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RESUMO

Ao questionar a qualidade de vida dos pacientes estomizados do municipio do
Capao de Ledo, surgiu a proposta do presente estudo. O objetivo geral foi identificar
o perfil e a qualidade de vida dos usuérios do Programa de Atencdo aos
Estomizados no municipio de Capéo do Ledo-RS. A populacdo foi composta por
todos os 14 pacientes estomizados cadastrados no Programa de Atengédo ao
Estomizado até o més de novembro de 2015. Realizou-se um estudo exploratorio
descritivo, de natureza quali- quantitativa. Para a coleta dos dados foram utilizados
quatro processos metodologicos sendo eles um questionario elaborado
especificamente para o estudo, analise documental, diario de campo e o instrumento
WHOQOL bref, desenvolvido pela OMS. Como resultados principais, temos que 0s
individuos do estudo apresentaram melhor qualidade de vida nos dominios relagfes
sociais e meio ambiente, e pior qualidade de vida nos dominios fisico e psicoldgico.
Foram identificados e analisados também fatores como sexo, idade, estado civil,
escolaridade, aléem de outras caracteristicas pertinentes ao estudo, como o
autocuidado, patologia que levou ao estoma, tempo de estomia. Os resultados desta
investigacdo apontam para a necessidade de um estreito acompanhamento de
enfermagem a pessoa estomizada e de seus familiares/cuidadores, de forma a
minimizar o impacto negativo resultante da presenca da ostomia e promover o
autocuidado e a reinsercado social do individuo.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Estoma peritoneal. Sistema Unico de Saude.



ABSTRACT

By questioning the quality of life of ostomy patients in the municipality of Cap&o do
Ledo, the present study was proposed, which has the general objective to identify the
profile and quality of life of users of Care Program to ostomy in the city of Capéo do
Ledo, RS. The population consisted of all 14 registered ostomy patients in the Care
Program to ostomy patients until the month of November 2015. We conducted a
descriptive exploratory study of qualitative - quantitative nature. For data collection
were used 4 methodological processes, each of them being a questionnaire
specifically designed for the study, document analysis, field diary and the instrument
developed by WHO WHOQOL BREF. As main results of this study, was found out
that the subjects have better quality of life in the areas of social and environmental
relationships, and worse quality of life in physical and psychological domains. There
were also identified and analyzed factors such as gender, age, marital status,
education, and other characteristics relevant to the study such as self-care,
pathology which led to the stoma, stoma time. The results of this investigation point
to the need for closer nurse monitoring of the stoma subjects and their families /
caregivers, in order to minimize the negative impact resulting from the ostomy
presence and to promote self-care and social reintegration of the individual.

Keywords: Quality of life. Peritoneal ostomy. Health Unic System.
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1 INTRODUCAO

Este estudo procura desvendar questdes relacionadas com a qualidade de
vida do estomizado. E uma tematica complexa, que deve ser vista por ele, conforme
sua percepcéao de realidade.

O individuo detentor de um estoma intestinal nutre muitos sentimentos
negativos caracterizados pela perda da autoestima, descontentamento com sua
imagem corporal, promovendo mudancas na vida familiar, social e afetiva, ja que na
maioria das vezes o cancer (CA) esta associado a este procedimento, ocasionando
um desequilibrio na sua saude, na familia e no trabalho (SILVA, 2013).

Para Rezende (2015) sentimentos de ambivaléncia surgem quando o
individuo se depara com um estoma, pois 0 procedimento que promovera sua cura,
também implicara em viver com uma mutilagdo. Desta forma o processo de
intelectualizacéo e racionalizacdo de sua condi¢do de saude dependera do grau de
informacéo que o paciente possui, da confianca depositada na equipe, no sofrimento
que a doenca lhe causa e o quanto isto interfere em sua vida.

Assim para a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em Almeida et al.(2010,
p. 20), qualidade de vida é definida como "[...]a percep¢do do individuo de sua
posicdo na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes”.

Nesse sentido sabe-se que qualidade de vida € uma questdo complexa e que
esta relacionada com a vida cotidiana, dependendo da satisfacdo das pessoas em
varios aspectos considerados essenciais, entre 0s quais estd a manutencdo da
integridade do ser humano. Portanto, qualquer evento que promova a quebra dessa
integridade podera trazer seérios problemas de ordem fisica, psicoldgica e social
(SILVA, 2013).

Para Minayo et al.(2000, p.10), o termo “qualidade de vida”:

[...] abrange muitos significados, que refletem conhecimentos, experiéncias
e valores de individuos e coletividades que a ele se reportam em variadas

épocas, espacos e historias diferentes, sendo, portanto, uma construgao
social com a marca da relatividade cultural.

A qualidade de vida do paciente estomizado se torna prejudicada, pois além
do impacto de ser portador de uma doencga grave, ele tem ainda que assimilar as

dificuldades fisicas, psicolégicas e emocionais, relacionadas a cirurgia mutiladora.
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Isso causa grande impacto no cotidiano do individuo, promovendo mudangas no
seu estilo de vida (RAMOS, 2012).

A qualidade de vida dos estomizados ganhou visibilidade publica a partir da
organizacdo e institucionalizacdo, em 1995, da Associacdo Brasileira de
Ostomizados (ABRASO). Uma entidade sem fins lucrativos de Utilidade Publica
Federal, Estadual e Municipal, voltada para Defesa da Cidadania da Pessoa com
Ostomia, desde bebés até idosos. Ela se fundamentou a partir dos marcos da
Constituicdo Federal Brasileira de 1988 que trouxe como principios de saude, a
universalidade, a igualdade, a equidade e o controle social, preconizando as agbes
de prevencdo, tratamento e reabilitagio (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
OSTOMIZADOS , 2014).

A Carta Magna determina também no capitulo Il através de seu artigo 23, que
“é competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios
cuidar da saude e assisténcia publicas, da protecdo e garantia das pessoas
portadoras de deficiéncias” (CONSTITUICAO DA REPUBLICA FEDERATIVA DO
BRASIL, 1988).

Desde entdo estas pessoas vém conquistando seus direitos, buscando
visibilidade e aceitacdo dentro da sociedade, mesmo que de forma lenta e gradual.
Elas tém como ponto de partida, em 1989, a Lei n® 7.853/89, firmando o apoio as
pessoas portadoras de deficiéncias e a sua integracdo social, no que se refere a
saude. Nessa conjuntura, a partir de 2004, o artigo 5° do Decreto n® 5.296
estabelece normas gerais e critérios basicos para a promoc¢éo da acessibilidade das
pessoas portadoras de deficiéncia ou com mobilidade reduzida, e inclui as pessoas
ostomizadas na politica das pessoas portadoras de deficiéncia. Com isso passa a
ser garantido o direito das pessoas ostomizadas a obterem atendimento prioritario,
tratamento diferenciado, e com equipe capacitada (CANAVARRO; SERRA, 2010).

Ja no ano de 1993 a Portaria n® 116, de 9 de setembro, e a Portaria n°146, de
14 de outubro estabelecem diretrizes gerais para a concessao de proteses e Orteses
através da Assisténcia Ambulatorial. Consequentemente alguns equipamentos para
essa clientela foram incluidos no ambito federal (CANAVARRO; SERRA, 2010).

No entanto, se observa que o avancado cuidado a este usuéario do Sistema
Unico de Saude (SUS) s6 aconteceu a partir do século XXI, quando, em 13 de

fevereiro de 2007, foi aprovada pelo Conselho Nacional de Saude a proposta de
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implantacdo de Servicos de Atencdo a Saude as pessoas ostomizadas em todo
territorio brasileiro.

No ano de 2009, através da Portaria n° 400, de 16 de novembro os cuidados
integrais e individualizados ao paciente estomizados passam a ser regulamentados.
Portanto, todo municipio brasileiro deveria implantar o programa, (BRASIL, 2012).
No municipio de Capdo do Ledo o programa também teve inicio no mesmo ano,
através da indicacdo da Secretaria Municipal de saude de uma enfermeira da Rede
Basica de Saude que recebeu treinamento para implantacdo do programa, ficando
responsavel pelo recebimento, controle e armazenamento dos dispositivos e
adjuvantes , bem como acolher os individuos estomizados moradores do Capéo do
Ledo que até entdo estavam cadastrados no municipio sede da 3% Coordenadoria
Regional de Saude.

Como participante no dia a dia dos individuos com estomia no municipio de
Capéo do Leéo, acredita-se que 0 sujeito estomizado ao se deparar com a perda da
sua imagem corporal, também poderda ter afetada sua autoestima.
Consequentemente, tanto as dificuldades fisicas quanto psicolégicas poderdo gerar
preocupacdes excessivas para com o estoma, tornando-o um seério limitador da sua
gualidade de vida. Ao refletir sobre a qualidade de vida destas pessoas, propde-se 0o
presente estudo tendo como questdo norteadora a qualidade de vida dos usuarios
do Programa de Atencdo aos Estomizados no municipio de Capéo do Ledo-RS?

Esta questdo se decompde em muitas outras tais como: qual o perfil dos
usuarios do Programa de Atencdo ao Estomizado no municipio de Capao do Leado?
Como se caracterizam as relagbes sociais (familiares, de amizade, institucionais,
comunitarias) dos pacientes estomizados cadastrados no Programa de Atencdo ao
Estomizado no municipio de Capédo do Ledo? Quais as caracteristicas fisicas e
psiquicas dos usuarios cadastrados no Programa de Atencdo ao Estomizado no
municipio de Capédo do Ledo? Como os estomizados se inserem no Programa de
Atencdo ao Estomizado no municipio de Capédo do Ledo? Qual é a percepcao dos
estomizados de Capao do Ledo acerca das suas condi¢cdes de vida e em relacéo a
sua qualidade de vida?

Tendo como ponto de partida estes questionamentos, o estudo que ora se
apresenta segue por capitulos gerais .O primeiro € composto pela fundamentacéo

tedrica, intitulado: “Qualidade de Vida: desvelando um grupo de estomizados”. O
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segundo traz os resultados do estudo, com o tema: “Qualidade de Vida dos
estomizados de Capéo do Leao”.

Desenvolve-se no primeiro capitulo do estudo a qualidade de vida através de
seu contexto histérico, da descoberta do fogo até a sua insercdo em diversos
segmentos da sociedade atual, percorrendo conceitos gerais de qualidade de vida
até chegar no conceito de qualidade de vida em saude, quando se faz referéncia ao
conceito criado pela OMS. Este capitulo também trata do individuo como sujeito de
direitos, traz o processo de adoecimento, 0 cancer e outras doencas graves que
encontram a cura por meio de novas tecnologias, mas que promovem mudancas de
hé&bitos nos individuos, alteragBes fisiolégicas, podendo apresentar, inclusive,
complicacbes. Ainda neste topico é apresentada a legislacdo brasileira e a Politica
Nacional para a pessoa com deficiéncia, assim como a inclusdo de direito dos
estomizados nestas politicas.

O segundo capitulo demonstra a qualidade de vida dos estomizados de
Capao do Ledo, caracterizando o municipio, apresentando 0s objetivos gerais e
especificos do estudo, como este foi desenvolvido, aspectos éticos, tipos de estudo,
coleta de dados e andalise. Também, mostra o resultado e discussdo dos dados
coletados, caracterizando a populacéo, analisando seus sentimentos e avaliando
sua Qualidade de vida através do instrumento WHOQOL bref da OMS, e as

consideracodes finais.
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2 QUALIDADE DE VIDA: DESVELANDO UM GRUPO DE ESTOMIZ ADOS

Neste trabalho, a aproximacdo com o debate sobre a qualidade de vida dos
individuos estomizados, organiza-se a partir de dois eixos. Um que busca, através
da revisdo da literatura, trazer as questdes centrais acerca da tematica da qualidade
de vida, considerando a diversidade de enfoques e polémicas que a envolvem. No
outro eixo, contextualiza-se a trajetdria da luta de conquista de direitos para os
individuos estomizados, considerando seus aspectos historicos e a inclusdo desses

individuos no ambito da Politica Nacional da Pessoa com Deficiéncia.

2.1 QUALIDADE DE VIDA

Nessa perspectiva é que se apresenta neste momento, uma revisao
bibliografica sobre o tema organizada sob os seguintes topicos: qualidade de vida,
contexto histérico, conceitos e definicbes, qualidade de vida em saude, o individuo
estomizado como portador de necessidades especiais e como sujeito de direitos, o
cancer e o individuo estomizado a legislacdo brasileira e a politica nacional para a

pessoa com deficiéncia.

2.1.1 Contexto histérico

Historicamente, entre os periodos Paleolitico e Neolitico, com a descoberta do
fogo, o homem passou a se proteger do frio e de seus predadores, dominou as
técnicas agricolas e de criacdo de animais, foram formados os primeiros ndcleos
urbanos e a organizacdo das tribos. Correspondendo a formagfes sociais mais
complexas alcancou-se a denominada Proto-Historia, (cerca de 4000 A.C.) quando
houve a invencéo da roda, substituindo antigos trends por carros de duas e quatro
rodas, facilitando o transporte de cargas, caracterizando-se desta forma, um grande
avanco em termos de qualidade de vida (GOULART, 2011).

De acordo com Gérdia et al. (2011) o termo Qualidade de Vida (QV) esta
presente tanto na cultura ocidental como na oriental. Pode-se ver na filosofia chinesa
o trabalho de forgcas positivas e negativas representadas pelo Yin e Yang, que,
rastreando o equilibrio, vém representar a boa qualidade de vida. Ja na concepc¢ao
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ocidental, relata ser a felicidade uma atividade plena da alma onde a pessoa deva se
sentir plena e realizada para que possa usufruir de uma boa qualidade de vida.

Na década de 90, final do século XX, a qualidade de vida passou a ser parte
integrante dos discursos informais dos individuos e midia em geral. Também passou
a ser tema de investigacdes cientificas visando um maior entendimento desta
qualidade de vida e seu vinculo com a questdo social, bioldgica e cultural (GORDIA
et al., 2011).

Para a autora o termo qualidade de vida é bastante amplo, ainda hoje nao
existindo um consenso em suas defini¢cées. Este conceito habita diversos ambientes,
entre eles transito, seguranca, moradia, trabalho, saude. Enfim, o individuo esta
sempre procurando viver bem, buscando superar os desafios diarios que se
apresentam no dia a dia. Cada um projeta a interpretacdo do termo de acordo com
sua realidade, o que cada um considera como importante para viver bem, o que Ihe
parece ser boa, regular ou péssima qualidade de vida.

Verifica-se, porém, que a inclusédo da pessoa em uma classe social, época da
historia ou grau de desenvolvimento da sociedade, vai refletir diretamente neste
conceito de boa ou ruim, uma vez que um individuo que trabalha como
campeiro(trabalhador rural), ira identificar seus objetivos para a obtencdo de uma
boa qualidade de vida de forma diferente de um juiz federal, um cidaddo que
nasceu no século IVX possuia aspiracdes diferentes das aspiracdes dos cidadaos
do seéculo XXI, pois as condi¢cdes de vida concreta imputam propositos, intuicdes e
desejos peculiares a cada um conforme o contexto histérico, econémico e social em

que se encontram.

2.1.2 Conceitos e Definicbes

Quanto a origem, a expressao “qualidade de vida”, afirma que “qualidade”
significa o nivel, grau ou estado de exceléncia atribuido a alguém ou a alguma coisa,
uma virtude, um dom; o termo “vida”, compreende a completa condi¢cdo da atividade
funcional da pessoa, levando em conta o0 seu comportamento, desenvolvimento,
fontes de prazer ou de sofrimento e o seu estilo geral de vida (CANAVARRO &
SERRA, 2010).

Ao longo dos anos, as areas como saude, sociologia, psicologia, economia e

politica vém dedicando-se a conceituar qualidade de vida, promovendo inUmeros
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significados relacionados a valores individuais e coletivos, estando ligadas as
diferentes épocas e locais (PEREIRA et al., 2012).

Almeida et al. (2010) ao falar sobre qualidade de vida, reitera a importancia de
atentar a este universo repleto de fatores econdmicos, sociais e de saude, visto que
estes indicadores sdo analisados por distintas areas de interesse e conhecimento,
estando vinculadas a variadas definicbes e concepcodes.

Rezende (2015) descreve o termo qualidade de vida como possuidor de um
constructo subjetivo, abrangendo diversos significados, que estdo relacionados as
experiéncias prévias de cada individuo, nas variadas épocas, espacos e sociedades.

Ferreira et al. (2015) menciona Kawakame e Miyadahira (2005) quando ao
analisar a qualidade de vida, ainda no seu inicio, esta era considerada uma maneira
de adquirir bens materiais, servindo de avaliacdo do desenvolvimento econémico de
uma sociedade e até como medida para o desenvolvimento social.

Pinto (2012) vai um pouco além em seus conceitos e os retrata através de
oito dimensdes chaves para que se conquiste a qualidade de vida. sdo elas: o bem-
estar emocional, as relacdes interpessoais, o bem-estar material, o desenvolvimento
pessoal, o bem-estar fisico, a autodeterminacdo, a inclusdo social e os direitos.
Entretanto o valor atribuido a cada uma delas varia, de acordo com a
individualidade de cada um.

A abordagem do termo qualidade de vida vai ao encontro de questdes
consideradas subjetivas como bem-estar, prazer nas relacdes sociais e ambientais,
e as variagOes culturais. Sendo assim, se relaciona num primeiro momento com as
expectativas de um individuo ou de um grupo especifico na busca de bem-estar e
protecdo. Nesta perspectiva, o entendimento sobre a qualidade de vida é relativo e
variavel (ALMEIDA et al., 2010).

Percebe-se que o entendimento é relativo, quando o bem estar resulta de um
episédio , no qual o individuo percebe a satisfacdo das suas necessidades a partir
da realizacdo das suas fun¢des dentro da sociedade em que vive. Esta nocéo difere
de uma pessoa para outra, de um local para outro ou de uma época para outra e €
variavel quando as vivencias, grau de instrucdo e cultura, acesso as informacdes
intervém na compreensao da qualidade de vida.

Ainda, Almeida et al., (2010) esclarece que pontos de vista objetivos devem
estar organizados por meio de elementos mensuraveis e precisos, passiveis de

modificacdo através da intervengdo do individuo. Fatores como alimentagéo,



21

moradia, saude, emprego, saneamento bésico, educacdo, transporte, lazer séo
elementos considerados indispensaveis para a seguranca de sobrevivéncia da
sociedade contemporanea.

Ao falar de saude, observa-se que os conceitos de qualidade de vida se
relacionam com a avaliacdo subjetiva do paciente e ao impacto do estado de saude
na capacidade de se viver. Desta forma, a qualidade de vida esta diretamente
relacionada a maneira como as pessoas vivem, sentem e compreendem seu
cotidiano, envolvendo, portanto, saude, educacao, transporte, moradia, trabalho e
participagcédo nas decisdes que lhes dizem respeito (CARDOSO, 2015).

A qualidade de vida é uma nocdo eminentemente humana, que tem sido
vinculada a completa satisfacdo na vida, envolvendo a saude, vida familiar, sexual,
social e ambiental, através de elementos determinados pela sociedade (REZENDE,
2015).

Whogol (2005) citado por Lobo (2015) define o termo qualidade de vida
construido pela OMS como a sensacao de cada individuo e sua colocacéo na vida,
frente a uma situacdo estabelecida através do sistema cultural e de valores,
atentando aos, seus valores, propositos, perspectivas e responsabilidades.

De fato, uma boa qualidade de vida depende do juizo que o individuo tem
para com o seu ser social e bioldgico ligado as suas atitudes e do meio que o cerca.
Sendo assim, no conceito da OMS, a que Canavarro e Serra (2010) fazem
referéncia a qualidade de vida esta relacionada com a compreensdao de cada
individuo frente a sua posicao na vida, sem negligenciar ao meio que esta inserida.
Assim ele é definido como “a percepc¢édo do individuo de sua insercdo na vida no
contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padrées e preocupacdes” (THE WHOQOL GROUP, 1995
apud PEREIRA, E. etal., 2012, p. 245).

