Pandemia de COVID-19: Qualidade de Vida e Problemas
Enfrentados por Ostomizados

RESUMO

Objetivo Avaliar a Qualidade de Vida (QV) entre pacientes adultos com estoma e os problemas enfrentados por eles durante a
pandemia de COVID-19.

Métodos Neste estudo descritivo transversal, 100 pacientes adultos com estoma que visitaram uma clinica de estoma e o
escritorio de uma sociedade de ostomia em um centro de satde terciario na [ndia foram incluidos por amostragem intencional.
Dados demograficos e QV dos pacientes com estoma foram coletados por meio de entrevistas utilizando o City of Hope —
Quality of Life Ostomy Questionnaire. Os problemas enfrentados pelos pacientes com estoma foram avaliados por meio de uma
ferramenta estruturada auto-desenvolvida, pré-validada e testada (coeficiente de confiabilidade = 0,825).

Resultados Os achados do estudo revelaram que a maioria (27%) dos pacientes com estoma apresentava baixa QV, com média
geral dos escores de QV de 3,64+0,46. Os escores mais baixos de QV foram observados no dominio social. Diversos problemas
foram enfrentados pelos pacientes com estoma durante a COVID-19, incluindo vazamento e problemas de pele periestomal (98%),
dificuldades de acesso a ajuda profissional (87%), 6nus financeiro (95%) e impossibilidade de encontrar membros da sociedade
de ostomia (100%). Associacoes significativas foram observadas entre QV e problemas relacionados a localizacdo do estoma,
alteragdes na vestimenta e ajustes na dieta devido a ostomia (valor de p<0,05). Houve correlacao negativa moderada entre QV e
problemas financeiros e mentais enfrentados pelos pacientes com estoma durante a pandemia de COVID-19, com valor de p<0,01.

Conclusao A maioria dos pacientes com estoma apresentou baixa QV durante a pandemia de COVID-19. Diversos problemas

foram identificados, incluindo questées fisicas, financeiras, sociais e psicolégicas.
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INTRODUGAO

De acordo com a United Ostomy Associations of America (UOAA),
ha atualmente entre 725.000 e um milhdo de americanos vivendo
com um estoma.' Estima-se que mais de 13.500 pessoas no
Reino Unido realizem cirurgia de estoma a cada ano. Também foi
relatado que 176.824 pessoas vivem com estoma no Reino Unido
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— 1 em cada 500 tem um estoma.? Pacientes que se adaptam
a vida apés a cirurgia de estoma podem ser afetados por uma
multiplicidade de fatores, incluindo parametros socioeconOmicos
e clinicos. Mukherjee et al., 2019, afirmam que, na india, um grande
numero de cirurgias de estoma é realizado diariamente, com
disponibilidade limitada de cuidados especializados.?

Pacientes necessitam da construcdo de um estoma por diversos
motivos. Os motivos mais comuns sdo carcinoma intestinal (73%)*,
carcinoma de bexiga, doencas inflamatérias intestinais (20%)’
e obstrucéo intestinal. Dependendo da condicao da doenca, o
estoma pode ser permanente ou temporario.®

Um estoma é criado por meio de uma abertura cirurgicamente
feita na pele do abdémen, permitindo que o conteudo intestinal
passe pelo estoma em vez de ser eliminado pelo anus. Colostomia,
ileostomia e urostomia séo as categorias comuns de estoma. Esses
procedimentos cirdrgicos séo realizados para tratar malignidades
gastrointestinais ou outras causas, incluindo trauma, obstrucao
intestinal, isquemia ou doencas inflamatérias que exigem desvio
fecal ou urinario.**¢

Qualidade de Vida (QV), segundo a OMS, é a percepcado do
individuo sobre seu lugar na vida em relacdo a seus objetivos,
aspiracdes, padroes e preocupacdes, no contexto da cultura
e do sistema de valores em que vive.” Pacientes com estoma
enfrentam uma variedade de desafios fisicos e psicoldgicos, seja



devido a doenca, cirurgia ou a presenca do estoma, que podem
comprometer a QV. Avaliar o padrdao de QV desses pacientes
e seus determinantes é um passo essencial para uma melhor
compreensdo deles e para a melhoria da assisténcia a saude
prestada.®

A pandemia de COVID-19 foi um surto global causado pelo
coronavirus - uma doenca infecciosa provocada pelo severe acute
respiratory syndrome coronavirus 2 (SARS-CoV-2).

Casos do novo coronavirus (nCoV) foram detectados pela primeira
vez na China em dezembro de 2019, com o virus se espalhando
rapidamente para outros paises ao redor do mundo. Isso levou a
OMS a declarar uma Emergéncia de Saude Publica de Interesse
Internacional (PHEIC) em 30 de janeiro de 2020 e a caracterizar
o surto como pandemia em 11 de marco de 2020.° A pandemia
de COVID-19 trouxe problemas para pessoas em todo o mundo.
A situacdo pandémica sobrecarregou as unidades de saude no
atendimento de condi¢cbes emergenciais.

A pandemia de COVID-19 também apresentou problemas
e desafios inéditos para adultos ostomizados, uma vez que a
continuidade do suporte dos servicos de saude foi prejudicada
devido a quarentena.

