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Objetivo: descrever a percepgdo dos pacientes ostomizados sobre os cuidados de saude
recebidos, bem como suas necessidades e sugestdes para melhorar o sistema de salde.
Método: foi realizado um estudo fenomenoldgico qualitativo, envolvendo entrevistas individuais
e semiestruturadas sobre as experiéncias de vida de 21 adultos com estoma digestivo. Os
participantes foram selecionados seguindo uma abordagem de amostragem proposital. A analise
se baseou na comparagao constante dos dados, na incorporagao progressiva dos sujeitos e
na triangulagdo entre pesquisadores e enfermeiros estomaterapeutas. O software Atlas.ti foi
utilizado. Resultados: a percepcao sobre os cuidados de salde recebidos esta intimamente
relacionada ao processo de informacdo e a formagdo para cuidar do estoma, abrangendo
desde a pele periestomal até a dieta. O trabalho realizado pelos enfermeiros estomaterapeutas
deve ser destacado, garantindo suporte durante todas as etapas do processo. Conclusdao:os
resultados contribuem para atender as principais necessidades dos pacientes (enfermeiras
melhor preparadas, listas de espera mais curtas, informagdes sobre relagdes sexuais, inclusao
de membros da familia ao longo do processo) e recomendacgles para melhorar os cuidados de

salde para facilitar sua adaptagdo a nova condicdo de ostomizado digestivo.
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Introdugédo

Os efeitos causados por um estoma gastrointestinal
(GIT) ndo exercem apenas influéncia fisica e fisioldgica,
mas também afetam a esfera emocional e social dos
pacientes. Para esses pacientes que precisam enfrentar
uma ostomia apds a cirurgia, esta € uma das experiéncias
mais dificeis em suas vidas. No entanto, a intervengdo
pode ser uma segunda chance de continuar vivendo
nesses casos de pacientes com cancer colorretal, bem
COMO NOS casos em que isso envolveria uma melhora do
controle de sintomas e um aumento na qualidade de vida
em pessoas com doengas inflamatdrias intestinais-2,

Em muitas ocasides a situacdo que os pacientes
encontram quando recebem alta do hospital é
devastadora. Ndo precisam apenas enfrentar a situagao
traumatica de estar ciente de um corpo modificado
cirurgicamente; também enfrentam enormes problemas
quando precisam de atencdo especializada, a qual
poderia resolver suas duvidas, e precisam receber
informagdes adequadas para adapta-los a essa nova
situacao. O paciente tem direito a receber atendimento
médico especializado em enfermagem no periodo pré-
operatorio e pds-operatério, seja no hospital ou na Centro
de Atengdo Primaria a Salude. Esses pacientes também
tém direito a receber aconselhamento antes da cirurgia,
para garantir que estejam plenamente conscientes dos
beneficios da cirurgia e dos fatos essenciais ao lidar com
um estoma®.

No contexto espanhol, existem apenas alguns
hospitais com unidades de estomaterapia ou unidades
que seguem qualquer tipo de protocolo de treinamento
para esse cuidado especializado antes e/ou apds a
cirurgia. Em muitos casos, os pacientes sofrem falta
de informagdes adequadas quando sdo dispensados do
hospital®. Muitas vezes, os pacientes devem assumir
seus proprios cuidados(®.

Poucos estudos foram realizados para explorar a
percepcao de pacientes com estoma digestivo sobre os
cuidados de salide recebidos. As pesquisas tém sido mais
focadas na qualidade de vida, problemas relacionados
ao estoma e uso de dispositivos ou ao desenvolvimento
de complicacdes apds o processo cirargico.

Revisdes anteriores identificaram necessidades nao
atendidas nesses pacientes, tanto na atencdo de saude
publica quanto em casa. Eles discutiram intervencGes-
chave para atendimento integral desde os cuidados
hospitalares até a transigdo para o domicilio, com énfase
especial no planejamento e coordenacdo de cuidados,
juntamente com a educagdo do paciente(®.

