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RESUMO

Objetivo: Compreender a percepgao
dos pacientes com estomia intestinal
de eliminagao decorrente de cancer
colorretal acerca do acesso aos seus
direitos. Métodos: Pesquisa qualitativa
realizada com seis pacientes em
tratamento oncoldgico de um municipio
da regiao metropolitana de Belo
Horizonte. A estratégia adotada para
coleta dos dados foi uma entrevista
semiestruturada que teve como
referencial tedrico a "Declaracao dos
Direitos dos Ostomizados”, publicado
pela International Ostomy Association.
Os achados foram analisados
e organizados em  categorias.
Resultados principais: A amostra
foi constituida majoritariamente por
pacientes com cancer de cdélon, do sexo
masculino, e ileostomia. Analisou-se a
compreensao do acesso aos direitos
dessas pessoas em dois nucleos
tematicos: “Percep¢ao do paciente
com relagao aos seus direitos" e
“Vivéncias assistenciais na Rede de
Atencao a Saude". Consideragoes
Finais: Os discursos enunciam que as
pessoas com estomia de eliminagao
intestinal, apresentam conhecimento
deficitario sobre os seus direitos e que
a maior caréncia apresentada por eles
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foi 0 acesso a educagao em saude e
suporte de profissional qualificado.

Palavras-chave: Enfermagem, Estomia,
Direitos do paciente, Neoplasias
colorretais, Pesquisa Qualitativa.

The findings were analyzed and
organized into categories. Main results:
The sample consisted mostly of male
colon cancer patients with ileostomy.
The understanding of access to these
people’'s rights was analyzed in two

thematic areas: “Patient’s perception
of their rights” and “Assistance
experiences in the Health Care
Network". Final Considerations: The
speeches state that people with an
elimination stoma have deficient
knowledge about their rights and that
the greatest lack presented by them
was access to health education and
support from a qualified professional.

ABSTRACT

Objective: To  understand  the
perception of patients with intestinal
elimination ostomy due to colorectal
cancer about access to their rights.
Methods: Qualitative study carried
out with 6 patients undergoing cancer
treatment in a city in the metropolitan
region of Belo Horizonte. The strategy
adopted for data collection was a
semi-structured interview that had as
theoretical reference the “Declaration of
the Rights of Ostomates”, published by
the International Ostomy Association.

Keyword: Nursing, Ostomy, Patient
Rights, Colorectal Neoplasms,
Qualitative Research.
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1. INTRODUGAO

As neoplasias malignas representam um grave problema de saude publica,
considerando-se o incremento na incidéncia e mortalidade em todos os paises,
anualmente®”. Destaca-se o cancer colorretal, cuja ultima estimativa de incidéncia
mundial registrou a ocorréncia de 1,8 milhdo de casos novos®. No Brasil, sao
estimados para cada ano do triénio 2023-2025 cerca de 45.630 novos casos de
cancer colorretal, sendo 23.660 em mulheres. Os canceres colorretais sao trataveis
e curaveis quando detectados precocemente e sem a ocorréncia de metastases(?.

O tratamento do cancer colorretal sera proposto de acordo com o estadio do
tumor e condigdes clinicas do paciente e podera abranger cirurgia, quimioterapia/
imunoterapia e radioterapia. A cirurgia, quando possivel, remove o tumor com
margens de seguranca e pode ser necessaria a confeccao de estomia de eliminacao,
ileostomia ou colostomia, permanente ou provisoria®.
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O cancer é uma doencga estigmatizante, marcada pela possibilidade de morte
frequente, dor e sofrimento associados ao tratamento. A necessidade de confecgao de
estomia colorretal potencializa o estigma advindo do diagnodstico, pois compromete
dimensdes humanas, para além da fisiologica. Pacientes com estomia podem
vivenciar sentimentos conflituosos e alteracao da imagem corporal, que interferem
significativamente na sua aceitacao e no seu processo adaptativo®?,

A reabilitagao da pessoa com estomia de eliminagao dependera dos cuidados
que ela recebera na Rede de Atengao a Saude no periodo perioperatorio. Sabe-se que
a equipe multiprofissional de saude tem papel fundamental para orientar quanto ao
acesso aos seus direitos, destacando intervengoes de cuidado e capacitagao para o
autocuidado®”.

Nessa perspectiva, o acesso de pacientes com estomia aos seus direitos pode
proporcionar um impacto positivo em sua qualidade de vida, reabilitagao, adaptagao
a nova condicao fisica e, possivelmente, maior adesdao ao tratamento®®. Nesse
contexto emerge a seguinte questao: Como as pessoas com cancer colorretal e
estomia de eliminagao identificam seus direitos na Rede de Atencao a Saude?

Diante do exposto, este estudo teve como objetivo compreender a percepgao
dos pacientes com estomia de eliminagao intestinal decorrente do cancer colorretal
acerca do acesso aos seus direitos.

