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RESUMO

Introducio: A pessoa que vive com algum tipo de estoma precisa aprender a lidar com o
manuseio dos dispositivos, cuidados com a pele e com a satilde de um modo geral. Além disso,
a presenca do estoma imputa a essa pessoa a necessidade de uma rede de apoio de familiares,
amigos, cuidadores e de profissionais de satde. Apesar de serem amparadas legalmente, essas
pessoas vivenciam uma nova realidade que interfere na sua qualidade de vida, visto que ha
mudangas corporais, na autopercepcao, no estilo de vida, nos hébitos alimentares, na forma de
se vestir e na mudanca de peso. Objetivo: Investigar as vivéncias de pessoas com estomas em
municipios do interior da Paraiba, com enfoque nas superagdes e desafios. Metodologia:
Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qualitativa, utilizando um questionario para
coleta de dados. Participaram do estudo pessoas com estomas, que eram usuarias do servigo
de atencdo primaria dos municipios de Barra de Santa Rosa e Cuité, maiores de 18 anos, que
tinham algum tipo de estoma ou que haviam sido estomizadas por pelo menos seis meses. Foi
elaborado um questiondrio para a coleta de dados, e essa aconteceu por meio de uma
entrevista. Para a andlise dos dados obtidos utilizou-se a andlise de conteudo de Bardin. A
pesquisa foi aprovada sob o CAAE n° 71368123.8.0000.0154. Resultados e discussio:
Participaram do estudo oito pessoas estomizadas, sendo quatro deles do municipio de Barra
de Santa Rosa ¢ a outra metade de Cuité. Dos participantes desta pesquisa, seis eram homens
e duas mulheres. A média de idade foi de 66,75 anos. Os tipos de estomas existentes foram:
colostomia, gastrostomia, urostomia e cistostomia. A partir das entrevistas emergiram cinco
categorias, sdo elas: Categoria I - Recebeu apoio de amigos e familiares para cuidar de si e do
estoma; Categoria II - Nao ha acompanhamento com profissional de saude; Categoria III - O
acompanhamento ¢ pontual, conforme necessidades; Categoria IV - Rejeicdo, tristeza e baixa
autoestima; Categoria V - Superacao, gratidao pela chance de viver. Conclusao: Sentimentos
de tristeza, rejeicao e baixa autoestima foram identificados como desafios a serem superados
nessa fase, bem como o desenvolvimento de resiliéncia e adaptacdo apds um periodo de
tempo.

Descritores: Estomas cirurgicos; Enfermagem; Traqueostomia; Colostomia; Gastrostomia.



ABSTRACT

Introduction: The person living with some type of stoma needs to learn how to deal with the
handling of devices, skin care and health in general. In addition, the presence of the stoma
imputes to this person the need for a support network of family members, friends, caregivers
and health professionals. Despite being legally supported, these people experience a new
reality that interferes with their quality of life, since there are body changes, self-perception,
lifestyle, eating habits, how to dress and weight change. Objective: To investigate the
experiences of people with stomas in municipalities in the interior of Paraiba, focusing on
overcoming and challenges. Methodology: This is a descriptive study, with a qualitative
approach, using a questionnaire for data collection. The study included people with stomas,
who were users of the primary care service in the municipalities of Barra de Santa Rosa and
Cuité, older than 18 years, who had some type of stoma or who had been stomized for at least
six months. A questionnaire was developed for data collection, and this happened through an
interview. For the analysis of the data obtained, Bardin’s content analysis was used. The
research was approved under CAAE n° 71368123.8.0000.0154. Results and discussion:
Eight ostomized people participated in the study, four of them from the municipality of Barra
de Santa Rosa and the other half from Cuité. Of the participants in this study, six were men
and two were women. The mean age was 66.75 years. The types of stomas were: colostomy,
gastrostomy, urostomy and cystostomy. Five categories emerged from the interviews:
Category I - Received support from friends and family to take care of themselves and stoma;
Category II - There is no follow-up with a health professional; Category III - Follow-up is
punctual, according to needs; Category IV - Rejection, sadness and low self-esteem; Category
V - Overcoming, gratitude for the chance to live. Conclusion: Feelings of sadness, rejection
and low self-esteem were identified as challenges to be overcome in this phase, as well as the
development of resilience and adaptation after a period of time.

Keywords: Surgical stomas; Nursing; Tracheostomy; Colostomy; Gastrostomy.
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1. Introdugdo

O estoma ou ostoma, sao palavras de origem grega que significam ‘“abertura”, “boca”
ou “orificio”, que podem ser temporario ou permanente (SOBEST, 2023). Algumas literaturas
utilizam os termos estomias ou ostomia, mas por padronizagdo, neste trabalho sera utilizado o
termo estoma.

A pessoa que vive com algum tipo de estoma precisa aprender a lidar com o manuseio
dos dispositivos, cuidados com a pele e com a satde de um modo geral. Além disso, a
presenca do estoma imputa a essa pessoa a necessidade de uma rede de apoio de familiares,
amigos, cuidadores e de profissionais de saude.

Os estomas podem ser para manter a respiracao (traqueostomia) (Alidad et al., 2019),
possibilitar a alimentagdo (gastrostomia e jejunostomia) (Fugazza et al., 2022), a eliminagao
urindria (urostomia) (Chesnut; Rentea; Leslie, 2020) ou intestinal (ileostomia e colostomia)
(Mulita; Lotfollahzadeh, 2020). A realizagdo de um estoma ¢ feita apds uma analise detalhada
da situacao do paciente, e este pode ser permanente ou temporario (Osinowo ef al., 2018).

Dados internacionais revelam que nos Estados Unidos da América, aproximadamente
um milhdo de pessoas convivem com estoma (UOAA, 2018). Em contrapartida, dados
nacionais nao trazem o nimero exato de pessoas que convivem com estoma (Costa et al.,
2019).

Para amparar legalmente essas pessoas, no Brasil ha legislacdo especifica, como o
Decreto n° 5.296, de 2 de dezembro de 2004, que reconhece o estoma como uma deficiéncia
fisica e define que as pessoas estomizadas devem ter atendimento com prioridade, além de
acesso aos beneficios previstos para esse publico (Brasil, 2004).

Em 2009 houve outro avango com a Portaria SAS/MS n°® 400, que trata da organizacdo
de diretrizes para a Atencio a Saude das pessoas ostomizadas no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS), com o objetivo geral de promover assisténcia integral em satde através de
intervengdes que sejam aplicadas pela equipe multiprofissional, além de descrever sobre as
responsabilidades da Atencao Basica (Brasil, 2009).

Ademais, a Resolugdo Normativa n® 325, de 18 de abril de 2013, regulamenta a
distribuicdo de bolsas de colostomia, ileostomia e urostomia, destacando os equipamentos
ideais e necessarios para a realizagdo de uma assisténcia segura a pessoa com estoma,

instrumentos estes que sao distribuidos pelo SUS (Brasil, 2013).
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Apesar de serem amparadas legalmente, as pessoas com estomas vivenciam uma nova
realidade que interfere na sua qualidade de vida, visto que hd mudancas corporais, na
autopercepc¢ao, no estilo de vida, nos habitos alimentares, na forma de se vestir e na mudanga
de peso. Tais alteragdes, prejudicam as interagdes interpessoais com amigos e familiares
(Zewude et al., 2021).

Diante de tais mudancgas corporais € emocionais vivenciadas pela pessoa estomizada,
torna-se necessario para o enfrentamento, a existéncia de redes de apoio que sejam compostas
por familiares, profissionais de saude e outras pessoas com estomas (Cirino et al., 2020).
Mesmo diante de tal importancia, ha fragilidades a respeito das informagdes e orientacdes
dadas pelos profissionais da Atencdo Primaria a Saude (APS) as pessoas estomizadas
(Bandeira et al., 2020).

