgia que chamava
urostomia, que era igualzinho a da colostomia, mas que sairia urina. SO que eu
tinha que querer e ai eu preferi fazer. Foi bem melhor!!!!” (E4, feminino, 43

anos, diagndstico oncoldgico e sem complicacdo).

“O médico me falou que eu teria que operar, usar bolsinha e que ndo daria
mais para retornar o intestino (DC: RTI) porque o tumor estava muito perto da
fita elastica (DC: esfincter anal), ja tinha estragado!!! Eu ndo queria isso, nédo
gueria!! Mas minha irméa falou que se eu nao fizesse o tumor fecharia (DC:

obstrucdo total do intestino por crescimento tumoral) e eu poria fezes pela
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boca. Até teve um médico que falou que talvez ndo precisasse da bolsinha em
definitivo. Fiz radio (radioterapia) e quimica (quimioterapia). Fiquei, fiquei...
decidi operar, marqueil!l! Eles cortaram onde estava o problema!!l” (E14,

masculino, 66 anos, diagnostico oncoldgico e com lesdo periestoma).

“Fiquei um tempo sem querer a cirurgia (DC: estomia intestinal), o médico disse
que seria melhor porque eu estava sofrendo e iria aliviar!!! Eu ndo queria, eu
nao aceitava, eu achava que nao ia dar certo!!! A radioterapia causou uma
lesdo que demorou muito para cicatrizar, deve ter sido por ser lugar amido [...]
cheguei a conclusdo que ndo tinha jeito, que nédo tinha saida [...] entdo eu disse
vamos colocar o tal da bolsa, vamos enfrentar e seja o que Deus quiser!!! Foi
no dia 20 de outubro de 2015!"' O meu problema foi a lesdo e os efeitos
colaterais da radioterapia, que podem demorar até 5 anos para cicatrizar.
Coloquei a bolsa e quando sai do hospital, fui pro centro de reabilitacdo (DC: o
programa especializado de estomizados)” (E8, feminino, 56 anos, diagndstico

ndo oncoldgico e com lesdo da estomia).

A visdo do paciente sobre o atendimento recebido ao longo do seu
itinerario terapéutico indicou as fragilidades e fortalezas do sistema publico de

saude:

“Em um més ja estava fazendo o tratamento!!! [...] fui bem tratada, me senti em
um hotel cinco estrelas!!! Jamais vi um tratamento igual, ndo tinha uma pessoa
gue ndo tivesse carinho comigo e que nao soubesse o0 meu nome. E isso acho
muito interessante, um hospital daguele tamanho, todos sabiam o meu nome.
N&o tive nenhuma queixa!!!” (E2, feminino, 68 anos, diagndstico oncoldgico e

com leséo periestoma).

“No meu caso, foi tudo a toque de caixa (DC: cirurgia de urgéncia) para fazer
uma biopsia do rim. Isso (DC: colostomia) complicalll A gente passa as
dificuldades e passa pro médico, na proxima ele vai pensar duas vezes antes

de fazer igual. Acho que vai fazer diferente. Entdo, a gente serve de cobaia
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né!?” (E12, masculino, 68 anos, diagndéstico oncolégico, com lesdao da estomia

e periestoma).

“Quando fui no Pronto Atendimento, o médico olhou pra mim e perguntou “o
que senhor ja sabe o que tem?” Eu suspeito, mas ninguém me falou ainda!!!
“Vocé esta com céncer, vocé vai morrer”. Desse jeito!!! Isso faz 4 anos, mas
ainda estou com sequela porque foi um choque tdo grande!!! (DC: trauma
emocional) Eu tinha perdido um irmdo também com céancer, que morreu em
dois meses. Entrei em desespero!!! Por que essa doenca é muito silenciosa e
quando vocé descobre, as vezes ja esta todo tomado, né?” (E14, masculino, 66

anos, diagndstico oncologico e com lesdo periestoma).

“Parece uma rua sem ligagéo! (DC: sobre a fila de espera para o atendimento).
Vocé esta entra na fila, ai chega na frente e vé que ndo tem saida, tinha que ter
um responsavel!!'! Quando a gente pergunta sobre alguma coisa, € sempre a
mesma resposta “conversa com fulano que vai te dar informagao”!!!” (E12,
masculino, 68 anos, diagnéstico oncolégico, com lesdo da estomia e

periestoma).

DC: A familiar do E12 relatou um episodio de atendimento no hospital,
em que uma enfermeira ao realizar a troca do EC, utilizou o termo “catinga”

para ao se referir ao cheiro desagradavel da bolsa.

“Eu tive cancer ha 17 anos, fui toda feliz (DC: fazer a cirurgia), porque toda vez
foi joia. Fui para o hospital pra tirar umas gorduras, uns nddulos, mas o médico
achou que o cancer tinha voltado!!! Ele teve que chamar outro médico, porque
além de cortar a minha bexiga com bisturi, cortou 0 meu intestino!!! Eu ndo
tinha nada, nada, nada, nada!!! (DC: foi diagnosticado fistula por trauma) [...]
nao precisou colocar a bolsa nesta cirurgia, mas fiquei no CTI, melhorei e fui
para o quarto. No outro dia, a auxiliar de enfermagem sentiu um cheiro
desagradavel e viu que estava tudo para fora arrebentado (DC: deiscéncia total
de parede), acionou a enfermeira. Voltei pro bloco cirdrgico e ai colocaram a

bolsa (DC: confeccao de colostomia), fiquei 25 dias no CTI, entre a vida e a
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morte e a minha familia doida!!! Cheguei a pesar uns 100 kg (DC: anasarca),
eu virei um monstro! Quando comecei a melhorar, tive duas crises convulsivas,
tomei remédios e melhorei!!! O médico foi incapaz de me ligar para perguntar
Como que eu estava, fazia 20 anos que ele me tratava, tinha maior carinho...]
uso a bolsa por um erro, isso aconteceu na minha vida!!l” (E9, feminino, 72

anos, diagndstico ndo oncoldgico, com lesdo da estomia e periestoma).

“Ele é médico porque Deus mandou (DC: passou a ideia de um profissional
competente)!!! Ele me examinou todinho, a barriga, a parte de trds e marcou
um retorno para ver os resultados dos exames de sangue e de ultrassom. Viu
tudo e disse que estava tudo dez. A oncologia ja tinha me dispensado!!!” (E14,

masculino, 66 anos, diagnostico oncoldgico e com lesdo periestoma).

DC: Segundo a esposa do E12, no hospital ndo forneceram informacdes
sobre o programa de estomizados e a possibilidade de cadastramento e
quando procuraram o posto de saude também n&do souberam informa-los,
ficaram assim perdidos por uns 15 dias. Com a ajuda de uma prima, que é
assistente social, descobriram onde ficava o programa e o0s documentos

necessarios, finalmente conseguiram agendar a primeira consulta.

“Tem outra coisa: é o SUS que da, porque todo mundo paga, entdo € do nosso
dinheiro, né? O plano de saude mais caro que existe € o SUS. Apesar das
noticias na televisao sobre o atendimento “ruim”, que os médicos mal levantam
a cabeca para falar com vocé. Gracas a Deus, nunca tive problema, sempre fui
bem atendida” (E2, feminino, 68 anos, diagndstico oncoldgico e com leséo

periestoma).

“O atendimento do postinho é 6timo, se nao faz mais é porque ndo pode. Toda
vez que eu vou la, eu sou bem atendida e ndo espero muito tempo. Se eu
chego cedinho, logo vem e pergunta se eu preciso de alguma coisa ou se estou
com alguma dor. Se eu estiver sentindo alguma coisa, elas me encaminham”

(E2, feminino, 68 anos, diagndstico oncoldgico e com leséo periestoma).
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“Na parte das bolsinhas, eles explicaram tudo, como eu tinha que usar, como
fazer aquele recorte (DC: recorte da base do EC. As enfermeiras explicaram
tudo!!!” (E15, feminino, 45 anos, diagnostico oncologico e com leséo

periestoma).

Em relacdo ao processo de estomizacado, diferentes entendimentos

foram relatados pelos participantes:

‘A gente fica tdo incomodada, fica com medo da bolsinha abrir [...], mas acho
que seria muito dificil se eu tivesse um marido, Deus néo erra!!! Acho que Deus
foi bom para mim!!!” (E2, feminino, 68 anos, diagndstico oncolégico e com

les&o periestoma).

DC: E2 ficou vilva antes de ser estomizada e passou a pensar que
apesar do sofrimento da perda do marido, este fato poderia ser explicado pela
sua necessidade de estomizacéao.

“Eu estava pensando outro dia no meu amigo, que também havia operado na
mesma época que eu, para tratar do mesmo problema, sé que em um outro
hospital. Ele ndo aceitava a bolsinha de jeito nenhum, ele retornou para tirar a
bolsinha (DC: RTI), mas acabou morrendo!!! Era novo, tinha 60 anos!!! Acho
que quem ndo aceita, acaba morrendo!!!” (E5, masculino, 82 anos, diagndstico

oncolégico e com lesao da estomia e periestoma).

“Antes nado estava aguentando de dor, mas depois vi que nao sofria mais (DC:
apos a cirurgia com colostomia), vi que nao sentia mais dor[...] era melhor viver
sem dor e com a bolsinha [...] passei por aquele periodo, fazendo aquela
quimioterapia e radioterapia, horrivel!!! Mas ndo deixei de comer, de me cuidar
e de ir para igreja” (E8, feminino, 56 anos, diagndstico ndo oncolégico e com

lesdo da estomia).

“Depois da cirurgia com a bolsinha, tive que acostumar... [...] achava tudo muito

dificil, ndo saia de casal!!! Agora estou passeando, vou nas festas, vou em
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tudo!!! Vou na igreja, tem uma farmacia da igreja que ajudo... [...] entdo agora a
coisa melhorou!!! Eu mesmo estou troco[...] vou na associacdo (DC:
associacdo de estomizados foi fundada em decorréncia do desenvolvimento
deste estudo e E13 passou a participar das atividades, 0 que aumentou o0 seu
convivio social)” (E13, masculino, 76 anos, diagndstico oncolégico e sem

complicacéo).

No processo de estomizacdo intestinal ocorreu uma abordagem
centralizada para o aspecto fisioldgico e para o autocuidado procedimental em
relacdo ao EC/adjuvantes, sendo que outros aspectos ficaram em segundo

plano:

“Minha filha veio e ficou comigo até tirar os pontos. Eu aprendi no hospital (DC:
cuidados), prestava atencdo como fazia e aprendi. Minha filha colocava pra
mim, mas preferi eu mesmo me virar!!!” (E11, feminino, 77 anos, diagnostico

oncologico e com lesdo da estomia e periestoma).

“Eu nunca procurei (DC: suporte profissional no programa de estomizados)
porque nunca tive problema, nunca precisei procurar ninguém. O comeco da
adaptacao foi no hospital porque fiquei muito tempo internada, as enfermeiras
me orientaram muito e no retorno. Na época nem sabia que existia este
atendimento especializado” (E1, feminino, 43 anos, diagnéstico nao oncoldgico

e com lesdo da estomia).

“O médico conversou comigo, depois da cirurgia, explicou que teve que cortar
meu intestino em dois lugares e por isso eu teria que usar a bolsinha, que as
minhas necessidades iriam sair dentro dela. L4 no hospital ndo tinha dessa
(bolsa opaca), |4 era do transparente. As enfermeiras, vinham toda hora para
trocar e limpar” (E15, feminino, 45 anos, diagndstico oncoldgico e com lesao

periestoma).

DC: a esposa do E12 referiu muitas dificuldades ao retornarem ao

domicilio e que a unica informagéo fornecida pelo enfermeiro no hospital foi
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que seria possivel procurar a prefeitura para conseguir os EC. No comeco,

compraram alguns EC e uma amiga conseguiu alguns no hospital oncoldégico.

“Eu néo sabia que eu tinha direito de ter essa bolsa, ninguém me falou sobre
iISS0. Meu esposo teve que comprar essa bolsa por dois meses para mim. Um
amigo de trabalho do meu esposo disse que era possivel eu conseguir pela
prefeitura, que eu tinha direito!!! Meu esposo foi na Secretaria da Saude, levou
meus documentos, o comprovante de residéncia e conseguiu me cadastrar
para receber as bolsas!!!” (E15, feminino, 45 anos, diagndstico oncolégico e

com leséo periestoma).

“Usei varios (modelo de EC), mas quando estava gostando de um modelo, de
repente, faltava (DC: no servigo especializado de estomizados) e tinha que
usar do outro tipo [...] ai dava outro problema, a minha pele chegou a ficar
muito machucada, ficava ferida mesmo. Era assim até chegar” (DC: o modelo
que E1 utilizava) (E1, feminino, 43 anos, diagnostico ndo oncolégico e com

lesdo da estomia).

Com a recuperacédo fisiolégica, apds o tratamento com estomizacdo
intestinal, o participante passou a ter maior autonomia, retomando as
atividades com maior proatividade. Evidenciou-se a centralidade da
estomizacdo como um ponto de mudanca na vida destas pessoas, que ao

longo da sobrevivéncia passa a ser considerado uma normalidade em sua vida:

“Ela (DC: a esposa) me ajuda, mas eu estou pegando mais o ritmo. Vocé falou
que o aparelho de barba podia machucar, ai comprei o aparelho de cortar (DC:
os pelos) que é mais préatico. Tem vez que eu troco, meio zangado, mas troco.
Mas, acho bom ela me ajudar’” (E14, masculino, 66 anos, diagndstico

oncologico e com lesao periestoma).

“[...] instalei o chuveirinho que € superimportante... abencoado. Nao é caro, é
algo que todo mundo deveria ter [...] vou fazer compras, pagar minhas contas,

brinco com meus sobrinhos, s6 ndo vou para o chdo com eles porque depois
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eles tém que me levantar. S6 o sabonete que irritou (DC: pele periestoma) e
passei para o de glicerina. Nunca tive problema nenhum!” (E9, feminino, 72

anos, diagndstico ndo oncoldgico, com lesdo da estomia e periestoma).

DC: Recordo-me de ter atendido E13 ha um ano, em sua residéncia,
debilitado do pds-operatério e acompanhado pela técnica de enfermagem.
Hoje, ele est4 forte, ativo e ia sozinho para consulta médica e tudo que
precisava, o0 médico o ajudava, mas nunca havia ido ao programa de

estomizados.

“Em geral eu nem viajo, fico mais em casa, eu trabalhava na roca e a gente
chega cansado no fim de semana]...], mas fui até Sdo Paulo na casa de uma
neta. Ndo mudei nada (DC: roupas), esta tudo normal!!!” (E6, masculino, 82

anos, diagndstico oncologico e com lesao periestoma).

“Tem muita gente que fica com vergonha de falar que esta usando a bolsa, nédo
gosta de expor, isto ndo é problema para mim! [...] consigo levar uma vida
normal com a bolsa, eu saio, vou a igreja [...] participo, saio de dia, a gente vai
trocando ideia no grupo de estomizados [...], mas por conta da hérnia tem
muita roupa que nédo serve mais” (E10, feminino, 71 anos, diagnostico

oncologico e com lesdo da estomia e periestoma).

DISCUSSAO

Com a analise do Nucleo tematico 1: “Referéncia e contrarreferéncia”
ampliou-se a compreensdo sobre a experiéncia de acessibilidade de
estomizados intestinais a assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes e
considerando-se a complexidade clinica do adoecimento colorretal crénico e a
necessidade de uma assisténcia especializada no SUS, aprofundando-se olhar
sobre os aspectos macrossociais envolvidos.

Os resultados deste estudo indicaram o Itinerario terapéutico de pessoas
com adoecimento colorretal, que buscaram o entendimento e as solu¢cdes para

0 seu problema de saude no subsistema profissional do SUS (RABELO,
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ALVES, SOUZA, 1999). Assim, o Itinerario terapéutico destas pessoas revelou
que a busca tardia da assisténcia da pessoa com sintomatologia
gastrointestinal se deve a conjuncao de fatores como dificuldades na distingéo
dos sinais clinicos do CCR e a ndo valorizagdo destes pelos profissionais e
pela populacéo; auséncia do traco cultural do homem pela busca e adesao as
medidas preventivas; desafios na implementacdo de acdes preventivas e de
rastreamento para esta doenca; acrescidas da escassez de oferecimento de
exames especializados como colonoscopia e de assisténcia especializada no
SUS.

Estudo brasileiro identificou o aumento de CCR em pessoas com idade
acima de 35 anos no Rio de Janeiro, vinculado aos habitos de vida ocidental,
indicando a necessidade de monitoramento de dados epidemioldgicos, de
medidas e estratégias preventivas e de rastreamento para o diagnostico e o
tratamento precoce pela sua alta incidéncia e morbimortalidade, no
enfrentamento da escassez de servicos especializados e do custo elevado das
terapéuticas em instituicoes terciarias e quaternarias (GASPARINI et al., 2018).

No Brasil, com o0 rastreamento oportunistico ainda nao temos
conseguido assegurar a deteccdo de lesdes precursoras do CCR, o que tem
comprometido o inicio do tratamento e o alcance da diminuicdo da taxa de
mortalidade por este cancer, bem como o aumento da expectativa de vida da
populacdo (GASPARINI et al., 2018).

Dentre 392 pacientes de um estudo canadense, 9,9% foram
diagnosticados por exames de rastreamento, 53,1% foram submetidos a
tomografia computadorizada para estadiamento tumoral no pré-operatério e
74,5% foram submetidos a colonoscopia, concluindo-se que h& associacdo da
oferta de servicos especializados e o tempo de acesso para diagnostico,
cirurgia e terapia adjuvante, indicando a necessidade de estudos para
diferenciar acessibilidade de rastreamento oportunistico para a melhoria da
assisténcia para esta clientela (MCCONNELL, INGLIS, PORTER, 2010;
GASPARINI et al., 2018).

Por outro lado, o tratamento da Doenca de Crohn tem sido altamente
complexo, por repercutir em todas as dimensdes da vida destas pessoas e do

seu cotidiano, que passa a ser regido pela evolucdo da doenca e pela resposta
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a terapéutica clinica. Esta terapéutica envolve diferentes medicamentos anti-
inflamatorios, imunossupressores, antibidticos e terapia biolégica, que pode ser
modificado por diversas vezes ao longo do seguimento, sendo que o0s
profissionais devem ter capacitacao especializada (SONOBE et al., 2015).

A falta de adeséo ao tratamento clinico ou a demora do estabelecimento
do diagnostico podem resultar em fistula entérica, uma das complicacdes mais
frequentes e abordada cirurgicamente, que resultam em estomia intestinal,
temporaria ou definitiva. Por ser de etiologia desconhecida e multifatorial
indica-se tratamento com associacdo da terapéutica medicamentosa, suporte
nutricional e controle dos fatores predisponentes e cirurgia (VIEIRA et al., 2012;
SONOBE et al., 2015).

A demora de Reconstrucdo de Transito Intestinal (RTI) apresentou
correlacdo entre idade avancada e o tempo de estomia, além da presenca de
comorbidades, agravada pela sobrecarga dos servicos publicos de saude para
atender esta demanda, sendo que a média de permanéncia de estomia foi de
5,3 anos e média de idade de 62,1 anos (AGUIAR et al.,, 2017). Nossos
resultados corroboraram este estudo, pois fatores como idade avancada e
presenca de comorbidades foram identificadas como critérios que impediram a
RTI, pois seis participantes tinham idade acima de 60 anos e tempo de estomia
acima de dois anos.

Contudo, dos 15 participantes desta etapa do nosso estudo, 13
apresentavam complicacbes de estomia (retracdo, prolapso e hérnia
paraestomal) e/ou de pele periestoma, assim como auséncia de controle de
CCR, reagudizacdo ou complicacdo da Doenca de Crohn, eventos adversos
decorrentes do tratamento adjuvante, que indicavam o comprometimento de
gravidade, inviabilizando a RTI.

A expectativa de RTI foi sendo substituida pela prioridade de aquisi¢do
de EC/adjuvantes e a realizagdo do autocuidado, driblando as incertezas da
evolucéo clinica e necessidade de terapéutica adjuvante durante o seguimento
ambulatorial especializado, bem como a falta de informacdes sobre cirurgia e
suas consequéncias e informacdes sobre o programa especializado de
estomizados (LENZA et al., 2013).



132

Isto dificultou a reabilitacdo e aumentou o sofrimento dos participantes
deste estudo por falta de acessibilidade a assisténcia especializada e utilizac&o
de EC/adjuvantes que pudessem favorecer a retomada das atividades
cotidianas, pois os problemas mais frequentes foram descolamento por
balonismo e presenca de complicacbes de estomia e de pele periestoma,
somadas com a realizacdo de terapias adjuvantes para CCR e Doenca de
Crohn, que agravaram a falta de EC/adjuvantes, que assegurassem O
atendimento de suas necessidades (SASAKI et al., 2017).

A familia foi fundamental no itinerario terapéutico dos estomizados
intestinais, pois tem conseguido oferecer apoio em momentos dificeis como na
busca pela assisténcia a saude, na tomada de decisdo para realizar o
tratamento cirargico, na busca por EC/adjuvantes para a realizacdo do
autocuidado e no manejo de complicacdes de estomia e de pele periestoma,
dividindo o sofrimento do adoecimento e da estomizacdo (SASAKI, 2018).

As informacdes fornecidas pelos profissionais no contexto de assisténcia
a saude foram importantes para os pacientes e familiares entenderem a
doenca e a indicacdo de tratamentos. Por outro lado, foram relatados a
inadequacdo de alguns profissionais na comunicacdo do diagndstico
oncoldgico e das possibilidades terapéuticas.

Muitas vezes, a habilidade interpessoal ndo tem correspondido as
expectativas de pacientes estomizados e de seus familiares, por auséncia ou
excesso de conteudo, utilizacdo de terminologia cientifica que dificulta o
entendimento e falta de espaco para esclarecimentos de davidas. Ainda, foram
considerados importantes a abordagem de procedimentos perioperatorios, 0s
cuidados da estomia intestinal e as adaptacdes necessdrias, preparando-0s
para o contexto domiciliario e sobre o programa de estomizados (PEREIRA et
al., 2016; SASAKI, 2018).

Em relacdo a assisténcia a salde, quer seja no contexto hospitalar como
no programa de estomizados, os participantes deste estudo relataram um misto
de fragilidades e fortalezas relacionados ao acolhimento e ao atendimento dos
profissionais, que poderao contribuir na melhoria do atendimento.

O processo de estomizacdo suscitou uma dualidade de sentimentos em

relacdo a condi¢cdo de ter estomia intestinal, entre alivio do sofrimento e as
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dificuldades com o preconceito e o0 estigma social sobre a deficiéncia fisica,
bem como as mudancas e a centralidade da estomia intestinal na vida dos
participantes do estudo e da sua familia, que aos poucos foram dando lugar a
uma vida com restricbes e adaptacdes cotidianas.

