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RESUMO

O presente estudo, de carater qualitativo, teve por objetivo compreender, a partir da perspectiva das pessoas
que vivenciam a condig&o crbnica de ostomia ou de seus cuidadores, quais as repercussdes que essa condi¢cdo
trouxe para a sua vida cotidiana e a de sua familia. Nessa perspectiva procuramos expor aqui algumas
dimensdes ainda pouco visibilizadas no processo de organizar o cuidado a salde dessas pessoas, centrando-
nos, principalmente, nas repercussdes familiares e sociais. Foram entrevistadas 8 pessoas com ostomia ou
suas cuidadoras, freqlentadoras de um ambulatério de Ostomia da Regido Centro-Oeste. Pudemos
compreender que o enfrentamento da condi¢cdo crénica de ostomia em suas mdltiplas dimensdes ainda
acontece, preponderantemente, no espago doméstico, com custos, de maneira quase exclusiva, para a pessoa
com ostomia e sua familia. Entendemos ser necessario os profissionais de saude e enfermagem
compreenderem como é viver a condi¢ado cronica de ostomia em todas as suas mdltiplas dimensdes, para entao
se poder pensar em um cuidado de enfermagem que atenda, de modo efetivo, as necessidades das pessoas

nessa condigao.
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INTRODUCAO

Este estudo € parte integrante do projeto
de pesquisa intitulado “Proposta metodoldgica
de capacitagc@o dos portadores de ostomias na
atencdo aos seus direitos como usudrios de
servigos publicos de sadde”, financiado pela
Fundacdo de Apoio a Pesquisa de Mato Grosso
(FAPEMAT) e busca trazer contribui¢des para o
cuidado em saide e enfermagem de pessoas
com ostomia, particularmente no que se refere
a compreendé-la como uma condi¢do cronica.
Nessa perspectiva procuramos expor aqui
algumas dimensdes ainda pouco visibilizadas
no processo de organizar tais cuidados,
centrando-nos, principalmente, nas repercussoes
familiares e sociais trazidas pela realizacdo da
ostomia as vidas dessas pessoas.

Outro aspecto importante a ser aqui
considerado é compreender como € viver como
pessoa com ostomia tendo que encontrar meios
proprios para gerenciar as inimeras caréncias
que o sistema de satiide ainda ndo consegue
resolver e que pesam sobre seus ombros, visto
que, em tultima instincia, € em sua vida que
tais caréncias produzem maiores conseqiiéncias.
Tal importancia se deve ao fato de sermos ndo
apenas pesquisadoras sobre o tema aqui
abordado, mas também responsaveis pelo
ensino de graduagdo em enfermagem, bem
como pelo cuidado de enfermagem prestado a
pessoas com ostomia no ambulatério que é
campo deste estudo. Dessa forma, move-nos a
necessidade de conhecer de maneira mais
profunda essa vivéncia da condi¢do crdnica
ostomia na perspectiva de quem a experiencia,
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de maneira que possamos também melhor
preparar profissionais para que estejam em
condi¢des de oferecer a essas pessoas um
cuidado que tenha por meta a integralidade da
atencdo em saude.

Nossa compreensdo da condi¢do cronica
ostomia se faz, principalmente, pela necessidade
que as pessoas tém de cuidado profissional
prolongado e continuado, visto que, na nossa
realidade, a maioria dos casos de realizacdo
desta se deve ao cancer colorretal, sendo,
portanto, preponderantemente, definitiva a sua
permanéncia. Apoiamo-nos também em
documento da Organiza¢do Mundial da Sauide/
OMS" em que se descrevem as condicdes
cronicas como problemas de satide de
naturezas variadas, que requerem certo nivel
de cuidados permanentes, assim como promovem
uma alta demanda aos pacientes, as familias e
ao sistema de satide.

As condigdes cronicas compartilham
algumas caracteristicas, quais sejam: estdao
aumentando no mundo e nenhum pais estd imune
ao impacto causado por elas; representam um
sério desafio para os atuais sistemas de satide
no que se refere a eficiéncia e efetividade das
acoes a elas voltadas, desafiando nossas
capacidades em organizar sistemas que supram
as demandas iminentes'”. Elas sdo responsaveis
também por sérias conseqii€ncias econdmicas
e sociais em todas as regides e ameagam 0s
recursos da saide em cada pais.

Embora possamos considerar que a
ocorréncia da condi¢do crbnica tem tido um
grande aumento nas ultimas décadas e hd
perspectivas de agravamento desse quadro com a
mudanca do perfil epidemiolégico e
demografico, particularmente nos paises em
desenvolvimento, e ainda que esse quadro
aponta para conseqiiéncias sérias a economia e
aos sistemas de sadide desses paises, é
importante pensarmos também nas severas
conseqiiéncias que ela tem para a vida das
préprias pessoas e suas familias. A OMS"
alerta ainda que as condic¢des cronicas, quando
acometem pessoas em situagdo de pobreza,
tornam-nas ainda mais empobrecidas, o que as
deixa ainda mais vulneraveis a ocorréncia delas,
desenhando um circulo vicioso de resultados
catastréficos.