Assim, pautados no discurso desses pacientes, na manifestacao de suas
percepgoes, poder-se-a ter o conhecimento da realidade existente, ponto de partida
para novas propostas visando a melhoria da assisténcia de enfermagem prestada aos
pacientes com estomia de eliminagao intestinal, com a perspectiva de intervencgdes
mais seguras e humanizadas pelos profissionais.

2. REFERENCIAL TEORICO
2.1 Neoplasia Colorretal

O cancer de colon e reto compreende os tumores malignos do intestino grosso.
E uma doenca com possibilidade de tratamento e cura quando localizada no intestino,
sem ocorréncia de metastase®.

Para a detecgao do cancer colorretal, alguns exames sao de suma importancia,
tais como toque retal, colonoscopia, teste de sangue oculto nas fezes, bidpsia,
marcador tumoral, exames de imagens, dentre outros®.

O tratamento do cancer colorretal compreende a quimioterapia, radioterapia e
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cirurgia. A cirurgia € o seu principal tratamento, por meio da qual serealiza aressecgao
da porgao do intestino afetado, podendo neste momento, ser indicada a confecgao de
uma estomia, de carater definitivo ou temporario®?.

A estomia possuira um carater definitivo quando o tratamento cirdrgico acarreta
em prejuizo grave e irreversivel da fungao evacuatoria. O que ocorre, geralmente, nos
tumores com comprometimento da regiao anorretal e porcao inferior do reto pois
apresentam necessidade de ressecc¢ao do complexo esfincteriano anal®.

2.2 Estomia

A Portaria n° 400, de 16 de novembro de 2009, do Ministério da Saude brasileiro
conceitua estomia, quando apds um procedimento cirdrgico se torna necessario
exteriorizar o sistema digestorio, respiratorio e/ou urinario, através de um orificio
externo®,

Dentre as estomias, as de eliminagao intestinal sdao os mais frequentes,
especialmente as colostomias, tendo como principal causa, os casos de cancer
colorretal?,

As estomias intestinais podem apresentar caracteristicas diferentes,
dependendo da sua localizagao, e sao peculiares ao segmento do intestino que foi
exteriorizado, podendo ser classificadas como ileostomia ou colostomia dos tipos
ascendente, transversa, descendente, sigmoide e tmida em alga®.

A presenca da estomia intestinal, associada a bolsa coletora, também traz
mudancas nos padroes de eliminagao intestinal e uma necessidade de mudanca nos
habitos alimentares e de higiene. Porém, é com a alta hospitalar que o estomizado ira
em seu domicilio se adaptar com sua nova realidade de vida, por meio de mudangas
em sua rotina e a implementagao de diversos cuidados, necessitando do apoio de
profissionais de saude para sua reabilitagao, a fim de lhe garantir qualidade de vida
ao longo da vida(®.

Outros aspectos a serem atentados sao as complicacdes de ordem fisica, que
podem ocorrer de imediato, no pds-operatério ou no decorrer da sua vida. Dentre
as quais se podem destacar as deiscéncias mucocutaneas, estenoses, fistulas,
granulomas, necrose, retragoes, lesdes da pele periestomial, prolapsos, hérnias,
diarreias, desequilibrios hidroeletroliticos, dentre outros“®.

2.3 Atuacao do enfermeiro no cuidado a pessoa com estomia

A Declaragao dos Direitos dos Ostomizados expoe que o cliente tem direito de

[¢]

o
Rede' .
m q@ Mario Penna



Mario Penna Journal - molecular and clinical cancer research, Belo Horizonte, v. 2, n.1, p. 11-28
jan./jun. 2024. DOI: 10.61229/mpj.v1i2.15

receber cuidados de enfermagem especializados nos periodos pré e pos-operatorio.
Desta maneira, nos niveis de atengcao a saude primaria, secundaria e terciaria, o
enfermeiro é o profissional fundamental com atuacao relacionada aos cuidados a
esse cliente, cuja atencao se inicia ainda no ambiente hospitalar se estendendo ao
domicilio®,

A estomaterapia € uma especialidade exclusiva dos enfermeiros, capacitando-
os para o cuidado de pessoas com estomias, fistulas, tubos, drenos, feridas e
incontinéncias anal e urinaria. Possui foco em agdes de reabilitagao, preventivas
e terapéuticas, buscando melhor qualidade de vida da clientela assistida. E uma
especialidade complexa, pois envolve a utilizacao de diversas tecnologias e a
prestacao do cuidado em sua dimensao biopsicossocial®'.

As orientacOes realizadas pelo estomaterapeuta sao imprescindiveis e
necessarias, uma vez que as praticas educativas por ele conduzidas contribuem para
a inclusao social e reabilitagao dos clientes sob seus cuidados(.

