Porque o mundo pode ser melhor.
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Resumo: Uma pessoa com estomia confronta mudangas drasticas, essa nova realidade engloba variados aspectos,
sdo diversas alteracdes e perdas fisicas, psicologicas, sociais, funcionais, emocionais ¢ ainda o estigma da
rejeicdo que a sociedade da para diferentes expressdes corporais . O acompanhamento das pessoas com estomia
tém muitas restri¢des e tabus, grande parte dos estudos foca em hébitos de vida e higiene, cuidados da bolsa e da
pele, a sexualidade ndo é abordada. Questionou-se entdo: Qual a visdo da pessoa com estomia e dos profissionais
de saude acerca da sexualidade do paciente com estomia de eliminagdo? Assim, o objetivo do trabalho ¢
compreender a visdo do paciente e do profissional de satide sobre a sexualidade da pessoa com estomia de
eliminagdo. Trata-se de um levantamento com abordagem qualitativa e hipotético-dedutiva, aplicado e descritivo
realizado com profissionais de saude e pessoas com estomia, por meio de entrevista com roteiro semiestruturado.
Da analise de conteudo tematica foram construidas 2 categorias: “Sexualidade da pessoa com estomia: um
silenciamento que precisa ser rompido” e “O (re) encontro de si: conhecendo e convivendo com estomia”. Os
resultados indicam que pessoas com estomia e profissionais tem uma compreensdo similar de sexualidade,
entretanto, os profissionais ndo fazem uma aproximacdo a esse tema, dando preferéncia a outros assuntos e
prioridades no atendimento. Conclui-se que a sexualidade é determinante da qualidade de vida, sendo necessario
que os profissionais abordem a sexualidade junto as pessoas com estomia para um melhor enfrentamento da
sexualidade alterada e adaptagdo para um exercicio pleno e satisfatoria da vida.
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Abstract: A person with an ostomy faces drastic changes, this new reality encompasses several aspects, there
are several changes and physical, psychological, social, functional, emotional losses and even the stigma of
rejection that society gives to different bodily expressions. The monitoring of people with ostomy has many
restrictions and taboos, most studies focus on lifestyle and hygiene habits, bag and skin care, sexuality is not
addressed. It was then questioned: What is the view of the person with ostomy and health professionals about the
sexuality of the patient with elimination ostomy? Thus, the objective of the work is to understand the view of the
patient and the health professional about the sexuality of the person with elimination ostomy. It is a survey with
a qualitative and hypothetical-deductive approach, applied and descriptive, carried out with health professionals
and people with ostomy, through interviews with a semi-structured script. From the thematic content analysis, 2
categories were constructed: “Sexuality of the person with an ostomy: a silencing that needs to be broken” and
“The (re)encounter of oneself: knowing and living with an ostomy”. The results indicate that people with ostomy
and professionals have a similar understanding of sexuality, however, professionals do not approach this topic,
giving preference to other issues and priorities in care. It is concluded that sexuality is a determinant of quality of
life, and it is necessary that professionals address sexuality with people with ostomy to better cope with altered
sexuality and adapt to a full and satisfactory exercise of life.
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1. INTRODUCAO

Estoma ¢ a abertura cirurgica que faz a comunicacgdo da superficie, parede ou parte de
um orgdo com o exterior do corpo, para modificar o fluxo de elimina¢do ou alimentagdo desse
orgdo (BEEKEN et al., 2019). Entre as classificagdes podem ser citados os estomas intestinais:
a colostomia e ileostomia, os estomas urologicos: a nefrostomia, urostomia e
ureteroileostomia, os estomas de alimentagdo: a gastrostomia percutanea, a jejunostomia e 0s
estomas de drenagem/eliminacgdo: a esofagostomia, as fistulas exteriorizadas de alto débito e
drenagens diversas (MATEO, 2019). Ainda na classificagdo dos estomas de eliminacdo
podem ser citados: a urostomia, a ileostomia e a colostomia (HUBBARD et al., 2017,
HUBBARD et al., 2019).

Também pode ser classificado como definitivo, que ficara por tempo indeterminado e
temporario, que serd revertido apds sanada a condi¢dao que levou a sua confec¢do (SUN et al.,
2016). As condigdes que levam a submeter um paciente as estomias (ou ostomias) de
eliminagdo sdo muitas, entretanto ¢ indicada em caso de cirurgias e procedimentos colorretais
(ALBALGH; TENFELDE; HAYDEN, 2017), de cancer colorretal, incontinéncia, colite
ulcerativa, doenga diverticular e de Crohn (HUBBARD et al., 2017).