A perspectiva dos multiplos custos pessoais
e familiares acarretados pela condi¢do cronica
decorrente da realizacdo de uma ostomia € que
nos interessa neste estudo, visto ser esta ainda
pouco compreendida nessa dimensdo.Torna-se
importante considerar este aspecto - nao
particular da condicdo cronica de ostomia - no
cuidado prestado as pessoas nessa condicio,
assim como no gerenciamento dos servigos de
saude que o oferecam, pois, como afirma o
documento da OMS", as organizacdes de satide
foram estruturadas para tratar de problemas
agudos de maneira intervencionista e pontual.

No nosso entender, os agravos que se
enquadram como condi¢do cronica tém sido
atendidos pelos sistemas de saide de maneira
fragmentdria, principalmente nos seus momentos
de agudizacdo; ndo obstante, na sua vida
cotidiana, as pessoas que vivenciam a condi¢do
crOnica ostomia, bem como suas familias,
necessitam desenvolver estratégias para conviver
com ela de maneira mais ou menos permanente,
visto que a sua ocorréncia acarreta mudancas
drésticas em todas as dimensdes de sua vida.
Por sua vez, os servigos de saide devem estar
organizados para assistir e apoiar estas pessoas
e suas familias em suas multiplas necessidades, e
os profissionais de saide precisam estar
capacitados para acolhé-los de maneira eficiente
na busca por solugdo para seus problemas.

Em estudo realizado a partir do mesmo
grande projeto de pesquisa do qual este &
oriundo © o processo de cuidar impde estabelecer
uma relagdo soliddria com aquele que é cuidado,
importar-se com ele, compreendé-lo em suas
necessidades préprias, respeitar suas limitagdes e
estimular suas potencialidades. Ressaltam
ainda que, na vigéncia da condicdo cronica,
essas dimensdes se tornam ainda mais
prementes, visto que o cuidado a ser prestado
devera abranger, particularmente, o aprendizado
para se cuidar com seguranca e de maneira
continuada e prolongada. Esse aprendizado
deve se dar de maneira paulatina e cuidadosa,
de modo a estimular a autonomia das pessoas,
devendo os profissionais de saide co-
responsabilizar-se por esse processo.

Apesar de as condi¢des cronicas raramente
serem curdveis, elas sdo passiveis de ser
gerenciadas pelos servigos de satide, pelo préprio
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individuo e pela familia, e nesse processo adquire
importancia impar a qualidade de vida dessas
pessoas, visto que assumirdo um papel ativo na
condugio do seu proprio problema de satide™.
Diante desse pressuposto, que nos direciona
neste estudo, € nosso objetivo compreender, a
partir da perspectiva das pessoas que vivenciam a
condicdo cronica de ostomia ou de seus
cuidadores, quais as repercussoes trazidas por
essa condicdo para a sua vida cotidiana e a de
sua familia.

0O CAMINHO METODOLOGICO DO
ESTUDO

Esta pesquisa caracteriza-se como de caréter
descritivo-exploratério e de cunho qualitativo,
em que utilizamos como estratégia para a
coleta de dados a histdria de vida focal, visto
que esse tipo de entrevista busca aprofundar o
conhecimento sobre determinado evento
vivenciado pelo entrevistado, bem como permite
maior flexibilidade, profundidade e interacdo
entre este e o entrevistador”. Nesse sentido,
propicia ndo s6 a andlise da vivéncia do sujeito,
mas também a compreensdo do contexto em que
vive e dos valores por ele adotados® .

Os sujeitos da pesquisa foram seis pessoas
com ostomia que freqiientam o ambulatdrio de
ostomias de um hospital publico da Regido
Centro-Oeste do Brasil. Em um dos casos, por
ser o sujeito uma crianca muito jovem, sua
mae é que foi entrevistada. Fizeram parte das
entrevistas ainda trés maes cuidadoras das
criangas e adolescentes selecionados, visto que
seus depoimentos se tornaram imprescindiveis
para podermos compreender de maneira ampla
as conseqiiéncias que a ostomia trouxe para a
vida de seus filhos, para as suas proprias vidas,
bem como para o restante da familia. O critério
para inclusdo dos sujeitos na pesquisa foi a
aceitac@o do préprio sujeito ou de seu responsavel
em participar do estudo, mediante autorizacio
por meio de assinatura do “Termo de
Consentimento Informado”, bem como ter
realizado a ostomia mais de um ano antes do
estudo.

As pessoas com ostomia que foram incluidas
como sujeitos da pesquisa apresentaram o
seguinte perfil: uma crianga com realizacdo de
urostomia por bexiga neurogénica, um adolescente

com realiza¢do de urostomia por hidronefrose
e um adulto jovem com urostomia por
mielomeningocele e bexiga neurogénica; trés
pessoas idosas respectivamente, com realizacio
de urostomia por cincer de bexiga, colostomia
e urostomia por cancer de colo de utero e
colostomia por cancer de célon.

A coleta de dados foi feita no periodo de
outubro de 2005 a fevereiro de 2006, quando
foram realizadas as entrevistas, em sua maior
parte, durante visitas domiciliares feitas as
pessoas com ostomia com essa finalidade. As
entrevistas foram direcionadas pela questio
norteadora: “Que implicacdes a realizagdo da
ostomia tem trazido para sua vida e a de sua
familia no que se refere ao relacionamento
social, familiar, profissional e no aspecto
financeiro, bem como em relacdo a demanda
de dispositivos préprios para o seu autocuidado?”’
Foram realizados vérios encontros de entrevista
com cada um dos sujeitos, de maneira a se
alcangar o aprofundamento paulatino do tema
do estudo.