Isto pode estar vinculado a perda de controle e de autonomia na vida,
cuja concretude ocorre pelo EC aderido ao seu abdome, que pode gerar
vergonha de sua condicdo e medo de exposi¢cado corporal e da liberacdo de
odores. Além disso, outras repercussdes emaocionais e fisicas também podem
ocorrer, cujas estratégias de enfrentamento séo a fé, religiosidade, otimismo de
vida, apoio familiar e o vinculo com os profissionais da saude, que favorecerao
a reabilitacdo (TELES et al., 2017; SASAKI, 2018).

Portanto, a acessibilidade de pessoas com estomia intestinal a
assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes perpassa pelo oferecimento de
recursos humanos com capacitacao especializada e de recursos materiais e
tecnologicos como EC/adjuvantes que atendam a necessidade das pessoas
estomizadas intestinais, com espagos de humanizagdo, que possibilitam
privacidade e proximidade com fornecimento de informacfes, oferta e
disponibilizacdo de atendimentos para a resolutividade dos problemas desta
clientela (RIBEIRO et al., 2015).

A acessibilidade pode ser assegurada por meio do fornecimento de
informacdes ao longo da sobrevivéncia sobre o enfrentamento do diagndstico
oncologico e do processo de estomizacdo, adequando-se as diferentes
necessidades de pacientes e familiares para o alcance da reabilitagdo (LENZA
et al., 2013; SASAKI et al., 2017; SASAKI, 2018).

No caso dos estomizados por Doenca de Crohn, o fornecimento de
informacBes sobre a importancia da manutencdo da adesdo ao tratamento
clinico e cirdrgico e ao seguimento de controle, bem como as estratégias de
enfrentamento para lidar com as fases de agudizacdo e remissédo da doenca
(VIEIRA et al., 2012; SONOBE et al., 2015).

O protagonismo dos estomizados intestinais é fundamental para a sua
acessibilidade ao buscar servicos e procedimentos especializados, contudo
deve-se considerar a integracao dos trés niveis de atencdo a saude: a basica,

a de meédia complexidade e alta complexidade, com a implementacdo dos
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pressupostos da universalidade, da equidade, da integralidade, da
descentralizacéo, da participacao da populacédo e da organizacao regionalizada
e hierarquizada da rede de servigos do SUS. Desta forma, espera-se melhorar
a resolutividade, a organizacédo do servico com agendamento de consultas e
diminuicdo da demora para acessibilidade a exames especializados e as
terapéuticas e a contrarreferéncia, ou seja, € a regulacdo do SUS para a
assisténcia as pessoas com doencas colorretais crénicas (SPEDO, PINTO,
TANAKA, 2010).

A andlise de estudos sobre itinerarios terapéuticos de pacientes
oncoldgicos identificou a necessidade de organizacdo dos servi¢cos de saude, a
experiéncia e comportamentos destes em relagdo ao adoecimento e
tratamentos, além da utilizacéo e a satisfacdo com estes servigcos, contribuindo
para a melhoria da acessibilidade (SOARES, SANTOS, ARRUDA, 2017). O
Itinerario terapéutico das pessoas com estomia intestinal por doenca colorretal
crbnica deste estudo corrobora esta analise.

A acessibilidade da pessoa com estomia intestinal ao programa
especializado, ainda esta focalizado no cuidado da lesdo do corpo,
predominando a visdo biomédica, que reduz a demanda de necessidades
desta clientela a distribuicdo de EC/adjuvantes, e, portanto, ndo vincula a
desigualdade as barreiras fisicas, econdmicas, politicas e sociais segundo 0s
padrées da sociedade (SANTOS, 2008; SASAKI, 2018).

O enfermeiro possui protagonismo na assisténcia a pessoa com estomia
intestinal no SUS, principalmente no contexto hospitalar, ao planejar a
assisténcia perioperatoria que inclui ensino e demarcacdo no pré-operatorio,
preparo fisico e emocional e no pds-operatério a avaliagdo clinica, de estomia e
de pele periestoma, 0 ensino de autocuidado da estomia intestinal e troca de
EC/adjuvantes e realizar a contrarreferéncia ao programa especializado de
estomizados. Além disso, é responsavel por intervencdes nas diferentes etapas
de reabilitacdo para assegurar sobrevivéncia de qualidade (LENZA et al., 2013;
LENZA et al., 2015; SASAKI et al., 2017).

No programa especializado de estomizados, o enfermeiro é responsavel
pela consulta de Enfermagem, com levantamento de dados clinicos e de

tratamentos realizados, exame fisico e avaliacdo da estomia intestinal,
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presenca de complicacdes, selecdo e indicacdo de EC/adjuvantes, além do
gerenciamento da previsdo e provisao de materiais e EC/adjuvantes (LENZA,
2011; LENZA et al., 2013; SASAKI et al; 2017; SASAKI, 2018).

O desafio € a superacao da deficiéncia restrita a esfera privada e familiar
para uma questao publica para a garantia dos direitos de cidadania da pessoa
com estomia intestinal por meio de protecédo social ou por instrumentos legais.
No caso, o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), criado como uma
politica de seguridade social para o atendimento dos direitos das pessoas com
deficiéncia, sem autonomia financeira, ndo tem sido contemplado como direito
de cidadania a equidade para estomizados intestinais (SANTOS, 2008).

No Brasil, a legislacao pressupde os direitos da pessoa com deficiéncia,
no entanto, a sua implementacéo e fiscalizagcdo devem ser viabilizadas para
favorecer a prevencédo de deficiéncias e a acessibilidade, para a legitimacao da
inclusdo social, trabalho, lazer, independéncia e saude com atendimentos
resolutivos e vinculo profissional-paciente de qualidade como direito de
cidadania para estas pessoas (GIRONDI, SANTOS, 2011).

Em sintese, no Nucleo temético 1: “Referéncia e contrarreferéncia”
evidenciou-se a dificuldade de acessibilidade das pessoas a assisténcia de
salude no SUS, cujo comprometimento clinico requereu maior densidade
tecnoldgica e maior capacitacdo de profissionais para a resolucao do problema,
que durante o seguimento ambulatorial especializado houve necessidades de
reabordagens cirlrgicas, manejo de intercorréncias e da piora clinica. Isto
resultou em maior custo para o sistema de saude publica, com centralizacdo da
assisténcia em instituicdes terciarias e quaternarias, com repercussoes fisicas,
emocionais e socioculturais para estas pessoas e suas familias. Ainda
persistem as fragilidades na implementacdo da assisténcia especializada e
oferecimento de EC/adjuvantes para esta clientela no sistema publico de
saude.

Ha necessidade de investimentos na implementacdo de acdes,
asseguradas por legislacao, para constituir de fato um direito de cidadania, pois
a deficiéncia resulta das interacdes pessoais, ambientais e sociais da pessoa
em um contexto, cuja estrutura social ainda é incapaz suprir a diversidade da

demanda de necessidades, ampliando-se a assisténcia as pessoas com
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estomia intestinal para além da leséo fisica, do universo privado e individual
para o universo publico (SANTOS, 2008; GIRONDI, SANTOS, 2011; LENZA et
al., 2015; SASAKI et al., 2017; SASAKI, 2018; MORAES, 2019).

Ainda, serdo necessarios mais investimentos para a melhoria da
implementacdo de outros programas de saude, que no caso dos estomizados
intestinais, envolvem o Programa Nacional de Atencdo Oncoldgica, bem como
as Diretrizes Diagndsticas e Terapéuticas para CCR, Doenca de Crohn (DC) e
para Retocolite Ulcerativa (RCU).

Os resultados deste estudo poderdo subsidiar as acdes para a melhoria
da assisténcia de estomizados intestinais nos diferentes niveis de atendimento
do SUS.
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8.2 NUCLEO TEMATICO 2: “ACESSIBILIDADE A ASSISTENCIA
ESPECIALIZADA E AOS EC/ADJUVANTES NO SUS”

A condigcdo de ser uma pessoa com estomia intestinal foi relatada com
as repercussfes cotidianas e psicoemocionais. Contudo, a estomizacao foi

reconhecida como libertadora do sofrimento por varios participantes:

“No comeco foi dificil, todo mundo fica olhando, observando, pensar no que 0s
outros iriam falar. E esquisito estar fazendo cocd pela barriga. Antes de ter o
problema eu era superativa e depois da doenca, a autoestima ficou baixa e
fiquei entre quatro paredes, s6 dor, vomito, passando muito mal e deixei de sair
de casa [...] a bolsinha veio para me libertar! Depois da fase de aceitacdo da
bolsa. [...] foi a expectativa de retornar (DC: RTI) e quando vi que ndo era mais
possivel [...] praticamente era definitiva, ai me deu aquela coisa de novo, de ter
que aceitar [...] naquela época, uma amiga me ajudou muito, que me levou
para praia e eu percebi que eu poderia fazer tudo!!! Estudar, fazer faculdade!!!”

(E1, feminino, 43 anos, diagndéstico ndo oncolbgico e com lesédo da estomia).

“O médico fez a cirurgia no intestino [...] cirurgia dificil!!! Ele tinha dito que néo
garantia que eu sairia da mesa de cirurgia com vida, mas que ele faria a parte
dele!!! Gracas a Deus, fui para UTI, depois me contaram que fiquei com 1% de
vida!!ll Gracgas a Deus deu vidal...] e eu continuo até hoje!!!” (E6, masculino, 82

anos, diagndstico oncoldgico e com lesdo periestoma).

DC: E2 considera-se ativa, possui autoestima elevada e acredita que a
sua condicdo ¢ um aprendizado e uma “bencao” de Deus pela sua chance de

vida:

“Ter uma colostomia é a mesma coisa de uma pessoa que nasce com uma
deficiéncia fisica, coisa que ndo tem solucéo, a gente tem que aprender a viver
com ela. E a mesma coisalll A vida é assim, é um eterno adaptar’ (E2,

feminino, 68 anos, diagnostico oncologico e com leséo periestoma).
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Houve relatos dos participantes sobre as expectativas de Reconstrucao
de Transito Intestinal (RTI) como uma resolucdo de sua vida, principalmente
por estas acreditarem que isto daria um fim aos seus problemas decorrentes da

estomizacao:

‘“Minha vontade era retornar (DC: fazer a RTI). No comeco, todo mundo fica
olhando, tinha medo que os outros ficassem observandol...] ficava muito timida
com aquilo (DC: colostomia), ndo sei se era por conta da idade (DC: foi
ileostomizada aos 19 anos), né?” (E1, feminino, 43 anos, diagndstico néo

oncologico e com lesdo da estomia).

“Tive que mudar as roupas!!! Quero tirar isso (DC: fazer RTI para tirar a
colostomia) logo, quero usar minhas roupas de antes do problemal!!! Uso coisas
mais soltinhas para nao ficar aparecendo. Uso a cinta, entdo nao aparece
minha barriga. Aparece um pouco mais, porque tem o prolapso, mas nao da
para perceber” (E8, feminino, 56 anos, diagndstico ndo oncoldgico e com lesao

da estomia).

Os participantes deste estudo, aos poucos foram percebendo que a RTI
era inviavel por sua condicdo clinica comprometida, idade avancada ou por
surgimento de complicacdes como hérnia devido a fragilidade da musculatura

abdominal:

“O médico disse que a bolsinha poderia ser provisdria ou para a vida toda.
Passaram dias e depois de um més, ele disse que teria que esperar para
colocar o intestino no lugar (DC: RTI). Mas depois de seis meses, ele resolveu
ndo mexer por causa da minha idade (DC: idosa) e seria arriscado!!!” (E3,
feminino, 82 anos, diagndstico ndo oncoldégico e com lesdo da estomia e

periestoma)

“O médico me passou para fazer acompanhamento com nutricionista, estou
fazendo dieta direitinho!!! Falou que teria que colocar a telinha (DC: tela

sintética de propileno para reparacdo abdominal e reforcar a musculatura
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abdominal para prevenir hérnia ou sua recidiva) para tirar minha hérnia. Mas
ele vai esperar porque a cirurgia esta muito recente (DC: esta participante ja
havia realizado RTI, mas apresentava risco para hérnia abdominal)” (E15,

feminino, 45 anos, diagnostico oncolégico e com lesdo periestoma).

Por outro lado, um estomizado optou por ndo se submeter a cirurgia de
RTI, pois a sua prioridade era a resolugdo da hérnia paraestomal, que
dificultava o seu dia a dia:

“Optei por ndo mexer na bolsinha (DC: nao realizar RTI), agora eu queria
resolver a hérnia porque incomoda, o intestino vai descendo, vai acumulando
como se fosse um saco, vai pesando|...] doi a tripa (DC: dor intestinal) e nas
costas. Eu tenho que deitar para parar de doer” (E5, masculino, 82 anos,

diagnéstico oncoldgico e com lesdo da estomia e periestoma).

Com a estomizacédo, a necessidade de adaptacdo do vestuério surgiu
em decorréncia da dificuldade da adesividade do EC por balonismo, como
tentativa de disfarce sobre a sua condicdo e para o0 gerenciamento de

complicagcbes de estomia e de pele periestoma:

“Usar calga jeans mais apertada é complicado, porque ja usei e soltou. Quando
tenho gases, solta. Fui a missa ha uns 15 dias e quando estava voltando, eu
senti que tinha soltado. Aquilo foi constrangedor, uma sensacdo de
impoténcia!!!” (E1, feminino, 43 anos, diagndstico ndo oncoldgico e com leséo

da estomia).

“Uso calcinha mais baixa porque se for mais alta, pega exatamente onde esta
(DC: a colostomia) e vai apertar, isso ndo vai da certo!!! Eu nunca fui magrinha,
mas eu tinha um corpo bom, usava roupa, tudo certinho no corpo. Hoje é tudo
roupinha larga de mulher gravida, mas eu posso sair de casa e viajar [...] tive
que mudar todas as minhas roupas!!!” (E2, feminino, 68 anos, diagnostico

oncologico e com lesao periestoma).
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“Eu ganhei muitas roupas largas, todo mundo que me encontra, olhal...] como
se pensasse “a velha desse tamanho, com essa barriga”. Gosto de blusa bem
larga, que ndo chama atencgdo!!!” (E3, feminino, 82 anos, diagnéstico néo

oncolégico e com lesdo da estomia e periestoma)

Apés a estomizacdo, alguns participantes conseguiram retomar a
atividade laboral por meio da readaptacdo de sua atividade profissional, pela
busca de superacdo de seus novos limites, dando inicio a uma nova atividade
informal para aumentar a sua renda, influenciada pela sua experiéncia de
adoecimento ou ainda pela insisténcia em realizar trabalhos contraindicados

pelos profissionais:

“[...] dei aula por 15 anos, desde 2013 estou na biblioteca (DC: readaptacéo de
atividade), empresto livro, ajudo as criangas na leitura, dou aula de refor¢o para
alfabetizacdo. Mas, até entdo, foram na sala de aula [...]” (E1, feminino, 43

anos, diagndstico ndo oncoldgico e com lesédo da estomia).

“Faco tudo, vou para rua, dirijo, trabalho. Eu aprendi a controlar. Eu vendo
roupa, agora inventei um tempero que estd bombando, a nutricionista esta até
fazendo um rétulo pra mim [...] isso porque com o cancer, comecei a ver que a
alimentacdo € muito importante e melhorei a minha alimentacéo. Descobri que
os caldos industrializados, sal refinado, todos prejudicam e passei a fazer esse
tempero faz uns trés anos porque quando a gente coloca ervas, a gente usa
menos sal” (E8, feminino, 56 anos, diagndstico ndo oncolégico e com lesao da

estomia).

“[...] eu ajudei a cavar um alicerce de uma casa, quando fui trocar a roupa,
viram que usava bolsa e ndo me deixaram pegar em mais nada!!! Disseram
gue se passasse mal, ndo saberiam o que fazer. Eu disse que nédo passaria
mal, mas é bom evitar peso!!!” (E14, masculino, 66 anos, diagnostico

oncoldgico e com lesao periestoma).
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DC: E14 refletiu sobre atividades que exigiam forca fisica, mas esta
situacao lhe gerou um sentimento de vergonha sobre a sua condicdo, mas que
ir a praia era a Unica coisa que faltava realizar.

Por outro lado, a retomada das atividades cotidianas dos estomizados
foram dificultadas por falta de condi¢cdes sanitarias adequadas para a
higienizacdo dos EC em locais publicos, que os forcaram a adotar medidas
mais drasticas para o controle do funcionamento intestinal como uso de
medicamentos, estratégias para realizar a troca de EC em condi¢cdes nédo

adequadas, até mesmo deixar de se alimentar:

“A gente tem muita dificuldade em relagdo ao banheiro publico, principalmente
nos hospitais, pois € pequenininho!!! Seria bom uma pia ho mesmo ambiente
do vaso (DC: vaso sanitario), para ter agua para lavar. E uma dificuldade que
todo mundo tem!!!” (E1, feminino, 43 anos, diagnostico ndo oncolégico e com

les&o da estomia).

DC: Por esta dificuldade em locais publicos, E1 utiliza medicamento e
somente se alimenta, antes de retornar ao seu lar pois tem receio do
funcionamento da ileostomia e ndo conseguir local adequado para a sua

higienizagéo.

“Em casa é mais tranquilo (DC: fez adaptactes para favorecer a higienizacao).
Mas na escola é uma dificuldade, tem dia que falta agua e ndo tem como
esvaziar (DC: gases e fezes). Sorte € que eu moro bem pertinho e a diretora €
compreensiva, ela me deixa vir para minha casa!l!” (E1, feminino, 43 anos,

diagnéstico ndo oncoldgico e com leséo da estomia).

“[...] outro dia senti que a bolsinha estava descolando e chegaram umas
pessoas para eu atender (DC: E2 possui comércio informal), pedi licenca e
enguanto a pessoa ficou escolhendo o produto, fui no banheiro. S6 que eu tive
gue deitar no chao para trocar a bolsa. Agora, quando estou com muita pressa,
eu fico de pé no banheiro, murcho a barriga, seguro a respiracdo e troco. Até

entdo, ndo tinha arrumado essa estratégia de murchar bem a barriga de colar a
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bolsa e ndo descola. Se alguém visse a cena... eu deitado no chao do banheiro
(risos) [...] com a bolsinha!!!” (E2, feminino, 68 anos, diagndstico oncolégico e

com leséo periestoma).

DC: E14 realiza todas as atividades e considera que o EC né&o lhe
atrapalha, mas que se sentiu impotente em duas situacdes. A primeira quando
estava no aeroporto e a empresa designou um funcionario para acompanha-lo
em todo trajeto. E a outra quando ajudava em uma construcdo e os demais
profissionais mostraram preocupacao sobre a sua capacidade para o trabalho.
Relatou que tem vergonha do EC pendurado e restringiu a possibilidade de

frequentar a praia.

“Ainda néo fui viajar de 6nibus porgque vai que eu tenho uma diarreia, daquelas
violentas!!! Sou esganada, mas j& me controlei!!! Sei 0 que posso e o que nao
pPOSSO comer muito, se ndo vou precisar ir no banheiro (DC: a nutricionista do
servico especializado havia Ihe explicado sobre a alimentacédo e forneceu um
livro com recomendacdes para prevenir diarreia e gazes, algo que causava
vergonha para E8)” (E9, feminino, 72 anos, diagnéstico ndo oncoldgico, com

les&o da estomia e periestoma).

Quando o estomizado ndo seguiu as recomendacfes preventivas por

considerar gue eram muito restritivas, ocorreu complicacao de estomia:

“O médico disse que estava com hérnia (DC: hérnia paraestomal), que foi de
tanto eu subir e descer escada, depois de operado, eu subia vinte e dois
degraus todos os dias. E dificil ndo poder fazer tudo que eu fazial!ll” (E3,
feminino, 82 anos, diagndstico ndo oncoldgico e com lesdo da estomia e

periestoma).

A necessidade de suporte profissional para estes estomizados foi
evidenciada, principalmente quando surgiram problemas para adaptagéo ao EC
fornecido pelo servico especializado aos estomizados ou quando surgiram as

complicacbes de estomia e de pele periestoma, de diferentes maneiras:
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“A primeira bolsa que usei, me deu alergia, conversei com ela (DC: enfermeira
do servico especializado), que trocou o modelo, ja troquei duas vezes. Agora,
essa é a que estad dando certo!!! Eu uso a que cola direto (DC: EC de uma
peca). Eu acho mais facil!!! Nunca precisei comprar (DC: a quantidade de EC
fornecida pelo servigo especializado tem sido suficiente)” (E11, feminino, 77

anos, diagnostico oncoldgico e com lesdo da estomia e periestoma).

“No hospital cuidavam de tudo, porque a pele ficou muito machucada, doia
muito e usaram a clara de ovo batida em neve, passava e deixava secar. Pedia
para tomar sol naquele lugar. L4 forneciam um talquinho (DC: p6 de resina
sintética) também. Foi assim [...]” (E1, feminino, 43 anos, diagnéstico néo

oncoldgico e com lesdo da estomia).

DC: E15 peregrinou por outros servicos de saude publica em busca de
resolucéo para o seu problema de descolamento da bolsa de colostomia, mas
nao conseguiu um suporte profissional. Somente soube da existéncia do
servico especializado e a possibilidade de cadastramento por um colega de
trabalho de seu marido e um amigo que trabalha no hospital recomendou o uso
de tintura de benjoim para favorecer a adesividade do EC, contudo esta pratica
é contraindicada.

Ao buscarem o suporte profissional, houve a indicacdo de uso de
adjuvantes, porém isto nem sempre foi viavel por outros problemas de saude e
pelas dificuldades de aquisicdo de EC/adjuvantes, comprometendo o
atendimento das necessidades dos estomizados:

“Quando operei, deu o que fazer para conseguir uma bolsa que desse certo em
mim, dava coceira!!! Ai deu certol...] usei s6 o0 que eles me davam (DC: pasta
de resina sintética). Uma enfermeira que me atendeu, falou que eu precisava
de uma bolsa funda (convexa), mas eles n&do conseguiriam me mandar (DC: o
programa de estomizados ndo conseguia disponibilizar pela ata de compra,
apesar deste EC estar contemplado), mas no final deu certo!!!” (E4, feminino,
43 anos, diagnostico oncologico e sem complicacéo).
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DC: E5 informou que usava cinta abdominal, mas com a piora de suas
dores na coluna e nos membros inferiores, passou a usar apenas o cinto para o
EC (DC: cinto para manter a base adesiva na posic¢ao).

E4 relatou que a enfermeira do programa de estomizados e a de uma
fabricante a ajudaram muito, por meio do contato por WhatsApp,
principalmente no inicio, quando teve lesdo de pele periestoma por
inadequacédo do EC/adjuvante:

“Agora ngo tenho mais ndo contato com as enfermeiras. Tinha guardado, da
outra bolsa (DC: EC com base plana) achando que desse certo para quando
nao tivesse da funda (DC: bolsa convexa). Mas esses dias, fui tentar usar e
vazou [...] tinha acabado de colocar, estava trocando de roupa para ir na igreja
[...] ndo ficou colado e vazou tudo! Essa néo adianta!!!!” (DC: EC com base

plana) (E4, feminino, 43 anos, diagndstico oncoldgico e sem complicacao).

