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Resumo

Objetiva-se analisar a representacdo social da qualidade de vida apds a confecgdo de um estoma intestinal pelos
pacientes oncoldgicos, além de identificar a estrutura das representagdes sociais da qualidade de vida apds a confecgdo
de um estoma intestinal pelos pacientes oncoldgicos e discutir as possiveis repercussdes dessas representa¢des no
planejamento da assisténcia de enfermagem nesse grupo social. Estudo descritivo, de natureza qualitativa, pautado na
Teoria das Representacdes Sociais. Foram abordados 80 pacientes e a técnica para coleta de dados foi a da evocacado
livre, com os termos indutores “qualidade de vida antes da colostomia” e “qualidade de vida apds a colostomia”, sendo
tratado pelo software Ensemble de programmes permettant I'analyse dés evocations (EVOC). A Representacdo Social da
qualidade de vida apés a confecgdo de um estoma mostrou elementos negativos, assim como a qualidade de vida antes
do estoma, mostrou elementos positivos. Fazendo uma breve comparacdo, foi claramente possivel ver suas diferencas,
principalmente em relacdo aos sentimentos, suas limita¢des, seus habitos alimentares, seus medos e estigmas. Faz-se
necessario a implantacdo e permanéncia de uma equipe multidisciplinar que vise a reinsercéo social, fornecendo
estratégias para melhor adaptagdo da sua nova condicdo de vida, repriorizando valores e metas.

Palavras-chave: Percepcao Social; Neoplasias Colorretais; Colostomia.

Abstract

The aim of this study was to analyze the social representation of life quality of after the preparation of an intestinal
stoma by oncological patients, as well as to identify the structure of the social representations of life quality after the
preparation of an intestinal stoma by cancer patients and to discuss the possible repercussions of these representations
in nursing care planning in this social group. Descriptive study, of qualitative nature, based on the Theory of Social
Representations. Eighty patients were approached and the technique for data collection was that of free evocation,
with the terms "quality of life before colostomy" and "quality of life after colostomy", being treated by software
Ensemble de programs permettant I'analyze of evocations (EVOC). The Social Representation of life quality after the
manufacture of a stoma showed negative elements, as well as the life quality before the stoma, showed positive
elements. By making a brief comparison, it was clearly possible to see their differences, especially in relation to their
feelings, limitations, eating habits, fears and stigmata. It is necessary the implantation and permanence of a
multidisciplinary team that aims at social reintegration, providing strategies to better adapt to their new living
conditions, reprioritizing values and goals.

Keywords: Social Perception; Colorectal Neoplasms; Colostomy.
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Introdugdo

Desde 1903, o cancer é problema de satude
publica mundial. Destaca-se que nesta época ndo
havia centros e profissionais especializados, para
diagnodstico e tratamento deste agravo, o que
tornava mais grave este problema de satde'?.

Hoje em dia, com toda a tecnologia que
possuimos para o diagndstico precoce e
tratamento, as perdas de vida associadas a esta
doenca ainda persistem, sendo o cancer
responsavel por 8,2 milhdes de ébito no mundo
todo, em 2012%). No mundo, o cancer de célon e
reto configura-se como o terceiro tipo de cancer
mais comum entre os homens (10,0%), e o
segundo nas mulheres, (9,2%)®.

No grupo de tumores de célon e reto, o
tratamento € normalmente cirdrgico, sendo
frequente a necessidade de confeccdo de um
estoma intestinal. Estes estomas podem ser
temporarios ou definitivos e, basicamente, estdo
indicados para evitar que as fezes passem pela
regido do intestino manipulada pelo procedimento
cirdrgico antes da completa cicatrizacdo das
anastomoses, prevenindo, assim, infec¢des ou
deiscéncia nos locais suturados, ou para servir
como via permanente de eliminacdo de fezes em
cirurgias em que haja resseccdo de reto baixo ou
do anus®.

Uma em cada 10 mil pessoas é estomizada
no mundo. Ja no Brasil, estima-se que 1,4 milhdes
de pessoas utilizam o equipamento coletor em
decorréncia de estomias intestinais e urinarias®.

A vivéncia de um cancer e de uma
colostomia muda permanentemente a vida didria
do sujeito e constitui um dos momentos mais
criticos da vida de uma pessoa, por implicar um
sistema complexo de analise e reflexdo da propria
biografia, cujos significados foram construidos ao
longo das suas experiéncias de vida®.

Apesar de ter sido desenvolvida como uma
estratégia para prolongar a sobrevida e promover
melhor qualidade de vida as pessoas, as estomias
sdo agressivas e mutilantes em todo o processo de
viver humano, resultando em sentimentos de
repugnancia de si mesmo e desprestigio social®.

Este trabalho surgiu de uma
inquietacdo gerada durante a assisténcia as
pessoas que tinham sido submetidas a uma
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intervencdo cirdrgica da qual resultava um estoma.
A assisténcia ndo é apenas a realizacdo de
orientagdes acerca dos cuidados com o estoma e
com os equipamentos. Sendo assim, no sentido de
compreender melhor a realidade do cotidiano da
pessoa estomizada, analisando sua representacdo
social acerca da qualidade de vida apds o estoma,
que se propos a realizacdo desta pesquisa.

Este estudo pode gerar contribuicdes que
abarcam o trabalho desenvolvido ndo apenas pelos
enfermeiros, mas também a equipe
multiprofissional que o assiste e, principalmente, o
cliente. Na medida em que se conhece melhor a
representacao desses sujeitos sobre a qualidade de
vida apds a confeccdo de um estoma intestinal,
surge a possibilidade de propor estratégias para
qualificar a assisténcia e para sensibilizar os demais
profissionais da equipe multiprofissional sobre a
importancia da compreensdo do senso comum
objetivando uma reabilita¢cdo plena e a qualidade
de vida destes sujeitos.