Apesar de um sistema de satide amplo na india, a pandemia de
COVID-19 causou grande impacto no sistema de saude indiano
existente, interrompendo o fornecimento de servigos essenciais
de saude para os pacientes. Durante o periodo pandémico, houve
um declinio drastico na busca por servicos de saude relacionados a
doencas que ndo a COVID-19.°

OBJETIVO

O objetivo foi avaliar a Qualidade de Vida (QV) entre pacientes
adultos com estoma e os problemas enfrentados por eles durante
a pandemia de COVID-19.

METODOS

Desenho do estudo

O desenho do estudo foi descritivo transversal, utilizado para
avaliar a QV entre pacientes adultos com estoma e os problemas
que enfrentaram durante a pandemia de COVID-19.

Local

O estudo foi conduzido na clinica de estoma e no escritério da
sociedade de ostomia de um centro de atencao terciaria na india,
que é um instituto auténomo vinculado ao Governo da india. O
estudo foi realizado entre setembro de 2021 e dezembro de 2021,
com foco nas trés quarentenas nacionais ocorridas na India em
2020.

Tamanho da Amostra e Método de Amostragem

O tamanho minimo da amostra necessario foi calculado com base
em um estudo' que mostrou a média de Qualidade de Vida (QV)
(sem utilizar a escala Likert) nos dominios fisico (70,82 + 15,96),
psicoldgico (66,73 + 17,29), social (50,82 + 18,84) e espiritual
(34,75 + 9,37), respectivamente, com precisdo relativa de 10% e
intervalo de confianca desejado de 95%. O tamanho estimado da
amostra para os seguintes dominios foi: fisico (20), psicolégico
(26), social (53) e espiritual (28), respectivamente. Portanto, o
tamanho minimo de amostra exigido para o estudo foi de 53
participantes. Neste estudo, 100 pacientes foram incluidos para

maior precisao, utilizando amostragem intencional (purposive
sampling). Os dominios fisico, psicolégico, social e espiritual foram
considerados individualmente para a estimativa do tamanho da
amostra, garantindo que o tamanho necessério para cada dominio
fosse conhecido.

Critérios de inclusao

Foram incluidos todos os pacientes adultos, incluindo colostomia,
ileostomia e urostomia dentro de trés anos da construcao do
estoma, que pudessem compreender as linguas hindi ou inglés e
estivessem dispostos a participar do estudo.

Critérios de exclusao

Pacientes adultos que nao estavam dispostos a participar foram
excluidos.

Ferramenta 1

O City of Hope - Quality of Life Ostomy Questionnaire,
desenvolvido por Marcia Grant,” foi utilizado neste estudo.
Foi concedida permissao para seu uso com fins de pesquisa. O
questionario possui trés secoes: Informagdes demogréficas, secdo
de avaliacdo do estilo de vida, com itens relacionados ao trabalho
do paciente, seguro de saude, atividade sexual, preocupacdes
psicoldgicas, vestuario, dieta e cuidados didrios com a ostomia.
Terceira parte, contendo 43 itens de avaliagdo da QV, categorizados
em quatro subescalas, incluindo bem-estar fisico (itens: 1-11),
bem-estar psicolégico (itens: 12-24), bem-estar social (itens:
25-36) e bem-estar espiritual (itens: 37-43).

Métodos de pontuacao

Cada questao é respondida com uma escala Likert de 0 a 10,
na qual 0 reflete o pior resultado e 10 o melhor. Os escores das
subescalas sao calculados somando todos os pontos de cada
subescala e dividindo a soma pelo niumero de itens naquela
subescala. O escore total de QV é calculado somando os pontos de
todos os itens de 10 pontos e dividindo pelo nimero total de itens.

Validade e confiabilidade

Grant et al."” estabeleceram a validade e confiabilidade da
ferramenta City of Hope - Quality of Life Ostomy Questionnaire.
Todas as subescalas demonstraram alto nivel de consisténcia
interna (a de Cronbach = 0,73-0,89). A confiabilidade teste-reteste
foi considerada muito satisfatéria, com r = 0,77-0,90. A parte
demografica deste questionario foi modificada e validada por dois
especialistas médicos da area de gastroenterologia cirdrgica e dois
especialistas em enfermagem.”

Ferramenta 2

Os problemas enfrentados por pacientes com estoma durante
a pandemia de COVID-19 foram avaliados com um questionario
autodesenvolvido. Ele foi pré-validado por oito especialistas,
quatro da faculdade de enfermagem e quatro médicos
especialistas em disciplinas cirurgicas, e testado (coeficiente de
confiabilidade = 0,825).

Consideragoes éticas

Aprovacéo foi concedida pelo Comité de Etica do Instituto (ref.
n.° [IECPG-274). O consentimento informado foi obtido de todos
os participantes do estudo. O objetivo do estudo foi explicado
aos participantes, que foram convidados a fazer perguntas. Os
participantes foram informados sobre a duracdo esperada da
participacdo, a manutencdo da confidencialidade dos registros
e seu direito de se retirar do estudo a qualquer momento. A

www.wcetn.org 25



confidencialidade dos dados e o anonimato dos participantes
foram mantidos.

Procedimento de Coleta de Dados

Utilizando a técnica de amostragem intencional, foram
selecionados pacientes que atendiam aos critérios de inclusdo.
Ap6s a explicacdo do objetivo do estudo e obtencao do
consentimento informado dos participantes, foram realizadas
entrevistas estruturadas e revisao de registros. A coleta de dados
foi Unica, com duracdo de 45-50 minutos. Informacdes sobre
os diagnésticos dos participantes, tipo de estoma, tempo de
permanéncia com estoma e tratamentos foram obtidas a partir dos
registros.