Ao analisar os autores acima descritos, percebe-se que todos trazem a
qualidade de vida como uma busca continua do individuo, uma vez que ele
ultrapassa situacdes desfavoraveis na incessante busca de outras circunstancias
melhores.

Observa-se, que mesmo com a tentativa de esclarecer tal conceito, fatores
objetivos e subjetivos se complementam , ou seja, se inter-relacionam a fim de
promover uma compreensdo a respeito da qualidade de vida. Assim, fatores

objetivos, como moradia, transporte entre outros, e os fatores subjetivos que
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descrevem a qualidade de vida como um fenédmeno no qual os sentimentos de bem-
estar se apresentam e se implicam mutuamente na formagéo do conceito. Sendo
assim, para esses autores, o0 importante para a vida de cada individuo é a presenca
de uma boa qualidade de vida segundo as percepcdes individuais de cada um.

Entende-se que o significado de qualidade de vida opera com a percepg¢éo do
individuo e a satisfagdo de suas necessidades fundamentais combinadas a
habilidade de realizacéo individual, salientando o aspecto significativo da qualidade
de vida, fornecendo uma construcéo social dentro da sua realidade.

Finalmente, é importante destacar que parece impossivel obter um conceito
anico e definitivo de qualidade de vida, uma vez que seus padrées sdo explorados
através das inumeras areas de conhecimento e associadas a definicbes e
concepcOes variadas, devendo-se, entdo, atentar para diversidade de enigmas que
envolvem seu universo, considerando a multiplicidade de dimensdes envolvidas para

a sua definicao.

2.1.3 Qualidade de Vida em Saude

Em meados do século passado o papel da avaliacdo da qualidade de vida de
pacientes ganhou importancia, quando a saude foi definida pela OMS como sendo
nao apenas a auséncia de doenca e enfermidades, mas também a presenca de
qualidade fisica, mental e de bem-estar social. Atualmente, avaliar a qualidade de
vida em saude tornou-se universalmente aceito, pois é desta forma que séao
analisados os impactos de diferentes aspectos da vida em geral, bem-estar e
funcionamento diario (RONCADA, 2012 apud DECLARACAO DE ALMA ATA, 1979).

Para Andrade (2015), avaliar a qualidade de vida em saude tem por meta
verificar o quanto estar doente, seus sintomas e suas limitagdes interferem no dia a
dia do individuo, visto que um sintoma fisico ndo controlado provoca estresse,
abatimento e descontentamento, colocando em perigo sua integridade coletiva.
Desta forma, a qualidade de vida, vinculada a saude, zela pela capacidade
funcional, estado de saude, bem-estar psicolégico do individuo, além de atentar para
as redes de apoio social, de satisfacao e de seu estado de animo.

Rodrigues et al., (2015) reconhece que a qualidade de vida em saude esta
fortemente relacionada ao aspecto subjetivo e individual do sujeito, suas condi¢des

de saude e sua capacidade de viver de maneira plena, ja que o individuo devera ser
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capaz de avaliar seu proprio bem-estar e condicfes de saude assim como perceber
como a doenga interfere na sua qualidade de vida.

Acredita-se que estudos sobre qualidade de vida na area da saude venham
acontecendo devido a evolucdo tecnoldgica e ao crescimento da expectativa de
longevidade e recuperacdo da saude, assim como a mudanca do panorama
epidemiologico das doencas, principalmente as doencas cronicas; e a mudanca de
visdo do ser humano, sendo hoje entendido como um agente social (SOUZA, 2008;
RONCADA, 2012; ANDRADE, 2015).

O grande contingente e variedade de conceitos de qualidade de vida em
saude bem como a ideia de interferéncia de diferentes fatores na sua definicao,
tornam explicito que ela fundamenta-se na concepcédo de necessidades humanas
basicas, tanto de ordem material como imaterial. Necessitando, assim, a doenca ser
vista como um elemento a ser percebido e eliminado, no qual o sujeito deve ter
como propésito o viver sem doencas, superando as condicbes de morbidade
(RODRIGUES, 2014).

Segundo Silva (2015) existe um consenso quanto a qualidade de vida em
saude ser a construcdo da saude, de funcdes sociais, fisicas e psicoldgicas, por
conseguintes abordagens qualitativas e quantitativas nas diversas areas, como
medicina, enfermagem, psicologia, entre outras estdo crescendo, empenhando-se
na tentativa de desvendar, avaliar e compreender a qualidade de vida dos sujeitos,
gerando acdes multidimensionais do estado funcional de pacientes, profissionais de
saude, cuidadores ou familiares.

Amaral (2015) descreve que a utilizacdo da avaliagdo da qualidade de vida
esta avancando e se valorizando, ndo sO por aspectos relacionados a doenca, mas
sim, pela perspectiva que o individuo tem por sua vida, seus diferentes
componentes, diferentes grupos, culturas e sociedade. Junto a este espacgo, e
incorporado a este debate, surgem os instrumentos de mensuracdo da qualidade de
vida relacionada com a saude, sendo que para suas avaliacbes, os dados
estudados ainda incidam sobre sintomas, incapacidades ou limitacbes ocasionadas
por enfermidade.

Para a avaliacdo da qualidade de vida, Algave e Mourdo (2015), considera
importante a utilizacdo de instrumentos genéricos e especificos validados, a fim de

mensurar determinadas doencas e populagdes. Isto reflete de maneira individual o
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impacto de uma doenca na vida das pessoas, permitindo promover comparagdes
entre individuos e/ou patologias.

Em meio a polémica instaurada acerca de qualidade de vida em saude e ao
crescente interesse pelo tema, bem como o0 avanco de pesquisas na area, a OMS
criou o World Health Organization Quality of Life Group. O grupo € composto por
estudiosos oriundos de diversas partes do mundo, com a finalidade de incrementar o
conhecimento cientifico a respeito do tema, através do desenvolvimento de
instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida dentro de uma perspectiva
transcultural (AMARAL, 2015; REZENDE, 2015).

O World Health Organization Quality of Life Group (OMS) estuda qualidade de
vida baseado na, subjetividade, multidimensionalidade e presenca de dimensdes
positivas e negativas. Definiu qualidade de vida como sendo “a percepcdo do
individuo de sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos
quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e
preocupacdes” (THE WHOQOL GROUP, 1995).

Assim, esse organismo internacional em estudo multicéntrico, baseado nos
pressupostos de que qualidade de vida é uma construcdo subjetiva (percepcéo do
individuo em questdo), multidimensional e composta por elementos, desenvolveu,
até o momento, dois instrumentos gerais de medida de qualidade de vida: o
WHOQOL-100 composto de 100 questbes e o WHOQOL-bref., versdo abreviada,
com 26 questdes, extraidas do anterior. Estas estdo entre as que obtiveram os
melhores desempenhos psicométricos, cobrindo quatro dominios: fisico, psicoldgico,
relacdes sociais e meio ambiente (BINELO et al., 2015).

De acordo com Ferreira et al. (2015) a avaliagdo da qualidade de vida em
salude € uma maneira de explorar todos os aspectos que merecem ser considerados
na avaliacdo dos pacientes, revelando-se uma ferramenta importante para “medir
resultados”, destinada a avaliar o impacto da doenca, saude e possiveis
intervencoes. Ela deve assumir um novo entendimento, produto da compreensao, no
qual a assisténcia a saude ndo seja relacionada apenas e unicamente a curar
enfermidades ou protelar a morte.

Sentir-se doente ocasiona inUmeras dluvidas e expectativas que interferem no
querer buscar assisténcia e auxilio para o restabelecimento da saude. A pessoa que
tem sua qualidade de vida impactada por agravos importantes merece atencao

redobrada. O individuo submetido a uma estomia, enfrenta um impacto tanto fisico
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como psicolégico, que se expbe através de inseguranca, medo, angustia, e
dificuldade em expressar as suas emoc¢oes. Seus temores prejudicam a sua estima,
sociabilidade, atividade laboral e vida sexual, repercutindo na sua qualidade de vida
(PINTO, 2012).

2.2 O INDIVIDUO ESTOMIZADO COMO PORTADOR DE NECESSIDADES
ESPECIAIS E COMO SUJEITO DE DIREITOS

2.2.1 O Cancer e o Individuo Estomizado

O Instituto Nacional do Cancer (INCA) considerou que os 596 mil novos casos
de cancer que acometeram os brasileiros estavam relacionados com fatores como o
aumento da expectativa de vida, a urbanizacdo e a globalizacdo, além do aumento
das taxas de tabagismo e obesidade (BRASIL, 2014).

O envelhecimento da populagdo é uma realidade. Esta longevidade esta
associada ao controle de doencas infecto-contagiosas, campanhas de vacinacéo e
até mesmo com a diminuicdo do numero de acidentes fatais. No entanto, a
longevidade trouxe consigo o aumento das doencas crénico-degenerativas e o
cancer, passa a figurar como um dos maiores causadores de 6bitos na atualidade ,
seja pelo processo natural do envelhecimento humano ou por uma maior exposi¢cao
a fatores ambientais referentes a sistemas de industrializacdo, como agentes
quimicos, fisicos e bioldgicos.

A industrializacdo e a urbanizacdo, acompanhadas de modificagcbes nos
hébitos de vida das pessoas, e 0s avangos ocorridos na sociedade, podem ser
consideradas extremamente benéficas, mas ndo se podem desconsiderar 0s
problemas que desencadearam. No plano dos agravos a saude estdo o uso do fumo
e do alcool, o sedentarismo, dentre outros. Isso tem contribuido para uma maior
ocorréncia da doenca.

Em 2015, segundo a Globocan (2012) existia uma expectativa de 813713
novos casos de cancer colo retal em homens e 663689 em mulheres, no mundo.

De acordo com o Instituto Nacional do Cancer (INCA), o nimero de casos
novos de cancer de célon e reto estimado para o Brasil em 2016 é de 16.660 casos

no sexo masculino e de 17.620 no sexo feminino, nos homens este tipo de cancer é
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o terceiro mais frequente na regido sul e no Brasil, ja nas mulheres ele passa a
ocupar a segunda posicdo no ranking dos mais incidentes na mesma regido e pais
(BRASIL, 2014).

O prognéstico do cancer colorretal pode ser considerado de moderado a bom,
é tratavel e, na maioria dos casos, curavel, se detectado precocemente. Este tipo de
cancer abrange os tumores que acometem um segmento do intestino grosso, o
colon e o reto (BRASIL - INCA, 2014).

Com as avancadas tecnologias, associadas a maior compreensdo da
fisiopatologia dos tumores e desfechos importantes dos tratamentos adjuvantes e
neoadjuvantes (radioterapia e quimioterapia), 0s resultados do tratamento
oncologico tém sido cada vez melhores, assim revelados pelo aumento da taxa de
sobrevida e controle da doenca. Porém procedimentos que curam ou minimizam o0s
efeitos da doenca muito frequentemente deixam sequelas, necessitando entdo, o
individuo, de meios terapéuticos a fim de conquistar sua independéncia e, aceitar
sua imagem corporal modificada, buscando a elaboracdo emocional das perdas
(RAMOS et al., 2012).

Para Flora (2012) e Torres et al. (2015) varias doencas graves como tumores
colorretais, diverticulite, doencas intestinais inflamatérias, doenca de Crohn, e
traumas por perfuracdo do abdome desencadeiam situag@es clinicas promotoras de
sequelas que vao interferir na autoimagem do individuo. No entanto, o cancer de
colon e reto parece ser 0 mais prevalente quando se fala em realizar uma cirurgia de
estomia.

Segundo a Associacéo Brasileira do Estomizado (ABRASO, 2016), no Brasil
existem aproximadamente 33.864 estomizados, sendo que nestes nameros nao
estéo incluidos os dados dos estados do Amapa, Tocantins e Roraima. Seus dados
mostram que a maior concentragdo de pessoas estomizadas se encontra na regiao
sudeste, com 17.669 estomizados seguidos pela regido sul, com 8.577
estomizados.

A estomia intestinal por assim dizer € a exteriorizacdo de uma porcéo da alca
intestinal através da parede abdominal, por procedimento cirdrgico, para que haja a
eliminacdo de conteudo fecal, quando o transito intestinal € bloqueado. Ela podera
estar localizada tanto no intestino delgado quanto no coélon sendo que a sua
localizacéo vai depender do local obstruido (ROCHA, 2011 apud MARTINS, 2014).
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Intervengbes como a realizagdo de um estoma oferecem um aumento da
expectativa da pessoa “doente”, no entanto oferecem enormes mudangas na vida
deste individuo e de sua familia. Esta nova realidade se torna um limitador da
qualidade de vida, pois os pacientes enfrentam dificuldades fisicas, psicolégicas e
psicossociais desencadeadas por sentimentos, reacdes e comportamentos,
decorrentes de alteracdes na sua imagem (PEREIRA et al., 2015).

Assim, a presenca de um estoma pode resultar em uma morbidade
psicoldgica, contribuindo para uma diminuicdo/deterioracdo da qualidade de vida da
pessoa estomizada, pois esta, ao se deparar com a alteracdo de sua imagem
podera experimentar o revelador significado de rejeicdo e desprestigio podendo ser
ele real ou simbdlico desencadeando seu isolamento psicoldgico e social (PEREIRA,
E etal. 2012; PEREIRA, et al., 2015).

A adaptacdo do estomizado a sua nova condicdo depende do apoio e
estimulo de pessoas significativas, que deverdo ajuda-lo a superar os sentimentos
de perda, negacao, revolta e desesperanca. Dessa forma as relacbes familiares
interferem no enfrentamento do processo de adoecimento, bem como na experiéncia
de cada pessoa neste processo, tornando a participacdo da familia imprescindivel.
Esta, além de auxiliar na realizacdo dos cuidados, consegue se despir de
julgamentos e adotar uma postura mais acolhedora (MARTINS, 2014).

Luz et al. (2014) considera que o processo de reabilitacdo dos estomizados e
atencdo a seus familiares necessita de uma acado multiprofissional preparada para
prestar um cuidado integral, humanizado e sistematizado, através de estratégias de
ensino e acompanhamento do autocuidado. O objetivo é apoia-los no enfrentamento
de seus temores, fantasias e frustracfes, superando suas dificuldades, evitando
possiveis complicagdes, conquistando autonomia e independéncia, buscando a
reinsercdo e bem- estar social, e principalmente, assegurar os direitos de acesso
aos servicos e a garantia de boa qualidade de vida.

Constata-se que os estomizados necessitam de um apoio regular daqueles
que o0s cercam, pois, além de enfrentarem problemas comuns a pacientes
submetidos a cirurgias em geral, eles enfrentam problemas quanto ao estoma
propriamente dito. Tais perturbacdes se apresentam muitas vezes de forma
definitiva, causando alteracfes com significados fisico, psicoldgico, social e espiritual

em suas vidas e, dessa maneira, necessitam de um cuidado diferenciado.
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A mudanca fisiologica enfrentada pelo individuo consiste na presenca de um
dispositivo aderido ao abddmen para, eliminacdo das fezes, que causam
desconfortos, tais como o odor. Sao aspectos reais da estomia que estao presentes
na vida diaria do paciente. Associadas as alteracdes fisicas, estdo as psicolégicas,
pois a mudanga da imagem corporal podera causar sentimentos de mutilacdo e de
rejeicdo. Por isso, deve ser oferecida assisténcia emocional para que a sua
adaptacdo e reabilitacdo seja viabilizada. Medos, crencas, mitos devem ser
trabalhados pela equipe com estomizados e familiares a fim de promover uma
adaptacao a nova condicdo, com a intengdo de diminuir a vulnerabilidade do
paciente, reintegrando-o ao convivio familiar e social.

O envolvimento do estomizado no seu tratamento e no desenvolvimento de
suas habilidades para o autocuidado é importante para a promocdo de seu
empoderamento e para a projecdo de seu restabelecimento, permitindo superar
suas limitacées e as dificuldades encontradas.

Segundo Vinhas (2011) e Jungueira (2010), mesmo com a evolucao
significativa das cirurgias para a realizacdo de um estoma, ainda podem acontecer
complicagbes, que, além de interferir no cuidado imediato, também vao gerar
impacto na qualidade de vida do paciente. Estas complicacdes, se apresentam de
varias maneiras, desde simples irritacdes da pele ao redor do estoma até problemas
potencialmente letais.

As complicacbes, de acordo com Vinhas (2011) e Junqueira (2010) sé&o
classificadas de acordo com o tempo de surgimento em relagdo ao procedimento
operatorio, sendo elas:

» complicagBes imediatas: acontecem nas primeiras 24 horas do pos-
operatorio (isquemias, necroses, edemas de alca intestinal e hematoma de
parede abdominal);

» complicagBes precoces: aparecem do 1° ao 7° dia de pds-operatério
(edemas, necroses, retracdo, abscessos, deiscéncia da sutura muco
cutanea);

» complicagBes tardias: normalmente se apresentam apos a alta hospitalar,
quando o cuidado do estoma ja é realizado pelo paciente e/ou familiar, a
maioria surge nos primeiros dois anos do pos-operatério. (estenose,

retracao, prolapso de al¢a, evisceracao, hérnia e dermatites).
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Além de todos esses problemas enfrentados dos riscos e complicagbes
provenientes da cirurgia, o estoma agrega ao individuo uma deficiéncia e com isso
ele pode passar a sofrer também discriminacgdes.

E de conhecimento geral que as pessoas com necessidades especiais,
sofrem com a discriminagdo desde os tempos remotos. Ao longo da historia, este
individuo foi visto como um ser incapaz, devendo ser isolado por ndo possuir
condicbes necessarias de contribuir produtivamente com a sociedade e, seu
cuidado realizado de maneira vigilante e assistencialista (GOIS et al., 2012; PINTO
Jr., et al., 2014).

Nesta época, de grandes preconceitos, houve préaticas de institucionalizacao
total baseadas em um modelo médico- assistencial. A deficiéncia vista como
cronica, o sujeito como invalido e incapaz de contribuir com a sociedade, 0 seu
cuidado responsabilidade familiar ou interno em instituicdes “protegido”, segregado
do resto da populacao (FURTADO, 2011).

Um dos mais novos discursos nacionais € a palavra “inclusdo”, usada até
mesmo com diversos significados, dos mais superficiais aos mais complexos. No
entanto, chama a aten¢éo o seu uso para defesa, prote¢cédo e garantia das minorias,
no caso de pessoas com deficiéncia. Muitas vezes, 0s problemas de aceitacao
diante de suas limitagGes, iniciam-se no seio familiar e se propagam por toda a vida
(PINTO Jr. et al., 2014).

Algumas mudancas iniciaram de forma lenta a respeito da abordagem
anteriormente utilizada, quando, na década de 50, o aparecimento de disciplinas na
area biopsicossocial, gerou a ruptura de conceitos retrégrados. Comecaram a surgir
propostas alternativas para atendimento a portadores de necessidades especiais,
sendo necessarios muitos anos para que o individuo percebesse que deter o
conhecimento ou saber usa-lo independe de condicéo fisica ou intelectual (GOIS et
al.,, 2012, PINTO, G. et al., 2014).

Para Turchiello e Machado (2015) viver uma sociedade onde falar de
necessidades especiais ou deficiéncia € imaginar alguns estereétipos ligados as
pessoas incapazes e, por conta disso, discriminadas pela sociedade. Mesmo com
surgimento de entidades de apoio, ainda nao foi completamente possivel superar a
raiz da discriminacdo, tornando as reivindicacbes especificas e esquecendo-se de
desmistificar certas convencbes no seio da sociedade, perdurando infinitos

preconceitos.
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Segundo Wallerius e Bissani (2015), o mundo que parecia nao ser favoravel a
mudangas para com as pessoas “especiais” inicia a apresentar transformagdes. No
ano de 1981, a Organizacédo das Nacdes Unidas (ONU) cria um decreto tornando tal
ano como o Ano Internacional das Pessoas Portadoras de Deficiéncias (AIPPD),
passando a perceber os sujeitos portadores de alguma necessidade especial.
Assim, estas pessoas passam a ser vistas como merecedoras dos mesmos direitos

dos outros cidadaos.

2.2.2 A Legislagdo Brasileira e a Politica Nacional para a Pessoa com
Deficiéncia

A Constituicdo Federativa do Brasil de 1988, através dos principios de
universalidade, igualdade e equidade, trouxe avancos em relacdo as questbes
sociais, de garantia de direitos e de cidadania e inegavelmente de saude (BRASIL,
2005).