Para esta orientacdo a respeito do autocuidado com o estoma, os enfermeiros devem
buscar metodologias que permitam uma compreensdo efetiva dessas pessoas (Lopes, et al.
2020), pois o tempo de adaptagdo ao estoma e aos cuidados que este requer, além da
readaptacdo a sua vida cotidiana antes do procedimento cirurgico, pode chegar a um intervalo
de tempo de trés meses (Zewude et al., 2021).

Diante das dificuldades e adaptagdes vivenciadas pelos estomizados em todos os
contextos, emerge a necessidade de compreender quais os desafios e as superacdes
encontradas no cotidiano dessas pessoas, uma vez que o enfrentamento a tal situacdo nem
sempre ¢ facil, a preocupagdo com vazamentos, odores, dermatites e infec¢des que surgem na
pele periestoma prejudicam muito a qualidade de vida (Silva et al., 2022). Ademais, o acesso
a servigos de saude especializados nem sempre ¢ possivel, principalmente em municipios
menores, 0 que torna a adaptacao ainda mais dificil.

Assim, esta pesquisa ¢ importante por apresentar uma realidade vivenciada por
estomizados em dois municipios no interior da Paraiba, de modo que possa expor a
necessidade dessas pessoas e desse modo, auxiliar aos gestores e aos profissionais de saude,
com enfoque no enfermeiro, a desenvolver e adotar boas praticas nos cuidados de pessoas
estomizadas. Além disso, pode proporcionar beneficios também para a comunidade cientifica,
pois trara dados que contribuam para a formulagdao de novos estudos e agdes de extensao nos

municipios da pesquisa.
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2. Objetivos

2.1 Objetivo geral:
e Investigar as vivéncias de pessoas com estomas em municipios do interior da Paraiba,

com enfoque nas superacdes e desafios.

2.2 Objetivos especificos:
e Descrever o perfil sociodemografico e clinico de pessoas estomizadas em municipios
do Curimatat paraibano;
e Elencar quais as superacdes e os desafios relatados por essas pessoas no autocuidado

com o estoma.
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3. Revisdo da Literatura

3.1. Historia da Estomaterapia no mundo e no Brasil

A estomaterapia ¢ uma especialidade privativa do enfermeiro, e surgiu nos Estados
Unidos da América na década de 1950. Sua precursora foi Norma Gill Thompson, que
necessitou realizar uma ileostomia por consequéncia de uma inflamagao intestinal cronica, e a
partir de entdo desenvolveu técnicas de cuidado para com o seu estoma (Paula, 2020).

Norma, foi uma mulher a frente de seu tempo, e devido as habilidades que
desenvolveu para o seu autocuidado, foi convidada a trabalhar no Cleveland Clinic Hospital
para cuidar e auxiliar na reabilitacdo de outras pessoas que necessitavam de estomia intestinal,
auxiliando o cirurgido Dr. Ruppert Turnbul responsavel por seu estoma (Paula, 2020).

Na década de 1960, Norma e Dr. Rupert fundaram a American Association of
Enterostomal Therapists (AAET), que atualmente passou a ser chamada de Wound, Ostomy
and Continence Nursing Society (WOCN) (SOBEST, 2023). A partir do avango dos cuidados
com os estomas, ha a criacdo do World Council of Enterostomal Theraphy (WCET),
associacao esta que na década de 1980 definiu a estomaterapia como privativa do enfermeiro
(Paula, 2020).

Em territério nacional, a estomaterapia surge apenas no ano de 1990, sendo o primeiro

curso ofertado na Universidade de Sao Paulo (Paula, 2020).

3.2. Politicas publicas para a pessoa estomizada

As Politicas Publicas do SUS, voltadas para pessoas com estomas, objetivam garantir
que necessidades especificas desse grupo sejam atendidas, para ser possivel estabelecer uma
rotina que facilite a convivéncia dessa pessoa com o estoma (Ministério da Saude, 2023). Em
2007, foi instituido o dia 16 de novembro como o dia nacional do estomizado a partir da Lei
n°® 11.506 (Brasil, 2007), com o objetivo de disseminar informagdes sobre a estomia e assim
ser possivel eliminar o preconceito existente para com as pessoas estomizadas (Fiocruz,
2021).

Porém, mesmo diante de todas as conquistas e direitos garantidos pela legislacdo
brasileira, as pessoas que convivem com estoma enfrentam obstaculos para a retomada de sua
vida cotidiana (Sasaki et al., 2021), pois ha dificuldade em acessar o servigo especializado,

adquirir produtos necessarios para uma assisténcia de qualidade, além da dificuldade de
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encontrar banheiros nos locais de trabalho, ensino e nas ruas, que sejam adequados para a sua
deficiéncia (Pereira, 2022).

No ambito do SUS ha uma longa fila de espera para realizagdo da cirurgia de reversao
do estoma, assim esta em tramite o projeto de lei n® 1.144/2022, formulado por Paula
Belmonte, que objetiva estabelecer um prazo de 180 dias apds a indicacdo médica para a
realizacdo da reversdo da estomia, e se este procedimento ndo acontecer nesse periodo de
tempo, o poder publico fornecera recursos para que seja possivel o acesso ao servigo privado
de saude (Brasil, 2022).

Assim, as associa¢des de ostomizados buscam o cumprimento dos direitos das pessoas
ostomizadas, bem como a garantia ao acesso a dispositivos especificos para cada estoma, a
exemplo das bolsas coletoras (S4, 2021). Essas associagdes estdo presentes em muitos estados
brasileiros e sdo formadas por pessoas estomizadas e por voluntarios (SOBEST, 2020). A
nivel nacional hd a Associacdo Brasileira de Ostomizados (ABRASO) fundada em 17 de
novembro de 1985, no Rio de Janeiro. Na Paraiba, ha a Associagdo dos Ostomizados do
Estado da Paraiba (AOEPB), fundada em 15 de junho de 1989 e atualmente tem sua sede no
Hospital Universitario Lauro Wanderley (Ostomizados, 2015).

3.3. Assisténcia de enfermagem a pessoa com estomaterapia

O cuidado de enfermagem seré voltado para a individualidade do tipo de estoma que o
paciente tem, visto que, por meio do acolhimento adequado o enfermeiro podera auxiliar na
adaptacdo da pessoa com estoma ao seu novo estilo de vida, bem como na sua reinser¢ao
social, potencializando uma melhor qualidade de vida (Consenso Brasileiro de Cuidados as
Pessoas Adultas com Estomias de Elimina¢ao, 2020).

Assim, compreende-se que a assisténcia de enfermagem a pessoa estomizada deve ser
sistematizada e voltada para promover a seguranca do paciente quanto ao autocuidado com o
seu estoma, a adaptacdo ao seu novo estilo de vida, cuidados com o estoma e com a pele
periestoma (Sasaki, 2018).

As pessoas estomizadas devem ser acompanhadas pelos profissionais da atencao
basica de forma continua, para ser possivel compreender informacdes sobre o autocuidado
com o estoma, bem como a forma de prevenir complicagdes do estoma e da pele periestoma
(Brasil, 2021). O autocuidado com estoma representa um desafio, bem como a adaptagdo com
o manuseio correto do equipamento coletor, nos cuidados com os estomas intestinais (Sasaki,

2018).
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Além dos cuidados de enfermagem, a rede de apoio do estomizado ¢ de fundamental
importancia no planejamento do cuidado, para que esta pessoa tenha um cuidado
individualizado, além de influenciar diretamente na sua recuperacao fisica e psicossocial

(Sasaki, 2018).
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4. Trajetdria metodoldgica

4.1. Tipo de pesquisa

A presente pesquisa tem carater descritivo, com abordagem qualitativa. De acordo
com Gil (2008), a pesquisa descritiva tem o objetivo de descrever as caracteristicas de
determinada populagdo ou fendmeno, utilizando técnicas padronizadas de coleta de dados, tais
como o questionario e a observagao sistematica.

