Perspectivas dos adultos e de seus parceiros sobre
cuidados na vida com um estoma: um inqueérito
qualitativo descritivo de base comunitaria

RESUMO

As pessoas que vivem com ostomias em comunidades pequenas dependem do apoio de amigos, familiares e
profissionais de satide; caso contrario, correm o risco de se isolar, o que pode afetar a qualidade de vida.

Objetivo Este estudo explorou a forma como os individuos e os seus parceiros gerem os cuidados com a ostomia e se
envolvem nas atividades diarias.

Método Este estudo utilizou entrevistas semi-estruturadas para explorar as perspectivas de seis participantes que
vivem com uma ostomia e de dois prestadores de cuidados no leste do Canada. Os participantes foram recrutados
através de um servico hospitalar de ostomia e de bibliotecas comunitarias. Foram recrutados adultos com ostomias e
seus parceiros dispostos a articular a jornada de viver com um estoma. Todos os dados foram analisados através de uma
analise temaética reflexiva.

Resultados Os participantes foram desafiados a receber apoio consistente de um enfermeiro especialista em ostomia.
Os parceiros ndo foram incluidos nas sessdes de educacdo. Os participantes adotaram rapidamente uma abordagem
independente de autogestao, mostraram-se resilientes e engenhosos. Faltou uma ligacao consistente as clinicas de
ostomia e um apoio presencial ou remoto acessiveis. Os participantes procuraram apoio para gerir as complicagdes
numa plataforma baseada na Internet.

Conclusao Os enfermeiros especializados em cuidados de ostomia estdo em posicao de apoiar os adultos que
vivem com ostomias e os seus parceiros de cuidados. As equipas interprofissionais devem oferecer apoio e educacao

consistentes e relevantes.
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INTRODUCAO

As estomias sao criadas para multiplas condi¢ées™* No entanto,
os adultos que vivem com uma estomia sdo frequentemente
designados como uma populacdo desconhecida.? Esta
situacdo pode estar relacionada com a privacidade de lidar
com vazamentos, flatos, constipacdo, alteragdes na aparéncia
e problemas sexuais e com o fato de se sentirem mal e/ou
depressivos.> Uma vez criado o estoma, a dor e o desconforto
do cliente podem ser reduzidos em relagdo a sua queixa
original e a sua qualidade de vida pode melhorar®. No entanto,
podem surgir complicacdes como bloqueios, obstru¢des
intestinais, hérnias, irritacdo da pele ou infeccdo.>*¢ A gestao
a longo prazo da ostomia e das complicacdes associadas
recai frequentemente sobre o pacientes e os parceiros de
cuidados.”® Adultos com ostomia relatam estresse emocional,
perda de privacidade e desafios com imagem corporal.® Os
prestadores de cuidados descrevem o estresse emocional e
social devido a sobrecarga de cuidados, tais como a gestao
de vazamentos, materiais, irritacdo/infecdo da pele, dor pos-
operatoria/procedimento e curativos, viagens e organizacao
de consultas médicas.’®" Os pacientes também expressam
insatisfacdo quando os profissionais de saude ndo tém
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conhecimentos sobre os cuidados com o estoma, saude
sexual, perdas, alteracdes ou adaptagdes ao emprego do
paciente, menopausa ou pessoas que vivem com problemas
de fertilidade.’>'>'® Os pacientes preferem curar-se e ter ao
seu lado uma equipe interprofissional para assisténcia a longo
prazo.” Os pacientes também relatam estresse relacionado com
multiplas cirurgias e alteracdes nas viagens e rotinas didrias
(como fadiga, insonias) e medo de vazamentos fecais/urinarias
em locais publicos ou sociais.*""*

Por fim, os investigadores descrevem os beneficios do
apoio telefénico para os pacientes como uma forma eficaz
de resolver problemas potenciais ou reais com o estoma/
pele; além disso, os pacientes obtém apoio emocional e uma
revisdo da educacao sobre ostomia e das habilidades de lidar.”
Além disso, a adaptacao a vida com uma ostomia melhorou
quando o cliente teve o apoio de um parceiro/familiar'® e
a educacdo sobre ostomia de enfermeiros experientes.”
Compreender os apoios necessarios as pessoas que vivem em
comunidades pequenas e rurais é especialmente importante,
uma vez que podem ndo ter um enfermeiro/servico de ostomia
imediatamente disponivel. '°