No entanto questdes referentes as pessoas portadoras de necessidades
especiais tiveram regulamentacao posterior, apesar deste marco legal formalizar os
direitos basicos e essenciais do cidaddo. Mantiveram-se ideias ultrapassadas do
modelo assistencialista — as quais ja estavam cristalizadas na sociedade — e que
constituem entrave ao processo de inclusdo social e participacdo no
desenvolvimento do pais (BRASIL, 1988; TURCHIELLO e MACHADO, 2015).

Ainda hoje, observam- se no dia-a-dia situagfes protecionistas dedicadas as
pessoas portadoras de necessidades especiais, tratando-os como incapazes de
desenvolver quaisquer atividades, sejam elas fisicas, mentais ou intelectuais,
tratando-os como “plantas” que devem ser regadas e protegidas das intempéries do
tempo. Tais posturas prejudicam os caminhos da incluséo e a protecdao da
dignidade. As medidas caritativas, apoiadas numa visao assistencialista, geraram
um sistema paternalista e excludente, intensificando o cuidado para a correcao e
acobertamento da deficiéncia, sem valorizar ou incentivar a autonomia destas
pessoas enquanto sujeitos de direitos.

Na perspectiva assistencialista, a deficiéncia € considerada como uma
barreira fisica ou mental, que se apresenta no corpo ou mente de algumas pessoas
e que deve ser tratada ou corrigida através da intervencdo de um profissional que,

interagindo com este individuo, o fizesse se adaptar & maneira como a sociedade
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esta construida e organizada. Tais conceitos e atitudes passaram a ser revistos e
modificados, uma vez que a percepcao do significado da deficiéncia e de seu
efeito na vida das pessoas serviu de propésito para a reflexdo, principalmente das
proprias pessoas com deficiéncia. Desta forma, deu lugar ao protagonismo dos
“deficientes” na conducao de assuntos que lhes dizem respeito no campo publico.

A politizagdo do tema da deficiéncia ao redor do mundo iniciou-se em
meados dos anos 60 e, com isso, ganhou visibilidade. Tanto os agentes politicos,
guanto a sociedade em geral, passaram a dar maior importancia a questao. O Brasil,
nos ultimos anos, tem se empenhado na promoc¢do dos direitos das pessoas com
deficiéncia através de politicas publicas que valorizem a pessoa como cidada,
respeitando sua diversidade, seja ela relacionada com a raca, a etnia, as geracgoes,
0 género, a deficiéncia ou qualquer outra natureza (BRASIL, 2010).

Ainda no texto constitucional, ao abordar a saude, observa -se apenas o
termo “recuperacao”, citado no artigo 196, podendo estar ou ndo vinculado ao
atendimento integral dos cidaddos com deficiéncia. Somente na secdo da
Assisténcia Social, artigo 203, € que aparecem os termos “habilitacéo”, “reabilitacao”
e “promocao” para aadaptacdo a vida comunitaria (BRASIL, 1988).

A Lei Organica da Saude (Lei n° 8.080/90) ditas as caracteristicas do Sistema
Unico de Saude (SUS), em especial o carater de acesso universal, com gestio
descentralizada, ela ndo estabelece, no entanto, o cuidado especializado a saude
daqueles que possuem deficiéncia (BRASIL, 2007).

Ja a Lei Organica da Assisténcia Social (Lei n°® 8.742/93) regulamenta as
acOes relativas ao atendimento de habilitacdo e reabilitacdo, tendo como publico-
alvo familias com renda inferior a meio salario minimo. Ainda, versa sobre o
beneficio assistencial ndo contributivo, destinado as pessoas que tenham deficiéncia
severa a ponto de incapacita-las para a vida independente e para o trabalho
(BRASIL, 2007).

Os principais documentos normativos que asseguram os direitos das pessoas
com deficiéncia sdo a Lei n°® 7853/99 e o Decreto n° 3298/99 que apresentam o0s
principios, as diretrizes, os objetivos e os instrumentos da Politica Nacional para
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia. Também tratam da acéo
governamental e das responsabilidades de cada setor, determinando pleno acesso a
saude, a educacao, a habilitacdo e reabilitacdo profissionais, ao trabalho, a cultura,

ao desporto, ao turismo e ao lazer, bem como de normas gerais de acessibilidade



32

nos espacos fisicos, nos transportes, na comunicacdo e informagéo e no que tange
as ajudas técnicas (BRASIL, 2005).

As Leis n° 10.048 e n°® 10.098, ambas de 2000, foram regulamentadas pelo
decreto n° 5.296/2004 e estabelecem as normas gerais e critérios basicos para a
promogdo da acessibilidade das pessoas com deficiéncia ou com mobilidade
reduzida (BRASIL, 2005).

A Lei n® 7853/99 determina acdes preventivas, de diagnostico e
encaminhamento precoce para tratamento, programas especificos de prevencéo de
acidentes, criacao de redes de servigos especializados em reabilitacdo e habilitacao,
garantia de acesso aos estabelecimentos de saude, publicos e privados, recebendo
tratamento adequado, garantia de atendimento domiciliar de saude para pessoa com
deficiéncia grave e programas de saude desenvolvidos com a participacdo da
comunidade para estimular a integragéo social do grupo (BRASIL, 2005).

JA no Decreto n° 3298/99, que a regulamenta, além de todas as
determinacdes citadas, sdo introduzidos artigos detalhando conceitos e acbes a
serem implementados. Isso constitui-se numa politica geral de assisténcia integral a
saude e reabilitacdo, da qual também fazem parte a dispensacdo de Orteses,
préteses, bolsas coletoras e todas as demais ajudas técnicas e medicamentos.

A Politica Nacional de Saude para as Pessoas com Deficiéncia, aprovada no
Conselho Nacional de Saude e publicada pelo Ministério da Saude através da
Portaria n° 10.060/2002, especificou as ac¢des tanto no Sistema Unico de Salde e
nas diversas instancias governamentais, como nas relacdes intersetoriais e nas de
parceria com as organizacdes nao-governamentais da sociedade. O objetivo

norteador desta politica é:
[...] reabilitar a pessoa portadora de deficiéncia na sua capacidade funcional
e no desempenho humano — de modo a contribuir para a sua inclusdo plena
em todas as esferas da vida social — protegendo a salde deste segmento
populacional, e prevenindo agravos que determinem 0 aparecimento
de deficiéncias (BRASIL, 2006, p 32).

O Conselho Nacional da Pessoa com Deficiéncia, pelo seu Decreto n°. 5.296,
de 02 de dezembro de 2004, determina a garantia das condicOes gerais as pessoas
com deficiéncia, possibilitando a acessibilidade em condi¢des para utilizagdo com
seguranca e autonomia, total ou assistida, dos espacos, mobiliarios, equipamentos
urbanos, edificacdes, servicos de transporte, dispositivos, sistemas, meios de

comunicacado e informacao, e inclui a pessoa com estomia nessa condi¢cdo. Nesse
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decreto, pessoas com deficiéncia sao aquelas que possuem limitagbes ou
incapacidades para o desempenho de atividades (BRASIL 2006).

As limitacbes acima relacionadas sdo enquadradas tecnicamente nas
seguintes categorias: deficiéncia fisica, deficiéncia auditiva, deficiéncia visual,
deficiéncia mental e deficiéncia multipla. Assim, o Decreto n°® 5.296/04, de 02/12/04,
considera o ostomizado, uma pessoa com deficiéncia fisica, ou seja, possui
limitac&o ou incapacidade para o desempenho de atividade (BRASIL, 2006).

As politicas sociais estdo presentes para que as pessoas portadoras de
deficiéncia se sintam protegidas, e que os seus direitos regulamentados através da
legislacdo venham a ser cumpridos através de politicas publicas. Porém, mesmo
assim, muitos direitos das pessoas com deficiéncia ainda ndo estdo garantidos e um
dos motivos para isso tem sido atribuido a falta de uma representatividade maior e
mais eficiente desse grupo da populagédo no espaco politico. O que se observa sdo
pessoas portadoras de deficiéncia fisica impedidas de trabalhar, de realizar
atividades de lazer, ou de circular em espacos publicos por falta de condi¢cdes
adaptativas e por atitudes excludentes perpetuadas através do conceito do que é ou
nao normal., Dessa maneira, as politicas sociais deverao reconhecer e se contrapor
as formas de descriminacdo existentes para com os deficientes, lutando pela

igualdade de oportunidades e direitos a educacao, emprego e lazer.
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3 QUALIDADE DE VIDA DOS ESTOMIZADOS DE CAPAO DO LEA O

3.1 O CONTEXTO DA PESQUISA

O municipio de Capéao do Leéo foi criado pela Lei 7.647, 3 de maio de 1982,
localiza -se no sudeste sul-rio-grandense, a 265 Km da capital, Porto Alegre, numa
altitude de 21m, tem clima subtropical. Possui uma area territorial de 785.373 Km? e
uma populagédo estimada, para o ano de 2015, de 25.382 pessoas. O municipio é
banhado pelos arroios S&o Pedro, Padre Doutor e Canal Sdo Goncalo, cortado pela
linha férrea que liga Rio Grande a Cacequi e pelas BR 116 e 293 (IBGE, 2014).

O municipio possui trés distritos: Pavao, Hidraulica e Passo das Pedras e
cinco bairros: Centro, Teoddsio, Cerro do Estado Parque Fragata e Jardim América,
este Ultimo o maior bairro do municipio, onde se concentra o maior namero de
habitantes (CAPAO DO LEAO, 2015).

Prestando servicos de saude a populacdo, existem cinco Unidades Bésicas
de Saude (UBS) distribuidas entre os bairros, uma unidade de Pronto Atendimento
(PA) 24 horas, uma equipe de saude que atende a zona rural do municipio, um
Centro de Atendimento Psicossocial (CAPS), uma Farmacia Basica Municipal e o
Departamento de Vigilancia em Saude Epidemioldgica, Ambiental, Sanitaria e do
Trabalhador (CAPAO DO LEAO, 2015).

A Secretaria de Saude do Municipio de Capéao do Leéo distribui e desenvolve
em suas Unidades Basicas de Saude (UBSs) os Programas Especializados de
Prevencao a Saude.

Nas dependéncias da Unidade Basica de Saude Central, localizada no bairro
Centro, dentro de suas atividades diarias, € desenvolvido o Programa de Atencado ao
Estomizado.

O Programa é atendido por uma enfermeira capacitada e registrada no
sistema de Gerenciamento de Usuarios com Deficiéncia (GUD) da Secretaria
Estadual de Saude do Rio Grande do Sul (SES). Participam também do atendimento
dois técnicos de enfermagem lotados na UBS Central devidamente treinados.

O regqistro e cadastro no sistema séo realizados no momento da primeira
consulta, estando previamente agendada ou ndo, pois 0 atendimento a esta
populacao € de livre demanda. O programa, no municipio, € desenvolvido atraves de

consultas de enfermagem, orientacdes individuais aos estomizados e familiares,
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distribuicdo de equipamentos coletores e adjuvantes de protecdo e seguranca,
assim como, em alguns casos, sdo realizadas visitas domiciliares.

Estando inserida no Programa de Atencdo ao Paciente Estomizado no
municipio de Capédo do Ledo, participando e vivenciando da realidade dos usuarios
estomizados, torna-se impossivel ndo considerar a qualidade de vida desses
pacientes.

Desta forma, surge como objetivo geral deste estudo: identificar o perfil e a
qualidade de vida dos usuarios cadastrados no Programa de Atencdo ao
Estomizado no municipio de Capéo do Ledo - RS inseridos na Politica Nacional da
Pessoa com Deficiéncia, tendo como base o instrumento de avaliagdo sobre
qualidade de vida em saude da OMS. Este desdobra-se nos objetivos especificos:
caracterizar o perfil dos usuarios Programa de Atencdo ao Estomizado no municipio
de Capao do Ledo; descrever as relagcbes sociais (familiares, de amizade,
institucionais, comunitarias) dos usuarios do Programa de Atencdo ao Estomizado
no municipio de Capédo do Ledo; identificar as condicdes fisicas e psiquicas dos
usuarios cadastrados no programa de atencdo ao estomizado no municipio de
Capao do Ledao; contextualizar a inser¢cao dos estomizados no Programa de Atencéo
ao Estomizados do Ministério da Saude e sua interface com a Politica Nacional da
Pessoa com Deficiéncia.

3.2 METODOLOGIA

Visando atender os objetivos propostos, optou-se pela realizacdo de um
estudo exploratorio descritivo. Para Gil (2008), o estudo é exploratorio por
proporcionar maior familiaridade com o problema (explicita-lo). O autor considera
que este tipo de estudo apresenta menor rigidez no planejamento, pois as agoes séao
planejadas com o objetivo de proporcionar visao geral, de tipo aproximativo, acerca
de determinado fato.

Oliveira (2011) declara que a pesquisa exploratéria devera promover métodos
de entendimento, sendo caracterizada por dados definidos aleatoriamente. O
procedimento para a pesquisa deve ser maleavel e ndo estruturado. Levantamento
em fontes secundarias, de experiéncias, de estudos de casos e a observacéo

informal sdo métodos utilizados pelo estudo exploratorio.
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O estudo foi também descritivo, pois de acordo com Gil (2008) descreveu as
caracteristicas de determinadas populacfées ou fenémenos.

Pesquisas descritivas retratam as peculiaridades de determinada populacéo
ou evento, podendo ou ndo determinar vinculo entre as variaveis, possibilita verificar
a conexao entre os eventos e propicia o entendimento preciso das caracteristicas do
individuo (OLIVEIRA, 2011).

A populacdo de estudo, assim como a amostra, foi constituida por 14
portadores de estomias intestinais, vinculados ao Programa de Atencéo ao Paciente
Estomizado, cadastrados na UBS Central de Capéao do Ledo, onde se encontravam
0s registros, residentes tanto na area urbana como rural deste municipio.

Foi adotado como critério de exclusao do estudo aqueles usuarios portadores
de sindromes demenciais e/ou outras condicbes que os impediram de compreender
e interagir com o pesquisador, sendo composto por um paciente.

O levantamento de dados aconteceu no més de novembro de 2015.

Foram obedecidos os principios da resolucdo n° 1/886 do Conselho Nacional
de Saude do Ministério da Saude (CNS-MS), editada em 1988, que estabelece a
necessidade do consentimento pés-informacdo aos sujeitos da pesquisa, exigindo
também que os protocolos de pesquisa fossem reconhecidos pelo Comité de Etica
de uma instituicdo de atencdo a saude.

Este subprojeto esta vinculado a um projeto mais amplo intitulado: Os modos
de organizacdo do cuidado em saude em paises do Mercosul da Universidade
Regional de Blumenau (FURB), apreciado pelo Comité de Etica da Universidade
Regional de Blumenau e aprovado sob o parecer de niumero: 879.325 de 19/11/2014
(ANEXO A).

Ressalta-se que os sujeitos de pesquisa foram informados do objetivo da
investigacdo e concordaram em participar. Foi oferecido a eles o termo de
consentimento informado por escrito, garantindo o direito a n&o participacdo na
pesquisa e sigilo acerca das informacgdes obtidas (Anexo B).

As populacdes do estudo, frente as analises, recebeu a identificacdo atraves
de numero cardinal de 1 a 14 referente ao total da amostra.

As informagcBes necesséarias para a realizagcdo do estudo foram coletadas
através de quatro procedimentos metodolégicos que contemplaram a coleta de

dados primarios e secundarios, a saber:
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A andlise documental de acordo com os registros da Unidade de Saude, que
permitiu tracar o perfil dos usuérios do Programa e do diario de campo. Este ultimo
incluiu as observacbes da pesquisadora durante a aplicacdo do instrumento e
entrevistas semiestruturadas.

Foi aplicado um instrumento organizado pela autora (Apéndice A) contendo
30 gquestdes semiestruturadas que proporcionaram a ampliacdo de informagdes,
especialmente as relacionadas aos aspectos ndo contemplados pelos prontuérios.
Isso permitindo a autora investigar aspectos socioecondmicos e sociais de cada
paciente.

Este instrumento foi baseado no questionario no qual Oliveira (2011) refere
ser esta a forma mais usada para coleta de dados, devendo ser impessoal, limitado
em sua extensao e finalidade, podendo conter questdes abertas e fechadas.

O outro material utilizado (Anexo C) com a finalidade de coletar dados

pY

referentes a “qualidade de vida”, foi o instrumento WHOQOL-bref, desenvolvido
pela Organizacdo Mundial da saude (OMS). Este é constituido por 26 questdes,
sendo as perguntas numero le 2 sobre a qualidade de vida geral. As respostas
seguem uma escala de Likert de 1 a 5, quanto maior a pontuagcédo, melhor a
qualidade de vida.O instrumento tem 24 facetas, as quais compdem guatro dominios
que sao: fisico, psicolégico, rela¢cdes sociais e meio ambiente.

As questdes do WHOQOL-bref possuem quatro tipos de escalas de
respostas: intensidade, capacidade, frequéncia e avaliacdo, todas graduadas em
cinco niveis (1 a 5). Estas escalas sdo do tipo Likert, sendo que a escala de
intensidade varia de nada a extremamente; a escala de capacidade varia de nada a
completamente; a escala de avaliagdo de muito insatisfeito a muito satisfeito e muito
ruim a muito bom e a escala de frequéncia varia de nunca a sempre. Todas as
ancoras possuem uma pontuacdo de um a cinco, e para as questées de namero 3, 4
e 26 os escores sao invertidos em funcdo de 1=5, 2=4, 3=3, 4=2, 5=1.

Quanto a qualidade de vida a andlise ocorreu de acordo com o instrumento
WHOQOL-bref da Organizacdo Mundial da Saude. A ferramenta realiza a avaliacédo
da qualidade através de quatro dominios, no qual as facetas sdo agrupadas.
Conforme o instrumento os dominios séo:

Dominio 1 — Fisico, questbes 3,4,10,15,16,17,18.

Dominio 2 — Psicolégico: questdes 5,6,11,19,26

Dominio 3 — Relagdes sociais: questdes 20,21,22
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Dominio 4- Meio ambiente: questdes 8,9,12,13,14,23,24,25

Duas questdes de dominio geral 1 e 2.

Quanto a consisténcia interna, os instrumentos utilizados, foram testados
através do coeficiente alfa de Cronbach, obtendo o resultado de 0,828.

Este teste de confiabilidade € um indice desenvolvido com a finalidade de
avaliar a relevancia e interdependéncia das partes de um instrumento. Com um
valor alfa de Cronbach inferior a 0,70, o instrumento € considerado de pouca
consisténcia, assim como um valor a cima de 0,90 reporta-se a instrumentos com
questdes repetitivas e redundantes (ALMEIDA, 2010).

As duas questbes de qualidade de vida geral (nidmero le 2) sédo calculadas
em conjunto para gerar um unico escore independente dos escores dos dominios,
denominada overall ou “qualidade de vida geral” (ZANEI, 2006 apud ESTEVES,
2009).

Esteves (2009), ao citar Zanei (2006), esclarece que os dominios séao
pontuados de forma independente, considerando a premissa de que QV é um
construto multidimensional. Desta forma, o escore pode variar de um a cinco, sendo
gue quanto maior o valor, melhor é o dominio de qualidade de vida avaliado.

Para a coleta de dados, os estomizados foram entrevistados em sua
residéncia, através de uma visita previamente agendada e o endereco fornecido
pela UBS responsavel através do cadastro dos pacientes estomizados.

O deslocamento do entrevistador foi realizado pela Secretaria Municipal de
Saude do municipio em estudo, Capéo do Ledo-RS, através de visitas domiciliares.
A entrevista foi realizada na presenca do cuidador quando este se fazia presente,
mas sem participacdo nas respostas do entrevistado. Antes da coleta foi exposto o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido aos participantes do estudo e mediante
a sua concordancia em participar da pesquisa, foram apresentados os dois
instrumentos, os quais foram preenchidos pelo préprio pesquisador.

