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RESUMO
Objetivos: interpretar a experiência de autocuidado de pessoas com estomia intestinal 
cadastradas em um programa de ostomizados, fundamentando-se no referencial do Modelo 
Social da Deficiência. Métodos: estudo exploratório qualitativo, com participação de nove 
pessoas com estomia intestinal, pautando-se no Modelo Social da Deficiência. Resultados: 
maioria idosa, casada, do sexo masculino e com colostomia por neoplasia colorretal. Analisou-
se o autocuidado dessas pessoas em dois núcleos temáticos: “Assistência interdisciplinar 
necessária às pessoas com estomia intestinal” e “Autocuidado para a reabilitação da pessoa 
com estomia intestinal”. Mostrouse a necessidade de equipe de saúde especializada, com 
oferecimento de informações sobre deficiência, ensino do autocuidado e seguimento 
perioperatório. Considerações Finais: quando as barreiras sociais da deficiência física forem 
superadas no contexto da assistência à saúde e de vida, o autocuidado extrapolará a visão 
reducionista do cuidado procedimental, rumo ao cuidado integral, favorecendo o alcance 
da reabilitação e da qualidade de sobrevivência.
Descritores: Paciente; Estomia; Autocuidado; Pessoas com Deficiência; Reabilitação.

ABSTRACT
Objectives: to interpret the self-care experience of people with intestinal ostomy registered 
in an ostomy program, based on the framework of the Social Model of Disability. Methods: 
qualitative exploratory research, with the participation of nine people with intestinal ostomy, 
based on the Social Model of Disability. Results: majority were elderly, married, male with 
colostomy due to colorectal neoplasia. The self-care of these people was analyzed in two 
thematic groups: “Interdisciplinary assistance needed for people with intestinal ostomy” 
and “Self-care for the rehabilitation of the person with intestinal ostomy”. It was proved that 
there was a need for a specialized health team, offering information on disabilities, teaching 
self-care and perioperative follow-up. Final Considerations: when the social barriers of 
physical disabilities are overcome in the context of assistance for health and life, self-care 
will go beyond the reductionist vision of procedural care, towards comprehensive care, 
favoring the achievement of rehabilitation and the quality of survival.
Descriptors: Patients; Ostomy; Self Care; Disabled Persons; Rehabilitation. 

RESUMEN
Objetivos: interpretar la experiencia de autocuidado de personas con estoma intestinal 
registradas en un programa de ostomizados, fundamentándose en Modelo Social de la 
Discapacidad. Métodos: estudio exploratorio cualitativo, con participación de nueve personas 
con estoma intestinal, pautándose en Modelo Social de la Discapacidad. Resultados: mayoría 
anciana, casada, sexo masculino y con colostomía por neoplasia colorrectal. Analizado 
autocuidado de esas personas en dos núcleos temáticos: “Asistencia interdisciplinar necesaria 
a las personas con estoma intestinal” y “Autocuidado para la rehabilitación de persona con 
estoma intestinal”. Mostrada necesidad del equipo de salud especializada, con ofrecimiento de 
informaciones sobre discapacidad, enseñanza del autocuidado y seguimiento perioperatorio. 
Consideraciones Finales: cuando las barreras sociales de la discapacidad física se rebasen 
en el contexto de la asistencia de salud y de vida, el autocuidado extrapolará la visión 
reduccionista del cuidado procedimental, rumbo al cuidado integral, favoreciendo el alcance 
de la rehabilitación y de la calidad de supervivencia.
Descriptores: Paciente; Estoma; Autocuidado; Personas con Discapacidad; Rehabilitación.
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INTRODUÇÃO

Após o procedimento cirúrgico, a pessoa com estomia in-
testinal apresenta alteração do seu corpo saudável, podendo 
desenvolver sentimentos como vergonha, insegurança, vul-
nerabilidade e não aceitação da sua nova condição, apesar da 
compreensão sobre a necessidade da confecção dessa estomia 
para a resolução de seu problema de saúde(1-3). Ainda, a utili-
zação dos equipamentos coletores dificulta o convívio social 
pela preocupação com eliminação de gases, odor, vazamento 
de fezes e desconforto físico, com adoção de uma postura 
de distanciamento em relação às atividades de vida diária, 
isolamento social e laboral, resultando em aposentadoria 
por invalidez e mudanças na rotina de vida, o que dificulta 
a reabilitação(1-6).

Tais transformações dimensionam a deficiência física dessas 
pessoas, sendo que o autocuidado com a estomia intestinal e 
o manejo do equipamento coletor assumem uma centralidade 
em suas vidas — aspectos focalizados neste estudo mediante 
a questão de pesquisa: “Qual é a perspectiva da pessoa com 
estomia intestinal sobre o autocuidado e o manejo do equipa-
mento coletor e como esta é vinculada com a sua reabilitação?(1)” 

A experiência do autocuidado dessas pessoas é influenciada 
pelo apoio familiar, pelas pessoas significativas, bem como pelo 
suporte especializado dos profissionais de saúde para o alcance 
da reabilitação e adaptação à sua nova condição(1-3,7-8). Apesar 
disso, o autocuidado, que é o início do processo de reabilitação, 
não é facilitado, pois as repercussões dessa deficiência na vida 
das pessoas constituem barreiras sociais na retomada do seu 
cotidiano.