Andlise de dados

Todos os dados foram codificados e inseridos em uma planilha
Excel. O software estatistico Stata 16.0 foi utilizado para analise
dos dados. As estatisticas descritivas utilizadas no estudo foram
frequéncia, percentuais, média e desvio padrdo. As estatisticas
inferenciais utilizadas foram teste t, correlacdo de Pearson e Analise
de Variancia (ANOVA). Neste estudo, p<0,05 foi considerado
estatisticamente significativo.

RESULTADOS

Na presente pesquisa, mais da metade dos participantes, 58 dos
100 pacientes, eram do sexo masculino. A idade média foi de
43,79+16,39 anos, variando de 19 a 85 anos. O peso médio (em
kg) dos pacientes com estoma foi de 55,72+10,48, variando de 35
kg a 90 kg. Todos os pacientes com estoma eram de etnia asiatica
(100). A maioria (80) era casada, 19 solteiros e apenas 1 divorciado.
(Tabela 1).

Quanto a distribuicdo dos estomas por tipo, a maioria (53)
apresentava colostomia, 36 ileostomia e 11 desvio urinario. A
maioria dos pacientes (59) possuia estoma permanente; 54 viviam
com o estoma ha mais de dois anos, 27 eram ostomizados hd 1 a 2
anos e 19 tinham o estoma hd menos de um ano. (Tabela 2).

Achados sobre Qualidade de Vida (QV)

A média dos escores de bem-estar fisico entre os pacientes
foi de 4,4+0,63, sendo a mais alta entre todas as subescalas. A
menor média de subescala foi 2,90 e a maior foi 6,82. A média
dos escores de bem-estar psicoldgico foi de 3,81+0,69 (variacao
de 2,3 a 6,38). A média dos escores de bem-estar social foi de
2,62+0,73 (variacao de 1,41 a 5,66). A média dos escores de bem-
estar espiritual foi de 3,88+0,64 (variacao de 1,71 a 6). O escore
médio da QV global foi de 3,64+0,46 (variacdo de 2,51 a 5,58).
(Tabela 3 e Figura 1)

Com base nos quartis dos dados do estudo, a QV foi definida em
quatro categorias. Entre os dominios de QV: fisico, psicolégico
e espiritual dos pacientes com estoma foi considerado
bom; o bem-estar social foi considerado pobre; e a QV geral
foi considerada média. Entre a amostra total do estudo, a
porcentagem de pacientes com estoma nas categorias de QV foi:
pobre (27%), regular (24%), média (25%) e boa (24%). (Tabela 4 e
Figura 2)

Entre os 100 respondentes do estudo, 13 continuaram trabalhando
na mesma ocupacdo de antes da cirurgia de ostomia, e 10
relataram que mudaram de ocupacdo apds a construcdo do
estoma, sendo esta a razdo da mudanca. Muitos ostomizados
relataram estar desempregados. (Tabela 5a)
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Nos itens relacionados ao seguro de saude, apenas cinco dos
100 ostomizados afirmaram possuir seguro de saude, enquanto
95 estavam sem cobertura. Os cinco com seguro relataram que
apenas parte do custo total dos dispositivos de cuidado com
estoma e acessorios relacionados a pele era coberta pelo seguro.

A maioria, 63 dos 100 ostomizados, era sexualmente ativa antes
da construcao do estoma. Apenas 32 (51% desses ostomizados)
retomaram a atividade sexual apés a construcdo do estoma.
Nenhum dos ostomizados relatou satisfacdo com a atividade
sexual apds a construcdo do estoma. Entre os homens, 17 (74%)
apresentaram problemas de disfuncao erétil, enquanto 6 (26%)
nao tiveram dificuldades para obter ou manter uma erecao.

Nos itens relacionados ao suporte psicolégico, todos os
ostomizados apresentaram depressdo apos receberem o estoma.
Dos 100 ostomizados, 19 consideraram ou tentaram suicidio desde
a ostomia, enquanto 81 nao. Todos os pacientes pertencem a um
grupo de apoio a ostomizados.

A maioria, 77 dos 100 ostomizados, relatou que a localizacdo
do estoma causava problemas, enquanto 23 ndo apresentaram
problemas relacionados a localizacdo do estoma. A maioria dos
pacientes, 82, alterou o estilo de vestuario devido ao estoma.

Nos itens relacionados a dieta, 79 dos 100 pacientes com estoma

Table 1. Distribuicéo dos participantes por caracteristicas sociodemogrdficas.

Variaveis Categorias n=100
Género Homem 58
Feminino 42
Idade Média (anos) 43,79
Gama 19-85
Altura Média (cm) 160,59
Gama 154,94-182,88
Peso Média (kg) 55
Gama 35-90
Etnia Asiatico 100
Outros 0
Estado civil Solteiro 19
Casado 80
Divorciado 1

Tabela 2. Distribuigdo dos participantes conforme caracteristicas clinicas.

Variaveis Categorias n=100
Tipo de ostomia Desvio urindrio 1
lleostomia 36
Colostomia 53
Natureza do estoma | Temporario 41
Permanente 59
Diagnéstico Cancer 56
Nao cancer 44
Duragao <1ano 19
1ano -2 anos 27
> 2 anos 54




ajustaram sua alimentacéo por causa do estoma, enquanto 21 nao.
Aproximadamente 66 ostomizados mudaram sua dieta para evitar
a liberacdo de gases em publico. (Tabela 5b).