Todas as entrevistas foram gravadas em
fitas cassete e, posteriormente, transcritas e
digitadas. A partir do corpus de dados obtido,
procedemos a uma leitura exaustiva, destacando
as unidades de significado dentro das categorias
de andlise elaboradas anteriormente, ou seja,
as repercussdes da realizacdo ostomia nos
niveis familiar, social, profissional e financeiro,
bem como em relacio a demanda de
dispositivos especificos para o autocuidado
nessa situagcdo. Dessas categorias elencadas
destacamos para este estudo alguns aspectos
de maior relevincia para a compreensdo da
ostomia como condi¢do cronica, bem como
das repercussdes que ela traz para a vida das
pessoas e suas familias, conforme o objetivo
por nds proposto.

Na realizagfo da pesquisa foram considerados
todos os preceitos éticos da Resolugdo 196/96
do Conselho Nacional de Sadde, que
regulamenta as atividades de pesquisa com
seres humanos, tendo o projeto de pesquisa
obtido prévia aprovagdo do Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital Universitario Jalio
Muller, sob o ndmero 168/CEP/HUJM/04.
Para manter o anonimato das pessoas
entrevistadas, estas foram identificados pela
letra “E” seguida de algarismos ardbicos em
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ordem crescente (E1, E2, etc.), e as pessoas
cuidadoras entrevistadas receberam a letra “C”
e também algarismos ardbicos em ordem
crescente (C1, C2, etc.).

Por considerarmos que as repercussdes
trazidas pela condi¢d@o cronica de ostomia para
a vida das pessoas e suas familias abarcam
miltiplas dimensdes, estando todas elas em
estreita relagdo umas com as outras, optamos por
nio separd-las em topicos, mas compreendé-
las em seu conjunto articulado de implicagdes.

A BUSCA PELA COMPREENSAO DA
EXPERIENCIA DE VIVER COM A
CONDICAO CRONICA OSTOMIA

Para analisar a condi¢do cronica ostomia e
as dificuldades que as pessoas enfrentam faz-
se necessario, primeiramente, compreender o
que seja viver com uma ostomia. A ocorréncia
de vivenciar com uma ostomia tem sido
comparado a uma ruptura biogréafica, visto que
as pessoas com colostomia, ao trazerem suas
narrativas de vida, cindem-na em duas etapas:
a anterior e a posterior 2 sua realizacio'®.

Essa intensidade da vivéncia com outros
tipos de ostomia também foi relatada pelos
sujeitos desta pesquisa; e por compreender que
essa experiéncia, mais ou menos permanente
no tempo, mobiliza, de maneira intensa e
exaustiva, recursos de naturezas diversas, tanto
da prépria pessoa quanto de sua familia e da
prépria sociedade na qual aquela se insere e da
qual fazem parte também o sistema e os
servicos de satide que devem lhe fornecer o
suporte para o cuidado continuado e prolongado
exigido, é que a consideramos como uma
condi¢do cronica.

Vamos iniciar a apresentacdo e andlise dos
dados com as repercussdes que a realizagdo da
ostomia trouxe para a prépria vida da pessoa,
sendo que em suas narrativas € marcante o
periodo que a antecede e o que imediatamente
se segue a ela, no qual a ndo-aceitagcdo de sua
condicdo se mostrou de maneira mais intensa
em quase todas as entrevistas.

E ele ndo queria fazer (a ostomia),
porque o doutor explicou que ele ia
ficar com a bolsa. Af teve um dia que
ele passou mal um dia e ele teve que
ir com urgéncia e o médico falou: “ou

opera ou morre”, porque tava
pressionando demais o rim dele. Af
operou. Fez a cirurgia (C2).

Foi ruim, né? No comeco eu fiquei
um pouco revoltado e depois eu fui
acostumando. Eu olhava assim e
ficava ruim (E1).

No comeco eu fiquei depressiva. Eu
pensava que eu ia morrer porque era
cancer e que ndo tinha jeito; mas
agora ndo, eu ja acostumei, me sinto
bem, normal. Em relacdo & urostomia
eu senti né, passei muitos dias sem
olhar para ver como é que era (E4).

Ele olhava com desespero e falava:
‘Al mae, eu td0 acabado com um
buraco na barriga e no pescoco’, que
era o cateter da hemodialise (C1).

Sobre vizinhos e familia ndo
aconteceu nada, o negdcio é comigo
mesmo, ¢ da gente ndo poder fazer
isso, nem aquilo; mas eu com os
outros ndo, porque nem todos sabem
que eu tenho essas ostomias. Tem
filho aqui que ndo sabe que tenho
esse problema, € alguns que sabem o
que eu tenho; as meninas, meu neto e
meu esposo sabem, mas o restante
ndo, eu tenho vergonha de falar para
eles, (risos), eles ndo estdo vendo, por
que falar? Eles ndo vdo mesmo fazer
nada. Assim é com o0s parentes:
alguns sabem, alguns ndo. Tem sé
uma irmd minha que sabe do meu
problema, que ela sempre vem aqui, e
que até hoje ela vai chegar aqui agora
mesmo. Eu sinto vergonha porque
nem todos entendem a gente, eu acho
que eles ficam assim meio diferente,
né? Outros evitam de vim na casa da
gente (E2).