A reabilitação da pessoa com estomia intestinal tem sido 
vinculada mais ao aspecto físico, no entanto há necessidade de 
planejar a assistência integrando o cuidado físico aos aspectos 
psicológico, cultural, laboral, social e sexual(1-3,9-11).

Para este estudo, adotou-se o referencial teórico do Modelo 
Social da Deficiência(12), iniciado por Paul Hunt no Reino Unido, 
que se justifica pela contribuição na interpretação da deficiência 
física dessas pessoas por reconhecer que o corpo com lesão está 
vinculado às situações ou condições impostas pela estrutura 
social, considerando-se os aspectos físicos, as barreiras sociais 
e contextos da assistência à saúde(1-2,12). Contudo, o desafio está 
em legitimar as ações coletivas e de reparação da desigualda-
de social, bem como de cuidados biomédicos para integrar a 
deficiência ao estilo de vida da pessoa que teve a condição 
modificada(1-2,12), influenciando diretamente o autocuidado e, 
consequentemente, o alcance da reabilitação. 

Isso contribuirá no planejamento da assistência especializada 
para o alcance da reabilitação a fim de tornar a pessoa com 
estomia intestinal o mais independente possível, analisando-se 
as condições e limitações para o autocuidado com a estomia e 
manejo do equipamento coletor, que são um primeiro aspecto, 
mas não deve ser considerado como o único ou o mais impor-
tante(11). A prioridade deverá estar nas ações para a retomada 
do controle da própria vida, com análise das limitações de 
capacidades, que deverão ser sinalizadas pela pessoa que vive 
a experiência de adoecimento e de estomização(1-3,13-14).

OBJETIVOS

Interpretar a experiência de autocuidado de pessoas com 
estomia intestinal cadastradas em um programa de ostomizados, 
fundamentando-se no referencial do Modelo Social de Deficiência.

MÉTODOS

Aspectos éticos 

O estudo foi desenvolvido conforme Resolução 466/2012(15) e 
aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Escola de Enferma-
gem de Ribeirão Preto. As pessoas com estomia intestinal foram 
convidadas a participar e receberam explanação dos objetivos 
da pesquisa, assim como formalização da participação median-
te assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 
(TCLE); manteve-se o sigilo das informações e preservação do 
anonimato por meio da codificação alfanumérica sequencial dos 
nomes (PE1 a PE9). Explicitou-se que a recusa de participação 
não acarretaria interrupção de atendimento ou do tratamento 
no serviço de saúde especializado.

Referencial teórico metodológico

Utilizou-se o referencial do Modelo Social da Deficiência(12) para 
a interpretação da experiência do autocuidado com a estomia 
intestinal e do manejo do equipamento coletor dos participantes 
deste estudo. Assim, evidenciou-se a deficiência física e suas 
repercussões cotidianas, que constituíram barreiras física, social, 
laboral, inclusive nos contextos de assistência à saúde. A remoção 
de tais barreiras possibilitaram a adoção de um novo estilo de 
vida, para o alcance da reabilitação dessas pessoas(1,12).

Tipo de estudo e Procedimento metodológico

Estudo exploratório qualitativo decorrente de um estudo de 
desenho misto(16-17), cujo rigor metodológico de pesquisa qualita-
tiva seguiu o checklist COREQ (Consolidated Criteria for Reporting 
Qualitative Research), recomendado pela Rede EQUATOR(18).

A coleta de dados para a interpretação da experiência do 
autocuidado da estomia intestinal e do manejo de equipamen-
tos coletores, empregou-se entrevista em profundidade com 
a técnica do grupo focal (GF), observação participante e não 
participante, além do diário de campo, que foram fundamentais 
para a triangulação dos dados(1,19-20).

Visando à condução da entrevista do GF, a equipe foi composta 
por um moderador com vasta experiência clínica no atendimento 
de pessoas com estomias e de pesquisa de abordagem qualita-
tiva, além de três observadores (enfermeira estomaterapeuta, 
enfermeiro e psicóloga). Essa composição assegurou a obtenção 
sistematizada de dados, sendo que cada observador focalizou um 
aspecto específico, respectivamente: autocuidado com a estomia 
e manejo do equipamento coletor; atividades de vida diária; e 
aspecto psicológico. Todos os pesquisadores tinham experiência 
clínica com a temática do estudo, e a pesquisadora principal possuía 
vínculo com os participantes pela sua atuação voluntária enquanto 
enfermeira estomaterapeuta na Associação de Ostomizados(1).
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O estudo foi realizado no polo de atendimento regional para 
pessoas com estomias, que congrega 90 municípios paulistas e 
realiza 270 atendimentos/mês com fornecimento de equipamen-
tos coletores e adjuvantes, bem como atuação de uma equipe 
multiprofissional.