IMPLICAGOES DA COVID-19

Durante as quarentenas nacionais da COVID-19 (fase 1: 25 de marco
de 2020-14 de abril de 2020; fase 2: 15 de abril de 2020-3 de maio
de 2020; fase 3: 4 de maio de 2020-17 de maio de 2020), muitos
problemas foram enfrentados pelos ostomizados incluidos neste
estudo. 98 dos 100 pacientes com estoma enfrentaram vazamento e
problemas de pele periestomal durante a quarentena da COVID-19,
dos quais 87 necessitaram de assisténcia profissional para cuidados
com o estoma. Desses 87, a maioria (79 pacientes / 91%) nao
conseguiu entrar em contato com os servicos de cuidado de estoma.
Dos oito pacientes que conseguiram contatar os servicos de saude,
trés fizeram contato presencial na clinica de estoma, enquanto cinco
utilizaram servicos de telehealth para estoma.

A maioria, 95 dos 100 pacientes, precisou comprar bolsas e
dispositivos de cuidado de estoma no mercado durante a
pandemia. Todos esses pacientes arcaram com 6nus financeiro

Tabela 3. QV dos pacientes com estoma, subescalas e QV geral

relacionado aos cuidados com o estoma. Destes, 67 relataram
dificuldade em adquirir seu equipamento de ostomia no mercado
aberto. Quase todos, 99 ostomizados, enfrentaram encargos
financeiros para cuidar de seus estomas.

A maioria, 83 dos 100, relatou que ter um estoma afetou
significativamente sua vida social, enquanto 17 tiveram
impacto social em menor grau. Metade (50) disse ter se isolado
significativamente, 46 se isolaram em algum grau, trés em
pequena medida, e apenas um ndo se isolou.

Durante a pandemia de COVID-19, 98 dos 100 ostomizados
também enfrentaram problemas mentais/psicoldgicos. Destes,
97 relataram ansiedade devido a problemas de vazamento.
Desses 97, 73 (75%) relataram nivel severo de estresse, e 24 (25%)
apresentaram estresse moderado.

Dos 98 pacientes com estresse devido a problemas de pele
periestomal, 75 (77%) tiveram estresse severo, 22 (23%) moderado
e 1 (1%) leve. Ansiedade devido a encargos financeiros foi relatada
por 98 participantes. 97 tiveram um nivel severo de estresse e
apenas um teve um nivel moderado de estresse.

O nivel de estresse causou dificuldades de concentragao em 40 dos
100 pacientes, levando a irritabilidade em 83, altera¢ées de humor
em 84 e afetando as atividades diarias de 46 pacientes.

Dominios da Média (DP) Gama
Qualidade de . T A maioria, 97 dos 100 ostomizados, expressou medo em relacdao
Vida R D ao cuidado futuro de seus estomas, relacionado a obtencao de
dispositivos de estoma no hospital e a possibilidade de buscar
Bem-estar fisico | 4,40(x0,63) | 2,90 6,81 P °P P
aconselhamento com enfermeiras da clinica de estoma. Dos 100
Bem-estar 381 («0,69) 230 6.38 participantes, 99 relataram ansiedade devido ao isolamento:
psicolégico e ' ' seis apresentaram niveis leves de ansiedade, 28 niveis leves a
moderados, 12 niveis moderados a altos e 53 pacientes relataram
Bem-estar social 2,62(x0,73) 141 5,66 nivel moderado de ansiedade. Dos 100, 97 temiam ser infectados
Bem-estar 3,88 (+ 0,64) 1,71 6,00 Tabela 5a. Impacto da ostomia no estilo de vida dos participantes (ltens
espiritual relacionados ao trabalho).
QV geral 3,64 (£ 0,46) 2,51 5,58 Razobes relacionadas ao Frequéncia Percentagem
trabalho para impacto N=100
Tabela 4. Niveis de QV relatados pelos pacientes com estoma. Trabalho em tempo integral 12 12%
X o Trabalhando em meio periodo 12 12%
Categorias de QV Escore de QV Frequéncia
Aposentado 11 11%
Pobre <3,37 27
Continuando na mesma 13 13%
Regular 3,37-3,53 24 ocupacéo de antes da ostomia
Média 3,54-3,79 25 Ostomia como motivo para 10 10%
Boa >3,791 24 mudanca de ocupacdo
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Figura 1. Médias dos escores de QV dos pacientes com estoma por subdominios.
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Tabela 5b. Distribui¢do dos participantes quanto ao impacto da
ostomia em seu estilo de vida (N=100).

Nao Sim
Seguro de saude
Possui seguro de satide 95 (95%) 5 (5%)
Dificuldade em obter segurode | 5 (100%) 0
saude
Seguro cobre todos os custos 5(100%) 0
dos suprimentos de ostomia
Seguro cobre parte dos custos 0 5 (100%)
Atividade sexual
Sexualmente ativo antes da 37 (37%) 63 (63%)
ostomia
Retomou a atividade sexual 31 (49%) 32(51%)
desde a ostomia
Atividade sexual satisfatéria 32 (100%) 0
Problema para obter ou manter | 6 (26%) 17 (74%)
erecdo (masculino)
Apoio psicoldgico
Deprimido apos receber a 0 100 (100%)
ostomia
Considerou ou tentou suicidio 81 (81%) 19 (19%)
Pertence a um grupo de apoioa | 0 100 (100%)
ostomizados
Pertence a outro tipo de grupo 99 (99%) 1(1%)
de apoio
Teve a oportunidade de 85 (85%) 15 (15%)
conversar com alguém que
planejava ou ja havia recebido
uma nova ostomia
Vestimenta
Localizacdo do estoma causa 23 (23%) 77 (77%)
problemas
Alterou o estilo de vestuario 18 (18%) 82 (82%)
Dieta
Ajustou a dieta 21 (21%) 79 (79%)
Mudou a dieta para evitar 34 (34%) 66 (66%)

liberacado de gases em publico

pela COVID-19 ao planejar buscar ajuda profissional. Desses 97,
78 (81%) as vezes evitaram buscar ajuda profissional; 11 (11%)
sempre evitaram; e apenas 8 (8%) nunca evitaram buscar ajuda
profissional. (Tabela 6)