OBJETIVO DO ESTUDO

Exploramos as perspectivas dos adultos que vivem com uma
ostomia e as perspectivas dos seus parceiros de cuidados em
pequenas comunidades. Este é um estudo importante, uma vez
que sao criadas mais de 13 000 ostomias intestinais por ano no
Canadd.®

METODOS E PROCEDIMENTOS

Modelo e amostra

Utilizamos um modelo de investigacdo descritiva,
particularmente importante em estudos de saude para
explorar as experiéncias dos participantes em contextos

Tabela 1. Dados demogrdficos dos participantes

naturalistas.?"?22 Esta abordagem da voz as perspectivas dos
individuos e também permite a apresentacao dos temas em
linguagem simples e popular, tornando-os acessiveis aos
participantes e a publicos mais vastos.?*?

Este estudo foi enquadrado no Modelo de Cuidados Crénicos
(MCC) para permitir uma analise sistematica dos resultados.?
O MCC é um quadro para a gestao das doencas cronicas. Ele da
énfase aos cuidados centrados no paciente, a auto-gestdo e a
melhoria dos resultados para os pacientes.?’%

Recolha de dados e ética da investigacao

Foi obtida a aprovacdo do comité de ética da universidade.
Os participantes foram recrutados e cada um deles recebeu
uma carta de informagdo e um formulario de consentimento
informado. Cada um completou entrevistas de 45-60 minutos
num local preferido.

ANALISE DOS DADOS

Utilizamos a andlise tematica para analisar os dados de oito
participantes.?®?® Utilizdmos o ATLAS.ti% para organizar,
classificar e codificar os dados em temas-chave significativos.?
Os investigadores também leram e releram os dados de forma
reflexiva (para garantir a confiabilidade).?® Esta postura reflexiva
permitiu-nos envolvermo-nos criticamente com as histérias
e garantir que os temas se baseavam nas experiéncias dos
participantes.

RESULTADOS

Os participantes compartilharam as suas perspectivas
sobre como é viver e cuidar de uma ostomia em pequenas
comunidades (475-6000 habitantes). As entrevistas foram
realizadas nas casas dos participantes, com seis adultos e dois
parceiros de cuidados masculinos (ver Tabela 1). A cada um foi
oferecido um vale oferta de 20 ddlares.

Pessoa Nome*, idade, Idade da Idade na 22 Emprego / rendimento Ensinode Grupode
tipo de estoma primeira cirurgia ostomia apoio a
(NA se for cirurgia, ostomia
parceiro) diagnostico

1 Emma, 81, 63, colite ulcerosa | 66, derrame Aposentada aos 66 anos. Sim Sim
ileostomia rectal Trabalhou no setor dos servicos

durante mais de 40 anos

2 Grace, 71, 18, doenca de 23, remogdo do Aposentada aos 65 anos Sim Nao

ileostomia Crohn com 5-6 intestino grosso
revisoes

3 Alex, 77, 72 anos, cancer 72, necrose do Trabalha integralmente Sim Nao

colostomia em estagio 3 estoma 5 dias
apos a operagao

4 Kendra, 31, 30, colite ulcerosa | A planejar Trabalha integralmente Sim, pés- Intermitente
ileostomia operatério | online

5 Patsy, 66, 33, cancerdo 33 A pensdo por deficiéncia Sim Nao
colostomia, agora | colo do utero comecou aos 33 anos
ileostomia

6 Martha, 56, 19, doenca de Trabalha integralmente minimo Nao
ileostomia Crohn

7 Andrew, 46, NA Trabalha integralmente nenhum Néo

8 William, 76, NA Trabalha integralmente nenhum Nao

*o0s nomes sdo pseudonimos utilizados na analise narrativa.
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Os participantes descreveram ter sido submetidos a multiplas
cirurgias, procedimentos de diagndstico e intervengodes
(como colectomias e proctectomias) para doengas como a
doenca de Crohn, a colite ulcerosa (CU) e o cancer colorretal.
Com cada intervencao, descreveram historias de resiliéncia,
adaptabilidade e o papel fundamental dos sistemas de apoio.
Cada histéria recorda-nos a importancia de ouvir as histérias
das pessoas que vivem com ostomias, uma vez que cada uma
delas oferece uma perspetiva Unica.