Nesse sentido, promovendo o autocuidado, os
mecanismos de enfrentamento facilitam a vida cotidiana
dos pacientes e enfatizam o papel importante da

informacdo e da educagdo para capacitar os pacientes
e cuidadores na responsabilidade pelo cuidado do
estoma®. Um estudo quase experimental baseado
em 110 pacientes ostomizados analisou o efeito das
intervengdes educativas fornecidas pela enfermagem.
Revelou como a falta de informacdao, comunicagao e
educacdo desses pacientes evita sua participacdo no
autocuidado. Assim, a educagao planejada e estruturada
€ um ingrediente chave para a reabilitagdo social®,

No entanto, ha poucas evidéncias sobre estratégias
para melhorar os cuidados de saude para pacientes
ostomizados a partir de suas proprias experiéncias
e pontos de vista®. Este estudo tem como objetivo
identificar a percepgao de pessoas com estoma digestivo
sobre o processo de atendimento recebido e as areas
de melhoria detectadas, bem como suas necessidades e
sugestbes para esse fim. Este é o estudo final em uma
série de pesquisas sobre a experiéncia de pessoas com
estoma digestivo(0-12),

Método

Estudo qualitativo com abordagem fenomenoldgica.
Baseia-se na fenomenologia descritiva de Husserl®3),
que estuda a experiéncia da consciéncia tal como €&,
e conclui com uma profunda anélise que ultrapassa
os limites da Psicologia. O estudo incluiu pacientes
com estoma GIT, masculinos e femininos, vivendo em
Mélaga e Granada (Espanha). Os critérios para exclusdo
de pacientes foram: Pacientes com deficiéncia cognitiva
ou que recusaram participar da pesquisa. Os pacientes
foram registrados pelos enfermeiros estomaterapeutas
que trabalham no Hospital Universitario Virgen de la
Victoria em Malaga, Hospital Universitario San Cecilio
em Granada e Hospital Costa del Sol em Marbella
(Mélaga), Espanha.

As respostas dos pacientes sdo sensiveis a
diferentes fatores. Os critérios para a selecdo do paciente
foram: doenca que levou a confirmagdo da ostomia
(cancer, doenca de Crohn, colite ulcerativa, polipose
familiar); tipo de intervencdo (operagdo agendada
ou de urgéncia); duracdo do estoma (temporario ou
permanente) e critérios sociodemograficos, como idade
e sexo. As diretrizes tedricas de amostragem foram
seguidas¥), atingindo saturacdo teodrica com base nas
narrativas de 21 pacientes.

Foram utilizadas entrevistas semiestruturais
para coleta de dados, levando de 35 a 40 minutos. As
entrevistas ocorreram no momento e lugar escolhidos
por cada paciente. Todas as entrevistas foram realizadas
face a face pelo mesmo pesquisador e sem a presenca
de outras pessoas. O pesquisador responsavel pelas

entrevistas possuia titulo de mestrado em pesquisa
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em saude e ciéncias sociais no momento do estudo. O
pesquisador ndo estava familiarizado com os individuos
que participaram do estudo. O ponto de partida para
as entrevistas foi um guia com algumas perguntas
decorrentes das principais questdes estudadas: O que
vocé achou, quando descobriu que ia receber um estoma?
Quais foram suas crengas com relacdo ao impacto que
o estoma teria em sua vida? Quais sentimentos teve
quando viu o estoma pela primeira vez? Até hoje, como
a criacdo do estoma lhe afetou? (Neste manuscrito,
desenvolvemos uma categoria tematica derivada da
andlise de dados relacionados aos cuidados de saude
recebidos). O guia de entrevista foi modificado de acordo
com a analise das primeiras entrevistas realizadas. Essas
modificagbes foram incluidas como resultado do processo
de analise, visando atingir a saturagdo tedrica dos dados.

Com base na comparacgdo constante de dados e
na incorporagcao progressiva de novos participantes,
um esquema sequencial trifasico foi adaptado para
a andlise de dados. Depois de atingir a saturacdo dos
dados, a analise foi dada por terminada. As fases foram:
preparagdo dos dados, que incluiu a transcricdo das
entrevistas e a incorporagdo na transcricao das notas
do caderno de campo, que foram coletadas durante e
concluidas apds as entrevistas; organizacdo dos dados
através da codificacdo das entrevistas; e interpretacao
detalhada dos

constantemente os cddigos e formulando proposicdes

com leitura dados, comparando
para descrever as propriedades e o escopo de cada
categoria. A analise foi apoiada pelo uso do software
Atlas-ti. Uma analise triangular trifasica foi realizada
em cooperagdo com outros pesquisadores e com
enfermeiras estomaterapeutas que haviam entrado em
contato com os informantes.

