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

Objetivo Este estudo explorou a forma como os indivíduos e os seus parceiros gerem os cuidados com a ostomia e se 
envolvem nas atividades diárias. 
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 Canadá. Os participantes foram recrutados 
através de um serviço hospitalar de ostomia e de bibliotecas comunitárias. 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 
análise temática reflexiva. 
Resultados Os participantes foram desafiados a receber apoio consistente de um enfermeiro especialista em ostomia. 
Os parceiros não foram incluídos nas sessões de educação. Os participantes adotaram rapidamente uma abordagem 
independente de autogestão, mostraram-se resilientes e engenhosos. Faltou uma ligação consistente às clínicas de 
ostomia e um apoio presencial ou remoto acessíveis. Os participantes procuraram apoio para gerir as complicações 
numa plataforma baseada na Internet. 
Conclusão Os enfermeiros especializados em cuidados de ostomia estão em posição de apoiar os adultos que 
vivem com ostomias e os seus parceiros de cuidados. As equipas interprofissionais devem oferecer apoio e educação 
consistentes e relevantes. 
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Perspectivas dos adultos e de seus parceiros sobre 
cuidados na vida com um estoma: um inquérito 
qualitativo descritivo de base comunitária

INTRODUÇÃO 
As estomias são criadas para múltiplas condições1,2 No entanto, 
os adultos que vivem com uma estomia são frequentemente 
designados como uma população desconhecida.3 Esta 
situação pode estar relacionada com a privacidade de lidar 
com vazamentos, flatos, constipação, alterações na aparência 
e problemas sexuais e com o fato de se sentirem mal e/ou 
depressivos.3 Uma vez criado o estoma, a dor e o desconforto 
do cliente podem ser reduzidos em relação à sua queixa 
original e a sua qualidade de vida pode melhorar4. No entanto, 
podem surgir complicações como bloqueios, obstruções 
intestinais, hérnias, irritação da pele ou infecção.3,5,6 A gestão 
a longo prazo da ostomia e das complicações associadas 
recai frequentemente sobre o pacientes e os parceiros de 
cuidados.7,8 Adultos com ostomia relatam estresse emocional, 
perda de privacidade e desafios com imagem corporal.9 Os 
prestadores de cuidados descrevem o estresse emocional e 
social devido à sobrecarga de cuidados, tais como a gestão 
de vazamentos, materiais, irritação/infeção da pele, dor pós-
operatória/procedimento e curativos, viagens e organização 
de consultas médicas.10,11 Os pacientes também expressam 
insatisfação quando os profissionais de saúde não têm 
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conhecimentos sobre os cuidados com o estoma, saúde 
sexual, perdas, alterações ou adaptações ao emprego do 
paciente, menopausa ou pessoas que vivem com problemas 
de fertilidade.12,13,18 Os pacientes preferem curar-se e ter ao 
seu lado uma equipe interprofissional para assistência a longo 
prazo.7 Os pacientes também relatam estresse relacionado com 
múltiplas cirurgias e alterações nas viagens e rotinas diárias 
(como fadiga, insônias) e medo de vazamentos fecais/urinárias 
em locais públicos ou sociais.4,11,14 

Por fim, os investigadores descrevem os benefícios do 
apoio telefônico para os pacientes como uma forma eficaz 
de resolver problemas potenciais ou reais com o estoma/
pele; além disso, os pacientes obtêm apoio emocional e uma 
revisão da educação sobre ostomia e das habilidades de lidar.15 
Além disso, a adaptação à vida com uma ostomia melhorou 
quando o cliente teve o apoio de um parceiro/familiar16 e 
a educação sobre ostomia de enfermeiros experientes.17 
Compreender os apoios necessários às pessoas que vivem em 
comunidades pequenas e rurais é especialmente importante, 
uma vez que podem não ter um enfermeiro/serviço de ostomia 
imediatamente disponível. 19

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 são criadas mais de 13 000 ostomias intestinais por ano no 
Canadá.20 