Isto tem gerado, por vezes, a subutilizacdo de EC/adjuvantes que
acabaram ficando guardados no domicilio dos estomizados para uma
eventualidade, mas que nédo atendiam as suas necessidades. Portanto, esta
pratica pode resultar em um gasto desnecessario, constituindo inadequacao do

uso do recurso publico:

“Néo sei porque mandaram varias pecas (DC: bolsas de diferentes modelos
foram fornecidos pelo programa de estomizados), tem umas trés, que nem
consegui usar porque nao sabia como fazer (DC: manejo e troca). Eu fico meio
impedido de sair de casa porque uma pessoa normal, precisa fazer as
necessidades vai no banheiro e pronto. Agora, com a bolsinha é diferente, tem
gue usar e depois lavar e em muitos lugares nao tem jeito (DC: utiliza EC de
peca Unica e em geral a infraestrutura sanitaria ndo favorece a higienizagao).
Pra resolver, pedi a de duas partes (DC: EC de duas pecas), mandaram umas
trés. Mas fiquei com medo porque parece que ndo prende bem (DC: em
relacdo & conexdo da base e da bolsa coletora) e se estiver viajando e escapatr,

ndo tenho muita confianca nesse. A outra (DC: peca Unica) € mais garantida
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pra mim!!!” (E6, masculino, 82 anos, diagnostico oncolégico e com lesdo

periestoma).

Foram relatadas situagbes em que a utlizacdo de EC tem sido
dificultada pela presenca de balonismo, que o EC com carvao ativado poderia

beneficiar e prevenir o seu descolamento precoce:

“Esse que é uma parte s6 (DC: EC de uma pecga) ndo segura quando a barriga
vai estufando (DC: abaulamento abdominal), mas é boa também. Essa aqui é
boa (DC: duas pecas) porque d& mais confianca, mas descola também.
Quando estava viajando para ir ao hospital, descolou na estrada, mas segui
com a mao em cima da bolsa porque nao tinha como fazer nada na estrada até
eu chegar no hospital” (E5, masculino, 82 anos, diagndstico oncolégico e com

lesdo da estomia e periestoma).

“Essa ja descolou por conta dos gases, encheu como uma bola de futebol.
Vocé acorda de noite e vé que ela estufa até a roupa. Para a proxima etapa,
vai vir com o filtro (DC: EC com filtro de carvédo ativado), para mim vai ser
excelente!!!” (E7, masculino, 63 anos, diagnostico oncologico e com leséo

periestoma).

Uma participante referiu preocupacdo em passar por uma avaliacdo da
enfermeira deste programa de saude para confirmar que tudo estivesse bem
com ela, ou seja, auséncia de intercorréncias ou de complicagbes de estomia e

de pele periestoma:

“Eu quase néo vou la (DC: programa de estomizados), a minha irmé e a amiga
gue buscam a bolsa para mim porque ela (DC: enfermeira) fala que posso ficar
quietinha e ndo preciso ir la. Mas nesse ano, quero ir para ver se esta tudo
certo, a pele ao redor esta branquinha e la (DC: colostomia) vermelhinho” (E9,
feminino, 72 anos, diagnéstico ndo oncolégico, com lesdo da estomia e

periestoma).
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Porém, ressalta-se que varios participantes ndo haviam sido avaliados
pelo servico especializado de estomizados, nem na admissao de

cadastramento ou em algum outro momento durante o seguimento:

“[...] por que elas querem socar aquela (EC sem filtro de carvéo ativado) que eu
ndo gosto [...] ndo olham nada, s6 me entregam a bolsinha e tchau! Desde o
tempo que comecei a pegar, eles nunca olharam nada (DC: ndo havia passado
por nenhuma avaliagdo no servico especializado de estomizados para o qual
foi encaminhado por ter mudado de cidade de sua residéncia). A cinta ajudava
bem, segurava mais, seria 6timo porque me sentiria mais seguro, com
certezalll Prefiro ir 1& (DC: manteve 0 seu cadastramento no servico

especializado de estomizados na outra cidade, onde residia anteriormente)

(E14, masculino, 66 anos, diagnéstico oncoldgico e com lesdo periestoma).

DC: E13 nunca havia sido avaliada no servico especializado e recebia
os EC/adjuvantes mensalmente via secretaria municipal de sua cidade. A Unica
avaliacdo realizada, foi durante o curso de capacitacdo das enfermeiras da
Estratégia Saude da Familia (ESF), oferecido pela pesquisadora deste estudo,
sendo que a avaliacdo clinica dos estomizados e do uso de EC/adjuvantes
ocorreu durante o treinamento prético.

DC: E14 informou que a Unica avaliacdo sobre EC/adjuvantes foi aquela
realizada ha um ano pela pesquisadora deste estudo.

DC: E15 nunca foi avaliada pelo servi¢o especializado e ao solicitar mais
EC por estar apresentando descolamento, ndo necessitou realizar avaliagao
presencial, porém os recebeu.

Durante este estudo, houve uma Unica mencao de avaliagdo médica em

relacdo a estomia intestinal, durante o tratamento de quimioterapia

antineoplésica:

“No hospital onde eu fazia a quimioterapia, 0 médico que fez a minha cirurgia
me atendeu, ele tirou a bolsa, examinou com o dedo dentro (DC: exame digital

da colostomia) e disse que nao tinha nada, estava tudo bem!!l” (E12,
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masculino, 68 anos, diagnéstico oncolégico, com lesdo da estomia e

periestoma).

Acresce-se que o suporte profissional também foi necessario em relagéo

as atividades, que tivessem contato do EC com agua:

“Eu achava que eu ndo podia entrar na piscina, mas a médica falou que néo
tinha nada a ver, que podia entrar na piscina. De vez quando vou com a minha
filha” (E10, feminino, 71 anos, diagndstico oncolégico e com lesao da estomia e

periestoma).

“Faco tudo, a unica coisa que tenho receio € ir para piscina e praia porque
tenho medo da bolsa se soltar e vazar (DC: fezes) por isso ainda nao fui. Eu
ndo dou conta dessa preocupacdo, tanto que parei de fazer a hidroginastica.
Tenho uma prima que mora na praia [...] posso andar na praia e nao preciso
entrar na agua” (DC: refletindo) (E2, feminino, 68 anos, diagnostico oncoldgico

e com leséo periestoma).

DC: Ao final da entrevista foi aconselhada pela pesquisadora sobre a
possibilidade de uso de uma bermuda para frequentar a hidroginastica.

Para que os estomizados intestinais possam nadar, € possivel utilizar o
oclusor para continéncia fecal para colostomizados, que poderia ser oferecido
pelo servico especializado para que estas pessoas pudessem retomar esta
atividade:

“Eu viajo bastante, fui para Fortaleza, para Recife e fui para as praias, s6 que
eu ndo entrei na agua. Procurei desse tampao (DC: oclusor), mas era muito
caro” (E14, masculino, 66 anos, diagnoéstico oncolégico e com leséo

periestoma).

Verificou-se que para varios participantes, os EC/adjuvantes fornecidos

pelo programa especializado, tem sido considerado suficientes:
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“Me déo 10 (DC: quantidade de EC fornecidos mensalmente) e de dois em dois
meses dao aquela pomada (DC: adjuvante pasta de resina sintética). Sempre
gue a gente pega uma caixa, ainda tem metade da outra em casa. Nao preciso
de mais nada (adjuvante)” (E12, masculino, 68 anos, diagnéstico oncoldgico,

com lesé@o da estomia e periestoma).

DC: A esposa do E12 referiu que no més de janeiro ndo foi necessério
buscar os EC/adjuvantes porque ainda havia uma caixa com grande
quantidade, pois a frequéncia de troca € uma vez na semana. Ainda, em sua
opinido a estomia deveria ter sido confeccionada, acima ou abaixo, pois tem
dificultado muito a troca e o manejo da colostomia devido a retracdo e

dermatite.

“Eu tenho essas no pacotinho fechado, eu ndo abri ainda do més passado,
dura porque troco de quatro em quatro dias. Quando molha muito e solta, eu
troco antes. Se eu precisar de mais, elas me dao (DC: equipe programa de
estomizados). Sou muito bem atendida, ndo tenho nada para reclamar. Ela
(enfermeira) sempre me chama para olhar se esta ferido, o prolapso (DC: neste
servico tem sido realizado avaliacdo periddica dos cadastrados). Ela vem e
cuida” (E11, feminino, 77 anos, diagndstico oncoldgico e com lesdo da estomia

e periestoma).

Houve o reconhecimento do fornecimento de EC/adjuvantes e o
seguimento técnico especializado como excelente para uma participante e sua
filha:

“[...] todos tratam bem (DC: servi¢co especializado), falam o dia de entrega da
bolsa. A gente pega a ficha (senha) e em um instante a gente ja pega 10
bolsas por més. Elas falam que se eu precisar de mais alguma, que posso ir e
pegar mais. Consigo resolver tudo, eu vou, converso e elas me atendem na
hora. Uso a pasta direitinho, me dado uma, de trés em trés meses. Ela (DC:
estomia) abaixou aqui (DC: retragdo), era redondinha e com a hérnia, ela deu

uma abaixadinha. Para colar bem (DC: base do EC) tem que usar a pasta”
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(E10, feminino, 71 anos, diagnéstico oncoldgico e com lesdo da estomia e

periestoma).

DC: Contudo, para a filha de E10 faltaram informacdes sobre
reabilitacdo, pois esta compreendia isto que era algo maior do que o conjunto
de cuidados especificos.

Além disso, as dificuldades enfrentadas pelos participantes em relacdo a
realizacdo do autocuidado foram vinculadas a diferentes motivos como
descolamento, dificuldade para visualizacdo do local da estomia, presenca de
complicacbes de estomia (hérnia paraestomal e prolapso), além da falta de

EC/adjuvantes:

“Coloco micropore, para segurar, quando ainda néo € dia de trocar porque se
troco antes do terceiro dia, machuca a pele. Tento ficar mais tempo com ela
(DC: bolsa coletora) e passo pomada (DC: pasta de resina sintética) para
sequrar e as fezes ndo vazarem” (E2, feminino, 68 anos, diagnostico

oncologico e com lesdo periestoma).

“Eu nao enxergo, uso o espelho para ver (DC: utiliza o espelho para a
visualizacdo do local da estomia para o autocuidado), mas quando eu vejo, ja
cortei demais!!! [...] eu operei ano retrasado e a hérnia apareceu no ano
passado” (E3, feminino, 82 anos, diagndstico ndo oncolégico e com lesao da

estomia e periestoma).

DC: E3 apresentava dificuldade para realizar o recorte adequado da
base da bolsa coletora, usava cinto para EC, mas ndo a cinta abdominal (DC:
recomendado para prevencdo de hérnia paraestomal, mas apresentava
retracdo, prolapso e granuloma). Sofria pelas dificuldades na troca do EC,
chorando bastante até conseguir. Apresentava hérnia paraestomal, que poderia
ser corrigida cirurgicamente, segundo informag&do médica.

Para outro paciente, ndo havia a possibilidade da abordagem cirargica

para a hérnia paraestomal devido a sua condicéo clinica:
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“Estou com uma hérnia (DC: hérnia paraestomal) e aderéncias, mas 0s
meédicos ndo querem operar para resolver (DC: possui colostomia e urostomia)
porque pode complicar e se acontecer terdo que colocar tudo em uma so
bolsa” (DC: colostomia umida) (E4, feminino, 43 anos, diagndstico oncolégico e

sem complicacéo).

Muitas vezes, conseguir a cirurgia para corre¢cdo cirargica da hérnia

paraestomal tem sido uma das grandes dificuldades pelo SUS:

“Nessa ultima consulta, o médico disse que o SUS tinha liberado o hospital
oncologico a fazer a cirurgia de hérnia e eu falei que se eles ndo pudessem
fazer, que faria em outro hospital. Mas no proximo retorno, vou fazer alguns
exames e se estiver tudo bem, védo liberar para a cirurgia de hérnia” (E5,
masculino, 82 anos, diagnostico oncolégico e com lesdo da estomia e

periestoma).

A falta de EC/adjuvantes no programa especializado tem impossibilitado
o autocuidado adequado destes participantes, que recorreu a doacdes e

compra com recurso proprio:

“Eu via que estava para acabar (DC: EC/adjuvantes), so levava a carteirinha na
secretaria e a van trazia para mim (DC: secretaria de salde do municipio, que
se responsabilizava em buscar os EC/adjuvantes no servi¢co especializado, na
maior parte, eram 0s motoristas da ambulancia ou outro transporte do
municipio) [...] teve um més que faltou para eles la& (DC: no servico
especializado), néo foi culpa deles porque néo tinha material [...] compramos
cinco, depois corri atras de doacdo, no hospital doaram uma caixa porque
recebiam muitas doacdes. Até entdo, eles me ajudaram, me doaram e eu
comprei algumas. Naquele, cola e descola, ndo tinha aquela pomada (DC:
pasta de resina sintética) e queimava, feriu muito” (E15, feminino, 45 anos,

diagndstico oncoldgico e com lesdo periestoma).
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Apesar do fornecimento de EC/adjuvantes, a falta de um seguimento
especializado ao longo do tempo gerou problemas e até adocdo de

recomendacdes nem sempre adequadas no autocuidado:

“[...] O médico receitou uma pomada (DC: pomada com antifungico) e eu
comprei, mas ndo estava dando certo, a bolsa estava queimando minha pele,
entdo parei de usar. Aquele pozinho (DC: p6 de resina sintética) estava sendo
excelente, mas a bolsa ndo parava colada. Nesse, cola e descola, minha pele
feriu muito, tinha que trocar de trés a quatro bolsas por dia. Minha pele era
muito fina e estava muito sensivel, apesar da bolsa ser muito boa. Um
enfermeiro receitou o benjoim e ai a bolsinha parou colada (DC: benjoim &
contraindicado)” (E15, feminino, 45 anos, diagndstico oncolégico e com leséo

periestoma).

“[...] eu limpo, lavo, seco, eu ponho o pozinho, se eu vejo que esta muito
machucado (DC: lesdo de pele periestoma) eu ponho clara de ovo, depois de 3
dias esta bom e pronto!!!” (E2, feminino, 68 anos, diagnodstico oncoldgico e com

lesé@o periestoma).

“Tem uma pasta (DC: pasta de resina sintética) que usava no comeco porque a
barriga dobrava e ai colocava um pouco da pasta para tirar o defeito e ndo dar
vazamento. Agora ndo estou usando porque acabou a pasta, mas esta
funcionando, coloco o cinto mais embaixo e aperto perto do umbigo. Eu queria
telefonar la (DC: servigo especializado) para mandarem a pasta para mim” (E5,
masculino, 82 anos, diagndstico oncoldgico e com lesdo da estomia e

periestoma).

Para lidar com a falta de EC/adjuvantes, os participantes tém adotado
medidas para economiza-los, tentativas para aumentar o tempo de sua
durabilidade ou, até mesmo, abrir mao de suas preferéncias:

“Uso toda vez que eu troco (DC: pasta de resina sintética)) ponho um
pouquinho para economizar, s6 onde esta o machucado” (E2, feminino, 68

anos, diagnostico oncologico e com leséo periestoma).
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“Quando eu tomo banho, coloco um plastico por cima para proteger um pouco
porque se pegar agua, descola. Eu faco o possivel para durar mais (DC: busca
adotar medidas para aumentar o tempo de uso dos EC/adjuvantes)” (E5,
masculino, 82 anos, diagnostico oncolégico e com lesdo da estomia e

periestoma).

“acho ela (DC: EC de duas pecas) muito comprida [...] ndo gostei de duas
marcas. O que eu uso agora é o que me adaptei mais. Mas se precisar usar
outra, também uso, ndo tem problema. Eu s6 ndo adaptei com a primeira que
usei pois era de uma parte s6 (DC: EC de uma peca), ndo dei muito certo com
ela ndo” (E10, feminino, 71 anos, diagndstico oncolégico e com lesdo da

estomia e periestoma).

“As vezes eu tenho que ir um pouquinho antes la (DC: tem necessidade de ir
antes do dia agendado para a sua retirada de EC)!!! Eu tenho a pele muito
oleosa, quando esta muito calor, transpira e ndo dura muito [...] no frio dura
mais. Essa que eu estou usando tem a vantagem de ter carvao estar mais
protegido e dura um pouquinho mais. Tem outras que o prolapso molha e o
carvao nao dura muito. S6 uso aquela pomada em volta (DC: pasta de resina
sintética) para fixar quando faz muito calor!!! Minha pele € muito oleosa, mas o
bom é que ndo tem lesdo, minha pele é lisinha. Ela aguenta!” (E8, feminino, 56

anos, diagnostico ndo oncoldgico e com lesédo da estomia).

DC: E8 também se queixou dos atrasos na entrega dos EC/adjuvantes e
0 envio de materiais similares, mas referiu satisfacdo com o modelo atual em
uso.

A participante E5 ainda referiu ter iniciado o autocuidado a partir da

situacdo em que ocorreu o descolamento imprevisto do EC:

“[...] me explicaram e vinha uma enfermeira trocar para mim. Mas uma noite,
ela descolou, vazou, tive que ir no banheiro tomar banho, tinha feito um

banheiro apropriado para mim. Tive que limpar tudo, fazer uma faxina
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completa!!! Tinha que me virar sozinho, tentei fazer sozinho e deu certo!!! Eu
usava daquela que sé precisava colar (DC: EC de peca Unica). Agora estou
usando aquela que tem duas partes (DC: EC de duas pecas). Para mim esta
dando certo (DC: EC/adjuvante em quantidade suficiente)” (E5, masculino, 82

anos, diagndstico oncologico e com lesdo da estomia e periestoma).

Ao longo do tempo, com a propria experiéncia, 0s participantes
passaram a realizar mudancas no seu autocuidado e nem sempre utilizaram o
servico especializado, apesar de realizarem a avaliacdo periédica com a

enfermeira:

“Eu tenho resolvido eu mesmo (DC: os problemas)! Eu estava cortando o
diametro de 35, mas estava pegando nas beiradas do estoma e estava
machucando, aumentei para 40 e ficou justo, ndo da dor, ndo da nada agora.
Eu fago avaliagdo aqui (DC: ESF) com a enfermeira” (E5, masculino, 82 anos,

diagndstico oncoldgico e com leséo da estomia e periestoma).

“Minha pele esta branquinha, estava tendo muita coceira na pele e troquei o
sabonete para um com glicerina. Agora esta um espetaculo! Nao tive mais
nada!ll” (E9, feminino, 72 anos, diagndstico ndo oncologico, com lesdo da

estomia e periestoma).

“[...] aconteceu que saiu sangue (DC: da pele periestoma) [...] E quando da
infeccéo, fica meio avermelhado, a minha mulher passa a pomada (DC: pasta
de resina sintética), arde na hora e para. Depois quando tiro a bolsa, ndo tem
mais nada” (E12, masculino, 68 anos, diagndéstico oncoldgico, com lesdo da

estomia e periestoma).

Em alguns casos, as medidas adotadas ndo foram as mais adequadas,

0 que pode ser representado pela situacao relatada por:

‘quando tinha dermatite, usava uma pomada, que comprava em uma farmacia

(DC: nédo se tratava de adjuvante) [...] para qualquer problema na pele
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periestoma, usava esta pomada” (E11, feminino, 77 anos, diagndstico

oncologico e com lesdo da estomia e periestoma).

DC: O EC que E11 utilizava n&o tinha modelo com a base pré cortada

ou moldavel no SUS.

“O médico mandou usar a cinta (DC: abdominal) direto, que até poderia fazer
uma cirurgia para corrigir. Mas como eu esta esperando para voltar (DC: RTI),
nao compensaria, fui me adaptando e estou tranquila” (E8, feminino, 56 anos,

diagndéstico ndo oncoldgico e com lesédo da estomia).

A realizacdo do autocuidado tem sido dificultado pela presenca de
complicacBes de estomia e de pele periestoma como relatado pela esposa do
E12, que tem um ano e meio de poés-cirargico, que referiu que ele tem tido
dificuldade porque ele usa a bolsa de lado (DC: faz a aplicagdo do EC no
abdémen em posicdo diagonal para facilitar o seu esvaziamento e
higienizacdo), pois gosta de sentar-se no banco para realizar este autocuidado.
Contudo, devido a retracdo acaba tendo descolamento do EC e dermatite,

adotou levar sempre um kit para realizar a troca:

‘Ja tive que limpar no lavabo, molhei o papel higiénico e fui apertando até
limpar tudo. Quando me convidam para ir em algum lugar como casa do bolo,
clube para almocar ou outra coisa, levo uma garrafa de refrigerante com agua
para lavar, pois ndo tem chuveirinho no banheiro” (E12, masculino, 68 anos,

diagnéstico oncoldgico, com lesédo da estomia e periestoma).

As caracteristicas do EC podem causar problemas cotidianos para o seu
manejo, desta forma, o estomizado busca maneiras para driblar as situacdes

de constrangimento:

“Usava a bolsa que fecha (DC: EC de duas pecas), cheguei a perder a parte da

bolsa porque acho que nao fechei direito (DC: a EC se desconectou) e perdi na
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rua, sujou tudo!!! Precisava ver o mico que eu paguei!ll!l Mas a vida é assim...”

(E14, masculino, 66 anos, diagnéstico oncoldgico e com leséo periestoma).

DC: E14 fez questdo de mostrar o EC varias vezes durante a entrevista
e a pochete (DC: cinta abdominal de couro), que fez para proteger a bolsa
durante o banho.

Muitas vezes, quando ha falta de EC/adjuvantes, o servi¢co especializado
este ndo tem conseguido assegurar as preferéncias dos estomizados, o que

gerou a mudanca do servi¢co ao qual este estava cadastrado:

“E marrom (DC: EC opaco). De vez em quando, quando falta, vem a
transparente, mas eu ndo gosto. Teve uma época que estava meio reduzida, ai
eles mandaram uma outra, muito ruim, sabe? Assim que colocava, ja soltava e
a gente que tem uma vida ativa era complicado. Ai, pegava no hospital para
completar as daqui. Agora pego sO6 aqui (DC: servico especializado de

estomizados) e nao falta mais (DC: quantidade suficiente de EC/adjuvante)

(E1, feminino, 43 anos, diagndéstico ndo oncolbgico e com lesédo da estomia).

“l...] higiene é fundamental, vejo que encheu, tiro, lavo, pego sabonete, lavo la
dentro e esfrego com luvas. Adaptei um chuveirinho, € algo que todo mundo
deveria ter, esguicho e limpa tudo!!! Tenho umas toalhas e quando esparrama
(DC: quando as fezes extravasavam e o banheiro ficava sujo) lavo todo o
banheiro. Tem a bolsa com carvao que € para ndo dar mau cheiro, mas quando
vejo, ja estd muito molhado, tento enxugar com papel higiénico, até nao sair
nada e coloco dois esparadrapos e pronto!!! Nunca tive mau cheiro ou outro
problema” (E9, feminino, 72 anos, diagnoéstico ndo oncolégico, com lesdo da

estomia e periestoma).