Desta forma, a pesquisa tem como
objetivo, analisar a representacdo social da
qualidade de vida apds a confeccdo de um estoma
intestinal pelos pacientes oncoldgicos, além de
identificar a estrutura das representacdes sociais
da qualidade de vida apds a confeccdo de um
estoma intestinal pelos pacientes oncoldgicos e
discutir as possiveis repercussdes  dessas
representacdes no planejamento da assisténcia de
enfermagem nesse grupo social

Método

Optou-se por um estudo descritivo, de
natureza qualitativa, pautado na Teoria das
Representac®es Sociais, que segundo Moscovici®),
é “uma modalidade de conhecimento particular
que tem por funcdo a elaboracdo de
comportamentos e a comunicagdo entre os
individuos”.

A pesquisa foi realizada no ambulatério de
estomaterapia de um instituto publico de
referéncia nacional em pesquisa, ensino e
assisténcia em oncologia na cidade do Rio de
Janeiro, enquanto os pacientes aguardavam
atendimento. No periodo compreendido entre
marco e outubro de 2016.
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A populacdo foi composta por pacientes
acompanhados no setor de estomaterapia. Para
poder compreender a estrutura da representacdo
social, foram abordados 80 estomizados em
decorréncia de neoplasia de coélon e reto em
acompanhamento na unidade. Os critérios de
inclusdo foram: ser estomizado definitivo por
cancer colorretal; maiores de 18 anos; aceitar
participar da pesquisa.

Para realizar a coleta de dados, foi utilizado
um guestionario sociodemografico de
caracterizacdo dos participantes e aplicacdo da
técnica de evocacdo livre. Esta técnica permite ao
sujeito falar e escrever palavras, adjetivos ou
expressoes que lhes ocorram, apds ser estimulado
por um termo indutor e assim aloca-los na ordem
que lhe vier a mente. Para este estudo foram
aplicados dois termos indutores “qualidade de vida
antes da colostomia” e “qualidade de vida apds a
colostomia” ao qual foi solicitada a associacdo de
cinco palavras'®”).

A andlise foi feita através do tratamento
estatistico simples dos dados sociodemograficos
pelo software Excel e analise das evocagdes livres

pelo software Ensemble de programmes
permettant I’analyse dés evocations (EVOC), que é
um programa de informatica que organiza as
palavras evocadas por ordem de frequéncia e
média de evocacdo, que permite a construcdo do
quadro de quatro casas que facilitard a organizacdo
dos dados para sua posterior analise e discussdo!.

Este estudo foi submetido ao comité de
ética e pesquisa, sendo aprovado pelo parecer
1.529.624 e 0 mesmo encontra-se em consonancia
com o estabelecido na Resolugdo n.2 466/12 do
Conselho  Nacional da Saude e suas
complementares. Os  participantes  foram
orientados acerca dos objetivos da pesquisa e
guanto a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), o qual foi Ihes garantido
0 anonimato.

Resultados e Discussdo

A seguir serao apresentados os resultados
encontrados através das entrevistas com 80
pacientes estomizados, atendidos no ambulatério
de estomaterapia.

Tabela 1. Distribuicdo dos pacientes estomizados, segundo as caracteristicas sociodemogréficas. Rio de
Janeiro, RJ, Brasil, 2016.

Sexo F %
Feminino 42 52,5
Masculino 38 47,5

Faixa etdria
18 -35 05 6,25
37-49 14 17,5
50 ou mais 61 76,25
Estado Civil
Solteiro 20 25
Casado 38 47,5
Separado 7 8,75
Vidvo 15 18,75
Grau de Instrugao
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Tuncional 275
Ensino fundamental 35 43,75
i $di 34 42,5
Ensino médio
i i 8,75
Ensino superior
) 3 1,25
Pds-graduacdo
Religido
Catolico 43 53,75
Evangélico 28 35
Messianico 1 125
Espirita 2 25
Sem religido 6 75

Fonte: dados da pesquisa.

Esta tabela mostra que a porcentagem
entre homens e mulheres esta equilibrada, sendo
do sexo feminino, 52,5%, e 47,5% do sexo
masculino. Segundo as estimativas do INCA® as
mulheres tem um risco maior de desenvolver este
tipo de neoplasia, com um risco estimado de
17,10/100.000 mulheres e 16,84/100.000 homens.

Com relagdo a idade 76,25% possui 50
anos ou mais, enquanto que 17,5% possui idade
entre 37 e 49 anos e apenas 6,25% possui idades
entre 18 e 36 anos. Desta forma, percebe-se que a
populacdo com idade avancada é a mais acometida
por esta neoplasia, corroborando com pesquisas
que dizem que em individuos com mais de 50 anos,
0 aumento da incidéncia pode ser exponencial®.

Jd em relagdo ao estado civil, 47,5% sdo
casados, seguido por 25% solteiros, 18,75% sdo
vilvos e 8,75% separados. Esses dados acabam se
tornando importantes, quando consideramos o
companheiro como um apoio para 0
enfrentamento do estado atual e para seguranca
emocional, uma vez que a qualidade de vida esta
ligada ao estado emocional de qualquer pessoa®.

Quanto ao grau de instrucdo a tabela nos
mostra que, 43,75% dos entrevistados possuem o
ensino fundamental, 42,5% possuem o ensino
médio, 8,75% possuem o ensino superior, 3,75 sdo
analfabetos funcionais e apenas 1,25% possuem a
pds-graduacdo. E importante salientar que uma
baixa escolaridade, é um dado importante, pois
guanto menor for o grau de instrucdo desse sujeito
maior vai ser a dificuldade relacionada ao acesso e
ao conhecimento sobre o processo da doenca e de
seu tratamento?.

J& em relagdo a religido 53,75% dos
entrevistaram se dizem catdlicos, 35% evangélicos,
seguidos por 7,5% que disseram nao ter religido,
2,5% se declararam espirita e 1,25% sédo
messianicos. Sendo assim, percebemos que o0s
valores, crencas e atitudes, sdo conceitos
importantes que norteiam a vida e o
comportamento do ser estomizado, auxiliando no
retorno as atividades da vida didria e favorecendo
o processo de reabilitacio?).

Tabela 2. Distribuicdo dos pacientes
estomizados, de acordo com a situacdo de saude
apos a ostomia. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2016.

_ ‘ Tempo de £ %
Cirurgia
1-7 anos 70 87,5
8—19 anos 9 11,25
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‘ 20 anos ou 1 125
mais
Tipo de
estoma
Colostomia 68 85
lleostomia 12 15

Fonte: dados da pesquisa.