Ao analisar associagées entre QV e varidveis demograficas, nao foi
encontrada associacdo significativa entre idade, peso e QV, com
p>0,05 para todas as relagdes. Ndo houve associacdo significativa
entre tipo de estoma, diagndstico que levou a cirurgia de estoma,
género, estado civil e QV. Houve associagdo estatisticamente
significativa entre o tipo de ostomia (desvio urinario, colostomia,
ileostomia) e QV, mas ndo houve associacao significativa entre
duracdo do estoma e QV. (Tabelas 7a, 7b e 7¢)

Houve associacdo significativa entre QV e outras variaveis,
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Categorias de Qualidade de Vida
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Figura 2. Distribui¢éo dos niveis de escores de QV dos pacientes com estoma.

incluindo problemas com a localizacdo do estoma (p=0,018),
mudanca no estilo de vestuario devido ao estoma (p=0,001),
ajustes na dieta (p=0,011) e alteracdes na dieta para prevenir a
liberacdo de gases em publico (p=0,035). (Tabela 7d)

Houve correlagdo negativa fraca entre QV e problemas fisicos
enfrentados pelos pacientes com estoma. Houve correlagcao
negativa moderada entre QV e problemas financeiros (p=0,0013)
e problemas mentais (p=0,0001). Houve correlacdo positiva
moderada entre QV e problemas sociais (p=0,0011). (Tabela 8)

DISCUSSAO

A idade média dos pacientes adultos com estoma neste estudo
foi de 43,79+16,39 anos (variagdo de 19 a 85 anos). Achados
semelhantes foram relatados em outros estudos realizados na
[ndia por Roshini et al."" em 2017 e por Davis et al.* em 2020,
que relataram idade média dos pacientes com estoma de
43,9+16,23 anos (18 a 80 anos) e 48,95+14,60 anos (21 a 75 anos),
respectivamente. No estudo conduzido no Sri Lanka por Jayarajah
et al.”™ em 2017, foi relatada faixa etaria semelhante, de 18 a 83
anos.

A idade média dos pacientes com estoma relatada em um estudo
iraniano por Rafiei et al."* em 2020 foi de 63+14,1 anos, e em um
estudo chinés por Zhang et al."” em 2019 foi de 62,14+4,78 anos. A
idade média dos pacientes com estoma nesses estudos'" é mais
elevada do que as idades relatadas nos estudos indianos.*"

No presente estudo, a maioria (58%) dos pacientes com estoma era
do sexo masculino. De forma semelhante, 61% dos participantes
eram homens em um estudo de Zewude et al.'® em 2021, e os
homens representaram a maioria dos pacientes com estoma
nos estudos de Zhang et al.”” e Davis et al.*, com 56% e 66%,
respectivamente. Enquanto em um estudo de Rafiei et al.", 51%
dos participantes eram do sexo feminino.

A maioria dos pacientes com estoma no estudo atual (80%) era
casada. De forma semelhante, Zhang et al.” relataram que 86%
de seus participantes eram casados. No entanto, Davis et al.*
relataram que 93% da populagdo estudada era casada, uma
porcentagem mais alta. Enquanto Jayarajah et al.” relataram
que apenas 67% de seus participantes eram casados, uma
porcentagem menor.



Tabela 6. Problemas enfrentados pelos pacientes com estoma durante a pandemia de COVID-19 em diferentes se¢oes (N=100).