A pesquisa qualitativa trabalha com o universo de significados, de motivagdes,
aspiragoes, crencgas, valores e atitudes, preocupado-se com o nivel de realidade que ndo pode

ser quantificado (Minayo, 2014).

4.2. Cenario da pesquisa

Os cenarios da pesquisa foram os servicos da Atengdo Primaria a Saude (APS), dos
municipios de Barra de Santa Rosa e Cuité, localizados no Estado da Paraiba (Brasil),
situados na mesorregido do Agreste paraibano e microrregido do Curimatau Ocidental. De
acordo com a estimativa realizada pelo IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica)
no ano de 2021, a populagdo de Cuité era de 20.331 habitantes ¢ a de Barra de Santa Rosa de
15.607 pessoas (IBGE, 2021).

No municipio de Barra de Santa Rosa ha oito unidades basicas de satide ¢ em Cuité
sdao dez unidades, distribuidas entre seu territorio urbano e rural. No entanto, esses municipios

ndo contam com servigo especializado para pessoas estomizadas.

4.3. Participantes da pesquisa

O estudo foi realizado com pessoas estomizadas que sdo atendidas nos servigos de
APS, que apresentaram qualquer tipo de estoma. Como critérios de inclusdo optou-se por:
maiores de 18 anos, que possuiam algum tipo de estoma no momento da coleta de dados ou
que tivesse sido estomizado por pelo menos seis meses. Constituiram os critérios de exclusdo:
pessoas com alteragdo cognitiva; pessoas que estavam hospitalizadas no momento da coleta

de dados ou que tinham realizado a reversdao do estoma hé mais de um ano.

4.4. Instrumento de coleta de dados

Foi criado um instrumento de coleta de dados (apéndice B) baseado nos aspectos do

perfil clinico e sociodemografico do participante. Contemplando assim, as informagdes
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pessoais, como: as iniciais de seu nome; identificagdo a partir do nome de um pdassaro de
escolha do participante; idade; tipo de estoma; tempo de estoma; motivo da realizagdo do
estoma; escolaridade; renda do participante; doengas associadas ao estoma.

O questionario possui questoes abertas e foi criado com o objetivo de compreender a
vivéncia dessas pessoas apos a confecgdo do estoma cirtrgico. E composto por 8 perguntas

abertas, que permitirdo o participante expressar as suas vivéncias e superagoes.

4.5. Procedimento de coleta de dados

A coleta de dados ocorreu entre Outubro de 2023 e Janeiro de 2024, ap0ds a aprovacao
do Comité de Etica e Pesquisa (CEP). Apds o contato inicial da pesquisadora com os
enfermeiros da APS para o conhecimento de quantas pessoas estomizadas estavam adscritas
na unidade, foi realizada a visita na casa do estomizado juntamente com o Agente
Comunitario de Saude (ACS), que foi uma ponte para o conhecimento da pesquisadora com
os usuarios do servico, nesse momento foi apresentado e lido o termo de consentimento livre
e esclarecido (TCLE).

Apoés a assinatura do TCLE, foi marcado juntamente com aqueles que aceitaram
participar da pesquisa, a data, horario e local para entrevista, de acordo com a disponibilidade
e rotina do entrevistado. A entrevista foi realizada na residéncia dos participantes, utilizou-se
gravacdo em audio, estes foram transcritos no mesmo dia da coleta pela pesquisadora. Cada
entrevista teve duracdo de aproximadamente 30 minutos, para ser possivel colher o maximo

de informagdes do participante.

4.6. Analise dos dados

Os dados foram submetidos a analise de conteudo de Bardin, que se fundamenta em
um conjunto de técnicas de andlise de comunicacdo que tem por finalidade obter
procedimentos sistematicos e objetivos de descrigdo do contetido e indicadores das
mensagens, os quais possibilitam a indu¢do de informagdes sobre as categorias de produgdo
destas mensagens (Bardin, 2015).

Nesse sentido essa abordagem se subdivide nas etapas de pré-andlise, andlise e
interpretacdo dos dados. A pré-andlise, primeira fase, objetiva a sistematizacdo para que o
analista possa conduzir as operagdes sucessivas de andlise e parte da sele¢do das entrevistas a
serem submetidas a analise. Todo o material foi submetido a uma leitura flutuante para

ocorrer a classificagdo e categoriza¢do dos discursos, emergiu-se em categorias; a analise teve
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como pressupostos a interpretacdo das mensagens que estiveram nas entrelinhas desse
material e a interpretacdo dos dados serd confrontada com a literatura pertinente (Bardin,

2015).

4.7. Aspectos éticos da pesquisa

A pesquisa foi realizada de acordo com os pressupostos regidos pela Resolugdo n°
466/2012 do CNS, aprovado sob CAAE n° 71368123.8.0000.0154. A resolucao dispde sobre
as diretrizes ¢ normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, a qual
incorpora, sejam pelo individual ou coletivo, quatro referenciais basicos da Bioética, sao eles:
autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica que visa garantir os direitos e deveres aos
participantes da pesquisa, a comunidade cientifica e ao Estado (Brasil, 2015).

Essa pesquisa ofereceu risco minimo de exposi¢ao pela perda da gravagdo, risco de
ordem psicologica, devido a possibilidade de causar incomodo, resgate de momentos tristes
ou choro, ao responder o questionario ou sentir-se constrangido pela exposi¢do do estoma.
Para reduzir o risco de exposicdo dos participantes entrevistados, as gravacdes foram
transcritas no mesmo dia e apagadas do aparelho celular. Além disso foi definido a saber:
interrupcao da entrevista e retomada em um momento mais oportuno ou mesmo saida da
pesquisa sem nenhum prejuizo para seu tratamento, caso assim deseje, € a possibilidade de
encaminhamento ao psic6logo do municipio.

Esta pesquisa teve como beneficios a exposicdo das necessidades de pessoas
estomizadas e, desse modo, se possivel auxiliar aos gestores e aos profissionais de satide, com
enfoque no enfermeiro, o desenvolvimento e adogao de boas praticas nos cuidados de pessoas
estomizadas. Além disso, também trouxe dados que contribuem para a formulagdo de novos
estudos e acdes de extensdo no municipio da pesquisa.

Os participantes ndo foram identificados em suas respostas, utilizou-se nomes de

passaros escolhidos pelos proprios participantes.



18

5. Resultados e Discussdo

Participaram do estudo oito pessoas estomizadas, sendo quatro deles do municipio de
Barra de Santa Rosa e a outra metade de Cuité. Dos participantes desta pesquisa, seis eram
homens e duas eram mulheres. A média de idade foi de 66,75 anos. Os tipos de estomas
existentes foram: colostomia, gastrostomia, urostomia e cistostomia. Os passaros escolhidos
pelos participantes foram: Azuldo, que tem colostomia; Pica-pau, com gastrostomia;
Calopsita, colostomia; Galo de Campina, cistostomia; Andorinha, colostomia; Concriz,
cistostomia; Tetéu, colostomia; e Bem-te-vi, com urostomia.

A partir das entrevistas emergiram cinco categorias, sdo elas: Categoria I - Recebeu
apoio de amigos e familiares para cuidar de si e do estoma; Categoria II - Nao ha
acompanhamento com profissional de satude; Categoria III - O acompanhamento ¢ pontual,
conforme necessidades; Categoria IV - Rejeicdo, tristeza e baixa autoestima; Categoria V -

Superac¢ao, gratidao pela chance de viver.
Categoria I — Recebeu apoio de amigos e familiares para cuidar de si e do estoma

Nessa categoria, ¢ perceptivel que os participantes da pesquisa conseguiram superar as
dificuldades para cuidar do estoma com o apoio de amigos e familiares, conforme seguem os

discursos a seguir:

[...] meus amigos vém até do sitio, como veio essa semana aqui -
Azuldo.