Em relacdo ao tempo de cirurgia, 87,5 %
dos entrevistados tinham entre 1 e 7 anos, 11,25%
tinham entre 8 e 19 anos e apenas 1,25% tinha 20
anos ou mais. Quanto mais recente a cirurgia para
arealizacdo do estoma, maiores sao as dificuldades
encontradas por essa populagdo, para se
manejarem as novas necessidades e maiores sdo
o0s constrangimentos sofridos pelas pessoas?.

E quanto ao tipo de ostomia 85% possuem
colostomia e 15% ileostomia. A realizagdo de um
estoma intestinal estad intimamente relacionado a
cirurgia proposta para o tratamento do fator
causal, nesse estudo a causa predominante foi
neoplasia colorretal®),

A partir da andlise através do quadro de
quatro casas com o apoio do software EVOC 2005

com o termo indutor “qualidade de vida
antes da colostomia”, foi possivel identificar os
possiveis elementos centrais, de contraste e
periféricos da representacdo social da qualidade
de vida antes o estoma pelo paciente com
neoplasia colorretal.

Foram evocadas 800 palavras, sendo 115
diferentes. A média das ordens médias de
evocacdo (OME), ou seja, o score foiigual a 2,8, ao
passo que a frequéncia média ficou estabelecida
em 13 e a minima em 12. A andlise combinada
desses dados resultou no quadro de quatro casas
apresentado a seguir (Quadro 1).

Quadro 1. Estrutura da representacdo
social da qualidade de vida antes da colostomia.
Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2016.

OME (n=80)
<28 22,8
Termos Termos evocados
Frequéncia evocados F OME F OME
média Elementos Primeira periferia
centrais
Boa 35 1,943 Alegre 17 3,471
>12 Melhor 21 2,524 Apoio-familiar 17 3,588
Normal 57 2,772 Lazer 16 3,188
Trabalho 23 2,304 Saia mais 18 3,222
Saude 13 4,538
Vida ativa 30 3,633
Termos Termos evocados
Frequéncia evocados F OME F OME
média Elementos de Segunda periferia
contraste
Fazia tudo 7 2,571 Afazeres domésticos 6 2,833
<12 Ma 6 2,667 Autocuidado 6 3,667
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alimentacdo

Boa alimentacdo 8 3,250
Felicidade 7 3,143
[limitado 11 3,273
Liberdade 11 4,273
Sem dor 6 3,500

Nota: Ordem média das evocag¢des (OME)
Fonte: dados da pesquisa.

Considerando o enunciado da Teoria do
Nucleo Central, as palavras agrupadas no
guadrante superior esquerdo sdo aquelas que
tiveram as maiores frequéncias e foram mais
prontamente evocadas, formando, portanto, por
hipotese, o nucleo central da representacdo. Essas
palavras caracterizam a parte mais consensual e
constante da representagdo, assim como menos
propicio a mudancas em funcdo do contexto
externo ou das praticas didrias dos sujeitos. Isto
mostra os discursos mais espontaneos dos
participantes da pesquisa, uma vez que o ato da
evocacdo traz a tona, a imaginagdo de algo que
estd presente na meméria do individuo de maneira
espontanea e que sdo equivalentes aos sistemas de
crencas, valores e ideias destes sujeitos!®3.

As palavras localizadas no quadrante
superior direito e no inferior esquerdo sdo
consideradas elementos intermedidrios e podem
se aproximar dos elementos centrais ou dos
periféricos. Ja as localizadas no quadrante inferior
direito, integram o sistema periférico. Estes tem
uma frequéncia menor de evocagdo, mas como
maior ordem média, constituindo o pensamento
preparado, ou seja, os sujeitos podem prepara-los
intencionalmente antes de evoca-los. O quadro 1
nos mostra a seguinte distribuicdo das palavras: no
quadrante superior esquerdo, temos as palavras
boa, melhor, normal, trabalho, sendo estes os
possiveis elementos centrais da representa¢do; no
quadrante superior direito estdo as palavras da
primeira periferia, sdo elas alegre, apoio-familiar,
lazer, saia-mais, saude e vida ativa; dentre os
elementos de contraste, que se situam no
guadrante inferior esquerdo, destacam-se fazia
tudo e ma alimentacdo; no quadrante inferior
direito, temos as palavras que constituem-se como
provaveis elementos periféricos da representacao
(segunda periferia), afazeres domésticos,
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autocuidado, boa alimentacdo, felicidade,
ilimitado, liberdade e sem dor.

Acerca dos possiveis elementos do nucleo
central é importante ressaltar que a palavra normal
apresenta a maior frequéncia de evocagdes. Assim,
este termo foi citado, ao todo, 57 vezes. No que se
refere as outras palavras, boa possui a 35
evocacdes e o menor score (1,943), indicando sua
citacdo mais prontamente, a palavra trabalho foi
citada 23 vezes e melhor 21 vezes. Estes elementos
expressam o senso comum do grupo e direcionam
0s seus comportamentos e atitudes diante da
gualidade de vida antes da ostomia. A observacgdo
deste quadrante nos leva a entender que esse
grupo enxergava sua qualidade de vida de forma
positiva antes da ostomia.

A palavra “normal” significa, entre outras
definicdes, tudo que ¢é permitido e aceito
socialmente e diz-se da pessoa que ndo tem
defeitos ou problemas fisicos ou mentais™**. Assim
sendo, esse termo nos remete a uma visao positiva
antes desse grupo ser submetido a uma ostomia.

Assim também como a palavra “boa”, as
pessoas estomizadas enxergavam sua qualidade de
vida como sendo boa, sem alteracdes fisicas ou
emocionais que |lhe causassem mal estar, e outras
sensacdes.

Jd o vocdbulo “trabalho”, que tem por
significado,  atividade  profissional, regular,
remunerada ou assalariada®. O trabalho é toda
atividade fisica e cognitiva realizada pelo homem,
com a finalidade de produzir riqueza, servindo
como base as relagdes sociais. Ele atua como elo
social do convivio fora do meio familiar,
proporcionando relacGes de amizade,
companheirismo, e até mesmo de competicdo, que
unem os individuos e os mantém em constante
participacdo social*®).
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Sendo assim, antes do estoma, as pessoas
sentiam-se satisfeitas na profissdo que exerciam,
sem nenhum problema. No momento pds ostomia,
a maioria se sente incapaz de voltar ao trabalho,
fazendo com que muitas vezes ela vivencie
sentimentos de nitida rejeicdo de si mesma,
algumas vezes até como defesa antecipada da
rejeicdo®.