As eliminagdes produzidas pelo organismo, no caso das estomias intestinais e urinarias,
sdo contidas pela bolsa coletora, que € um equipamento conectado a parte externa do estoma.
Essa bolsa coleta as eliminagdes de forma que, com o tempo e¢ a medida que ficam
preenchidas, devem ser esvaziadas (SANTOS; AUGUSTO; GOMBOSKI, 2016). Existem os
adjuvantes e acessorios que podem ser utilizados para auxiliar o uso da bolsa, seu uso, porém
deve ser feito apenas quando ha necessidade (BLACK, 2017)

A utilizagdo da bolsa provoca alteragdes no cotidiano do paciente estomizado. Quanto
as mudancas no estilo de vida ha diminuicdo na realizacdo de atividades fisicas e
movimentagdo em geral ¢ o medo de atividades simples do dia-a-dia surge. Embora a
execucao da estomia seja considerada um procedimento para salvar vidas, a qualidade de vida
das pessoas com estomia ¢ frequentemente relatada como baixa (GAUTAM; POUDEL,
2016).

Uma pessoa com estomia confronta mudangas drasticas, ela passa a controlar suas
atividades, alimentagdo ¢ interagdes em volta do estoma. A movimentag¢ao ¢ limitada devido
ao medo de desenvolver hérnia, ha dificuldade em se curvar para baixo, a presenca de dor e

cansaco limita a realizagdo de atividades fisicas e do cotidiano (HUBBARD et al., 2020).



Assim, modifica significativamente os campos de realizac¢do de atividades sociais fora de casa,
realizacdo de atividades fisicas e sexualidade (CAMPOS et al., 2017).

Essa nova realidade engloba variados aspectos, sdo diversas alteragdes e perdas fisicas,
psicoldgicas, sociais, funcionais, emocionais e ainda o estigma da rejeicdo que a sociedade da
para diferentes expressdes corporais (HUESO-MONTORO et al, 2016). No ambito da
sexualidade, ¢ apontado que a mesma “ultrapassa a necessidade fisioldgica e tem relacdo
direta a simbolizagdo do desejo” (MOTA; SILVA; GOMES, 2016, p. 2170), que faz parte da
associacdo de experiéncias pessoais € emocionais e ainda integra a sociedade e se relaciona as
crencas e valores construidos socio-historicamente (KIMURA et al., 2017).

A atengdo holistica de satude considera o individuo como um todo, em que é abordada
a saude de forma integral, considerando todos os aspectos que compdem o individuo, como o
bem-estar fisico, psicologico, social e espiritual (FERREIRA et al., 2020). Logo uma equipe
que atua de forma conectada e realiza a abordagem da pessoa com estomia como um todo, em
suas questdes Unicas e de forma integral, cria uma frente de atuagdo fortalecedora do cuidado
e atencao (SEITZ et al., 2020).

Em 2014, a estimativa era de que no Brasil haviam 33.864 pessoas com estomia,
sendo que ndo ha dados mais recentes (CAMPOS et al., 2017). E possivel observar ainda que
homens e mulheres apresentam dificuldades de adaptacdo psicossocial apos realizagdo de
estoma. Apesar disso, as mulheres apresentaram maior aceitacdo das mudangas vindas com o
estoma (GAUTAM; POUDEL, 2016).

Além da alta prevaléncia, o custo pode chegar até a R$340,00 por més, por paciente.
Esse custo varia de acordo com o motivo da realizacdo do estoma, seu tipo, o tempo ¢ a
permanéncia ou ndo, o tratamento caso haja alguma complicacdo, o tipo de bolsa, de
adjuvante e equipamento da bolsa a ser usado (LIRA ef al., 2019).