HISTORICO DE DOENCA - MULTIPLAS CIRURGIAS

Grace enfrentou anos de declinio da saude que comecaram
com sintomas sutis. Outrora ativa e saudavel, a trabalhar no
sector de servicos, o seu corpo comecou a trai-la com dores de
estdbmago e desconforto persistentes. Com o tempo, perdeu
27,2 kg, pesando apenas 29,5 kg. O marido, reconhecendo a
gravidade do seu estado de saude, levou-a para as urgéncias
com um quadro de sépsis. Foi transferida para uma equipe
de especialidade da provincia durante seis semanas, um
periodo que teve um impacto fisico e emocional. Durante
esse tempo, as enfermeiras educaram o marido para gerir o
estoma, mas foi Grace quem acabou por assumir o controle,
insistindo que tinha um "aparelho para gerir e ndo um saco".
A sua independéncia e a sua determinacdo em adaptar-se
tornaram-se centrais na sua vida. O seu marido William recorda
vividamente a impoténcia que sentiu ao vé-la tdo doente,
mas a sua resiliéncia compartilhada ajudou-os a enfrentar os
desafios juntos.

Alex, um av6 aposentado, viu a sua vida profundamente
alterada por um diagndstico de cancer de terceiro estagio.
Anos antes, tinha ignorado um teste de rastreio fecal, mas
quando chegou um segundo teste, completou-o. Os resultados
levaram a um diagnéstico imediato e a uma cirurgia de
colostomia. Seguiram-se complicac¢des, incluindo necrose
dos tecidos que exigiram uma revisao. No ano seguinte, Alex
passou por meses de quimioterapia e radioterapia. Apesar
destes desafios, manteve-se firme na manutencdo de uma vida
ativa, atravessando frequentemente a provincia para visitar
a familia/amigos. Atualmente, defende o rastreio do cancer,
gere o seu estoma e partilha a sua histéria para que outros
se envolvam no rastreio preventivo. Atribui a sua resiliéncia a
familia, a ética de trabalho e a determinacéo de viver.

Kendra, uma méae de 31 anos de idade, foi submetida a uma
cirurgia de ileostomia ap6s seis anos de luta contra a colite. A
cirurgia era urgente e inevitavel, chegando numa época em
que estava a criar o seu filho de um ano. O equilibrio entre
a recuperacao e a maternidade era assustador, mas o seu
marido, Andrew, deu-lhe um apoio inabaldvel, assumindo as
tarefas domésticas, ao cuidado das criangas e a preparagao
das refeicdes. Kendra apoiou-se na sua familia para obter
forca e juntos comecgaram a reconstruir as suas vidas. Desde
a cirurgia, tém-se dedicado a viagens, passeios de um dia e
passeios em familia, encontrando alegria na sua capacidade
renovada de viver livremente. Andrew refletiu sobre o seu
papel, manifestando surpresa pelo fato de nao lhe ter sido
ensinado como ajudar com o estoma, mas, mesmo assim,
assumiu a responsabilidade. Para Kendra, o apoio da familia foi
essencial para lidar com as exigéncias emocionais e fisicas de
viver com um estoma.

AUTO-GESTAO

Os participantes descreveram o desenvolvimento de
competéncias eficazes de auto-gestdo. Apds a adaptacao inicial

ao estoma, cada um assumia e tomava controle dos cuidados
com o seu estoma.