Ja a palavra “melhor”, que significa algo
que é superior, por compara¢do com outro, em
bondade, qualidade, cardter, importancia e
valor™ nos remete a pensar em comparagdo
entre a qualidade de vida antes e depois do
estoma. Sendo melhor no periodo anterior ao
estoma.

Entendemos o porqué dessa avaliacdo,
pois o paciente ndo se sentia hostilizado e
envergonhado como atualmente, tendo que
passar por varias restricdes, como se ele ndo fosse
mesmo apds o estoma. O sistema periférico da
representacdo social se organiza em torno do
nucleo central, constituido de elementos mais
acessiveis, mais vivos e mais concretos, que
possuem trés funcdes primordiais, quais sejam: a

de concretizacdo, regulacdo e defesa da
(13)

representagao' .
Os elementos da periferia que foram
“afazeres domésticos”, “autocuidado”, “boa

alimentacdo”, “felicidade”, “ilimitado”, “liberdade”
e “sem dor” apresentaram menor frequéncia e
maior OME. Isso significa que foram palavras
citadas que continham um pensamento mais
elaborado. O termo “afazeres domésticos”, muito
utilizado pelo sexo feminino, nos mostra que essas
pessoas ndo tinham dificuldade alguma em realizar
suas tarefas didrias, e nem precisavam de auxilio
para isto. Em consequéncia do uso da bolsa
coletora, essas atividades se tornaram mais
dificultosas, com limitagdes impostas pelo estoma,
gue acabam incomodando e influenciando no
papel social, fazendo com que ele escolha a
atividade que estd apto a fazer'*®.

Orem™) conceitua o autocuidado como
sendo o desempenho ou pratica de atividades que
os individuos realizam em seu beneficio para
manter a vida, a salde e seu bem estar. Nessas
pessoas o autocuidado era bem visivel, no
momento das evocacdes, eles relatavam que se
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cuidavam mais e que se sentiam bem consigo
mesmo.

O termo “boa alimentacdo” nos revela que
0s mesmos antes acreditavam que sua
alimentacdo estava boa, sem restricdes, podiam
comer tudo que queriam sem ser preocupar. Hoje
em dia sua maior preocupacdo é com os alimentos
que podem causar gazes e odor ou que sdao de
rapida digestdo, sendo muitos alimentos vetados.
A alimentacdo é um aspecto muito importante,
pois interfere na qualidade de vida das pessoas
estomizadas®.

O termo “felicidade” significa estado de
espirito de quem se encontra alegre ou
satisfeito®. Os entrevistados referiam ser
bastante satisfeitos com sua qualidade de vida
anterior ao estoma, sendo necessdrio que esta
gualidade de vida seja vista como um bem maior a
ser mantido e/ou recuperado, para que estas
possam viver felizes e em harmonia no seu
contexto de vida™®.

O termo “ilimitado”, juntamente
com o termo “liberdade”, nos remete a refletir
sobre como era a qualidade de vida dessa pessoa,
sem restricdes e limites, podendo fazer de tudo
sem preocupacdes. O processo do estoma, revela-
se uma experiéncia traumatizante na vida das
pessoas, ndo so pelas limitacdes, como dito acima,
mas também pelos temidos constrangimentos que
estdo associados ao viver para toda a vida com um
estomat®),

Jd o termo “sem dor” significa que esta
pessoa ndo sentia as dores que sente agora, nos
levando a acreditar que a dor surgiu no momento
em que o diagndstico foi revelado, pois o impacto
foi grande, em descobrir que estar com cancer e a
necessidade da realizacdo do estoma'*.

Os elementos intermedidrios podem se
aproximar do nucleo central ou da periferia, sdo
eles: alegre, apoio familiar, lazer, saia mais, saude
e vida ativa. O termo “alegre”, que significa aquele
sente, tem ou expressa alegria; contente, se
aproxima do termo felicidade, como dito
anteriormente essas pessoas tinham mais motivos
para se alegrar, isto era notoriamente percebido
no momento da entrevista. Para muitos a vida
acabou ali, no momento da colostomia, onde
perderam totalmente sua vontade de viver e se
alegrar.
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“Apoio familiar” foi o Unico termo presente
no mesmo quadrante, antes e apds o estoma, nos
mostrando como esse apoio é importante e
essencial mesmo antes do diagnodstico. A familia é
o primeiro grupo social do paciente,
desempenhando papel fundamental de apoio em
todas as fases enfrentadas pelo mesmo*®. Sendo
assim, o apoio dos familiares e a cumplicidade
entre paciente e familiar sdo as bases para lidar
com qualquer situacdo vivenciada'??).

Os termos “lazer” e “saia mais” foram
utilizados para expressar as atividades que os
mesmos faziam para se distrair e se divertir,
referidos pelos mesmos como pescar, bordar,
viajar, nadar, correr entre outros, sendo muito
dificil voltar a fazer apdés o estoma. Essas
atividades proporcionam ao individuo distracdo e
reinsercdo social, ajudando-o a sentir-se normal
como 0s que o cercam. A pessoa estomizada
procura formas de retomar as atividades sociais,
interpessoais e de lazer, anteriores a cirurgia que
contribuem para sua reabilitacdo e reinsercdo
social®).

Com relacdo ao vocadbulo “saude”, os
pacientes relatavam que se sentiam com mais
saude no periodo anterior ao estoma, periodo em
que referiram estar em perfeito estado de saude,
que repentinamente foi transformado em uma
nova realidade cheia de restricdes?”. Com o
diagnodstico a condicdo de saude do individuo,
caracteriza-se como sendo uma situagdo croénica,
ao longo da sua vida, fazendo necessario que a
mesma desenvolva estratégias que lhe permita
aprimorar  competéncias de  autocuidado,
convivéncia social, de forma a aprender a viver e a
gerir a situacdo do processo satide-doenca'*®).

