Norma N Gill; uma sinfonia de resiliéncia e reforma em

Terapia Enterostomal

RESUMO

No meio da proeza industrial e da profunda agitacéo social de Akron, Ohio, Norma N Gill emergiu ndo apenas como uma
figura central na Terapia Enterostomal (TE), mas também como um farol de esperanca e inovagdo no meio de lutas pessoais
e sociais. Esta narrativa procura tecer os fios da vida de Gill, as suas batalhas pessoais com a salde e a sua fé inabalavel, na
tapecaria mais ampla de uma sociedade que se debate com a desigualdade racial e com a injustica social. Embora a sua
colaboracéo profissional com o Dr. Rupert Turnbull tenha sido celebrada nos anais da medicina, é a intersec¢dao do seu
trabalho com a dinamica social da sua época que esta exploragdo tem como objetivo iluminar. Ao aprofundar a vida e o
trabalho de Gill, pretendemos esclarecer a forma como as suas experiéncias pessoais e o contexto social se fundiram nas suas
contribuicdes inovadoras para a medicina e para a terapia do estoma, oferecendo assim uma compreensao matizada do seu

impacto duradouro.
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INTRODUGAO: A HARMONIA ENTRE A LUTA PESSOAL E
A MUDANCA SOCIAL

Norma N Gill, com frequéncia anunciada pelo seu trabalho
transformador na estomaterapia,’” viveu uma vida que foi uma
sinfonia de luta pessoal, mudanca social e inovagao profissional.
A sua histéria, embora profundamente enraizada nos avangos
médicos de que foi pioneira, é também uma narrativa de como os
desafios pessoais e sociais podem forjar um caminho de resiliéncia
e de reforma. Tendo como pano de fundo Akron, uma cidade
que foi um caldeirdo de inovacédo industrial®® e de questbes
raciais e sociais profundamente enraizadas,®'® o percurso de Gill,
desde crises de salde pessoais até se tornar a "Mae da Terapia do
Estoma'", ndo é apenas uma histéria médica, mas também social e
humana. Esta exploracdo procura entrelacar os fios da vida pessoal
e profissional de Gill, proporcionando uma compreensao mais
rica e matizada das suas contribuicbes para a terapia e medicina
enteroestomal, no contexto dos desafios sociais do seu tempo.

A MARCA DE AKRON NO PERCURSO DE NORMA GILL

Akron, Ohio, durante a década de 1950, era uma cidade onde o
brilho da inovagdo industrial coexistia com as sombras da agitacdo
social. Reconhecida pelas suas contribui¢des significativas para a
industria da borracha e para a construcao de dirigiveis'*', Akron
constituiu um farol do avanco tecnolégico americano. A Goodyear-
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Zeppelin Corporation, sediada na cidade, fabricava dirigiveis que
simbolizavam o auge do progresso tecnolégico contemporaneo.

No entanto, sob a superficie do sucesso industrial, Akron era
também um caldeirdo de tensdes sociais e raciais profundamente
enraizadas.”' Os afro-americanos, muitos dos quais tinham
migrado para norte em busca de melhores oportunidades,
depararam-se com uma dura realidade de marginalizacado
e de discriminagao sistémica. Estavam sujeitos a saldrios
significativamente mais baixos do que os dos seus homoélogos
brancos'®'® e eram despojados de dignidades humanas bdasicas.”™
Akron, simultaneamente um reduto do Ku Klux Klan, era na época
um reflexo dr preconceitos raciais profundamente enraizados.’s"’

Norma N Gill
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Um sinal de Akron

Esta tensdo racial ndo um caso isolado, mas fazia parte de um
problema mais vasto, de ambito nacional, decorrente das raizes
historicas do trafico de escravos. Mesmo apos a abolicao da
escravatura no século XIX, o seu legado continuou a permear os
Estados Unidos, dando origem a "Questao Negra" - um discurso
que visava abordar as desigualdades sistémicas que eram
enfrentadas pelos afro-americanos.' Intelectuais, incluindo John
Stuart Mill e Albert Einstein, contribuiram para este discurso, com
Einstein a afirmar de forma pungente num artigo de 1946 da New
York Times Magazine: "E mais facil desnaturar o pluténio do que
desnaturar o espirito mau do homem"."