A independéncia e a adaptabilidade de Emma ajudaram-na
a enfrentar desafios, como a gestdo dos equipamentos de
ostomia e as saidas em publico. Se ndo sabia, perguntava
ou verificava, garantindo que podia sair em publico com
confianca. Para ela, a adaptacédo foi fundamental. De cinco
em cinco ou de sete em sete dias, mudava o flange/bolsa
e os toalhetes de barreira. O novo sistema de velcro para
0s seus sacos estava muito longe dos clips de plastico com
que se debateu durante 22 anos. Os avancos da tecnologia
eram um alivio, principalmente com a artrite em suas maos.
Estas pequenas adaptacbes, aprendidas com a experiéncia,
tornaram a vida mais facil de gerir. Desde o inicio, Emma
geriu a sua ostomia de forma autdonoma. Foi assim que ela foi
criada, independente, sempre encontrando uma maneira de
continuar. Foi um visitante de ostomia que uma vez a visitou
e inspirou apos sua cirurgia, dizendo-lhe que ela ainda podia
dancar e nadar com uma ostomia. Para Emma, esta conversa é
um lembrete constante para viver a vida ao maximo quando a
duvida se infiltra na sua vida. No entanto, houve desafios como
a pele vermelha, carne viva e a necrose em volta do estoma.
No entanto, ela aguentava, usando toalhetes para proteger
a pele e colocando toalhas de papel debaixo da bolsa para
absorver o suor. Usava um cinto de ostomia, que ndo lhe servia
na perfeicdo, mas adaptou-se e encontrou uma costureira
que o fez a medida para atender suas necessidades. O mesmo
pensamento se aplicava as suas roupas intimas — adaptacao,
conforto, fazer com que a vida Ihe corresse bem.

A jornada de Kendra com a UC foi longa e ardua. Durante
seis anos, esteve gravemente doente, faltando até dois dias
de trabalho por semana. A sua filha adolescente sofreu em
siléncio durante esses anos, perdendo a alegria das saidas
desportivas com a méae. O corpo de Emma estava fraqil, a
sua dieta limitava-se a frango e carboidratos, e ela desmaiou
devido a um baixo nivel de ferro. O marido manteve a familia
unida, levando a filha a eventos e gerindo a casa. No inicio, o
marido ajudava a cuidar do bebé, enquanto ela se concentrava
nos seus cuidados. "As enfermeiras que me visitaram apos a
cirurgia foram fantésticas, oferecendo cuidados, orientacao
e um folheto sobre ostomia". Apesar dos desafios, Kendra
manteve-se ferozmente independente. Ela geria o seu estoma,
navegava nos banheiros publicos com um cuidado meticuloso
e confortava-se com as pequenas alegrias da vida. As suas
amigas leais foram o seu apoio nos momentos dificeis e a sua
ligacao a igreja proporcionou-lhe o apoio comunitario de que
necessitava.

MUDANCA DE EMPREGO

Os participantes descreveram mudangas no emprego e nas
financas devido a saude.

Emma descreveu o seu trabalho como empregada doméstica
dizendo: "Faco isto por dinheiro, nada mais, apenas dinheiro
para sobreviver. Manter-me ativa e caminhar provavelmente
salvou a minha vida. Vou a pé ao supermercado, a farmacia
e a qualquer lugar onde queira ir. Mas comecei a sentir-me
cansada, apenas cansada, ndo deprimida, apenas cansada. Por
isso, apanho o 6nibus, o taxi ou 0 meu namorado vai comigo.
Isto é muito amével" Emma diz que voltou a trabalhar no
setor de servicos durante 12 meses apds a criagdo da ostomia.
"Levantava caixas e geria uma seccao de roupa de uma grande
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loja, ndo levantava sempre, mas acho que por andar tanto, eu
era forte e ndo tinha problemas de hérnia."

Grace trabalhou numa funcao administrativa ao lado do seu
marido durante muitos anos. O seu marido continua a trabalhar
e tem beneficios que cobrem alguns dos seus medicamentos
e material de ostomia, mas alguns nao sao cobertos e
sdo muito caros. William perguntou: "Porque é que estes
medicamentos essenciais da UC ndo sdo cobertos?" Alex disse
que "continua a trabalhar o dia inteiro depois da aposentadoria
como expedidor de uma equipe de camionagem para obter
fundos"(Field note, 2023). Patsy esteve muito doente com UC
durante seis anos antes da cirurgia. Ela descreve ter faltado até
dois dias de trabalho por semana e ndo ter sido paga nesses
dias. O marido trabalha integralmente. Desde a cirurgia, ela
tem podido trabalhar integral. "Ter um chefe que me apoiasse
foi importante, pois deram-me muito apoio para voltar a
trabalhar integral com os beneficios da ostomia"(Field note,
2023). Martha descreveu-se como uma pessoa afortunada
por ter direito a beneficios durante licenca. Como educadora,
conseguiu que a sua licenca atestada por doenca fosse paga e
agora voltou a trabalhar integral.