Um outro adjuvante que pode ser utilizado é o desodorante, assim como
o EC com filtro de carvéo ativado como o relato de E2, registrado no DC, que
se gueixou do odor das fezes e que estava com dificuldades para encontrar o
desodorante e que por isso tem utilizado aromatizador de ambiente, apds o

autocuidado. Carrega um kit e uma garrafa de agua para realizar o
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esvaziamento do EC fora de seu domicilio. Além disso, acorda a cada 2 horas
para esvaziar a bolsa e que por isso sempre estava cansada.
Para assegurar o autocuidado o0s participantes realizaram algumas

adaptacdes, tanto no domicilio como ao sair de casa:

“Carrego (a bolsinha). Ainda tenho o kit com toalha, com tudo, com gaze]...]
aonde eu vou, eu levo” (E2, feminino, 68 anos, diagnéstico oncolégico e com

lesdo periestoma).

“Entrei no banheiro com a minha mulher para trocar a bolsa, fizemos a faxina
(DC: houve extravasamento de fezes), limpamos tudo direitinho e colocamos
outra nova [...] sempre carrego roupa, toalha e papel higiénico porque nos
banheiros das estradas ndo tem nada disso! Vocé tem que levar!” (E5,
masculino, 82 anos, diagnostico oncolégico e com lesdo da estomia e

periestoma).

DC: E5 adaptou o banheiro de sua residéncia, inspirado no do programa

de estomizados onde esta cadastrado e fez questdo de mostrar.

“Ja viajei por varias vezes para Sao Paulo, é logico que incomoda a higiene,
tudo é mais dificil, carrego uma garrafinha de agua, vou no banheiro e limpo, é
normal” (E8, feminino, 56 anos, diagndstico ndo oncolégico e com lesdo da

estomia).

“Esses dias tive um problema com a bolsinha, mas a gente carrega uma, duas
bolsas de reserva, mas as duas deram problema (DC: descolamento do EC
durante a viagem)!!! Falei, vocés véao cheirando perfume até chegarmos la (DC:
um casal de amigos sempre os acompanhava nas viagens)!!!” (E7, masculino,

63 anos, diagnaostico oncologico e com leséo periestoma).

Em decorréncia do receio de descolamento do EC durante a noite, foram

realizadas outras adaptacdes pelos estomizados:
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“Minha cama é forrada, se eu como de noite, levanto trés, quatro vezes para ir
no banheiro lavar a bolsinha, porque tenho medo de virar por cima dela e sujar
a cama. [...] para ndo sujar o colchdo mudei a posicéo para dormir (DC: dormia
em decubito ventral antes da cirurgia, depois adotou a posi¢éo dorsal). E ruim,
incbmodo, mas eu ja acostumei, parece que estd no meu subconsciente
porque levanto de 2 em 2 horas” (E2, feminino, 68 anos, diagndstico oncolégico

e com lesao periestoma).

“So uso dessa, de encaixar (DC: EC de duas pegas). Ndo conheci nenhum
outro tipo de bolsa!!! A quantidade que vem, acho pouca, a ultima vez veio sé
oito, é pouco. Uso esse cintinho (DC: cinto regulavel) porque eu acordava duas
vezes toda arrebentada (DC: com bolsa desconectada e com extravasamento
de fezes), depois que eu comecei a dormir com ele” (E3, feminino, 82 anos,

diagndéstico ndo oncolégico e com lesdo da estomia e periestoma).

Ainda, revelou-se que a preferéncia dos participantes nem sempre tem
sido contemplada pelo servico especializado por falta de EC/adjuvantes ou por
falta de avaliacdo periodica para adequar a indicacdo destes as necessidades

de cada cadastrado:

“Quando a gente comega a se adaptar com uma coisa (DC: EC), ai ndo tem e
tem que se adaptar com outro, isso eu acho ruim [...] dificulta um pouco, até
entender como funciona e ter que se adaptar de novol...] quando tem uma que
a gente gosta mais, o que da mais certo, é ruim nao ter a outra pra usar!!!
Como a enfermeira ndo tinha dessa que foi indicado, me deu outra, mais
parecido possivel e a gente vai levando...” (E8, feminino, 56 anos, diagndstico

nao oncoldgico e com lesdo da estomia).

“Eu gosto do oclusor, mas ndo gosto da rodinha e dela la (DC: absorvente do
minicap no interior da estomia e por isso uso bolsa fechada. No programa eu
nem vou porque eles nunca fizeram nada (DC: quando teve problemas).
Quando fiz a cirurgia, resolvia la no hospital e agora eu mesma resolvol...]

tenho o pozinho [...] se ficar uma coisa muito ferida, o meu néao fica, entéo [...]
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se ficar, ja sei fazer usar a clara de ovo. Tenho (DC: leséo de pele) as vezes na
urostomia, fica bastante vermelha” (E4, feminino, 43 anos, diagndéstico

oncologico e sem complicagéo).

“Néo posso com aquela pasta (DC: pasta de resina sintética) [...] aquela pra
colar a bolsa, eu ndo gosto!!! S6 usei porque minha bolsa nédo estava dando
certo, uso a funda (DC: base convexa), que despregava toda hora, quando via,
ja estava tomando banho de xixi. A enfermeira tinha falado para preencher o
buraquinho, mas eu ndo posso, me da coceira [...] fica dando cheiro ruim!!!”

(E4, feminino, 43 anos, diagndstico oncoldgico e sem complicacao).

“Eu ndo gosto de sair de casa porque se o intestino esta cheio, com o balangar
do carro, logo ela (DC: bolsa) enche e se eu ndo descarregar, ela descola” (E5,
masculino, 82 anos, diagnostico oncolégico e com lesdo da estomia e

periestoma).

DC: E5 se queixa sobre atraso das bolsas pelo servigo especializado e
solicitou para a enfermeira que enviasse via correio, porém foi informada que
isso ndo seria possivel. Além disso, precisa de pasta de resina sintética pois
possui pregas cutaneas e necessita nivelar para assegurar a adesividade do
EC, mas ndo tem conseguido pelo servigo.

A participacéo da familia, dos amigos e dos profissionais no autocuidado

EC/adjuvantes foi importante para os participantes deste estudo:

“No comecgo néo trocava sozinha, no tempo que eu fiquei no hospital, trocavam
para mim, mas a enfermeira disse que eu teria que aprender a trocar, porque
um dia se eu quisesse viajar, poderia ir para um lugar onde n&o tivessem
pessoas pra trocar para mim. Ai resolvi tentar e comecei a trocar, a primeira
vez foi muito dificil, depois fui aprendendo [...]” (E3, feminino, 82 anos,
diagnéstico ndo oncoldgico e com lesdo da estomia e periestoma).

“[...] a minha irm& me falou que eu ndo deveria ficar dependente e me ensinou
a trocar a bolsa, mas ela sempre deixa uma cortada (DC: E9 n&o consegue

fazer o recorte da base do EC) [...] porque se ela ndo chegar amanhé, eu tiro e



159

coloco, numa boa!!! Ela sé corta e ndo dependo de mais nada dela [...] (DC:
realiza o manejo e a troca do EC sozinha), a minha higiene é até exagerada
porque sei que tem que ter” (E9, feminino, 72 anos, diagnostico nao

oncolégico, com lesdo da estomia e periestoma).

‘A minha filha estava comigo e eles ensinaram pra ela, quando cheguei em
casa, enquanto estava de cama, foram fazendo, mas depois que levantei,
tentei trocar aquela de uma peca, ndo dei conta. Conversamos com a
enfermeira do servigo especializado sobre a minha dificuldade e ela trocou o
modelo para um com carvao, ja deixa separada para mim. Quando ndo tem, eu
uso sem carvgo. Nao tem problema!!!” (E10, feminino, 71 anos, diagndstico

oncologico e com lesdo da estomia e periestoma).

Por outro lado, constatou-se que um participante tem preferido continuar
dependente de sua esposa para 0 autocuidado, pois apesar de E12 ter
capacidade plena para o autocuidado, realizava somente a higienizagdo, pois

acreditava que esta era uma forma de assegurar que ela hdo o abandonasse:

“Néo posso ficar independente, se ndo a minha mulher acha que néo preciso
dela mais e vai me descartar!!!” (E12, masculino, 68 anos, diagnostico

oncoldgico, com lesdo da estomia e periestoma).

DC: Esposa relatou um episodio que ocorreu quando E12 estava na
casa da filha deles e descolou o EC. Ele colocou uma toalha por cima e foi
dirigindo até a sua casa para que ela trocasse.

Por outro lado, E13 conseguia trocar a sua bolsa, mas quando precisava
de ajuda, seu filho o auxiliava, referiu que conseguia recortar a base do EC,
sem dificuldades. N&o tem necessitado do suporte da enfermagem em relacéao
ao autocuidado, mas tem participado de outras atividades oferecidas por este
servigo por considerar importante para a sua vida:

“Eles (DC: profissionais da Estratégia Saude da Familia) sempre estdo me
ajudando, sempre vou |4, mas quase ndo estou precisando. Participo das

atividades como fazer tapete, estou fazendo vasinho para colocar canetas e 0s
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exercicios com a fisioterapeuta [...], mas ela me liberou, mas disse para voltar
se precisasse” (E13, masculino, 76 anos, diagnéstico oncolégico e sem

complicacgéo).

Uma alternativa para as pessoas com colostomia é a irrigacao intestinal,
que constitui um mecanismo para obtencdo de continéncia fecal, que pode
favorecer a reabilitagdo, mas que tem sido um grande desafio para que esta
assegure seu direito, como na experiéncia relatada por E4:

“Fiquei sabendo da irrigagdo na internet, eu participo de um grupo de
colostomia, de pessoas estomizadas e ai fui falar com meu médico, mas até
gue o meu intestino funcionava normal [...] 0 médico deu o papel para mim,
pois 0 meu é do lado esquerdo (DC: por ter colostomia tem indicacdo para
realizar a irrigagdo intestinal) [...] mas falaram que tinha que ir até a capital
Belo Horizonte para consequir o aparelho, ai eu fui para la [...]” (E4, feminino,

43 anos, diagnastico oncoldgico e sem complicagao).

DC: E4 possui em sua casa estoque de bolsas de diferentes modelos
para uma eventualidade. E cadastrada no servigo de estomizados do interior de
Minas Gerais pela Secretaria de Saude e a partir de 2014 passou a realizar a
irrigacdo intestinal, porém, desde 2015 tem enfrentado a falta de entrega deste
sistema, que se trata de um equipamento, cuja durabilidade é de cerca de 9 a
12 meses. Tem conseguido este sistema por meio de outros estomizados, cuja
amizade fez pela internet. Quando possui problemas relacionados a estomia,
entra em contato com a enfermeira de uma empresa que presta servico de
atendimento gratuito as pessoas estomizadas (via WhatsApp).

Esta participante tem conseguido este sistema por meio da sua rede
digital de amigos estomizados, para assegurar a manutencdo de sua
reabilitacéo intestinal:

“Na primeira vez eu ganhei o kit (DC: sistema de irrigagdo pelo servigo
especializado de estomizados), na segunda vez, ndo tive nenhum problema e

veio normal. Dai pra frente, atrapalhou tudo. Ai, meus amigos me arrumaram
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kits nas cidades onde eles moravam, foi bem dificil [...] agora nem para eles
tem conseguindo, esta tudo dificil” (E4, feminino, 43 anos, diagndstico

oncologico e sem complicagéo).

“O meu udltimo (DC: irrigador) estragou e 0 meu cunhado colou com para eu
poder usar. O meu problema é que se eu néo fizer irrigacao todos os dias, eu
nao vou no banheiro (DC: ndo consegue evacuar), fica s6 querendo funcionar,
mas nao funciona [...] e se eu como, a minha barriga distende e até da vontade
de vomitar!l!” (E4, feminino, 43 anos, diagnéstico oncologico e sem

complicacao).

“No meu caso, eu nunca tinha um (DC: irrigador intestinal de reserva) [...] eu
fiquei dois dias sem fazer irrigagdo porque quando fui fazer, ele quebrou (DC:
valvula de controle da velocidade de infusdo da agua). Eu fiquei apavorada,
pois figuei sem saber como iria fazer pra ir no banheiro!!! Fiquei sem comer
direito, comecei a comer tudo liquido” (E4, feminino, 43 anos, diagnostico

oncoldgico e sem complicacao).

Apesar deste sistema estar contemplado pela Portaria 400 para a
pessoa com colostomia como um direito e constar da ata de equipamentos
disponibilizados pelo programa especializado do Estado de Minas Gerais, ndo
tem sido assegurada a acessibilidade. Ainda, a orientacdo recebida pela E4
para assegurar a sua acessibilidade foi entrar com um processo pelo Ministério
Publico:

“‘Como o0 meu irrigador estragou e ninguém conseguiu me arrumar, minha
amiga que faz irrigacao e pega pelo convénio, me mandou dois usados, 0 cone
eu uso do meu antigo, que alias estraga sempre no mesmo lugar!!! Estava
olhando hoje, parece que nem foi usado [...] ai eu me acomodei e ndo fui atras
de mais ninguém. La no férum, a moca falou que vou ter que levar um
documento explicando a necessidade porque o intestino nao funciona mais [...]

€ que o unico jeito agora para eu ir no banheiro é fazendo a irrigagao intestinal”
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(DC: relatério médico) (E4, feminino, 43 anos, diagnodstico oncoldgico e sem

complicacao).

“Eu fui no municipio e a moca falou que nem era para entrar contra eles (DC:
servigo especializado de estomizados, que é da esfera municipal), porque eles
nao dao!!! Entrar direto contra o Estado!!! Vou quarta e quinta para o hospital
universitario e vou remarcar minha consulta para pegar o papel (DC: relatorio
médico de indicacdo da Irrigacdo intestinal) de novo!'! Eu fui um dia no
ambulatoério para pedir, mas ndo quiseram me dar porque 0 meu meédico ndo
estava 14!!! [...] disseram que era s6 com consulta marcada. Eu ndo jogo fora,
enquanto esta funcionando (DC: sistema de irrigacdo intestinal), guardo o
outro, ndo vou desfazer [...] estou sossegada. Estou usando um irrigador [...],
mas minha irm& me disse que esta muito velho!!!” (E4, feminino, 43 anos,

diagnéstico oncoldgico e sem complicacéo).

Uma sinalizagdo da importancia da assisténcia aos estomizados no
servico especializado, foi obtido pela explicitacdo de E14 que desejava poder ir
a praia por ser do Nordeste e apés a entrevista foi abordado sobre a
possibilidade da irrigacdo intestinal associado ao uso do oclusor para maior
conforto e favorecer a retomada de varias atividades. Ainda, este questionou
sobre os efeitos colaterais de medicamento para impoténcia sexual e mediante
as informacdes, optou em parar de toma-los. E14 é animado e receptivo, tem
participado da associacdo de estomizados, onde busca apoio da equipe
multiprofissional e estes temas poderiam ser abordados.

O participante E12 referiu que ndo tem participado de festas, pois seu
circulo de amizade era pequeno e acreditava que devido a sua condicéo de ser
estomizado também nao era convidado pelas pessoas por estas acharem que

ele estava doente e debilitado. E sobre a reunido de estomizados, opinou:

“Acho uma perda de tempo (DC: reunido dos estomizados) porque o pessoal
vem com papo furado... ndo tenho muita paciéncia para reunido de doente, eu
detesto!!! Falar de doenga, eu detesto!!!” (E12, masculino, 68 anos, diagndstico

oncologico, com lesdo da estomia e periestoma).
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O tema sobre estigma social sobre a deficiéncia fisica da pessoa com
estomia intestinal também devera ser abordado pelos profissionais do servi¢co
especializado e que podera ser incluido como um dos topicos durante a
reunido da associacao dos estomizados.

Para os estomizados, outro direito importante para a manutencédo e
retomada de sua vida apdés o adoecimento e estomizacdo, tem sido a
seguridade social, para o qual tem sido necessério travar uma luta, que nem

sempre este tido acessibilidade:

“Néo recebi nem LPS (DC: licenga do trabalho para tratamento de saude, pois
era faxineira) nem aquele la, LOAS” (E15, feminino, 45 anos, diagnostico

oncoldgico e com lesdo periestoma).

DC: E15 Referiu que a estomizagéo nao lhe atrapalhou em nada, apesar
de ter tido problemas para adaptar o EC e ter recorrido ao uso de fita
hipoalergénica e até de benjoim. Além disso, a estomia Ihe dificultou a
realizacdo de suas atividades domeésticas e ainda ndo conseguiu retornar ao
trabalho. Em nenhum momento referiu ter buscado suporte profissional para a
resolucdo do seu problema. Ela falou da RTI, da hérnia paraestomal e da

recomendacao do médico para ndo retornar ainda ao trabalho.

DISCUSSAO

A acessibilidade a assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes no
SUS foi analisada mediante os elementos microssociais do ltineréario
terapéutico de pessoas com estomia intestinal, para entender o universo
privado e individual para o universo publico.

As repercussdes da estomizacdo ocorreram em todas as dimensdes da
vida destas pessoas, cujas adaptagfes foram realizadas, com maior énfase no
vestuario para ndo denunciar a sua condi¢gdo, preocupacdes com as condi¢cdes
sanitarias dos locais publicos e com as atividades laborais, sociais e

relacionais, principalmente o manejo dos EC/adjuvantes, cuja centralidade das
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acOes dos participantes deste estudo objetivou driblar as diferentes barreiras
fisicas, emocionais e sociais (REED, 2012; HOCH et al., 2013; CLAESSENS et
al., 2015; SASAKI, 2018).

Dentre os participantes chamou-nos atengdo o fato de E15 nao ter
conseguido beneficio previdenciario e, a0 mesmo tempo, a recomendacéo
médica de manter-se afastada do seu trabalho de faxineira, tornando dificil a
sua manutencéo e a de sua familia.

Ressalta-se que o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) da Lei
Organica da Assisténcia Social (LOAS) trata-se de um salario minimo
concedido a pessoa com deficiéncia, que ndo possui meios para a propria
manutencdo e que também néo € provida pela sua familia, desde que a renda
per capta da familia seja inferior a 1/4 do salario-minimo vigente (INSTITUTO
NACIONAL DO SEGURO SOCIAL, 2019; MORAES, 2019).

Desta maneira, ha necessidade de vincular este beneficio previdenciario
as politicas publicas de saude, com interseccdo de politica social, familia e
cuidado para o estabelecimento como um direito de cidadania (MORAES,
2019). O fornecimento de EC/adjuvantes somente tera sentido por dar
completude as condicdes basicas de vida e ndo uma analise simplista como se
este fornecimento bastasse para a vida destas pessoas com estomia intestinal.

A expectativa de RTI foi vista inicialmente como a resolugdo dos
problemas de saude por estas pessoas, mas foi sendo substituida pelo
entendimento, que apesar do protagonismo da estomizacdo em suas vidas, era
possivel que estas retomassem minimamente 0 seu controle, dando
continuidade as suas vidas com adaptacées (LENZA et al., 2016; SASAKI,
2018).

Muitas vezes, o0 estomizado abriu mao da RTI por reconhecer a
complexidade de sua condi¢éo clinica que aumentaria 0 seu risco cirlrgico e
porque passaram a se considerar adaptados, a estomia ndo Ihes atrapalhava
tanto nas atividades cotidianas e as instituicbes hospitalares ndo conseguiriam
atender esta demanda (AGUIAR et al., 2017; SASAKI, 2018).

Contudo, foram relatadas situagGes, que envolveram dificuldades e
sofrimentos para encarar os diagndsticos, os tratamentos, as repercussées em

decorréncia do estigma e preconceito da condi¢cdo de estomizado, assim como
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a busca de uma adaptacdo para EC/adjuvantes, apesar das adversidades a
sua acessibilidade e as complicacbes de estomia e de pele periestoma, que
revelaram o desafio cotidiano destas pessoas (LENZA et al.,, 2013; LENZA,
2016; SASAKI, 2018).

Ao conhecermos o itinerario terapéutico no subsistema profissional das
pessoas com estomia intestinal, tornou-se possivel refletir sobre o suporte
especializado oferecido pelo SUS.

Na etapa quantitativa, identificou-se a utilizagdo dos adjuvantes pelos
participantes, pasta resina (55,2%) e p6 de resina (56,3%), além das
complicacbes prolapso (25,0%), hérnia paraestomal (52,0%) e dermatite
irritativa (41,2%), que foram corroboradas pelos dados da etapa qualitativa. As
pessoas recorreram ao programa de estomizados quando apresentaram
complicacBes de estomia e de pele periestoma, sendo que a quantidade de EC
fornecidos passaram a ndo ser mais suficientes e os adjuvantes ficaram mais
restritos a pasta e p6 de resina sintética. Por vezes, o cinto regulavel para o EC
e cinta abdominal passaram a ser usados continuamente para driblar a hérnia e
prolapso.

A demarcacdo de estomia pré-operatoria tem sido reconhecida
internacionalmente como um dos direitos dos estomizados, para diminuir a
ocorréncia de complicacbes de estomia e de pele periestoma, assim como
favorece a utilizacdo de EC/adjuvantes, como verificados nos estudos
brasileiros de Oliveira (2014) e de Vieira (2014).

Os estudos de Berry et al. (2007) e de Ratliff (2014) reforgcaram a
importdncia demarcacdo de estomia pré-operatéria e a necessidade de
investimentos para a capacitacdo de enfermeiros, pois a adesao a esta pratica
permanece baixa. No Brasil, a responsabilidade de capacitacdo dos
enfermeiros esta prevista pela Portaria 400 para o servico especializado de
estomizados do tipo Il, desde 2009 (BRASIL, 2009a).

Além disso, o balonismo, identificado em 78,4% dos participantes na
etapa quantitativa corroborou o estudo de Claessens et al. (2015) que havia
identificado em 91% dos estomizados. Os relatos da etapa qualitativa
dimensionaram como este, juntamente com as complicacdes de estomia e de

pele periestoma, tem causado descolamento dos EC. Isto tem comprometido a
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acessibilidade a assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes e o alcance de
resultados no programa de estomizados.

Portanto, na avaliagdo clinica, o enfermeiro deve ser estar atento para
estes aspectos para realizar a indicacdo de EC com filtro antiodor associado ao
uso do cinto deve ser considerada uma necessidade prioritaria, além de propor
intervencdes mais efetivas para a sua resolucdo, juntamente com a equipe
multiprofissional (CLAESSENS et al., 2015; SASAKI, 2018).

A assisténcia especializada no programa de estomizados prevé a
atuacdo de nutricionista, que podera realizar um seguimento, fornecendo as
recomendacdes sobre alimentacdo saudavel para diminuicdo da flatuléncia e
odor, para a adocdo de condutas para gerenciar a alimentacdo, nas atividades
cotidianas e sociais (CLAESSENS et al., 2015; SASAKI, 2018).

Portanto, para o atendimento das demandas individuais destas pessoas
€ necessario analisar a atuacao do programa de estomizados.