Na primeira etapa quantitativa deste estudo misto, 120 pes-
soas com estomia intestinal responderam à Escala de Avaliação 
do Autocuidado Revisada para pessoas com condições crônicas, 
validada para o português do Brasil(21), com escala linear numérica 
de 0 a 75 pontos, quando foram classificadas em: capacidade 
ausente para o autocuidado (15-30 pontos); capacidade parcial 
(3145 pontos); e capacidade plena (46-75 pontos). Consideran-
do-se que essa escala dimensionava a capacidade de autocui-
dado geral, foi elaborado e validado um instrumento específico 
destinado à avaliação para o autocuidado da estomia intestinal, 
com classificação de capacidade ausente para o autocuidado 
(0 a 5 pontos), capacidade parcial (6-10 pontos) e capacidade 
plena para o autocuidado específico (11-15 pontos). Essa etapa 
foi realizada com assessoria de uma pesquisadora especialista 
em instrumentos quantitativos(1).

Os critérios de seleção dos participantes para compor o GF 
foram: pessoas com estomia intestinal, adultas e idosas, cadastra-
das no polo de atendimento especializado, de ambos os sexos, 
residentes em uma área geográfica de até 50 km do local do 
estudo, que haviam participado da primeira etapa do estudo, 
com classificação em um dos três subgrupos: capacidade plena 
para autocuidado; capacidade parcial para autocuidado; ou 
capacidade ausente para autocuidado(1).

O convite aos participantes do GF ocorreu mediante visita 
domiciliária com entrega da data de agendamento por escri-
to e, na véspera da data do GF, por contato telefônico. Foram 
realizados três encontros mensais consecutivos, tendo duração 
entre uma e duas horas, com autorização para gravação em 
áudio pelos participantes. As reuniões ocorreram na Associação 
dos Ostomizados, por meio de agendamento prévio conforme 
disponibilidade dos participantes.

Para a entrevista do GF, a equipe de coordenação elaborou um 
guia norteador com objetivos específicos para cada encontro. A 
questão norteadora e os objetivos dos encontros foram definidos 
pela análise dos dados de cada GF e pelas discussões nas reuniões 
da equipe coordenadora, antes e após cada encontro.

Assim, as questões norteadoras foram: “Como tem sido a 
sua experiência com os cuidados com a colostomia e bolsa co-
letora?” (primeiro GF); “Para você, como foi aprender a trocar a 
bolsa coletora?” (segundo GF); “Como você vê a sua vida com a 
bolsa coletora?” e “O cuidado com a bolsa coletora, realizado por 
você ou outra pessoa, o que significa para você?” (terceiro GF)(1). 
Utilizou-se a denominação “bolsa coletora”, pois o equipamento 
coletor era nomeado dessa forma nesse polo.

A coleta de dados ocorreu entre nove pessoas com estomia 
intestinal, sendo que a utilização do guia norteador focalizou o 
tema em discussão pelo moderador e as anotações dos observa-
dores, tanto para o aprofundamento e esclarecimento do tema 
em discussão (com solicitação da contextualização de situações 
e experiências dos participantes em cada encontro) quanto para 
a retomada dos aspectos ao aprofundamento da temática em 
cada GF. As observações das sessões complementaram a análise 

das gravações em áudio de cada GF. Ao final de cada encontro, 
elaborava-se uma síntese, assegurando-se a expressão voluntária 
dos participantes, para acrescentarem, esclarecerem ou modi-
ficarem aspectos relatados durante a discussão ou sentimentos 
em relação ao grupo e sua participação(1). No encerramento de 
cada sessão, foi promovido um momento de socialização entre 
os participantes, com degustação de um lanche.

Análise dos dados 

Os dados foram analisados com Análise de Conteúdo Indutivo, 
segundo a proposta de Análise Temática por meio da transcrição 
dos dados em forma de textos, leitura para categorização dos 
dados, estabelecimento de temas e interpretação da experiência 
dos participantes, fundamentando-se no referencial do Modelo 
Social da Deficiência(1-2,12,22).

RESULTADOS

Participaram do GF nove pessoas com estomia intestinal: cinco 
do sexo masculino e quatro do sexo feminino, com média de 
idade de 60,7 anos, sendo que a escolaridade variou de ensino 
fundamental incompleto a ensino superior completo. A maioria 
era casada, aposentada e afastada do trabalho por motivo de 
doença, com renda familiar entre dois e dez salários mínimos, 
além de coabitação com familiar(1).

Em relação à caracterização clínica, cinco participantes apre-
sentavam colostomia e quatro ileostomia, sendo que o tempo 
de estomização variou entre 10 meses e 30 anos, cujos diagnós-
ticos foram câncer colorretal e doença inflamatória intestinal. 
Além disso, seis apresentaram complicações de estomia como 
retração e hérnia paraestomal, sendo que somente dois tiveram 
a demarcação de estomia. Quanto ao equipamento coletor, sete 
utilizavam o de duas peças, associado a adjuvantes de proteção 
e segurança(1).

Quando avaliados sobre a capacidade de autocuidado espe-
cífico com a estomia e de manejo do equipamento coletor, cinco 
apresentaram capacidade plena; dois, capacidade parcial(1), que 
incluía os cuidados de higiene da estomia, observação desta e 
da pele periestoma, bem como a retirada do equipamento; e 
dois, capacidade ausente para o autocuidado, ou seja, realizava 
apenas o esvaziamento e higienização do equipamento coletor.