FINANCAS E ACESSO AOS MATERIAIS

Os participantes mostraram-se preocupados com a falta de
financiamento seguro para o material de ostomia e tinham um
conhecimento limitado dos créditos fiscais de que dispunham.
Muitos idosos (com mais de 65 anos) abrangidos pelo
programa Pharmacare compartilharam o fato de o convénio
ndo cobrir totalmente os custos dos medicamentos e dos
artigos para ostomia. Os participantes descreveram o fato de
terem ficado sem fundos para as prestacdes, de terem utilizado
as suas poupancas pessoais e de terem recorrido a lojas de
artigos usados ou a bancos alimentares para esticar os seus
orcamentos.

Emma manifestou a sua frustracdo relativa aos encargos
financeiros de um estoma. Explicou as suas prioridades
orcamentais, incluindo o aluguel subsidiado, o telefone e
a televisdo, e as despesas de alimentacdo que tinham
aumentado drasticamente apds a pandemia. "Os meus
medicamentos e o material de ostomia sao muito importantes
- ndo tenho escolha. Eu ndo pedi isto" Defendeu a cobertura
total dos medicamentos relacionados com a sua doenca,
enfatizando a injustica da situacao. "Se tiver de fazer coc6 num
saco para o resto da tua vida, os teus medicamentos devem ser
cobertos." Apesar destes desafios, manteve a sua resiliéncia,
adaptando-se as circunstancias e defendendo mudancas
sistémicas.

Grace salientou a importancia do seu farmacéutico
comunitario na gestao do seu orcamento de abastecimento.
"Confio no farmacéutico da comunidade; é acessivel.
Encomendo os meus artigos através de um site de confianca;
isto é fundamental para a minha capacidade de manter os
meus artigos de ostomia de forma confiavel e acessivel."

Alex encontrou formas criativas de gerir os custos, utilizando
folhetos de empresas de estomas para pedir amostras de
produtos e testar novas opc¢des. "Toda a gente com um
estoma devia estar conectada desta forma." Enquanto viaja
como camionista, transporta bolsas/flanges pré-cortadas
para emergéncias e recorre a farmacias em varios locais para
reabastecer as reservas. Ele atribui o fato de ter conseguido
lidar com a situagdo a sua resiliéncia e engenhosidade. Ele
valoriza a sua relacdo com os farmacéuticos, que lhe permitiu
planejar de forma eficaz as suas viagens frequentes.
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Kendra refletiu sobre os desafios financeiros, especialmente
durante a sua licenca de maternidade, quando ganhou apenas
55% do seu salario. "Foi muito estressante, mas conseguimos’,
disse ela, atribuindo o mérito ao apoio inabalavel do marido.
Ela expressou o desejo de uma melhor educacdo familiar
sobre os cuidados com a ostomia e as finangas. Sugeriu
também a criacdo de um livro infantil para ajudar as familias
a compreender o que esperar antes e depois da cirurgia.
"Deveria haver uma melhor educacdo para as familias, que
fosse acessivel e pratica.

Martha partilhou que tinha uma boa situacao financeira para
comprar materiais para ostomia devido aos seus beneficios.
Ela paga os seus materiais e é posteriormente reembolsada,
o que lhe permite gerir eficazmente as suas despesas.
"Sou econdmica e utilizo plastico e cola - nada de sistemas
sofisticados para mim." Martha descreveu o seu habito de
organizar as suas provisées em casa, assegurando que a sua
familia sabia onde as encontrar se necessario. Ela usa o seu
sistema até sete dias, o que lhe permite aumentar os seus
recursos, mantendo o conforto e a confiabilidade. Martha
também elogiou o seu farmacéutico e o seu enfermeiro de
ostomia: "Dirijo 40 minutos até a minha farmacia porque sei
que as minhas provisoes estardo |4 e estao sempre corretas.”