Ultima coisa que ela tinha era
vergonha. Ela num gostava quando ia
tomar banho, trocar de roupa, que
ninguém ficasse perto dela, pra num
olha. Ela sempre enrolava na toalha e
ia saindo de perto. Af agora ela aceitd
(C3).

Nesses relatos podemos perceber que hd, de
fato, uma ruptura biografica em conseqii€ncia
da realizacdo da ostomia, sendo essa ruptura
acompanhada de uma resisténcia inicial,
decorrente da mudancga do préprio corpo e da
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visibilidade do atual local de excre¢do. Além
disso, existe o fato de que a presenca do
estoma e a necessidade da bolsa precisam ser
incorporadas pela pessoa, de maneira que esta
possa construir uma nova auto-imagem, num
processo ao mesmo tempo subjetivo e
coletivo/social®. E possivel perceber também que
as reagdes decorrem de mecanismos pessoais de
enfrentamento, podendo ser de menor ou maior
intensidade e vir acompanhadas de sentimentos
de raiva, agressividade, luto, etc.

Igualmente notamos ndo haver relato de
participagdo de profissionais da sadde
cooperando com a pessoa com ostomia € sua
familia para a superagdo desse dificil inicio de
vida nova. Isso leva-nos a pensar que, de fato,
também na ocorréncia da condi¢do cronica
ostomia, a intervencdo dos profissionais de
saude se d4 de maneira pontual, incidindo,
particularmente, no periodo cirdrgico e nao se
estendendo nem mesmo ao periodo de
adaptacdo logo apds a sua realizacdo. Sendo
assim, o enfrentamento dessa fase se da de
maneira solitdria e a custa dos recursos
emocionais da propria pessoa e de sua familia.

Se a auto-rejei¢do € um sentimento comum
no periodo que se segue a realizacdo da
ostomia, uma das formas mais doloridas de
rejeicdo social nesse periodo é aquela gerada
no seio da prépria familia, onde seria de se
esperar o acolhimento, o apoio para que a
pessoa ostomizada enfrentasse de maneira
menos traumdtica o processo de aceitacdo de
sua condicdo. E fregiiente nio ser encontrado
na familia ou em algum de seus membros o
apoio ali buscado pelo ostomizado.

Foi dificil porque a familia num me
aceitou, entendeu? Mas, entdo tem a
rejei¢do, né?. Entdo por isso que eu
senti muito, sim. Foi uns seis meis
dificil. Fiquei quase loco, fui pard
num manicomio, mas gragas a Deus
agora eu t6 bom (ES).

As relagdes familiares, em caso da condico
cronica, podem se alterar drasticamente,
dependendo do grau de estabilidade e vinculo
que seus membros mantenham entre si. A
reacdo que a familia manifesta é também
influenciada pela forma como a sociedade lida
com questdes como doenga, pessoa doente,
dependéncia, velhice, entre muitos outros

aspectos que fogem aos padroes de normalidade
tracados pela nossa sociedade. Essa situagado &
ainda mais visivel quando se trata de condi¢do
crOnica associada a um evento com um forte
estigma social e cultural, como é o caso da
ostomia, e se agrava sobremaneira no caso de
sua realizacdo estar associada ao céncer, pois,
além da percepc¢do do corpo modificado pela
cirurgia, a pessoa vivencia uma doenga associada
a morte e a culpa®. Esses significados, embora
sejam construidos socialmente, podem ser
percebidos e vivenciados de maneira individual,
levando a pessoa aceitar ou a rejeitar a situagao.

Antes eu tinha uma cunhada que
vinha aqui e ndo vem mais, ndo vem
mesmo. Nado sei se é porque disso.
Por isso que tenho medo de falar,
porque tem gente orgulhosa, as vezes
pensam assim que a gente é porca, as
vezes pensam que a gente ndo faz as
coisas direito (E2).

O corpo é a matéria de vinculagdo das
pessoas ao mundo e, antes de ser
objeto de intervencdo das ciéncias

z

biomédicas, € a dimensdo do nosso
préprio ser [...] O modo como as
pessoas vivenciam uma doenga
retrata, primeiro, uma sintese entre
corpo e cultura, para depois ser uma
reflexdo sobre a doenca ©:86)

Aquilo que é considerado como anormalidade
em face dos padrdes culturais e sociais produz
o estigma e leva as demais pessoas a ter
interpretacdes estigmatizantes sobre o corpo
modificado da pessoa com  ostomia,
comprometendo ainda mais os relacionamentos
dentro da prépria familia. Por outro lado,
cumpre considerar também que o acolhimento
a pessoa com ostomia pela familia tem relagio
direta com a forma como seus membros fazem
o enfrentamento dos valores construidos
socialmente.