MÉTODOS E PROCEDIMENTOS 
Modelo e amostra
Uti l izamos um modelo de investigação descr it iva, 
particularmente importante em estudos de saúde para 
explorar as experiências dos participantes em contextos 

naturalistas.21,22,23 Esta abordagem dá voz às perspectivas dos 
indivíduos e também permite a apresentação dos temas em 
linguagem simples e popular, tornando-os acessíveis aos 
participantes e a públicos mais vastos.24,25 

Este estudo foi enquadrado no Modelo de Cuidados Crónicos 
(MCC) para permitir uma análise sistemática dos resultados.25 
O MCC é um quadro para a gestão das doenças crônicas. Ele dá 
ênfase aos cuidados centrados no paciente, à auto-gestão e à 
melhoria dos resultados para os pacientes.27,28

Recolha de dados e ética da investigação
Foi obtida a aprovação do comitê de ética da universidade. 
Os participantes foram recrutados e cada um deles recebeu 
uma carta de informação e um formulário de consentimento 
informado. Cada um completou entrevistas de 45-60 minutos 
num local preferido. 

ANÁLISE DOS DADOS
Utilizamos a análise temática para analisar os dados de oito 
participantes.28,29 Utilizámos o ATLAS.ti29 para organizar, 
classificar e codificar os dados em temas-chave significativos.29 
Os investigadores também leram e releram os dados de forma 
reflexiva (para garantir a confiabilidade).28 Esta postura reflexiva 
permitiu-nos envolvermo-nos criticamente com as histórias 
e garantir que os temas se baseavam nas experiências 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 dólares. 

Pessoa Nome*, idade,
tipo de estoma
(NA se for 
parceiro)

Idade da 
primeira 
cirurgia, 
diagnóstico

Idade na 2ª 
cirurgia

Emprego / rendimento Ensino de 
ostomia 

Grupo de 
apoio à 
ostomia

1 Emma, 81,
ileostomia

63, colite ulcerosa 66, derrame 
rectal

Aposentada aos 66 anos. 
Trabalhou no setor dos serviços 
durante mais de 40 anos

Sim Sim

2 Grace, 71,
ileostomia

18, doença de 
Crohn com 5-6 
revisões

23, remoção do 
intestino grosso

Aposentada aos 65 anos Sim Não

3 Alex, 77,
colostomia

72 anos, câncer 
em estágio 3

72, necrose do 
estoma 5 dias 
após a operação

Trabalha integralmente Sim Não

4 Kendra, 31,
ileostomia

30, colite ulcerosa A planejar Trabalha integralmente Sim, pós-
operatório

Intermitente 
online 

5 Patsy, 66,
colostomia, agora 
ileostomia

33, câncer do 
colo do útero

33 A pensão por deficiência 
começou aos 33 anos

Sim Não

6 Martha, 56,
ileostomia

19, doença de 
Crohn

Trabalha integralmente mínimo Não

7 Andrew, 46, NA Trabalha integralmente nenhum Não

8 William, 76, NA Trabalha integralmente nenhum Não

Tabela 1. Dados demográficos dos participantes

*os nomes são pseudônimos utilizados na análise narrativa.
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Os participantes descreveram ter sido submetidos a múltiplas 
cirurgias, procedimentos de diagnóstico e intervenções 
(como colectomias e proctectomias) para doenças como a 
doença de Crohn, a colite ulcerosa (CU) e o câncer colorretal. 
Com cada intervenção, descreveram histórias de resiliência, 
adaptabilidade e o papel fundamental dos sistemas de apoio. 
Cada história recorda-nos a importância de ouvir as histórias 
das pessoas que vivem com ostomias, uma vez que cada uma 
delas oferece uma perspetiva única. 