A expressdo 'vida ativa”, diz respeito aos
relacionamentos afetivos que 0os mesmo possuiam,
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o fato de sair, ter um encontro, entre
outros. Com o advento do estoma esses interesses
acabaram ficando em segundo plano inicialmente.
Ndo apenas pela sexualidade, pois, ela excede a
necessidade fisiologica e tem relacdo direta com a
simbolizacdo do desejo e da atracdo®?. Na maioria
dos pacientes estomizados a atividade sexual e a
sexualidade sofrem dificuldades devido a prépria
cirurgia e as alteracBes na imagem corporal.
Pessoas com relacionamentos estdveis a
percebiam de forma positiva, como necessidade
fisica e emocional a ser partilhada, e aquelas em
gue os relacionamentos apresentavam problemas
prévios a confeccdo do estoma atribuiram
significados negativos, negando ou evitando-a‘??.

Os elementos de contraste sdo “fazia
tudo” e “ma alimentagdo”. E sdo elementos que
podem se aproximar dos elementos centrais ou
dos periféricos. Com rela¢do ao termo “fazia tudo”,
os entrevistados se referiam ao fato de ndo ter
restricGes a nenhum tipo de atividade, podiam
fazer de tudo sem se preocupar com a saude ou
com o esforgo fisico. “Ma alimentacdo” nos leva a
refletir sobre o habito alimentar que os mesmos
tinham, os costumes de comer alimentos
gordurosos, alta ingestdo de sal, alimentos com
poucas fibras e , de repente, se viram forcados a
mudar radicalmente seus habitos alimentares*®.

Por sua vez, a analise da qualidade de vida
apos o estoma evidenciou 800 palavras evocadas,
com 115 diferentes. A ordem média de evocacbes
foi 3,3, e a frequéncia minima foi de 13, com a
seguinte estrutura de quadro de quatro casas.

Quadro 2. Estrutura da representagdo
social da qualidade de vida apds a colostomia. Rio
de Janeiro, RJ, Brasil, 2016.

OME (n=80)
<3,3 >3,3
Termos evocados Termos evocados
Frequéncia F OME F OME
média Elementos Primeira periferia
centrais

Medo 22 3,227 Aceitacao 23 3,609
>13 Ndo faco nada 25 3,240 Adaptacdo 13 3,308
Apoio familiar 24 4,125
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Termos evocados Termos evocados
Frequéncia F OME F OME
média Elementos de Segunda periferia
contraste
Dificuldade 11 1,818 Boa 10 4,300
<13 Incomodo 11 2,818 Dor 10 3,700
Limitado 12 2,667 Estou vivo 08 3,875
Mudanca de vida 11 3,000 Superacao 10 3,500
Nada mudou 10 2,100 Tristeza 10 3,700
Normal 09 1,778 Vergonha 12 3,333

Nota: Ordem média das evocac¢des (OME)
Fonte: dados da pesquisa.

O Quadro 2 nos mostra a seguinte
distribuicdo das palavras: no quadrante superior
esquerdo, temos as palavras medo, ndo fago nada,
sendo estes os possiveis elementos centrais da
representacdo; no quadrante superior direito
estdo as palavras da primeira periferia, sdo elas
aceitacdo, adaptacdo, apoio-familiar; dentre os
elementos de contraste, que se situam no
qguadrante inferior esquerdo, destacam-se
dificuldade, incomodo, limitado, mudanca de vida,
nada mudou, normal; no quadrante inferior
direito, temos as palavras que constituem-se como
provaveis elementos periféricos da representacdao
(segunda periferia), boa, dor, estou Vvivo,
superacao, tristeza, vergonha.

Acerca dos possiveis elementos do nucleo
central é importante ressaltar que a expressdo nao
faco nada apresenta a maior frequéncia de
evocacdes. Assim sendo, este termo foi citado, ao
todo, 25 vezes. No que se refere as outras palavras,
medo possui 22 evocagBes e o menor score
(3,227), indicando que foi citado mais
prontamente. Como dito anteriormente, estes
elementos expressam o senso comum do grupo e
direcionam os seus comportamentos e atitudes
diante da qualidade de vida antes da ostomia.

A observacdo das palavras do nucleo
central expressam posicionamentos negativos dos
sujeitos acerca da qualidade de vida apds a
ostomia.

A expressdo “ndo faco nada” reflete que
este paciente ndo se sente capaz de realizar
nenhuma atividade, podendo ser também em

Esta obra esté licenciada sob uma Licenga Creative Commons Attribution 3.0.

@O

consequéncia do medo. Pessoas submetidas ao
estoma tem dificuldades ao retorno de suas

atividade didrias, fazendo com que
permanecam grande parte do tempo em casa,
ociosos e sentindo-se invalidos e por isso incapazes
de realizar alguma atividade!?®.

Durante todo o processo, afloram também
sentimentos de inferioridade e incapacidade, que
podem interferir no processo de desenvolvimento
do cotidiano, configurando-se em isolamento
social, podendo repercutir tanto no trabalho como
no lazer®).

Os sentimentos de inutilidade,
inferioridade, desgosto, perda da autoestima e do
status social, além de provocarem alteragdes na
dindmica familiar, causam impacto psicoldgico,
nutrem a ideia de que perderdo sua capacidade
produtiva, levando-os a expressar sentimentos
como tristeza, 6dio, repulsa e medo?¥.

A palavra “medo” estd relacionada a
inseguranca que este paciente sente, por tratar de
uma situacdo totalmente nova e diferente para ele,
e por temer algum tipo de rejeicdo pelo outro. A
pessoa que passa por este processo sente-se
inseguro quanto ao manejo do dispositivo coletor
e aos cuidados com a ostomia, sentimento que
estd associado a possibilidade de ocorrer
vazamentos da bolsa e exalacdo de odores!*”).

A experiéncia de estar com cancer e terum
estoma causam impactos e sofrimento em fungdo
dos valores e crengas presentes na sociedade.
Viver a essa experiéncia é confrontar os valores e
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as crengas do grupo com os valores e crencas
pessoais®®.