A experiência dessas pessoas no tocante ao autocuidado com 
a estomia foi categorizada no tema “A experiência da necessida-
de do autocuidado após o processo de estomização intestinal”, 
extrapolando a visão simplista do autocuidado procedimental 
em dois núcleos temáticos “Assistência interdisciplinar neces-
sária às pessoas com estomia intestinal” e “Autocuidado para a 
reabilitação da pessoa com estomia intestinal” (1).

Núcleo temático 1: “Assistência interdisciplinar necessária 
às pessoas com estomia intestinal”

Durante a assistência hospitalar perioperatória, as pessoas 
com estomia intestinal passaram por diferentes situações clínicas, 
determinando a primeira aproximação com a sua nova condição, 
de pessoa com deficiência física. O suporte profissional ofertado 
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nesse contexto favoreceu o preparo destas para conseguirem 
lidar com a estomização, influenciando a sua disposição para 
assumirem o autocuidado (Diário de campo).

Para essas pessoas, após o processo de estomização intestinal, 
o principal desafio após a alta hospitalar foi a realização do auto-
cuidado com a estomia e o manejo do equipamento coletor(1-3). 
Porém, em muitas situações, o ensino do autocuidado não foi 
ofertado pela instituição hospitalar:

A gente saiu do hospital sem nenhuma informação; você sai com 
a bolsa [Diário de campo: de colostomia] no corpo e não te dão 
nenhuma de reserva. Como não tivemos nenhuma orientação 
e minha esposa não tinha prática […], não sabíamos o tipo de 
alimentação, comia qualquer coisa, aí as fezes saíam líquidas e 
vazava [Diário de campo: infiltrava e a base do equipamento 
descolava], queimava a pele […] no começo, foi complicado. 
(PE2, homem, 65 anos, casado, retocolite ulcerativa, ileostomia 
permanente e aposentado)

A condição clínica, as repercussões terapêuticas e suas con-
sequências foram determinantes para o entendimento sobre o 
adoecimento da pessoa(1) com estomia por doença oncológica, 
subsidiando a sua perspectiva pessimista sobre a estomização, 
assim como a concretude da impossibilidade de assumir o au-
tocuidado pela sua gravidade clínica:

Fiz a primeira cirurgia na minha cidade, e não foi preciso usar a 
bolsa, mas eu fiz quimioterapia e radioterapia. A radioterapia 
diminuiu o segundo tumor, mas também afetou uma grande 
parte do meu intestino. A última cirurgia foi no final de 2008, 
eu fiz cinco cirurgias […] colocava a bolsa e daí seis meses fiz a 
reversão, mas eu tive fistula retovaginal. (PE9, mulher, 69 anos, 
divorciada, neoplasia, colostomia permanente e aposentada)

Por outro lado, as pessoas com doença inflamatória intestinal 
revelaram uma perspectiva positiva sobre o adoecimento compa-
rativamente àquelas com neoplasia, influenciando favoravelmente 
para assumirem o autocuidado. Essa distinção foi vinculada ao 
fato de que, para a pessoa com doença inflamatória intestinal, a 
cirurgia com confecção de estomia intestinal teve uma conotação 
de salvação da sua vida, pelo sofrimento por muitos anos com 
crises intensas de dor e diarreia, com alternância de períodos 
de remissão e exacerbação. Para elas, a estomia possibilitou o 
recomeço de vida, com uma visão otimista sobre sua condição, 
e isso as fez assumir o autocuidado, pois a estomia foi integrada 
ao seu corpo(1):

Isso [Diário de campo: ileostomia] não é problema […] é uma 
solução de vida […] ruim com ela [Diário de campo: ileostomia], 
pior sem ela! Eu tenho mais saúde agora, 30 anos depois da estomia, 
do que quando eu estava lá no início. Eu era pele e osso, muito magra. 
Esse ano fez 30 anos! [...] eu enfrentei o problema, eu não abaixei para 
estomia, eu não entrei em depressão, não fiquei enfurnada dentro 
de casa, eu saí, continuei a sair com minha turma pra dançar como 
antes [Diário de campo: do adoecimento]. (PE1, mulher, 63 anos, 
casada, doença de Crohn, ileostomia permanente e aposentada)

Além disso, a estomização teve grande repercussão psicossocial, 
pois afetou a forma como as pessoas com estomia eram vistas 

pelos outros nos diversos espaços sociais (de lazer, trabalho e nas 
instituições de saúde). Elas sofreram preconceito e exclusão social 
pelo desconhecimento da população sobre a estomia intestinal 
como uma deficiência física, conforme definido pela legislação 
brasileira(1). Por outro lado, houve o autopreconceito sobre a sua 
nova condição, que aumentou ainda mais o sofrimento(1):

Eu chego perto das minhas meninas e pergunto: “Eu não estou 
fedendo, não? Dá uma cheiradinha na mãe.” […] Rs [Diário 
de campo: risos de constrangimento]. “Vê se a mãe não está 
fedendo, se eu tiver, por favor, vocês me falem.” (PE4, mulher, 47 
anos, viúva, neoplasia, colostomia permanente e afastamento 
do trabalho por doença)

A assistência perioperatória focalizou a questão procedimen-
tal, com visão biomédica funcional do corpo, e a necessidade 
de cuidado excluiu as repercussões nos outros aspectos da vida 
dessas pessoas. A deficiência não foi discutida em tal contexto; 
e, raras vezes, as adaptações necessárias para um novo estilo de 
vida foram abordadas (Diário de campo)(1).