HISTÓRICO DE DOENÇA - MÚLTIPLAS CIRURGIAS
Grace enfrentou anos de declínio da saúde que começaram 
com sintomas sutis. Outrora ativa e saudável, a trabalhar no 
sector de serviços, o seu corpo começou a traí-la com dores de 
estômago e desconforto persistentes. Com o tempo, perdeu 
27,2 kg, pesando apenas 29,5 kg. O marido, reconhecendo a 
gravidade do seu estado de saúde, levou-a para as urgências 
com um quadro de sépsis. Foi transferida para uma equipe 
de especialidade da província durante seis semanas, um 
período que teve um impacto físico 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 não um saco". 
A sua independência e a sua determinação em adaptar-se 
tornaram-se centrais na sua vida. O seu marido William recorda 
vividamente a impotência que sentiu ao vê-la tão doente, 
mas a sua resiliência compartilhada ajudou-os a enfrentar os 
desafios juntos. 

Alex, um avô aposentado, viu a sua vida profundamente 
alterada por um diagnóstico de câncer de terceiro estágio. 
Anos antes, tinha ignorado um teste de rastreio fecal, mas 
quando chegou um segundo teste, completou-o. Os resultados 
levaram a um diagnóstico imediato e a uma cirurgia de 
colostomia. Seguiram-se complicações, incluindo necrose 
dos tecidos que exigiram uma revisão. No ano seguinte, Alex 
passou por meses de quimioterapia e radioterapia. Apesar 
destes desafios, manteve-se firme na manutenção de uma vida 
ativa, atravessando frequentemente a província para visitar 
a família/amigos. Atualmente, defende o rastreio do câncer, 
gere o seu estoma e partilha a sua história para que outros 
se envolvam no rastreio preventivo. Atribui a sua resiliência à 
família, à ética de trabalho e à determinação de viver. 

Kendra, uma mãe de 31 anos de idade, foi submetida a uma 
cirurgia de ileostomia após seis anos de luta contra a colite. A 
cirurgia era urgente e inevitável, chegando numa época em 
que estava a criar o seu filho de um ano. O equilíbrio entre 
a recuperação e a maternidade era assustador, mas o seu 
marido, Andrew, deu-lhe um apoio inabalável, assumindo as 
tarefas domésticas, ao cuidado das crianças e a preparação 
das refeições. Kendra apoiou-se na sua família para obter 
força e juntos começaram a reconstruir as suas vidas. Desde 
a cirurgia, têm-se dedicado a viagens, passeios de um dia e 
passeios em família, encontrando alegria na sua capacidade 
renovada de viver livremente. Andrew refletiu sobre o seu 
papel, manifestando surpresa pelo fato de não lhe ter sido 
ensinado como ajudar com o estoma, mas, mesmo assim, 
assumiu a responsabilidade. Para Kendra, o apoio da família foi 
essencial para lidar com as exigências emocionais e físicas de 
viver com um estoma.

AUTO-GESTÃO 
Os participantes descreveram o desenvolvimento de 
competências eficazes de auto-gestão. Após a adaptação inicial 

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

A independência e a adaptabilidade de Emma ajudaram-na 
a enfrentar desafios, como a gestão dos equipamentos de 
ostomia e as saídas em público. Se não sabia, perguntava 
ou verificava, garantindo que podia sair em público com 
confiança. Para ela, a adaptação 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 
os seus sacos estava muito longe dos clips de plástico com 
que se debateu durante 22 anos. Os avanços da tecnologia 
eram um alívio, principalmente com a artrite em suas mãos. 
Estas pequenas adaptações, aprendidas com a experiência, 
tornaram a vida mais fácil de gerir. Desde o início, Emma 
geriu a sua ostomia de forma autônoma. 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 após sua cirurgia, dizendo-lhe que ela ainda podia 
dançar e nadar com uma ostomia. Para Emma, esta conversa é 
um lembrete constante para viver a vida ao máximo quando a 
dúvida 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 não lhe servia 
na perfeição, mas adaptou-se e encontrou uma costureira 
que o fez à medida para atender suas necessidades. O mesmo 
pensamento se aplicava às suas roupas íntimas – adaptação, 
conforto, fazer com que a vida lhe corresse bem.