Por se tratar de uma fase em que se faz
necessdria a reorganizacdo de muitas dimensdes
da vida, desde a realizacdo de algumas
atividades rotineiras até mudanca de emprego
e adaptacdo intensa a uma nova realidade
corporal, os familiares, muitas vezes, ndo t€m
a compreensdo necessdria desse processo,
visto que também estdo vivenciando, por sua
vez, um processo de adaptacdo a novos papéis
em decorréncia do adoecimento de um de seus
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membros. Sobrecarrega-os também o fato de
terem que vivenciar experiéncias de cuidado
que ndo desempenhavam até entdo, sem poder
contar com o necessario e efetivo apoio dos
servicos de satde e seus profissionais para esse
fim. Nesse processo a familia precisa também
aceitar as situacdes que a sociedade
estigmatiza, como a incontinéncia urindria e
fecal, e acatar as suas conseqiiéncias — o odor,
a exposicdo das excrecdes, a necessidade de
maior cuidado com as roupas, com a higiene,
entre outras, de maneira prolongada e continuada.
Pudemos compreender também que ¢
sobre os ombros femininos, na maioria das
vezes, que pesa a condi¢do cronica ostomia em
todas as suas dimensdes, porquanto em nossa
sociedade o cuidado tem sido associado a
mulher. Reforcando essa construcdo histérico-
social, como o cuidado estd na dependéncia
direta da necessdria intimidade entre a
cuidadora e a pessoa cuidada, em nosso estudo
as cuidadoras entrevistadas foram as maes,
tanto quando se tratou de criangas como no
caso do adolescente e do adulto jovem.
Ah, ele (o pai da crianca) ja
acostumd, né?. Com o que ele pode
ajudar ele ajuda. S6 ndo mexe com
esses negdcio das bolsa, né, de troca,
que é eu mesmo. Mas pegd, esses
negécio de hospital (...) Porque muita
gente num troca, que tem medo de
trocd e na hora de trocd machucd. Af
s6 eu mesmo. Af quando ela vai com
ele, af eu ja troco no dia, porque num
discola no mesmo dia, né?. Af ja levo
tudo pronto (C3).

Mas as demais mulheres da familia também
se envolvem de maneira intensa com o cuidado
quando a pessoa com ostomia € um idoso.

No comego eu ndo trocava, passei
muitos meses s6 minhas filhas
trocando. Minha nora que trocava.
Agora ndo. Meu filho sempre falava
para mim: “mde, a senhora tem que
trocar as bolsinhas da senhora para a
senhora ndo ficar dependente de
ninguém porque a senhora sai e se
ninguém estiver por perto € a senhora
que tem que trocar, né?” (E4).

Na condicdo cronica a duragdo e a
intensidade do cuidado desenvolvido em casa

sdo muito maiores do que aqueles demandados
dos profissionais nos servicos de saude. Por
essa razdo afirmamos que o cuidado necessario
na condi¢do crnica ostomia é permanente e
continuado, exigindo do cuidador, seja ele a
propria pessoa ostomizada ou algum membro
de sua familia, um esforco e dedicacdo
prolongados no desempenho das atividades
cuidativas. O gerenciamento da condi¢io cronica
€ realizado no dia-a-dia, principalmente em
relacdo ao comportamento e as atitudes da
familia e do doente, influencia a saide em
proporcdes maiores do que as intervengdes dos

.. . 4 3
profissionais de satide .

Ah, foi dificil, no comego até me
acostuma, me adapta, muito
revoltado, porque eu num sabia como
¢ que funcionava, né?. Eu fui
aprendendo por conta. Sabendo o que
era melhor pra mim eu fui comecando
a adaptd. Comecei a fazer a faxa com
buraco pra segurd melhor. Depois fui
adaptando na comida, né, fazendo a
comida os exercicio pra evacud. Ah,
o autocuidado ¢é o seguinte: a
colostomia € daquela que € sem
placa, entdo ela tem muito cuidado na
hora de limp4, de fazer a limpeza. Eu
adaptei no meu banhero um esguicho.
Entdio eu tenho um vidrinho de
produto, eu coloco um poco de
desinfetante. (...) E coloco aquele
sabdo, detergente. (...) Eu coloco, do
uma enxaguada, jogo a fezes fora no
vaso. Ai pego o liquido, coloco o
liquido assim. Af d6 uma chaquaiada
com aquele sabaozinho, pra lavd bem
(ES).

As dimensdes do cuidado cotidiano sdo,
aparentemente, tdo insignificantes que deixam
perder de vista sua importancia e intensidade,
e as adaptacdes que esse cuidado promove
buscam suprir, ndo raro, a caréncia do cuidado
profissional, podendo até mesmo contrariar o
conhecimento cientifico que direciona este
dltimo. No entanto, a atengdo a tais dimensdes
pode representar a diferenca entre a ocorréncia
ou ndo de complicacdes e agravos a saide. A
falta dessa atencdo pode indicar a necessidade
de maior intervencgdo do sistema de satide, bem
como intensificar o sofrimento da pessoa com
ostomia e sua familia.
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A busca por suprir as muitas caréncias do
sistema de saiude € fato bastante expressivo
para as pessoas com ostomia e seus familiares
que dependem do sistema publico de sadde
para prover as necessidades de cuidados e,
particularmente, dos dispositivos. Embora uma
portaria ministerial” garanta o fornecimento
gratuito de dispositivos para ostomia aos
usudrios do SUS, esses dispositivos, pelo seu
alto custo, t€m sua oferta regulada quanto ao
nimero a ser oferecido pelo servico de saude,
e esse numero nem sempre supre as
necessidades individuais de cada pessoa.

Diante dessa insuficiéncia de bolsas em
relacdo as suas necessidades, as pessoas com
ostomia e seus familiares fazem utilizacdo da
criatividade, inovam, criam tecnologias
“domésticas” proprias para driblar as limitagoes
causadas pela doenca e seu tratamento e pela
ineficiéncia da organizacdo dos sistemas
publicos de satide. Essas estratégias adotadas
no ambito privado e oculto sdo, porém,
bastante resolutivas para as necessidades
impostas pela condic¢do cronica de ostomia, as
quais ndo sdo supridas pelos servicos de satide
e seus profissionais, demandando o
autogerenciamento no nivel doméstico.