Cada participante foi previamente informado sobre a
natureza da pesquisa e sua participagao. Foi devidamente
esclarecido que a sua participacdo foi voluntaria para
obter o consentimento informado de forma escrita ou
oral. Também foi solicitada permissdo para registrar as
entrevistas e todos os pacientes incluidos na pesquisa
concordaram com isso. Para garantir o anonimato dos
pacientes envolvidos na pesquisa, utilizaram-se nomes
ficticios. A confidencialidade das informac&es recolhidas
foi assegurada nos termos da legislagdo vigente (Lei
15/1999, de 13 de dezembro). A pesquisa recebeu
autorizacdo do Comité de Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude da Universidade de Malaga.

Resultados

O estudo incluiu as narrativas de 21 pacientes que
participaram da pesquisa. Doze deles eram homens e
9 mulheres, com idade entre 20 e 75 anos. Quatorze

pacientes apresentaram estémago GIT devido a
um processo oncolégico, 6 deles devido a doencas
inflamatorias intestinais e 1 por polipose familiar.
Pacientes com ileostomia representaram 48% e 52%
Mais de metade (62%)

apresentava estoma permanente e 38% temporario.

apresentaram colostomia.

A andlise identificou trés categorias principais:
Cuidados de salde recebidos, Gestdo de cuidados
de saude e problemas enfrentados e Necessidades-
sugestdes para melhoria.

Assisténcia de saude recebida

As fungbes que os informantes atribuem a

enfermeira estomaterapeuta sdao devidamente
identificadas, destacando todas as tarefas relacionadas
a informacdo e treinamento, o que Ihes permite adaptar-
se melhor a sua nova situagdo. A figura 1 mostra as
citagdes da categoria.

Alguns pacientes destacaram a importancia de
confiar em alguém que possa resolver todas as suas
duvidas e preocupagdes que surgem ao longo do
processo e também encoraja-los a prosseguir.

Outra tarefa a ser administrada pela enfermeira
estomaterapeuta é o treinamento para cuidar do
estoma, a selegdo do tipo de sistema de bolsa, dieta e
informagdes sobre os Ultimos avangos.

O ensino e o processo de treinamento sobre
irrigagdo e tratamento dos problemas causados pelo
estoma e pele periestomal foram outras funcbes que
os pacientes identificaram como responsabilidade dos
enfermeiros estomaterapeutas.

Uma das questdes que merece destaque € a relagdo
entre os cuidados de salde recebidos e as informagdes
fornecidas aos pacientes ao longo do processo. Todos
0s pacientes apontaram esse fator, pois consideram
que desempenha papel fundamental para que possam
enfrentar sua situacdao. Nesse sentido, consideram que
os enfermeiros estomaterapeutas sao «os especialistas»
em cuidados do estoma e que desempenham um «papel-
chave» em sua educagdo e informagao.

Os pacientes também declararam que sofreram
mudangas em suas vidas. Isso resultou da influéncia
de um profissional que os guiou em todas as questdes
relativas ao estoma. Esse fato contribuiu para se livrar do
sentimento de incerteza e temer a falta de consciéncia
e a falta de informagao provocada, o que promoveu seu
retorno a vida normal.

No que diz respeito ao processo de acompanhamento
realizado pela enfermeira estomaterapeuta, os
pacientes apontaram que sentiram calma ao saber que
podiam contatar alguém que resolve suas duvidas. Eles
também observaram a importancia de um periodo de

acompanhamento até se sentirem autossuficientes.
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Subcategoria

Citagoes dos participantes

Papéis da enfermeira
estomaterapeuta: informagao
e treinamento

A pessoa que nos ajuda deve estar perto de nés, como A. [uma enfermeira estomaterapeuta], uma pessoa totalmente
comprometida cujo trabalho é inteiramente dedicado ao paciente. Ela resolve qualquer duvida muito rapidamente e
muito bem (A2)*.