Variaveis Categorias Frequéncia Variaveis Categorias Frequéncia
(n%) (n%)
Problemas fisicos Problemas mentais/psicologicos
Vazamento no local do Sim 98 (98%) Estresse relacionado ao Sim 97 (99%)
estoma Nao 2 (2%) vazamento do estoma Nao 1(1%)
Probl d | Si Grau de estresse Suave 0
rot etmas Ia pele Nlm 98 (98%) Moderado 24 (25%)
periestoma a0 2(2%) Severo 73 (75%)
Necessidade de Sim 87 (87%) Estresse relacionado Sim 98 (100%)
assisténcia profissional Nao 13 (13%) a problemas da pele Nao 0
relacionada aos periestomal
cuidados com estoma Grau de estresse Suave 01 (1%)
Conseguir contatarseu | Sim 8 (9%) Moderado 22 (22%)
médico ou enfermeiro Nao 79 (91%) Severo 75 (77%)
de estoma Estresse devido ao 6nus | Sim 98 (98%)
Modalidade de contato Visita presencial 3(37,5%) financeiro Néao 2(2%)
com médico/enfermeiro | Teleconsulta 5 (62,5%) Grau de estresse devido | Suave 0
de estoma ao énus financeiro Moderado 1 (1%)
Problemas financeiros Severo 97 (99%)
Comprou bolsas de Sim 95 (95%) Nivel de estresse Sim 40 (40%)
estoma e dispositivos Nao 5 (5%) causado: Néao 60 (60%)
de cuidado de estoma A) Incapacidade de se
no mercado durante a concentrar
pandemia B) Irritabilidade Sim 83 (83%)
Obteve materiais Sim 28 (29%) Néo 17 (17%)
facilmente no mercado Nao 67 (71%) C) Alteracdes de humor | Sim 84 (84%)
- p devid Nao 16 (16%)
Onus financeiro devido Sim
» compra dos materiais | Nao o0 (100%) D) Atividades didrias | Sim 46 (46%)
no mercado afetadas Nao 54 (54%)
Cuidado com o estoma Sim 99 (99%) Medo em relagdo ao Sim 97 (97%)
A . cuidado futuro do Nao 3 (3%)
representando um 6nus | Nao 1(1%)
financeiro durante a estoma
COVID-19 Medo relacionado a: Obtencao de
Problemas sociais dispositivos
de estoma e
Vida social afetada Em grande medida | g3 (83%) recebimento de
durante a COVID-19 Em alguma medida | 17 (179) orientacéo clinica
Em pouca medida 0
Nada 0 Sentir-se ansioso devido | Sim 99 (99%)
ao isolamento Nao 1(1%)
Sentir-se isolado devido | Em grande medida | 5q (50%) Nivel de ansiedade: Suave 06 (6%)
ao estoma durante a Em alguma medida | 44 (46%) Leve a moderado 28 (28%)
COVID-19 Em pouca medida 3 (3%) Moderado 53 (54%)
Nada 1(1%) Moderado a alto 12 (12%)
Encontro com membros | Sim 0 Medo de ser infectado Sim 97 (97%)
da sociedade de ostomia | Nao 100 (100%) Eela COVID—C}_9 ao Nao 03 (3%)
durante a pandemia de usc‘ar.aten |mento‘
COVID-19 profissional presencial
Modalidade do encontro | Presencial 0 Evitar.buscar §empre 11(11%)
Virtual atendimento As vezes 78 (81%)
0 profissional: Nunca 08 (8%)

Mais da metade (53%) dos pacientes com estoma neste estudo
possuia colostomia. Enquanto Davis et al.*, Jayarajah et al.” e
Zhang et al.” relataram taxas mais altas de colostomia, com
64%, 74% e 73%, respectivamente. A formacao de colostomia
foi relatada como o tipo mais comum de cirurgia de estoma

(94%) por Zewude et al.'®, superior a encontrada no presente
estudo.

A maioria (59%) dos pacientes com estoma do presente estudo
possuia estomas permanentes. Zewude et al.”® relataram que 59%
de seus participantes tinham colostomia. Nos estudos de Jayarajah
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et al.?, Davis et al.* e Rafiei et al.", os pacientes com colostomia
foram 74%, 64% e 67%, respectivamente, taxas ligeiramente
superiores as do presente estudo.

A malignidade como indicacdo para constru¢ao do estoma neste
estudo foi de 56%. Em Roshini et al." e Davis et al.?, a malignidade
foi relatada como a indicagdo mais comum para estomas, com 69%
e 73%, respectivamente, porcentagens mais altas que o presente
estudo.

O escore geral de QV entre os pacientes com estoma neste estudo
foi de 3,64+0,46. Em Davis et al.*, em Puducherry, India, o escore
geral de QV foi de 4,13+1,07. Rafiei et al."* e Jayarajah et al.”
relataram QV geral média de 4,4+0,7 e idade de 53,07+12,68 anos
(variacdo de 18 a 82), respectivamente.

O escore médio de QV geral no estudo conduzido por Zewude et
al.’® na Eti6pia foi de 7,42+0,53, superior ao presente estudo. Os
escores de QV no estudo realizado na Etiépia podem ser atribuidos
a melhor infraestrutura de saude disponivel para os pacientes
com estoma. Os baixos escores de QV entre os pacientes com
estoma no presente estudo podem ser parcialmente atribuidos a

Tabela 7a. Associagdo entre QV e principais varidveis demogrdficas (N=100).

Variaveis ‘ Média Valorder ‘ Valor p
Idade ‘ 43,79+ 16,39 -0,06 ‘ 0,50
Peso ‘ 55+10,48 -0,03 ‘ 0,75

Tabela 7b. Associagdo entre QV e outras varidveis demogrdficas (N=100).

Variaveis Qv Valor p
Tipo de estoma
Temporario 3,65 + 0,49 0,610
Permanente 3,59+0,48
Diagnéstico que levou ao
estoma
CA 3,71+£0,55 0,077
Néo-CA 3,54+£0,42
Género
Homem 3,57 +0,44 0,237
Feminino 3,68 £0,54
Estado civil
Solteiro 3,68+0,61 0,493
Casado 3,60 £ 0,45

Tabela 7c. Associagédo entre QV e varidveis do estoma (N=100).
Variaveis Valorde F Valor p
Tipo de ostomia 3,78 *0,026
Desvio urindrio
Colostomia
lleostomia
Duracao com estoma 0,42 0,658
<Tano
1ano -2 anos
> 2 anos

quarentena devido a COVID-19, que reduziu a acessibilidade aos
servicos de saude para pacientes com estoma, incluindo consultas
com profissionais de saude, indisponibilidade de suprimentos
para cuidado de estoma e perda de contato com membros da
sociedade de ostomia.