A jornada de Kendra com a UC foi longa e árdua. Durante 
seis anos, esteve gravemente doente, faltando até dois dias 
de trabalho por semana. A sua filha adolescente sofreu em 
silêncio durante esses anos, perdendo a alegria das saídas 
desportivas com a mãe. O corpo de Emma estava frágil, a 
sua dieta limitava-se a frango e carboidratos, e ela desmaiou 
devido a um baixo nível de ferro. O marido manteve a família 
unida, levando a filha a eventos e gerindo a casa. No início, o 
marido ajudava a cuidar do bebê, enquanto ela se concentrava 
nos seus cuidados. "As enfermeiras que me visitaram após a 
cirurgia foram fantásticas, oferecendo cuidados, orientação 
e um folheto sobre ostomia". Apesar dos desafios, Kendra 
manteve-se ferozmente independente. Ela geria o seu estoma, 
navegava nos banheiros públicos com um cuidado meticuloso 
e confortava-se com as pequenas alegrias da vida. As suas 
amigas leais foram o seu apoio nos momentos difíceis e a sua 
ligação à igreja proporcionou-lhe o apoio comunitário de que 
necessitava. 

MUDANÇA DE EMPREGO
Os participantes descreveram mudanças no emprego e nas 
finanças devido à saúde. 

Emma descreveu o seu trabalho como empregada doméstica 
dizendo: "Faço isto por dinheiro, nada mais, apenas dinheiro 
para sobreviver. Manter-me ativa e caminhar provavelmente 
salvou a minha vida. Vou a pé ao supermercado, à farmácia 
e a qualquer lugar onde queira ir. Mas comecei a sentir-me 
cansada, apenas cansada, não deprimida, apenas cansada. Por 
isso, apanho o ônibus, o táxi ou o meu namorado vai comigo. 
Isto é muito amável" Emma diz que voltou a trabalhar no 
setor de serviços durante 12 meses após a criação da ostomia. 
"Levantava caixas e geria uma secção de roupa de uma grande 
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loja, não levantava sempre, mas acho que por andar tanto, eu 
era forte e não tinha problemas de hérnia."

Grace trabalhou numa função administrativa ao lado do seu 
marido durante muitos anos. O seu marido continua a trabalhar 
e tem benefícios que cobrem alguns dos seus medicamentos 
e material de ostomia, mas alguns não são cobertos e 
são muito caros. William perguntou: "Porque é que estes 
medicamentos essenciais da UC não são 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 não 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 benefícios da ostomia"(Field note, 
2023). Martha descreveu-se como uma pessoa afortunada 
por ter direito a benefícios durante licença. Como educadora, 
conseguiu que a sua licença atestada por doença fosse paga e 
agora voltou a trabalhar integral. 

FINANÇAS 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 convênio 
não cobrir totalmente os custos dos medicamentos e dos 
artigos para ostomia. Os participantes descreveram o fato de 
terem ficado sem fundos para as prestações, de terem utilizado 
as suas poupanças pessoais e de terem recorrido a lojas de 
artigos usados ou a bancos alimentares para esticar os seus 
orçamentos.

Emma manifestou a sua frustração relativa aos encargos 
financeiros de um estoma. Explicou as suas prioridades 
orçamentais, incluindo o aluguel subsidiado, o telefone e 
a televisão, e as despesas de alimentação que tinham 
aumentado drasticamente após a pandemia. "Os meus 
medicamentos e o material de ostomia são muito importantes 
- não tenho escolha. Eu não pedi isto" Defendeu a cobertura 
total dos medicamentos relacionados com a sua doença, 
enfatizando a injustiça da situação. "Se tiver de fazer cocô num 
saco para o resto da tua vida, os teus medicamentos devem ser 
cobertos." Apesar destes desafios, manteve a sua resiliência, 
adaptando-se às circunstâncias e defendendo mudanças 
sistêmicas.

Grace  salientou a importância do seu farmacêutico 
comunitário na gestão do seu orçamento de abastecimento. 
"Confio no farmacêutico da comunidade; é acessível. 
Encomendo os meus artigos através de um site de confiança; 
isto é fundamental para a minha capacidade de manter os 
meus artigos de ostomia de forma confiável e acessível." 

