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Percepcoes de pessoas com estomia
intestinal acerca da sua qualidade de vida

Perception of people with intestinal ostomy about their quality of life
Percepcion de las personas con ostomia intestinal sobre su calidad de vida

RESUMO

Objetivos: conhecer a percepcao de pessoas estomizadas intestinal acerca da sua qualidade de vida. Métodos: Estudo explo-
ratério e descritivo de abordagem qualitativa. Realizado em um Servico de Estomaterapia. Participaram do estudo 26 pessoas
com estoma intestinal definitivo ou temporario com 18 anos ou mais. Os dados foram coletados em outubro e novembro de
2019, apos aprovacao do Comité de ética em Pesquisa, sob parecer n°253/2019, por meio de questionario sociodemografico
e clinicos e entrevista semiestruturada. Os dados foram submetidos a Analise de Conteldo. Resultados: A qualidade de vida de
pessoas com estomia intestinal é afetada por complicacdes da estomia e as mudancas nos seus papéis sociais, bem como as
alteracoes emocionais e fisiologicas decorrentes da estomizagao. Conclusdes: Destaca-se que os efeitos positivos na qualidade
de vida podem estar associados a forma como as pessoas reagem a sua propria estomia. A maioria dos participantes refere ter
boa qualidade de vida.

DESCRITORES: Qualidade de Vida; Estomias; Enfermagem médico-cirdrgica.

ABSTRACT

Objectives: to know the perception of intestinal ostomized people about their quality of life. Methods: Exploratory and descriptive
study with a qualitative approach. Performed at a Stomatherapy Service. Twenty-six people with permanent or temporary intesti-
nal stoma aged 18 vears or older participated in the study. Data were collected in October and November 2019, after approval by
the Research Ethics Committee, under opinion No. 253/2019, through a sociodemographic and clinical questionnaire and semi-
-structured interview. The data were submitted to Content Analysis. Results: The quality of life of people with intestinal ostomy
is affected by complications of the ostomy and changes in their social roles, as well as the emotional and physiological changes
resulting from ostomy. Conclusions: It is noteworthy that the positive effects on quality of life may be associated with the way
people react to their own ostomy. Most participants reported having a good quality of life.

DESCRIPTORS: Quality of Life; Ostomies; Medical-surgical nursing.

RESUMEN

Objetivos: conocer la percepcion de las personas ostomizadas intestinales sobre su calidad de vida. Métodos: Estudio explora-
torio descriptivo con abordaje cualitativo. Realizado en un Servicio de Estomaterapia. Participaron en el estudio 26 personas con
estoma intestinal permanente o temporal de 18 afnos o0 mas. Los datos fueron recolectados en octubre y noviembre de 2019,
previa aprobacién por parte del Comité de Etica en Investigacion, bajo dictamen No. 253/2019, mediante cuestionario socio-
demografico v clinico y entrevista semiestructurada. Los datos se enviaron a Content Analysis. Resultados: La calidad de vida
de las personas con ostomia intestinal se ve afectada por las complicaciones de la ostomia y los cambios en sus roles sociales,
asi como por los cambios emocionales vy fisiologicos resultantes de la ostomia. Conclusiones: Es de destacar que los efectos
positivos sobre |a calidad de vida pueden estar asociados con la forma en que las personas reaccionan a su propia ostomia. La
mavyoria de los participantes informaron tener una buena calidad de vida.

DESCRIPTORES: Calidad De Vida; Estomas; Enfermeria Médico-Quirdrgica.
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INTRODUCAO

ornar-se estomizado intestinal pode
Tprovocar sentimento de revolta, de

tristeza ¢ de desconstrucio da autoi-
magem, devido 4 vivéncias ¢ circunstin-
cias embaracosas decorrentes da estomia,
bem como devido a complicagdes como
prolapsos, dermatites ¢ outras', alterando
a qualidade de vida (QV). Observa-se que
a intensidade dessa situacio pode afetar
particularmente cada individuo conforme
sua capacidade adaptativa ¢ emocional.
A forma de enfrentamento dessa condi-
¢do pode levar a sentimentos de exclusio,
constrangimento e rejeigao, com a possivel
diminuicio da QV dessas pessoas™.