A média dos escores de QV nos diversos dominios no presente
estudo foi: fisico (4,40+0,63), psicolégico (3,81+0,69), social
(2,62+0,73) e espiritual (3,88+0,64). O estudo de Davis et al.* na
India relatou médias de QV como: fisico (5,68), psicolégico (3,85),
social (2,85) e espiritual (4,32). O estudo de Rafiei et al." no Ird
relatou médias de QV como: fisico (5,7+0,8), psicoldgico (4,2+0,7),
social (3,2+0,7) e espiritual (4,7+1,1). Padrées semelhantes de
maior escore no dominio fisico e menor no dominio social
foram encontrados no presente estudo. O estudo indiano de
Roshini et al." relatou médias de QV (sem utilizar a escala Likert)
como: fisico (70,82+15,96), psicolégico (66,73+17,92), social
(50,82+18,84) e espiritual (34,75+9,37), sendo o maior escore
no dominio fisico, sequido pelos dominios psicoldgico, social e
menor no espiritual.

Zewude et al."® na Etiépia relataram médias de QV como: fisico

(7,34+0,58), psicolodgico (7,47+0,60), social (7,10+£0,51) e espiritual
(7,77+0,51). Os escores de QV nesse estudo sdo mais altos em
comparacgdo ao presente estudo. No presente estudo, o menor
escore foi no dominio social. O baixo escore no dominio social em
nosso estudo pode ser atribuido a quarentena, distanciamento
social devido a pandemia e a impossibilidade de encontrar
membros do grupo de apoio a ostomizados.

Tabela 7d. Associagdo entre QV e outras varidveis do estoma (N=100).

Variaveis Qv Valor p
Problemas com a localizagdo do estoma

Nao 3,83+0,67

Sim 3,55+0,40 *0,018
Mudanca no estilo de vestimenta

devido ao estoma

Nao 3,94+0,71

Sim 3,54+£0,39 *0,001
Ajuste da dieta devido a ostomia

Nao 3,86 0,77 *0,011
Sim 3,55+ 0,366

Mudanca na dieta para evitar a

liberacdo de gases em publico

Nao 3,76 £0,71 *0,035
Sim 3,55+0,40

Tabela 8. Correlagdo entre QV e problemas enfrentados pelos pacientes com
estoma durante a pandemia de COVID-19 (N=100).

Dominios dos problemas enfrentados Valor Valor p
pelos pacientes com estoma durante a der

COVID-19

Presencial -0,0018 0,9855
Financeiro -0,3177 *0,0013
Mental -0,5936 *0,0001
Social 0,3221 *0,0011
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A mudanca de ocupacao devido ao estoma foi relatada por 10%
dos pacientes com estoma em nosso estudo, enquanto Davis et al.*
em Puducherry relatou que 67% de seus participantes mudaram
de ocupacéo devido ao estoma. Em nosso estudo, cerca de 74%
dos pacientes com estoma ndo estavam trabalhando, portanto
nao precisaram alterar sua ocupacao. De forma semelhante, Irshad
et al.” também relataram que apenas 34,8% dos pacientes com
estoma estavam trabalhando, enquanto os demais permaneciam
em repouso apos a construcao do estoma.

A maioria, 63%, dos pacientes com estoma no presente estudo
relatou ser sexualmente ativa antes da constru¢do do estoma,
e 50,8% retomaram a atividade sexual desde entado. De forma
semelhante, Zewude et al."® relataram que a maioria, 78%, era
sexualmente ativa antes da construcdo do estoma, e apenas 34%
retomaram a atividade sexual apés a cirurgia. Esses resultados
nao sdo consistentes com Davis et al.*, onde foi relatado que 62%
dos pacientes com estoma eram sexualmente ativos antes da
construcdo do estoma, e apenas quatro retomaram a atividade
sexual apds a ostomia. Jayarajah et al.”?, no Sri Lanka, relatou
que apenas nove pacientes retomaram a atividade sexual apés a
construcao do estoma. No presente estudo, nenhum dos pacientes
relatou satisfacdo com a atividade sexual, e achados semelhantes
foram relatados no estudo de Zewude et al.", onde apenas dois
pacientes relataram satisfacdo com a atividade sexual apds a
construcdo do estoma. Esse achado pode ser atribuido a falta de
aconselhamento sexual especifico para pacientes com estoma,
bem como a auséncia de orientacdo e treinamento adequados
sobre questdes sexuais para esses pacientes.

Apds a construcdo do estoma, todos os pacientes do presente
estudo relataram depressdo. A maioria dos participantes também
foi relatada como deprimida em Irshad et al."” e Zewude et
al.’®, com 72% e 58%, respectivamente. Mungai et al.'”® também
verificaram que a maioria dos pacientes com estoma relatou estar
deprimida. A prevaléncia de depressdo apds a construcdo do
estoma pode ser decorrente de distlurbio da imagem corporal,
medo de néo ser aceito pela familia e pela sociedade e perda de
controle sobre as fungdes corporais.

No presente estudo, todos os participantes pertenciam a Indian
Ostomy Society. Esse achado é inconsistente com outros estudos*”,
nos quais foi relatado que nenhum paciente com estoma pertencia
a uma sociedade ou grupo de apoio. Grupos de autoajuda e
sociedades de ostomia podem ajudar pacientes com estoma a
melhorar sua QV geral, especialmente no dominio social. No nosso
estudo, o escore do dominio social foi baixo, possivelmente devido
a impossibilidade de se reunir com membros da sociedade de
ostomia, a dificuldade de visitar a clinica de estoma regularmente
devido as restricdes da COVID-19, e a alta prevaléncia de medo
entre os pacientes com estoma de serem infectados ao buscar
atendimento profissional.