Diante disso, justifica-se realizar este projeto, pois, ¢ apontado que a abordagem
realizada com pessoas com estomia até entdo ainda tém muitas restrigdes e tabus, o que
prejudica a abordagem da sexualidade. Grande parte dos estudos realizados focam em habitos
de vida e higiene, cuidados da bolsa e cuidados da pele, e muitas vezes a sexualidade nao ¢
abordada por falta de conhecimento, tabu e medo (ALBUQUERQUE et al., 2016; HUSEBQ;
KARLSEN; HUSEB®, 2020; JAYARAJAH; SAMARASEKERA, 2017; SILVA et al., 2018;
TSUJINAKA et al., 2019; VURAL et al., 2016). Entretanto, pouco se tem discutido sobre a
visdo de profissionais ¢ de pessoas com estomia sobre a sexualidade desse individuo. E

necessario compreender a percepcao sobre a sexualidade da pessoa estomizada a partir da



visdo de quem cuida (profissionais de satde) e de quem vive (pessoa com estomia), a fim de
propor uma assisténcia holistica, humanizada e centrada no paciente.

Diante do exposto, questionou-se: Qual a visdo da pessoa estomizada e dos
profissionais de saude acerca da sexualidade do paciente com estomia de eliminacao?
Pressupde-se que a visao dos profissionais sera similar a visao da pessoa com estomia e
apesar do profissional ter a visdo similar, ndo faz a abordagem da sexualidade, enquanto a
pessoa com estomia tem o olhar direcionado para as vivéncias, como a modificagdo da
sexualidade e da autoimagem. A fim de responder a questdo norteadora, o objetivo geral deste
trabalho ¢ compreender a visdo do paciente e do profissional de saude sobre a sexualidade da
pessoa com estomia de eliminagdo. Como objetivos especificos: 1 - compreender como o
atendimento prestado influencia na sexualidade e II - compreender se ha diferenca na

sexualidade antes e apds estomia.

2 REFERENCIAL TEORICO
2.1 Estomia e seus cuidados

Um estoma ¢ a parte de um 6rgao ou viscera oca que, através de abertura cirirgica se
comunica com o ambiente externo e pode levar seu conteido para fora do organismo
(BEEKEN et al., 2019). Sao chamadas pessoa com estomia, os individuos que se submeteram
a este procedimento, podendo ser definitivo em casos de perda funcdo peristaltica ou
temporario, em casos de necessidade de desvio temporario do fluxo de ar, urina ou fezes
(ALBUQUERQUE et al., 2016; GARCIA-GONI, 2019; KROUSE, 2016). As neoplasias
malignas colorretais sdo a principal causa da realizagdo de estomas, porém nao a unica, entre
outras causas estdo as doencas inflamatodrias intestinais, patologias cronicas, tumores e
traumas intestinais (ALBUQUERQUE et al., 2016; ALBAUGH; TENFELDE; HAYDEN,
2017; HUBBARD et al., 2017; JACON; OLIVEIRA; CAMPOS, 2018).

Os cuidados com o estoma envolvem manutencdo e higiene do dispositivo coletor,
troca de dispositivo coletor e frequéncia de troca, cuidado e preparacdo com o estoma no
momento da troca (BARBA et al., 2017). Este dispositivo coletor ¢ a chamada bolsa coletora,
onde o fluxo eliminatdério do estoma intestinal ¢ descarregado. Além de colher a eliminacao
do estoma, a bolsa coletora serve como protecao para a pele (FIGUEIREDO; ALVIM, 2016),
porém problemas como vazamento de contetdo, irritagdo da pele e necessidade de troca

frequente da bolsa sdo apresentados como comuns (BULKLEY et al., 2019).



O uso e cuidado da bolsa ¢ relatado como cansativo e representa-se como sujeira e
invasdo fisica e repugnancia, nao apenas pela necessidade de esvaziar frequentemente, pelos
riscos de vazamento e constrangimento, como pela alteragdo que seu uso causa ao paciente.
Diversos individuos modificam a forma de se vestir, de se comportar, seus habitos de sair e
interagir com outros em convivio social (MOTA; SILVA; GOMES, 2016; SANTOS et al.,
2019).

2.2 A qualidade de vida e a sexualidade da pessoa com estomia

A qualidade de vida das pessoas com estomia ¢ influenciada tanto pela sua
autopercepcdo e reagdo psicoldgica a sua condicdo, quanto pelas alteragdes que estdo
acontecendo (SILVA et al., 2017). Sdo perceptiveis mudancas no estilo de vida, alteracdes
nutricionais, emocionais, sociais e de trabalho, mudancas internas e externas que influenciam
na vida pessoa com estomia (SELAU et al., 2019).