A falta de avaliacdo clinica dos estomizados neste programa e os relatos
de subutilizacdo de EC/adjuvantes pelos estomizados por ndo atenderem as
suas necessidades, colocam em xeque a amplitude de seus resultados, pois
isto denota uma dicotomia entre o fornecimento quantitativo e a qualidade do
atendimento dos cadastrados neste programa (MORAES et al., 2016). As
preferéncias de varios estomizados ndo tem sido contempladas, o que nao
possibilita a participacédo e protagonismo do estomizado e do familiar/cuidador.
Os relatos sobre assisténcia multiprofissional foram vinculados a associacéo de
estomizados, que foi formada, em uma cidade, diferente do programa de
estomizados.

A assisténcia especializada no programa de estomizados pressupde
atendimento individual e em grupo, incluindo-se os familiares, planejamento
dos EC/adjuvantes de protecdo e seguranca pautada na avaliacdo periddica
para 0s servigos tipo | e para os servigos do tipo Il acrescem-se a educacao
permanente da atencdo basica e das instituicdbes hospitalares, com
estabelecimento de fluxos de referéncia e contrarreferéncia (BRASIL, 2009;
MORAES et al., 2016; SASAKI, 2018).

Um instrumento de avaliacdo dos servicos de assisténcia aos

estomizados propde avaliagdo de estrutura, contemplando os recursos fisicos,
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materiais e humanos; e a avaliagdo de processo cujos componentes s&o
gestdo do servico e a assisténcia ofertada, para o dimensionamento da
implantacdo deste programa (MORAES et al., 2016). E necessario assegurar a
participagéo do estomizado e do familiar/cuidador para avangar no processo de
avaliacdo, saindo da dimensdo logica técnico-profissional e agregar a
dimenséo relacional com a participacdo do paciente, que vai de encontro a
proposta do Modelo Social da Deficiéncia, dando sustentabilidade e
legitimidade a qualidade da assisténcia e ao SUS. Afinal, avaliacdo extrapola a
analise sobre ter presenca ou auséncia de algo ou de uma caracteristica
(MATTOS, 2009; SERAPIONI, 2009; FRANCA, 2013).

Os resultados deste estudo contribuem na analise dos aspectos da
gestéao do servico no que se refere organizacdo da demanda e de atendimento
e administracdo dos EC/adjuvantes de protecdo e seguranca; e de assisténcia
como periodicidade para entrega dos EC/adjuvantes e o0s atendimentos
individual, em grupo e das familias, que tem sido pouco contemplados, se
comparados as recomendacfes da Portaria 400 (BRASIL, 2009a; MORAES et
al., 2016).

A assisténcia no programa de estomizados deve dar continuidade
aquela oferecida no contexto hospitalar, cujo planejamento da assisténcia
perioperatoria deve ser realizada pelo enfermeiro por meio da tecnologia do
cuidado Processo de enfermagem. Os diagnésticos de enfermagem deveréo
atender a complexidade clinica e as repercussées em todas as dimensfes da
vida destas pessoas e dos familiares, incluindo-se aspectos fisiolégicos e
psicossociais, bem como aspectos para a retomada das atividades cotidianas,
com incorporacéo de novos cuidados para o alcance da reabilitacdo (SILVA et
al., 2016; SASAKI et al., 2017).

O autocuidado € uma intervencéo fundamental para a reabilitacdo desta
clientela, contudo, a abordagem tem sido pontual, com uma perspectiva
procedimental (SASAKI et al., 2017; SASAKI, 2018).

Assim, partimos do pressuposto de que a reabilitacdo do estomizado
intestinal é processual, gradual e educativo por envolver mudancas
significativas em todas as dimensdes, para a potencializacdo de suas

capacidades remanescentes para desenvolver habilidades cotidianas como ser
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social. Para tanto, no ensino pré-operatorio ao paciente e familia deve-se
contemplar informacdes sobre a cirurgia e suas consequéncias, além dos
procedimentos perioperatorios, que devem ser vinculados ao ensino do
autocuidado no pés-operatdrio para a alta hospitalar, com contrarreferéncia ao
programa de estomizados (SASAKI et al., 2017).

Isto vai de encontro com a recomendacéo de alta hospitalar responsavel
ou qualificada, que constitui uma das diretrizes da Politica Nacional de Aten¢éo
Hospitalar (PNHOSP), que objetiva o planejamento da transferéncia do
paciente entre unidades hospitalares ou ambulatoriais para a continuidade da
assisténcia, com énfase no ensino do autocuidado de usuéarios e
familiares/cuidadores, articulacdo entre os diferentes niveis de atendimento a
saude e os cuidados domiciliares por meio da desospitalizacdo, mediante
pactuacao nas Redes de Atencéo a Saude (BRASIL, 2013).

Ao considerarmos a complexidade da assisténcia hospitalar necessaria
as pessoas com estomias intestinais e a diversidade de problemas enfrentados
durante o seguimento no programa de estomizados, a acessibilidade a
assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes perpassa pela integracdo das
acOes de cuidado de diferentes niveis de atendimento a saude. Isto nos remete
a reflexdo sobre autocuidado e sobrevivéncia desta clientela para o alcance da
reabilitagao.

Concordamos com Sasaki (2018) que o autocuidado procedimental esta
vinculado as perspectivas assistencialista e biomédica, restrito a troca do EC, a
reabilitacdo fica limitada a esfera fisica. Por outro lado, a perspectiva do
Modelo Social da Deficiéncia por prever a remocao das barreiras sociais ao
longo da sobrevivéncia possibilita o autocuidado integral, preparando o
estomizado intestinal para lidar com o estigma e preconceito social, que
favorecera a sobrevivéncia de qualidade e o alcance da reabilitacao.

No Estado de Minas Gerais em 2015 foi elaborado, em consonancia com
a Portaria 400, a Linha de Cuidados da Pessoa Estomizada, via Coordenacao
de Atencdo a Saude da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria do Estado de
Saude, para capacitagdo de profissionais para indicacdo de EC/adjuvantes,
avaliacdo clinica, ensino, assisténcia, monitoramento e avaliagdo dos

resultados alcancados, considerando-se a especificidade e complexidade do
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perfil desta clientela e a necessidade de integracdo dos servicos de niveis de
atencdo que requer um fluxo de referéncia e contrarreferéncia (BORGES,
RIBEIRO, 2015).

Com os resultados deste estudo, verificou-se que os desafios estao
vinculados a implementacdo desta Linha de Cuidados no SUS, que requer a
melhoria da assisténcia perioperatdria com a adocdo da demarcacdo de
estomia e da alta responsavel no contexto hospitalar, a participacéo efetiva do
estomizado intestinal e familiar/cuidador no processo de cuidado, além da
melhoria da acessibilidade a assisténcia especializada com uma equipe
interdisciplinar e aos EC/adjuvantes, que atendam as reais necessidades desta
clientela, seguimento com avaliacdo periddica, além da educacdo permanente
de profissionais.

Com a interpretacdo do Nucleo temético 2: “Acessibilidade a assisténcia
especializada e aos EC/adjuvantes no SUS”, evidenciou-se a necessidade de
ampliacdo dos direitos sociais dos estomizados intestinais, estabelecidos pela
legislacéo, para direitos de cidadania de fato, para assegurar a acessibilidade a
assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes, o que favorecera o autocuidado

integral, sobrevivéncia de qualidade para o alcance da reabilitacéo.
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8.3 SIGNIFICADO: REABILITACAO E SOBREVIVENCIA DE QUALIDADE DA
PESSOA COM ESTOMIA INTESTINAL NO SUS

O significado “Reabilitacdo e sobrevivéncia de qualidade da pessoa com
estomia intestinal no SUS” resultou da interpretacdo dos dois nucleos teméaticos
sobre a experiéncia de acessibilidade da pessoa com estomia intestinal a
assisténcia no programa de estomizados e aos EC/adjuvantes no SUS.

Inicialmente, os participantes deste estudo rememoraram a sua
experiéncia de adoecimento colorretal cronico, que suscitou lembrangas sobre

a gravidade e a necessidade de tratamento cirargico:

‘A infecgdo atingiu minhas trompas, meu ovario e meu intestino grosso. Foi
quando ele teve que cortar, ele cortou dois pedacos dele, meus ovarios e
minhas trompas [...] deu problema na minha cirurgia e comecou a vazar uma
infeccdo misturado com sangue e a biopsia que ele havia mandado [...] eu
estava com cancer no intestino e que nao era cisto” (E15, feminino, 45 anos,

diagnéstico oncoldgico e com lesdo periestoma).

Além disso, estas pessoas foram abrindo médo de algumas condi¢cdes
gque em primeiro momento eram prioritarias, como se reelaborassem o
processo de adoecimento e de estomizacdo intestinal, superando as
repercussdes em suas vidas e as complicacbes de estomia e de pele
periestoma, passando a entender que a prioridade era estar viva:

“Eu achava que eu ia ficar revoltada se o médico me falasse que néo iria mais
remover a bolsa (DC: RTI), mas Gracas a Deus néo fiquei. Estou vivendo]...]
me alimentando!!! Dormindo estou um pouco, mas toda vida fui de dormir
pouco!!'” (E10, feminino, 71 anos, diagnéstico oncolégico e com lesdo da

estomia e periestoma).

1...] por conta da hérnia, tem muita roupa que ndo serve mais, uso roupas mais

larguinhas, uso outras menos largas, que sao tdo apertadinhas!'!'” (E10,
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feminino, 71 anos, diagndstico oncolégico e com lesdo da estomia e

periestoma).

“[...] todo mundo sabe de minha condicao [...] isso serviu como uma prova de
vida, prova de que Deus esta perto de mim!!! E I6gico que ndo é bom, néo é
confortavel!!'” (E2, feminino, 68 anos, diagndstico oncolégico e com lesao

periestoma).

“Foi também dificil o comeco (DC: relacionamento com o namorado). A gente
comegou e depois de alguns meses, ele falou em casar e eu “Meu Deus”, ndo
tinha falado ainda, que histéria, como que ia falar? Até que um dia eu cheguei,
ia escrever uma carta para ele, mas refleti, cheguei e contei, eu chorei muito e
ele também!!!”, Ele ficou como se fosse com do, com pena na hora e disse “por
que isso nédo foi comigo? Isso ndo é nada, € como vocé usasse uma valvula no
coragdo”. Ele aceitou bem” (E1, feminino, 43 anos, diagndstico ndo oncolégico

e com lesdo da estomia).

Com a indicacdo do tratamento cirargico, estas pessoas apresentaram
diferentes reacdes em relacdo a estomizacdo intestinal, passando a viver um
universo individual e privado com muitas dificuldades em relagdo as
repercussdes cotidianas e a utilizacdo dos EC/adjuvantes. Para a superacao
destas dificuldades necessitou de suporte profissional especializado, que foi

entendida como um tempo de adaptacao:

“Nossa, eu revoltei (DC: ao saber da necessidade da confeccdo de uma
estomia)!!! [...] tem que achar um meio de continuar a vida[...] usando a cinta
(DC: abdominal), uma roupa mais soltinha, vi que da para viver, da para usar...
pela variedade (DC: de modelos de EC/adjuvantes) tem sempre uma que vocé
vai se adaptar [...], mas, ndo é uma coisa TAO dificil [...] depois foi ficando mais
tranquilo [...] eu ia usar a bolsa, fiquei com duvida e retruquei[...] a enfermeira
me deu toda a assisténcia, me ajudou e me ensinou tudo. Tem um tempo de

adaptacdo que ndo € facil, é algo totalmente diferente. Mas fui aprendendo,
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usei varios modelos de bolsas, até achar um que foi melhor para mim” (ES,

feminino, 56 anos, diagnostico ndo oncologico e com lesdo da estomia).

Além das complica¢cBes de estomia e de pele periestoma, a localizagcéo
também dificultou o autocuidado, necessitando criar estratégias para 0 manejo
dos EC. Mas, um problema para estas pessoas foi a falta de condicdes

sanitarias adequadas, nos espacos publicos:

“A Unica coisa que me incomoda é que ela é baixa (DC: localizacdo da
colostomia, com complicagcbes como retracdo e dermatite de contato e isto
influencia na realizacdo do autocuidado). Sobre a questdo de uso (DC:
estomizacao) ndo me atrapalha em nada. Eu arrumei uma garrafinha (DC: para
carregar agua para higienizacdo do EC) e minha irma adotou até para lavar o
banheiro. Tem coisas que ainda precisam ser fomentadas (DC: acredita ha
necessidade de iniciativas governamentais) [...] tem que dar um alé pro povo
que faz banheiro, para colocar chuveirinho. Mas, é com o tempo, demora, €
devagar, passinho de tartaruga!''” (E12, masculino, 68 anos, diagnéstico

oncoldgico, com lesdo da estomia e periestoma).

Ao longo do tempo, estas pessoas foram retomando as atividades da
vida cotidiana, incorporando as adaptacdes necessarias para lidar com a
condicdo de estomizado intestinal e de ter uma deficiéncia, quer sejam nas
relacbes pessoais, sexuais, atividades de lazer, viagens, por meio de
estratégias como apoio familiar, cumplicidade conjugal, religiosidade e

altruismo:

“Eu vivo minha vida normal, ando de moto, vou para todo canto e levo minha
filha todo dia para a faculdade. Viajo para todo canto. Levo uma vida normal
[...] coisa de casal, mas ultimamente num (DC: tem tido disfuncéo erétil),
conversei com a minha esposa, que me disse que isso € coisa da vida” (E14,

masculino, 66 anos, diagndéstico oncoldgico e com lesao periestoma).
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“Eu mesmo fui trabalhando (DC: aprendendo a lidar com a nova condi¢éo), vivo
na igreja, eu prego a palavra de Deus, sou pastora na Igreja, tenho estudado a
palavra de Deus para fazer seminario, para falar para as pessoas, procuro ser
um exemplo” (E8, feminino, 56 anos, diagnostico ndo oncologico e com leséo

da estomia).

Concomitantemente, as dificuldades para aquisi¢cao de EC/adjuvantes as
levaram a adotar medidas para economiza-los, como parte de sua

sobrevivéncia:

1...] sempre vinha em conta certa, vinha uma caixinha com dez bolsas, era
uma para cada trés dias, mas tinha reduzido a troca para cada cinco dias,
trocava quando tinha necessidade mesmo [..] vinha oito, fui tentando
economizar uma a cada més, para ter uma de reserva. Mas como faltou, ai
mandaram varios tipos (DC: EC de modelos diferentes), s6 que ndo me adaptei
bem, mas fazer o qué? Imagina se eu nao tivesse feito assim (DC: reducao da
frequéncia de troca), como é que ia ser? Tem que ir assim [...](E6, masculino,

82 anos, diagndstico oncoldgico e com lesdo periestoma).

Ficou evidente a falta de capacitacado dos profissionais para a indicagéao
de EC/adjuvantes, que pudessem atender as necessidades das pessoas com
estomia intestinal, desconsiderando as preferéncias e as especificidades

decorrentes das complicagOes de estomia e de pele periestoma:

“Querem me dar uma outra, que nao tem desse filtro aqui (DC: no servico
especializado o EC para o qual E14 se adaptou, ndo tem sido fornecido)
porque eu tenho que esvaziar toda hora e ndo é todo lugar que a gente pode
fazer isso. Se tiver o filtro, vai soltando sem nenhum cheiro [...] da Ultima vez eu
ndo peguei porque ela (escrituraria do servigo especializado) me disse que so
tinha dessa que eu nao gosto (DC: EC sem filtro de carvao ativado), até tenho
umas aqui, em ultimo caso eu uso. Quando fui para Fortaleza, usei e nossa!!!

Pastei, passei vergonha!!! Estou me virando sozinho. Gragas a Deus, sou eu e
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minha esposa” (E14, masculino, 66 anos, diagnostico oncoldgico e com lesédo

periestoma).

A troca de experiéncia e varias atividades proporcionadas na associacao
de estomizados foram importantes para lidar com as dificuldades e na
descoberta de novas possibilidades de vida, que passaram a constituir a nova

normalidade de suas vidas:

“You em todos (DC: festejos no servigo especializado), gosto porque aprendo
muito, descubro coisas novas e troco experiéncias. As palestrantes ensinaram
muitas coisas, que a gente precisa saber para melhorar. Gragcas a Deus estou
l”

em paz, adaptei, ndo deixei de trabalhar, ndo deixei de fazer minhas coisas!!

(E8, feminino, 56 anos, diagnéstico ndo oncolégico e com lesédo da estomia).

Contudo, a falta de avaliagdo destas pessoas para o cadastramento e ao
longo do seguimento no programa especializado comprometeu a realizacéo do
autocuidado, desencadeando complicacBes de pele periestoma assim como
uso de EC/adjuvantes, que nem sempre foram adequados. A assisténcia era

centrada somente na entrega destes equipamentos:

“Nunca fui (DC: ndo fez o cadastro pessoalmente no servi¢co especializado de
estomizados e nunca foi avaliada neste servi¢co), mas sempre mandavam duas
caixas. Quando ndo estava parando colada (DC: dificuldade em adaptar o EC),
procurei o PSF e as enfermeiras do hospital e do PSF vieram juntas para me
ver e me ajudaram (DC: no entanto, ndo chegou a procurar O Servico
especializado onde estava cadastrada)” (E15, feminino, 45 anos, diagnéstico

oncologico e com lesao periestoma).
DISCUSSAO
A acessibilidade dos estomizados intestinais a assisténcia especializada

e aos EC/adjuvantes no SUS dependera do planejamento de intervencdes de

cuidado, de forma sequencial e integrada, nos diferentes niveis de atendimento
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a saude, com perspectiva interdisciplinar, segundo 0s pressupostos da
universalidade, da equidade, da integralidade, da descentralizacdo, da
participagdo da populacdo e da organizagao regionalizada e hierarquizada da
rede de servicos do SUS (MATTOS, 2009; BRASIL, 2009a; RIBEIRO et al.,
2015; MORAES, 2019).

As pessoas, por diferentes doencas colorretais cronicas, principalmente
CCR e Doenca de Crohn, podem necessitar de tratamento cirargico, que
resultam em estomias intestinais. Ainda, o diagnéstico é estabelecido
tardiamente, o que aumenta a gravidade e a necessidade de varias
terapéuticas, isoladas ou em associacéo, exigindo maior densidade tecnolégica
e profissionais especializados para a resolucdo destes problemas de saude
(LENZA et al, 2015; LENZA, 2016; SASAKI, 2018).

Considerando que a porta de entrada para a assisténcia a saude € a
Atencdo Basica, € fundamental que as politicas publicas como o Programa
Nacional de Atencdo Oncoldgica, bem como as Diretrizes Diagndsticas e
Terapéuticas para CCR, Doenca de Crohn (DC) e para Retocolite Ulcerativa
(RCU), definidas enquanto acdes de protecdo do Governo Federal e
reconhecidos como direitos sociais da populacdo, sejam efetivamente
implementadas (BRASIL, 2013; 2014; 2017). Ainda, patinamos na
implementacdo de acOes destes diferentes programas para a populagao, pois
nao se conseguiu assegurar a legitimidade destes como direito de cidadania
(GIRONDI, SANTOS, 2011; SASAKI, 2018;).

Acresce-se para os estomizados, o Programa de Assisténcia as Pessoas
com Deficiéncia, via Portaria 400 (BRASIL, 2009), que apesar de reconhecido
como fundamental e como direito social, ndo tem sido plenamente
implementado em todo o territério nacional (LENZA, 2016; SASAKI, 2018;
MORAES, 2019).

As repercussdes da estomizacdo envolvem as dimensfes fisicas,
emocionais, familiares, sociais, laborais, sexuais, que podem agravar ainda
mais quando os EC/adjuvantes fornecidos, ndo s&o adequados para o
atendimento das necessidades do estomizado intestinal (REED, 2012; HOCH
et al.,, 2013; MARTINS; TAVERNELLI; SANSOM, 2013; RATLIFF, 2014;
CLAESSENS et al., 2015; NEIL et al., 2016; SASAKI, 2018). Isto ocorre quando
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este processo é considerado e vivido na esfera individual e privada, o que
vincula ao cuidado procedimental da troca de EC/adjuvantes e a tentativa de
resolucdo de problemas, na medida em que ocorrem (MORAES et al., 2016;
MORAES, 2019).

Assim, as acdes de promocdo e prevencdo a saude devem ser
implementadas para identificacdo de pessoas com fatores de risco para o
desenvolvimento de CCR ou com sintomatologia de Doenca de Crohn para o
rastreamento na Atencdo Basica, ainda o referenciamento das pessoas com
sintomatologia para realizacdo de exames especializados como colonoscopia
para seguimento de controle em outros niveis de assisténcia a saude (LENZA,
2016; SASAKI, 2018).

Desta maneira, serd possivel contrapor ao atendimento do manejo
paliativo das queixas gastrointestinais, que tem se mostrado altamente ineficaz,
pois estas pessoas relataram a realizacdo do tratamento de varios tratamentos
para parasitose, hemorroida e anemia, que somente com diagndstico definitivo,
ja em fase de maior gravidade (LENZA, 2016; SASAKI, 2018). Isto podera
mudar o contexto do diagndstico tardio ou da doenca em fase de complicacdes,
aumentando a chance de cura do CCR ou de controle clinico da Doenca de
Crohn, o que resultard em estomizagao temporaria.

No contexto hospitalar, o planejamento da assisténcia perioperatdria,
realizado pelo enfermeiro, devera assegurar o ensino pré-operatério sobre
cirurgia e suas consequéncias para o adoecido e familia, vinculado a
demarcacdo de estomia; e no poés-operatério mediato com o ensino do
autocuidado ao estomizado e ao familiar, avaliacdo clinica da estomia intestinal
e da pele periestoma, indicacdo de EC/adjuvantes, vinculado a alta hospital
responsavel, além da contrarreferéncia ao programa de estomizados (LENZA
et al., 2013; LENZA et al., 2015; SASAKI et a., 2017).

Ressalta-se que a demarcacdo de estomia pré-operatéria assegura a
prevencdo de complicacbes de estomia e de pele periestoma e a adaptacao
aos EC/adjuvantes (BERRY et al.,, 2007; OLIVEIRA, 2014; VIEIRA, 2014;
RATLIFF, 2014). A falta de adog&o da demarcagcao de estomia revelou, neste
estudo, uma alta incidéncia de complicacbes de estomia (136 - 66,7%) e de
complicacbes de pele periestoma (177 - 86,8%).
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O ensino do autocuidado no contexto hospitalar deve focalizar os
cuidados fundamentais em relacdo a estomia intestinal e ao manejo dos
EC/adjuvantes, em decorréncia do comprometimento clinico do processo
anestésico-cirargico e do adoecimento colorretal cronico (LENZA et al., 2015;
LENZA, 2016).

Na contrarreferéncia, o enfermeiro devera fornecer um relatério com
informacdes clinicas do estomizado, avaliacdo das condigBes e ocorréncia de
complicagbes na estomia intestinal, indicacdo de EC/adjuvantes, capacidade
de autocuidado do estomizado/familiar, além da evolucdo clinica, possiveis
tratamentos adjuvantes e seguimento de controle ambulatorial na instituicdo
terciaria. Este relatorio subsidiar4d o enfermeiro do programa de estomizados
para dar continuidade a assisténcia e o seguimento (LENZA et al., 2013;
LENZA et al., 2015; LENZA, 2016; SASAKI, 2018).