Núcleo temático 2: “Autocuidado para a reabilitação da 
pessoa com estomia intestinal”

Para que as pessoas com estomia intestinal assumissem 
a responsabilidade do autocuidado, tiveram que lidar com o 
autopreconceito e estigma de serem pessoas com deficiência 
física. Muitas desenvolveram estratégias, como adoção de rituais 
e hábitos, que lhes deram uma sensação de segurança para conse-
guir realizar o autocuidado com a estomia e o gerenciamento do 
equipamento coletor, apesar de reconhecerem que tais soluções 
nem sempre tinham fundamentação científica. A realização do 
autocuidado pleno foi entendida como a sua redenção perante a 
sociedade, apesar de ser uma pessoa com deficiência(1). Ou seja, 
é como se a sua independência para o autocuidado minimizasse 
a impossibilidade de corresponder às expectativas sociais, ante-
riores à estomização(1):

Primeiro eu tomo banho, faço a minha higiene todinha, eu esfrego 
100 vezes em volta antes de colocar ela [Diário de campo: base 
do equipamento coletor], 50 vezes esfregando ela na parede e 
mais 50 vezes […] mania, acho que é psicológico, eu acho que dá 
certo, rs, cada um tem uma mania para se sentir seguro. Eu me 
sinto seguro desse jeito. (PE3, homem, 51 anos, casado, neoplasia, 
colostomia temporária e afastamento do trabalho por doença).

Eu procuro tomar um banhozinho de sol; na minha casa, o meu 
quarto pega sol da tarde na janela, então dá certinho. (PE2, 
homem, 65 anos, casado, retocolite ulcerativa, ileostomia 
permanente e aposentado)

A acessibilidade à assistência perioperatória especializada 
possibilita a confecção da estomia favorável ao autocuidado, com 
demarcação de estomia para prevenção de suas complicações e 
de pele periestoma no pós-operatório, facilitando o aprendizado 
dos cuidados específicos com a estomia e do manejo dos equi-
pamentos coletores. Ressalta-se que seis pessoas apresentaram 
complicações de estomia, sendo que estas não tinham tido acesso 
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à assistência especializada com a demarcação e necessitavam do 
auxílio de um familiar cuidador nos cuidados(1):

Mas sempre minha mulher trocava, foi sempre, sempre trocando 
que eu me acostumei e depois teve o problema da hérnia […] eu 
não sei como surgiu essa hérnia, porque eu não fiz esforço. Às 
vezes, eu troco, mas ela troca em um minuto. (PE6, homem, 63 
anos, casado, neoplasia, colostomia permanente e aposentado 
por invalidez)

Eu achei que eles fizeram o meu estoma muito perto do umbigo, 
então a bolsa não cola totalmente deste lado do umbigo, fica o 
buraquinho do umbigo. (PE4, mulher, 47 anos, viúva, neoplasia, 
colostomia permanente e afastamento do trabalho por doença)

A resolução das dificuldades foi alcançada mediante adesão 
a um novo estilo de vida após o adoecimento, que repercutiu 
na alimentação e em novas condutas para sua saúde, como 
o abandono de vícios (álcool e cigarro)(1). Porém, surgiram o 
autopreconceito sobre a sua nova condição e a necessidade do 
autocuidado com a estomia e do manejo do equipamento coletor, 
em decorrência da retomada das atividades da vida cotidiana(1-2):

Quando eu fiz a estomia, eu fumava e bebia; o médico disse que 
eu teria que parar, largar de fumar e beber, aí eu larguei. Quando 
vou viajar, trato de comer o menos possível, quase nada […] tem 
que se cuidar, porque você está no ônibus e, solta seu intestino, 
vai lavar aonde? O ônibus para 10 minutos nos postos, aí, quando 
vou viajar, paro de comer dois dias antes. (PE6, homem, 63 anos, 
casado, neoplasia, colostomia permanente e aposentado por 
invalidez)

Em relação às adaptações alcançadas, estas ocorreram ao longo 
do tempo, o que envolveu o gerenciamento das complicações 
da estomia para possibilitar o manejo do equipamento coletor; 
adaptação no vestuário, buscando roupas confortáveis e que 
disfarçavam a presença do equipamento coletor em público(1-2). 
Ainda, houve o controle da alimentação nas ocasiões como 
viagens, consultas e atividades sociais, para que o intestino 
não funcionasse, pois as instalações públicas não favoreciam a 
higienização do equipamento. Tais adaptações representaram 
a adoção de um novo estilo de vida por essas pessoas(1-2). Para 
tanto, a possibilidade de escolha do tipo do equipamento coletor 
foi fundamental para a manutenção das atividades cotidianas(1):