O sistema periférico da representacao
social, conforme citado anteriormente, se organiza
em torno do nucleo central, constituido de
elementos mais acessiveis e mais concretos, que
possuem trés funcdes primordiais: a de
concretizagao, regulacdo e  defesa da
representacdo*?.

Os elementos da periferia foram: boa, dor,
estou vivo, superacdo, tristeza e vergonha
apresentaram menor frequéncia e maior OME. Isso
significa que foram palavras pouco citadas pelos
pacientes porém com uma maior ordem de
evocagao, constituindo um pensamento mais
elaborado.

A palavra “boa” evidencia que, apesar de
toda essa mudanca de vida, os estomizados ainda
consideram a qualidade de vida boa, reagindo de
forma diferente, reconhecendo o estoma como
uma coisa normal, um fator que vai ajudar e ndo
prejudicar, de forma a minimizar o sofrimento,
demonstrando aceitacdo e habituacdo a condicdo
atual®,

Ja o termo “dor”, que significa sensacdo
desagradavel ou penosa, causada por um estado
andmalo do organismo ou parte dele *¥), nos fazem
perceber o que esse paciente sente, seja uma dor
fisica resultado de uma intervencdo cirtrgica e/ou
uma dor emocional de ver seu corpo mutilado e
tendo um caminho diferente para eliminacdo das
fezes.

As sequelas, os tratamentos e as
complica¢Ges decorrentes da cirurgia acabam por
levar a sintomas como dores, vomitos, cefaleia,
mal estar, infec¢Ges, influenciando no ndo retorno
da pessoa a vida ativa®. A dor neste paciente
reveste-se de caracteristicas especiais, nesse
sentido, a dor agregada a condicdo vivenciada
transforma a vivéncia em algo que favorece a
aflicdo e o sofrimento, ultrapassando a dimensao
fisica afetando assim os ambitos psicoldgico e
social®.

A dor provocada pela assadura, causada
pelo contato da excrecdo com a pele, somando-se
sentimentos de ansiedade e inseguranca,
relacionados ao medo de descolar, “estourar” a
bolsa em local publico, restringe e muito a
qualidade de vida da pessoa estomizada. A melhor
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forma de tratamento é a prevencdo, com a
necessidade da participacdo dos profissionais
especializados contribuindo na reducdo dessa
complicacdo®.

Nesse sentido a enfermagem pode
contribuir  no cuidado prestado a esses
estomizados, no que diz respeito a monitorar a
ostomia visando detectar possiveis complica¢es,
avaliar a eficdcia do dispositivo colocado,
observando sinais de irritacdo ou falha de
aderéncia, ensinar o autocuidado e lidar com as
reacdes do ostomizado??.

A expressdo “estou vivo”, que teve a
menor frequéncia de evocacdes desse quadrante,
nos faz entender que apesar de todas as situacdes
gue ele passou, ele ainda estd vivo, sendo um
elemento positivo de dimensdo avaliativa. Estes
pacientes aceitam o estoma por falta de opcdo,
enfatizando que mesmo sendo dificil conviver com
a bolsa, eles estdo vivos e ndo se sentem mais
doentes, com dor ou com possibilidade de morte
iminente*?.

Observa-se um balanco entre o que se
perdeu e o que se ganhou, no qual um desvio
intestinal e todas as dificuldades sentidas sdo de
certa forma amenizada, pelo fato de estarem com
vida e com alguma qualidade de vida®.

O termo “superacdo”, que também é um
elemento da dimensdo avaliativa, nos faz entender
gue, para que houvesse o processo de superagdo
foi necessario o wuso de ferramentas de
enfrentamento como: religido, familia entre
outros. Com o decorrer do tempo, dependendo da
evolucdo da doenca e das possibilidades de
adaptacdo encontradas, o estomizado cria
ferramentas que o ajudardo a enfrentar essa nova
forma de viver, de superar os desafios e aceitar a
sua nova realidade, de forma a se adaptarem e
alcangarem a melhor qualidade de vida que lhes
seja possivel.

A existéncia de pessoas que conseguem
enfrentar ainda mais dificuldades os faz acreditar
que ¢é possivel superar as suas proprias
adversidades'?324),

A palavra “tristeza” que se projeta como
um elemento negativo de dimensdo avaliativa nos
reforca a ideia de que as reacdes e sentimentos das
pessoas estomizadas sdo fortemente influenciados
pelos aspectos valorizados em nossa cultura como
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saude, a valorizacdo do corpo perfeito e vida. Esses
principios sdo as referéncias pelos sentimentos de
tristeza, depressdo, sofrimento, medos e
incertezas e, principalmente, pela impoténcia
frente a declaracdo da finitude da vida, que
acompanha essas pessoas!*®).

Essas pessoas além de terem que viver
com uma dor intensa, em consequéncia do
procedimento  cirdrgico, necessitava ainda
conviver com o sofrimento de seus familiares, o
que intensificava ainda mais seu sentimento de
tristezal®),

O termo ‘vergonha” ¢é utilizado para
expressar a perda da conotac¢do do corpo de ser e
ficar integro, passando a ter uma configuracdo
diferente e aspecto de sujo. A presenga do estoma
provoca alteracles da imagem que a pessoa tinha
do seu corpo, manifestando assim, o sentimento
de vergonha de um corpo alterado e mutilado, com
receio de voltar ao convivio familiar e social,
interferindo assim nas atividades que realizava
antes do estoma®.

Os elementos intermedidrios podem se
aproximar do nucleo central ou da periferia, sdo
eles: aceitacdo, adaptacdo e apoio familiar.

A palavra “adaptacdo” se aproxima tanto
do nucleo central quanto dos elementos da
periferia, pode ser definida como ac¢do ou efeito de
adaptar-se; de aprender a conviver com uma
situacdo inusitada proveniente, nesse caso, de um
agravo a saude visando a reabilitacdo da saude. A
adaptacdo, portanto, baseia-se, no processo
através do qual a pessoa se ajusta as condicdes do
meio, percebidas por esta, como adversas, com o
intuito de garantir sua integridade fisica,
psicoldgica e social*?).