A coleta de dados foi realizada na forma de entrevista, quando o entrevistado
nao entendia o significado de alguma questdo do WHOQOL-bref, a pergunta era
relida de forma pausada, evitando dar explicacdes as palavras, assim como a escala
de respostas. Nas questdes abertas, para se conseguir maior fidelidade, procurou-se

registrar as declara¢cdes dos participantes na integra.
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3.3 RESULTADOS E DISCUSSOES

O presente estudo é composto por dois eixos de analise: o primeiro,
incorporado as entrevistas, informacgfes do prontuario e diario de observacédo de
campo; o segundo que se desenvolve a partir do instrumento criado pela
Organizacdo Mundial da Saude para avaliar a qualidade de vida dos individuos, o
WHOQOL-bref. Os dados coletados de natureza qualitativa e quantitativa foram
obtidos através de visita domiciliar, com uma duracdo de aproximadamente uma
hora para cada individuo e do acesso ao prontuario da paciente estomizados
usuérios da Unidade Basica de Saude.

Os elementos qualitativos foram coletados por meio de questbes
semiestruturadas descritas na integra e pelos dados anotados no diario de campo
através da observacgdo do entrevistador.

Os dados quantitativos, coletados através do instrumento Whoqol-Bref da
Organizacdo Mundial da Saude, foram inseridos em uma planilha do programa
Microsoft Office Excel for Windows 2013, submetidos a avaliacdo de consisténcia de
dupla digitacdo e posteriormente transportados para a andlise estatistica no
programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versao 20.0.

A apresentacdo e discussdo desses dados sera realizada através de dois
topicos: aproximando dos usuarios do Programa de Atencdo ao Estomizado do
municipio de Capéo do Ledo e avaliagdo da qualidade de vida dos usuarios do
Programa de Atencdo ao Estomizado do municipio de Capéo do Leédo através do
WHOQOI-bref.

3.3.1 Assistindo aos Usuéarios do Programa de Atencd o0 ao Estomizado do

municipio de Capéo do Leéo

3.3.1.1 Caracterizagao da Populagédo Atendida

Foram realizadas analises descritivas de frequéncia simples para as variaveis
como idade, estado civil, escolaridade, moradia; e validadas através de descritivos
estatisticos como mostra a seguir na Tabela 1. Observa-se que 0s escores médios

nao diferem entre os grupos:
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Tabela 1 - Descritivos estatisticos de variagdo sociodemogréfica dos estomizados de
Capéo do Ledo-RS 2016.

Variagdes socio Desvio
demograficas Média ~ Minimo | Maximo |Variacéo
- Padrao
N=14
Idade em anos 2,07 0,616 1 3 0,379
Estado Civil 25 1,605 1 6 2,577
Escolaridade 2,7 0,616 1 4 0,379

As variaveis de coleta de dados referentes a caracterizacdo da populacao
estudada, como idade, sexo e estado civil dos individuos cadastrados no Programa
de Atencéo ao Estomizado de Capéao do Ledo, estdo demonstradas na Tabela 2. Na
Tabela 3 constam as variaveis escolaridade, renda e fonte de renda atual.

Dos 14 pacientes estomizados envolvidos no estudo, nove (64,3%)
encontravam-se na faixa etaria de 51 a 70 anos.

Resultados semelhantes foram apresentados por De Araujo et al. (2013),
guando 77% apresentaram idade superior a 51 anos. Fernandes et al. (2010) obteve
em seu estudo que 66,6% tinham idade igual ou superior a 60 anos e Esteves
(2009), encontrou 53,8 % da sua populacao com idade igual ou superior a 61 anos.

As idades de maior incidéncia dos pacientes estomizados nos estudos a cima
citados vém corroborar com os dados do Instituto Nacional do Céancer (INCA), o qual
traz dados de maior incidéncia de céancer de colon e reto na faixa etaria entre 50 e
70 anos de idade. Ainda, o INCA declara que a idade a cima de 50 anos é um dos
fatores de risco para a ocorréncia do cancer colorretal, e que sua incidéncia e
mortalidade aumentam conforme o aumento da idade (BRASIL-INCA, 2010).

Com relacdo ao género houve equidade entre eles, ou seja, sete (50%) eram
do sexo feminino e sete7 (50%) eram do sexo masculino (tab.2).

No estudo apresentado por Rezende (2015), Pereira et al. (2015), Pinto
(2012) e Lenza (2011) o sexo masculino era predominante. No entanto, nos estudos
de Luz et al (2014) e Esteves (2009) houve predominancia do sexo feminino.

Quanto ao estado civil, 57,1%, ou seja, oito individuos sédo casados, enquanto
0s outros 42,9% sao solteiros, divorciados ou viuvos. Este dado vem ao encontro de
estudos de Rezende (2015), Cardozo (2015), Lenza (2011), no qual a maioria dos
entrevistados séo casados. Fator que para Mota et al. (2015), torna-se fundamental,
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pois considera o auxilio da familia um elemento importante no enfrentamento da
doenca e nos cuidados com a estomia e troca de dispositivos.

A familia atua como o suporte concreto em todas as fases da doenca ao
assumir o cuidado da desordem fisica e psicologica do seu doente, dando protecao,
afeto e coragem para que lute pela vida. Porém, nem sempre a familia, devido a sua
histéria, e a sua dinadmica, consegue ser o porto seguro para seus doentes. Assim,
os conflitos podem aparecer durante a evolucdo do processo de tratamento e
reabilitacdo do estomizado, principalmente porque esse processo requer mudancas
na forma de viver da familia e participacdo de todos.

Nesse contexto, salienta-se que, a ndo inclusdo imediata do familiar no
processo de cuidar pode ocasionar grandes dificuldades no transcorrer do
tratamento e na luta contra as dificuldades do dia a dia. O sucesso do estomizado no
enfrentamento de sua condi¢cdo dependera ndo sO se suas estratégias pessoais de
aceitacdo de sua condicdo, mas também de uma boa relacdo com a familia, amigos
e apoio social.

Enfim, para que o estomizado consiga escolher e seguir seu caminho com
seus familiares, deve ter a seu alcance uma rede de apoio ou suporte social que
permitird a solucdo de seus problemas. Neste suporte social a prépria familia esta
incluida junto aos profissionais de satude e demais segmentos da sociedade.

Tabela 2 - Frequéncia por faixa etaria, sexo e idade dos individuos cadastrados no
Programa de Atencéo ao Estomizado de Capédo do Ledo-RS 2016.

S o Porcentagem | Porcentagem
Variaveis Frequéncia Porcentual 9 9

valida acumulativa
Até 50 anos 2 14,3 14,3 14,3
De 51 a 70 anos 9 64,3 64,3 78,6
71 ou mais anos 3 21,4 21,4 100,0
Masculino 7 50,0 50,0 50,0
Feminino 7 50,0 50,0 100,0
Solteiro 3 214 214 21,4
Casado 8 57,1 57,1 78,6
Divorciado 3 21,4 21,4 100,0
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Ao observar a escolaridade (tab.3), percebe-se que 12 pacientes (85,7%)
possuiam o Ensino Fundamental. Rezende (2015), Luz et al. (2014) e Esteves
(2009) em seus estudos também referiram baixos niveis de escolaridade.

Cabe observar que o nivel escolar se torna uma variavel importante, pois o
individuo devera receber uma série de informagBes sobre a estomia, cuidados,
condi¢éo de vida. Acredita-se que, quanto maior a escolaridade melhor a capacidade
do seu entendimento e aprendizado. No entanto, a baixa escolaridade desta
populacdo pode ter dificultado um pouco o entendimento, mas ndo impediu que 0s
entrevistados superassem as dificuldades impostas por sua condicéo.

Por exemplo, alguns familiares e pacientes tiveram dificuldade de entender
como eram colocados os dispositivos, de que maneira se faria o recorte da placa
para que ficasse no tamanho ideal do estoma e de que modo seria adaptado o
carvao ativado e sua fungdo. Porém, no transcorrer do processo adaptativo, cada
um, dentro de suas particularidades e no seu tempo, superou as dificuldades
apresentadas. Além disso, explicitaram que a atencdo e apoio recebido do
profissional vinculado ao PAE, a abordagem clara, dinamica e o incentivo recebidos
fizeram com que eles aprendessem o manejo dos equipamentos como também
lidassem com essa nova condigao.

Quanto a renda familiar (tab.3) 12 estomizados (85,7%) recebem de 1 a 2
salarios minimos. Rezende (2015), Luz et al. (2014) e Lenza (2011) trazem em suas
analises ganhos inferiores a trés salarios minimos.

Os pacientes do presente estudo estavam em licenca saude, aposentados por
doenca ou aposentados por idade/ tempo de servico quando do aparecimento da
doenca de base que os levou a realizacdo da estomia. Apenas um Unico paciente
nao tinha nenhum tipo de beneficio, apesar de idoso e teve o cancer como doenca
de base para a realizacéo da colostomia.

E importante ressaltar, quando se analisa 0os ganhos dessa populacio que os
dispositivos coletores sdo fornecidos e garantidos por lei. Ndo necessitando, dessa
forma, os pacientes direcionarem sua renda financeira para aquisicdo destes. A
Associacdo Brasileira de Ostomizados (ABRASO) trabalha em defesa de seus
estomizados trazendo as portarias 116 e 146 de 1993, do Ministério da Saude como
uma grande conquista. Através delas foi garantido o atendimento e fornecimento de
equipamentos, como bolsas coletoras e demais itens de protecdo a integridade da
pele periestoma (ABRASO, 2016).
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Todos os estomizados entrevistados declararam ter facil acesso a Unidade
Bésica de Saude, onde é realizado o cadastro de dispensagcdo dos materiais do
Programa de Atencdo ao Estomizado do municipio de Capdo do Ledo. Cabe
salientar que todos eles residiam na zona urbana, do municipio e tinham luz elétrica,
sendo que 85,7% moram em casa propria, 92, 9% tinham agua encanada e 78,6%
tinham esgoto canalizado.

Torna-se importante esclarecer que até o prazo final da coleta dos dados nao
havia paciente cadastrado no Programa de Atencdo ao Estomizado morando na

zona rural do municipio de Capao do Leéo.

Tabela 3 - Frequéncia por escolaridade, renda, e beneficio/remuneracéo dos individuos
cadastrados no Programa de Atencao ao Estomizado de Capao do Ledo-RS 2016.

Variaveis Frequéncia |Porcentual Porcqntagem Porcentag_em
valida acumulativa
Analfabeto 1 7,1 7,1 7,1
Ensino Fundamental 12 85,7 85,7 92,9
Incompleto
Ensino Médio 1 7.1 7.1 100,0
Incompleto
1 a 2 salarios minimos 12 85,7 85,7 85,7
3 a 4 salarios minimos 2 14,3 14,3 100,0
Licenca-saude 5 35,7 35,7 35,7
Aposentado por doenca 4 28,6 28,6 64,3
Aposentadq por idade - 4 28.6 28.6 92.9
tempo servico
Outro 1 7,1 7,1 100,0
Total 14 100,0 100,0

3.3.1.2 Acesso dos Usuarios ao Programa de Atencdo ao Estomizado

Pode-se constatar ao observar o grafico a seguir (Grafico 1) que apenas sete
pacientes (50%) foram encaminhados ao Programa de Atencdo ao Estomizado do
municipio de origem pelo hospital que realizou o procedimento cirdrgico.
Observando-se assim uma desinformacao das equipes hospitalares em relacdo aos
direitos dos pacientes e o desconhecimento a respeito do Programa de Atencéo ao
Estomizado, que ja € uma realidade em nosso pais o que dificulta o caminho a ser
seguido pelo estomizado e seus familiares no que se refere a aquisicdo de materiais

e acompanhamento no programa a que tem direito.
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Pode-se perceber que ndo ha um atendimento especializado e sistematizado
aos estomizados no pré, peri e pos-operatorio imediato, que veem refletidos nas
diversas formas de abordagem ao paciente e seus familiares no decorrer do
processo. Evidencia-se tal afirmativa quando, 50%, ou seja, 0s outros sete pacientes
percorreram, diversos caminhos, como procurar socorro no centro de especialidades
de outro municipio, amigos e vizinhos e a prépria Secretaria Municipal de Saude do
municipio de origem, até chegar ao Programa.

Considera-se importante que o0s pacientes, antes mesmo de serem
submetidos a cirurgia para a realizagdo de um estoma, tenham contato com um
profissional ou equipe qualificada para fornecer informacdes gerais e especificas
relacionadas ao procedimento , cuidados e orientagcdes durante a internacao
hospitalar assim como o0 encaminhamento quando da alta hospitalar para o
Programa de Atencdo ao Estomizado do municipio de origem. Para tanto, deve-se
oferecer 0 nome e telefone do profissional responsavel, para que o familiar e
paciente facam contato imediatamente apos a alta.

Outra forma importante de informacao € possivel através de contato prévio
da equipe hospitalar com o profissional do programa durante a internagdo do
paciente para que a avaliacdo pelo PAE e a criagdo de vinculos com os
profissionais sejam iniciadas o mais breve possivel, ainda dentro do ambiente
hospitalar. Essa forma de informacédo sé podera acontecer quando os gestores de
cada municipio disponibilizarem pessoal e transporte para o profissional se deslocar
até o paciente. Na realidade em tela, observam-se como pontos positivos a
proximidade do municipio de Capao do Ledo com o municipio de Pelotas, que é
referéncia para este tipo de procedimento e 0s poucos hospitais existentes no
municipio de referéncia. Como pontos negativos menciona-se o numero insuficiente
de profissionais atuando no PAE, o acumulo de fungBes destes profissionais e
dificuldades relacionadas ao transporte para se poder chegar ao paciente.

No estudo de Lenza (2011) o numero de pacientes informados quanto a
existéncia do programa na rede de atendimento municipal chegou a 72,8%.

Estudos como de Hubert (2012) relatam que quando a atencdo a saude
ocorre atraves da estratégia da saude da familia as informagdes e caminhos a seguir
chegam menos tortuosos e com maior facilidade aos individuos. Porém, os

profissionais sentem necessidade de uma sistematizacdo do trabalho da equipe para
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que o atendimento ao estomizado venha garantir uma melhor adaptagcéo do paciente
e familiar promovendo a autonomia e o autocuidado.

Segundo Moraes et al. (2015) para uma verdadeira ampliacdo dos direitos
dos estomizados,é necessaria a inclusao de politicas publicas que defendam estes
individuos estomizados e a criacdo e adaptacdo de leis que os respaldem.Estes sao
avangos substanciais para a aceitacao e insercéo deste individuo na sociedade.

Observa-se que a partir da Constituicdo Federativa do Brasil de 1988, &
assegurado o direito das pessoas com deficiéncia. O documento traz como
atribuicdo das trés esferas de governo, cuidar da saude e assisténcia publica,
protecdo e garantia de direito destas pessoas. Ao longo dos anos esta discussao se
tornou frequente e vem sendo regularizada através de outros mecanismos legais.
Um exemplo é a Lei n° 7.853/89, regulamentada pelo decreto 3.298, de 1999, que
trata do apoio as pessoas com deficiéncia e sua integracdo social e concede
atividades de promocéo e prevencéao; oferece uma cadeia de atividades habilitadas
para a reabilitacdo e habilitacdo; 0 acesso as instituicdes de saude e ao tratamento
adequado , de acordo com os métodos preé-estabelecidos; cuidado domiciliar de
salude ao deficiente grave ; e a expansdo de programas de salde que atendam as
pessoas portadoras de deficiéncias, com a participacdo popular.

A Lei Organica da Saude n° 8.080/90 salienta os principios da universalidade,
equidade e integralidade. No entanto, ela ndo se refere especificamente a saude
daqueles que apresentam deficiéncia. Desta forma, o Ministério da Saude
regulamentou a Politica para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia,
guando estabeleceu diretrizes protetivas relacionadas ao bem-estar pessoal, social e
econdbmico destas pessoas. Também atribuiu o preceito da igualdade de
oportunidades, sem privilégios ou paternalismos, empenhando-se na efetivacdo do
acesso, integragcao e permanéncia em todos os servicos da comunidade, sejam eles
voltados a educacédo, saude, trabalho, seguridade social, transporte, habitacéo,
cultura, esporte ou lazer.

A lei n° 10.048/00 situa prioridades ao atendimento prevendo adequacéo dos
espacgos publicos, equipamentos e veiculos de transporte coletivo. Na lei de n°
10.098/00 estdo incluidas medidas que promovam a acessibilidade, através da
eliminacao de barreiras e de obstaculos nas vias e espacos publicos, no mobiliario
urbano, indicando alteracdes na construcédo e reforma de edificios e nos meios de

transporte e de comunicagdo. O Decreto n® 3.298/99 dispde sobre a Politica
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Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia e o n° 5.296/04
regulamenta as Leis n° 10.048/00 e n° 10.098/00;

Ja a Portaria n® 10.060/2002, Politica Nacional de Saude da Pessoa com
Deficiéncia legitima de forma detalhada suas acdes com a intencédo de reabilitar a
pessoa com deficiéncia na sua capacidade funcional e resgate humano, cooperando
com a sua inclusdo total na vida social, protegendo a saude desta populacao,
prevenindo agravos que acarretem deficiéncias.

A Portaria n°® 400, de 16 de novembro de 2009, normatiza e estabelece as
Diretrizes Nacionais para a Atencdo a Saude das Pessoas Estomizadas no ambito
do Sistema Unico de Salde - SUS, a serem observadas em todas as unidades
federadas, respeitadas as competéncias das trés esferas de gestao.

Apesar dos avancos ocorridos nesta area, ainda ha muito a ser feito, pois
observa-se que as politicas publicas ndo foram colocadas totalmente em pratica.
Devem ser criadas novas formas de visibilidade desta populagdo para a sociedade,
de suas potencialidades e capacidades que estdo esperando para serem
desenvolvidas. Ainda acontecem ac¢des inaceitaveis seja por desorganizacao
institucional, ou por grande tempo de espera para a realizacdo de procedimentos
mais sofisticados.

Nesse sentido, Moraes et al. (2015) revela que o estomizado e sua familia
tém muitas vezes, necessidade de respostas imediatas e de formar vinculos com
seus cuidadores, porém segundo 0s autores, 0 que se observa € que nem sempre
se obtém estas respostas, seja por despreparo das equipes, por falta de
sensibilidade dos profissionais ou, muitas vezes, por auséncia de sistematizagao da
assisténcia. Esta ultima acontece a medida que cada local ou municipio realiza os
cuidados e emprega o Programa de Atencdo ao Estomizado conforme suas
necessidades e limitacdes. Muitas vezes, deixa este usuario especial jogado a

prépria sorte.
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Caminho percorrido pelos estomizados do Capdo do Ledo RS
até chegar ao Programa de Atencdo ao Estomizado do
municipio 2016.

EHospital onde realizou a estomia
B Secretaria da Saude do municipio de origem
@ Amigos/ vizinhos

O Centro de especialidade de outro municipio

Grafico 1: Caminho percorrido pelos estomizados do Capédo do Ledo RS até
chegar ao Programa de Atencdo ao Estomizado do municipio 2016.

3.3.1.3 Cuidador, Autocuidado e Diagnostico desta Populacéo

Ao analisar a tabela de numero 4, da populacdo estudada, 10 individuos
(71,4%) referiram possuir cuidador. Mesmo assim 13 (92,9%) deles realizavam o
autocuidado do estoma.

Pode-se perceber que, ao comparar os dados obtidos com outros estudos,
aspectos como o acompanhamento do estomizado por uma equipe especializada e
comprometida tornam a vida do paciente mais independente e este terd mais
facilidade em aceitar a sua condicdo. Dados obtidos nos estudos de Martins (2014),
Silva (2013) e Pinto (2012) informam que os estomizados realizavam o autocuidado
em 93,3%, 65,4% e 68,6% dos casos, respectivamente sem nenhuma forma de
auxilio.