3. METODOLOGIA

Estudo descritivo, com abordagem qualitativa. A pesquisa qualitativa possibilita
o desvelamento de particularidades dos participantes do estudo, que em profundidade,
podem expressar sua percepgao sobre o objeto de estudo®.

A pesquisa ocorreu em uma clinica oncoldgica, pertencente a um municipio da
regiao metropolitana de Belo Horizonte, Minas Gerais. O servigo possui uma unidade
e realiza tratamento antineoplasico em pacientes por meio do Sistema Unico de
Saude (SUS) e pela saude suplementar. Foi realizado analise de prontudrio no periodo
de dezembro de 2020 a maio de 2021, identificando uma média de 250 pacientes
atendidos por més. Sendo 33 pacientes com diagnodstico C18- Neoplasia Maligna
do Colon(® e destes, 8 apresentavam estomia de eliminagao. Outros 11 pacientes
com o diagnéstico C20 - Neoplasia Maligna do reto'®, 5 apresentavam estomia de
eliminacgao.

Dos 13 pacientes selecionados, 6 participaram da pesquisa devido analise dos
seguintes critérios de inclusao: a) diagndstico C18, b) diagndstico C20 e c¢) possuir
estomia de eliminagao intestinal; por no minimo seis meses e critérios de exclusao:
incapacidade para responder ao questionario.

A coleta de dados seguiu as recomendagoes propostas pelo Standards for
Reporting Qualitative Research (SRQR)(". Foi realizada por meio de entrevistas
gravadas entre o periodo de 28/06/2021 a 10/07/2021. Dois participantes foram
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entrevistados de forma presencial e quatro via telefone. A modalidade, data e horada
entrevista foram definidos pelo participante para que eles pudessem se resguardar
quanto a sua privacidade. As entrevistas iniciaram apds a explicagao dos objetivos
da pesquisa, bem como seguiram protocolo de biosseguranga aprovado pelo comité
de ética em pesquisa, em decorréncia da pandemia pela COVID-19.

Utilizou-se roteiro semiestruturado construido pelas pesquisadoras com
questoes norteadoras baseadas na “Declaragao dos Direitos da Pessoa com Estomia”,
emitida pelo Comité de Coordenacgao da International Ostomy Association em junho
1993, e revisado pelo Conselho Mundial em 2007®. Também foram coletados dados
sociodemograficos, situagao econémica e familiar e dados clinicos.

Para esse manuscrito foi realizado um recorte com cinco direitos fundamentais
da Declaracao supracitada®: 1. Aconselhamento pré-operatério para beneficios
da cirurgia e como viver com estomia; 2. Ter a estomia bem feita, bem localizada e
confortavel; 3. Receber apoio médico e cuidados de enfermagem especializada nos
periodos pré e pos-operatdrio em toda rede de atengao a saude; 4. Receber apoio e
informacgao para o beneficio da familia, cuidadores e amigos, a fim de aumentar o
entendimento sobre as condi¢des e adaptagoes diversas; 8. Estar protegido de toda
e qualquer forma de discriminacao; para a descricao da percepcao dos participantes
em relagao ao acesso aos direitos descritos na “Declaragao dos direitos dos
Ostomizados".

Este estudo se trata de um recorte da Monografia de conclusao de curso da
Especializacao Enfermagem em Estomaterapia, da Universidade Federal de Minas
Gerais, intitulado: percepcao dos pacientes com cancer colorretal portadores de
estomiaintestinalquantoaoacessoaseusdireitos. Oestudofoidesenvolvidoconforme
Resolugao no 466/2012(9, com aprovagdes da instituicdo oncoldgica, do Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais, sob CAAE nimero
46943221.1.0000.5149 e com parecer numero 4.807.418. Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Explicitou-se que
a recusa de participagao nao acarretaria em alteragcées do tratamento. O sigilo do
anonimato foi realizado por meio da codificagao alfanumérica dos participantes (P1
a P6).

Para a analise de dados foi utilizado o método hermenéutico-dialético, em
que os resultados de uma pesquisa em ciéncias sociais representam sempre uma
aproximacao da realidade social, que nao pode ser reduzida a nenhum dado de
pesquisa®.
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4. RESULTADOS
4.1 Caracterizagao dos participantes

Sete participantes foram elegiveis. Um paciente desistiu de participar da
entrevista apos assinatura do TCLE por dificuldade de comunicagao por telefone
e recusa de visita domiciliar, finalizando com a participagao de seis pacientes. As
entrevistas possibilitaram a saturagao dos dados, o que permitiu a interrupgao da
coleta de dados.