Ela é auténtica, ela torna tudo muito facil. Ela sempre tem um sorriso [referindo-se a enfermeira estomaterapeuta] e
isso é realmente apreciado (C9).

C. [uma enfermeira estomaterapeuta] me guiou permanentemente: a dieta, a maneira como eu tive que tomar um
banho, a bolsa que me convinha melhor. Ela me ensinou como deveria cuidar de mim mesmo (...). O médico me
disse: “Vocé ndo vai comer todas as coisas”, e C. me disse: “Olha, vocé pode comer o que quiser, mas vocé precisa
ter em mente certas coisas ... (C1).

A enfermeira estomaterapeuta sugeriu que eu tentasse o sistema de irrigagéo (...), me deu um curso em cerca de
quatro ou cinco dias, onde ela me explicou tudo muito claramente (C9).

Quando a enfermeira estomaterapeuta viu o estoma, ela disse: “Devemos arrumar isso” e o estoma, que estava
puxado para dentro no inicio, ndo é mais puxado para baixo nem plano, agora esta para fora (...). Além disso, quase
95% da pele ao redor do estoma j& estéa curada, e realmente pareceu muito mal no inicio (C1).

Néao é o mesmo ter algum conhecimento e ndo saber nada. O cirurgido, um amigo meu, salva minha vida, mas é ai
que as coisas comegam e onde seu trabalho termina. Para nés, ndo é apenas curar a ferida. E um processo completo
de ensino e treinamento para ensinar vocé a viver de novo (...). E fundamental e essencial que eles eduquem
[referindo-se a enfermeira estomaterapeuta] para escolher a bolsa mais adequada, para praticar a irrigacdo. Este
é realmente um trauma, mas se vocé é devidamente orientado, ensinado e treinado, vocé pode lidar perfeitamente
com ele (A1).

Eles [referindo-se aos cirurgides] sdo os especialistas em colostomias, ... j& que sdo eles que realizam a cirurgia
mas, no que diz respeito ao cuidado do estoma, os especialistas sdo os enfermeiros e sdo eles que precisam nés
ajudar (A9).

Quando sai do hospital, tive sorte quando me disseram que, no hospital, havia uma enfermeira estomaterapeuta (...).
Logo depois de encontra-la, me sentia mais forte, caso contrario, eu ndo saberia o que fazer. Comecei a cuidar de
mim, descobri o trabalho (C5).

No hospital onde fui operado, ndo havia pessoal especifico especializado em cuidados de estomas, mas ja a conheci
[referindo-se a enfermeira estomaterapeuta]. Ela tem sido essencial para mim. Depois de vé-la, tudo se estabilizou e,
desde entéo, sou uma mulher diferente, o drama do comego passou (C3).

* Codigos alfanuméricos usados para identificar os participantes

Figura 1 - Citagdes na categoria “Assisténcia de saude recebida”

Com relagao

um hospital sem um servico de enfermagem em

estomaterapia,

forneceu informacdes

aos

foi a

pacientes operados em a alta do hospital, no entanto, os funcionarios do

fabricante assumiram essa tarefa na melhor das

enfermeira registrada que hipoteses, quando ndo foram confrontados com um

durante a internagdo. Apds vazio de informagao. (Figura 2)

Subcategoria

Citagoes dos participantes

Processo realizado pela
enfermeira estomaterapeuta

Eu também tenho o nimero do seu celular, eu nunca tive que telefonar para ela, mas o mero fato de ter seu numero
de telefone da-lhe o alivio de saber que, se houver alguma duvida, vocé sera ajudado. Isso é realmente importante, s6
sabendo que ha pessoas como C. [enfermeira estomaterapeuta] que estéo la para qualquer coisa que vocé precisar
(C7)*

Sai do hospital sem qualquer informagéo [referente a alta], ndo havia enfermeira estomaterapeuta (...). Quando sai
do hospital, ninguém acompanhou meu caso, apenas o oncologista e um jovem [referindo-se a um representante de
vendas de uma marca comercial] que me deu seu cartdo de visita no hospital e telefonei para ele. Foi ele quem me
explicou como eu deveria mudar as bolsas, embora, como eu disse, ndo é a mesma coisa (C3).