Aqui todo dia vinha gente me visitar. Depois que colocou a sonda,
minha familia se aproximou mais, ja era antes. Minha familia é uma
familia boa, nunca me desprezaram ndo. Nunca evitei contato com
ninguém ndo - Pica-pau.

Os relatos expressam a presenga constante de amigos e de familiares dando apoio
nesse momento tao desafiador, que ¢ viver com o estoma. Pesquisas revelam que o apoio de
amigos e de familiares exercem um papel importante em todo o processo de reabilitacdo do

estomizado (Dalmolin ef al., 2022), como pode perceber-se nos depoimentos a seguir:

[...] eu sou casada, e o meu medo quando fiquei estomizada era o meu
esposo ndo me aceitar, mas quem me deu mais for¢a foi ele. Foi
normal e ndo atrapalhou em nada. Eu que fiquei com vergonha dele
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ndo aceitar, mas ele foi tranquilo. Ele disse que a bolsa para ele ndo
interferia em nada, e que estava normal para ele. Entdo é muito
importante essa rede de apoio quando se é casada - Calopsita.

[...] meu marido ja era afastado de mim. Mas isso ai eu tirei de letra.
Nao faltou apoio dos meus filhos ndo - Bem-te-vi.

O apoio expresso pelos participantes, sobretudo de familiares, ¢ muito importante para
o processo de aceitagdo do estoma, que pode gerar vergonha e segregacdo. No relato de
Bem-te-vi, que apesar de residir na mesma casa com o conjuge, nao divide o mesmo quarto, o
apoio dos filhos foi fundamental para enfrentar essa nova condigao.

Além disso, notou-se que ha um maior estreitamento de lagos entre o estomizado e sua
rede de apoio, devido a necessidade que este tem de ser cuidado, principalmente durante a

fase de adaptacdo, como nota-se nos discursos:

Uniu mais todo mundo - Concriz.
[...] Minha mde, padrasto e irma se aproximaram de mim — Tetéu.
[...] Senti a familia se aproximar mais - Galo de Campina.

Mudou nada ndo, uniu mais todo mundo, todo mundo ficou
preocupado - Andorinha.

Nessas horas, assim, é sempre Deus e familia para apoiar - Esposa do
participante Andorinha.

Ademais, percebeu-se que os familiares exercem o papel de cuidador do estomizado
no pos-operatorio ¢ durante a realizagdo da troca do dispositivo utilizado e da limpeza do
estoma. Tal rede de apoio que ¢ formada, promove a adapta¢do do estomizado ao seu novo

modo de viver (Simon et al., 2020), o que fica evidente também nos relatos a seguir:

Eu so faco esvaziar, ela (filha) quem troca, ndo sei trocar ndo -
Azuldo.

Era minha vizinha que colocava o alimento na sonda e fazia a
limpeza, porque eu ndo tinha posi¢do para fazer isso ndao. So depois
que tirou (tubo gastrostomia) é que eu conseguia fazer a limpeza -
Pica-pau.

Nao, quem troca é minha esposa, a gente mesmo é ruim de trocar.
Mas tomo banho normal sem precisar de ajuda - Andorinha.
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[...] quem cuida é minha filha, ela troca (a bolsa) rapidinho -
Bem-te-vi.

[...] Eu fiquei na casa da minha irmd quando estava cirurgiada,
depois dos 2 meses que fiquei ld, voltei para casa e eu mesma trocava
a bolsa - Calopsita.

Eu ndo tinha medo. Eu ia ter medo de qué? A enfermeira foi la em
casa deixar as coisas para mim limpar quando fosse tomar banho, ai
me mostrou como fazer [...] - Galo de Campina.

[...] Eu aprendi com o médico quando eu estava internado, ai eu me
acostumei a trocar a bolsa - Tetéu.

A rede de apoio que ¢ estabelecida por familiares, amigos e pelos profissionais da

unidade de satde do estomizado, facilita que este desenvolva praticas de adaptacdo e

autocuidado com o seu estoma, para a realizacdo da limpeza e da troca do dispositivo

(Bandeira et al., 2020).

Apesar da contribui¢do para o desenvolvimento do autocuidado e de certa

independéncia quanto a rotina com o estoma, houve relatos de preocupacao sobre a realizacao

das atividades diarias que antes eram comuns para o estomizado, como nota-se na fala a

seguir:

Nao levo ele para visitar os amigos no sitio porque sendo ele vai
querer fazer tudo que fazia antes, tenho medo dele tropegar e cair, ir
para dentro do mato e se machucar [...] - Filha do participante
Azulao.

Diante do auxilio oferecido pelos familiares e amigos, percebe-se a importancia da

constru¢do e manuten¢do da rede de apoio familiar e de amigos, pois a partir deste cuidado os

estomizados podem desenvolver habilidades e confianca para cuidar do seu estoma, bem

como ter for¢a para enfrentar esse momento de mudangas em sua vida.

Categoria II - Nao ha acompanhamento com profissional de saude

Nesta categoria, notou-se a caréncia de um cuidado especifico desenvolvido por

profissionais da equipe multiprofissional e voltado para o estomizado e suas necessidades,

como mostra as respostas a seguir:
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Ndo passo por nenhum (profissional) - Galo de Campina.

Nao, nenhum - Bem-te-vi.

Tal fato € preocupante, visto que a realizagdo do estoma traz mudancas significativas
no estilo de vida de vida, provocando repercussdes fisicas e psicologicas e na auto estima
(Zewude et al., 2021), havendo assim a necessidade de um cuidado continuo por profissionais
especializados, pois os servicos de saude e os seus componentes devem trabalhar de forma
articulada para o cuidado do paciente, de forma a oferecer uma assisténcia integral (Bandeira
et al., 2020).

Como servigo de referéncia pode-se citar o Centro Especializado de Reabilitagao
(CER), que caracteriza-se por ser um ponto de atencdo ambulatorial com o objetivo de
promover a realizagdo de diagnostico, avaliacdo, orientagdo para as pessoas com deficiéncia
dentro da rede de atencdo a saide, sendo assim um integrante do servico de Atencdo as
Pessoas Estomizadas, que contribui para a reabilitacdo da capacidade funcional dessas
pessoas (COMDEF - 2022).

Além dos servicos especializados, tem-se a APS, que embora seja a coordenadora do
cuidado, nota-se que ha desconhecimento por parte dos profissionais que a compdem, sobre
os cuidados necessarios quanto ao estoma e a reabilitacdo das pessoas estomizadas (Bandeira
et al., 2020).

Diante disso, percebe-se a fragilidade da realidade que o grupo participante desta
pesquisa esta inserido, pois alguns sdo resistentes e ndo aceitam o acompanhamento pelos
profissionais de satde, ficou subentendido que ha uma falta de afinidade entre os participantes
e os profissionais da unidade de saude.

Assim, os estomizados que ndo recebem acompanhamento por profissionais da equipe
multiprofissional estdo mais sujeitos a riscos como dermatite da pele periestoma, prolapso,
necrose, entre outros. Por meio do cuidado prestado por profissionais durante a reabilitagdo ao
contexto da vida diaria, ¢ promovida a funcionalidade das pessoas ostomizadas, bem como a

prevengao de possiveis repercussoes provocadas pela realizagdao do estoma (Brasil, 2021).
Categoria III - O acompanhamento é pontual, conforme necessidade
Nesta categoria notou-se que alguns participantes sdo acompanhados por algum

especialista de uma forma pontual, sempre quando sentem a necessidade de assisténcia,

conforme os relatos a seguir:
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[...] pelo médico so quando precisa - Filha do participante Azuldo.
Ndo, so com a enfermeira do posto - Tetéu.