No programa de estomizados, no servigo do tipo I, o enfermeiro fara a
avaliacdo admissional do estomizado intestinal, reavaliacdo periddica da
indicacao dos EC/adjuvantes mediante surgimento de possiveis complicacdes
de estomia e de pele periestoma, supervisdo do autocuidado ao longo da
sobrevivéncia para prevenir os vicios de adaptacdo e atendimentos individuais,
grupais de estomizados intestinais e familiares. Ainda, este é responsavel pela
previsdo e provisdo de EC/adjuvantes, armazenamento e gerenciamento dos
processos licitatérios. No servico do tipo Il, além de todas estas atividades de
assisténcia, o enfermeiro é responsavel pela educacdo permanente de
profissionais da rede publica (BRASIL, 2009a; RATLIFF, 2014; RIBEIRO et al.,
2015; LENZA, 2016; MORAES et al., 2016; SASAKI et al.,, 2017, SASAKI,
2018; MORAES, 2019).

E importante estabelecer uma agenda de avalia¢&o periédica levando-se
em conta a capacidade de autocuidado do estomizado, a participacdo do
familiar/cuidador, a realizacdo dos tratamentos adjuvantes e a ocorréncia de
eventos adversos, que implicam na revisédo da indicacdo de EC/adjuvantes e a
possibilidade de participacdo do estomizado nas atividades propostas no
programa de estomizados. Torna-se fundamental, a capacitagdo dos

profissionais da Atencdo Basica pelos servicos de estomizados do tipo I,
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facilitando a acessibilidade dos estomizados (BRASIL, 2009a; SPEDO, PINTO,
TANAKA, 2010; MORAES et al., 2014; RATLIFF, 2014; SASAKI et al., 2017).

Um aspecto importante na implementacdo de acdes em programa de
estomizados perpassa em repensar sobre a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia no SUS, pois o cuidado a salude destas pessoas restringia-se ao
fornecimento de EC na Atencédo Especializada, mas para tanto sdo necessarios
pontos e espacos de atencdo articulados, com acles especificas para
assegurar 0s pressupostos para sua legitimacgao. Para tal, um novo olhar sobre
as relacdes das diferencas e pertencimentos sociais, com inclusdo de estigmas
e preconceitos nas discussfes esta proposto e a area da saude deve assumir
sua responsabilidade (BRASIL, 2009a; MATTOS, 2009; MORAES et al., 2014;
CAMPOS, SOUZA, MENDES, 2015; SASAKI, 2018; MORAES, 2019).

Este suporte profissional deverd ser realizado por uma equipe
interdisciplinar, pois os estomizados intestinais enfrentam a complexidade das
repercussoes fisicas, emocionais, sociais, familiares, laborais, sexuais do
processo de adoecimento e de estomizacédo (SASAKI et al., 2017; SILVA et al.,
2017; TELES et al., 2017; SASAKI, 2018). Portanto, a experiéncia de
acessibilidade a assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes dos
estomizados intestinais trata-se de uma discussao na esfera publica, néo
podendo mais estar restrita a esfera individual e privada (FERNANDES, LIPPO,
2013; SASAKI, 2018; BORGES, RIBEIRO, 2015; MACHADO et al., 2018;
MORAES, 2019).

Desta forma, estas pessoas reelaboram a sua experiéncia de
adoecimento e estomizacdo e estabelecem uma nova normalidade de vida,
denominada de ado¢do de novo estilo de vida por Sasaki (2018). Isso
pressupbfe a participacdo efetiva dos estomizados intestinais e
familiar/cuidador, qualificacdo da assisténcia, autocuidado integral,
sobrevivéncia de qualidade e alcance da reabilitacdo do estomizado intestinal.

Assim, a nova Rede propbe revisitar os componentes de Atencéo
Bésica, de Atencdo Especializada e de Atencdo Hospitalar e de Urgéncia e
Emergéncia desta Rede, reconhecendo estas pessoas para além da estomia
intestinal, que constitui a deficiéncia, oferecendo uma organizacdo social e a

luta por direitos de cidadania, por meio da remocdo das barreiras da
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segregacao e isolamento social, assegurando-se a acessibilidade a assisténcia
especializada e aos EC/adjuvantes (BRASIL, 2009a; CAMPOS, SOUZA,
MENDES, 2015; SASAKI, 2018; MORAES, 2019).

Isto deve estar vinculado ao processo de melhorias como a
informatizacdo para organizacdo de servicos e fluxos de referéncia e
contrarreferéncia, busca de modelos de atencdo com ampliacdo da hegemonia
biomédica hospitalocéntrica, com participacdo de todos os atores envolvidos,
ou seja, repensar a acessibilidade destas pessoas a Linha de Cuidados para
Estomizados na Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no SUS
(SPEDO, PINTO, TANAKA, 2010; MORAES, 2019).

Em sintese, o novo olhar para a Linha de cuidados para estomizados,
fundamentada no Modelo Social da Deficiéncia, considera a acessibilidade a
assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes relacionada a remocédo das
barreiras sociais da estomia intestinal (lesdo) enquanto deficiéncia, para
superacdo dos sofrimentos fisicos, psicossociais e limites corporais. Esta
perspectiva possibilita a equidade, a participagcdo e o direito de cidadania
destas pessoas, em consonancia com Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia no SUS e integracdo dos diferentes niveis de atendimento, dando
consisténcia e legitimacdo ao SUS (MATTOS, 2009; FRANCA, 2013; SASAKI,
2018; MORAES, 2019).
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9. CONCLUSAO
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Nesta etapa foi possivel analisar a utilizacdo dos EC e adjuvantes
fornecidos as pessoas com estomia intestinal e a presenca de complicacdes de
estoma e de pele periestoma. Destacamos a maioria dos estomizados na faixa
etaria entre 60 e 79 anos, do sexo masculino, com um a quatro anos de estudo,
casada, de cor branca, que utilizava o SUS, aposentada/pensionista, renda de
um salario minimo, coabitacdo com seus familiares e ainda exercendo
atividade laboral, na area de comércio informal e de prestacéo de servigos.

Em relacdo as condicbes de saude, a maioria ndo era tabagista ou
etilista, sedentaria, com IMC de sobrepeso e nao fazia restricdes alimentares. A
principal comorbidade foi a HAS. O diagnostico que definiu a confeccdo da
estomia foi o CCR, realizada por cirurgia eletiva, em hospitais pertencentes a
RAS e sem demarcacdo de estoma pré-operatéria. Durante a internacdo, a
maioria ndo recebeu orientacdo sobre os cuidados com a estomia, mas foi
encaminhada para o servi¢o especializado de assisténcia aos estomizados.

O tempo de estomizacédo variou entre um ano e 10 anos, sendo que isto
refletiu para que o autocuidado fosse realizado plenamente por estes
participantes. A maioria dos estomizados acredita que os EC suprem suas
necessidades diarias, mesmo tendo que experimentar outros modelos, abrindo
mao de suas preferéncias ou até mesmo realizar a compra particular dos
mesmos.

Sobre a tecnologia dos EC, a maioria possuia queixas como balonismo e
descolamento. Apesar de ter experimentando o extravasamento de efluente,
muitos se sentem seguros com EC. Porém, a maioria abdicou de atividades
como viajar e dirigir e ir aos locais publicos pela dificuldade de manutencao dos
cuidados e higienizacdo do EC. As mudancas de vestuario e na infraestrutura
de banheiros nas suas casas foram as adaptacfes destacadas.

Na caracterizacdo das estomias intestinais dos participantes deste
estudo predominou colostomia definitiva, circular, de uma boca, cor
avermelhada, de baixo perfil em QIE. Dentre as complicacdes evidenciadas,
destacaram-se a retracao, prolapso, hérnia e dermatite de contato.

Considerando o elevado numero de estomizados com complicagfes de
estoma e de pele periestoma neste estudo, recomenda-se o planejamento da

assisténcia perioperatoria multiprofissional, a contrarreferéncia aos programas
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de estomizados, a avaliacio do estomizado no cadastramento e
periodicamente no servico especializado secundario ao longo da vida desta
clientela.

O EC mais utilizado era de uma peca, opaco, drenavel, com fechamento
por clamp, sem filtro antiodor, base recortavel, redonda, plana e sem flange,
com presenca de adesivo microporoso. Poucos utilizavam adjuvantes e
sistema de irrigacao intestinal, apesar de muitos participantes contemplarem os
critérios de indicagcdo, somente quatro estomizados o realizavam. Os
estomizados recortavam a base maior que o diametro da estomia e a
durabilidade do EC foi, em média, de quatro dias.

A periodicidade das avaliacdes pelo servico secundario influencia na
prevencdo de complicacbes e seus agravamentos, além da deteccdo de
dificuldades no autocuidado para prevenir lesdes de pele, o que interfere na
durabilidade do EC, necessidades de adjuvantes e no gerenciamento destas
complicacBes. Este conjunto de acdes na assisténcia especializada refletira
diretamente na previsao e provisao dos EC/ adjuvantes fornecidos pelo servigo
especializado; e na capacitacdo dos profissionais da RAS.

Com os resultados desta etapa verificou-se a complexidade envolvida na
utilizacdo de EC/adjuvantes por estomizados intestinais, cadastrados no
programa do SUS, que poderdo subsidiar a melhoria da assisténcia
multiprofissional, bem como no ensino de autocuidado, previsdo e provisao
destes insumos.

Os resultados da etapa qualitativa possibilitaram aprofundar a anélise da
experiéncia empirica sobre a acessibilidade destas pessoas a assisténcia
especializada e aos EC/adjuvantes, subsidiando o repensar sobre a Linha de
Cuidados para Estomizados na Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
no SUS, sob a perspectiva do Modelo Social da Deficiéncia. Isto resultou em
um novo olhar sobre organizacdo de servicos e fluxos de referéncia e
contrarreferéncia do programa de estomizados, com integracdo dos diferentes

pontos e niveis de atencdo, o que podera contribuir na legitimacdo do SUS.
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10. CONSIDERACOES FINAIS
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Os resultados da etapa quantitativa podem subsidiar o planejamento e
utilizacdo de estratégias pela equipe multiprofissional do Programa de
Ostomizados para abordar temas como habitos de vida saudaveis e
comorbidades. Por outro lado, a avaliacdo periddica € imprescindivel na
indicacdo do EC para atender as necessidades dos estomizados, adequar as
questBes clinicas e corporais individuais como dobras e pregas cutaneas,
circunferéncia corporal na demarcacao de estoma, assim como na selegcéao e
indicagcdo de EC/adjuvantes; realizacdo e manutencdo do autocuidado pelo
estomizado/familiar; e na prevencao da ocorréncia de complicacdes de estomia
e de pele periestoma.

Os dados destacaram a necessidade de melhorias para estomizados
intestinais que envolvem tecnologia e adaptacdo ao EC/adjuvantes, estrutura
fisica de banheiros, localizacdo inadequada da estomia no abdémen que
interfere no uso de roupas e aspectos psicolégicos na manutencdo das
atividades sociais e atividades fisicas. Estes aspectos podem ser explorados
pela equipe multiprofissional do programa de estomizados.

Os estomizados, participantes do estudo, que estavam sem fonte de
renda foram encaminhados para a assistente social destes servigos
especializados. Durante este estudo, aqueles que possuiam indicagdo para o
uso de Sistema de irrigacdo, foram orientados a procurar seu meédico para
avaliacao e viabilizacdo deste sistema por estes servicos especializados.

Na avaliacdo clinica e de EC, realizada pela pesquisadora, 0s
estomizados que necessitavam de mudanca e aqueles que possuiam
complicagbes como dermatites, foliculite e maceracdo de pele periestoma
receberam intervencdes de ensino e de indicacdo de EC/adjuvantes. Para os
estomizados que possuiam complicacbes como retracdo, hérnia e prolapso,
gue necessitam de avaliacdo do coloproctologista, foram encaminhados para
este profissional.

A coleta de dados da etapa quantitativa foi realizada no periodo de 29
de maio de 2017 a 12 de margo de 2018. Além da coleta, a pesquisadora
participou do primeiro atendimento para cadastramento de estomizados,
reunido do grupo de apoio, entrega dos EC, recebimento de EC pela SES,
organizacao e contagem de estoque, solicitacdo semestral de EC mediante ata
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da SES e avaliacédo clinica de pacientes, mesmo daqueles n&do participaram
deste estudo.

Foi realizada reunido com equipe multiprofissional do servigco
especializado, para os encaminhamentos dos estomizados, que necessitavam
de atendimento prioritario por estes profissionais, abordando-se os aspectos
positivos do servico especializado como conhecimento e experiéncia da equipe
sobre o0s cuidados especificos com estomia intestinal e EC/adjuvantes,
interacdo multiprofissional, organizacdo do setor e funcionalidade do servico,
vinculo com os estomizados e participagcdo do grupo de apoio, além de
sugestbes para melhoria da acessibilidade.

Verificamos a necessidade de adequacdo de um local para
armazenamento e dispensacdo do EC e adjuvantes, bem como maior
investimento na capacitacdo profissionais da rede, trabalhar acbes de
contrarreferéncia dos estomizados das instituicbes hospitalares aos programas
de estomizados, implementacdo de reavaliacbes periddicas para atender as
necessidades de cada paciente e consequentemente adequar a previsao e
provisdo de EC/adjuvantes.

Acreditamos que com a analise destes dados alcangcamos 0s objetivos
da Etapa Quantitativa, contribuindo na melhoria da assisténcia de enfermagem
aos estomizados intestinais nestes servi¢cos especializados. Além disso, estes
resultados subsidiaram a Etapa Qualitativa.

O desenvolvimento da etapa qualitativa exigiu do pesquisador um
trabalho de campo para a busca de densidade de dados, com diferentes
técnicas como observacdo ndo participante, observacdo participante,
realizacdo de avaliacdo clinica dos participantes desta etapa, entrevistas
semiestruturadas com gravacdo em audio e diario de campo. A andlise de
todos os dados coletados foi extensa e prolongada, com investimento de um
tempo cronolégico e reflexdo continua para refinamento da anélise.

Contudo, o maior desafio ocorreu para a realizagcdo da analise com
integracdo dos dados da etapa quantitativa, que exigiu um processo de
aproximacdes concomitantes, que possibilitou aprofundar retomar o Modelo
Social da Deficiéncia e a adequacdo desta para subsidiar a analise e a
interpretacdo dos dados empiricos, enfatizando-se a relacdo da dimenséo
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individual e privada com a dimenséao publica do adoecimento colorretal cronico
e a estomizacdo, na busca dos participantes do estudo de acessibilidade a
assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes, que foi revelando as
fragilidades e as fortalezas do programa de estomizados e a participacao de
todos os envolvidos neste contexto de atendimento, a pessoa com estomia
intestinal, familiares e profissionais de saude.

Acreditamos que, a andlise integrada dos dados das etapas quantitativa
e qualitativa, possibilitou o refinamento e um novo olhar para a Linha de
Cuidados para Estomizados, bem como para a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia no SUS. Estes resultados poderédo contribuir para a melhoria
da acessibilidade a assisténcia especializada e aos EC/adjuvantes e para a
legitimacdo do direito de cidadania para os estomizados intestinais no SUS,
bem como subsidiar na reorganizacdo do trabalho dos profissionais, que
prestam assisténcia a estas pessoas, em varios pontos de atendimento no
SUS.

O desenvolvimento desta Tese de Doutorado, do tipo desenho misto,
contribuiu para a minha formacédo como pesquisador. Pois, por se tratar de um
método complexo, foi necessario subsidio teérico metodolégico por meio de
estudos e a realizacdo de disciplinas, oferecidas pelo Programa de Pos-
Graduacao. Ainda, foi realizado investimento para aprofundamento teorico
sobre técnicas cirlrgicas para confeccdo de estomias e desenvolvimento de
habilidades clinicas sobre demarcacéo, indicacdo dos EC/adjuvantes, além de
aconselhamento e ensino do autocuidado, aperfeicoadas com a participacéo do
Projeto de Extensdo “Aprendendo com o ensino de pacientes estonizados e
seus familiares”, desenvolvido pelo Grupo de pesquisa no hospital
universitario.

Este método possibilitou a experiéncia de integrar duas abordagens de
pesquisa, a quantitativa e a qualitativa, para aprofundar e ampliar os
conhecimentos e habilidades em relagcdo as técnicas de coleta de dados,
analise e interpretacdo, potencializando a compreenséo sobre a acessibilidade
aos EC/adjuvantes de estomizados intestinais e a assisténcia especializada

para o alcance da reabilitag&o.
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Outro desafio foi a elaboracdo e construcdo de um instrumento para
coleta de dados, que exigiu uma vasta busca na literatura, por meio de um
estudo de Revisdo Integrativa para fundamentacdo, validacdo de conteudo
deste por expertises e teste piloto, anteriormente ao inicio da coleta de dados
da etapa quantitativa.

Para o desenvolvimento deste estudo foi necessario grande
investimento de tempo e de dedicacao, pois a coleta foi realizada em diferentes
municipios, tanto na etapa quantitativa como na qualitativa, exigindo do
pesquisador suporte financeiro, hospedagem, materiais e bom relacionamento

interpessoal com equipe do programa e com 0s estomizados cadastrados.
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APENDICE A - DINAMICA, ORGANIZACAO E ATENDIMENTO DO CER Il

Nome do Programa: CER llI

Cidade: Alfenas

Data da coleta: 20/02/2017

1. HISTORICO DO PROGRAMA

- Inicio do programa (implementacéo)

O programa iniciou-se em 2009 apds o surgimento e implementacédo da Portaria
400, que fez com que a Secretaria Municipal de Saude se mobilizasse. Assim o
SES entraria com as bolsas e a SMS com a localizacdo. Inicialmente o
programa era responsavel apenas pela dispensacdo das bolsas. Em 2013
iniciou 0 SASPO | com avaliacdo e dispensacédo e em 2015 o CER Il

2.FUNCIONAMENTO DO PROGRAMA

- NUmero atual de estomizados cadastrados

200 total de cadastrados

Possiveis participantes da coleta = 103

Arceburgo (1), Alfenas (26), Alterosa (2), Areado (2), Bandeira do Sul (1),
Botelhos (3), Cabo Verde (1), Campestre (6), Campo do meio (1), Campos
Gerais (4), Carmo do Rio claro (4), Carvalhopolis (3), Conceicao Aparecida (0),
Divisa nova (0), Fama (2), Guaranésia (4), Guaxupé (15), Juruaia (2), Machado
(8), Monte Belo (1), Muzambinho (5), Nova Resende (3), Paraguacu (3), Poco
fundo (5), Serrania (1) e Sdo Pedro da Uniao (0).

- Tipo de atendimento:

SASPO I

- Fluxo de atendimento (Fluxo: hospital -> servi¢o -> casa)

Agendamento e demanda espontanea

Hospital — encaminha para agendamento no servico

Servico — avaliacdo realizada no cadastramento, retorno apds 1 més e a cada 4
meses.

- Forma de encaminhamento dos estomizados ao servico

- Cadastramento: forma, periodicidade ou ndo, demanda espontanea

Agendamento e demanda espontanea
Avaliacao realizada no cadastramento, retorno apos 1 més e a cada 4 meses
Sexta — atendimento multiprofissional (enfermeiro, psicélogo e assistente social)

- Formulario de avaliacdo e cadastramento.

SES
Cadastro € multiprofissional

- Avaliacéo periodica: () néo (X) sim. Especificar:

Conta com ajuda dos enfermeiros representantes dos municipios e estes sdo
capacitados uma vez por ano.

- Em caso de complicacdes, quais 0s recursos disponiveis no servico (materiais




201

e humanos)?

Materiais — adjuvantes (exceto cavilon que saiu da ata e é adquirido pelo
Servigo)

Humanos — consulta disponivel para programa com coloproctologista toda
quarta no HUAV.

- O programa tem vinculagdo com alguma instituicdo de ensino superior? (X)
nao ( ) sim. Especificar:

- Existe grupo de apoio aos estomizados pelo programa? (X) nao ( ) sim.
Especificar:

Confraternizagdo uma vez por ano (final de ano).

- Existe parceria com alguma associacdo de estomizados? (X) né&o ( ) sim.
Especificar:

- Como é feito a divisdo geografica dos municipios? Quais participam da
regional? Qual o nimero de estomizados por municipio?

26 municipios — Macro

- Como é realizado o fluxo de cadastramento, avaliacdo, dispensacao de
equipamento nos demais municipios?

Cadastro no CER IlI

Avaliacao (1° retorno) no CER llI

Demais avaliacdes pelo municipio (enfermeiro responsavel) e caso problema,
retorna ao CER Il

Dispensacgao de equipamento — uma vez por més pessoalmente ou motorista do
municipio leva até SMS.

- Quantos enfermeiros possuem capacitacdo nas areas de divisdo geografica? (
) nado ( X) sim. Especificar:

Capacitacdo é realizada uma vez por ano (capacitacdo € em Julho)

- Existe algum enfermeiro de referéncia nos municipios pertencentes a
regional? () nao ( X) sim. Especificar:

2. GERENCIAMENTO:

- O enfermeiro do programa € responsavel pelos cuidados diretos ou s pelas
guestdes administrativas? () nao ( X ) sim. Especificar:

Cuidados e administrativo
Enfermeiro € exclusivo para o programa.
Psicologo e Assistente social — CER Il

3. EQUIPAMENTOS COLETORES/ADJUVANTES

- Como é realizado armazenamento dos equipamentos coletores? E sua
dispensacéo?

Sala prépria para armazenamento, arejada e sobre palet. No consultério, existe
dispensa com prateleiras onde é armazenado algumas bolsas.
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- Existe periodicidade na licitagdo de compras dos equipamentos? ( X ) nao ( )
sim. Especificar:

- Vocé participa das escolhas dos equipamentos selecionados em ata? ( X))
nao ( ) sim. Especificar:

- Vocé conhece todos os modelos disponiveis? () ndo ( X ) sim. Especificar:

- Quando é necessario um produto fora de ata, como o problema é
solucionado?

Consegue através dos representantes que dao suporte.

- O sistema de irrigacao intestinal € disponibilizado ao estomizado? (X) nao ( )
sim. Especificar:

Esta em ata, porém as SES néo disponibiliza

- Vocé consegue solicita-lo? (X) néo ( ) sim. Especificar:

- Dificuldades na implementacdo deste programa de saude? ( ) nao (X) sim.
Especificar:

Atraso na entrega das bolsas pela SES e solicitagéo de bolsas por 6 meses em
um unico pedido.

Funcionamento segunda a quinta 7 as 17hs e sexta 7 as 12 hs, possui estrutura
fisica especifica para este Programa de Saude

Disponibilidade de um consultério de enfermagem com banheiro adaptado.