Néao havia muita informacgéo. Eles costumavam dar uma mala de C. [uma marca comercial], incluindo varios livros e
videos sobre o cuidado (...). Logo depois de deixar o hospital com uma colostomia téo recente ... a verdade é que eu
me senti bastante perdido (A9).

* Codigos alfanuméricos usados para identificar os participantes

Figura 2 - CitagGes na categoria “Cuidados de saude recebidos”

Gestao dos cuidados de satde e problemas enfrentados

cuidados de saude a pacientes com estoma GIT. Os

pacientes se referem aos inconvenientes enfrentados,

Outra questdao observada sobre a gestdao dos

envolvendo sentimentos de incerteza e desespero.

cuidados de salde disse respeito aos problemas que
os pacientes enfrentaram com relagdo aos servigos de
saude. Os pacientes destacaram queixas sobre a gestdo
dos cuidados de saude. Estas queixas estdo relacionadas
a gestdo de consultas médicas, as listas de espera, aos
cuidados de salde durante o periodo de férias e a falta

de recursos e pessoal profissional treinado para fornecer

A Figura 3 mostra as citagdes dos participantes.

A falta de recursos e formagao da equipe profissional,
em conjunto com afalta de informacado recebida, originaram
ndo sé sentimentos de medo, incerteza e desamparo, mas
também problemas com a pele periestomal. Vale ressaltar

que estas declaragOes vieram de pacientes que receberam
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cuidados de salide em centros médicos privados. Também A falta de informacgOes sobre estoma pela equipe
mostrou que equipes em centros médicos privados ndo profissional também é identificada nos Centros de

oferecem enfermeiros estomaterapeutas. Atengdo a Saude Primaria.

Subcategoria Citagoes dos participantes

Inconveniéncia enfrentada | Levou oito meses para obter um diagnéstico desde que os sintomas comegaram devido a problemas com o protocolo
administrativo (...). Isso foi realmente terrivel por causa da incerteza sentida (C6).

Houve um enorme atraso (...) desde que fui diagnosticado com cancer até que eu me submeti aos préximos testes;
demorou tanto tempo (...). Depois disso, tive que esperar um bom tempo durante muitos meses para a cirurgia. Esta foi
a pior parte, ja que vocé precisa enfrentar uma realidade todos os dias sobre a qual vocé sente panico (C9).

Era verdo. Naquele momento, havia pessoal provisério que néo tinha experiéncia sobre esses assuntos e eles ndo

responderam nem as perguntas, nem as expectativas. Isso levou a uma grande incerteza (A2).

Falta de recursos [Referindo-se ao hospital privado] ndo estava preparado para os cuidados com o estoma. Estava [referindo-se a pele
periestomal) irritada e vermelha e foi horrivel para mim (...). Minha filha pesquisou na Internet e, no inicio, essa informagao
foi atil. A questdo é que algumas diretrizes, principalmente americanas, disseram: “sua enfermeira estomaterapeuta ira
fornecer-lhe as instrugbes necessarias antes de sair do hospital”. Esta foi a referéncia que poderia obter; ainda ndo
havia uma enfermeira estomaterapeuta. Isso foi muito dificil (...). Descobri por coincidéncia que existe uma enfermeira
estomaterapeuta (C1).

Fui operado em um hospital privado e né&o tinham o material necessario. Eles instalaram uma bolsa que n&o era para
ileostomia. Ela era especificamente para urologia e isso fez minha pele amolecer, entdo parecia muito ruim. Ndo recebi
informagdes. Quando sai do hospital, tudo se tornou melhor, pois tive sorte de encontrar uma pessoa que falou comigo
sobre uma enfermeira estomaterapeuta (C5).

Os enfermeiros que trabalham em centros de saude publica ndo estao preparados para esses assuntos (...). Eu fui ao
médico de saude publica para prescrever algumas bolsas e ele ndo sabia nada sobre isso. Ele me olhou como dizendo:
“Eu néo sei. Eu sei o que é uma colostomia, mas néo sei o que podemos fazer para resolver isso “(A9).