Antes da gente sair do Hospital de Trauma, recebe um kit e vem um
enfermeiro especializado nisso (estomaterapeuta) orientar a gente
[...] quando eu estava com o estoma eu era acompanhada pela
Convatec online, ai tinha psicologo, tinha enfermeiro 24h se
precisasse. Tinha essa rede de apoio com a Convatec. Eles ensinavam,
mandavam kits. - Calopsita.

No entanto, tais cuidados sdo voltados apenas para alguma necessidade que surge em
determinadas situagdes € ndo de forma continua. Tais fatos vao de encontro ao que pesquisas
recomendam, pois estas trazem que os pacientes estomizados necessitam de uma assisténcia
continua, de forma que possam ter acesso a equipe multiprofissional composta por
estomaterapeuta, médico, psicologo, entre outros (Bayar et al., 2021).

Para um manejo mais eficaz quanto ao cuidado com o estoma, ¢ importante que haja a
colaboragdo entre os profissionais da equipe multiprofissional. Ha destaque para o enfermeiro
estomaterapeuta durante o periodo pos-operatdrio, pois nesse momento ¢ necessario a
realizacdo de orientacdes acerca do cuidado com estoma bem como a nova rotina deve ser
enfrentada (Mulita; Lotfollahzadeh, 2020).

Relatos trouxeram a importancia da construgao e fortalecimento de uma rede de apoio
durante esse processo, visto que uma participante descreveu o cuidado prestado por um
fisioterapeuta que, além de ser um profissional, era seu amigo, que sendo solidario com o
sofrimento surgido em decorréncia da realizacdo do estoma, usou seu conhecimento para

trazer certo bem estar durante o enfrentamento do comprometimento de sua saude:

Como o meu patrdo é fisioterapeuta, ele me auxiliava muito. Com o
Jjeito de me levantar, o jeito de sentar, a postura. Ele sempre estava me
apoiando, porque a nossa postura muda, quando estava com a bolsa
eu pendia so para o lado da bolsa. Ele fazia a drenagem nas pernas
para evitar trombos - Calopsita.

Dessa forma, percebe-se a importancia que cada membro da equipe multiprofissional
possui na recuperacdo do paciente estomizado. No entanto, ha uma fragilidade no
desenvolvimento desse cuidado, visto que a maioria dos participantes s6 procuram esses
profissionais quando sentem que ha alguma alteracdo em seu estado de saude ou no seu

estoma, mas nao tém acesso a um cuidado continuado.
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Categoria IV - Rejeicao, tristeza e baixa auto estima

Nessa categoria os participantes expressaram sentimentos negativos em relagdo ao seu
estoma, bem como a dificuldade de adaptacao a este novo momento de sua vida. A partir da
realizacdo do procedimento cirirgico emergem novos desafios a serem superados, a tristeza e
a baixa autoestima sdo os principais sentimentos de enfrentamento, como nota-se nos
seguintes discursos:

Tristeza, por ter que viver com isso (estoma e bolsa) do lado lado
direito - Andorinha.
[...] Tem muita diferenc¢a, é muita tristeza em cima de mim sobre isso,

eu tinha uma vida tranquila, sadia - Pica-pau.

Muito pra baixo, ndo me aceito assim, e minha autoestima é muito
baixa, para mim isso é o fim do mundo. Se maldizer pela vida, eu me
maldizo demais, porque ndo posso andar, ndo posso sair, fago sé uma
caminhada aqui de manhd, até acola arrodeando e voltando pra tras.
[...] So quero que chegue a hora de tirar a bolsa para me sentir livre,
para me recuperar e voltar a minha vida ativa - Azuldo.

Minha autoestima de 100 esta 40, mas ndo deixo de olhar no espelho.
Mudou minha autoestima por dois motivos: primeiro porque ninguém
quer me dar um emprego, segundo porque eu preciso depender de
mae [...]. - Tetéu.

Apo6s a confecgdo do estoma ocorrem alteracdes fisicas que resultam em uma
qualidade de vida prejudicada, impedindo-os de realizar atividades que antes lhes eram
rotineiras, o que afeta também a autoestima dessas pessoas (Diniz ef al., 2021).

Além disso o medo de acontecer vazamentos, de escapar algum odor, do julgamento
no olhar das pessoas ao redor, os impede de sair de casa da mesma maneira de antes (Aguiar
et al., 2019), limitando-os e persuadindo-os a ndo se expor a ambientes que saiam da sua zona
de conforto, como pode-se perceber nos seguintes relatos:

Me sinto com mais ou menos vergonha, [...]. Sinto medo de sair e
vazar, e de como vdo me olhar - Concriz.

Até hoje ele tem vergonha de sair de casa - Esposa do participante
Concriz.

No inicio vazava muito, eu estava em algum canto e vazava, e me
deixava muito constrangida, porque pra mim tava todo mundo
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sentindo cheiro de cocé. [...] eu tinha muita crise de choro quando

vazava [...]. - Calopsita.
Mesmo diante da aproximacdo dos familiares durante o enfrentamento desse
momento, ainda se observou que hd o afastamento e julgamento de algumas pessoas em

determinadas situagoes:

[...] mas tem umas pessoas que me rejeitam porque eu uso isso aqui, e
eles acham que é ‘seboseira’, mas ndo é, é limpinho. Vinte e quatro
horas eu limpo, mas tem gente que acha nojento, seboso, tem nojo da
pessoa por causa disso. Essas pessoas se afastaram. - Tetéu.

Além do medo de rejeicdo e de como serd visto na sociedade, devido as alteracdes
provocadas pela realizagdo do estoma, podem ser presentes sentimentos de nojo e de aversao
que afetam diretamente a visao de autoimagem e de autoestima do estomizado (Guterres et
al., 2023). Tais sentimentos podem ser manifestados pelo abandono de parceiros, que ao
depara-se com a nova condi¢do de seu conjuge terminam o relacionamento (Rosa; Nunes,
2023).

Além do sentimento de rejeicdo, hd também a incerteza se havera o retorno a vida
laboral que provoca preocupagdo e frustragdo, visto que a necessidade de manejo dos
dispositivos utilizados no estoma aumenta a dificuldade na realizacdo de determinados
trabalhos (Bayar ef al., 2021). Assim, a impossibilidade de trabalhar diante da situacdo
enfrentada causa angustia por ndo contribuir com a renda da casa, e por gerar gastos diante
das necessidades que precisam ser supridas.

Nao tenho renda, tenho muito gasto, tenho que arrumar dinheiro, é

dificil [...]. Dificuldade e tristeza, porque ndo tenho como trabalhar e
ganhar meu dinheiro - Tetéu.

Apesar dos dispositivos serem disponibilizados gratuitamente pelo SUS, em
conformidade com o que preconiza a Portaria 400/2009, sabe-se que os gastos com os
estomas vao além das bolsas ofertadas, porque a partir do momento que a pessoa fica
impossibilitada de trabalhar, ¢ menos uma contribuicdo no orcamento familiar, em um
contexto de baixa renda como ¢ o desta pesquisa.

Uma vivéncia positiva que poderia auxilid-los no enfrentamento desta condi¢do, ¢ a
participacdo de grupos de apoio que possibilitam a troca de experiéncias, uma escuta ativa e

acolhedora, possibilitando que os estomizados possam se conhecer e se ajudar mutuamente
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(Brasil, 2021). No entanto, a realidade dos participantes desta pesquisa demonstra que a
auséncia desse recurso colabora para que haja o sentimento de deslocamento e soliddo a

respeito do estoma, como percebido na seguinte fala:

Eu ndo conhego ninguém assim como eu - Bem-te-vi.

Tal fato demonstra a importdncia em desenvolver grupos que promovam o
conhecimento, apoio e orientagdes a respeito do estoma para que pessoas estomizadas nao
sintam que estdo sozinhas ¢ que ndo possuem ninguém para compartilhar as vivéncias e os

desafios impostos pelo estoma.