Os participantes eram predominantemente do sexo masculino 5 (83,3%), a idade
variou de adulto jovem a idosos (27 a 66 anos). Em relacao a escolaridade, 1 (16,7%)
possuia ensino fundamental completo, 4 (66;6%) possuia ensino médio completo e
1 (16,7%) ensino superior completo. A maioria era casado 4 (66,6%), aposentado e
afastado do trabalho por motivo do cancer, com renda familiar relatada como “supre
as necessidades basicas". As neoplasias de célon e as ileostomias foram mais
frequentes, e o tempo de estomia variou de sete meses a dois anos e dez meses.
As complicagoes relatadas nas estomias foram: prolapsos, dermatites, deiscéncia
de ferida operatoria e alergia ao equipamento coletor. Cinco pacientes mencionaram
que nao foi realizada a demarcacgao pré-operatoria da estomia. Apenas um paciente
realizava o autocuidado, porém com dificuldade. Um paciente se sentia preparado
para o autocuidado, mas recebia auxilio de familiar e os demais nao realizavam
autocuidado, necessitando de ajuda de cuidadores ou de profissionais de saude.

Categoria tematica 1: “Percepgao do paciente com relagao aos seus direitos”

Os participantes expressaram desconhecimento sobre seus direitos legais,
assim como relataram que seus direitos estavam ligados apenas ao fornecimento de
equipamento coletor.

Falar com vocé a verdade: eu nao acho que eu tenho direito nenhum néo.
Porque sé de eu ta viva, né? Ja é um prémio. (P2)

Eu nem parei pra pensar se tinha algum direito ou ndo. Nao sabia que no
centro de reabilitagdo dava a bolsa. Depois da cirurgia [...] eu passei a ser
atendido la e me forneceram as bolsas, mas eu nao tinha nem nogao se tinha
bolsa gratuita ou nao. (P6)
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Os pacientes referiram que na faseinicial de adaptagao da estomia a assisténcia
recebida foi insuficiente. Um aspecto a ser destacado é que em todas as falas, a
maior caréncia foi por educagao em saude e suporte de profissional qualificado.

De forma alguma, ndo! [se as orientagbes e cuidados recebidos foram
suficientes]. Eu senti que falta muito interesse das pessoas em ta te
orientando mais. A grosso modo, aprendi errando, aprendi na curiosidade e
até na propria necessidade. (P1)

Olha, da parte do cirurgido, eu acho que faltou muita coisa, ele ndo me
instruiu direito nao[...]. (P5)

Categoria tematica 2: “Vivencias assistenciais na Rede de Atencao a Saude”

Observa-se pela narrativa a seguir, a falta de conhecimento e preparo do paciente
no pré-operatorio sobre o que € uma estomia e quais as mudangas o procedimento
acarretaria em sua vida.

[...] Eu fui com a cara e com a coragem, porque eu ndo sabia o que era. Eu
confiei mais no médico, né? Porque se ele esta falando que tem que fazer é
porque tem que fazer, né? Eu nem preocupei muito néo, de fazer pergunta e
ele também nao se preocupou de falar nada pra explicar, né? [...]. (P5)

A maioria dos participantes relatou ter uma estomia bem feita e localizada.
Entretanto, algumas narrativas explicitaram direitos fundamentais nao atendidos,
como descrito a sequir.

Eu considero que ele ta numa regiao que hoje me deixa confortavel. Acho bem
localizado [...] fica discreto e me deixa mais a vontade, eu consigo visualizar
e ter um acesso facil a ele. Pela localizagao dele, é facil eu manipula-lo. (P1)

Considero...Mas a bolsa s6 solta mais aqui no lugar que a gente senta e a
barriga dobra. S6 num lugarzinho aqui. (P3)

A posicdo do estoma esta boa, principalmente pra eu limpar e fazer a
higienizagao, esta bem localizadol...]. Na realidade, o tinico empecilho é usar
roupa, ja faz quase 3 anos que eu nao uso calga jeans normal, porque a linha
da cintura espreme o estoma [...].(P6)

Contudo, mesmo diante dos beneficios da demarcagao da estomia, identifica-
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se nas narrativas que ainda existe lacuna em relagao a esta pratica nos servigos de
saude acessados por eles.

Na&o, ndo, ndo teve isso ndo [demarcagao]. Me levaram pro bloco, fizeram o
negocio comigo la, quando eu acordei a bolsa ja estava aqui ja. (P3)

Eu lembro que na hora que eu tava na mesa de cirurgia eu vi o cirurgiao
fazendo isso. Eu vi ele medindo no olho, sei |14, tava com a caneta [...] mas
sentar, eu olhar, ndo teve isso néo. Ele fez no olho mesmo. (P5)

Quanto a assisténcia de enfermagem na Atengao Terciaria a Saude no pos-
operatoério da cirurgia da estomia intestinal, a narrativa a seqguir demonstra uma
fragilidade nas intervengoes do enfermeiro.