Eu uso a bolsa drenável de duas peças porque eu não me adaptei 
à de uma peça; faço as minhas atividades no dia a dia e não me 
atrapalha em nada, eu estou satisfeito. Eu não gosto da bolsa 
transparente. (PE2, homem, 65 anos, casado, Retocolite Ulcerativa, 
ileostomia permanente e aposentado)

Dentre as dificuldades não resolvidas, destacaram-se o estigma 
da doença oncológica e do adoecimento; e o preconceito e a 
exclusão social decorrentes da deficiência (estomia intestinal), 
que muitos não consideravam como parte de sua nova vida(1-2). 
A resolução de tais dificuldades foi mais complexa, pois não 
dependeu exclusivamente da vontade e da necessidade de 
adaptação dessas pessoas, mas requereu suporte profissional, 
com implementação de intervenções sociais e coletivas(1):

Meu marido, quando eu o conheci, ele usava a bolsa para fora 
da calça, então você via a bolsa, que fazia volume […] disse a ele 
para não usar mais a bolsa desse jeito. Eu fiz ele colocar a bolsa 
para dentro da calça, a camisa por cima e aos pouquinhos eu fui 
conseguindo fazer ele colocar a camisa para dentro da calça e a 
deixava mais folgada […] ele ia para todos os lugares, a gente ia 
para o baile, fazíamos tudo […]. (PE1, mulher, 63 anos, casada, 
doença de Crohn, ileostomia permanente e aposentada)

DISCUSSÃO

Os dados sociodemográficos e clínicos dos participantes deste 
estudo corroboram outros estudos(1,4-8): maioria idosa, casada, 
com formação educacional baixa, aposentada, presença de apoio 
e renda familiar baixa, que podem influenciar o acesso às infor-
mações, na sua capacidade para o aprendizado do autocuidado, 
assim como para a adoção de adaptações no concernente à sua 
deficiência. Isso também repercutirá no entendimento sobre os 
seus direitos específicos enquanto pessoa com deficiência ou 
pessoa com doença oncológica e não apenas no cumprimento 
da legislação brasileira geral(12).

Na assistência perioperatória ofertada para essas pessoas, pre-
valeceu a visão funcionalista e procedimental sobre o tratamento 
cirúrgico, com redução do cuidado a elas ao ato de cuidar da 
estomia intestinal e manejar os equipamentos coletores. Contudo, 
trata-se de uma mudança abrupta, geradora de repercussões em 
todos os aspectos da vida, o que implica a necessidade de uma 
assistência interdisciplinar, a qual influenciará a perspectiva delas 
em relação ao autocuidado(1).

No núcleo “Assistência interdisciplinar necessária às pessoas 
com estomia intestinal”, as dificuldades enfrentadas por elas di-
mensionaram a demanda de uma assistência especializada, com 
um planejamento de atendimento das necessidades individuais 
durante o tratamento cirúrgico e seguimento ambulatorial(1-2). 
Os familiares devem ser incluídos nesse planejamento, pois são 
fundamentais na recuperação física e psicossocial da pessoa com 
estomia, auxiliando-a nos cuidados com a estomia e no manejo 
do equipamento coletor no domicílio(1-3).

A situação de sofrimento foi encarada por essas pessoas como 
uma normalidade de sua vida, porém tal normalidade incluía 
todas as mudanças ocorridas com a estomização(1-11). A falta de 
entendimento real dessa normalidade referida pode comprometer 
a avaliação dos profissionais sobre a adaptação e reabilitação 
alcançadas por esses indivíduos.

No núcleo “Autocuidado para a reabilitação da pessoa com 
estomia intestinal”, as diferentes situações que comprometeram 
a vida dessas pessoas constituíram os desafios a serem vencidos 
por elas. O autocuidado da estomia passou a ser o aspecto central 
na vida delas e de seus familiares, assim como a assistência espe-
cializada e a aquisição dos equipamentos coletores e adjuvantes 
tornaram-se essenciais para a sua sobrevivência(1-3).

O processo de estomização no contexto intra-hospitalar 
requer assistência especializada, com planejamento desde o 
pré-operatório, com preparo e ensino do paciente/família sobre 
cirurgia e suas consequências, além da demarcação da estomia; 
e, no pós-operatório, implica retomada do autocuidado com 
a estomia e do manejo do equipamento coletor, bem como 
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contrarreferência para o Programa de Ostomizados do Sistema 
Único de Saúde (SUS) ou para o ambulatório do convênio suple-
mentar(1-3). Esse planejamento e implementação da assistência à 
pessoa com estomia intestinal possibilitará a recuperação fisio-
lógica e psicossocial, com alcance da reabilitação(2,3). No entanto, 
o autocuidado constituiu um desafio para as pessoas que não 
receberam assistência especializada(1-11).

Na assistência perioperatória, o ensino perioperatório e do au-
tocuidado, além da contrarreferência, favoreceu a potencialidade 
do serviço secundário ao seguimento especializado no SUS para 
a reabilitação, e não somente para aquisição de equipamentos 
coletores. Quando não houver essa possibilidade, poderá ser 
encaminhado para a associação dos ostomizados(23).