O conceito de QV estd ligado a per-
cepc¢ao do individuo sobre seu estado de
satde em relacdo aos dominios sociais,
fisicos, psicoldgicos, econdmicos e es-
pirituais’. Para as pessoas com estomias
intestinais, a QV ¢ ainda dependente
de outros fatores, como adaptagio psi-
colégica a nova mudanca, autoimagem,
autoestima, complicacdes do estoma,
adaptacio aos equipamentos coletores,
além de suporte adequado recebido de
profissionais qualificados®.

As alteracoes ocasionadas pela estomi-
zagdo podem ser to significativas que os
sentimentos vivenciados podem levar a

As alteracoes
ocasionadas pela
estomizacio podem
ser tao significativas
que 0s sentimentos
vivenciados podem
levar a momentos
de depressio, medo,
tristeza, isolamento
social, além do
afastamento da

atividade laboral

momentos de depressio, medo, tristeza,
isolamento social, além do afastamento
da atividade laboral’. Ainda, ¢ necessdrio
considerar a presenga ou auséncia de mul-
timorbidades associadas, a manutencio de
relacionamentos e interagdes sociais, senti-
mentos positivos e esperancosos, além das
facilidades e entraves no acesso ao servico
de satde e de apoio especializado e apoio
familiar®.

A QV da pessoa com estomia ¢ resulta-
do de um conjunto de fatores facilitadores
nesse processo de mudanca tao relevante
na vida dessas pessoas. Portanto, o cuida-
do de enfermagem permite que pessoas
estomizadas aprendam sobre os cuidados
voltados 4 satde, ao estoma e como me-
lhorar a QV através do autocuidado’.

Assim, questiona-se como a pessoa es-
tomizada percebe sua QV? Diante do ex-
posto, o presente artigo tem o objetivo de
conhecer a percepcio de pessoas estomiza-
das acerca de sua QV. Esse conhecimento
torna-se essencial ao permitir que o cuida-
do de enfermagem seja realizado de forma
ampliada a partir da percep¢ao da pessoa a
ser cuidado acerca de sua QV.

METODO

Trata-se de pesquisa qualitativa do tipo
descritivo e exploratédrio realizada com
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pessoas com estomias intestinais atendidas
no Servico de Estomaterapia (SE) de um
Hospital Universitario de um municipio
do sul do Brasil. Utilizou-se como critérios
de inclusio dos participantes: ter 18 anos
ou mais, possuir estoma intestinal, possuir
cadastro ativo no SE, ter condi¢des fisicas
e mentais para responder as perguntas do
estudo. Os critérios de exclusio limita-
ram-se a auséncia nas consultas de enfer-
magem do SE, estar realizando quimio ¢/
ou radioterapia.

O ntmero de participantes foi definido
pela saturagao8 dos dados, ou seja, quando
nio havendo novos elementos interrom-
peu-se a coleta. Assim, participaram 26
pessoas estomizadas intestinais com ida-
des entre 29 a 80 anos, 14 eram homens
¢ 12 mulheres em sua maioria por neopla-
sias colorretais.

A coleta de dados ocorreu em outubro
e novembro de 2019 no consultério do SE,
apés parecer favoravel do Comité de Etica
Em Pesquisa na Area da Satide da Univer-
sidade Federal do Rio Grande Certifica-
do de Apresentagio de Apreciagio Etica
n° 20012819.4.0000.5324, respeitou-se
a Resolugao CNS - 466/12. Utilizou-se
um questionario com informagc’)es socio-
demogréficas e clinicas da pessoa com es-
tomia e uma entrevista semiestruturada,
aplicados durante as consultas de enfer-
magem. Na entrevista semiestruturada os
participantes foram questionados acerca
de suas percepcoes quanto a sua QV. O ro-
teiro se baseia na revisio de literatura acer-
ca dos aspectos que interferem na QV de
pessoas com estomias intestinais. As en-
trevistas foram gravadas e posteriormente
transcritas na {ntegra.