Categoria V - Superaciao, gratidao pela chance de viver

Nesta categoria, pode-se enxergar que, apesar das mudancgas corporais € mentais que
os estomizados sao submetidos, alguns conseguem desenvolver resiliéncia para enfrentar esse

momento desafiador, como estdo relatados a seguir:

Rapaz, nao empatou de fazer nada. Ndo senti vergonha de nada, eu ja
era acostumado a ver o povo usar isso aqui (estoma). O povo me
perguntava: ‘tu ndo tem vergonha de usar isso aqui ndo? ai eu dizia
vergonha de qué? Vergonha faz é roubar, ndo faz vergonha de
ninguém usar isso aqui ndo.’ Ndao mudou nada, isso foi feito para a
gente mesmo ndo foi feito para ninguém de outro mundo ndo [...] -
Galo de Campina.

Ele nao ficou com vergonha e nem com a autoestima baixa nao. Quem
fica preocupada sou eu quando ele vai sair, para ndo vazar. Mas ele
ndo liga com nada ndo - Esposa do participante Andorinha.

[...] mas pensando bem, tem hora que eu esque¢o que tenho isso
(estomay), jd faz tanto tempo - Bem-te-vi.

[...] enfrentei tranquilo, ndo teve problema ndo. Enfrentei normal, que
o médico até se admirou - Andorinha.

Viver com estoma pra mim é perceber que ndo existe padrdo de beleza
e nem corpo perfeito. O nosso padrdo de beleza é a nossa saude, é
como eu estou me sentindo e se é aquela fase que estou vivendo, eu
estou bem. Entdo viver com estoma pra mim é aprender a dar valor a
vida, e que eu sou linda do jeito que eu sou, sou maravilhosa do jeito
que eu sou, com estoma ou sem estoma. [...] o que importa é que eu
estou viva gragas ao processo que eu passei para estar aqui. Entdo
uma palavra que define o estoma para mim é: Viver. Porque a bolsa
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ndo é o fim, ela é o inicio de uma vida saudadvel, pois a partir do
momento que vocé é estomizada o mundo se acaba, o mundo para
vocé parou, mas ai vocé percebe que é o inicio da sua vida, vocé
renasceu naquele dia. Porque se ndo fosse a “bolsinha’ vocé ndo iria
viver. A bolsa é viver. S6 de pensar em estar viva depois do que passei,
acho que dificuldade nenhuma iria me abalar. Eu renasci - Calopsita.

Com todo aperreio, eu me sinto tranquilo, porque eu estava quase
morto. Eu me sinto vitorioso, eu me sinto bem, eu me sinto tranquilo -
Pica-Pau.

Para esses participantes, a realizagdo do estoma proporcionou uma nova visdo de
mundo, além de despertar um sentimento de gratiddo por uma nova chance de viver, mesmo
diante das mudangas que aconteceram. Além disso, o fator tempo ¢ um importante aliado para
a adaptag¢do e aceitagao do estoma (Aguiar et al., 2019), pois mesmo diante dos desafios
enfrentados, alguns relatos trazem que com o decorrer do tempo de realizagdo do estoma
houve a adaptagdo a essa nova realidade, bem como a facilidade em lidar com o novo.

Mesmo diante de uma situa¢do nova e desafiadora que ¢ a confec¢do do estoma,
algumas pessoas conseguem enxergar 0 momento com esperanca, pois ha no ser humano a
capacidade de enxergar o lado bom de cada situacdo vivida, além de transformar o sofrimento
vivenciado em uma possivel realizacdo para a sua vida (Lima et al., 2020).

O processo de aceitagdo, favorece o autocuidado e facilita o enfrentamento para uma
melhor atencdo a saude, principalmente quando se tem o envolvimento de outros

profissionais, conforme relato de um participante:

[...] minha alimenta¢do mudou bastante, ndo tem escolha. Passo pela
nutricionista. Tem que ser uma vida com alimenta¢do saudavel, muita
verdura, muita dgua, nada de odleo. [...] quando eu estava com a bolsa
eu fazia academia, acompanhada pela profissional de educagao fisica
[...] al comecei a fazer o tratamento com psiquiatra para me aceitar,
ne. Mas depois de um més e meio, mais ou menos, eu me aceitei,
aceitei a bolsa normal e ai foi vida normal- Calopsita.

O envolvimento dos profissionais no processo de cuidar contribui de forma
significativa para a melhoria da qualidade de vida do estomizado (Ribeiro e al. 2021).

Além do enfermeiro estomaterapeuta, toda a equipe multiprofissional tem um papel
fundamental na contribui¢do para o enfrentamento e adaptacdo desse novo estilo de vida do

estomizado. Pois, a partir do planejamento da assisténcia realizado pela equipe, este torna-se
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capaz de desenvolver a aceita¢do de seu estado de saude, bem como ter uma recuperagdo mais

efetiva (Sasaki et al., 2020).
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6. Consideragdes Finais

Por meio do conhecimento da vivéncia das pessoas com estomas presentes neste
estudo, foi possivel identificar quais as superacdes e desafios que eles mais vivenciaram.
Sentimentos de tristeza, rejeicdo e baixa autoestima foram identificados como desafios a
serem superados nessa fase, bem como o desenvolvimento de resiliéncia e adaptacao apos um
periodo de tempo.

A necessidade de um cuidado continuo e voltado para as particularidades da pessoa
estomizada, demonstra a importancia da assisténcia de enfermagem, no entanto, no cenario da
pesquisa, percebeu-se a fragilidade e muitas vezes a auséncia de uma assisténcia voltada para
o estomizado. Assim, a partir do contexto das pessoas desse estudo percebe-se a importancia
em desenvolver-se orientagdes e capacitagdes com a equipe de enfermagem, para que assim o
enfermeiro possa aplicar um cuidado sistematizado e voltado para as necessidades desse
publico. Ademais, a constru¢do de grupos de apoio com as pessoas estomizadas do municipio
¢ importante para que assim eles possam trocar experiéncias, criar lagos e formar uma rede de
apoio durante o enfrentamento dessa nova fase.

Em relacdo as limitacdes deste estudo, pontua-se o pequeno publico que foi
participante, visto que ndo hd um numero expressivo de pessoas estomizadas nos municipios
onde realizou-se a coleta.

Portanto, destaca-se a importancia desta pesquisa para a construgdo de novos estudos
referentes a vivéncia de pessoas com estomas, bem como para investigagao do perfil clinico e
terapéutico dessas pessoas, a fim de que a realidade desse grupo seja compreendida e de que
acoes de cuidado contemplando o fisico € o emocional sejam implementadas, para assim ser

possivel integra-los de forma efetiva no desenvolvimento da assisténcia.
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ANEXO

APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vivéncias de pessoas com estomas: superacoes e desafios

Vocé esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa acima citado,
desenvolvido pela estudante de enfermagem Ana Esther Guedes Sodré, sob responsabilidade
da Prof* Dr* Alana Tamar Oliveira de Sousa, professora de Enfermagem da Universidade
Federal de Campina Grande (UFCG), campus Cuité. O presente documento contém todas as
informacdes necessarias sobre a pesquisa que estamos fazendo. Sua colaboragdo neste estudo
serda de muita importancia para nos, mas se desistir a qualquer momento, isso ndo causara

nenhum prejuizo a vocé.

Eu, , nascido(a) em

/ / , abaixo assinado(a), concordo de livre e espontanea vontade em participar

como voluntario(a) do estudo Vivéncias de pessoas com estomas: superacdes e desafios.
Declaro que obtive todas as informagdes necessarias, bem como todos os eventuais

esclarecimentos quanto as dividas por mim apresentadas.

Estou ciente que:

I) Esta pesquisa tem como objetivo geral investigar as vivéncias de pessoas com estomas
em um municipios do interior da Paraiba, com enfoque nas superacdes e desafios.