O APOIO DO PARCEIRO E DA FAMILIA E "MUITO
IMPORTANTE"

A Emma descreveu a importancia de bons amigos: "Tenho
um namorado; ele tem um carro, tal como eu, é viuvo e é
simpatico. Fazemos compras, passeamos, vemos filmes, vamos
ao café e as refeigdes, ele é fantastico. Ele sabe e ndo se importa
com a minha ostomia." William disse: "os nossos amigos sao
simpdticos e sabem do estoma da minha mulher, séo leais,
amaveis e visitam-nos constantemente, o que é importante a
longo prazo"(Field note, 2023). Andrew acrescentou o seguinte:

A ostomia tem sido 6tima, depois de me ter habituado a ela.
Tem sido muito melhor, agora podemos fazer coisas juntos,
enquanto antes a minha mulher tinha de ficar em casa
devido aos movimentos intestinais frequentes. Podemos sair
para comer em qualquer sitio e desfrutar da nossa comida.
Podemos fazer viagens mais longas, férias; finalmente tenho
a minha mulher de volta. A minha vida foi afetada, mas
estou menos deprimido, pois agora posso levar a minha
mulher a sair e a ir a lugares sem o stress adicional de
ter de explicar as pessoas porque é que ela ndo estava
presente. As pessoas nao compreendem os efeitos da UC.
Além disso, utilizo o Google, confio nos cirurgides, médicos
e enfermeiros.

Patsy disse: "Os amigos do trabalho sdo muito bons para mim
e eu sou independente. Aprendi isto com a minha mae e com
a minha doenca. Dirijo para onde quero ir. Para fazer compras,
o meu filho traz para casa objetos pesados, mas de resto
eu dou conta." Grace disse: "Tenho um bom grupo a minha
volta, o meu filho e a sua mulher. Recebem mais material se
eu for hospitalizada e isso acontece muitas vezes, mas muitas
mesmo. Trabalhei com a enfermeira de ostomia e todos sao
de confianca." William disse, em retrospectiva: "Fiquei a pairar
depois das multiplas cirurgias. Tentei ser um bom apoio. Eu
trabalho para me certificar que temos dinheiro para tudo o que
ela precisa.”

OSTOMIA E GRUPOS DE APOIO NA INTERNET

Neste estudo, perguntamos especificamente se os
participantes frequentavam grupos de ostomia e/ou apoios
baseados na Internet. Os participantes partilharam o seguinte.



Grace:

Nao cheguei a entrar em contato com o grupo de apoio
a ostomia, embora soubesse que existia e recebesse um
telefonema do grupo. Preferi compartilhar a minha jornada
com alguns amigos de confianca. Tenho bons amigos na
igreja, o meu marido e a minha familia que sdo sempre
simpaticos.

Kendra:

O Real Ostomy Support Group (Grupo de Apoio Real a
Ostomia) na internet é a minha salvagao. Pode colocar uma
pergunta, pedir ao programa para procurar informacées
e também pode colocar mensagens. A interatividade é
boa. Nao frequento o grupo local de apoio a ostomizados,
sinceramente, ndao me deram essa informacdo. Fiquei
surpreendido por ndo me terem dado recursos locais.
Existem outras pessoas com estomas aqui, na minha
comunidade? [perguntou a investigadora]. Gostaria de estar
mais ligado.

Patsy:

Bem, tentei, quando tinha cerca de 34 ou 35 anos, ir a um
grupo de apoio a ostomizados. Ndo me sentia confortavel,
por isso fui uma ou duas vezes e nunca mais voltei. Tenho
uma boa Internet, mas nao a utilizo para ler sobre estomas,
bem, talvez as vezes, mas ndo, quase nunca. Sou o tipo de
pessoa que teria beneficiado com a visita de um ostomizado,
talvez me tenham oferecido e eu tenha recusado por estar
por vezes muito doente.