Todos os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Escla-
recido. Analisou-se os dados através da
Analise de Contetdo, desenvolvendo as
etapas de pré-andlise; exploragao do mate-
rial e tratamento dos resultados ¢, por fim,
inferéncia e interpretagio’.

RESULTADOS

A QV ¢ construida a partir da per-
cepcao das pessoas acerca seus dominios

6819 saddecoletiva = 2021;(11) N.67

sociais, fisicos, econémicos, mas também
psicoldgicos ¢ espirituais. Assim, os par-
ticipantes desse estudo demonstram em
suas falas o impacto na QV ao viver com
uma estomia.

As transformacodes corporais impac-
tando a Qv

O corpo fisico estomizado transforma
a autoimagem e a sua funcionalidade re-
percutindo na QV desses.

LQuando tens estomia, tens que colo-
car uma calga folgada.(P6)

No inicio é dificil, até a pessoa se
adaptar, perde peso.(P12)

Gera um transtorno, porque a mi-
nha pessoa ndo estd perfeitamente
como era, ndo posso fazer forga, ndo
posso agachar para pegar peso, jd
muda muita coisa.(P14)

A continéncia é alterada podendo
causar desconfianga quanto seu
odor, bem como lesées dolorosas pelo
efluente em contato com a pele que
impactam a QV.

Ndo consigo segurar o gds, mas ndo
fede porque ndo sai de dentro da
bolsinha. Af jd comega todo mundo
arir.(P2)

Parecia que eu estava sempre fe-
dendo, mas é impressio da cabega
da gente.(PS)

Eu tenho a pele muito sensivel e,
agora mesmo, estou toda machuca-
da em wvolta[do estoma]. Até para
caminhar déi.(P20)

Entre isolamento, medo, desespe-
ranca e felicidade

Observa-se o isolamento bem como a
desesperanga ¢ o medo frente as transfor-
macdes do viver estomizado.

Nos primeiros meses eu fiquei bem
desorientada. Eu fiquei muito ner-
vosa, quase ndo falava com nin-
guém.(P11)

O que adianta ficar, viver com isso?
Eu ndo vivo, estou vegetando. Mui-
tas vezes preferi a morte do que vi-
ver com isso.(P13)

Eu ndo comunico com ninguém,
me isolei. Eu acho que sim, € pesa-
da a cruz. Ai vem aquela palavra
de novo: Mas estds vivo. E me per-
gunto, ds vezes, até que ponto vale
a pena me ver assim. Eu acho que
a hora que eu morrer, eu vou des-
cansar.(P15)

Mas € isso assim, que fico as vezes,
um pouco em depressdo. Porque eu
quero ir aos lugares e ndo me ani-
mo, com medo.(P20)

A bolsa se torna a materialidade do so-
frimento devido s limitagdes ¢ o receio de
contratempos com a mesma.

Estou debilitada nesse momento e é
muito sofrimento para mim.(P13)
Tem momentos dificeis. Tem coisas
ainda & serem superadas.(P1)
Mudou todo o meu dia a dia, tem
que cuidar dessa bolsa aqui 24h por
dia.(P10)

Afetar. Ndo ando sem camisa no ve-
rdo, banho de praia faz 3 anos que
ndo tomo, ndo durmo de barriga para
baixo, algumas limitagoes. (P23)
Hoje em dia se eu tiver que viajar,
ndo vou poder ou vou, mas vou ter
que preparar um montdo de coisas
para conseguir viajar e me enqua-
drar dentro dela. Entdo, quer dizer
que ndo é s vai e deu. Nio ¢ bem
facil tu conciliar uma coisa com a
outra. (P10)

Tenho um descontentamento pelo
medo de expelir gases em hora ina-
dequada.(E1S)

Hd uma descaracterizagdo do ser
anterior a estomizagdo, sendo a
bolsa algo que aprisiona e consome
a pessoa que a utiliza.