Cabe salientar que varios fatores contribuem para a realizacdo do
autocuidado. No estudo de Silva (2013), sua populacéo tinha 50% de estomizados a
cima de 60 anos, 0 que pode ser a razado para o baixo indice de estomizados que
realizavam o autocuidado no municipio, mas principalmente, isso foi atribuido a
auséncia de uma assisténcia especializada, tornando os entrevistados inseguros
para realizar a troca de dispositivos e promover os cuidados com a pele. Desta
forma, evidenciando que mesmo com leis e normatizagOes federais que assegurem

os direitos dos estomizados, 0s municipios sdo pecgas-chave para o Programa de
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Atencédo ao Estomizado funcione, proporcionando melhorias que visem atender
estes pacientes através de  estratégias de atencdo, incentivando cuidados
fundamentais de protecdo da sua qualidade de vida.

Pinto (2012) acredita que esta baixa porcentagem ocorreu devido a populacéao
maior do estudo estar na faixa etéria de 85 a 95 anos, quando a idade avancada
ocasiona alteracdes no organismo como diminuigdo da acuidade visual e auditiva,
fraqueza muscular e perda da mobilidade, tornando o autocuidado prejudicado.

Em contra-partida, ao analisar o estudo de Martins (2014), observa-se que
varios fatores contribuiram para esta alta taxa de individuos realizando o
autocuidado, todos eles estdo estomizados hd mais de dois anos, 53,33% tem
idade inferior a 60 anos e, principalmente, todos estdo sendo acompanhados desde
0 procedimento cirdrgico para realizacdo do estoma,pelo ambulatério de
coloproctologia do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo
Preto da Universidade de Sao Paulo (HCFMRP-USP).

Ao estimular o estomizado ao auto cuidado com o estoma, 0 que se busca é o
retorno de sua independéncia, seu direito de ir e vir sem depender de outras
pessoas, retornar a atividades como ir ao banheiro sozinho, tomar banho , vestir, ir
ao mercado. Enfim, tira-lo da condicdo de incapaz que muitas vezes se cria em
decorréncia do processo de satude/doenca que se apresenta. A aprendizagem leva o
individuo a adquirir maior seguranca e autoconfianca para que retorne as atividades
laborais, sociais e de lazer (MARTINS, 2014).

Torna-se importante para a recuperacdo do individuo uma assisténcia
interdisciplinar e psicossocial precoce destinada ao autocuidado e a reabilitagcéo ,
tornando-os independentes e capazes de retornar ao convivio social, que muitas
vezes, foi abandonado por conta do sentimento de vergonha e incapacidade.
Compartilhar suas experiéncias com grupos especificos de estomizados também é
uma maneira de incentivar esse autocuidado e superacao das dificuldades.

No entanto, é sabido, conforme descreve Meirelles et al. (2015) e Martins
(2014) que a familia tem importante significado sobre a sadde do paciente, pois ela é
responsavel por manter as atividades do dia a dia, o apoio e a construgcdo do
cuidado, proporcionando solugdes reais na procura do bem-estar. Também atua no
enfrentamento das dificuldades do cotidiano e no encorajamento de sua
recuperacao fisioloégica e psicossocial. Sendo assim , a familia € e sempre sera

personagem basilar na vida do estomizado.
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Carvalho (2012) relata que o isolamento social imposto pela prépria pessoa
estomizada, o sentimento de inutilidade, de perda da capacidade produtiva e de nado
aceitacdo sdo fatores que dificultam a dinamica familiar. O impacto que incide
diretamente no paciente, acontece também indiretamente na familia, uma vez que é
ela o primeiro grupo social do estomizado e terd que desempenhar papel

fundamental no enfrentamento da doenca.

Tabela 4 — Distribuicdo da populacdo de estomizados de acordo com as variaveis cuidador e
autocuidado desta populagdo no municipio de Capéo do Leé&o - RS 2016.

Porcentagem Porcentagem

Variaveis Frequéncia  Porcentual L 4
valida acumulativa

Cuidad Sim 10 71,4 71,4 71,4

uidador Nao 4 28,6 28,6 100,0

Autocuidad Sim 13 92,9 92,9 92,9

utoctidado N5 1 7.1 7.1 100,0

Através do Grafico 2 abaixo, a respeito do diagndstico dos pacientes
cadastrados no Programa de Atencdo ao Estomizado, percebe-se que a populagéo
entrevistada (100%), conhece seu diagnostico. Destes, sete pacientes estdo com
CA de sigmoide, reto ou canal anal (50%) .Os sete individuos restantes (50%) tém
seu diagnostico distribuido entre varios outros como megacolon chagasico, retocolite
ulcerativa, CA de colon ascendente, transverso ou descendente.

No estudo de Silva (2013), 47,9% dos casos de estomia estavam
relacionados ao CA colorretal, e, os demais 52,1% distribuidos entre as outras
patologias. Estes dados se assemelham, apesar de esta ser outra populagéo e outro
ano de estudo. J& no estudo de Luz et al. (2014) e Ramos, R. et al. (2012) a
ocorréncia de estomias foi por neoplasia colorretal, chegando a 80% ou mais dos

Ccasos.
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Diagnéstico dos pacientes cadastrados no Programa de Atencdo ao
Estomizado no Capao do Ledo. RS .2016

EMegacolon Chagasice

Bl CA Sigmiode/reto/anus

B CA Colon asce/trans/desc
ORetocolite ulcerativa

M Outro

Grafico 2: Diagnostico dos pacientes cadastrados no Programa de
Atencdo ao Estomizado no Capéo do Ledo RS 2016.

No presente estudo, dos 14 estomizados, dois apresentaram prolapso de algca
intestinal, o que equivale a 14,3% da populag&o. Isso vem ao encontro do que nos
dizem Vinhas (2011) e Junqueira (2010) sobre complicacdes tardias. Nestas, 0
prolapso de alca intestinal € a mais comum, uma vez que esta na maioria das vezes
associado as hérnias periestomas. Ainda a tempo, vale relatar que prolapso de alca
€ a exteriorizacdo exagerada da alca intestinal do estoma, que pode ocorrer por
varias razbes como ma técnica cirargica e de fixacdo da algca, movimentos
peristalticos acentuados e elevacdo da pressao intra abdominal por esforcos. No
estudo de Vieira (2014) o prolapso de alca intestinal ocorreu em 5,4% dos casos
estudados.

Outros tipos de complicagéo ndo apareceram na populacao entrevistada. No ,
elas sdo mencionadas no estudo apresentado por Pinto (2012), quando as
complicacBes decorrentes da estomia como irritagdes cutaneas ocorreram em 56,2%
dos caso e a ocorréncia de prolapso de alca intestinal ndo foi mencionada. Da
mesma forma, Junqueira (2010) relata que, independente da classificacdo, as
complicacdes pos-colostomia apresentam incidéncia variavel de 15 a 30 %.0 autor

nao as especifica.

3.3.1.4 Tempo de Permanéncia de Estoma e Atividades sociais

Na Tabela 5, quando cruzados os dados de tempo de permanéncia do estoma

com a realizacdo de atividades sociais, observa-se que oito dos 14 pacientes do
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estudo (57,2%), independentemente do tempo de estomia, realizam atividades
sociais variadas desde consultas médicas até viagens. Entretanto mesmo que em
minoria, 0s pacientes com pouco tempo de cirurgia tendem a manter-se reclusos,
saindo apenas para atividades indispensaveis como ir a consultas e compras.

Tais dados se confirmam segundo Flora (2012) que diz que o0s
comportamentos de isolamento, reducao das atividades de lazer, de trabalho e
sexuais devem ser trabalhados pelas pessoas de seu convivio como familiares,
amigos, e até mesmo por profissionais de salude que proponham interacdes sociais

entre individuos estomizados.

Tabela 5 — Cruzamento das varidveis tempo de permanéncia do estoma e atividades sociais
dos individuos cadastrados no Programa de Atencéo ao Estomizado do municipio de Capao
do Le&o- RS 2016.

Tempo de estomia
Atividades v — -
sociais enos era ou
del Dela| Desa 9 mais % | Total
3 anos | 6 anos
ano anos anos
Festas//viagens,
igreja/ trabalho/ 2 3 1 0 2 57,2 8
consultas/compras
Apenas consultas 2 0 0 0 0 14,28 2
Compras/consultas 1 5 0 1 0 28,57 4
Total 5 5 1 1 2 100 14

3.3.1.5 Sentimentos dos usuarios do Programa de Atencdo ao Estomizado (PAE)

Capao do Leédo

A pessoa submetida a uma intervencao, para a realizacdo de uma estomia,
enfrenta uma série de mudancas decorrentes do estoma, as quais necessita se
adaptar. Esta adaptacdo € um processo individual, podendo ser mais ou menos
lento, resultante do acolhimento de cénjuges, de familiares de amigos e do grupo
social, que estimulara o ajustamento psicossocial destes pacientes que

necessitaram de uma estomia Mota M. et al. (2016), Rezende (2015).
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Tendo como realidade este apoio no qual os autores acima se referem, ao
serem questionados no que mudou a sua vida apOs a realizagdo do estoma, 0s

pacientes 1,7 e 12 foram categoricos ao responder:

“[...] nada mudou”.

No comentario anterior, pode-se perceber que o estomizado muitas vezes se
utiliza de estratégias para enfrentar seus problemas e alteracdes em decorréncia do
novo. A aceitagdo de sua nova condicao sera um fator de grande importancia para a
reabilitacdo do paciente, seu retorno as atividades do cotidiano e convivio social,
preservando sua saude e promovendo a melhoria da qualidade de vida.

Diante da necessidade de um estoma, verifica-se uma ruptura do individuo
com sua imagem, havendo um questionamento enérgico sobre a sua existéncia
principalmente quando vivencia algo negativo em seu dia-a-dia (PINTO, 2012).

Ao se deparar com o estoma, o individuo apresenta dificuldade de aceitacéo
dessa condicdo, uma vez que suas expectativas e projetos de vida foram
modificados, devendo ser reordenado dentro da nova realidade, junto com a familia
e demais nucleos sociais (VIEIRA et al., 2013).

As falas dos entrevistados, apresentadas a seguir, contrastam com 0s autores
acima citados, trazendo a tona questionamentos como: Seria sentimento de
resiliéncia? Ainda em tempo, para Sordi (2015) resiliéncia na psicologia trata da
habilidade de confronto do individuo com as dificuldades, preservando a capacidade
de adaptagdo, transformacdo, recuperacdo e superacdo de obstaculos. Nao
estariam estas dificuldades inseridas nos complementos das frases como: “periodos
de depressao”, “me sinto fraca™?

Mostra-se nas falas a seguir que mesmo 0s pacientes tentando de maneira
positiva aceitar o0 estoma e sua condicdo , eles ainda sofrem com as modificagbes
resultantes da estomia , sejam por alteracbes fisicas, psiquicas ou sociais,
decorrentes da perda do controle esfincteriano e alteracbes da imagem corporal.

A reabilitagdo do estomizado necessita de um a assisténcia diferenciada, pois
0 cuidado ndo desse ver direcionado apenas ao problema fisico (deficiéncia). Ele
deve incorporar as necessidades fisiologicas e psicossociais da mesma forma

conforme suas particularidades.
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Paciente 2: “[...] nada mudou, [...] apenas periodos de depressao”.
Paciente 14: “Continua a mesma coisa, Nndo posso me gueixar, mas me sinto muito

fraca, sinto falta do meu filho e minha neta”.

Martins (2014) em seu estudo, cita duas fases do processo de reabilitacdo do
estomizado: a fase aguda e a fase tardia. Na fase aguda o individuo apresenta a
necessidade de aprender o autocuidado, de saber manusear os materiais.Esta fase
tem a sua duracdo diretamente relacionada ao grau de complicacdes pos
operatorias vivenciadas por ele. J4 na segunda fase, ou fase tardia, a preocupacao
destes individuos se direciona as suas atividades de lazer, recreagdo, retorno ao
trabalho e o medo de “acidentes” como descolamento dos coletores e odores.

Ainda, 0 mesmo autor relata que a pessoa passa ap0s a sua recuperagao
fisiologica, por uma transformacéo, pois traz consigo o sentimento de ter superado
obstaculos e desafios, retomando suas atividades e visando reassumir o controle de
sua vida.

Pinto (2012) declara que o tempo pode se mostrar um colaborador, para que
o0 individuo aceite a condigdo de viver com uma estomia, vindo a reconhecé-la como
parte de si, em prol de um viver ativo e de qualidade.

Observa-se que a forca de vontade do paciente em superar suas dificuldades,
o tempo investido no desenvolvimento de sua capacidade para o0 autocuidado
proporcionou um grau de aceitacdo de sua condicdo capaz de resgatar seu papel

social.

Paciente 13: “Em que mudou minha vida? [...] ndo sei te dizer, ja faz tanto tempo,

gue nem lembro. como era antes”.

Para Mota M. et al. (2016), e Rezende (2015) algumas pessoas com estomia,
principalmente recente tendem a buscar um isolamento da sociedade decorrente de
medos e insegurancas. As mudancas sociais e afetivas séo intensificadas devido a
contrariedade com a sua situagao fisica.

De acordo com Pereira et al. (2015) o proprio estomizado apresenta
dificuldades de retornar ao convivio social e as atividades de lazer, ndo pela

dificuldade de aceitacao por parte da sociedade e sim por seus proprios temores.



54

Deve haver um retorno deste individuo as suas atividades béasicas como
alimentacao e higiene, para, num crescente, buscar seu retorno a familia, sociedade,
trabalho e lazer.

Os pacientes na condicao de estomizados reduzem suas atividades habituais,
limitam suas atividades fisicas preocupados em se manter distantes de situagfes
embaragosas (RIBEIRO, 2015).

Quando o paciente se depara com essa sua nova condicao, ficando frente a
frente com estas mudancas fisioldgicas, gastrointestinais, emocionais e sociais, é
gue na verdade vai perceber o quanto isso podera interferir na sua vida. Ao ficar
inseguro frente a tantas mudancas, muitas vezes busca o isolamento. Observa-se
que ele passa a comparar tal situacdo com o luto, ou perda da liberdade, por
considerar um procedimento mutilador.

As possibilidades do estomizado realizar suas fungbes diarias com a
presenca da estomia estd diretamente ligada a sua determinacdo e as suas
perspectivas. Muitas vezes, o préprio paciente se coloca a margem da possibilidade
de ser util a alguém ou a sociedade, assim como impde limites para sua capacidade
de trabalho. Estas perspectivas negativas por parte dos entrevistados, sao
observadas através de alguns relatos a seguir:

Paciente 5: “[...] ndo posso fazer o trabalho de casa, essas coisas ficou mais dificil”.
(sic)

Paciente 11: “[...] me tirou a liberdade de sair, diminuiu minha agilidade, tudo fica
mais demorado”.

Paciente 10: “[...] agora tenho algumas restricdes e cuidados de néo fazer forca, nao
andar de bicicleta”.

Paciente 3: “[...] limitou minhas atividades, diminuiu minha independéncia”.

Ribeiro (2015) afirma que, para o paciente portador de uma doenga como o
cancer, quando passa a existir a eminéncia de morte, submeter-se a uma estomia &
receber a chance de prolongar sua vida, aliviar sintomas e até mesmo conquistar
sua cura. Tal parecer € confirmado na fala do Paciente 4, que relatou ter a realizagcéo
da estomia aliviado as dores decorrentes da doenca.

Quando o paciente esta sofrendo com dores fortes, ocasionadas por uma

doenca grave, e a realizagdo de uma estomia ird proporcionar o alivio da dor, e
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melhorar os sintomas , os principios de negacédo devido a alteracao fisiologica se

tornam mais brandos ou inexistentes.

Paciente 4: “depois da cirurgia figuei muito melhor, ndo tenho mais dor, antes eu

tinha muita dor, era muito forte [...]",

Observa-se também que a experiéncia da estomia estando associada a
compreensao e tratamento da doenca, influenciou na minimizacdo do sofrimento,
demonstrando adaptacdo conveniente a sua situacdo e demonstrando confianca
quanto a sua recuperagao.

O paciente 9 utilizando-se de uma experiéncia nao tdo boa em uma fonte de

aprendizado declarou que passar pela estomia teve um ponto positivo:

Paciente9: “ndo bebo mais, parei de beber”.

Na verdade, percebe-se que o0s estomizados do estudo apresentavam
sentimentos de resignacdo, pois ndo tiveram escolha quanto a realizacdo do
procedimento, todos verbalizaram a necessidade deste para a promoc¢ao da cura e
manutengao da vida.

Os individuos estomizados pertencentes ao Programa de Atencdo ao
Estomizado (PAE) do presente estudo em unanimidade, relataram que esse ajudou
de algum modo no seu dia a dia. Observa-se através das falas a seguir algumas
raz0es pelas quais estas pessoas consideram existéncia do programa importante

para sua condi¢cao de estomizado:

Paciente 11: “ganhar o material € muito importante para mim, ele é vital na minha
condicao”.

Paciente 6: “me ajudou financeiramente, ganhando todo esse material, e bom
atendimento da equipe desde o dia que me operei até hoje, ndo tenho do que
reclamar”.

Paciente 12: “ganhando o material, 0 acesso facil as pessoas e a dedicacdo que a
gente é tratado”.

Paciente 2: "[...] as conversas, me ajudaram muito”.
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Paciente 14: “me ajudou em tudo, nas bolsinhas, conversar com a enfermeira, tudo
mesmo”.

Pacientes 3,8 e 9: “me ajudou nas orientac¢des, no cuidado com a pele, como é que
ia fazer”.

Paciente 10: “Me estimulou a viver, me incentivou a me cuidar”.

Pacientel: “Na minha recuperacdo, sobre a doenca que eu estava recuperando

minha saude”.

Ao analisar as falas pode-se perceber que os individuos entrevistados
consideram a existéncia do PAE como fator decisivo para sua autonomia, liberdade,
capacidade de fazer escolhas, independéncia mesmo que ao seu ver seja limitada.
Ou seja, consideram o PAE fundamental para sua reabilitacéo.

Quando foram solicitadas sugestbes de melhorias para o programa, aos
estomizados entrevistados, sete pacientes disseram que ndo era preciso mudar
nada e um paciente nao soube dizer o que teria que mudar. Mas em falas de outros
pacientes, percebe-se a necessidade do estomizado estar mais proximo da equipe
de saude e de outras pessoas com “problemas” semelhantes ao seu, ou seja, outros
estomizados.

E importante para os estomizados que seja oferecido um atendimento
especializado, de qualidade e continuo para que se sintam protegidos e capazes de
enfrentar seus “fantasmas” e seguir em frente na busca da reabilitacdo e da insercéo
social. Por isso torna-se fundamental chamar a atengcdo para que no campo da
saude e dos programas de saude e bem estar social ndo so facilitem o acesso dos
pacientes aos recursos terapéuticos, mas também reconhecam e valorizem suas

experiéncias diarias.

Paciente12: “tinha que ter uma visita logo que a gente chega do hospital e ter visitas
frequentes”.

Pacientel4: “"a enfermeira tinha que vir uma vez por semana pra ver se ta tudo
certinho, se estamos fazendo direitinho”.(sic)

Paciente 2 e 9: “precisamos de reunides mensais, para poder se conhecer e trocar
ideias”.

Paciente 10: “encontros para dividir experiéncias e visitas regulares”.

Paciente 3: “seria bom ter visitas e palestras também”.
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Mesmo sendo a familia o nucleo central da interacdo social, para Mota M et
al. (2016), quando o estomizado comeca a fazer parte de um grupo de apoio, ele
comeca a apresentar um fortalecimento para enfrentar as atividades diarias, atraves
da troca de experiéncias e do apoio mutuo. Afinal quando uma pessoa estomizada
vem a integrar um grupo de apoio, ela tem sua visdo ampliada quanto as
possibilidades de viver de modo independente, resultando no autocuidado.

Para o estomizado a existéncia de uma rede de apoio é fator determinante
para que volte a desenvolver as relacdes interpessoais, seja com a familia, amigos,
profissionais de salde e outros estomizados. SO assim eles se sentirdo capazes de
enfrentar e resolver seus problemas e limitagdes lutando pela retomada de sua vida.

E fundamental que a equipe do Programa de Atencdo ao Estomizado do
municipio de Capao do Ledo desenvolva um sistema de primeira visita/atendimento
ao estomizado logo que este retorne do hospital apos a cirurgia, para que se faca a
inclusdo no programa e a partir deste momento se inicie 0 acompanhamento,
preparo, orientacdes e familiarizacdo do paciente e familiar com os produtos, equipe
e programa.