Junto com o cuidado domiciliar, pouco
visibilizado e ndo valorizado pelo sistema de
saude e pelos profissionais, invisibiliza-se
também a cuidadora, ainda que seja figura
imprescindivel no gerenciamento da condicio
cronica dentro da familia.

Eu lavo as bolsas, bem lavadinho com
4gua e sabdo, ponho para escorrer e
ponho com aquela mesma placa.
Ficou uma vez sem a placa, a placa
que acabou. Peguei uma placa véia e
ponho uma fita decesparadrapo. Fica
bom. (...) Eu passo certinho na rodelinha
e prego, né .Entdo de gasto, s6 com
sabdo, porque lava mais roupa. Lava
o lencol dele todo o dia. Quando nio
molha td certo. Ele me chama de
noite ou quando ndo, eu acordo de
noite, pego aquela vasilhinha, tiro a
urina e jogo tudo fora. Mudou assim,
a minha preocupagio € saber se 0 meu
guri vai ter cura, né, vai sarar (C1).

A pessoa com ostomia e sua familia
precisam gerir ndo s os préprios problemas,
mas também aqueles decorrentes da pouca

eficiéncia do sistema de saide no atendimento
a condi¢do cronica. Para isso criam solugdes
particulares para tais problemas, sem contar
com o necessdario apoio dos servicos e
profissionais de saude, que, ndo raras vezes,
nem sequer tomam conhecimento da existéncia
de tais problemas.

Fazem parte do rol de problemas
provocados pela realizagdo da ostomia a vida
das pessoas que a ela se submetem aqueles que
se inscrevem na dimensdo do convivio social.
Embora na maioria das vezes a realizagdo da
ostomia se d&€ com o objetivo de evitar a morte
da pessoa com cancer colorretal, ela promove
em sua vida limitagdes em graus varidveis,
podendo chegar a se constituir no que
poderiamos chamar de “morte social”, tal a
intensidade de isolamento que causa.

A gente ndo pode ir numa piscina,
numa festa, entdo todo o mundo deixa
de me convidar por causa disso, e se
eles me convidam eu também ndo
vou. Nao posso fazer viagens longas,
porque tenho medo que ele possa
escapar e eu passar vergonha na estrada,
com as pessoas que vao comigo, e é
por isso que evito bastante viajar, eu
ando de Onibus, somente em
distancias préximas (E2).

Agora eu ndo posso demorar muito
nas casas, eu nao posso viajar porque
a bolsinha enche, eu fico preocupada,
né. Entdo eu evito ficar saindo em
local que tem muitas pessoas. As
atividades que eu deixei de fazer é
banhar na piscina ou no rio (E4).

Em estudo do cuidado a pessoa com
- (8:40 e
ostomia®*” verificou-se que:

E através da imagem corporal que o
individuo mantém um equilibrio
interno enquanto interage com O
mundo uma vez que ela é que lhe
proporciona o senso de identidade e
influencia na habilidade e no
desempenho.

Diante da necessdria mediacdo entre o
mundo interno da pessoa € o convivio com o
mundo externo, a presenca da ostomia pode
promover uma ruptura mais ou menos intensa
nesse equilibrio, deixando de fora algumas
dimensdes importantes do convivio social.
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O lazer é importante para o bem-estar
fisico e psiquico do ser humano, ndo s como
fonte de prazer, mas, inclusive, para a criacio
e manutencdo de relacdes sociais. Tudo o que
venha a prejudicar as atividades de lazer altera
proporcionalmente a qualidade de vida. Os
relatos das pessoas apontaram o impacto
provocado pela ostomia em suas vidas e as
mudancas provocadas no seu estilo de vida,
bem como no de suas familias. Mesmo para
criancas com ostomia hé limitagdes impostas
para o convivio social, principalmente quando
este € mediado por alguma instituicdo, como é
o caso da escola ou da creche.

O que mudou s6 que sempre que ele
ia pra escolinha aqui da APAE, da
Pestalozzi, fica ai, né, sempre quando
ele ia, ele quando vé a diretora, a
professora ligava porque o guri tava
todo molhado. Quando eu ia 1a tava
tudo molhado, memo com a bolsa
escapada, a bolsa despregada. Af
ligava: “Mae, d4 pro c€ trazer uma
ropa pro Anderson? Ta tudo
molhado”. Quantas vezes o guri
chegava vinha com outra ropa de 14,
dava outra ropa pra ele, né. Ai, entdo,
tinha que lev=4 ropa pra trocd. (...)
Nem sempre t6 indo mandd o guri pra
escola, porque agora memo um dia
tem que levar no médico, outro dia
tem que levar ele na Policlinica, ndo
td dando pra levar ele direto (C2).

E porque pra ela, igual o médico fald,
se ela corre muito ele (o rim) sangra.
Ela num pudia cai. Entdo nada. E nas
creche, ela num pode ir. Ja foi tirado,
né. Porque é muita crianca. Igual, a
gente fal, o dreno dela td muito assim,
né, na pele, sensivel. (...) E aqui nas
creche num pega os tipo dela. Devido
a doenga dela, né. Porque 14 é muita
crianca. E s6 pra cuidar de uma...
(C3).