O paciente submetido a ostomia vai
necessitar passar por periodos de adaptacdo, pois
com a perda do controle de parte de seu corpo,
gue antes funcionava de forma autbnoma, o
mesmo vai vivenciar sentimentos diversos e,
muitas vezes assustadores diante desta nova
situacdo. A visdo deste paciente sobre o uso da
bolsa coletora implica em questdes relacionadas a
mudancas drasticas em seu cotidiano, e representa
um desafio para sua adaptacdo a esta nova
realidade®.

A palavra “aceitacdo”, que tem por
significado ato ou efeito de aceitar/concordar™,
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se aproxima do elemento de periferia superacdo,
partindo do principio que para haver superacdo,
precisa passar primeiro pela aceitacdo.

As mudangas que ocorrem na vida do
estomizado sdo muitas e também dificeis de
aceitar, principalmente porque sdo situacdes
desagradaveis e que alteram o cotidiano desse
paciente, como o incobmodo causado quando ha
vazamento, eliminacdo de gases e odor das fezes.
Sem duvida alguma, isso representa um grande
desafio, pois necessitam encontrar alternativas
para minimizar as situacBes desagradaveis.
Exigindo assim, da pessoa estomizada a adogdo de
inimeras medidas de adaptacdo e reajuste nas
atividades do cotidiano, incluindo o aprendizado
das a¢Oes de autocuidado do estoma e da pele no
periestoma, no intuito de evitar ou minimizar
possiveis problemas®.

Diversas vezes, o paciente demonstra
dificuldades na propria aceitagdo e no processo de
adaptacdo, necessitando de um tempo interno
para viver o seu momento de luto, ou seja,
reconsiderar os seus conceitos, reavaliar suas
perdas e encontrar forgas para aceitar e trabalhar
suas novas possibilidades apds o uso da bolsa de
colostomia'®.

A aceitacdo é um processo continuo entre
a pessoa e a sua nova condicdo de vida. Trata-se de
um meio particular, que varia de pessoa para
pessoa, sendo mais ou menos prolongado,
dependendo dos recursos disponiveis para cada
um enfrentar a condic3o de pessoa estomizada‘®.
Existem fatores que sdo determinantes para a
aceitacdo, dentre eles o apoio familiar e a
contribuicdo  da  assisténcia da  equipe
multidisciplinar??.

O termo “apoio familiar” destaca-se como
fundamental para o enfrentamento da doenca. A
familia é percebida como unidade de cuidado em
que se estreitam os lacos de solidariedade. E a
fonte de ajuda que contribui para o bem-estar e o
estar melhor da pessoa com ostomia. Podem
possuir  lacos sanguineos ou emocionais,
compartilhando ou ndo o mesmo ambiente e sdo
influenciados, e influenciam, pela experiéncia de
conviverem com seu familiar estomizado. A familia,
percebida como primeiro nucleo social do
individuo exerce profunda influéncia nas reacdes
qgue ele pode ter diante de situacdes de crise ou
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daquelas que determinam alteracdes na rotina de
sua vida™?.

O apoio familiar, demonstrado através dos
cuidados fisicos, psicoldgicos e sociais adequados,
auxilia de forma precisa na recuperacdo da pessoa
estomizada. As reacdes positivas também sdo
essenciais nesta fase, assim como sua reinsercdo
nas atividades sociais e do cotidiano?>29).

Sendo assim, acredita-se que o apoio
familiar dado a pessoa estomizada é fundamental,
sendo muito importante para a aceitacdo da
ostomia e, conseguentemente, para o seu
processo de reabilitacdo e adaptacdo, oferecendo
protecdo, conforto e afeto ao paciente®).

Os elementos de contraste sdo:
dificuldades, incdmodo, limitado, mudanca de
vida, nada mudou e normal. Sdo elementos que
podem se aproximar dos elementos centrais ou
dos periféricos. O vocdbulo “dificuldades” tem
significado de natureza do que é dificil; situagdo
bastante dificil. Podemos relacionar essas
dificuldades a falta de informacdo, demonstracao
pratica dos diversos tipos de dispositivos para a
ostomia, afastamento das relagGes sociais,
incapacidade para o autocuidado,
constrangimentos econdmicos e financeiros na
obtenc3o de recursos sociais e apoio emocional®.

Apesar da ostomia ser realizada com o
intuito de salvar vidas, ele também pode gerar
diversas dificuldades aos individuos submetidos a
mesma, tais como: mudancgas corporais e sociais,
alimentares, vestudrio, desempenho de papéis e
sexualidade, podendo  causar transtornos
psicologicos levando a ansiedade, angustia,
depressdo e vergonha, acarretando assim, um
isolamento social do individuo*®.

Os limites e dificuldades trazidos no viver
com o estoma também estdo presentes e
relacionam-se a: assadura e irritacdo na pele,
restricdo alimentar, restricGes fisicas, medo de
descolar e “estourar” a bolsa em local publico™®.

Observa-se também dificuldades em
relacdo ao retorno as atividades de lazer, que em
muitos casos esses pacientes ndo retomam suas
atividades e quando fazem é apenas de modo
parcial, por inseguranca relacionada a qualidade
dos dispositivos, ou ainda por medo de problemas
gastrintestinais. Dificuldades também relacionadas
a volta ao trabalho, pois se sentem inseguros para
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continuar cuidando do estoma e ainda trabalhar.
Em decorréncia disso, alguns acabam pedindo
aposentadoria por invalidez, o que representa um
problema econdmico em virtude dessas pessoas
serem muitas vezes as provedoras da familia, fato
gue causa um desequilibrio e mudancgas no padrao
de vida, além de ser mais um fator que causa
problemas psicolégicos para o paciente??.

Ja a palavra “incbmodo” pode ser
entendida como algo que incomoda, que ndo
oferece conforto. Sendo assim, as preocupacdes
dessa populagdo se concentram no uso da bolsa e
dos incdmodos decorrentes deste, como
eliminacdo de gazes, vazamento e odor das
fezes'™).