Olha, eu fiquei 3 dias internado, eu lembro que eles estavam tentando
procurar alguém da enfermagem pra trocar minha bolsa, porque a bolsa que
0 médico colocou foi uma bolsa muito inferior, muito ruim, e ele colocou mal
colocada [...] Acabou que teve uma supervisora [enfermeira], que ela teve que
pegar o trem e fazer, né?[...] E ai ela fez o corte assim, muito grande. E porque
sei I3, parecia que era a primeira vez que ela estava fazendo aquilo também.
E ai eu lembro que no outro dia, até no mesmo dia, ela ja nao tava prestando
mais [...]. Ai eu sai de la com ela vazando. Ai de certa forma ela ensinou a
trocar e esvaziar a bolsa. (P5)

As informacoes e cuidados dispensados na Atencao Terciaria a Saude foram
insuficientes ou inexistentes. As falas demonstraram uma alta hospitalar sem o
preparo para os cuidados com a estomia ou com preparo inconsistente.

Eu fui com a bolsa pra casa sem profissional nenhum me ensinar como usa-
la ou como seria. [...] Eu sabia que tinha que esvaziar e ai, eu, por instinto,
sempre que eu ia tomar banho, eu, por curiosidade e por extinto, eu abria,
deixava aquilo escorrer e via aquela situagdao meio assustado assim, mas ai,
assim que esvaziava eu fechava rapidinho. E foi assim que eu fui esvaziando
ela até o dia que eu fui aonde que a gente pega a bolsa. (P1)

Eu ganhei alta sem saber como que trocava a bolsa. Até eu ir Ia no Centro de
Reabilitagdo, eu so esvaziava a bolsa em casa, eu vendo as enfermeiras, eu
aprendi a limpar. (P6)

A falta de suporte profissional adequado na Atencao Primaria a Saude gera
impacto negativo na vida do paciente, levando a momentos de medo, sentimentos de
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angustia, de desamparo e negligéncia, favorecendo a complicagoes e desfavorecendo

o autocuidado, conforme relato abaixo.

Teve um dia aqui que a bolsa aqui estava vazando. Eu comecei até a chorar,
fiquei desesperado, porque eu ndo sabia como que eu fazia. Ai eu tinha bolsa
aqui, que eu tinha comprado duas, peguei as bolsas aqui e fui la em cima
no posto médico. Cheguei Ia, o pessoal aqui ndo sabia trocar.[...]. Liguei pro
prefeito que pediu uma ambulancia aqui e me levou pra Orquidea, pra eles
trocarem a bolsa pra mim. Cheguei la no Pronto Socorro e eu comecei até a
chorar, porque o trem aqui tava vazando. [...] Eu tava meio assustado com o
estoma. Eu t6! Se eu tiver andando, ele sai mais pra fora |[...]. (P3)

No decorrer das entrevistas os pacientes associam a assisténcia no servigo

especializado como um direito atendido. No entanto, este servigo apresenta algumas

fragilidades e assisténcia de enfermagem focada apenas nos cuidados com a estomia

e uso do equipamento coletor e adjuvantes.

A enfermeira ensinou como que troca a bolsa e tal, mas foi s6 uma vez.
Depois, com a pandemia, acabou tudo. E s6 mesmo pra buscar a bolsa que
eu tive acesso as bolsas gratuitas. Juntamente com a bolsa me deram um pé
pra poder a pele resistir o uso. Tirando isto, eu nao tive mais nada nao. (P6)

Foila no centro de reabilitagdo que me instruiu bem. A equipe da enfermagem
[...] fez tipo um cursinho basico, ensinou a gente a mexer e os cuidados
basicos que a gente tinha que tomar, pra néo ferir, né[...] Até porque a gente
vai la também, é muito pouco, sabe? E quase que uma vez por ano s6, no
centro de reabilitagdo. (P5)

Os aspectos biopsicossociais devem ser abordados, durante a assisténcia

ao paciente na Rede de Atencao a Saude. Os aspectos nutricionais fazem parte do

processo de adaptagao a estomia. Cinco pacientes relataram acesso a consulta com

nutricionista, com orientagdes especificas a condicao de pessoa com estomia.
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Nenhum profissional me orientou sobre a alimentagéo. (P1)

Eu fui receber essas orientagbes com a nutricionista do Centro de
Reabilitagao, que eu reclamei com ela que minha barriga inchava muito, ai
ela falou a questao dos gases, da alimentagao que teria que ser balanceada
e teria mesmo que selecionar os alimentos que causam menos gases, né?
Ai ela passou a relagdo dos alimentos que causam mais gases e 0s que
causam menos gases e falou: ai vocé vai selecionando. (P3)
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A narrativas demonstram que praticas de esportes e lazer, sexualidade e
autoestima nao foram abordados pelos profissionais da Rede de Atencao a Saude.
Esta caréncia de informagdes contribui para o isolamento social, abandono de
atividades de lazer, problemas conjugais e pior qualidade de vida.