Alex encontrou formas criativas de gerir os custos, utilizando 
folhetos de empresas de estomas para pedir amostras de 
produtos e testar novas opções. "Toda a gente com um 
estoma devia estar conectada desta forma." Enquanto viaja 
como camionista, transporta bolsas/flanges pré-cortadas 
para emergências e recorre a farmácias em vários locais para 
reabastecer as reservas. Ele atribui o fato de ter conseguido 
lidar com a situação a sua resiliência e engenhosidade. Ele 
valoriza a sua relação com os farmacêuticos, que lhe permitiu 
planejar de forma eficaz as suas viagens frequentes.

Kendra refletiu sobre os desafios financeiros, especialmente 
durante a sua licença de maternidade, quando ganhou apenas 
55% do seu salário. "Foi muito estressante, mas conseguimos", 
disse ela, atribuindo o mérito ao apoio inabalável do marido. 
Ela expressou o desejo de uma melhor educação familiar 
sobre os cuidados com a ostomia e as finanças. Sugeriu 
também a criação de um livro infantil para ajudar as famílias 
a compreender o que esperar antes e depois da cirurgia. 
"Deveria haver uma melhor educação para as famílias, que 
fosse acessível e prática." 

Martha partilhou que tinha uma boa situação financeira para 
comprar materiais para ostomia devido aos seus benefícios. 
Ela paga os seus materiais e é posteriormente reembolsada, 
o que lhe permite gerir eficazmente as suas despesas. 
"Sou econômica e utilizo plástico e cola - nada de sistemas 
sofisticados para mim." Martha descreveu o seu hábito de 
organizar as suas provisões em casa, assegurando que a sua 
família sabia onde as encontrar se necessário. 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 farmacêutico e o seu enfermeiro de 
ostomia: "Dirijo 40 minutos até a minha farmácia porque sei 
que as minhas provisões estarão lá e estão sempre corretas."

O APOIO DO PARCEIRO E DA FAMÍLIA É "MUITO 
IMPORTANTE"
A Emma descreveu a importância de bons amigos: "Tenho 
um namorado; ele tem um carro, tal como eu, é viúvo e é 
simpático. Fazemos compras, passeamos, vemos filmes, vamos 
ao café e às refeições, ele é fantástico. Ele sabe e não se importa 
com a minha ostomia." William disse: "os nossos amigos são 
simpáticos e sabem do estoma da minha mulher, são leais, 
amáveis e visitam-nos constantemente, o que é importante a 
longo prazo"(Field note, 2023). Andrew acrescentou o seguinte: 

A ostomia tem sido ótima, 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 sítio 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 às pessoas porque é que ela não estava 
presente. As pessoas não compreendem os efeitos da UC. 
Além disso, utilizo o Google, confio nos cirurgiões, médicos 
e enfermeiros. 

Patsy disse: "Os amigos do trabalho são muito bons para mim 
e eu sou independente. Aprendi isto com a minha mãe e com 
a minha doença. 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 à 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 são 
de confiança." William disse, em retrospectiva: "Fiquei a pairar 
depois das múltiplas 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 especif icamente se os 
participantes frequentavam grupos de ostomia e/ou apoios 
baseados na Internet. Os participantes partilharam o seguinte. 
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Grace: 

Não cheguei a entrar em contato com o grupo de apoio 
à ostomia, embora soubesse que existia e recebesse um 
telefonema do grupo. Preferi compartilhar a minha jornada 
com alguns amigos de confiança. Tenho bons amigos na 
igreja, o meu marido e a minha família que são sempre 
simpáticos. 