Sendo assim, mesmo 0 estomizado tendo acesso aos dispositivos e
adjuvantes de boa qualidade e uma equipe qualificada e empenhada na promocéao e
orientacdo do cuidado, ndo significa que o individuo tera uma facil adaptacdo ao
material e a sua condicao.

A auséncia dos diversos profissionais que deveriam compor a equipe de apoio
ao Programa de Atencdo ao Estomizado de Capédo do Ledo, além de sobrecarregar
o profissional enfermeiro que se torna a Unica referéncia para o paciente, prejudica a
promocao de estratégias de enfrentamento de sua condicdo nas diferentes areas
afetadas. Esta populacdo necessita de uma equipe de profissionais de saude
integrada e preparada para atuar nas adversidades e na promog¢&do da melhoria da
gualidade de vida.

3.3.1.6 O Programa de Atencdo aos Estomizados, o Grupo de Apoio e 0s

Profissionais de Saude

Segundo Santana et al. (2010) o Programa de Atencao ao Estomizado ainda
pouco divulgado veio desempenhar um importante papel de suporte a estas

pessoas. Com a implantacdo e desenvolvimento dele, os profissionais de saude,
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especialmente o enfermeiro, poderédo se especializar, atualizar e criar condi¢des de
atendimento as necessidades desses pacientes, de maneira integral e
sistematizada.

O Programa de Atencdo ao Estomizado (PAE) tem o papel de oferecer
suporte para estas pessoas, seja fornecendo materiais e equipamentos proprios
para o cuidado do estoma e pele periestoma, como bolsas e seus adjuvantes; seja
oferecendo orientacdes que a preparem para lidar com a nova realidade de cuidado
de um estoma e gradativamente preparar o individuo para o autocuidado visando
autonomia e independéncia (MORAES et al. 2013; PINTO, 2012).

Inseridas no Programa de Atencdo ao Estomizado existem varias a¢fes que
servem para auxiliar o estomizado no enfrentamento de sua condicdo. O grupo
educativo, grupo de saude ou grupo de estomizados é formado pelos estomizados
cadastrados, seus familiares e equipe de saude responsavel pelo programa. Ele
representa uma ferramenta fundamental para a recuperacao da qualidade de vida e
na promoc¢ao do cuidado ao paciente estomizado, pois nasce como um ambiente de
aprendizado, no qual se compartilham experiéncias (BARROS, et al., 2013).

O enfermeiro ocupa uma posi¢éo de destaque frente a assisténcia as pessoas
com estomias, seja por seu conhecimento cientifico, por seu envolvimento no
momento do diagndstico, do pré e pds-cirdrgico e no acompanhamento ambulatorial
ou, ainda, pelo desenvolvimento de acdes de educacdo em saude e promocao do
autocuidado (MOTA et al., 2016).

O profissional que presta assisténcia a esses pacientes deve estar
amplamente envolvido no desenvolvimento do autocuidado, exercendo atencéo
individualizada e conhecendo as peculiaridades de cada paciente afim de facilitar
sua reabilitacdo e gerenciando os grupos de cuidado para que atendam as
necessidades dos seus participantes (MORAES, et al. 2013).

A equipe responsavel pelo programa devera prestar suporte ndo sé ao
paciente, mas também estar atenta as necessidades dos seus familiares, prestando
apoio, oferecendo orientacdes e estrutura essencial de enfrentamento e criando
estratégias para a promocao da qualidade de vida do estomizado (MORAES, et al.
2013; SANTANA, et al. 2010).

Os profissionais de saude, estomizados e familiares deverdo construir um

processo de ensino aprendizagem mutuo e dinamico através da socializacdo dos
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saberes e experiéncias firmando seus conhecimentos na promogao de um viver

adaptado a sua condigao.

3.3.2 Avaliando a qualidade de vida dos usuarios do Programa de Atencao ao

Estomizado do municipio de Capéao do Ledo através do WHOQOlI-bref

Este item esta subdividido em cinco tépicos que correspondem aos dominios
de avaliacdo propostos no préprio instrumento. S&o eles: dominio geral, dominio
fisico, dominio psicologico, dominio das relacdes sociais e dominio do meio

ambiente.
3.3.2.1 Dominio Geral: Viver melhor, a procura da Qualidade de Vida

O dominio geral € composto de duas questdes independentes e visa avaliar
os dados gerais de como cada individuo avalia sua qualidade de vida e sua

satisfagdo com a sua saude conforme mostra Tabela 6.

Tabela 6 — Avaliacdo da qualidade de vida dos estomizados de Capéao do Ledo-RS 2016
guanto ao dominio geral do Instrumento WHOQOL-bref OMS.

Muito . Nem ruim Muito
. Ruim Boa
ruim nem boa boa
Q1- Como
vocé avalia
sua 14,3 0 21,4 57,1 7,1
gualidade de
vida?
Nem
. Ml.“to. Insatisfeito safisfeito Satisfeito thc_)
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
Q2- Quéao
satisfeito (a) 0 7.1 35,7 57,1 0
VOCEé esta com
sua saude?

Ao analisar a tabela n° 6 se observa que os estomizados do estudo avaliam
sua qualidade de vida como boa (57,1%) e estdo da mesma forma satisfeitos com a

sua saude.
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Segundo Fortes et al. (2014), Sales et al. (2012) e Sousa et al. (2012) quanto
mais tempo de estomia, maior € o nivel de contentamento com a vida. Os autores
afirmam que pacientes que estdo ha menos de um ano estomizados manifestam
maior contrariedade relacionada a vida no seu dia a dia, da mesma forma aqueles
individuos com estomia ha mais tempo possuem um padrdo de equilibrio de sua
vida que vai refletir numa qualidade de vida melhor.

Dos pacientes do estudo, trés deles tinham colostomia temporaria, isto €,
78,57% da populacdo tem colostomia definitiva. Estes dados validam os dados da
tabela acima (tab.6), que mostra a populacdo do estudo de certa forma satisfeita
com sua qualidade de vida.

Tais dados convergem com os autores Ribeiro (2015), Fortes et al. (2012) e
Sales et al. (2012) quando declaram que as angustias do individuo com estoma
definitivo e com estoma temporario sdo as mesmas, acarretando no mesmo choque
emocional a ser refletido na sua qualidade de vida. No entanto os estomizados
permanentes desenvolvem menor ansiedade quando comparados ao outro grupo,
pois a perspectiva do retorno a antiga condicdo proporciona um grau maior de
angustia e aflicéo.

Para o estomizado a melhoria da sua qualidade de vida s6 ocorrerd no
momento que ele obter completa vitalidade e independéncia, retornando aos
afazeres diarios. Cada individuo € unico e se torna imprescindivel a sua maneira de
conduzir a situacdo (REZENDE, 2015; RODRIGUES et al., 2015; CANAVARRO;
SERRA, 2010).

Quanto aos estomizados se dizerem satisfeitos ou até mesmo “nem satisfeito
nem insatisfeito” com a sua saude, observa-se através da literatura que estando a
estomia ligada ao tratamento do cancer, segundo Ramos et al. (2012) o paciente
vislumbra sua sobrevida aumentada ao realizar a escolha correta do tratamento
que levari a total eliminacdo da doencga ou pelo menos ao controle dela, no intuito
de aliviar os sintomas. Mesmo assim, surgem diversas sensacfes frente as
restricbes inevitaveis do dia-a-dia, aparecendo sentimentos de perplexidade,

confuséao e revolta.
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3.3.2.2 Dominio 1: Dominio Fisico

O dominio fisico estabelecido pela OMS analisa a qualidade de vida através

das condic¢des do individuo como dor, sono, desconforto e energia (WHOQOL,1995).

Tabela 7 — Escore médico das facetas e desvio padrdo do dominio fisico do instrumento
WHOQOL-bref estomizados cadastrados no Programa de Atencdo ao Estomizado de Capéo
do Le&o-RS 2016

Queostao Facetas do Dominio Fisico Média Desv~|o
N Padrao
03 Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) 214 1292
impede vocé de fazer o que vocé precisa? ' '
04 O quanto vocé precisa de algum tratamento 236 1216
médico para levar sua vida diaria? ' '
Vocé tem energia suficiente para o seu dia-a-
Q10 dia? 3,36 1,216
Q15 Quéo bem vocé é capaz de se locomover? 3,64 1,082
Q16 Quao satisfeito (a) vocé esta com seu sono? 3,36 1,216
Quao satisfeito (a) vocé esta com a sua
Q17 capacidade de desempenhar as suas atividades 3,5 1,16
do seu dia-a-dia?
Quao satisfeito (a) vocé esta com sua
Q18 capacidade para o trabalho? 3,14 1,167
Escore médio geral do Dominio 3,071

Os resultados expostos na Tabela 7 estdo relacionados ao dominio fisico e
revelam que a populacdo do estudo considera sua qualidade de vida “nem ruim nem
boa”.Exibe uma média geral deste dominio de 3,071, a média mais baixa quando
comparada aos outros dominios.

Segundo Mansano-Schlosser e Ceolim (2012) ao analisar os estomizados o
dominio de maior comprometimento foi o fisico, e o de menor comprometimento
nesta mesma populagéo foi o social. O que vem ao encontro dos resultados obtidos
no presente estudo relacionados aos mesmos dominios respectivamente.

Em ordem decrescente, as facetas determinantes do dominio fisico foram a
da capacidade para o trabalho, tratamento médico e dor. Apesar de muitas vezes o
individuo ter dificuldade de expressar o que verdadeiramente sente, Kameo e
Sawadaa (2014) descreve que a presenca da dor esta mais relacionada ao grupo de
pessoas vilvas ou separadas, defendendo a presenca da familia e amigos como

indispensavel para amenizar os sintomas da dor.
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Quanto ao trabalho, o estomizado tem o desejo de retorno a suas atividades.
Entretanto, convicgbes, sentimento de perda de capacidade e limitagcdo, alimentam
perspectivas de perda de utilidade para a sociedade, além de enfrentar dificuldades
e embaracos no mercado de trabalho (LENZA 2011).

Mauricio, et al. (2014) defende a importancia do trabalho para os estomizados
para desmistificar e evitar a segregacado referente a doenca e a deficiéncia. Estes
individuos querem resgatar seu lugar no mundo do trabalho , seja para retornarem a
sua liberdade e independéncia, seja para sentirem-se valorizados e reconhecidos
ou mesmo para encontrar nas atividades laborais a satisfagdo psicologica e social,
uma vez que a retirada deles do trabalho, associada a dificuldade de retorno vem
ocasionar sentimentos de incapacidade e desanimo.

As mudancas mais frequentes enfrentadas pelos estomizados se associam a
problemas de retorno as atividades de lazer, sociais, interpessoais e, principalmente,
as atividades laborais. A pessoa estomizada apresenta grande dificuldade de retorno
a uma atividade remunerada, podendo ser por problemas préprios quanto a sua
aceitacdo, como também pela pouca abertura dos campos de trabalho aos
portadores de necessidades especiais (REZENDE, 2015; PINTO, Jr., 2014; LENZA
et al., 2013; NASCIMENTO et al., 2011).

Observa-se ainda que o estomizado sente-se discriminado, tem seu
sentimento reprimido uma vez que acontece a alteracdo do seu papel e do status
social. Muitas vezes deixa de ser o provedor da familia para ser o aposentado, o
doente, 0 que necessita de protecdo. Desta forma eles se recolhem ao seu interior,
afastando-se de familiares e amigos, excluindo do seu dia a dia as relagdes sociais

familiares, de lazer e de trabalho.

3.3.2.3 Dominio 2: Dominio Psicoldgico

O dominio psicolégico esta relacionado ao sentimento do individuo e de suas
percepcdes (WHOQOL,1995).
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Tabela 8 — Escore médio das facetas e desvio padrdo do dominio psicologico do
instrumento WHOQOL -bref em estomizados cadastrados no Programa de Atencao ao
Estomizado de Capéao do Ledo-RS 2016.

Quaitao Facetas do Dominio Psicoldgico Média F[,)aej:/é%
Q5 O quanto vocé aproveita a vida? 3,14 1,351
Em que medida vocé acha que sua vida
Q6 tem sentido? 3,79 1,311
Q7 O quanto vocé consegue se concentrar? 3,43 0,938
011 Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia 35 1345
fisica? ’ ’
019 Quao SitleeItO (a) vocé esta consigo 364 1216
mesmo”~
Com que frequéncia vocé tem sentimentos
Q26 negativos tais como mau humor, 2,14 0,949
desespero, ansiedade e depresséao?
Escore médio geral do dominio: 3,274

De acordo com a Tabela 8 o resultado exposto quanto ao dominio psicoldgico
apresentou uma media geral de 3,274. Isto caracteriza a populagdo como “nem
satisfeita, nem insatisfeita” com sua qualidade de vida. Mesmo assim, € o dominio
gue apresenta a segunda média mais baixa quando comparada aos demais.

Ao analisar as facetas de maneira individual, percebe-se que a de niamero 6
“em que medida vocé acha que sua vida tem sentido”, foi a que apresentou maior
média, de 3,79, o que identifica que a populagdo do estudo declara que sua vida
tem “bastante” sentido. Da mesma forma, ao avaliar a faceta 26, quanto a presenca
de sentimentos negativos, o escore médio apresentado foi de 2,14. Observa-se
deste modo que a maioria dos entrevistados respondeu a questdo com a alternativa
“frequentemente” (tab. 8).

Quanto a faceta 11, que trata da satisfacdo dos entrevistados quanto a sua
aparéncia fisica (tab.8) o escore obtido foi de 3,5 0 que ressalta estarem “médio” e
“muito” satisfeitos. Deve-se, no entanto, considerar a condicdo dos entrevistados
serem estomizados desta forma apresentando modificacdo corporal pela colocacéo

de um estoma na parede abdominal.
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Dados semelhantes foram obtidos por Esteves (2009). Quando comparado ao
outro estudo, quando a faceta 11, ndo houve diferenga significativa. O valor
encontrado pelo autor foi de 3,46 e ao comparar a média geral do dominio o
mesmo estudo apresentou 3,43.

Ainda ao analisar o dominio psicologico as facetas 6 e 19 retrataram as
maiores pontuacdes (tab.8) vindo ao encontro do estudo de Esteves (2009), no qual
ambas as facetas apresentaram um escore de 3,92. Para ele, esta pontuacdo
decorre da aceitacdo desta condicdo devido a auséncia de outras alternativas
curativas, eliminagédo da doenga, distanciamento da morte eminente e auséncia da
dor proporcionando ao individuo uma revisao de valores e reflexdo sobre a sua vida.

Segundo o estudo de Flora (2012) 79% dos pacientes pesquisados referiram
que o procedimento era necessario para a preservacdo da saude, e 7%
consideraram o procedimento incobmodo e irreversivel. Relataram também a
dificuldade de aceitacdo, principalmente no inicio 0 que vem mostrar que 0S
individuos dos dois estudos se mostram resignados com sua condicdo de
estomizado em detrimento da cura de uma doenca letal.

Conforme Miranda, (2013) e Couto e Medeiros (2014) a tranquilidade do
individuo estomizado frente a esta nova realidade se torna abalada ao se deparar
com a real situacdo de dependéncia de um dispositivo, no qual ndo tem o dominio
de suas eliminacbes, uma vez que 0 seu ponto de vista de normalidade e de
liberdade se torna modificado. Esta “agressao” fisica proporciona uma das
principais causas de alteracfes psicoldgicas do estomizado, caracterizadas muitas
vezes por grande abatimento e elevada vulnerabilidade, principalmente quando o
individuo entende a estomia apenas como uma mutilacdo e ndo como um meio
adotado para salvar sua vida.

Ribeiro (2015) declara que é necessario ver com cautela o estresse de
pessoas estomizadas, deve ser ponderado antes e depois da realizacdo do
procedimento. Porém o autor reconhece que os estomizados apresentam grandes
taxas de depressédo, angustia, ansiedade e mau humor. Declara também que estes
individuos se apresentam resilientes a fim de assumir essa nova condigéo.

A estomia se torna um limitador da qualidade de vida, pois questdes
psicolégicas estdo diretamente envolvidas na representacao destes individuos, tais

como a perda da integridade fisica, o rompimento involuntario dos habitos de higiene
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e a perda de controle do esfincter anal. Isso faz com que a implantacdo de métodos

de reabilitacdo sejam fatores primordiais para o enfrentamento destas dificuldades.

3.3.2.4 Dominio 3: Dominio Rela¢des Sociais

O dominio relacdes sociais se caracteriza pelas condi¢des do individuo de

manter suas relagbes pessoais, sociais e sexuais (WHOQOL,1995).

Tabela 9 — Escore médio das facetas e desvio padrdo do dominio Rela¢gBes Sociais do
instrumentoWHOQOL — bref em estomizados cadastrados no Programa de Atencdo ao
Estomizado de Capao do Ledo-RS 2016.

Desvio
Padrao

Questéao

NO Facetas do Dominio Relagbes Sociais Media

Quao satisfeito (a) vocé esta com suas
Q20 relacfes pessoais (amigos, parentes, 3,93 1,072
conhecidos, colegas)?
Quao satisfeito (a) vocé esta com sua vida

Q21 sexual? 3,36 1,55
022 Quéao satisfeito (a) vocé esta com o apoio 3.86 0.949
gue vocé recebe dos seus amigos? ' '
Escore médio geral do dominio 3,714

O escore médio do dominio relacdes sociais apresentado na Tabela 9 foi de
3,714. Esta foi a média geral mais alta e caracterizou a qualidade de vida em “nem
ruim nem boa” e “boa”.

As facetas 20 e 22 apresentam maiores escores, respectivamente. Isso,
corrobora com o estudo de Esteves (2009) que teve maiores escores nestas facetas
do mesmo dominio. Da mesma forma, os valores obtidos na tabela 9 revalidam as
informagdes presentes na tabela 4, quando 71,4% da populagédo do estudo possui
cuidador. A presenca, 0 apoio dispensado pelos familiares promove um aumento
dos lagos afetivos (MEIRELLES et al.,2015).

Para Ribeiro (2015), ha uma maior aceitagcdo por parte dos estomizados
guando estes recebem apoio familiar. Aqueles individuos que ndo se sentem
“abracados”, pela familia sentem sua qualidade de vida prejudicada, pois levam ao
isolamento e consequentemente o0 aparecimento de desajustes fisicos e
psicoldgicos.

Ao tratar do dominio social, € importante sempre observar os vinculos

familiares e o apoio social uma vez que as alteragbes sofridas pelo individuo
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poderdo ocasionar uma impressao negativa que ir4 impactar na condi¢do de vida do
estomizado e familia (MANSANO-SCHLOSSER e CEOLIM, 2012).

Aqui, reafirma-se que a familia é figura fundamental para o reequilibrio do
estomizado. O seu papel é fundamental para que haja a rapida recuperacdo do
individuo, especialmente através do reforco as intervencfes dos profissionais de
saude, ou do proprio cuidador.

A vida sexual, faceta 21, foi a que apresentou menor escore do dominio
relacbes sociais, reforcando o entendimento de diversos autores a respeito dos
individuos estomizados de que, em sua grande maioria, 0s estomizados nao
retornam a sua vida sexual. Isso relaciona a estomia como um fator de interferéncia
na vida sexual do individuo, seja por motivos fisioldgicos apdés a cirurgia como
reducdo da lubrificacdo, dor durante o ato sexual, disfuncdo ejaculatéria ou de
erecao; ou por sentimentos de vergonha, medo de nao satisfazer suas necessidades
e a do companheiro e medo de rejeicdo (MARQUES et al., 2016; CARDOSO et al.,
2015; RIBEIRO, 2015; ESTEVES, 2009).

Notadamente as dificuldades sexuais que a maioria dos estomizados
apresenta parecem ter origem psicolégica. Eles sentem vergonha da sua nova
condicao fisica, do parceiro, além da sensacao de estarem sujos uma vez que nao

controlam esfincter e tém o dispositivo bem visivel na parede abdominal.
3.3.2.5 Dominio 4: Dominio Meio Ambiente
O dominio meio ambiente avalia a qualidade de vida através de fatores

relacionados com a seguranca, a saude, o bem-estar, o lazer, o transporte
(WHOQOL,1995).
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Tabela 10 — Escore médio das facetas e desvio padréo do dominio Meio Ambiente do
instrumento WHOQOL-bref em estomizados cadastrados no Programa de Atencéo ao
Estomizado de Capéao do Ledo-RS 2016.