A gente ndo pode fazer o que fazia.
Sempre tem aquela preocupagdo. A
gente ndo estd mais livre, sd de ter
esse empecilbo. Sempre estd aquifa
bolsa]. Tu sai, estds ali adiante e
ela solta.(P11)

Es uma pessoa normal e daqui a
pouco estds com uma bolsinha. Na
realidade isso representa como se



fosse um parasita grudado em ti.
Nio é normal.(P12)

Apesar das falas negativas, hd pessoas
que se sentem felizes com 0 novo contexto
de vida por perceberem ter mais QV com
a estomia e a bolsa coletora.

Se afetou de algum jeito foi de ma-
neira positiva, porque eu penso na
minha cabe¢a que eu troquei um
cdncer por uma bolsa entdo acho
que eu sai ganhando.(P9)

Mudou para melhor, tem pesso-
as que se sentem desgracadas com
uma bolsa, ndo me sinto assim,
sou uma pessoa muito feliz, muito,
muito feliz.(P7).

Olha acho que tenho qualidade
de vida, ndo me falta nada, tenho
tudo.(P26)

Adaptacoes e restricoes pelo novo
contexto para melhoria da QV

Os participantes relatam terem adapta-
do ou restringido algumas atividades fren-
te as novas necessidades de satde, fato que
pode reduzir a QV desses.

Certos lugares a gente ndo pode
estar muito. Eu participava de
torneios, entdo assim jd ficou mais
dificil.(P16)

Sé vou para a praia de camisa e ndo
tomo mais banho de piscina ou de
mar.(P18)

Eu ndo viajo, ndo consigo viajar.
Para sair de manhd, ndo posso to-
mar café, por causa do intestino, as
fezes ficam moles. Entdo, eu procu-
70 ndo tomar café.(P20)

A tnica coisa que eu fazia muito e
ndo fago mais é jogar futebol.(P21)
Sinto-me constrangido quando es-
tou com outras pessoas e acontece de
sair gases. Evito jantar em casa de
conhecidos porque bem na hora que
a gente estd se alimentando é a hora
que sai.(P23)

Apesar das falas acima, hd possibilidade
de ter QV ¢ um enfrentamento menos di-
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ficil, mas esse depende da subjetividade de
cada pessoa ¢ da construgio feita sobre seu
contexto de vida.

Eu sou bem assim, estou conver-
sando e: _Ah, s6 um pouquinho que
vou ver minha bolsa que estd muito
cheia de ar.(P7)

Vivo normal com todo mundo, nun-
ca tive problema nenbhum de rela-
cionamento por causa da estomia e
tem gente até que nem sabe que te-
nho. Eu também ndo conto porque
ndo tem nada a ver, mas eu acho
que vivo bem com isso e as pessoas
também.(P9)

Ndo mudou nada. Ndo mudou a
relagdo com outras pessoas, nem
com minha familia. (P17)

Nunca deixei interferir nos rela-
cionamentos. Isso é uma questdo
individual, bem pelo contrdrio, me
relacionei, sai, caminhei bastante,
porque eu entendia que tinha que
estar bem para enfrentar a doenga.
(P24)

Esperanga e fé em uma nova chance
de viver

A fé melhora a QV ao fortalecer e con-
fortar a pessoa para enfrentar o cotidiano
de vida estomizada com mais leveza.

O médico se apavorou que eu reagi
muito bem. Eu tenho muita fé em
Deus! Deus para mim é tudo.(P2)
Eu acredito em Deus e vamos le-
vando. Eu costumo brincar que eu
estou no lucro.(P11)

Sempre tive fé em Deus e até hoje
continua assim.(P12)

E ter f¢ em Deus e seguir em frente.
Ndo adianta querer ficar se trau-
matizando que ndo vai levar a
nada, sé vai ser mais prejudicado
ainda. Entdo tens que seguir teu
caminho.(P16)

Relatam a gratidio por estarem vivos
por perceberem a estomizagio como uma
segunda chance, o que lhes faz viver com
mais qualidade.