Data prevista — agosto/setembro
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APENDICE B — DINAMICA, ORGANIZACAO E ATENDIMENTO DO SASPO Il

Nome do Programa: SASPO II

Cidade: Divinopolis

Data da coleta: 15/02/2017

1. HISTORICO DO PROGRAMA

- Inicio do programa (implementacéo)

O programa iniciou-se em 2009 apdés o surgimento e implementacédo da Portaria
400, com um projeto inicial. Porém sua real implementacédo aconteceu em 2011
com descentralizacdo de Belo Horizonte. Inicialmente era realizado apenas
dispensacdo das bolsa na SMS. O programa foi transferido para ambulatério,
formado equipe multiprofissional e caracterizado como SASPO II.

2.FUNCIONAMENTO DO PROGRAMA

- NUumero atual de estomizados cadastrados

194 cadastrados (13 municipios)

Araujo (2), Arcos (12), Carmo do Cajuru (12), Claudio (8), Divindpolis (105),
Itapecerica (8), Japaraiba (2), Lagoa da Prata (22), Pedro do Indaia (3),
Perdigao (3), Santo Antonio do Monte (9), Sdo Goncalo (6) e Sdo Sebastido do
Oeste (2).

194 — 50 urostomizados = 144

144 — 09 (acamados, menores 18 anos, condi¢des clinicas desfavoraveis) = 135

- Tipo de atendimento:

SASPO Il — descentralizacdo da Macro (Regido Ampliada de Saude)
Referéncia para complicacdes para 54 municipios, porém realiza atendimento
direto e dispensacédo de bolsas apenas 13 municipios.

- Fluxo de atendimento (Fluxo: hospital -> servi¢o -> casa)

Hospital — alta com orientacdes sobre documentos do cadastro,
endereco/telefone para agendamento da primeira avaliacdo no SASPOII
SASPO Il — agendamento de avaliagédo

Casa — retorno (busca equipamento 1x vezes ou motorista da SMS busca)

- Forma de encaminhamento dos estomizados ao servico

endereco/telefone para agendamento no SASPOII

- Cadastramento: forma, periodicidade ou ndo, demanda espontanea

Apenas agendamento

- Formulario de avaliacdo e cadastramento.

Préprio do SES

- Avaliagdo periodica: (X) nao ( ) sim. Especificar: Ndo consegue atender a
demanda.

- Em caso de complica¢des, quais os recursos disponiveis no servico (materiais
e humanos)?

Materiais (adjuvantes) disponiveis pelo SASPOII
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Humanos — médico coloproctologista responsavel pela cirurgia

- O programa tem vinculagdo com alguma instituicdo de ensino superior? ()
nao (X) sim. Especificar:

Projeto de Extensdo Reabilitar da Universidade Federal de S&o Jo&o Del Rey
(UFSJ) campus Dona Lindu — Divinépolis

Atendimento hospitalar de poés-operatério (Hospital Sdo Jodo de Deus) e
domiciliar (apenas Divindpolis) com orientacbes de autocuidado e
encaminhamento para SASPO II.

- Existe grupo de apoio aos estomizados pelo programa? () nao (X) sim.
Especificar:

Reunido com participacdo de enfermeira, assistente social, nutricionista e
psicéloga uma vez por més.

Denominam de grupo operativo. Possuem cronograma semestral com as datas
dos encontros.

- Existe parceria com alguma associacdo de estomizados? (X) n&o ( ) sim.
Especificar:

- Como é feito a divisdo geografica dos municipios? Quais participam da
regional? Qual o nimero de estomizados por municipio?

SASPO Il — descentralizacdo da Macro (Regido Ampliada de Saude)
Referéncia para complicacdes para 54 municipios, porém realiza atendimento
direto e dispensacédo de bolsas apenas 13 municipios.

- Como é realizado o fluxo de cadastramento, avaliacdo, dispensacdo de
equipamento nos demais municipios?

Cadastro — realizado no SASPO Il por agendamento

Avaliagcéo — realizado no SASPO Il por demanda do estomizado e alguns casos
como do préprio municipio é agendado.

Dispensacéao de equipamento -

Uma vez por més motorista da SMS de cada municipio busca as bolsas ou
proprio paciente, mediante assinatura de prontuario. Cada municipio decide a
forma de dispensacéo (SMS ou ESF).

- Quantos enfermeiros possuem capacitacao nas areas de divisdo geografica?
(X) néo () sim. Especificar:

- Existe algum enfermeiro de referéncia nos municipios pertencentes a
regional? () nao (X) sim. Especificar:

1. GERENCIAMENTO:

- O enfermeiro do programa é responsavel pelos cuidados diretos ou s6 pelas
guestdes administrativas? () nao (X ) sim. Especificar:

Os cuidados e questbes administrativas sao realizados pela enfermeira, mas
possui auxilio com outros membros da equipe.

Equipe:

Enfermeira — exclusiva do programa
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Nutricionista — ndo exclusiva do programa
Psicologa — ndo exclusiva do programa
Assistente Social — ndo exclusiva do programa

2. EQUIPAMENTOS COLETORES/ADJUVANTES

- Como é realizado armazenamento dos equipamentos coletores? E sua
dispensacéo?

Armazenamento/dispensacao acontece em uma divisoria dentro do consultorio
de enfermagem, disponibilizados em prateleiras. Porém, devido espaco ser
apertado, muitas caixas sdo armazenadas no consultério no chao.

Falta espaco e prateleiras suficientes para organizacao das bolsas.

- Existe periodicidade na licitagdo de compras dos equipamentos? (X) néo ( )
sim. Especificar:

Os pedidos séo solicitados bimestralmente, porém a SES solicita que o pedido
seja realizado por semestre.
Sendo assim realizado 3 pedidos de uma Unica vez.

Licitacdo — ndo sabe o tempo previsto

- Vocé participa das escolhas dos equipamentos selecionados em ata? (X) né&o
( ) sim. Especificar:

Nunca foi consultada sobre isso.

- Vocé conhece todos os modelos disponiveis? ( X) néo ( ) sim. Especificar:

- Quando é necessario um produto fora de ata, como o problema é
solucionado?

N&o consegue solucionar.

- O sistema de irrigacao intestinal é disponibilizado ao estomizado? ( X ) nédo (
) sim. Especificar:

- Vocé consegue solicita-lo? ( X)) ndo () sim. Especificar:

Nunca solicitou.

- Dificuldades na implementacédo deste programa de saude? ( ) nao (X) sim.
Especificar:

Carga Horaria para atender a demanda, espaco fisico reduzido e periodicidade
das avaliagdes.

Horario de funcionamento do programa: Segunda a Sexta das 7 as 17hs.
Possui estrutura fisica propria para este Programa de Saude, porém possui
apenas um consultorio de enfermagem.
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APENDICE C — DINAMICA, ORGANIZACAO E ATENDIMENTO DO SASPO |

Nome do Programa: SASPO |

Cidade: Varginha

Data da coleta: 20/02/2017

1. HISTORICO DO PROGRAMA

- Inicio do programa (implementacéo)

O programa iniciou-se em 1998 através da SMS. Devido demanda e a falta de
local, foi disponibilizado um espago no hospital.

2.FUNCIONAMENTO DO PROGRAMA

- Numero atual de estomizados cadastrados

378 cadastrados: 32 urostomizados; 12 menores de 18 anos, portanto, 334
possiveis participantes
Lavras: 33 cadastrados e Varginha 93 cadastrados

- Tipo de atendimento:

SASPO | — Assistente Social Enfermeira e escrituraria

- Fluxo de atendimento (Fluxo: hospital -> servi¢o -> casa)

Hospital — encaminhamento para o servi¢o (resumo de alta)
Servigo - agendamento ou demanda espontanea

- Forma de encaminhamento dos estomizados ao servico

- Cadastramento: forma, periodicidade ou n&o, demanda espontanea

Avaliacdo realizado somente no dia do cadastramento ou por solicitacdo do
proprio paciente

- Formulério de avaliacdo e cadastramento.

SIGAF — impresso da folha de cadastro (dados pessoais e cirlrgicos)
Ficha avaliacdo SES
Carteira do Programa — retirada de bolsas (mensal)

- Avaliacao periddica: (X) nao ( ) sim. Especificar:

Apenas para cadastramento ou por solicitacdo do préprio paciente

- Em caso de complicacdes, quais os recursos disponiveis no servico (materiais
e humanos)?

Materiais — adjuvantes
Humanos — médico responsavel pelo paciente, que muitas vezes € 0
oncologista realiza segmento

- O programa tem vinculacdo com alguma instituicdo de ensino superior? ( X )
nao ( ) sim. Especificar:

- Existe grupo de apoio aos estomizados pelo programa? ( X ) nao ( ) sim.
Especificar:

Realiza confraternizacdo com palestra uma vez por ano (final de ano

- Existe parceria com alguma associacédo de estomizados? (X) néao ( ) sim.
Especificar:
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- Como é feito a divisdo geografica dos municipios? Quais participam da
regional? Qual o nimero de estomizados por municipio?

50 municipios

Aiuruoca, Alagoa, Baependi, Boa Esperanca, Cambuquira, Campanha, Carmo
da Cachoeira, Carmo de Minas, Carrancas, Carvalhos, Caxambu, Conceicao do
Rio Verde, Coqueiral, Cordislandia, Cristina, Cruzilia, Dom Vigoso, El6i Mendes,
ljaci, llicinea, Ingai, Itamonte, Itanhandu, Itumirim, Itutinga, Jesuania, Lambari,
Lavras, Luminarias, Minduri, Monsenhor Paulo, Nepomuceno, Olimpio Noronha,
Passa Quatro, Perddes, Pouso Alto, Ribeirdo Vermelho, Santana da Vargem,
Sao Bento Abade, Sdo Lourenco, S&o Gongalo do Sapucai, Sdo Sebastido do
Rio Verde, Sdo Tomé das Letras, Seritinga, Serranos, Soledade de Minas,
Varginha, Virginia, Trés Coracdes e Trés Pontas.

- Como é realizado o fluxo de cadastramento, avaliacdo, dispensacdo de
equipamento nos demais municipios?

Cadastro — enfermeira do SASPO |

Avaliacdo — s6 em caso de demanda do estomizado

Dispensacéo de equipamento: Bolsa de 2 pecas — 1 vez por més; Bolsa 1 peca
— 1 vez a cada dois meses

Divisdo realizada conforme permissdo da SES: uma peca pode dispensar até
20 bolsas por més, duas pecas s6 podem dispensar 10 bolsas por més.
Motoristas dos municipios buscam bolsas ou préprios pacientes.

- Quantos enfermeiros possuem capacitacdo nas areas de divisdo geografica?
(X) nédo ( ) sim. Especificar:

- Existe algum enfermeiro de referéncia nos municipios pertencentes a
regional? (X) nao ( ) sim. Especificar:

1. GERENCIAMENTO:

- O enfermeiro do programa é responsavel pelos cuidados diretos ou s6 pelas
guestdes administrativas? () nao ( ) sim. Especificar:

Enfermeiro — cuidados diretos e avaliagao
Assistente social — gerenciamento

2. EQUIPAMENTOS COLETORES/ADJUVANTES

- Como é realizado armazenamento dos equipamentos coletores? E sua
dispensacao?

Armazenamento é gerenciado por uma escrituraria em sala exclusiva e as
bolsas séo organizadas em prateleiras.

Dispensacdo € realizado pela assistente social em sua sala mediante assinatura
de prontuario. Bolsas sdo armazenadas em prateleiras e armarios fechados.

- Existe periodicidade na licitagdo de compras dos equipamentos? ( ) nao ( )
sim. Especificar:

Os pedidos séo solicitados bimestralmente, porém a SES solicita que o pedido
seja realizado por semestre.

Sendo assim realizado 3 pedidos de uma Unica vez.

Licitacdo — ndo sabe 0 tempo previsto
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- Vocé participa das escolhas dos equipamentos selecionados em ata? ( X )
nao ( ) sim. Especificar:

- Vocé conhece todos os modelos disponiveis? () nédo (X) sim. Especificar:

Conhece pois as empresas enviam o descritivo dos equipamentos em ata com
fotografia dos mesmo. Anos atras foi enviado um fichario com um exemplar de
cada modelo de bolsa.

- Quando é necessario um produto fora de ata, como o problema é
solucionado?

Nao é solucionado.

- O sistema de irrigacao intestinal € disponibilizado ao estomizado? (X) néo ( )
sim. Especificar:

- Vocé consegue solicita-lo? (X) néo ( ) sim. Especificar:

- Dificuldades na implementacédo deste programa de saude? ( ) nao (X) sim.
Especificar:

Atraso da entrega das bolsas pela SES.

Horario de funcionamento do programa — segunda a sexta das 8 as 16hs, ndo
possui estrutura fisica prépria para este Programa de Saude.

Sala de avaliacio - mesma sala utlizada para consulta de
enfermagem/avaliacdo de quimioterapia e radioterapia.
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APENDICE D — REGIOES AMPLIADAS DE SAUDE DE MINAS GERAIS

REGIAO AMPLIADA DE SAUDE

MUNICIPIOS PERTENCENTES

Divindpolis

Araujo

Arcos

Carmo do Cajuru
Claudio
Divinopolis
Itapecerica
Japaraiba

Lagoa da Prata

Pedro do Indaia
Perdigao

Santo Antdnio do Monte
Séo Gongalo do Para
Sao Sebastido do Oeste

Varginha

Cordislandia

El6i Mendes
Monsenhor Paulo
Séo Gongalo do
Sapucai
Varginha

Lavras

Carrancas

ljaci

Ingai

[tumirim

ltutinga

Lavras

Luminarias
Nepomuceno
Perddes

Ribeirdao Vermelho

Varginha

S&o Lourengo

Aiuruoca

Alagoa

Baependi

Carmo de Minas
Carvalhos
Caxambu
Conceicéao do Rio
Verde

Jesuania

Lambari

Minduri

Olimpio Noronha
Passa Quatro

Pouso Alto

Séao Lourenco

Sé&o Sebastido do Rio

Trés Coracoes

Cristina Verde

Cruzilia Seritinga

Dom Vigcoso Serranos

Itamonte Soledade de Minas
Itanhandu Virginia
Cambuquira

Campanha

Carmo da

Cachoeira

Séao Bento Abade
Sao Tomé das
Letras

Trés Coracoes




210

Trés Pontas

Boa Esperanca
Coqueiral
llicinea
Santana da
Vargem

Trés Pontas

Alfenas

Alfenas

Alfenas
Alterosa
Areado
Bandeira do Sul
Botelhos
Campestre
Campo do meio
Campos Gerais
Carmo do
Claro

Rio

Carvalhopolis
Conceicéo Aparecida
Divisa Nova

Fama

Machado

Paraguacu

Poco fundo

Serrania

Guaxupé

Arceburgo
Cabo Verde
Guaranésia
Guaxupé
Juruaia

Monte Belo
Muzambinho
Nova Resende

Sao Pedro da Unido
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APENDICE E - Instrumento de avaliacdo das mudancas na vida apos estomizacao

intestinal, dos aspectos clinicos e de utilizacdo de equipamentos/adjuvantes

Numero do participante:

Data de avaliacéao:

Duracéo da avaliacao:

Al) Idade: Data de nasc.:
A2) Sexo: Masculino (1) Feminino (2)
A3) Peso: A4) Altura:
A5) Regido Ampliada de saude:

A6) Procedéncia: Area: rural (1) urbana (2)

A7) Estado civil:
(1) Solteiro(a)
(4) Viavo(a)

(2) Casado(a)/uniao estavel
(99) NS/NR

(3) Divorciado(a)/desquitado(a)/separado

A8) Profisséo:

A9) Ocupacéo:

A10) Anos de estudo:

Anos de estudo

(66) analfabetos
(99) NS/NR

(77) saber ler/escrever

All) Coabitagéo:

(1) Sozinho

(2) somente com o cOnjuge
(3) conjuge e filho(s)

(4) cbnjugue, filhos e idoso

(5) cbnjuge, filhos, genro ou nora

(6) somente com os filho(s)

(7) arranjos trigeracionais (idoso, filhos e netos)
(8) arranjos intrageracionais (somente com outros idosos e o cénjuge)
(9) arranjos intrageracionais (somente com outros idosos)

(10)somente com os netos (sem filhos)

(11)nao familiares
(99) NS/NR

A12) Renda familiar:

A13) Renda individual:

Al4) Participante de programa social:

sim (1) néo (2)

Al4a) Se sim, qual.... Minha casa, minha vida (1) Bolsa familia (2) Outros (3) NSA (88)
A15) LOAS: sim (1) néao (2)

A16) Possui plano de saude: (1) sim (2) néo

Al6a) Se sim, qual... NSA (88)

A17) Cor ou raga (IBGE): branca (1) preta (2) amarela (3) parda (4) indigena (5)
B1) Tabagismo: sim (1) ndo (2)

B2) Etilismo: sim (1) néo (2)

B3) Atividade fisica: sim (1) nao (2)

B3a) Se sim, quantas horas por semana?

NSA (88)

B4) Como é sua alimentac¢&o?
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(1) Carboidratos, proteinas, verduras, legumes, frutas, laticinios e doces
(2) Carboidratos, proteinas, verduras, legumes, frutas e laticinios

(3) Carboidratos, proteinas, verduras, legumes e frutas

(4) Carboidratos, proteinas, verduras e

legumes

(5) Carboidratos, proteinas e frutas

(6) Carboidratos e proteinas

(7) Outros

B5) Quantidade de 4gua consumida em um dia: 1Litro (1) 2 Litros (2) 3 Litros (3)

Menos que 1 Litro (77) NS/NR (99)

B6) Fez/faz outros tratamentos de sadde? Sim (1) N&o (2)

B6a) Se sim, qual? NSA (88)

C1) Diagnéstico: (1)Neoplasia Colorretal (2)Trauma abdominal
(3)Doenca de Crohn (4)Retocolite Ulcerativa (5)Doenca Diverticular
(6)Polipose Adenomatosa Familiar (7) Megacdlon (8) Obstrucao Intestinal
(9) Doenca de Hirschsprung (10) Anus imperfurado (11)Enterocolite necrosante
(12)Outro (77)N&o Ha Informacéo

C2) Cirurgia: (1) Emergéncia (2)Eletiva

C2a) Data:

C2b) Cirurgia (tipo): N&o Ha& Informacéo (77)
C2c) Locall/instituicao: N&o Ha Informacéo (77)
C3) Demarcacao: Sim (1) Nao (2) N&o Ha Informacéo (77)

C4) Durante a internagdo para fazer a cirurgia, em algum momento algum profissional conversou com vocé sobre a
cirurgia? Sim (1) Nao (2)

C4a) Se sim, (1) Diagndstico, cirurgia e cuidados (2) Diagnéstico e cirurgia (3) Diagndstico

(4) Cirurgia (88) NSA

C5) Vocé recebeu orientacdo para cuidar da bolsa e as mudancas que vocé teria que fazer na vida?
(1) Sim (2) Nao
Cbha) Se sim, Especificar: (88) NSA

C6) Vocé recebeu encaminhamento para o programa ao receber alta do hospital?
(1) Sim (2) Nao (99) NS/NR

D1) Em relagdo a bolsa e os cuidados, vocé tem alguma dificuldade hoje? sim (1) ndo(2) NS/NR (99)
D1a) Se sim, especificar:

(1) Realiza somente higienizacdo da bolsa
(2) N&o realiza higienizacéo e nem troca da bolsa
(3) Apto para autocuidado, porém familiar assumiu os cuidados

(4) Outros

(88)NSA

D2) Supre suas necessidades diarias? sim (1) nao (2) NS/NR (99)

D2a) Se néo, por qué? NSA (88)

D3) O modelo de bolsa que utiliza hoje é o melhor paravocé?  sim (1) ndo (2) NS/NR (99)

D3a) Se néo, Especificar: NSA (88)
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D4) Teve que experimentar outros modelos até chegar no que usa hoje? sim (1) Nao (2)

NS/NR (99)

D4a) Se sim, qual? NSA (88)

D5) Vocé compra ou recebe doacdo equipamento coletor adicional? sim (1) Na&o (2)
D5a) Se sim, Especificar: NSA (88)

D6) Possui queixa do equipamento? sim (1) Nao (2) NS/NR (99)

D7) Se sim, quais?

D7a) barulho do material sim (1) N&o (2) NSA(88)
D7b) visibilidade sob roupas sim (1) N&o (2) NSA (88)
D7c) descola com facilidade sim (1) N&o (2) NSA(88)
D7d) esquenta abdémen sim (1) N&o (2) NSA(88)
D7e) nao sinto seguranca sim (1) N&o (2) NSA(88)
D7f) balonismo sim (1) N&o (2) NSA(88)
D7g) Libera odor sim (1) N&o (2) NSA(88)
D7h) Clamp me incomoda sim (1) N&o (2) NSA(88)
D7i) outro sim (1) N&o (2) NSA(88)
D8) Teve vazamento das fezes pela bolsa? Sim (1) N&o (2) NS/NR (99)

D8a) Se sim, foi durante: Dia (1) Noite (2) Os dois periodos (3) NS/NR (99) NSA (88)

D8b) Se sim, teve que mudar o modelo de bolsa por contadisso? Sim (1) Nao(2) NS/NR (99) NSA (88)
D9) Vocé sente seguran¢ga com o equipamento utilizado? Sim (1) N&o (2) NS/NR (99)

D9a) Se nao, Por que? NSA (88)

D10) Depois que vocé passou a usar a bolsa, vocé deixou de fazer alguma coisa na sua vida?

Sim (1) N&o (2) NS/NR (99)

D10a) Se sim, o que? NSA (88)

D11) Teve que fazer adaptacGes na sua vida? Sim (1) Na&o (2) NS/NR (99)

D11la) Se sim, especificar NSA (88)

D12) Sugere algum tipo de ajuste/tecnologia para o equipamento? Sim (1) N&o (2) NS/NR (99)
D12a) Se sim, especificar NSA (88)

E1) Tipo de Estomia:
lleostomia (1)

Célon: Ascendente (2)  Transverso (3) Descendente (4) Sigmoéide (5)

E2) Tempo de Permanéncia:

Temporario (1) Definitivo (2) néo ha informacéo (77)

E3) Formato da Estomia:

Oval (1) Circular (2) Irregular (3)

E4) Tamanho: N° bocas: 1 boca (1) 2 bocas (2)

E5) Coloracéo: Avermelhada (1) Outro (2)

E6) Protruséo da Estomia: Retraido (1) Plano/altura da pele (2)

Perfil baixo (3) Normal (4) Prolapso (5)




214

E7) Localizagdo da Estomia: QSE (1) QSD (2) QIE (3) QID (4)
E8) Possui complicagcdo da estomia: Sim (1) Nao (2)

E9) Se sim, quais?