Falta de informag&o

* Cddigos alfanuméricos usados para identificar os participantes.

Figura 3 - CitacGes na categoria “Gestdo dos cuidados de salude e problemas enfrentados”

Necessidades e sugestoes de melhoria Alguns pacientes solicitam enfermeiros

estomaterapeutas em todas as fases dos cuidados de

Finalmente, os pacientes ostomizados indicaram , L AL
! P saude e destacam o significado desse fato no ambito dos

uma serie de necessidades que precisam de melhoras e centros de salde publica porque sdo esses os locais onde

de respostas do sistema de assisténcia a saude. Veja as geralmente recebem os primeiros cuidados de saude.

citagOes referentes a categoria na Figura 4.
A relacdo estreita entre essas necessidades e as

informagdes recebidas deve ser mencionada.

Além disso, os pacientes exigem acesso a informactes
de diferentes tipos desde o inicio do processo, a fim de

distinguir informagdes para enfrentar qualquer situagao.

Subcategoria
Relagdes entre necessidades e informagdes recebidas.

Citagoes dos participantes

Se vocé for diagnosticado a tempo quando tiver uma doenga simples, as porcentagens de cura sdo muito altas (...) Se eu soubesse o que sei agora,
eu apenas fiz um exame de sangue e néo teria sofrido um estoma (A1)*.

Vocé pode ter alguns problemas, como a vermelhidéo da pele ou hemorragias de estoma, o que é algo normal, mas vocé ndo conhece isso no inicio e
vocé pode ficar assustado. Ha algumas pessoas que ndo sabem por onde perguntar quando enfrentam este tipo de problemas porque os enfermeiros
nos centros de salde publica ndo estdo preparados para essas questoes (...). Todos nés sentimos falta de pessoal treinado nesses locais onde
recebemos cuidados de saude, quero dizer, centros de saude publica (A9).

Se vocé sabe o que vocé tem, vocé pode procurar habilidades para enfrenta-lo, mas se vocé ndo sabe, vocé se sente muito confuso. A imaginagéao é
uma habilidade tdo poderosa e, neste caso, a imaginagao age livremente e vocé sempre tende a pensar negativamente (C9).

Gostaria que fornecesse informagbes mais especificas por favor, especialmente no processo pré-operatério e pos-operatorio, porque é muito
complicado ter duvidas porque sempre tende a pensar no pior (...). Apenas para fazer vocé ver o objetivo que vocé pode alcangar e saber que vocé
podera viver bem depois. Isso pode ajudar as pessoas que estdo passando pelo processo pré-operatorio e pés-operatério (C9).

O que eu melhoraria em qualquer hospital é a informagao fornecida aos pacientes, porque devem dizer o que vocé precisa fazer quando vocé recebe
alta, eles devem dar um manual para pacientes ostomizados, porque o tempo que vocé toma para aprender ou saber qualquer coisa que vocé precisa
sobre esse assunto é muito dificil (C5).

Seria realmente interessante que o parente mais proximo também recebesse a sesséo de informagdo em conjunto com o paciente e que, posteriormente,
fornecessem informagédes adicionais pouco a pouco para que tudo esteja sob controle quando eles saem. Também seria importante que envolvessem
o parente cada vez que fizessem algo relacionado ao estoma (A2).

Eu tive muitas duvidas sobre as relagbes sexuais, eu me perguntei se eu poderia ser capaz, como diz o ditado: “ser um homem novamente” [ele ri] (...)
Eu realmente teria apreciado ter sido informado: “Ei, Ndo se preocupe; continuara funcionando (C9).

Eu pediria periodos de espera mais curtos, porque é horrivel, especialmente quando vocé tem cancer, porque esta ciente de que o tumor esta
crescendo e vocé pensa que talvez quando o pegarem, sera tarde (C9).

Operagdo mais cedo. Isso poderia ser melhorado porque demorou muito para mim até que eu fosse operado. Eles deixaram isso por muito tempo e
entao é pior (C4).