Vou te repetir: _eu estou viva! Pas-
sei por vdrias coisas, mas o ‘velhi-
nho ld de cima’ ainda ndo me quer
ld. Ndo tomo remédio nenhum.
Gragas a Deus ndo tenho nada.
Vou reclamar do qué?(P4)

Porque que depois da colostomia
eu ndo volto a vida? Eu vi que era
melbor, eu vi que estava perdendo
de viver. Gragas a Deus, Ele me deu
mais uma chance de vida.(P7)
Acho que tem a mdo de Deus, era
para eu morver. O que mais causou
em mim foi a fé em Deus, de poder
conseguir sobreviver através de
uma estomia porque ndo teria sai-
da. (P6)

Eu tenho bastante f¢, jd tinha e ai
mais ainda. Foi significativo para
mim. Eu acreditei que é uma forma
para eu viver e criei fé. Fiz promes-
sa, paguei, tudo aquilo. Achei que
ia morrer antes, mas ndo, gragas a
Deus!(P17)

Melhorou, melhorou bastante. Au-
mentou ainda mais. Fiquei bem
mais prixima de Deus. Ndo sou
forte, a for¢ca vem de Deus, com
certeza. Para ter passado tudo que
eu passei nos ultimos meses e estar
aqui rindo contigo.(P19)

Eu comecei a rezar mais. Fazer ora-
¢do e rezar mais.(P26)

H4 a esperanca que os avancos da medi-
cina os auxilie a viver sem a bolsa coletora
¢ consequentemente com mais qualidade.

Tem! A esperanga é que com o
avango da medicina ndo vd mais
precisar usar uma bolsinha, mas
que vdo criar alguma outra coisa
que melhore a nossa qualidade de
vida. E nisso que eu me apoio todos
os dias.(P1)

Reducao do padrao de vida e quali-
dade de vida

O dominio econ6émico foi afetado
pelo afastamento do trabalho pela es-
tomizagdo. Fato comprometer a QV
pela reducao do acesso a servicos, além
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da sensacao de ser improdutivo e de-
pendente.

A parte que mais me afetou foi a
profissional. Teve impacto finan-
ceiro sim, diminuiu minha renda.
LQuando eu era normal eu trabalba-
va, ganhava bem, tinha uma vida
normal do profissional e depois da
estomia reduziu muito isso.(P6)
Era uma mulher que fazia congela-
dos, trabalbava até aos domingos,
natal, ano novo, e agora depender
dos outros.(P13)

DISCUSSAO

A percepcao dos participantes ¢ que a
estomizagao impacta todos os campos da
QV. Sobre o fisico a estomia transforma
a imagem e a funcionalidade do corpo. A
imagem ¢ edificada pela forma e contornos
sendo que a insatisfacio com o corpo pode
gerar sentimentos negativos ¢ inclusive
levar a depressio’. Esse fendmeno ainda
OCOITE MESMO NOS €asos em que a pessoa ¢
ciente da situacio e aceita a nova condicio
sem dificuldades de adaptagao'’.

As questdes corporais influenciam no
aspecto psicolégico gerando isolamento,
medo e desgosto com a vida. Ainda que
esse fato seja assustador, a insatisfagio com
as novas condi¢oes de vida ¢ a divida em
relagio A escolha pela estomizagio em fa-
vor da sobrevivéncia nao surpreendem, j4
que ao vivenciarem o impacto que o tra-
tamento cirtrgico acarreta, podendo con-
siderar até mesmo a propria morte, ainda
que a realizacio da estomia represente a
diferenca entre viver ¢ morrer’.

Apesar de impactante, esse descjo se
torna compreensivel ao considerar os
desafios que um estoma pode adicionar
3 vida dessas pessoas, j& que as feridas da
cirurgia ¢ as preocupagdes sobre irritagio
da pele, risco de hérnia, medo de vazamen-
tos, além de desconforto a outras pessoas
fazem com que as pessoas com estomia
sintam-se incapazes de manterem-se fisi-
camente ativas ¢ nao tém conflanga para
participar de atividades habituais'.