E9a) Necrose sim (1) N&o (2) NSA(88)
E9b) Deiscéncia mucocutanea sim (1) N&o (2) NSA(88)
E9c) Retracéo sim (1) N&o (2) NSA(88)
E9d) Estenose sim (1) N&o (2) NSA(88)
E9e) Edema sim (1) N&o (2) NSA(88)
E9f) Prolapso sim (1) N&o (2) NSA (88)
E9g) Sangramento sim (1) N&o (2) NSA(88)
E9h) Fistula sim (1) Nao (2) NSA(88)
E9i) Infeccéo sim (1) Ndo(2) NSA (88)
E9j) Outro sim (1) N&o (2) NSA (88)
E10) Possui complicagcdes da pele periestoma? Sim (1) N&o (2)

E11) Se sim, quais?

Ella) Hérnia paraestomal sim (1) N&o (2) NSA(88)
E11b) Abscesso periestoma sim (1) N&o (2) NSA(88)
Ellc) Foliculite sim (1) N&o (2) NSA (88)
E11d) Dermatite irritativa sim (1) Nao(2) NSA (88)
Elle) Dermatite Alérgica sim (1) N&o (2) NSA(88)
E11f) Dermatite mecanica por tracdo da bolsa sim (1) Nao (2) NSA (88)
E11g) Dermatite mecanica devido ao prolapso sim (1) Nao (2) NSA (88)
E11h) Outra sim (1) Ndo (2) NSA (88)

F1) Quantidade de Equipamentos/adjuvantes recebido mensalmente:

F2) Durabilidade da bolsa (dias):

F3)Cor do equipamento:

Equipamento opaco (1)

Equipamento Transparente (2)

F4) N° pecas:

Equipamento de uma peca (1)

Equipamento de duas pecas (2)

F5) Sistema de drenagem de efluente:

Bolsa drenavel (1)

Bolsa fechada (2)

F6) Material

Bolsa coberta por plastico com

tecido (TNT) (1)

Bolsa coberta por plastico sem tecido (2)

F7) Tipo de fechamentos

Fechamento por clamp (1)

Fechamento por velcro (2)

Fechamento por bolhas (3) Outro (4)
NSA (88)
F8) Filtro anti odor de carvéo ativado sim (1) nao (2)

F9) Recorte da Base:

Base pré-cortada (1)

Base moldavel (3)

Base recortavel (2)

F10) Convexidade ou ndo da base

Base Plana (1)

Base convexa (2)

F11) Presenca de micropore

sim (1)

nao (2)

F12) Flexibilidade

Base flexivel (1)

Base rigida (2)
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F13) Formato Base redonda (1) Base ovalada (2)
Base triangular (3) Base quadrada (4) Outro (5)

F14) Base com Flange sim (1) nao (2)

F15) Base com acoplamento autoadesivo sim (1) nao (2)

F16) Sistema de irrigacéo: sim (1) nao (2)

Candidato a irrigacéo intestinal (ClI):

F17a) CI: Tipo de estomia Sim (1) N&o (2) NSA (88)

F17b) Cl: Boa condicao cognitiva Sim (1) N&o (2) NSA (88)

F17c) Cl: Possui obesidade Sim (1) N&o (2) NSA (88)

F17d) Cl: Presenca de complicagcfes Sim (1) N&o (2) NSA (88)

F17e) CI: Dificuldade no manuseio Sim (1) N&o (2) NSA (88)

F.17f) Cl: Comprometimento da acuidade Sim (1) N&o (2) NSA (88)

\éliggl) Cl: Acessibilidade ao Coloprocto Sim (1) N&o (2) NSA (88)

F18) Usa adjuvante(s): sim (1) nao (2) NS/NR (99)

F19)Se sim, quais?

F19a) Barreira protetora em P6 Sim (1) N&o (2) NSA (88)

F19b) Barreira protetora em Spray Sim (1) N&o (2) NSA (88)
F19c) Lengo barreira protetora  Sim (1) N&o (2) NSA (88)
F19d) Barreira protetora em Pasta Sim (1) N&o (2) NSA (88)
F19e) Lenco removedor  Sim (1) N&o (2) NSA (88)

F19f) Cinto elastico  Sim (1) Na&o (2) NSA (88)

F19g) Protetor de colostomia  Sim (1) N&o (2) NSA (88)
F19h) Oclusor de colostomia  Sim (1) N&o (2) NSA (88)

F19i) Outro Sim (1) N&o (2) NSA (88)

F20) Dia que o estomizado realizou a troca antes da avaliagao: NS/NR(88)
1 dia antes (1) 2 dias antes (2) 3 dias antes (3)
5 dias antes (5) 6 dias antes (6) 7 dias antes (7)

4 dias antes (4)
mais de 7 dias (8)

F21) Aspectos da placa (base) ap6s retirada na avaliagao clinica:
Base integra (1)

Base saturada (2)

Base muito saturada (liberacdo de grumos) (3)

Presenca de caminhos na placa (indicativo de vazamento) (4)

Outros (5)

N&o héa informacéo (77) - caso paciente ja venha sem equipamento coletor

F22) Vocé tem habito de olhar a placa (base) apés aretirar? Sim (1) n&o (2) NS/NR(88)

F22a) Se sim, Por que? NSA (88)

F23) Aspectos do recorte da base apds retirada na avaliagcao clinica:

Recorte menor (1) Recorte ideal (2) Recorte maior (3) N&o recorta — moldavel ou pré cortada (4) NSA (88)
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APENDICE F — Protocolo de avaliacdo clinica para coleta de dados da etapa

quantitativa

Universidade de Sao Paulo

Y
II I K D—u Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto

Protocolo de Avaliagao Clinica do Estomizado Intestinal
Coleta de Dados da Etapa Quantitativa

Projeto de pesquisa: “Equipamentos coletores/adjuvantes de estomizados intestinais e a
assisténcia especializada: a acessibilidade para o alcance da reabilitacio”

N°: 01 -01 Pagina: 1/5

Avaliacéo Clinica do Estomizado Data elaboracéo: 06/03/2017

Intestinal

Responsaveis pela coleta de dados:
Pesquisador 1 — enfermeira e doutoranda responsavel pela pesquisa.

Pesquisador 2 — enfermeiro estomaterapeuta.

Funcdes dos pesquisadores:

Pesquisador 1 — avaliar clinicamente e realizar orientagdes sobre autocuidado aos estomizados
cadastrados no servi¢o de estomia e anotagdes.

Pesquisador 2 —validar os dados coletados da avaliacdo clinica realizada pelo pesquisador 1,

por meio de fotografias digitais e instrumento preenchido.

Objetivos:
e Oferecer ao estomizado assisténcia de enfermagem humanizada e qualificada;
¢ Realizar avaliacdes clinica e intervencdes de enfermagem especificas;
e Prevenir complicacoes;
e Proporcionar conforto e seguranga ao estomizado;
e Orientar e estimular o estomizado ao autocuidado, bem como a realizar troca de

equipamento coletor com vista a reabilitagdo e melhor qualidade de vida.

Condicdes necessérias para avaliagao clinica:
e Bandeja nao estéril;
e Mesa auxiliar ou superficie fixa;

e Lencol descartavel,
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Universidade de Sao Paulo

II I ( )_u Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto

Protocolo de Avaliacdo Clinica do Estomizado Intestinal

Coleta de Dados da Etapa Quantitativa

Projeto de pesquisa: “Equipamentos coletores/adjuvantes de estomizados intestinais e a
assisténcia especializada: a acessibilidade para o alcance da reabilitacio”

Avaliacéo Clinica do Estomizado

N°: 01 - 01 Pagina: 2/5

Data elaboracao: 06/03/2017
Intestinal

Equipamento coletor indicado pelo Pesquisador/Programa de Estomizados;
Adjuvantes como pasta, po e spray, de acordo com a prescricdo de enfermagem;
Medidor de estoma;

Caneta;

Tesoura com ponta redonda;

Soro Fisioldgico a 0,9%;

Gaze ou compressa hao estéril;

Alcool gel & 70%;

Equipamentos de protegao individual (EPI's): jaleco e luvas de procedimento;
Saco plastico

Lixeira

Procedimento para avaliacao clinica:

1.
2.
3.

Ler o prontuério do cliente para inteirar-se do histérico e do tipo de cirurgia;

Apresentar-se ao estomizado;

Orientar o estomizado quanto ao procedimento e solicitar sua autoriza¢do na participacao
da pesquisa, assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE);
Levantar o conhecimento prévio do estomizado sobre o diagnéstico, a troca do

equipamento coletor, cuidados com a pele e alimentacao;

5. Realizar higienizacdo das maos com agua, sabdo e com alcool gel 70%;

6. Dispor os materiais necessarios na bandeja (equipamento coletor; clamp;
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Universidade de Sao Paulo

Y
B | K _u Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto

Protocolo de Avaliacdo Clinica do Estomizado Intestinal

Coleta de Dados da Etapa Quantitativa

Projeto de pesquisa: “Equipamentos coletores/adjuvantes de estomizados intestinais e a
assisténcia especializada: a acessibilidade para o alcance da reabilitacio”

Avaliacéo Clinica do Estomizado

N°: 01 - 01 Pagina: 3/5

Data elaboracao: 06/03/2017
Intestinal

7.
8.
9.

10.

11.

12.

13.

medidor; tesoura; caneta; SF 0,9%; saco plastico);

Paramentar-se com os EPI’s;

Promover privacidade;

Solicitar que o estomizado esvazie 0 equipamento coletor em vaso sanitario ou proteja o
abdémen do estomizado com papel toalha e em seguida utilize recipiente plastico ou
uma comadre para recolher o efluente;

Observar e registrar 0 aspecto, a quantidade e as caracteristicas do efluente em
instrumento de coleta de dados; Posicionar adequadamente o cliente em uma superficie
plana para avaliacéo clinica, expondo somente a regido abdominal;

Fotografar estomia do cliente, cAmera de 13Mpx, com identificacdo das iniciais e data,
mediante sua autorizacao.

Estimular em todas as etapas do procedimento e coleta de dados a participagdo do
estomizado;

Anotar e validar dados da avaliacdo clinica pelos pesquisadores.

Remocdo e troca do equipamento coletor:

1.

Para remog&o do equipamento coletor, levantar a parte adesiva (base ou placa) e com
outra mao segure firmemente a pele evitando que seja tracionada;

Lavar a estomia e regido periestoma com jato abundante de SF 0,9% em temperatura
ambiente;

Com auxilio de gaze, realizar limpeza da estomia e regido periestoma com movimentos
suaves. Retirar todo o efluente sobre a pele com a intencdo de melhor adaptacdo do
equipamento coletor e para evitar complicagdes como dermatite de contato.

Observar e registrar em instrumento de coleta de dados, aspecto da estomia
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Universidade de Sao Paulo

Y
B | K _u Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto
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10.
11.
12.
13.
14.

localizagdo, integralidade e possiveis complicagbes. Em caso de complicagbes, o
estomizado sera encaminhado para servigo de especialidade e comunicado o servigo de
estomias.

Secar bem a pele antes que o equipamento coletor seja colocado.

Medir o didmetro do estoma com guia de mensuragdo ou em sua auséncia, utilizar um
plastico transparente.

Com a medida mensurada posiciona-la sobre a placa adesiva e com auxilio de caneta
demarque o local a ser recortado. Em seguida, recortar conforme o tamanho desenhado
utiizando tesoura;A parte que seria desprezada apOs recorte, sera entregue ao
estomizado para que ele a utilize como molde para as proximas trocas;

Em caso de indicagdo de adjuvantes (p0, pasta e spray) pelo pesquisador, estes devem
ser utilizados antes da adesdo do equipamento na pele, e solicitado pelo Servigo de
Estomizados.

Retirar o adesivo da placa e colar o equipamento no abdémen do estomizado.

Com os dedos, fazer movimentos leves circulares de forma a melhorar a adesao a pele.
Fechar o equipamento coletor utilizando o clamp préprio do fabricante;

Reunir e desprezar o material utilizado nos locais apropriados;

Realizar higienizagdo das maos com agua e sabao;

Realizar as anotagdes necessarias no instrumento de coleta de dados e no prontuario do

estomizado.
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recepcionado pelos
pesquisadores
Orientar procedimento
e solicitar autorizagao
(TCLE)
Avaliagio Clinica do
Estomizado
Anotagéo no Instrumento
de coleta e prontuario
i 0 ?
Sim Complicagoes? Niio
Encaminhar para Agradecer a
especialista e participagao
SASPOI/CER

Validacéo dos dados:
A validacdo dos dados coletados sera realizada pelo pesquisador 2, por meio de fotografia e

preenchimento do instrumento realizados pelo pesquisador 1.
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ANEXO A - Parecer substanciado do Comité de Etica em Pesquisa

LMIVERSIDADE DE 540 PAULD
*  ESCOLADE ENFERMAGEM DE RIBEIRAQ PRETO
Cario Colnomacr da ORS00 pais o apraty Bavecmaneben, 100 - Flioebdl 3 Fuada - ik Fus « Mol EE.F.-'.J-ri:-I-.F:E-"_

Uit wv sl Bmacpena wom ©eoprmape Pt Bl 1 300 LR0T < B 0L RN . P S 1 B
P O R - e i

Dficis CEP-EERPIUSP n® 08172017, de 15.03,2017

Prezada Senhora,

Comunicamas que o projela de pesqusa ababm especiicads ol analsado &
considerado aprovado “ad referendum™ pelc Comitd de Elica em Pesqusa da Escola de
Enfermapam de Ribeirdo Prefo da Universidade da 580 Paulo (CEF-EERFILISF) em 15 de
marGo de 2017.

Protocolo CAAE: 86718617 80000 8353

Projeta: Equipsmentos colebores’adjuvanies de eslomizados inbeslinais & a assishéncia
espacializada; a acessiblidade para o picance da reabitaglo

Pesquisadores: Sara Rodrigues Rosads
Helena Megumi Sonobe [onentadona)

Em atendimants 4 Resolugdo 46672, dovert ser encaminhada a0 CEF o relaldrio
final da pesguisa ¢ 2 prblicapde de sews resuliados, para acompanhamanta, bem cama
comunicads gualguer infercorméncla ou 2 sua intermupedo.

Fry A
ellta Marla Stablls

Coardenadora do CEP-EERP/USP

lima Sra.

Pref.® Dra. Hebana Megumi Senobe
Depariamenio de Enfermagem Geral & Espacialzada
Ezcola de Enfermagem de Ribsirdo Preto - USP
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ANEXO B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
ETAPA: QUANTITATIVA

TiTULO DA PESQUISA: “Equipamentos coletores/adjuvantes de estomizados
intestinais e a assisténcia especializada: a acessibilidade para o alcance da
reabilitagao”

Pesquisadora: Sara Rodrigues Rosado.

Orientadora: Profa. Dra. Helena Megumi Sonobe.

Prezado(a) senhor(a),

Eu, Sara Rodrigues Rosado, pesquisadora e doutoranda do Departamento de
Enfermagem Geral e Especializada da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade Sao Paulo, desenvolvo o estudo “Equipamentos coletores/adjuvantes de
estomizados intestinais e a assisténcia especializada: a acessibilidade para o alcance
da reabilitacdo”, sob a orientacdo da pesquisadora Helena Megumi Sonobe.
Gostariamos de convidar vocé a participar da primeira etapa da pesquisa que tem o
objetivo de analisar a bolsa de colostomia utilizada e acessorios fornecidos pelo
programa de estomizados.

Caso concorde em participar, a pesquisadora ira consultar seus dados sobre o
diagnostico, cirurgia realizada e tipo de estomia, no cadastro do programa de estomia
e realizara uma avaliacdo do seu estoma, em relacdo a coloracdo, tamanho e
presenca de complicacdes na estomia e na pele ao redor e se ha problemas no uso
das bolsas de colostomia. Esta avaliagdo tera uma duragdo de 40 minutos e sera
realizada no consultério do Programa de Estomias.

Sua participacdo é voluntaria, ndo esta previsto nenhum gasto por vocé
participar da pesquisa e também n&o receberd nenhum tipo de remuneracdo. Vocé
podera desistir de participar a qualquer momento, sem que isso prejudique o seu
atendimento e tratamento no Programa. Ao participar desta pesquisa, acreditamos que
0s riscos esperados para vocé serdo minimos e poderdo estar relacionados aos
desconfortos e/ou constrangimentos durante a avaliacdo do estoma, inclusive ao
fornecer informacdes pessoais e relacionadas ao seu trabalho. Caso tenha algum
desconforto, sua participacdo sera imediatamente interrompida e sera solicitada
avaliacdo da enfermeira responsavel pelo programa, no local de seu atendimento, e
serdo tomadas as devidas providéncias. Esclarecemos que sera usado cédigo para
manter o sigilo de sua identificago.

Gostariamos de informa-lo, que segundo leis vigentes, existe um direito de

indenizacdo caso ocorra algum dano decorrente de sua participacdo na pesquisa, por
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parte do pesquisador e das instituicdes envolvidas nas diferentes fases da pesquisa,
conforme Resolucdo CNS 466/2012.

Caso tenha duvidas e queira esclarecimentos e orientacdes sobre 0 uso das
bolsas de colostomia vocé poderd recebé-los, da pesquisadora, ao final da sua
participacdo. Acreditamos que os resultados deste estudo nos ajudardo a determinar
os problemas que os pacientes com colostomia/ileostomia apresentam ao longo de
sua vida e assim melhorar o atendimento e o fornecimento de bolsas que sejam mais
adequadas as suas necessidades. Qualquer duvida ou informag@o que necessitar,
poderd entrar em contato conosco pelo telefone: (35) 98859-2089; e-mail:
sara.rrosado@hotmail.com.

O Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto
da Universidade de S&o Paulo aprovou o projeto. O CEP é um 6rgdo de caréater
consultivo, normativo, deliberativo e educativo, com instituido de defender os
interesses dos sujeitos da pesquisa e contribuir no desenvolvimento da pesquisa
dentro de padrdes ético-cientificos.

Assim, se por acaso vocé tiver alguma duvida ética, podera entrar em contato
com este Comité de Etica de segunda a sexta-feira das 8 as 17 horas no endereco
Avenida dos Bandeirantes, 3900, Campus Universitario - Bairro Monte Alegre, Ribeirdo
Preto - SP ou pelo telefone (16) 3315 9197.

Os dados coletados seréo analisados em conjunto, publicados e apresentados
em eventos cientificos.

Vocé devera assinar duas vias deste documento, sendo que uma lhe sera
entregue, devidamente assinada pela pesquisadora responsavel, e a outra sera
arquivada.

Agradeco pela sua colaboracéo.

Atenciosamente,

Sara Rodrigues Rosado- RG 13.109.018

Eu, , RG n..

, apos ter lido e compreendido as informagfes acima, concordo

em participar voluntariamente desta pesquisa e autorizo a utilizagdo das informacoes

para o presente estudo, que podera ser publicado e utilizado em eventos cientificos.

Assinatura do participante de pesquisa Data


mailto:sara.rrosado@hotmail.com
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ANEXO C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
ETAPA: QUALITATIVA

TiTULO DA PESQUISA: “Equipamentos coletores/adjuvantes de estomizados
intestinais e a assisténcia especializada: a acessibilidade para o alcance da
reabilitagao”

Pesquisadora: Sara Rodrigues Rosado.

Orientadora: Profa. Dra. Helena Megumi Sonobe.

Prezado(a) senhor(a),

Eu, Sara Rodrigues Rosado, pesquisadora doutoranda do Departamento de
Enfermagem Geral e Especializada da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade S&o Paulo, estou desenvolvendo o estudo “Equipamentos
coletores/adjuvantes de estomizados intestinais e a assisténcia especializada: a
acessibilidade para o alcance da reabilitacdo”, sob a orientacdo da pesquisadora
Helena Megumi Sonobe. Gostariamos de convidar vocé a participar da segunda etapa
da pesquisa que tem o objetivo de conhecer sua experiéncia de acesso as bolsas de
colostomia e a este servigo.

Caso concorde em participar, a pesquisadora ira consultar seus dados sobre o
diagnostico, cirurgia realizada e tipo de estomia e possiveis alteracées no ultimo més,
no cadastro do programa de estomia e realizarA uma entrevista a qual abordara
perguntas sobre o uso da bolsa de colostomia/ileostomia e o recebimento mensal no
servico (Programa de estomizados). Esta entrevista terd& uma duragdo de
aproximadamente 40 minutos e sera realizada em um espaco cedido neste servico.

Sua participacdo é voluntaria, ndo esta previsto nenhum gasto por vocé
participar da pesquisa e, também, ndo receberd nenhum tipo de remuneragéo. Vocé
podera desistir de participar a qualquer momento, sem que isso prejudique o seu
atendimento e tratamento no Programa. Ao participar desta pesquisa, acreditamos que
0s riscos esperados para vocé serdo minimos e poderdo estar relacionados aos
desconfortos durante a entrevista. Caso tenha algum desconforto, sua participacdo
serd imediatamente interrompida e ser4 encaminhado a psicdloga do programa, no
local de seu atendimento e tomadas as devidas providéncias. Esclarecemos que sera
usado codigo para manter o sigilo de sua identificacéo.

Gostariamos de informa-lo, que segundo leis vigentes, existe um direito de
indenizacdo caso ocorra algum dano decorrente de sua participacdo na pesquisa, por
parte do pesquisador e das instituicbes envolvidas nas diferentes fases da pesquisa,
conforme Resolucdo CNS 466/2012.
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Caso tenha duvidas e queira esclarecimentos e orientacées sobre 0 uso das
bolsas de colostomia vocé poderd recebé-los, da pesquisadora, ao final da sua
participacdo. Acreditamos que os resultados deste estudo nos ajudardo a determinar
os problemas que os pacientes com colostomia/ileostomia apresentam ao longo de
sua vida e assim melhorar o atendimento e o fornecimento de bolsas que sejam mais
adequadas as suas necessidades. Qualquer davida ou informacdo que necessitar,
poderd entrar em contato conosco pelo telefone: (35) 98859-2089; e-mail:
sara.rrosado@hotmail.com.

O Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto
da Universidade de S&o Paulo aprovou o projeto. O CEP é um 06rgado de caréater
consultivo, normativo, deliberativo e educativo, com instituido de defender os
interesses dos sujeitos da pesquisa e contribuir no desenvolvimento da pesquisa
dentro de padrdes ético-cientificos.

Assim, se por acaso vocé tiver alguma davida ética, podera entrar em contato
com este Comité de Etica de segunda a sexta-feira das 8 as 17 horas no endereco
Avenida dos Bandeirantes, 3900, Campus Universitario - Bairro Monte Alegre, Ribeirdo
Preto - SP ou pelo telefone (16) 3315 9197.

Os dados coletados serdo analisados em conjunto, publicados e apresentados
em eventos cientificos.

Vocé deverd assinar duas vias deste documento, sendo que uma lhe sera
entregue, devidamente assinada pela pesquisadora responsavel, e a outra sera
arquivada.

Agradeco pela sua colaboragéo.

Atenciosamente,

Sara Rodrigues Rosado - RG 13.109.018

Eu, , RG n..

, apos ter lido e compreendido as informacdes acima, concordo

em participar voluntariamente desta pesquisa e autorizo a utilizagdo das informacgdes

para o presente estudo, que podera ser publicado e utilizado em eventos cientificos.

Assinatura do participante de pesquisa Data


mailto:sara.rrosado@hotmail.com