Nenhum profissional me orientou sobre esse resgate da autoestima e em
nada. Essa bolsa acabou com minha autoestima. (P1)

Eu fazia caminhada antes, minhas colegas caminham aqui, passam aqui e
me grita, eu ndo vou pra caminhada. Problema € a bolsa, eu ficar andando e
a bolsa encher. Enquanto eu tiver a bolsa eu nao tenho vontade de fazer nada
nao. Por causa dessa bolsa eu ndo vou a lugar nenhum. (P2)

Nao, ndo recebi nada. Inclusive isso ai fez muita, muita falta mesmo, porque
eu sou um cara que eu nunca fiquei parado de tudo e eu tive que ficar parado
porque com medo de fazer alguma extravagancia [...]. Ai teve um dia que eu
vi um cara em uma rede social [ocultado o nome], que ele inventou uma cinta
que ele pée na bolsa, pra praticar esportes sabel...] Ai criei mais resisténcia
nas pernas, que estava muito fraca [...] Mas sé vi assim, que era possivel né.
Mas orientagao mesmo, da parte profissional, eu ndo recebi ndo. Fui eu que
busquei informacao na internet. (P3)

Nao. Sobre relagdo sexual, ninguém falou nada, nada, nada, nada. (P5)

Quando questionados se ja vivenciaram alguma situagao de discriminagao, o relato
a seguir expressa exclusao social, por meio de comportamentos e palavras ofensivas.

Ja soffri varias vezes... Ja fui barrado em restaurante (choro) e em 6nibus
publico. Me argumentou que as pessoas iam ver a bolsa e iam ter nojo de
mim. Se eu quisesse, eles faziam marmita e me entregaria, mas eu ndo poderia
estar entrando no estabelecimento para me servir. E no 6nibus, varias vezes,
eu sentava, as pessoas levantavam e saiam, até por falta de conhecimento,
néo sei. Eu senti muito isso no comego, mas ndo manifestava, guardava pra
mim. Nao levava aquilo em conta néo, porque nao ia adiantar. (P1)

Ainda nesta tematica, P5 refere o desconhecimento das pessoas sobre o que
€ uma estomia intestinal e do mesmo se configurar como pessoa com deficiéncia
fisica, podendo gerar constrangimento e exposicao.

...Tem uma questao que é assim, que acho até engracado, quando a gente vai
no supermercado e precisa passar no caixa preferencial, ou entao no banco,
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que eu preciso resolver alguma coisa e tem direito a fila preferencial, eles
olham assim, com um olhar tipo, por que assim? A pessoa nao sabe qual que
é a sua deficiéncia, né? E assim vocé tem que ficar levantando a blusa pra
mostrar a bolsal...]. Mas poderia entrar nessa questao, né? Quando eu falo
0 que eu tenho, as pessoas ndo sabem o que que é ndo. Tem que levantar a
blusa e mesmo levantando assim, as pessoas ficam, mas o que que é isso?
(P5)

5. DISCUSSAO

A complexidade da vida, saude, doenca e os processos de reabilitagao tém
caracteristicas gerais e singulares para as pessoas com deficiéncia adquirida®.
Os pacientes submetidos a uma cirurgia de confecgao de estomia intestinal de
eliminagao passam por diversas mudangas em suas vidas, o que faz transcender o
aspecto fisico. Em reconhecimento das necessidades biopsicossociais apresentadas
por eles, ao longo dos anos, politicas publicas foram criadas e aprimoradas, a fim de
garantir atendimento multiprofissional e recursos materiais necessarios, objetivando
a sua reabilitacao e qualidade de vida®“-51120),

Destaca-se que em 2004, a Lei n® 7.853/89, que dispoe sobre a Politica Nacional
para a Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia®’, passou a vigorar também
para pessoas com estomias. Esta alteragao se deu, mediante alteragao do Decreto no
3.298/99 art. 402, pelo decreto 5.296/20043). Dentre os beneficios desta lei estao
o direito a igualdade de tratamento e oportunidade, direitos a educacgao, a saude, ao
trabalho, ao lazer, a previdéncia social, tratamento prioritario e adequado, protecao
contra discriminagdes e preconceitos de qualquer espécie. Ainda, no ambito da
salde, ter acesso a rede de servigos especializados em reabilitagao®@'23.

Posteriormente, visando a necessidade de uma assisténcia especializada
a pessoa com estomia, foi estabelecida em 2009 a portaria SAS/MS n° 400, que
permitiu a estruturacao da Atengcao Secundaria a Saude como atengao especializada.
Organizando a rede de atengao por meio dos Servigcos de Atencao a Saude das
Pessoas Ostomizadas (SASPO), com classificacao | e Il. Estes servigos prestam
assisténcia interdisciplinar, com o objetivo de alcangar a reabilitagao completa,
fornecer equipamentos coletores e adjuvantes de protegao e seguranga, além de
capacitar os profissionais dos demais niveis de atengao a saude(".