No estado vizinho de Indiana, Jim Jones manipulou o desespero
pela igualdade racial, o qual culminou na morte tragica
de mais de 900 pessoas.?® Este acontecimento veio sublinhar
as complexidades e os perigos das questdes raciais e sociais,
ilustrando como a busca da igualdade pode transformar-se numa
catéstrofe.

Nascida em Akron na década de 1920, Norma N Gill ndo era uma
mera observadora destas complexidades sociais. Aos 18 anos,
casou-se com Edward "Ted" Gill, um supervisor da fabrica de
borracha General Tire e parecia destinada a uma vida centrada
na sua comunidade. No entanto, a sua fé, profundamente
influenciada pela sua avo batista, que também tinha uma
colostomia, tornou-se uma forca fundamental na sua vida. A fé
de Norma ndo era meramente doutrinaria; a sua experiéncia
foi marcada por profundas intuicdes e por visdes espirituais, o
que evidencia a sua sensibilidade ao espirito humano.”
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Norma Gill passou por desafios pessoais significativos, os quais
moldaram ainda mais a sua vida e carreira. Apds o falecimento
do seu primeiro marido, Edward "Ted" Gill, em 1974, reencontrou
o amor, vindo a casar em 1983 com Herbert G Thompson, que
conheceu numa reunido de turma. Este novo capitulo da sua
vida pessoal coincidiu com o seu empenho inabaldvel nas suas
atividades profissionais e comunitarias.?’

Norma participava ativamente nas discussées em torno
da "Questao Negra"'®'22 As disparidades raciais e as tensdes
sociais a que assistia ndo eram meros debates intelectuais; na
sua comunidade eram questdes tangiveis e quotidianas. Esta
tensdo emocional dentro de Norma inspirou-a a idealizar um
santudrio onde os afro-americanos pudessem praticar a sua fé,
livres dos preconceitos raciais da sua época. Norma aspirava a
estabelecer uma igreja onde pessoas de todas as racas pudessem
encontrar a fé, oferecendo uma resposta compassiva e inovadora
aos preconceitos raciais que no seu tempo afligiam a sua
comunidade.”

A REVELACAO DO SOFRIMENTO: A BATALHA DE
NORMA GILL CONTRA A DOENCA

Em maio de 1948, a trajetéria da vida de Norma Gill sofreu uma
reviravolta inesperada e angustiante. Foi-lhe diagnosticada colite
ulcerosa, uma doenca inflamatdria crénica do intestino que destréi
o revestimento interno do célon e do reto. O diagndstico lancou
uma longa sombra sobre o seu futuro, apresentando-a perante
uma nova realidade em que a sua vida didria era marcada por 15
a 20 idas urgentes a casa de banho, perturbando a sua capacidade
de cuidar da familia e de gerir as tarefas domésticas.”’

As solucdes médicas da época apresentavam 0s seus proprios
desafios. A cortisona e a ACTH, os medicamentos prescritos, eram
na época recém-chegados ao mercado e os médicos debatiam-
se com a determinacdo da dosagem correcta.?’ Os encargos
financeiros eram também significativos: Gill precisava de seis
comprimidos por dia, o que custava 37,80 ddlares por semana ou
1.965 ddlares por ano. Em 1950, quando o rendimento médio das
familias era de 3.300 délares, apenas este medicamento consumia
quase dois tercos dos rendimentos da familia, o que a obrigou a
hipotecar a casa e a pedir ajuda a comunidade.?"?

Apesar dos medicamentos, o estado de saude de Gill agravou-se.
As hemorragias profusas das ulceras do célon deixaram-na num
estado de fraqueza permanente. A dada altura, precisou de uma
transfusdo de sangue de mais do dobro do seu volume normal.
As suas maos ficaram com bolhas e inchadas, acrescentando mais
uma camada de dificuldade as suas responsabilidades como mae.
Durante esta crise de saude, descobriu que estava gravida do seu
terceiro filho. Apesar dos desafios, algo no fundo do seu espirito
dizia-lhe que esta gravidez tinha um objetivo e ela optou por
continua-la.?’