Andrew disse: "Eu lia tudo o que a minha mulher trazia para
casa, lia e lia. Nunca fui convidada para ir a um grupo de apoio,
mas, pensando bem, talvez tivesse ido"(Field Note, 2023). Disse
Emma: "Estou a aprender a utilizar um tablet; ndo sou muito
boa com computadores. Continuo a usar o meu telefone ou
este telemovel fantdstico que a minha filha me enviou. Eu tinha
um telemovel flip, agora adoro o meu novo telefone, os meus
filhos sdo bons para mim. Entre nds, podemos procurar o que
quisermos.’

Grace afirmou:

Nao utilizo a Internet para obter informagdes sobre ostomia.
Consultei algumas vezes sites sobre ostomia e achei que
os blogues se centravam demasiado nos problemas e ndo
eram exatos, e os sites ndo pareciam ter um especialista
a corrigir algumas das informacées erradas. Além disso,
ndo gosto do tom de reclamacado dos comentarios. Fiquei
surpreendido por ver comentdrios como este num site
que é pra ser de apoio. Estas sdo demonstracdes de uma
ma capacidade de lidar com a situagdao; os comentarios
negativos e a negatividade ndo ajudam ninguém a adaptar-
se. Contam demasiada informacdo, informacéo privada,
todo detalhezinho que néo é perfeito é discutido. Nao utilizo
nem recomendo estes produtos a ninguém.

Kendra descreveu a importancia da tecnologia nos
comentarios que se seguem:

A tecnologia pode ser a nossa melhor amiga. N&s,
pessoas com ostomias, precisamos de acesso facil a uma
equipe de cuidados multidisciplinares, presencialmente
ou remoto. Como desenvolvi diabetes na minha gravidez
com uma ostomia, fui considerada de alto risco, portanto
fui encaminhada para uma clinica especializada. Fiquei
absolutamente maravilhada, havia um nutricionista, um
médico, um enfermeiro, um enfermeiro de ostomia. Embora
eu s6 tenha ido depois de ter entendido, eles eram uma

equipa colaborativa. No meu local de trabalho ha um
cirurgido, ndo ha nutricionista e ha um enfermeiro de
ostomia. Era tdo diferente. Queria saber que fazia parte
de uma equipe que se preocupava comigo. Queria uma
equipe que se preocupasse com os meus problemas de
peso, com a alimentacao e com as necessidades nutricionais
das pessoas com ostomia. Teria realmente beneficiado de
boas informacdes sobre saude e de referéncias a websites
confidveis para ler e estudar, especialmente para evitar
complicacbes. Precisava também de um assistente social
(finangas), de um psicélogo (bem-estar), de um enfermeiro
especialista em ostomia e de um farmacéutico para me
ajudarem, e algumas destas coisas podiam ter sido feitas
online.

RECOMENDAGOES DE EDUCAGAO

Neste estudo, as pessoas que vivem com uma ostomia e os
seus parceiros descreveram a necessidade de colocar recursos
locais na Internet. Emma afirmou: "Se, e quando, estiver
online, gostaria de ver informacdes locais e atuais." Grace
pediu: "Quero ver informacdes melhores sobre habilidade
de autogestdo e materiais educativos que sejam atuais e
relevantes”, solicitou Patsy: "Quero que os homens sejam
informados de que podem continuar a ter relagdes sexuais com
pessoas que vivem com um estoma." William afirmou: "Eu era
demasiado calmo, teria lido mais e estudado a gravidade da
doenca, eventualmente acabamos por perceber a questdo da
intimidade." Andrew recomendou:

Competéncias de defesa para o parceiro e incentivo
para fazer mais perguntas. Queria dar uma contribuicao
mais informada para as decisées que estavamos a tomar.
Queria estar empenhado e poder encontrar bons materiais
educativos também. Porque é que é s6 a pessoa a ser
operada? Queria informar-me ao maximo antes de tomar
qualquer decisao importante.

DISCUSSAO

Neste estudo, procuramos ouvir as vozes das pessoas
que vivem em pequenas comunidades. Analisamos
sistematicamente os dados, procurando melhorias praticas.?

Entrevistamos os participantes num ambiente pds-pandémico,
o que pode ter influenciado os resultados. No entanto, as
histérias recolhidas continham dados ricos e possiveis
resultados para os cuidados prestados as pessoas que vivem
com uma ostomia.