Kendra: 

O Real Ostomy Support Group (Grupo de Apoio Real à 
Ostomia) na internet é a minha salvação. Pode colocar uma 
pergunta, pedir ao programa para procurar informações 
e também pode colocar mensagens. A interatividade é 
boa. Não frequento o grupo local de apoio a ostomizados, 
sinceramente, não me deram essa informação. Fiquei 
surpreendido por não me terem dado recursos locais. 
Existem outras pessoas com estomas aqui, na minha 
comunidade? [perguntou à 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. Não me sentia confortável, 
por isso fui uma ou duas vezes e nunca mais voltei. Tenho 
uma boa Internet, mas não a utilizo para ler sobre estomas, 
bem, talvez às vezes, mas não, 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; não sou muito 
boa com computadores. Continuo a usar o meu telefone ou 
este telemóvel fantástico que a minha filha me enviou. Eu tinha 
um telemóvel flip, agora adoro o meu novo telefone, os meus 
filhos são bons para mim. Entre nós, podemos procurar o que 
quisermos." 

Grace afirmou: 

Não utilizo a Internet para obter informações sobre ostomia. 
Consultei algumas vezes sites sobre ostomia e achei que 
os blogues se centravam demasiado nos problemas e não 
eram exatos, e os sites não pareciam ter um especialista 
a corrigir algumas das informações erradas. Além disso, 
não gosto do tom de reclamação dos comentários. Fiquei 
surpreendido por ver comentários como este num site 
que é pra ser de apoio. Estas são demonstrações de uma 
má capacidade de lidar com a situação; os comentários 
negativos e a negatividade não ajudam ninguém a adaptar-
se. Contam demasiada informação, informação privada, 
todo detalhezinho que não é perfeito é discutido. Não utilizo 
nem recomendo estes produtos a ninguém.

Kendra  descreveu a importância da tecnologia nos 
comentários que se seguem: 

A tecnologia pode ser a nossa melhor amiga. Nós, 
pessoas com ostomias, precisamos de acesso fácil 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 clínica especializada. Fiquei 
absolutamente maravilhada, havia um nutricionista, um 
médico, um enfermeiro, um enfermeiro de ostomia. Embora 
eu só tenha ido depois de ter entendido, eles eram uma 

equipa colaborativa. No meu local de trabalho há um 
cirurgião, não há nutricionista e há um enfermeiro de 
ostomia. Era tão 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 alimentação e com as necessidades nutricionais 
das pessoas com ostomia. Teria realmente beneficiado de 
boas informações sobre saúde e de referências a websites 
confiáveis para ler e estudar, especialmente para evitar 
complicações. Precisava também de um assistente social 
(finanças), de um psicólogo (bem-estar), de um enfermeiro 
especialista em ostomia e de um farmacêutico para me 
ajudarem, e algumas destas coisas podiam ter sido feitas 
online. 

RECOMENDAÇÕES DE EDUCAÇÃO
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 informações locais e atuais." Grace 
pediu: "Quero ver informações melhores sobre habilidade 
de autogestão e materiais educativos que sejam atuais e 
relevantes", solicitou Patsy: "Quero que os homens sejam 
informados de que podem continuar a ter relações sexuais com 
pessoas que vivem com um estoma." William afirmou: "Eu era 
demasiado calmo, teria lido mais e estudado a gravidade da 
doença, eventualmente acabamos por perceber a questão da 
intimidade." Andrew recomendou: 

Competências de defesa para o parceiro e incentivo 
para fazer mais perguntas. Queria dar uma contribuição 
mais informada para as decisões que estávamos a tomar. 
Queria estar empenhado e poder encontrar bons materiais 
educativos também. Porque é que é só a pessoa a ser 
operada? Queria informar-me ao máximo antes de tomar 
qualquer decisão importante. 

DISCUSSÃO
Neste estudo, procuramos ouvir as vozes das pessoas 
que vivem em pequenas comunidades.  Analisamos 
sistematicamente os dados, procurando melhorias práticas.26 

Entrevistamos os participantes num ambiente pós-pandêmico, 
o que pode ter influenciado os resultados. No entanto, as 
histórias recolhidas continham dados ricos e possíveis 
resultados para os cuidados prestados às pessoas que vivem 
com uma ostomia. 