Que%tao Facetas do Dominio Meio Ambiente Média Desv~|o

N Padrao

Q8 Quéao seguro (a) vocé se sente em sua vida diaria? 3,79 1,251

Q9 Quao saudavel é seu ambiente fisico (clima, 3,71 0,611
barulho, poluicédo, atrativos)?

Q12 Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 2,86 0,864
necessidades?

Q13 Quaéo disponiveis para vocé estdo as informagdes 3,79 0,975
que precisa no seu dia a dia?

Q14 Em que medida vocé tem oportunidades de 2,71 1,326
atividade de lazer?

Q23 Quaéo satisfeito (a) vocé estd com as condi¢des do 4,14 1,099
local onde mora?

Q24 Quao satisfeito (a) vocé estd com seu acesso aos 4,07 0,829
servicos de saude?

Q25 Quao satisfeito (a) vocé esta com o seu meio de 4,14 1,099
transporte?
Escore médio geral do dominio: 3,652

Segundo a Tabela 10, o escore médio do dominio Meio Ambiente foi de
3,652.Desta forma, a populagdo do estudo avaliou a sua qualidade de vida neste
dominio como “nem ruim nem boa”. O estudo de Esteves (2009) apresentou um
escore semelhante de 3,49 para 0 mesmo dominio meio ambiente.

Os fatores relacionados a seguranca e ao meio ambiente séo relevantes uma
vez que a poluigcao, o barulho, o medo, e a inseguranga afetam todos 0s seres Vvivos.
Todavia, houve uma aceitacdo consideravel por parte dos entrevistados.

As facetas 23 e 25 apresentaram escores mais altos, conforme Tabela 10 e
estdo relacionadas com a satisfacdo com o local onde mora e com o0 seu meio de
transporte. Neste ponto, 0s entrevistados afirmaram estarem “satisfeitos”. Esta
satisfacdo respalda os dados sociodemografico obtidos, no qual 92,5% da
populacao do estudo possui casa propria e 100% residem na zona urbana.

Uma das facetas de menor escore (Q12), esta relacionada a ter dinheiro
suficiente para as suas necessidades. As respostas variaram entre “muito pouco” e
“médio”, revalidando os dados obtidos na Tabela 3 quando 85,7% da populacéo
possui uma renda de um a dois salarios minimos.

Sendo a faceta de menor escore, (Q14) relacionada as atividades de lazer,
para Ribeiro (2015) as atividades fisicas e de recreacdo estdo diretamente
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associadas. Uma vez estomizado o individuo restringe suas tarefas ou até mesmo
renuncia as suas funcdes rotineiras seja para prevenir complicagfes fisiologicas
decorrentes da cirurgia, como levantar peso ou para se proteger de situacoes
constrangedoras por descolamento de dispositivos, eliminacéo de gases, odores.

Quanto ao escore da faceta 24 que trata da satisfagcdo do acesso aos servigos
de salde, ainda na Tabela 10, os estomizados se encontram “satisfeitos”, assim
como a populacdo do estudo de Esteves (2009). O autor encontrou um escore para
esta faceta de 4,23, que, para ele, aconteceu devido a disposicdo e garantia legal
destes dispositivos.

De acordo com Rocha et al. (2015), mesmo que o fornecimento de
dispositivos e seus adjuvantes sejam fatores indispensaveis para a promocao da
qualidade de vida, outros pontos tdo importantes quanto estdo regulamentados
dentro da politica que os protege. Entre eles, o dever da equipe de saude informar
ao individuo sobre as melhores formas de tratamento, devendo o enfermeiro estar
e ser presente sendo capaz de lidar com os temores, incertezas, duavidas,
frustracdes e preconceitos referentes ao estoma, promovendo a reinsercao social do
estomizado.

Em sintese, este estudo possibilitou dimensionar e caracterizar os pacientes
submetidos a estomas cadastrados no Programa de Atencdo ao Estomizado de
Capao do Ledo. Esses individuos sdo uma realidade no dia-a-dia da equipe de
enfermagem da Unidade Béasica de Saude Central. Desta forma, a caracterizacéo
destes pacientes permitiu conhecer os aspectos socioeconémico e demogréfico, a
fim da equipe de saude promover uma rede de apoio.

Varias questdes a respeito dos entrevistados foram observadas. Quanto ao
género, ndo existiu variacao, pois houve equidade entre os sexos. Todos residiam na
zona urbana, maior porcentual eram casados, possuiam casa propria, tinham
facilidade de acesso a Unidade Bésica de Saude, estavam satisfeitos com o
Programa de Atencdo ao Estomizado. O cancer colorretal foi 0 maior responsavel
pelas estomias daqueles individuos.

Grande parte deles realizam o autocuidado do estoma e ainda referiram
possuir cuidadores, estes ligados por lacos afetivos, esposa(o), ou por lagos
consanguineos como filhas(os) e netas (0s). Dessa maneira se faz importante que o
profissional responsavel pelos estomizados, na figura do enfermeiro, desenvolva

formas reflexivas para que haja a promogdo da assisténcia integral a esta
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populacdo, sempre direcionada ao autocuidado, promocdo da saude e agles
educativas.

Também chama atencdo que individuos cadastrados no Programa de
Atencdo ao Estomizado no municipio de Capédo do Ledo possuem baixa
escolaridade, podendo ser condicdo determinante a baixa remuneracdo o que 0S
torna totalmente dependentes do programa para obtencdo dos dispositivos e
adjuvantes.No entanto, a participacdo dos estomizados devera se expandir além de
materiais e sim se empenhar na promoc¢ao do seu convivio com outros individuos na
mesma condic¢do, para que partilhem experiéncias.

Quanto a qualidade de vida de acordo com o instrumento da OMS, a maioria
dos entrevistados avaliou sua qualidade de vida como boa, assim como estavam
satisfeitos com sua saude. Todavia quando foi analisado separadamente cada
dominio, observou-se que o indice de satisfacdo demonstrado era menor. Isto pode
ser segundo a autora, devido ao fato de estarem conformados com sua condi¢c&o
de estomizados ou por estarem curados de sua doenca de base conforme
verbalizaram durante a entrevista, salientado a importancia de estarem vivos.

Para o estomizado vencer os obstaculos vai depender de sua aptidao interior,
do suporte familiar e atuacéo dos profissionais, que juntos irdo desvendar seu

complexo universo..
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4 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo mostrou-se relevante uma vez que atingiu os objetivos
propostos. Permitiu conhecer melhor os estomizados cadastrados no Programa de
Atencdo ao Estomizado do Municipio de Capédo do Ledo, compreendendo suas
percepcdes a respeito da estomia, seus sentimentos, mecanismos de enfrentamento
das dificuldades, entrosamento entre estomizado e familiares e conhecimento da
realidade de cada pessoa cadastrada no programa dentro do seu proprio contexto
através do acompanhamento da enfermagem. Este, mesmo com namero insuficiente
de profissionais e com uma equipe multidisciplinar inexistente, atua neste cuidado
aos estomizados. Os entrevistados se mostraram satisfeitos com a atencéo
dispensada a eles. Isto impde a necessidade de defender um novo olhar e um novo
cuidado a esta populacéo.

Este novo olhar deve perceber o estomizado como um ser complexo, multiplo
que deve utilizar sua experiéncia no aprendizado do todo que o cerca, trazendo a
salde para o centro das discussdes. Da mesma forma, € necessario um olhar unico,
humanizado, frente aos desafios, promovendo a compreenséo da familia em relacéo
as limitacdes do paciente ao se deparar com essa nova condi¢do. O novo cuidado é
também uma forma complexa, pois nado inclui apenas o estomizado na sua
individualidade, mas a familia e comunidade, e direciona suas acdes para 0O
exercicio de viver mais saudavel e valorizar a vida.

O novo cuidado inclui a crenca que maneiras saudaveis de enfrentamento das
condigbes cronicas podem ser desenvolvidas por meio de métodos educativos.
Neles, se instruem, preparam e dividem experiéncias através de consultas de
enfermagem, visitas domiciliares e em grupos de convivéncia. No entanto, sdo os
grupos de convivéncia que irdo promover elementos que favorecerdao o
desenvolvimento da educacdo em saude, através de seu carater participativo com
vistas a reconstrucao da coletividade, do seu viver no dia a dia e do guestionamento
de suas situacdes de vida .

Ao estabelecer um diadlogo através das visitas domiciliares aos pacientes
estomizados cadastrados no Programa de Atengcdo ao Estomizado de Capé&o do
Ledo, se pode perceber que os sentimentos de cada um sado Unicos e que existe um
universo paralelo que deve ser trabalhado através de um olhar terapéutico e de uma

integracdo entre estomizados, familiares, vizinhos, amigos e servigos de saude.
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Durante as entrevistas percebeu-se que se faz necessario determinar formas
educativas continuadas de informacéo a fim de compreender as necessidades do
estomizado e seus familiares, que venham promover uma ampla reabilitacdo, um
suporte emocional para o enfrentamento do processo adaptativo e para a sua
gualidade de vida.

Ao avaliar a qualidade de vida dessa populacdo os resultados obtidos
mostraram que ela ainda necessita de cuidados de promocao e reabilitagcdo, com o
intuito de voltar a desenvolver suas atividades fisicas e psicossociais. Dificuldades
com a sexualidade, retorno as atividades diarias e reintegracdo social foram
identificadas.

Além disso, torna-se importante salientar a responsabilidade do Estado
diante da promocao da saude do paciente estomizado e da manutencdo de seus
direitos, destinados a promover o bem estar, satisfazendo e assegurando o direito a
vida digna destes individuos. Portanto, os direitos sociais devem acompanhar, por
assim dizer, os chamados direitos fundamentais, destinados a defender sua
aplicabilidade na integra, apresentando-se de forma clara e eficiente, a fim de
atender as demandas dignamente e concedendo a esta populagdo uma vida com
mais qualidade. Segundo Ramos (2012, p.2, apud MORAES, 2002):

Direitos Sociais séo direitos fundamentais do homem, caracterizando-se
como verdadeiras liberdades positivas, de observancia obrigatoria em um
Estado Social de Direito, tendo por finalidade a melhoria das condi¢des de
vida aos hipossuficientes, visando a concretizacdo da igualdade social, e

sdo consagrados como fundamentos do Estado democratico, pelo art. 1°,
IV, da Constituicao Federal.

Antes de finalizar essas consideracbes duas observacbes devem ser
realizadas.

A primeira é que o estudo ndo foi realizado sem dificuldades, tais como as
relacionadas ao agendamento do veiculo para a realizacdo das visitas, dado ao uso
intenso para outras finalidades e também pela falta de motoristas;. também do
agendamento das proprias visitas domiciliares que nem sempre eram respeitadas
pelos entrevistados. Mesmo com agendamento telefénico prévio, algumas vezes 0s
usuarios ndo estavam em seus domicilios no horario marcado. Esses empecilhos
causaram muitas idas e vindas, porém ndo impossibilitaram a realizacdo do estudo e
também nao diminuiram a importancia da participacdo da Secretaria Municipal de

Saude para a conclusao deste trabalho.



72

A segunda refere-se a decisdo de encaminhar e apresentar este estudo na
Secretaria Municipal de Saude e no Conselho Municipal de Satude do Municipio de
Capao do Ledo, objetivando uma melhor aplicacdo do Programa de Atencédo ao
Estomizado. Nesse sentido, se propord a realizacdo da primeira visita ao
estomizado, logo apdés a alta hospitalar e também de encontros mensais fixos, entre
equipe de saude e estomizados em local definido e apropriado, além de visitas
domiciliares a pacientes com dificuldade de locomocao.

Enfim, espera-se que este trabalho sirva como incentivo para novas
pesquisas e contribua para a melhoria da atencdo dispensada a populacao

estudada.
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DADOS SOCIO ECONOMICOS, CLINICOS E DE CADASTRAMENTO NO PROGRAMA DE OSTOMIZADOS

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS
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1| Data de Aplica¢do do instrumento: |___/__/___
2 | Iniciais do Sujeito:
3 | Data de Nascimento _
4 | Idade (anos completos)
5 [ Sexo: (1) Masculino -1
Feminino -2
|_6 Estado civil: Solteiro v{a) -1
Casado (a) -2
Vivendo como casado (a) -3
separado (a) -4
Divorciado (a) -5
Viavo(a) -6
Ignorado -9
|_7 Nivel educacional: Analfabeto -1
12 grau incompleto -2
12 grau completo -3
22 grau incompleto -4
22 grau completo -5
Ignorado -9
|_8 Renda (em saldrio minimo): < que 1 saldrio minimo -1
de 1 a 2 saldrios -2
de 3 a 4 saldrios -3
de 5 ou mais saldrios -4
ignorado -9
|_9 Mora so: Sim -1
N3o -2
Iﬂ Se ndo, com quem mora? companheiro(a) -1
filhos (as) -2
Filhos (as)nora/genros -3
Filhos (as)nora/genros e netos -4
Netos -5
companheiro(a) e filhos -6
companheiro(a) e netos -7
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ignorado -9
Companheiro/filhos/netos(as -10
[ 6]5111 £ TPPP——— -11
11| Moradia: Propria -1
Alugada -2
Emprestada -3
Mora com familiares -4
12 | luz elétrica: Sim -1
Nao -2
13 | Agua encanada: Sim -1
Nao -2
14 | Esgoto canalizado: Sim -1
Nao -2
15 | Facil acesso a UBS responséavel pelo Sim -1
programa Nao -2
16 | Encaminhado ao programa pelo hospital |Sim -1
onde foi atendido |N50 -2

17 | Se ndo, Como soube do programa?
18 | Sabe o diagndstico: Sim -1
Nao -2
19 | Qual é o diagnostico? megacolon chagasico -1
CA sigmoide/reto/canal anal -2
CAcolon ascend/transv/desc -3
CA intestino delgado -4
Retocolite ulcerativa -5
(O]7] 1 o RN -6
ignorado -9
20| Tem cuidador: Sim -1
Nao -2
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21 Realiza o autocuidado do estema: Sim -1
Ndo -2
| 22 | Se ndo, quem o faz?
23| Costuma sair de casa: Sim -1
Nio -2
24 | Se sim, por quais motivos? Festas/igreja/viagens/trabalho/compras/consultas -1
Apenas Consultas -2
Compras/consultas -3
25 | Profissdo: Dona de casa/do lar -1
Doméstica -2
Carpinteiro/marcineiro -3
Mestre de obras/pedreiro -4
Motorista -6
Outro -7
26 | Situacgdo atual: Licenca saude -1
Aposentado por doenga -2
Aposentado tempo de servi¢o/idade -3
Trabalhando -4
3 -5

Questdes norteadoras da Pesquisa:

0 Que mudou em sua vida com a realiza¢do de uma estomia?

28

29
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ANEXO A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

1. Identificacio do Projeto de Pesquisa

Titulo do Projeto: Os modos de organizagio do cuidado em satde em paises do Mercosul

Area do Conhecimento: Sociais aplicada e Saiide Coletiva

Curso: Programa de Pés-Graduagio em Politica Social da Universidade Catolica de Pelotas

Numero de sujeitos no centro: |N1’1mer0 total de sujeitos: 60

Patrocinador da pesquisa: ndo ha

Institui¢do onde serd realizado: Universidade Catdlica de Pelotas e Universidade Regional de
Blumenau

Nome dos pesquisadores e colaboradores: Dr* Vilma Margarete Simdo Orientadora:
POSTDOC Regina Célia Tamaso Mioto. Colaboradoras: Me. Lenara Lamas Stelmake ¢ Me.
Jandira Maria do Amarilho Silveira

Vocé estd sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa acima identificado. O
documento abaixo contém todas as informagdes necessdrias sobre a pesquisa que estamos
fazendo. Sua colaboragio neste estudo serda de muita importincia para nés, mas se desistir, a
qualquer momento, iss0 nio causard nenhum prejuizo a vocé.

2. Identificacio do Sujeito da Pesquisa

Nome:

Data de Nascimento: Nacionalidade:
Estado Civil: Profissio:
CPE/ME: RG ou RNE:
Enderego:

Telefone: | E-mail:

3. Identificaciio do Pesquisador Responsavel

Nome: Vilma Margarete Simio

Profissio: assistente social [N. do Registro no Conselho:

Endereco: Rua Heinrich Hosang, 165 apto. 1003 B
Bairro Victor Konder

Blumenau — SC

CEP 89012-190

Telefone: (47) 3222.1583 |E—maﬂ: simaovilma@gmail.com

Eu, sujeito da pesquisa, abaixo assinado(a), concordo de livre e espontinea vontade em
participar como voluntirio(a) do projeto de pesquisa acima identificado. Discuti com ©
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pesquisador responsdvel sobre a minha decisdo em participar ¢ estou ciente que:

1. O(s) objetivo(s) desta pesquisa &(sd0) ou visa conhecer os modos de organiza¢io do
cuidado as pessoas em situacio de dependéncia em paises do Mercosul - particularmente
associadas a enfermidades, considerando as transformagdes sociais, econdmicas e familiares
no dmbito latino-americano.

2. Para coleta de dados empiricos sobre o cuidado em satdde na familia circundante ao
evento de ID, os mstrumentos utilizados serdo:

1. observagdo do ambiente domiciliar da internagio domiciliar para descrigio das
adaptagGes a ID e para definicio dos membros da familia, e terd como critérios
proximidade fisica, frequéncia de contato e lagos conjugais;

2. entrevista semiestruturada aplicada:

2.1. & pessoa internada domiciliarmente;
2.2. ao cuidador familiar responsdvel;
a equipe médica responsivel pela ID.

3. O(s) beneficio(s) esperado(s) ¢é(sdo) (refere-se ao sujeito da pesquisa/ pesquisado)
avalia¢do do programa Melhor em Casa e melhoria do apoio ao do autocuidado pelos
sujeitos do cuidade e cuidado apoiado por parte dos responsiveis e equipe
interdisciplinar.

4. A minha participacio (refere-se ao pesquisado) neste projeto tem como objetivo
passar informacdes sobre as mudangas sociais, econdmicas e nas relagdes familiares
decorrentes do evento de internagdo domiciliar e da alteragio na organizagio da vida
das familias para adequacgio s exigéneias do cuidado de satide na familia & pessoa
internada

5. 0Ofs) desconforto(s) e ofs) risco(s) esperado(s) &(sdo) da presenga de pessoa estranha no recinto
doméstico. Por isso, além de autorizagio antecipada pela familia, cuidador e pessoa
cuidada, o dia e o hordrio para aplicagio da entrevista serd definida pelo cuidador e a
pessoa cuidada.

6. A minha participacio ¢ isenta de despesas, entretanto tenho ciéncia de que ndo
serei remunerado pela participacdo na pesquisa.

7. Tenho direito ao retorno dos resultados decorrentes de minha participagio na
presente pesquisa.

8. Tenho a liberdade de desistir ou de interromper a colaboragio nesta pesquisa a

qualquer momento/ no momento em que desejar, sem necessidade de qualquer
explicagio. E

Testemunhas serdo exigidos caso o voluntdrio no possa por algum motivo, assinar o termo.
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9. A minha desisténcia ndo causard nenhum prejuizo a minha satide ou bem estar fisico.
Nio vird interferir na assisténcia a satde.

10. Meus dados pessoais serao mantidos em sigilo, mas concordo que sejam divulgados
os resultados da pesquisa em publicacoes cientificas, desde que meus dados pessoais
ndo sejam mencionados;

11. Os resultados obtidos durante este estudo serdo mantidos em sigilo, mas concordo que
sejam divulgados em publicacOes cientificas, desde que meus dados pessoais nao
sejam mencionados;

12. Poderei consultar o pesquisador responsavel (acima identificado), endereco e
telefone, sempre que entender necessdrio obter informagdes ou esclarecimentos sobre
o projeto de pesquisa e minha participacdo no mesmo.