Para as pessoas com doença inflamatória intestinal, a cirurgia 
com estomização ocorre quando elas não apresentam mais 
resposta ao tratamento clínico, resultando em piora clínica com 
surgimento de complicações, o que inviabiliza a manutenção 
das atividades cotidianas(1,24-25).

Ao contrário, segundo a pessoa adoecida por câncer, o diagnóstico 
foi vinculado à dor, sofrimento e finitude, sendo que a estomia repre-
sentou algo que atrapalharia o resto de sua vida. A evolução clínica 
com piora da doença oncológica reforçou essa visão pessimista(1). 
Mesmo para aqueles que conseguiram alcançar a cura, assumir o 
autocuidado foi visto como um problema, pois o ato da troca do 
equipamento coletor trazia a concretude de sua nova condição e de 
pessoa marcada por ter tido câncer(1). Nessa fase, tais pessoas podem 
apresentar sentimentos de vergonha e constrangimentos por não 
conseguirem corresponder às expectativas sociais(1-6).

Após a cirurgia, a pessoa passou por mudanças em sua vida, 
denominadas de “processo de estomização”, no qual ocorre uma 
ruptura biográfica, transformando o seu olhar sobre si, como se 
comparasse o “eu antes” e o “eu depois” da cirurgia. Ela se sente fora 
do padrão de normalidade “saudável”, padronizado pela sociedade, 
gerando o autopreconceito sobre sua condição de ter uma deficiência 
física, após o adoecimento. Além disso, os participantes vivenciaram 
o estigma cultural do câncer como o pior tipo de doença(1-5).

Esse autocuidado procedimental é o início do processo de reabi-
litação, mas os desafios, como preconceito e estigma social sobre a 
nova condição, além dos problemas cotidianos, surgiram ao longo 
da sobrevivência dessas pessoas, que necessitaram do apoio e au-
xílio dos seus familiares e do suporte profissional especializado(1-2). 
Ressalta-se que, apesar da centralidade do cuidado procedimental 
nesse serviço, metade dos participantes deste estudo não possuía 
capacidade para autocuidado pleno. Isso indica a necessidade de 
aprofundar o conhecimento sobre o significado do autocuidado, 
ampliando-se a perspectiva para o autocuidado integral e incluin-
do-se a deficiência física no novo estilo de vida(1-2,11-12).

Para essas pessoas, nos primeiros meses do processo de 
estomização, surgiram várias incógnitas sobre autocuidado, 
vestuário, alimentação e complicações da estomia, que influen-
ciaram a manutenção de suas atividades diárias e resultaram em 
autopreconceito e isolamento social(1-2,7,14,26).

A fim de lidar com a situação da troca do equipamento, elas 
adotaram rituais para ter segurança durante o autocuidado. Essas 
incógnitas podem se justificar como reflexo da focalização procedi-
mental do ensino do autocuidado no contexto intra-hospitalar, que 
valorizou o aspecto físico, restringindo os cuidados às “etapas do 

equipamento coletor”, sem a abordagem dos aspectos psicossociais 
ou a identificação da demanda de necessidades do paciente(1-3,11).

O comportamento dos profissionais que focalizaram o au-
tocuidado procedimental(1-2) reflete a hegemonia do modelo 
biomédico, cuja ação denota uma interação morfofuncional(27); 
ou seja, direciona a resolução da lesão, e os aspectos psicossociais 
não são contemplados na assistência a essas pessoas, dificultando 
tanto a sua adaptação à condição de pessoa com deficiência 
(estomia intestinal) em todas as dimensões da vida quanto o 
alcance de sua reabilitação(1,12-13).

Uma intervenção psicológica deve ser oferecida durante o 
tratamento cirúrgico para essa clientela; contudo, em geral, não 
é contemplada(3-5,28-29), assim como os familiares normalmente 
não são incluídos no processo de cuidado.

No início, o processo de estomização é individual, pois cada 
um possui seu tempo interno para adaptação e reformulação 
de sua vida(1), a depender de suas necessidades. O autocuidado 
é fundamental para o alcance da adaptação física e psicossocial, 
o que envolve considerar todas as dimensões de suas vidas(2,13). 
Portanto, o autocuidado passa a ser um processo coletivo, com 
participação do adoecido, dos familiares e profissionais da saúde, 
em um contexto social.

A experiência diária e a autorreflexão sobre as repercussões 
do seu adoecimento e de sua estomização podem levar à recon-
figuração do self, que é a maneira como a pessoa encara a vida 
após a estomia, como uma nova normalidade(1-4); para tanto, 
precisa-se da adoção de um novo estilo de vida, com superação 
das barreiras impostas pela deficiência(1-2,12).