Ligação entre o paciente e a equipe interprofissional
Os resultados mostram que os participantes desejavam 
fortemente a ligação a uma equipa interprofissional de 
ostomia para melhorar o apoio, os resultados de saúde, as 
finanças e o bem-estar.31 Essa necessidade de ligação estava 
interligada com temas de resiliência e coragem. As histórias 
dos participantes destacaram a sua capacidade de adaptação 
apesar dos desafios relacionados com a segurança alimentar 
local e com fatores ambientais e econômicos.32,33,34 Os 
participantes eram resilientes, adaptáveis e cada um deles deu 
uma resposta flexível a múltiplas cirurgias, procedimentos e 
testes. No entanto, continuavam a querer saber que estavam 
ligados a uma equipe para casos urgentes, não urgentes ou 
complicações a longo prazo. Philips-Salimi et al. descrevem este 
conceito como conectividade, o que inclui a importância de 
construir relações de confiança entre o prestador de cuidados 
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e o paciente.35 No entanto, a sensação de estar conectado não 
é garantida, especialmente para as pessoas que vivem em 
comunidades pequenas e rurais.19 O desenvolvimento de uma 
sensação de "estar ligado" está ricamente interligado com 
a história de cada indivíduo, o fato de querer ou precisar de 
estar ligado, as suas influências sociais e culturais, os traços de 
personalidade e a capacidade de interagir unscom os outros.35 

Acreditamos que as oportunidades de estabelecer contatos 
podem ser facilitadas através de uma educação regular e 
relevante sobre ostomia para pacientes e parceiros. Isto pode 
ser desenvolvido através da utilização de websites robustos, 
oferecendo cuidados interprofissionais baseados na Web, 
apoio telefônico15 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 mudança, promovendo assim resultados saudáveis 
para os pacientes e a prevenção de complicações. 

O fardo da doença
A qualidade de vida dos participantes com uma ostomia foi 
afetada pelas cirurgias da doença crônica, pelas complicações 
e pela natureza repetida destes eventos.5,37,38 Para além dos 
desafios físicos, cada cirurgia representa um ajuste de vida 
significativo, afetando as suas rotinas diárias, a sua saúde 
mental e a necessidade de se adaptarem cada vez. Outra 
preocupação é o fardo constante das finanças para materiais 
de ostomia e custos de medicamentos relacionados à doença.38 
Por esta razão, as equipes de ostomia têm de incluir assistentes 
sociais e membros da equipe que possam ajudar ativamente 
com as finanças, reembolsos e que tenham conhecimento de 
quaisquer programas de crédito fiscal a longo prazo.40 

Auto-gestão e bem-estar
Por fim, os participantes descreveram a importância 
de desenvolver competências de autogestão eficazes, 
juntamente com o apoio da equipe.38 Como parte da equipe, 
os participantes queriam o apoio enriquecido de um dietista 
registado para ajudar a orientar as refeições, mantendo a 
hidratação e os equilíbrios eletrolíticos.38 Isto ajudaria a 
desenvolver a confiança e uma sensação de controle sobre a 
própria saúde, o que é importante para reduzir a ansiedade, 
melhorando assim o bem-estar.38,39 Em geral, o crescimento da 
auto-eficácia de uma pessoa é contínuo e seria enriquecido 
pelo apoio da equipe interprofissional.40,41,42 

IMPLICAÇÕES PARA A PRÁTICA
São necessários estudos semelhantes em comunidades 
rurais do Canadá para captar as experiências dos pacientes 
e dos seus parceiros.19 Estes resultados podem aprimorar as 
oportunidades educativas e realçar o valor das relações com os 
enfermeiros especialistas em ostomia e a necessidade de apoio 
educativo e financeiro para os pacientes e suas famílias. 

CONCLUSÃO
As histórias destacam a resiliência e a capacidade de adaptação 
das pessoas que vivem com uma ostomia, mostrando como 
a vida continua apesar dos desafios. Embora as suas jornadas 
sejam únicas, o traço comum é a sua determinação em viver 
plenamente, abraçar a independência e seguir em frente com 
coragem. 
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