* Codigos alfanuméricos usados para identificar os participantes

Figura 4 — CitagOes na categoria “Necessidades e sugestdes de melhoria”
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Posteriormente, eles se concentram mais na
necessidade de informagGes pré-operatdrias e pos-
operatorias, de modo a evitar ddvidas que possam leva-
las a desenvolver sentimentos negativos. Além disso, os
pacientes mencionaram que o conselho que receberam
apds a alta hospitalar deve ser melhorado para prevenir
futuras complicages.

Os pacientes também enfatizaram a importancia
da familia. Os parentes devem estar devidamente
informados e envolvidos ao longo do processo. Uma das
necessidades enfatizadas foi receber mais informagdes
sobre relagdes sexuais. Outra demanda identificada é

a reducdo dos periodos de espera, principalmente nos

casos em que o tempo age contra os pacientes, como no
caso de doencas oncoldgicas.

Finalmente, alguns pacientes com doencas
inflamatoérias intestinais mencionaram a importéncia de
se submeter a cirurgia mais cedo a fim de acabar com
o sofrimento.

O cuidado centrado na pessoa é reivindicado
atil

também mencionaram

como uma ferramenta que lhes ajuda a

prosseguir. Os pacientes
que o profissionalismo da enfermagem tém papel
importante no processo. Faz referéncia a ideia de que,
se vocé trabalha com pessoas, precisa estar pronto

para tal tarefa (Figura 5).

Subcategoria

Cuidado centrado na pessoa

Citagoes dos participantes

Estas foram verdadeiras ligbes, sobre o quéo positivo é a influéncia de uma pessoa em outra (...) uma palavra gentil, ou um sorriso, tudo isso da uma
visdo diferente de como a vida é valiosa, porque isso realmente ajuda vocé a avancar (C9).

Todo mundo costumava dar informagdes sobre o que eu tinha. Todos eles eram pessoas afetuosas com uma maravilhosa relagdo profissional e
pessoal comigo. Mas quando cheguei la [referindo-se a sala de oncologia], me perguntaram: “Vocé sabe o que vocé tem? Vocé tem um enorme tumor
(...). A radioterapia ndo teve nenhum efeito sobre vocé e vocé o mantera no seu corpo o resto toda sua vida. Vocé foi operado, mas o nédulo afetado
né&o foi extraido, e vocé ndo pensara mais que a quimioterapia é a panaceia “ (...) entdo eu pensei:” entdo ndo vou mais sofrer quimioterapia, para
evitar o sofrimento? N&o valera a pena “(...). Isso foi horrivel, foi a Ginica experiéncia negativa que tive durante todo o tratamento. Se eles ndo prestam
para estar na frente de uma pessoa, entdo seria melhor eles trabalharem como pesquisadores (A3).

* Codigos alfanuméricos usados para identificar os participantes

Figura 5 — CitagOes na categoria “Necessidades e sugestdes de melhoria”

Discussao

Este estudo teve como objetivo obter informagdes
sobre a percepgdo de pessoas com estoma digestivo
guanto ao processo de atendimento recebido e as areas
de melhoria detectadas, bem como suas necessidades e
sugestdes de melhoria.

Uma das principais descobertas foi que a informagao
é uma das questdes mais relevantes que definem a
relagdo estabelecida entre os pacientes ostomizados
e os profissionais de salde. Tanto os pacientes que
receberam informagdes adequadas e aqueles que nao
destacaram a importéncia de tal informacgdo no processo
de cuidados de saude para enfrentar a situacdo e voltar
a vida normal.

Os pacientes apontaram as tarefas realizadas pelos
enfermeiros estomaterapeutas, sendo consideradas as
principais pessoas de referéncia no processo de atencdo
a saude. Assim, acreditam que o sistema de salde
deve ser mais focado na formacdo de enfermeiros
estomaterapeutas e deve contrata-los. Diferentes
estudos confirmam que a gestao dos cuidados por
enfermeiros estomaterapeutas tem impacto positivo
nos pacientes durante o processo de adaptagdo ao
estoma>17),

Vale ressaltar a estreita relagdo entre as habilidades
e o nivel de especializagdo e os cuidados prestados

pelos enfermeiros, bem como a importéancia de envolver
outras pessoas no processo, como outros autores
também apontaram®,

A informagdo é um recurso basico para desenvolver
estratégias de enfrentamento e desempenha papel
predominante ao longo do processo, conforme indicado
em diferentes estudos®’'9, Essa informacdao deve
ser fornecida ndo sé aos pacientes, mas também aos
parentes mais proximos, que precisam estar mais
envolvidos no processo.