Até mesmo o que € vital para a crianca, o
brincar, precisa, em alguns casos, ser limitado
devido ao risco que qualquer lesdo pode
representar para o equilibrio fisico ja
comprometido.

Nao obstante, embora a realizacdo da
ostomia, via de regra, represente uma grande
mudanca de cunho negativo na vida das
criangas, ha aquelas para as quais a ostomia

trouxe uma qualidade de vida que elas ndo
conheciam até entdo, melhorando, inclusive,
seu convivio social.

Antes dele colocar a bolsa, ele tinha
uma vida, assim, que eu achava que
ele era muito humilhado, pelos
outros, discriminac@o, que nem assim
no colégio, diz as professoras, que as
criangas falavam: “Ah, esse guri td
cheirando mijo. E ficava mesmo,
porque perdia na roupa né. Vocé
precisava de ver... Nao conversava,
era agressivo, tudo que perguntava
ele respondia mal, entendeu? Era
assim. Agora ndo, eu acho que
melhorou bastante. Porque ele era
fechado dentro de casa, quase ndo
conversava, nao brincava, entendeu?.
Era uma pessoa totalmente diferente
de agora. Porque os outros tiravam
sarro, chamavam ele de mijdo, porque
ele perdia na roupa. Ele sofria muito.
Agora nio, agora ele leva uma vida
normal, porque ele vai em tudo
quanto € lugar, nio perde urina, nada.
Acho que melhorou bastante (C1).

Nesta situacdo € possivel compreender
que a possibilidade de estar constantemente
“molhado” e exalando “odor de urina”, que
constitui um desvalor em nossa cultura, portanto
sujeita a crianca e sua mde aos preconceitos,
configuram situagcdes mais intoleraveis do que
a condi¢do de ter uma mudanca na imagem
corporal ou na fisiologia da eliminagdo
urindria e precisar usar a bolsa para coletar a
urina. Esta avaliacdo de melhora na condicdo
de vida da crianga foi experienciada pela mae
cuidadora, empregando suas proprias referéncias
de qualidade de vida para dizer que seu filho
vive melhor no dia-a-dia apds a realizacdo da
ostomia.

A vida cotidiana, na infinidade das
mindsculas atividades que a compdem, pode
ser vivida normalmente pela pessoa portadora
de ostomia, embora, as vezes, com algumas
restricoes.

Ele brinca, se deixar joga bola o dia
inteirinho. Nao estrova nada nao. (...)
Nao, s6 vai ali, aqui em casa, aqui em
casa ele € muito trabalhador, ele pega
as cadera pde em cima da cama, ele
barre tudinho, bem barridinho, ele
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barre 14 dentro o corredor, né?. Fica
limpinho, ndo carece de mandd nada.
Na escolinha dele ele pega a vassora
e barre aquelas foiarada ali. (C2).

Eu s6 trabalho em casa mesmo. O que
eu ndo fago é pegar peso. Nao passo
pano na casa porque me cansa muito,
mas os outros servicos domésticos eu
nio tenho dificuldades, eu faco
normalmente. (E2).

Passar pano, lavar roupa, essas
coisas, mas mesmo assim eu fago.
Tem vez eu passo pano, tem vez eu
lavo roupa, passo ferro, porque a
minha filha vem uma sé vez por
semana, o resto do servico eu faco, ou
outro o Olavo faz. O Olavo de manha
ele levanta, af ele faz o café e lava a
vasilha da janta, e o resto do servico
eu fago: levanto limpo a casa, varro e
espano. Porque eu ndo agiiento passar
pano. L4 um dia que eu passo pano, e
vou faz€ o almogo, varro o terrero,
varro a frente. Tudo é eu que fago,
acho que € isso que a placa ndo pdra;
também, € o movimento que a gente
faz bastante. (E2).

Embora a condi¢do imponha algumas
limitacdes as atividades didrias, com a ajuda
de familiares € possivel a pessoa com ostomia
ter qualidade de vida. Porém, essa qualidade
estd fundamentada nas caracteristicas pessoais,
sociais e culturais da pessoa e de sua familia,
com base em parametros do viver cotidiano
que, nem sempre, coincidem com os parametros
tracados pelos profissionais de satide. Como
pudemos mostrar, as pessoas com ostomia
precisam de muitas adaptacdes no seu viver,
tanto em relacdo as atividades a serem
desenvolvidas quanto em relagdo ao cuidado
consigo e com a ostomia. Cada um faz as
escolhas possiveis dentro das restrigdes
impostas por suas condi¢des de vida.

ALGUMAS CONSIDERACOES FINAIS
SOBRE O CUIDADO DE ENFERMAGEM
A PESSOA COM OSTOMIA

Para nossa reflexdo sobre o viver com uma
ostomia partimos da idéia de pardmetros da
condi¢do cronica de que trata a OMS'", de
modo a podermos tecer algumas consideracdes
sobre a necessidade de novos enfoques no

cuidado de enfermagem a pessoa com ostomia
e sua familia. Neste estudo partimos da
premissa que a ostomia se constitui em uma
condicdo crdnica, portanto pode e deve ser
entendida como um evento de adoecimento
que necessita, entre outros elementos, de
cuidado continuado e prolongado dos servigos
e profissionais de satide, sendo que para isso
as politicas de saide devem redirecionar seu
foco de atencdo prioritariamente aos eventos
agudos e centrd-los nas conseqii€ncias a longo
prazo que os agravos promovem.