DO DESESPERO A UMA RESTIA DE ESPERANGA

Apés o parto, o estado de saude de Gill piorou drasticamente.
As noites eram particularmente dificeis; com frequéncia, tinha
de rastejar sobre as maos e os joelhos para conseguir cuidar do
bebé, uma vez que o marido trabalhava a noite e a mae néo podia
ficar em casa. A sua filha de 11 anos assumiu responsabilidades
importantes, incluindo preparar a formula do bebé e dar-lhe
banho.



Pouco tempo depois, Gill foi acometida de Pioderma Gangrenoso
(PG), uma doenca auto-inflamatéria rara e dolorosa caracterizada
por grandes Ulceras cutaneas necroticas.?* As uUlceras eram
debilitantes e manifestavam-se nas pernas, na face, no tronco e
no abdémen. No seu rosto, estas eram tao graves que mais tarde
teve de ser submetida a uma cirurgia plastica. Nas pernas, as
Ulceras eram tdo agonizantes que a carne se desprendia do osso,
deixando expostos os nervos e emitindo um cheiro horrivel a
tecido em decomposicdo. As dores eram tdo intensas que teve de
enrolar as pernas em toalhas durante a noite para poder recolher o
liquido que escorria das ulceras. No entanto, as manhas traziam-lhe
ainda mais agonia: tirar as toalhas causava-lhe uma dor tal que as
lagrimas lhe corriam pela cara.?'

No meio deste tormento, ela voltou-se para Deus em busca de
auxilio. Ao ver que o futuro lhe parecia tdo sombrio, pois sentia
gue estava mesmo a morrer, fez um voto de que, se sobrevivesse,
dedicaria a sua vida a servir os outros. A vida era muito dificil: vivia
um dia de cada vez.”!

Através da meditacdo, conseguiu encontrar uma forma de
distanciar a sua mente da dor incessante. Mais tarde, apercebeu-
se de que o que estava a praticar era a Meditacdo Transcendental
(MT). A MT envolve a repeticdo de um mantra de uma forma
especifica, permitindo que a mente se instale num estado de
profundo descanso e relaxamento. Foi demonstrado que esta
técnica reduz o fluxo sanguineo cerebral para os estimulos
dolorosos em 40-50%, proporcionando dessa forma alivio.”®

UM MOMENTO CRUCIAL: CRISE E TRANSFORMAGAO NO
PERCURSO DE NORMA GILL

Em dezembro de 1953, dezoito meses apds o nascimento da sua
filha, Norma Gill deparou-se com uma crise que se veio a tornar
um ponto de viragem na sua vida. Os servicos de emergéncia,
com dificuldades em detetar o pulso e observando que a sua pele
estava a ficar ciandtica, levaram-na de urgéncia para o hospital
local. Os médicos trabalharam durante toda a noite, estabilizando
o seu estado e apds quatro dias intensos, foi enviada para casa
para o Natal. No entanto, o seu calvario estava longe de poder
terminar. Gill, sentindo a fragilidade do seu tempo, procurou
orientacdo espiritual através da oracdo. Em 1954, os médicos de
Akron, perplexos, encaminharam-na para o Cleveland Hospital.

A sua chegada, a equipa médica foi confrontada com uma viséo
chocante: O corpo de Gill estava tdo inchado que ela ndo podia
usar sapatos e ela apresentava um figado aumentado, irite e

problemas ésseos. Apds quatro semanas de cuidados intensivos,
comecou a conseguir estabilizar e foi apresentada ao cirurgido
colorrectal Dr. Rupert Turnbull. Apesar de o seu abdémen estar
coberto de ulceras, tecido cicatricial e de crostas, Turnbull
identificou um local adequado para uma ileostomia. Gill achou
piada a esta situagdo, pois ndo conseguia mesmo identificar a
existéncia de um pedacgo de pele transparente para o estoma. No
entanto, a cirurgia foi efectuada com sucesso.”!