1) Esta pesquisa se justifica diante da necessidade de compreender quais os desafios e as
superacdes encontradas no cotidiano dessas pessoas, uma vez que o enfrentamento a
tal situagdo nem sempre € facil, a preocupagdo com vazamentos, odores, dermatites e
infeccdes que surgem na pele periestoma prejudicam muito a qualidade de vida.
Ademais, o acesso a servigos de satde especializados nem sempre & possivel,
principalmente em municipios menores, o que torna a adaptacao ainda mais dificil.

) A pesquisa pode acarretar a(o) participante, risco minimo, de exposi¢do pela perda da



V)

VI)

VII)

VIII)

IX)
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gravagdo, risco de ordem psicoldgica, devido a possibilidade de causar incomodo,
resgate de momentos tristes ou choro, ao responder o questiondrio ou sentir-se
constrangido pela exposi¢do da propria lesdo. Para reduzir o risco de exposicao dos
participantes entrevistados, as gravagoes serdo transcritas no mesmo dia e apagadas do
aparelho celular. As gravagdes serdo guardadas em um pendrive pelo pesquisador
participante, por um periodo minimo de 5 anos. Para amenizar os riscos de ordem
psicoldgica, ou qualquer outro risco eventual, os participantes da pesquisa receberdao
esclarecimentos necessarios antes da pesquisa acerca do seu objetivo e procedimento
de coleta de dados de que a aluna pesquisadora ¢ concluinte do curso de enfermagem,
ou seja, esta habituado com esse tipo de situacdo e que apenas ira entrevistar o
paciente com lesdo de pele, ndo realizando qualquer procedimento direto. Ademais
serd assegurada a confidencialidade e privacidade, bem como respeitados os valores
culturais, sociais, morais, religiosos e éticos durante a coleta de dados.

Esta pesquisa tem como beneficios a exposi¢do das necessidades de pessoas
estomizadas e, desse modo, pode auxiliar aos gestores e aos profissionais de saude,
com enfoque no enfermeiro, a desenvolver e adotar boas praticas no cuidados de
pessoas estomizadas. Além disso, também trard dados que contribuam para a
formulacao de novos estudos e agdes de extensdes no municipio da pesquisa.

Caso o(a) Sr.(a) sofra alguma consequéncia decorrente da pesquisa pela concretizagao
de algum risco elencado acima, serdo tomadas medidas necessarias, a saber: saida da
pesquisa sem nenhum prejuizo para seu tratamento e encaminhamento ao psicologo do
municipio. O acompanhamento do sr (da sra) que sofreu algum dano sera até que o(a)
sr(a) se sinta seguro e livre de prejuizos, independente do término da pesquisa.

A minha participacdo ¢ voluntaria e sera realizada uma entrevista. Os dados serdo
coletados pelo pesquisador e autorizo a gravacao de voz de minha entrevista;

O(a) Sr(a) tem liberdade de desistir ou de interromper a colaboragdao na pesquisa no
momento em que desejar, sem necessidade de qualquer explicagdao ou penalizacao;
O(a) Sr(a) tem a garantia de manutencdo do sigilo e da privacidade da pesquisa
durante todas as fases do estudo;

O(a) Sr(a) tem a garantia de que os resultados serdo mantidos em sigilo, exceto para

fins de divulgagao cientifica;

Atestado de interesse pelo conhecimento dos resultados da pesquisa.

() Desejo conhecer os resultados desta pesquisa

() Nao desejo conhecer os resultados desta pesquisa.
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X) O(a) Sr(a) tem a garantia de receber uma via do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, com todas as paginas rubricadas e aposicdo de assinatura na ultima
pagina, pela pesquisadora responsavel;

XI)  O(a) Sr(a) tem a garantia de ressarcimento ¢ de cobertura de suas despesas obtidas
pela participag@o na pesquisa e dela decorrentes;

XII) O(a) Sr(a) tem a garantia de indenizacdo diante de eventuais danos decorrentes da
pesquisa;

XI)  Caso me sinta prejudicado(a) por participar desta pesquisa, poderei recorrer ao Comité

de Etica em Pesquisa do Centro de Educacio e Saude da Universidade Federal de Campina

Grande, localizado na Rua Prof*. Maria Anita Furtado Coelho, S/N, Sitio Olho D’Agua da

Bica, Bloco: Central de Laboratorios de Analises Clinicas (LAC), 1° andar, Sala 16. CEP:

58175 — 000, Cuité-PB, Tel: 3372 — 1835, E-mail: cep.ces.ufcg@gmail.com;

XII) Poderei também contactar o pesquisador responséavel, por meio do endereco, e-mail e

telefone: Universidade Federal de Campina Grande - UFCG, localizado na Rua Prof'. Maria

Anita Furtado Coelho, S/N, Sitio Olho D’Agua da Bica, Bloco: F, Sala 17. Cuité-PB, Tel:

3372 — 1900/ 99648-2158, E-mail: alana.tamar@professor.ufcg.edu.br;

, de de 2023.

Participante da pesquisa

Prof* Alana Tamar Oliveira de Sousa — SIAPE 2586018



APENDICE B - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Instrumento de coleta de dados

Iniciais: Nome do passaro escolhido:

Municipio: () Barra de Santa Rosa () Cuité
Idade:

Tipo de estoma: Tempo de estoma:

Motivo para realiza¢do do estoma:

Tipo de dispositivo utilizado no estoma:

Cuidador (se houver):

Escolaridade:

Renda:

Doengas:

Complicagdes surgidas no estoma:

Rede de apoio utilizada:

1. Como o(a) sr.(a) se sente com relagdo ao seu estoma?

2. Como o(a) sr.(a) enfrenta essa situagao de ter um estoma?

(98]

antes e depois do estoma? Como?
O(a) sr.(a) tem alguma dificuldade para cuidar de seu estoma? Qual (is)?

Como o(a) sr.(a) tem sido atendido nos servigos de satude?

N ok

Como o(a) sr.(a)tem superado essa nova etapa de sua vida, apos o estoma?

37

Fale um pouco de duas relagcdes com a familia, parceiro, amigos. Mudou alguma coisa

O(a) sr.(a) tem sido acompanhado mais de perto por algum profissional que tenha tido

um cuidado especifico, tipo enfermeiro, psicdlogo, médico, fisioterapeuta? Fale como

o(a) sr.(a) tem sido atendido por eles.

8. Resuma em uma palavra o que ¢ viver com estoma.
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Titulo da Pesquisa: VIVENCIAS DE PESSOAS COM ESTOMAS: SUPERACOES E DESAFIOS
Pesquisador: Alana Tamar Oliveira de Sousa

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 71368123.8.0000.0154

Instituigdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.540.816

Apresentacao do Projeto:

Esta € uma emenda ao projeto original, justificada pelo seguinte fato: previsto inicialmente incluir
participantes apenas do municipio de Barra de Santa Rosa, verificou-se a existéncia de apenas dois
estomizados atualmente na referida cidade; outros dois foram a ébito e outros dois fizeram a reversao em
pouco tempo. Assim, solicita-se a ampliagdo para Cuité para conseguir recrutar mais pessoas para participar
da pesquisa. Segue texto da nova introducao:

O estoma ou ostoma, sao palavras de origem grega que significa “abertura”, “boca” ou “orificio”, que podem
ser temporario ou permanente. Os estomas podem ser para manter a respiragéao (traqueostomia) (ALIDAD
et al., 2019), possibilitar a alimentagéo (gastrostomia e jejunostomia) (FUGAZZA et al., 2022), a eliminacdo
urindria (urostomia) (CHESNUT; RENTEA; LESLIE, 2020) ou intestinal (ileostomia e colostomia) (MULITA,;
LOTFOLLAHZADEH, 2020).