Dos componentes estruturais do modelo de
cuidados inovadores para a condi¢do cronica
no nivel micro, tanto as pessoas que a
vivenciam como suas familias se constituem
no grupo mais esquecido dentro do sistema de
satide”. Contudo, essas pessoas possuem
inegdvel potencial para afetar o alcance do
sistema em dar respostas eficazes ao cuidado
da condicdo cronica. Ressalta ainda a OMS
que somente se alcancam resultados positivos
para as condigdes cronicas quando a pessoa
doente e sua familia, o grupo de apoio da
comunidade e as equipes de atencdo a sadde
sdo informados, motivados, capacitados, e
trabalham em parceria.

No entanto, essa parceria, principalmente entre
a pessoa com ostomia e sua familia e os
servigos e profissionais de saide, precisa ser
desenvolvida de maneira a ampliar o direito a
saude e a cidadania dessas pessoas. Embora o
enfrentamento da condi¢do crénica de ostomia
em todas as suas dimensdes ainda aconteca,
preponderantemente, no espaco doméstico,
oculto aos olhos e as agdes dos profissionais,
perguntamo-nos se deve caber, de maneira
exclusiva, a pessoa e sua familia o 6nus da busca
por solugdes possiveis para o viver com a
ostomia, dnus esse que perpassa a dimensio
das relacoes familiares, sociais e até financeiras.
Tal necessidade ndo se trata de wuma
especificidade das pessoas em condi¢do cronica
ostomia, mas de qualquer doenga cronica que
represente uma dificil crise de adaptagdo a ser
enfrentada pelo doente, a qual o faz viver em
um constante estado de tensdo entre o passado

e sua condicdo atual e futura de satide®.

E em resposta a essa indagacido que este
estudo, parte de outro mais amplo, esta sendo
realizado. Compreender como € viver a condi¢do
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cronica de ostomia, em todas as suas multiplas
dimensdes, torna-se de vital importincia para
pensarmos no cuidado de enfermagem a quem
a vivencia. Dar visibilidade a tais dimensoes,
tirando-as da obscuridade do enfrentamento
pessoal, cotidiano e colocando-as na arena da
necessaria discussdo no ambito do sistema de

segundo passo importante deve ser ampliar a
compreensdo do que seja direito a satide e a
cidadania na perspectiva da condi¢do cronica
de ostomia, ndo confundindo a imprescindivel
autonomia que a pessoa com ostomia e sua
familia devem alcancar no desenvolvimento do

seu cuidado com a soliddo e desamparo por

eles sofridos no enfrentamento dos seus
problemas de vida e satde.

saide, dos servicos que o compdem, assim
como dos profissionais que ai atuam nos
parece um necessdrio primeiro passo. Um

THE OSTOMY CHRONIC CONDITION AND ITS IMPACT ON THE PERSON'S LIFE AND FAMILY

ABSTRACT

The present qualitative study had as objective to understand, from the perspective of the people who live with the
ostomy chronic condition and their caretakers, what is the impact of this condition on their life and that of their
families. We try to present here some seldom-viewed dimensions in the health care managing process, focusing
mostly on the social and familial impact. We interviewed 8 people with ostomy (or their caretakers) who attended
an Ostomy Ambulatory Center in the Center-West region of Brazil. We were able to understand that the battle
against the ostomy chronic condition still takes place mostly in the home environment, most often at the
exclusive expense of the patient and his/her family. We concluded it is important that the nursing and health
professionals understand the ostomy chronic condition, in all of its different aspects, in order to then focus on a
nursing care that attends, effectively, to the needs of the person in this condition.

Key words: Ostomy. Chronic disease. Nursing care.

LA CONDICION CRONICA OSTOMIA Y LAS REPERCUSIONES QUE TRAE PARA LA VIDA DE LA
PERSONA Y SU FAMILIA

RESUMEN

Este estudio es de caracter cualitativo que tuvo por objetivo comprender, a partir de la perspectiva de las
personas que vivencian la condicién crénica ostomica o sus cuidadores, cuales repercusiones que esa
condicién trajo para su vida cotidiana y de su familia. En esa perspectiva intentamos exponer aqui algunas
dimensiones todavia poco visibilizadas en el proceso de organizar el cuidado a la salud de esas personas,
siendo que nos focalizamos, principalmente, en las repercusiones familiares y sociales. Fueron entrevistadas 8
personas con ostomia o sus cuidadores frecuentadores de un ambulatorio de Ostomia de la regiéon Centro
Oeste. Pudimos comprender que el enfrentamiento de condicién crénica ostomia en sus mdltiples dimensiones
todavia ocurre, preponderantemente, en el espacio doméstico con costos de manera casi que exclusiva para la
persona con ostomia y su familia. Entendemos que sea necesario que los profesionales de salud y enfermeria
puedan comprender como es vivir la condicién crénica ostomia, en todas sus multiples dimensiones, de manera
que entonces pueda pensarse en un cuidado de enfermeria, que atienda de modo efectivo sus necesidades.

Palabras Clave: Ostomia. Enfermedad crénica. Atencién de enfermeria.
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