As narrativas dos participantes expressam a falta de compreensao sobre o
acesso aos seus direitos, podendo sugerir lacunas na assisténcia e educagao em
saude. O enfermeiro reconhece o seu papel de educador em saude no seu processo de
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cuidar, fortalecendo a confianga da pessoa com estomiaintestinal no seu autocuidado
e contribuindo para sua reabilitagao desde o pré-operatdrio. Ressaltando que a
atualizacao profissional é imprescindivel para qualidade da assisténcia prestada‘°2".
Sendo o enfermeiro estomaterapeuta, especialista na praticas de assisténcia a
pessoas com estomia®.

A assisténcia a pessoa com estomia é complexa e pode passar pelos niveis
de atengao a saude primario, secundario e terciario, de acordo com o0 momento e as
necessidades que o paciente apresentar. Os trés niveis estao envolvidos no processo
de reabilitacdo dos pacientes,*>'"-?9 n3o sendo definida uma ordem para o seu
acesso.

Destaca-se que o periodo pré-operatoério constitui-se como uma fase primordial
para o preparo emocional e processo educativo do paciente. A consulta pré-operatoria
com o enfermeiro estomaterapeuta possibilita orientagoes, demarcagao da pele para
confecgao da estomia favoravel ao autocuidado e prevencao de complicagoes®5-29.
Ainda, possibilita que o paciente e familiar se familiarizem com a estomia e
equipamento coletor®?2.

O procedimento de demarcacao da estomia deve ser realizado pelo enfermeiro
estomaterapeuta ou pelo cirurgiao, com a participacao ativa do paciente. A marca
realizada constitui um guia para o cirurgiao, pois apenas diante das condigdes
operatorias encontradas que sera possivel identificar se ela podera ser seguida ou
nao®29,

No pds-operatdrio, o paciente tera seu primeiro contato com a estomia e suas
necessidades de cuidado. Nesta fase, o paciente se encontra muito debilitado,
fragilizado pela cirurgia e com muitas duvidas para autocuidado, sendo necessario
uma boa preparacao para a alta hospitalar. No domicilio, o paciente e cuidador serao
os protagonistas para o cuidado, necessitando de bases sélidas até que eles tenham
acesso ao servico especializado®.

A primeira troca do equipamento coletor deve ser realizada ainda no servigo
terciario para demonstracao de autocuidado. O treinamento do paciente e cuidador
deve ser progressivo até a alta hospitalar. O enfermeiro devera oferecer orientagoes
de cuidados por escrito, encaminhamento ao servigo especializado e equipamentos
coletores até que o paciente possa providencia-los®?7,

Nesta perspectiva, um estudo realizado com pessoas com estomias, no estado
de Sao Paulo, apresentou resultados semelhantes a este estudo quando identificou
que o principal desafio, apds a alta hospitalar, foi a realizagao do autocuidado com a
estomia e o manejo do equipamento coletor. Foi identificado que em muitas situagoes
o ensino do autocuidado nao foi ofertado pela instituicao hospitalar®®,
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ApoOs a alta hospitalar, a Atengao Primaria a Saude, por meio da Estratégia de
Saude da Familia, também é responsavel pela assisténcia ao paciente, por meio de
acoes de cuidado, orientagdes para o autocuidado, prevengcao de complicagoes,
dentre outras®?. Contudo, alguns relatos demonstraram deficiéncia nessa assisténcia
quando foi necessario. Nesse sentido, um estudo realizado no estado de Minas
Gerais com enfermeiras da Estratégia de Saude da Familia, encontrou resultados
semelhantes, quando foram identificadas respostas inadequadas quanto a descrigao
da troca do equipamento coletor, além de nao possuirem conhecimento quanto as
complicagdes®@,

Aimplantacaodaatengao especializada é fundamental paraagarantia dedireitos
aspessoas comestomia. Um estudorealizadoem 28 SASPO do estado de Minas Gerais
pode identificar que o principal desafio é oferecer uma assisténcia integral, ampliada
e em rede. Os servigos avaliados desempenham de forma insatisfatoria a formacgao
de outros profissionais da atengao primaria e terciaria, refletindo no conhecimento e,
consequentemente, no cuidado prestado aos pacientes. O estudo apontou escassez
de profissional de saude qualificado, principalmente do enfermeiro@?.

Outro aspecto importante, é que a maioria dos profissionais nao abordam
aspectos individuais e as necessidades para o retorno da pessoa com estomia ao
seu cotidiano®'). Devem-se atentar a fatores que podem influenciar diretamente
neste retorno, tais como a prescrigao incorreta dos dispositivos, problemas fisicos,
dificuldades em higienizar a bolsa, vergonha ou medo de intercorréncias®.