Geralmente, esses sentimentos estdo
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A percepgao dos
participantes é

que a estomizagao
impacta todos os
campos da QV. Sobre
o fisico a estomia
transforma a imagem
e a funcionalidade do
corpo. A imagem ¢
edificada pela forma
e contornos sendo
que a insatisfacio
com o corpo pode
gerar sentimentos
negativos e inclusive
levar a depressao.
Esse fendomeno

ainda ocorre mesmo
Nos casos em que a
pessoa é ciente da
situacao e aceitaa
nova condi¢io sem

dificuldades de

adaptacio.

associados as restri¢des sociais ¢ pensa-
mentos intrusivos, além de preocupacoes
com a vida social ¢ inseguranca da estomi-
zado ao tentar recuperar papéis ¢ fungoes
sociais anteriores”. As mudangas decor-
rentes da estomizac¢ao também envolvem
a autoestima ¢ as relagdes interpessoais,
emergindo assim, o medo de rejeigio, o
bloqueio na construcao de novos relacio-
namentos, a vergonha do préprio corpo, o
constrangimento pela utilizagio da bolsa
coletora e, com isso, a dificuldade em falar
sobre sua nova condi¢io de vida'*. Fatos
que corroboram com a percepgio dos par-
ticipantes do estudo acerca do dominio
social reduzido a QV desses.

O isolamento social ¢ percebido em di-
versos momentos nas falas, ainda que s¢ja
parcial, como quando a pessoa mantém os
contatos sociais, mas nio fala sobre a estomia
ou a escondem dos demais e o isolamento
acaba por comprometer as atividades sociais,
religiosas ¢ de lazer. Os olhares impiedosos,
estigmatizantes ¢ excludentes acabam por
afastar as pessoas do convivio social ¢ torna-
-as reféns da percepcao publica®.

E evidente que os participantes apre-
sentam dificuldades em falar sobre aspec-
tos de sua vida relacionados 3 estomia.
Por vezes, apresentam-se introvertidos e
evasivos, outros emocionados e desestabi-
lizados. £ comum que pessoas com esto-
mias refiram viver em um ambiente muito
inconveniente, apresentaram escores altos
de estado depressivo ¢ insatisfacio com as
atividades de lazer!®.

A QV no aspecto econémico ¢ perce-
bida como afetado por reduzir o padrio
de vida, pela sensagao de improdutivida-
de e de dependéncia com a estomizagio.
Assim, a perda do controle esfincteriano
¢ considerada um obsticulo ao retorno
As atividades.'” Além disso, o medo da ex-
posicio ¢ o constrangimento induzem ao
afastamento definitivo das atividades la-
borais. Situagio que modifica a dinAmica
familiar ¢ socioecondmica®®. O impacto
disso pode ser intenso, jd que essas pessoas
provavelmente nio conseguirio voltar a
ocupagio anterior ¢ precisario se reade-
quar a uma nova fungio®.

Apesar da percepgao negativa nos domi-



nios supracitados, observa-se que a constru-
¢ao da subjetividade do estomizado pode
influenciar em melhores enfrentamentos
e consequentemente melhor percepcio
quanto a sua QV. Além disso, f¢, gratidio e
esperanca sao aspectos do espiritual que ele-
vam a QV por auxiliar na resignificagio da
estomizagio e confortar nos momentos de
dificuldade, mantendo as pessoas focadas

em seus cuidados de satde’.
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CONCLUSOES

As pessoas estomizada percebem
alteragdes em suas QV. Dominios fisi-
cos, psicolégicos, sociais ¢ econdmicos
sio percebidos de forma negativa es-
pecialmente pela influencia das trans-
formacdes da imagem, funcionalidade
¢ a dependéncia da bolsa coletora. O
espiritual se mostrou um campo que

melhora a QV ao trazer conforto, espe-
ranga ¢ fé.

A pesquisa apresenta a limitacio de ser
realizada em apenas um servigo de estoma-
terapia. Sugere-se que novas pesquisas quali-
tativas sejam realizadas em favor da QV das
pessoas estomizada par fornecer novos sub-
sidios para o enfermeiro desenvolver agdes
terapéuticas melhorem a QV e promovam a
satide das pessoas ¢ de suas familias. =
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