CAMINHO PARA A CURA: PERCORRER O CAMINHO
PARA A RECUPERACAO

Apods a operacao, Gill iniciou o caminho da cura, embora tendo
complicacdes pelo caminho. O Dr. Turnbull estava particularmente
preocupado com o facto de o estado fisico debilitado de Gill,
conjuntamente com a utilizacdo prolongada de cortisona poderem
comprometer as suturas, tornando-as pouco resistentes. Para
ajudar na sua recuperacao, Gill foi aconselhada a consumir uma
dieta rica em proteinas, especialmente porque na época nao havia
nutricdo parentérica disponivel. Apesar da cicatrizacao inicial, Gill
enfrentou outro desafio: o seu abdémen estava tdo carregado
de tecido cicatricial e ulceras que os aparelhos cirdrgicos nao
aderiam, originando problemas de fugas. A solu¢ao foi um colchédo
Dempsey com um orificio, que lhe permitia deitar-se de barriga
para baixo, de modo que o efluente da ileostomia pudesse escorrer
para um recipiente, dessa forma auxiliando a cicatrizar a pele
abdominal. Permaneceu nesta posi¢cdao durante duas semanas,
sentando-se apenas para comer.?!

ABRE-SE UM NOVO CAPITULO

Apds nove semanas de internamento no Cleveland Hospital e
de ter passado por varias outras cirurgias, incluindo a remocao
do reto e a reparagdo de uma hérnia cirurgica, Gill encontrou-
se no caminho da recuperacgdo. A sua vitalidade reacendeu-se
gradualmente, dando-lhe uma nova perspetiva de vida. Embora
as especificidades dos seus futuros empreendimentos ndo fossem
ainda claras, um elemento era entdo inconfundivel: um desejo
profundo de ajudar os outros ardia dentro dela. A forma como
iria prestar essa ajuda estava ainda por determinar; deixou essa
decisdo nas maos do "homem la de cima."*'

TRANSFORMAR A DOR EM OBJETIVO: A MISSAO
REVITALIZADA DE NORMA GILL

Embarcando numa jornada de voluntariado num hospital local da
cidade, onde inicialmente distribuia correio, Norma Gill comecou

Imagem de pioderma gangrenoso para poder dar uma ideia do estado incrivel em que Gill se encontrava
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a reconstruir a sua vida com um novo objetivo. Uma indicacao
do seu dermatologista abriu-lhe as portas dos cirurgides locais e
em breve, a sua reputacdo de ajudar os pacientes nas suas lutas,
tal como a sua, comecou a espalhar-se. Gill deu por si a ajudar
28 médicos de Akron, prestando ndo apenas um servi¢o, mas
também um farol de esperanca para aqueles que navegam pelas
complexidades da vida pés-cirurgia.

Em 1958, durante uma visita ao seu gastroenterologista, foi
encorajada a reencontrar o Dr. Turnbull. Quando questionada
sobre as suas atividades, respondeu com uma piada alegre que
se estava a aventurar na "sua linha de trabalho" Este reencontro
Nao apenas marcou um passo importante no seu percurso
profissional, como também simbolizou um triunfo pessoal sobre
as adversidades que tinha enfrentado. Gill ndo estava apenas
a sobreviver; estava a prosperar, transformando a sua dor num
catalisador para a mudanca e para o apoio a outros que percorriam
caminhos semelhantes.”!

O ADVENTO DA TERAPIA ENTEROESTOMAL MODERNA

Aos 38 anos, uma década apds o seu diagndstico inicial de colite
ulcerosa, Norma Gill foi convidada a juntar-se ao Dr. Turnbull como
sua técnica de ostomia dedicada. A sua colaboracdo assemelhava-
se mais a uma parceria, com consultas regulares sobre casos
complexos e sobre desafios de gestdao de estomas. Abordaram
cada obstéculo com a determinacdo de detectives a montar um
puzzle.?® Juntos estabeleceram contactos com fabricantes para
poder melhorar o equipamento de ostomia e embarcaram numa
missdo para educar a comunidade médica em geral sobre esta
area em crescimento. A sua visdo conjunta foi transformadora,
salientando que a cirurgia de ostomia deveria ser vista como uma
porta de entrada para uma melhor qualidade de vida, em vez de
uma vida marcada pelo desespero, isolamento e estigma.?”