A pessoa gue vive com algum tipo de estoma precisa aprender a lidar com o manuseio dos dispositivos,
cuidados com a pele e com a saude de um modo geral. Além disso, a presen¢a do estoma imputa a essa
pessoa a necessidade de uma rede de apoio de familiares, amigos, cuidadores e de profissionais de saude.
Apesar de serem amparadas legalmente, essas pessoas vivenciam uma nova realidade que interfere na sua
qualidade de vida, visto que ha mudancas
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corporais, na autopercepgao, no estilo de vida, nos habitos alimentares, na forma de se vestir e na mudanga
de peso.

Este estudo tem como objetivo investigar as vivéncias de pessoas com estomas em municipios do interior
da Paraiba, com enfoque nas superacdes e desafios. Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem
qualitativa, utilizando um questionario para coleta de dados. Participardo do estudo pessoas com estomas,
que sejam usudrias do servigo de atengio primaria dos municipios de Barra de Santa Rosa e Cuité, que
sejam maiores de

18 anos, que tenham algum tipo de estoma ou tenham sido estomizadas por pelo menos seis meses. Serdo
excluidas pessoas com alteragBes cognitivas, hospitalizadas ou que tenham realizado a reverséo do estoma
ha mais de um ano. A coleta de dados se dara por uma entrevista apos a assinatura do TCLE, esta serd
realizada em um local reservado, e feita a partir de um gravador de audio, tendo duracgéo de
aproximadamente 40 minutos. Para a analise dos dados obtidos sera utilizado a analise de contetido de
Bardin, que se fundamenta em um conjunto de técnicas de analise de comunicac@o que tem por finalidade
obter procedimentos sistematicos e objetivos de descrigdo do contetido e indicadores das

mensagens, 0s quais possibilitam a indugcao de informacoes sobre as categorias de producgao destas
mensagens.

Tamanho da Amostra no Brasil: 10

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Investigar as vivéncias de pessoas com estomas em municipios do interior da Paraiba, com enfoque nas
superagdes e desafios.

Objetivo Secundério:

- Descrever o perfil sociodemogréfico e clinico de pessoas estomizadas em municipios do interior da
Paraiba;

- Elencar quais as superagoes e os desafios relatados por essas pessoas no enfrentamento ao cuidado com
o estoma.
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Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Essa pesquisa pode oferecer risco minimo, de exposicdo pela perda da gravacao, risco de ordem
psicolégica, devido a possibilidade de causar incémodo, resgate de momentos tristes ou choro, ao
responder o questionario ou sentir-se constrangido pela exposi¢cao da propria lesdo. Para reduzir o risco de
exposicdo dos participantes entrevistados, as gravagbes serdo transcritas no mesmo dia e apagadas do
aparelho celular. As gravacoes serao guardadas em um pendrive pelo pesquisador participante, por um
periodo minimo de 5 anos.

Para amenizar os riscos de ordem psicologica, ou qualguer oufro risco eventual, os participantes da
pesquisa receberao esclarecimentos necessarios antes da pesquisa acerca do seu objetivo e procedimento
de coleta de dados de que o aluno pesquisador & concluinte do curso de enfermagem, ou seja, esta
habituado com esse tipo de situagcao e que apenas ira entrevistar o paciente com lesdo de pele, nao
realizando qualquer procedimento direto.

Ademais sera assegurada a confidencialidade e privacidade, bem como respeitados os valores culturais,
sociais, morais, religiosos e éticos durante a coleta de dados. Caso o paciente sofra alguma consequéncia
decorrente da pesquisa pela concretizagdo de algum risco elencado acima, ser@o tomadas medidas
necessarias, a saber: interrupgao da entrevista e retomada em um momento mais oportuno ou mesmo saida
da pesquisa sem nenhum prejuizo para

seu tratamento, caso assim deseje, e encaminhamento ao psicélogo do municipio. O acompanhamento do
paciente que sofreu algum dano sera até que ele se sinta seguro e livre de prejuizos, independente do
término da pesquisa.

Beneficios:

40

Esta pesquisa tem como beneficios a exposigao das necessidades de pessoas estomizadas e, desse modo,

pode auxiliar aos gestores e aos profissionais de satde, com enfoque no enfermeiro, a desenvolver e adotar

boas praticas no cuidados de pessoas estomizadas. Além disso, também trara dados que contribuam para a

formulacao de novos estudos e acdes de extensdes no municipio da pesquisa.

Comentérios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
A pesquisa possui clara relevancia cientifica por abordar uma situagao clinica que interfere na vida
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de um grande contingente de pessoas e por dar voz a essas pessoas, permitindo melhoria das condutas de
gestores e profissionais de saude.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

A pesquisadora inseriu todos os documentos necessarios para o projeto, quais sejam:

1) Folha de rosto devidamente assinada pela pesquisadora responsavel, como também assinada pelo
responsavel pela instituicdo proponente, ne caso o diretor do Centro de Educacao e Saude-CES.

2) Termo de Compromisso do Pesquisador assinado e de acordo com o modelo disponivel no site do
CEP/CES/UFCG.

3) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), de acordo com o modelo padrao do
CEP/CES/UFCG, e tratando corretamente os riscos e as quesides de seguranca referentes ao
armazenamento dos dados digitais (gravagdes das enirevistas).

4) Termo de anuéncia institucional assinado pelas responsaveis pelas instituicoes onde serdo realizadas a
pesquisa, no caso as Secretarias de Salude dos municipios de Barra de Santa Rosa e Cuité.

5) Instrumento de coleta de dados sem identificacdo do participante da pesquisa.

6) Projeto detalhado, com cronograma de inicio da coleta de dados para setembro/2023 (ja iniciado,
portanto, mas aqui se trata de uma emenda para abrangéncia maior da pesquisa)

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Apds apreciacdo do projeto e analise dos documentos apresentados, conclui-se que nao existem
inadequacgdes éticas para o inicio da pesquisa, estando o mesmo APROVADO.

Recomenda-se elaborar o relatério final ap6s a conclusao do projeto e inserir na plataforma para
acompanhamento por este Comité.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacoes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_223410] 20/10/2023 Aceito
do Projeto 6 E1.pdf 22:10:28
Declaragao de anuencia_CUITE.pdf 20/10/2023 |Alana Tamar Oliveira| Aceito
Instituicao e 22:06:29 |de Sousa
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Infraestrutura anuencia_CUITE.pdf 20/10/2023 |Alana Tamar Oliveira| Aceito
22:06:29 |de Sousa
Outros instrumento_coleta_dados.pdf 20/10/2023 |Alana Tamar Oliveira| Aceito
22:03:40 |de Sousa
TCLE / Termos de | TCLE_Emenda.pdf 20/10/2023 |Alana Tamar Oliveira| Aceito
Assentimento / 22:03:27 |de Sousa
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |PROJETO_ENVIADO_Emenda.pdf 20/10/2023 |Alana Tamar Oliveira| Aceito
Brochura 22:03:03 |de Sousa
Investigador
Declaragao de Declaracao_autores_assinado.pdf 13/07/2023 |Alana Tamar Oliveira| Aceito
Pesquisadores 01:59:46 |de Sousa
Declaragao de anuencia.pdf 13/07/2023 |Alana Tamar Oliveira| Aceito
Instituicao e 01:59:19 |de Sousa
Infraestrutura
Folha de Rosto folha_de_rosto_esther_assinado.pdf 13/07/2023 |Alana Tamar Oliveira| Aceito
01:58:44 |de Sousa

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Nao

CUITE, 29 de Novembro de 2023

Assinado por:

Vanessa de Carvalho Nilo Bitu
(Coordenador(a))
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Cardeal-do-nordeste Azuldo
(Galo de campina)

Rouxinol Juriti

Candrio

44



45

Sabié do campo (sabia-
levanta-rabo ou arrebita-
rabo)

Pitiguari

Tucanugu (tucano) Tesourinha da mata



Corrupido (concriz) Sabida-laranjeira

Gralha-azul Bem-te-vi

Corruira Estrelinha-ametista
(tipo de beija-flor)
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Lavadeira-mascarada

L

Calopsita
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Arara-azul
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