As necessidades e melhorias sugeridas durante as
entrevistas indicam que o paciente tem direito a receber
atencdo médica e enfermeira especializada no periodo
pré-operatdrio e pds-operatdrio, ndo apenas no hospital,
mas também na atencdo primaria. Esses pacientes
também tém direito a receber aconselhamento antes da
cirurgia, a fim de garantir que eles estejam plenamente
conscientes dos beneficios da cirurgia e recebam
informagdes adequadas sobre os fatos essenciais da
vida com um estoma®.

No nosso contexto, no entanto, esses direitos nem
sempre sdo garantidos e esse fato deixa o paciente
desamparado em algumas ocasides depois de receberam
alta do hospital(7-18 20-21) Eles também precisam treinar
sozinhos e desenvolver comportamentos de busca de

informagdes até encontrar pessoal especializado®.
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Além disso, os pacientes com estoma identificaram
necessidades adicionais que também sdo importantes,
embora ndo relacionadas diretamente com a falta de
informacdo, tais como: a reducdo dos periodos de espera
ou a importancia de ser operado em estagios iniciais
da doenga para acabar com o sofrimento. Sem isso,
sofrerdo incerteza e desespero. Esses pacientes que
passaram pelo processo durante um periodo de férias,
como o verdo ou o Natal, mencionaram que sentiram
falta de informagdes tanto no periodo pré-operatério
quanto no pds-operatorio, bem como de treinamento
oferecido por profissionais, o que implica uma falta de
confianga para muitos deles.

Limites do estudo. Com relagdo as limitages
desta pesquisa, o pacientes que participaram foram
principalmente pacientes cuja doenga que causou
um processo oncoldgico. Apesar da
grupo,
apropriado estudar individuos com estoma GIT cujas

o estoma foi
representatividade deste consideramos
experiéncias com a doenca sdo diferentes. De acordo
com os resultados da pesquisa, a importéncia que
0s pacientes atribuem a sua propria autonomia é
notada. No entanto, suas declaragdes ndo deixam claro
quando tomaram consciéncia de sua autonomia ou os
motivos que os levaram a essa consciéncia. Portanto,
algumas questdes permanecem sobre os periodos
de promogao que ajudam a desenvolver a autonomia
pessoal no autocuidado da doenga e as circunstancias
favorecedoras. A possivel transferéncia para outros
contextos requer mais estudos.

Embora as pessoas com estoma temporario tenham
sido incluidas neste estudo, existem evidéncias que
mostram que as pessoas com estoma temporario podem
influenciar a adaptagdo dos pacientes. No entanto,
as estratégias para este tipo de pacientes podem ser
desenvolvidas no mesmo contexto, pois precisam de
atengdo mais especifica.

Conclusoes

A percepcdo dos cuidados de saude recebidos
estd intimamente ligada ao processo de informacgdo
e comunicacdo vivenciado. Independentemente da
natureza das informagdes recebidas, considera-se que
tém papel fundamental para enfrentar a situagdo e voltar
a normalidade. Também afetam a qualidade de vida. A
importancia da enfermeira estomaterapeuta em todas
as etapas dos cuidados de salde é especificamente
destacada, sendo o profissional de referéncia para obter
apoio.

Os pacientes indicaram necessidades importantes
que ndo foram atendidas, como resultado de um servigo
de saude pouco racionalizado com grandes variagdes

com relacdo a acessibilidade do servico, periodos de
espera, treinamento especifico da equipe profissional
em informacdes e coordenacdo da assisténcia de saude.
Algumas dessas necessidades informadas devem ser
incluidas no desenho e desenvolvimento de servigos para
pacientes ostomizados, ou no redesenho da assisténcia
de salde atual que lhes é fornecida.
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