O termo “limitado” nos dad a ideia de
limites, algo com limites restritos, e nesse sentido,
€ assim que vive a pessoa com o estoma, limitado
em diversas areas da sua vida*®. O préprio estoma
pode representar uma limitagdo ao projeto de vida
destas pessoas e sendo o impacto da mudanca de
vida grande, pois os mesmos encontravam-se em
6timo estado de saude e inesperadamente sdo
obrigados a mudar radicalmente seus habitos de
vida!?Y,

Essas limitagcdes acabam incomodando e
influenciando no papel social, pelo fato dessas
barreiras prejudicarem em diversos ambitos da
vida, como na alimentacdo, na forma de se vestir,
na sexualidade e na vida social, fazendo com que o
individuo selecione as atividades que podem ser
realizadas ou fazendo com que permaneca a maior
parte do tempo em casa. Ficam expostos ao
contato com a deformacdo fisica, vivenciam
sentimentos de baixa autoestima, e também, é o
momento que a pessoa passa a tomar consciéncia
das limitagcdes em suas atividades da vida didria,
gerando um sentimento de inconformismo!??).

O vocdbulo “mudanca de vida” estd
relacionado com as mudancas ocorridas na vida do
estomizado apds o estoma. A experiéncia
vivenciada pela pessoa estomizada estd
relacionada com a mudanca que ocorre em sua
vida, em sua saude, nas relacGes sociais e nos
ambientes. Todo esse processo exige que a pessoa
incorpore novos conhecimentos, altere
comportamentos, atitudes e também o conceito
de si mesmo. Viver com uma ostomia determina
mudancas de vida permanentes na vida diaria da
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pessoa e familia, constituindo, assim, um dos
momentos mais criticos no percurso da sua vida‘®.

Diversas vezes o individuo ndo sabe como
conviver com essas mudancas que ocorrem,
principalmente com a aparéncia corporal, como é
o caso da diminuicdo brusca e acentuada de peso,
visto que o0 mesmo passa por restricOes
alimentares rigorosas, sendo indispensavel o apoio
da familia nessas ocasides!*>2Y.

O termo “nada mudou” se mostra como
um elemento positivo, nos fazendo entender que
mesmo com todas as mudancas ocorridas ao longo
do processo, muitos pacientes encaram a vida do
mesmo modo quando nio usavam a colostomia. E
um processo de reconhecimento que implica em
sentir o que mudou ou ndo, e as diferencgas
ocorridas durante o processo de transicdo,
refletindo em seu bem estar(®).

Jd a palavra “normal”, assim como o termo
“nada mudou”, também se mostra como um
elemento positivo, seu significado, segundo o
diciondrio online, diz-se da pessoa que ndo tem
defeitos; tudo que ¢é permitido e aceito
socialmente. Passado o choque inicial, e depois do
periodo de adaptacdo, o paciente estomizado,
pode e deve levar uma vida normal, sempre
respeitando alguns pontos fundamentais e
utilizando materiais adequados para conseguir a
seguranca que necessita®?.

E possivel observar também uma
determinagdo por parte de algumas pessoas, em
retomar a normalidade em suas vidas, da mesma
forma como anteriormente viviam, tendo em
conta, no entanto, as especificidades resultantes
da presenca de um estoma®.

Fazendo uma comparagdo entre o antes e
o depois do estoma, foi claramente possivel ver
suas diferencas, principalmente em relacdo aos
sentimentos, suas limitagGes, seus habitos
alimentares, seus medos e estigmas. Para muitos
realmente a vida acaba com o estoma, para outros
a vida comeca de uma forma diferente, cheio de
forca de vontade e superacdo, e isso significa ser
resiliente, ou seja, eles foram capazes de enfrentar
e responder de forma positiva as adversidades e
suas consequéncias potencialmente negativas®?.

A enfermagem, assim como outros
profissionais possuem participacdo importante
nesse processo de adaptacdo, cada um vai atuar
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integradamente, somando beneficios ao principal
alvo de nossos cuidados, o estomizado. Dessa
forma, sua reabilitacdo é facilitada, como também
a aceitacdo da novaimagem corporal e a realizacdo
do autocuidado??.

Conclusdo

Ao longo de todo o percurso vivido, o
individuo estomizado se defronta com varias
alterac®es no seu cotidiano, as quais ndo atingem
somente ao nivel fisiolégico, mas também ao nivel
psicoldgico, fisico, espiritual, social e sexual, o que
repercute radicalmente na qualidade de vida.
Logo, necessitam de atengdo e compreensdo em
seus multiplos aspectos, considerando todo o
periodo de reabilitacdo. Essa atengdo em saude
deve ser prestada desde o periodo pré-operatério,
englobando os significados e concep¢bes do
individuo, da sua familia e de suas relagdes sociais.

A enfermagem nesse caso é importante
para auxiliar tanto fisica, como psiquicamente na
aceitacdo desta nova realidade, orientando e
treinando o individuo e familia na escolha do
equipamento adequado, informando-os quanto as
dietas alimentares, discutindo e tirando duvidas
relacionados ao estoma, colaborando para uma
melhora gradativa da qualidade de vida e
auxiliando no ensinamento do autocuidado,
promovendo assim a salde e prevenindo outras
doencas.

Para o estomizado, qualidade de vida sera
o alcance maximo de bem estar e autonomia.
Sendo assim, faz-se necessdrio a implantacdo e
permanéncia de uma equipe multidisciplinar que
vise a reinsercdo social, fornecendo estratégias
para melhor adaptacdo da sua nova condicdo de
vida, repriorizando valores e metas.

Essas pessoas sdo capazes de retomar suas
atividades sempre respeitando os limites infligidos
pela sua nova condi¢cdo. Esperamos que este
estudo venha promover conhecimento sobre a
qualidade de vida desse paciente, contribuindo
para uma relacdo completa e satisfatoria.

Os objetivos inicialmente propostos para a
realizacdo deste trabalho foram alcancados na
medida em que permitiram a compreensdo das
representacdes da qualidade de vida da pessoa
gue vive com um estoma, em decorréncia do
cancer.
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Conhecer arepresentacdo da qualidade de
vida dessas pessoas foi e sera um importante
caminho aos profissionais enfermeiros para
melhor entender aqueles a quem prestardo o
cuidado, colaborando assim na sua qualificacdo e
atendimento a todos com eficiéncia e de forma
humanizada, possibilitando que no futuro mais
estudos sobre essa populacdo possam ser
realizados.
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