13. Tenho a garantia de tomar conhecimento, pessoalmente, do(s) resultado(s) parcial(is)
e final(is) desta pesquisa.

14. Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa em seres humanos da
FURB, telefone: 47 3321-0122, conforme protocolo nimero/ano.

Declaro que obtive todas as informagdes necessdrias e esclarecimento quanto as didvidas por

mim apresentadas e, por estar de acordo, assino o presente documento em duas vias de igual
teor (contedido) e forma, ficando uma em minha posse.

C ) de de

7

méﬁ b=
a,
Vi Margarete Siméo

Pesquisador Responsdvel Sujeito da pesquisa e/ou responsavel
pela obtencao do consentimento

Testemunhas:

Nome: Nome:

RG ou RNE: RG ou RNE:
CPF/MF: CPF/MF:
Telefone: Telefone:

Testemunhas serao exigidos caso o voluntdrio nao possa por algum motivo, assinar o termo.
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PROPEX - PRO-REITORIA DE PESQUISA, POS-GRADUACAO,

EXTENSAO E CULTURA

COMITE DE ETICA NA PESQUISA EM SERES HUMANOS - CEPH

FORMULARIO DE SOLICITACAO E AUTORIZACAO
PARA O DESENVOLVIMENTO DE PESQUISA

Lste formulirio deve ser preenchido (por todo académico de Graduacio ou Pés-Graduagdo que
deseja realizar a pesquisa) como instrumento de solicitagiio e autariza¢iio do local da pesquisa.

Para ser preenchido pelo Pesquisador:

Titulo: Os modaos de organizagio do cuidado em safide em paises do Mercosul

Pesquisador Dra. Vilma Margarete Siméo

Responsavel:

Aecadémicos: Colaborador(es). Me. Lenara Lamas Stelmake ¢ Me. Jandira Maria do Amarilho Silveira.
Orientadora: Postdoc Regina Célia Tamaso Mioto

Tipo de ( YTCC \ () 1C \ () Dissertagao \ () Monogratia

trabalho: (X) Outros | Qual? Doutoramento e Pos-doutoramento

Objetivos: 3.1 Geral

Caonhecer os modos de organizagio do cuidado as pessoas em situagio de dependéncia em
palses do Mercosul - particularmente associadas @ enfermidades , considerando as
transtformacdes sociais, econdmicas ¢ familiares no ambito latino-americano.

3.2 Especificos
1) Mapear a seguridade social dos paises do Mercosul, a partir de dados sobre os

sistemas de saude, de previdéncia e assisténcia social para o cuidado as pessoas, com
destaque aquelas dependentes por decorréncia de enfermidade.

) Comparar as diferengas da arganizagio do cuidado em saiide entre os pafses do
Mercosul.
3) Analisar as formas de inser¢ao das mulheres mercado de trabalho no contexto

latino americana, identificando dades sobre os tipos de trehalho, vineula de trabalho e
renda, comparando com os relativos aos homens.

4) Identificar o tempo de dedicacao de homens e mulheres o trabalho doméstico nao
remunerado (ou reprodutivo) de paises do Mercosul.
3) Configurar a familia da atualidade latina americano, com a identificagio de dados

de incidéncia de casamento entre jovens, idade do primeiro casamento de homens e
mulheres. nimero de filhos, incidéncia de divorcio e de casamento entre pessoas
divorciadas e presenga da mulher como responsivel pelo domicilio.

6) Comparar as diferengas, entre os paises do Mercosul, no cuidado as pessoas
dependentes dos trabalhos de cuidado formais e informais.
7 Examinar a dinimica familiar, social, do Estado & do mercado de trabalho em

familias com pessoas dependentes de cuidados formais e informais nos paises do Mercosul:
8) Produzir conhecimento sobre o cuidado da satde no espago domiciliar, relagtes e

cuidados no cotidiano doméstico regido pela dindmica familiar e por elementos
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macroestruturais como a cultura, classe social e relagoes de género (GUTIERREZ;

MINAYO, 2010).

Metodologia:

Esta proposta de estudo do tema “o cuidado em satide e os modos de sua arganizacio™ tem
natureza tedrico-empirico em que, além da vtilizacio de dados secundirios quantitativos e
gualitativos, serd realizada coleta de dados primérios em pesguisa de campo e o tratamento
dos dados serd qualitativo. Quanto zos fins, caracleriza-se como pesquisa analitica,
adequada & perspectiva do método dialético, pois tem como finalidade a compreensio do
como a sociedade, por meio do Estado, da familia, organizagtes civis e do mercado de
trabalho, vém organizando o cuidado as pessoas, com destaque as dependentes, em
contexta latino americano de mudangas sociais, econémicas e familiares. Bem como. da
organizigao da vida das familias para adequagao as exigéncias do cuidado de saide na
familia a pessoa dependente.

Comsiderando a finalidade do estudo, é necessirio destacar provedinentos léenicos
dilerenciados para a investigagio da: 1) organizagio social do cuidado em saide &s pessoas
no contexto das transformagdes sociais, econdmicas e familiares no d&mbito latino-
americano, em paises do Mercosul e 2) organizagao do cuidado na familia, as pessoas
enfermas e dependentes de trabalhos de cuidado formal e informal.

O universo do estudo: Estado, familia, organizacdes civis e mercado de trabalho de cuidada
a saude das pessoas de paises do Mercosul.

Para investigar a orgznizacio social do cuidado serdo feitas pesquisas
bibliogrifica e documental em base de dados de: periddicos cientificos, de organismos
internacionais com estudos do contexto latino americano, estatisticos, portarias € programas
governamentzis em sites oficiais dos Estados e instituigdes conveniadas para prestagio de
servigos de cuidado as pessoas de paises do Mercosul. A busea serid por dados que
permitam mapear a seguridade social e configurar as familias dos paises do Mercosul.
Entre outros, sobre: os sistemas de satde — com destaque aos servigos de cuidado em AD,
de previdéncia ¢ assisténcia social para o cuidado as pessoas: a familia: idade do primeiro
casamento. reflexos do retardamento do casamento entre os jovens. niimeros de casamento
a0 longa da vida, incidéncia divércios, género & guarda de filhos, taxas de fecundidade,
niimera de fithos: o trabalho: taxas de atividade lahoral das mulheres. taxas de emprego e
tipos de vinculos de emprego: renda: taxas de mulher responsivel pelo domicilio e seu
rendimente médio, taxa de rendimento médio familiar.

Para andlise dos dados da organizacio social do cuidado serd considerado as
politicas sociais de seguridade social existentes e critérios para acessd las, pelos quais é
possivel a identificacfio e andlise do modelo de Estado orientativo as defini¢des de politicas
publicas sociais, os principios norteadores da organizagiio da politica piiblica de saide;
emprego de trabalho formal e ou informal de cuidado em satde. Bem como, processa de
familiarizagdo ou desfamiliarizaciio do cuidado em paises do Mercosul, clareando as
diferencas ¢ semelhancas entre eles.

Pura definigio da amostra para coleta de dados sobre a organizagio social do
cuidado nos paises do Marcosul, serd utilizado o eritério de participacao pioneira na
organizagao do Mercosul: Brasil, Argentina e Uruguay.

Quanto ao estudo da organizagdo do cuidado na familia, envolve elementos
complexos que ndo podem compreendidos sem a ulihzagdo de uma epistemologia
compreensiva. A perspectiva compreensivisia, que busca o significado simbdlico e as
representagoes ligadas a experiénciz de cuidados, seus sentidos e significados para as
pessoas, ¢ empregada articulada a virios tipos de abordagem tedrica.

Para uma apropriada organizacdo e andlise dos dados, serd utilizada, como
referencial tedrico-metodolagico, a perspectiva hermenéutico-dialetica. Segundo Gutierrez
e Minayo (2010), a hermenéutico-dialética permite adotar uma postura interpretativa,
buscando sentidos e significados do contetido das entrevistas ac mesmo tempo que permite
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submeté-los a uma revisio eritica na qual contradigoes, aproximagdes e distanciamentos
possam ser melhor dimensionados e abram novas perspectivas de entendimento.

Para coleta de dados sobre organizaciio do cuidado na familia & pessoa dependente
de trabalho de cuidado formal e informal, serd utilizada a téenica de estudo de caso, com
uso dos instrumentos de:

L. observagiio - do ambiente domiciliar para descrigiio das adaptagdes do ambiente
exigidos ou nilo pelas necessidades de cuidado; 2. entrevista semiestruturada: a) a
membros da familia: b) & pessoa dependente: ¢) cuidador familiar responsdvel: d) a equipe
médica responsavel pela AD.

Quanto a amostra para estudo de caso sobre organizagdo do cuidado na familia a
pessoa dependente de trabalho de cuidado formal e informal, o critério de escolla seri o
pafs que participou da organizacio do Mercosul, com maior lempo de exisiéneia de politica
publica de saide de cardter universal e maior tempo de prestaciio do servi¢o de assisténcia
médica no domicilio. No caso, Brasil.

Para a defini¢ao da amostra das familias residentes no Brasil serao utilizados os
criterios de: proximidade com a linha de fronteira com dois dos demais paises pioneiros do
Mercosul, dependéncia de cuidados formais e informais de saude de pessoa da familia:
vinculagio a EMAD de hospital pablico ou conveniado do SUS e ao poder publico
municipal; reconhecimento da qualidade do servi¢o pelo Ministério piiblico.

Oestado do Rio Grande do Sul faz divisa com o dois paises pioneiros do
Mercosul e a cidade de Pelotas é a mais proxima da linha de fronteira e & a cidade brasileira
com destaque no servigo de assisténcia domiciliar a pessoas dependentes de cuidado. Desde
o ano (2006) de regulamentagio nacional da modalidade de internacdo domiciliar, segundo
o site do Hospital Escola da Universidade Federal de Pelotas (HEUFPel), o programa de
assisténeia médica domiciliar, hoje denominado de Prozrama Melhor em Casa,
desenvolvendo atencio médica domiciliar a pessoas dependentes de cuidados de curta e
longa duragic. Foi a primeira institui¢do ptiblica no Brasil a desenvolver esse tipo de
servign. Por mein da parceria entre a Secretaria Municipal de Satide e a UELUFPel, o
municipio de Pelotas foi o primeiro do estada do Rio Grande do Sul a ser contemplada eom
equipes de internagio domiciliar do programa Melhor em Casa do governo federal.
Atualmente hi trés EMADS, formadas por médicos, enfermeiros, éenicos em enfermagem
e assistentes sociais, e uma EMAP, formada por fisioterapeuta, nutricionista e psicélogo
As EMAD's sdo distribuidas nas regides sul (bairros: Fragata. Barragem, Centro Sul &
Porto/Virzea), norte (Trés Vendas, Areal Norte e Centro Norte) e leste da cidade (Areal,
Fidtima/Balsa ¢ Laranjal) (HEUFPEL, 2014), Considerando a cxisténeia de Campus Capiio
do Ledo UI'PEL e proximidade territorial de Pelotas, as familias de pessoas dependentes de
cuidado do municipio de Capao do Leao também vao ser incluidas na amostra.

Critério de escolha da [amilia: com indicagiio do coordenador das EMADS, seriio
eseolhidas familias com maior tempo de assisténcia domiciliar médica e aceitagio em fazer
parte da pesquisa como sujeito de investigacao. Sabendo-se que em média cada EMAD
atende em média 60 pessoas/familias e considerando a existéncia de trés EMADS ligada ao
Programa Melhor em Casa do HEUFPel, ha um total, aproximado. de 180 familias. Como
se frata de um estudo qualitative com uso do sirumento de entrevisia semiestruturada, o
qual exige uso de gravado, a amostra seguird o critério de saturagio. Portanto, o niimero
amosiral de familias a serem abordadas serd alcancado quando a intredugio de novas
informacoes, nos produtos da anélise. nao traz modificaces aos resultados jd atingidaos por
meio da coleta de dados. Ja a escolha de membros da familia se orientard pelos critérios de
proximidade fisica, frequéncia de contato e lacos parentais. No caso de existéncia de mais
de um cuidador familiar, serd escolhido aguele com maior tempo didrio de permanéncia

junto i pessoz dependente de cuidado, nao sendo possivel a aplicagiio desse critério serd

realizado sorteio.

Para a amostra de membros das EMADs se seguird o critério de drea profissional e
regidio de atuagio. Entio, sio trés equipes compostas por quatro dareas com atuagiio em tés
regites da cidade, entiio, sfo doze profissionais desenvolvendo o trabalho de cuidado
formal por meio do Programa. O objetivo com essas entrevistas é levantar mais elementos
para a produgio de conhecimento sobre o cuidado da satide a pessoas dependentes no
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espago domiciliar, portanto, desncecssdria serd a distribuigiio da amostra entre as diferentes
dreas do saber em saiide que integram as EMADSs. Sendo assim, o niimero amostral
também serd definido pelo critério de saturagiio, mas, até que ele seja aleangado, se
perseguiri a distribuigdo proporcional entre os estratos de regifio e drea profissional
Anilise dos dados do estudo de caso: Por se tratar de um estudo analitico, o objeto serd
problematizado no seu contexto e os dados coletados serfio analisados e confrontados com
a teoria critica sobre o cuidado em satde.

A confrontagio dos dados eoletados por meio das entrevistas serd viabilizada com
0 uso da técnica de andlise de conteiido. A andlise de contetido se define pela explicitagio
do sentido contido num documento ou 0 modo em que pode ser transformado com a
linalidade de oferecer um significado. Para tanto, € realizada preparacdo inicial do material,
na qual as entrevistas transcritas se constituem em corpus da pesquisa. Apos esse momento,
inicia-se a pré-andlise, por meio das leituras exigidas pelo contetido dos dados coletados,
buscando ultrapassar o evidente ¢ desvendando, do implicito efou do contraditorio, aquilo
que se oculta entre as palavras. Depois, far-se-d a categorizagdo, por meio de destacamento
dos assuntos, por relevncia ou repeticio, ¢ eventuais reagrupamentos, de modo a
transformar os dados cadticos em dados organizados. Além disso, serdo levadas em conta
as contradigoes para permitir originar as categorias e subcategarias analiticas do campo da
particularidade e da totalidade social.
No procedimento da andlise dos dados, seriio levados em consideracdo palavras utilizadas
repetidamente, o contexio no qual a informagdio foi obtida, concordiincias entre as opinides
dos entrevistados, respostas dadas em funcdo de experiéncias pessoals de maior relevinecia
do que impressdes vagas, ideras principais, dificuldades de compreensdo das perguntas
feitas, entusiasmos, dificuldades no enfrentamento de desafios, etc.
Feita essa ordenacao dos dados, serd elaborado um quadro geral das ideias preponderantes
relativas a: cuidado, satde, relacoes de género. classes sociais (modos de vida, renda,
escolaridade e condiges econdmicas da familia antes e pés-evento de dependéncia de
assisténcia médica damiciliar), renda, educagio ¢ ocupagdo da familia, conhecimento sobre
0s processos ¢ os mecanismos das doengas no quadro de referéncia de classe social,
eritérios da familia na definigfo do cuidador familiar, arranjo familiar de apoio ao cuidador
responsivel, organizagéo social do cuidado e disponibilizagio de suporte: processo de
trabalho profissional, diferenciagiio do trabalho doméstico e trabalho profissional de
cuidado.
5 Quanto aos aspectos élicos: Entre os instrumentos de eoleta de dados que esta proposta de
estudo fard uso, a que poderia trazer questionamentos éticos sio os dz observagio e de
entrevista. No entanto, tnico desconforto que poderd existir é da presenga de pessoa
estranha no recinto doméstico. Por isso, além de autorizagio antecipada pela familia,
cuidador e pessoa cuidada, o dia e o hordrio para aplicagiio da entreviste serd definida pelo
cuidador e a pessoa cuidada. E a participagio € de repasse dz informagoes sobre as
mudancas sociais. econémicas e nas relacoes familiares decorrentes do evento de
dependéncia de trabalhos de cuidado formal e informal e da alleragdo na organizacao da
vida das familias para adequaciao as exigéncias do cuidado de satde na familia  pessoa
dependente. E os resultados obtidos durante este estudo serfio mantidos em sigilo e somente
publicados periédicos cientificos, no entanto. com a devida autorizacio dos sujeitos que
sejam divulgados em publicacdes com manuten¢io de sigilo dos dados pessoais das
pessoas entrevistadas. A participacio ¢ isenta de qualquer custo financeire de despesas ou
remuneracao a e pela pessoa fornecedora de informagoes. E também ha liberdade de
desisténcia, sem a necessidade de qualquer explicacdo, sem nenhum prejuizo a satde cu
bem estar fisico ou interferdncia na assisténcia 4 saude. Por outro, pesquisas sobre esse
fema pode contribuir em possivel avaliagio do programa Melhor em Casa e melhoria de
politicas de apoio ao cuidado na tamilia de pessoas dependentes.
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Instrucoes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, satde e
outras dreas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes . Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questiio, por favor, escolha entre as alternativas a
que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres ¢ preocupagdes. Nos
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as  duas
dltimas semanas. Por exemplo, pensando nas Ultimas duas semanas, uma questio

podena ser:
nada | muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o niimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o
niimero 4 se vocé recebeu "muito" apoio como abaixo.

nada | muito meédio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé nio recebeu "nada” de apoio.



Por favor, leia cada questio, veja o que vocé acha e circule no nimero e The parece a melhor resposta.
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muito uim nem ruim boa muito
Tuim nem boa boa
1 Como vocé avaliaria sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito STERst
0
2 Quio satisfeito(a) vocs esta 1 2 3 4 5
com a sua saude?
As questdes seguintes sio sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Gltimas duas semanas.
nada muito mais ou bastant extremamente
pouco menos e
3 Em que medida vocé acha que sua dor 1 2 3 5
(fisica) impede vocé de fazer o que vocd
precisa?
4 O quanto vocé precisa de algum 1 2 3 5
tratamento médico para levar sua vida
diaria?
5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 5
6 Em que medida vocé acha que a sua vida 1 2 3 5
tem sentido?
7 O quanto voceé consegue se concentrar? 1 2 3 5
8 Quio seguro{a) voceé se sente em sua vida 1 2 3 5
diaria?
9 Quio saudavel € o seu ambiente fisico 1 2 3 5
(clima, barulho, poluigéio, atratives)?
As questdes seguintes perguntam sobre quiio completamente vocé tem sentido ou ¢ capaz de fazer
certas coisas nestas ultimas duas semanas.
nada | muito médio muito | completamente
pouco
10 | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3
11 | Vocé ¢ capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 g 3
12 | Vocd tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3
necessidades?
13 | Qudo disponiveis para vocé estio as 1 5 3
informagdées que precisa no seu dia-a-dia?
14 | Em que medida vocé tem oportumdades de 1 2 3
atividade de lazer?




As questbes seguintes perguntam sobre

aspectos de sua vida nas ltimas duas semanas.

quio bem ou satisfeito

vocé se sentiu a respeito de varios

muito rum Tiem Twm bom muito
wm nem bom bom
15 | Quio bem vocé € capaz de se locomover? 1 2 3 4 5
muito insatisfeito nem safisfeito safisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satifeito
16 | Quio satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
sono?
17 | Quio satisfeito(a) vocé esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?
18 | Quio satisfeito(a) vocé esta com sua i 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 | Quio satisfeito(a) vocé esta consigo i 2 3 4 5
mesmo?
20 | Quio satisfeito(a) voceé esta com suas 1 2 3 4 5
relagdes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21 | Quio satisfeito(a) vocé esta com sua vida 1 2 3 4 5
sexual?
22 | Quio satisfeito(a) vocé esta com o apoio 1 2 3 4 5
que voce recebe de seus amigos?
23 | Quio satisfeito(a) vocé esta com as 1 2 3 4 5
condigdes do local onde mora?
24 | Quio satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
acesso aos servigos de saude?
25 | Quio satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
meio de transporte?
As questBes seguintes referem-se & com que freqiiéncia  vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
ultimas duas semanas.
26 | Com que freqliéneia voce tem 1 2 3 4 5

sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressio?

Alguém lhe ajudou a preencher este qQUESHONATIO?. ......cocoooiooiiiiiiis e

Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario? ...

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAQ
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