Ligacao entre o paciente e a equipe interprofissional

Os resultados mostram que os participantes desejavam
fortemente a ligacdo a uma equipa interprofissional de
ostomia para melhorar o apoio, os resultados de saude, as
financas e o bem-estar.' Essa necessidade de ligacdo estava
interligada com temas de resiliéncia e coragem. As histdrias
dos participantes destacaram a sua capacidade de adaptacdo
apesar dos desafios relacionados com a seguranca alimentar
local e com fatores ambientais e econdmicos.’*¥3% Os
participantes eram resilientes, adaptaveis e cada um deles deu
uma resposta flexivel a multiplas cirurgias, procedimentos e
testes. No entanto, continuavam a querer saber que estavam
ligados a uma equipe para casos urgentes, ndo urgentes ou
complica¢des a longo prazo. Philips-Salimi et al. descrevem este
conceito como conectividade, o que inclui a importancia de
construir relacdes de confianca entre o prestador de cuidados
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e o paciente.*® No entanto, a sensacdo de estar conectado nao
é garantida, especialmente para as pessoas que vivem em
comunidades pequenas e rurais.” O desenvolvimento de uma
sensacao de "estar ligado" estd ricamente interligado com
a historia de cada individuo, o fato de querer ou precisar de
estar ligado, as suas influéncias sociais e culturais, os tracos de
personalidade e a capacidade de interagir unscom os outros.>

Acreditamos que as oportunidades de estabelecer contatos
podem ser facilitadas através de uma educacao regular e
relevante sobre ostomia para pacientes e parceiros. Isto pode
ser desenvolvido através da utilizacdo de websites robustos,
oferecendo cuidados interprofissionais baseados na Web,
apoio telefonico’™ e oportunidades educativas baseadas na
comunidade para pacientes e parceiros. O acesso a longo prazo
a enfermeiros especializados em ostomias é fundamental para
facilitar esta mudanca, promovendo assim resultados saudaveis
para os pacientes e a prevencao de complicac¢des.

O fardo da doenca

A qualidade de vida dos participantes com uma ostomia foi
afetada pelas cirurgias da doenca crénica, pelas complicacdes
e pela natureza repetida destes eventos.>3”3® Para além dos
desafios fisicos, cada cirurgia representa um ajuste de vida
significativo, afetando as suas rotinas diarias, a sua saude
mental e a necessidade de se adaptarem cada vez. Outra
preocupacdo é o fardo constante das financas para materiais
de ostomia e custos de medicamentos relacionados a doenca.?®
Por esta razao, as equipes de ostomia tém de incluir assistentes
sociais e membros da equipe que possam ajudar ativamente
com as finangas, reembolsos e que tenham conhecimento de
quaisquer programas de crédito fiscal a longo prazo.*°

Auto-gestdo e bem-estar

Por fim, os participantes descreveram a importancia
de desenvolver competéncias de autogestdo eficazes,
juntamente com o apoio da equipe.*® Como parte da equipe,
os participantes queriam o apoio enriquecido de um dietista
registado para ajudar a orientar as refeicdes, mantendo a
hidratacdo e os equilibrios eletroliticos.?® Isto ajudaria a
desenvolver a confianca e uma sensacdo de controle sobre a
propria saude, o que é importante para reduzir a ansiedade,
melhorando assim o bem-estar.3®3° Em geral, o crescimento da
auto-eficacia de uma pessoa é continuo e seria enriquecido
pelo apoio da equipe interprofissional. #4142

IMPLICACOES PARA A PRATICA

Sdo necessarios estudos semelhantes em comunidades
rurais do Canada para captar as experiéncias dos pacientes
e dos seus parceiros.'” Estes resultados podem aprimorar as
oportunidades educativas e realcar o valor das relacdes com os
enfermeiros especialistas em ostomia e a necessidade de apoio
educativo e financeiro para os pacientes e suas familias.

CONCLUSAO

As historias destacam a resiliéncia e a capacidade de adaptacao
das pessoas que vivem com uma ostomia, mostrando como
a vida continua apesar dos desafios. Embora as suas jornadas
sejam Unicas, o traco comum € a sua determinacdo em viver
plenamente, abracar a independéncia e seguir em frente com
coragem.
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