E importante ressaltar que a educacdo em saulde de pessoas com estomias
nao deve ser limitada apenas a técnica de limpeza e troca do equipamento coletor,
pois outros aspectos como a sexualidade, esporte, lazer, nutricao, relacionamento
interpessoal, vestuario, entre outros, também estao diretamente relacionados a
qualidade de vida®10-1),

Destaca-se a necessidade de adequacgao da alimentagao e forma correta de
preparo dos alimentos pois contribui para o bem-estar e a manutengao da saude da
pessoa com estomia®'¥. Estudo realizado no Rio Grande do Sul, Brasil, identificou que
alguns pacientes modificaram habitos alimentares anteriores, restringindo alimentos
que potencializam gases e odores e que este cuidado influencia diretamente na
qualidade de vida, nas atividades de lazer, viagens e interagao social®.

Outro aspecto importante € a atividade sexual, pois esta intimamente ligada a
percepcao da qualidade de vida e autoestima. Algumas pessoas podem se considerar
pouco atraentes, apresentar medo da rejeicao pelo parceiro e evitam o contato sexual
apos a estomia. O afastamento também pode vir do parceiro pelo receio em trazer
prejuizos a pessoa. O enfermeiro deve ser capaz de orientar sobre cuidados que
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estimulem o retorno gradual a vida sexual®.

Os resultados puderam demonstrar, que as pessoas com estomia intestinal
também sofrem discriminagao e exclusao social pelo desconhecimento da populagao
sobre 0 que é uma estomia e sobre sua caracterizagao como uma deficiéncia fisica.
Todo cidadao deve estar protegido de toda e qualquer discriminagao conforme o
artigo 5° da Constituicao de 1988, que determina que todos sao iguais perante a lei
sem qualquer distingao.

Nesta perspectiva, muitos fatos relatados pelos participantes como causadores
de sofrimento poderiam ser mitigados se as diretrizes descritas pela “"Declaragao
dos direitos das pessoas com estomia” fossem de conhecimento dos pacientes e da
equipe multiprofissional da rede de atencao a saude®?.

5.1 Limitagoes do estudo

Nao foram encontrados estudos nacionais e internacionais na perspectiva
da percepcao da pessoa com estomia quanto ao acesso aos seus direitos para
comparacao de resultados. Além disso, a pesquisa ocorreu em apenas um servigo de
terapia antineoplasica limitando o nimero de participantes.

6. CONCLUSAO

Os resultados desta pesquisa puderam evidenciar que pacientes com cancer
colorretal e estomia nao compreendem seus direitos em sua integralidade. Nao houve
relatos de orientagGes pré-operatorias e demarcagao da estomia com a participagao
do paciente. A rede de atengao a saude demonstrou uma assisténcia desarticulada
e com fragilidades, em que o paciente pode vivenciar um pds-operatoério traumatico
e sem preparo para a alta hospitalar. As narrativas também evidenciaram falta de
suporte da atengao primaria e a assisténcia no servigo especializado apenas para os
cuidados com a estomia, uso do equipamento coletor e adjuvantes.

E importante compreender que esses pacientes necessitam de orientacdes
solidas sobre os cuidados com a estomia e abordagem dos aspectos biopsicossociais
para alcangar a sua reabilitagao.

Sugere-se como pesquisa futura, estudar os resultados da reabilitagao de um grupo
que recebeu educagcao em saude e acesso a seus direitos em detrimento a outro grupo
gue nao teve acesso a educacao em saude e acesso aos seus direitos de forma adequada,
afim de identificar as lacunas na assisténcia a saude e realizar proposicao de estratégias
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para alcance dos seus direitos na Rede de Atengao a Saude, além de contribuir para o
planejamento da assisténcia da equipe multiprofissional, em especial do enfermeiro
voltados a reabilitagao do paciente, com um cuidado holistico e humanizado.
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Para o Mario Penna, investir
em Ensino, Pesquisa e Inovacao
é investir em cura.

Kassyane Furt
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O maior compromisso do Nucleo de Ensino, Pesquisa e Inovagao (NEPI) do Instituto Mario Penna,

além de fomentar a assisténcia em satde e revolucionar a inovagao diagnostica do cancer no pais, é
produzir conhecimento. Conhecimento para formar profissionais mais qualificados, para produzir novas e
revolucionarias pesquisas e para tragar caminhos rumo a inovagao no tratamento oncolégico. A unidade

se divide em quatro dreas de atuagdo: Pesquisa Clinica, Pesquisa Translacional, Ensino e Inovagéo. Sua
existéncia é reconhecida no cendrio nacional e internacional por oferecer tratamento cada vez mais seguro,
humano, acolhedor e, sobretudo, eficiente aos pacientes.
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