DOS ESFORCOS COMUNITARIOS A FORMALIZACAO DA
FORMACAO

Nos estagios iniciais, o apoio aos ostomizados era principalmente
conduzido pela comunidade, muitas vezes sob a forma de grupos
de autoajuda. Estas reunides informais, em que os doentes
trocavam conselhos e estratégias sobre como lidar com a situacgéo,
evoluiram gradualmente para a United Ostomy Association e mais
tarde, para a International Ostomy Association. Reconhecendo
a crescente procura de formacdo especializada, Gill e Turnbull
tomaram a iniciativa de em 1961 criar uma escola para Terapeutas
Enterostomais. Devido ao enorme interesse despertado, as
admissoes iniciais davam prioridade as pessoas com experiéncia
pessoal ou familiar com estomas, um critério que se manteve até
1972.28

DIFUNDIR A MISSAO: A CRIACAO DE ORGANISMOS
PROFISSIONAIS MUNDIAIS

O trabalho pioneiro de Norma Gill ndo passou despercebido
e comecgou a cativar cirurgiées por todo o mundo, levando a
replicacdo dos seus servicos e a criacdo de instituicdes de ensino
semelhantes em varios locais, como Grand Rapids, Michigan e
Harrisburg, Pensilvania. A necessidade de uma entidade
profissional tornou-se evidente, culminando em 1968 na criacdo
da American Association of Enterostomal Therapists, durante a
conferéncia da United Ostomy Association, em Phoenix, Arizona.?'
Esta organizacéo viria a sofrer varias evolucdes, acabando por se
tornar na International Association for Enterostomal Therapy e
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mais tarde dando origem ao que é atualmente conhecido como
WOCN (Wound Ostomy Continence Nurses).?

UM IMPACTO DURADOURO: O LEGADO DE NORMA
GILL

O impacto tangivel de Norma Gill é visivel ndao sé na
institucionalizagdo e disseminacdao global do campo da
enfermagem de ET, mas também na geracdo seguinte de
profissionais, exemplificada pela sua filha Sally, que também
abracou uma carreira como enfermeira ET. Uma década apds
0s seus contributos iniciais e a formacdo da United Ostomy
Association, o Departamento de Cirurgia do Célon e Reto da
Cleveland Clinic empregava oito Terapeutas Enterostomais a
tempo inteiro, o que evidenciava o crescente reconhecimento
desta area especializada.’® Atualmente, a profissdo tem uma
presenca global, com programas de formacao formal e associacdes
profissionais dedicadas a estomaterapia, assegurando que
perdura a influéncia e a dedicacdo de Gill a melhoria dos cuidados
prestados aos doentes.

CONCLUSAO

o espirito inabalavel de Norma N Gill: Um Legado de Resiliéncia e
Mudanca

Norma N Gill, um farol de perseveranca e inovacdo, deixou um
legado que combina na perfeicdo avancos médicos, tenacidade
pessoal e transformacédo social. A sua odisseia, desde a luta
contra a colite ulcerosa e contra o pioderma gangrenoso até a
liderangca de avancos significativos na terapia enteroestomal,
narra uma histéria que ultrapassa os limites da histéria médica,
permeando as dimensdes humanas e sociais do seu tempo. Gill
nédo so6 revolucionou os cuidados de ostomia, como também
personificou a crenga de que a cirurgia de ostomia deveria abrir
caminho para uma melhor qualidade de vida, uma crenca forjada
a partir das suas proprias tribulacdes e dos obstaculos sociais com
que se deparou. A sua vida e os seus esfor¢os séo uma lembranga
pungente de que, no meio das adversidades pessoais e sociais, um
individuo pode de facto forjar um caminho de esperanca, inovagao
e impacto duradouro.
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