No presente estudo, 79% dos pacientes com estoma ajustaram sua
dieta e 66% modificaram a alimentacédo para evitar a liberacdo de
gases em publico. Também foi constatado que 82% dos pacientes
com estoma mudaram o estilo de vestuario apds a construcdao
do estoma. Esses achados sdo consistentes com os resultados
de outros estudos.*” A mudanca na dieta para evitar a liberacdo
de gases em publico pode ser atribuida ao medo de odores
desagraddveis, constrangimento e ndo aceitacdo pelas pessoas. A
alteracdo no estilo de vestimenta pode ter o objetivo de cobrir a
bolsa de estoma, sendo esse um fator que contribui para disturbios
daimagem corporal e aceitacdo social.

Viver com um estoma é muito desafiador. Existem diversos
problemas enfrentados pelos pacientes com estoma. Em todos
os dominios (fisico, psicolégico, social e espiritual), os pacientes
com estoma encontram vdrias dificuldades, como adaptacao a si
mesmos com o estoma, disturbios da imagem corporal, estigma
social, sentimentos depressivos, problemas sexuais, medo de
reincidéncia da condicdo de doenca e dificuldades em viajar.
Sylvia vonk-Klaassen et al.” conduziram uma revisio sistematica e
relataram que viver com ostomia impacta a QV global. Questdes
sexuais, gases, constipacao, insatisfacdo com a aparéncia,
dificuldades de viajar, sentimentos depressivos, fadiga e medo
estavam entre os problemas relacionados a ostomia identificados
pelos pacientes com estoma.

Durante a COVID-19, a maioria (98%) dos participantes do
nosso estudo enfrentou problemas fisicos, como vazamento e
problemas de pele periestomal. 87 (87%) necessitaram de ajuda
profissional para cuidados com o estoma. Desses 87, apenas 8
(9%) conseguiram contatar seu prestador de servicos de saude.
Isso ocorreu devido ao medo dos pacientes com estoma de serem
infectados pela COVID-19 ao buscar atendimento profissional.
Conforme evidenciado pelos achados do estudo, 78 dos 97 (81%)
as vezes evitaram buscar ajuda profissional, 11 (11%) sempre
evitaram e 8 (8%) nunca buscaram ajuda profissional. Diversos
motivos para ndo se encontrarem com os provedores de saude
incluiram a situacdo de quarentena no pais, fechamento das
fronteiras geograficas, necessidade de triagem obrigatdria de
COVID antes de visitar unidades de satde, bem como o foco dos
profissionais de saude em servicos de emergéncia. Um estudo
conduzido por Spencer et al.?° relatou que 57% dos usuérios
finais de ostomia nos Estados Unidos e no Reino Unido haviam
apresentado preocupacdes com a pele periestomal, e 84% desses
usuarios nao notificaram um profissional de satide sobre sua
preocupacdo. Além disso, 52% desconheciam a modalidade virtual
(telehealth) como alternativa para seu cuidado.

A maioria dos pacientes com estoma em nosso estudo (95%) teve
que comprar produtos para cuidado de estoma no mercado, o que
aumentou o 6nus financeiro relacionado aos cuidados. O 6nus
financeiro ocorreu devido a indisponibilidade dos dispositivos de
estoma a precos subsidiados. A vida social de 83% dos pacientes
com estoma foi afetada de forma significativa e, para 17%, em
algum grau durante a COVID-19. Nenhum dos pacientes com
ostomia pode se reunir com os membros da sociedade de ostomia,
pois as reunides da Ostomy Society ndo foram realizadas devido a
pandemia.

A reviséo de Burch sobre servicos de cuidado de estoma® durante
a COVID-19 no Reino Unido identificou que muitos pacientes com
estoma levantaram preocupagdes quanto a disponibilidade de
produtos de estoma. Embora identificado como um problema
potencial, poucos pacientes no Reino Unido encontraram atrasos
na obtencao de produtos de estoma. No entanto, o fornecimento
de seguranca e tranquilidade para os ostomizados foi relatado
como mais necessario e importante apds a pandemia de COVID-19.

Nozawa et al.?® relataram que a porcentagem de pessoas que

visitaram uma clinica de estoma dentro de um ano apés a
construcdo do estoma aumentou de 50% em 2019 para 54% em
2020. No entanto, também foi relatado que as visitas de outros
pacientes com estoma reduziram-se durante esse periodo.?

N&o foram encontrados estudos suficientes sobre os problemas
enfrentados pelos pacientes com estoma durante a pandemia
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de COVID-19, portanto, nenhuma outra discussdo comparativa é
possivel neste momento.

CONCLUSAO

A QV geral dos pacientes com estoma neste estudo foi de
3,64+0,46. Este estudo demonstrou que ter um estoma afetou
a vida fisica, social, psicolégica e espiritual dos pacientes. Os
problemas enfrentados pelos pacientes com estoma durante
a COVID-19 incluiram atraso no contato com profissionais de
salde e membros da sociedade de ostomia, distanciamento
social e aumento do 6nus financeiro devido a compra direta de
suprimentos para cuidado de estoma.
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