Para uma assistência especializada, que extrapola os aspectos 
físicos dessas pessoas, com inclusão de todas as dimensões da 
vida, é necessária uma equipe composta por médico, enfermeiro/
estomaterapeuta, psicólogo, nutricionista e assistente social(1-2,30). 
Na implementação desse programa de saúde, a atuação interdisci-
plinar é uma construção baseada no conhecimento e experiência 
de cada profissional, complementando a ação do outro, a fim de 
oferecer meios para que a pessoa com estomia intestinal alcance 
a reabilitação física e psicossocial(1-3,30).

Contudo, a abordagem da equipe interdisciplinar deverá incluir 
o conceito de deficiência, ou seja, o planejamento da assistência 
perioperatória deverá considerar a pessoa com a deficiência física 
(estomia intestinal), que necessita utilizar equipamento coletor, 
reconhecendo-se possíveis restrições do corpo e as repercussões 
na sua vida cotidiana(1-3).

Segundo as recomendações do Modelo Social da Deficiência(12), 
será necessária uma assistência especializada a essa clientela, con-
templando o ensino do autocuidado com a estomia e o manejo 
do equipamento coletor, com inclusão dos aspectos psicossociais, 
que interferem no novo estilo de vida desta pessoa(1-2). Além 
disso, é preciso possibilitar a remoção das barreiras sociais, que 
dificultam a sua reintegração social, ou seja, a sua reabilitação e 
sobrevivência(1-2,12,28-30).

Muitas vezes, olhar para a estomia concretiza a sua condição, 
que nem sempre é compreendida como a condição de “pessoa 
com deficiência física”(1-2). Nessas situações, inicialmente será 
necessário o auxílio de um familiar cuidador para realizar o au-
tocuidado(1-2), mas este deverá ser estimulado sempre, para que 
a pessoa se torne mais independente.
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Por outro lado, é importante buscar novas tecnologias educa-
cionais para assegurar o ensino do autocuidado procedimental, 
otimizando o tempo de cuidado e vínculo enfermeiro-paciente, a fim 
de estabelecer a demanda individual na consulta de enfermagem, 
o que resultará no alcance do cuidado integral a essa clientela(31).

A assistência à pessoa com estomia intestinal é permeada por 
desafios, que podem constituir barreiras sociais relacionadas ao 
preconceito da deficiência física, exclusão social e despreparo dos 
profissionais da saúde para um atendimento integral, compro-
metendo a reabilitação física e psicossocial(1-2,12). Essas barreiras 
podem ser removidas quando as pessoas com deficiência física 
têm os seus direitos sociais assegurados, mas, para tanto, estes 
precisam ser legitimados pela implementação das políticas 
públicas de saúde(1-2). Contudo, isso é um grande desafio, pois a 
sociedade ainda não tem conseguido reconhecer como legítimas 
as necessidades das pessoas com deficiência. As políticas públicas 
não têm sido asseguradas de forma integrada nos diferentes 
níveis de atendimento à saúde, o que reflete diretamente na 
assistência a essas pessoas e seus familiares(1-11,30-31).

O autocuidado em sua integralidade, com a inclusão de todas 
as dimensões da vida da pessoa com estomia e do conceito de 
deficiência física, ampliou a compreensão da experiência do au-
tocuidado com a estomia e do manejo do equipamento coletor. 
Isso poderá favorecer a sua independência, tornando-a mais 
segura na retomada de suas atividades de vida diária e fazendo-a 
alcançar a adaptação psicossocial e a sua reabilitação(1-2,30-31).

Limitações do estudo

Uma limitação deste estudo foi a diversidade de tempo de 
estomização dos participantes, entre 10 meses e 30 anos, que 

influenciou a experiência de aprendizado do autocuidado, as 
adaptações necessárias e a própria perspectiva sobre a deficiência 
física(1-2,12). Outra limitação foi a participação de pacientes de um 
único polo regional de estomizados do SUS(1,30); nesse sentido, 
em estudos futuros, uma visão mais ampliada pode ser conse-
guida pela perspectiva de pacientes de outras regionais, para 
a compreensão sobre o autocuidado dessa clientela e sobre as 
dificuldades vinculadas ao contexto sociocultural.

Contribuições para a Área

Com os resultados deste estudo(1-2), espera-se contribuir: 1) 
na proposição de estratégias e intervenções para o atendimento 
integral das pessoas com estomia intestinal e de seus familiares no 
contexto hospitalar, a fim de potencializar a assistência oferecida pelo 
programa especializado de saúde no SUS(13,30); 2) na minimização 
das barreiras sociais e melhoria da assistência dessa clientela, com 
a perspectiva do Modelo Social da Deficiência(12); e 3) na educação 
permanente para a implementação de políticas públicas(30).

CONSIDERAÇÕES FINAIS

As pessoas com estomia intestinal por doença crônica colorretal 
necessitam de uma assistência da equipe interdisciplinar para 
o aprendizado do autocuidado, considerando-se as suas expe-
riências. No ensino do autocuidado integral para esse público, 
devem-se abordar as barreiras sociais e contextuais da assistência 
à saúde e da deficiência física, para extrapolar a visão reducio-
nista da assistência como cuidado procedimental, favorecendo 
o alcance da reabilitação e da qualidade da sobrevivência, cuja 
interpretação foi alcançada com objetivo deste estudo(1-2,12-13,27,30).
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