Como individuo formado com base na convivéncia em sociedade, a pessoa estomizada
tem tendéncia a se isolar ao perceber que sua imagem corporal foge da construgdo e conceitos
sociais do que seria um padrdo fisico aceitavel. Esse isolamento ¢ produto de mudangas e
transformagdes em seus habitos de vida, natureza fisica e emogdes, que em conjunto com o
sentimento de rejeicdo causado pelo ndo-pertencimento, fazem com que o paciente se sinta
diferente das pessoas a seu redor (ABDALLA et al., 2017; SILVA, L. F. et al., 2017, VERA
etal.,2017).

A alteragdo do modo de vida, que previamente encaixava-se nas expectativas sociais e
culturais, proprias e da sociedade, em que o paciente se encontra, além de levar a isolamento e
distanciamento, como o psiquico e social, afetam também relagdes familiares, lazer,
entretenimento e trabalho. Os impactos que a estomia causa na qualidade de vida nao sao
vistos apenas através dos distanciamentos que a pessoa com estomia vivencia, um aspecto
mais particular como a sexualidade também ¢ afetado (GOULART et al, 2017; MOTA;
SILVA; GOMES, 2016; SUN et al., 2016).

Todavia, a sexualidade ¢ um constructo social, emocional ¢ também de sexo, que
perpassa a individualidade e desejos da pessoa estomizada através de suas vivéncias, escolhas,
“gestos, discursos, atitudes, posturas, olhares, siléncios e comportamentos de cada ser, se
considerado em sua totalidade” (GOULART et al., 2017 p. 2). A orientagdo, introdugdo e
estabelecimento de medidas e estratégias de readaptacdo da sexualidade de forma

descomplicada, participacdo e colaboragdo do parceiro ¢ acompanhamento especializado,



apds a instalacdo da bolsa coletora também sdo fatores importantes para o bem-estar e
adaptacdo ou recuperagdo desse paciente (MCCARTHY; FERGUS; MILLER, 2016; SILVA
etal.,2017).

O didlogo com o parceiro também se mostra como um integrante essencial no cuidado
da pessoa com estomia. O parceiro geralmente ¢ a pessoa mais influenciada, apds a pessoa
com estomia, pelas mudangas vividas, sua presenga e cooperagdo fortalecem o bem-estar
emocional do companheiro e proprio. Sendo assim, ele representa um forte elo na rede de
apoio do paciente que pode favorecer a readaptacao e estabelecimento de uma vida normal,
visto que suas opinides e visdes tem valor e peso na individualidade do paciente com estomia
(SANTOS et al., 2019).

Assim o acesso a informagdo, uma comunicacdo clara, objetiva e assertividade do
profissional de saide ao se comunicar com a pessoa com estomia podem influenciar no
sucesso do assimilar ou ndo a informacao fornecida, e a influéncia desta na qualidade de vida
da pessoa. A construgdo de conhecimento requer possibilidades para despertar a curiosidade,
criatividade, senso critico e reflexivo na pessoa com estomia (WILD et al., 2016).

Como a sexualidade humana abarca mais do que apenas expressdes corporais e
fisioldgicas, se vinculando a desejos, emocgdes subjetivas que transpdem um ser e diferentes
formas de expressoes, a assisténcia e acompanhamentos de saide quando fornecidos
apropriadamente tém o poder de serem decisores e divisores de aguas na vida do paciente com
estomia. Isso porque, quando a equipe multidisciplinar (composta por especialidades médicas,
de enfermagem, psicologos, psiquiatras e nutricionistas, entre outras possibilidades), atua ¢
realizado um cuidado integral, individualizado e personalizado as necessidades de cada
paciente como ser unico, com escuta de qualidade e ativa, permite a compreensdo desse
momento vivido pelo paciente de forma satisfatoria, com assimilagdo de sentimentos e

vivéncias (MOTA; SILVA; GOMES, 2016; SEITZ et al., 2020).

3 PERCURSO METODOLOGICO

Trata-se de um estudo de campo, que utilizou do método de abordagem
hipotético-dedutivo, que permite que o pressuposto seja testado e entdo comprovado como
correto ou refutado (ARAGAO; MENDES NETA, 2017). O tipo desta pesquisa foi

classificado quanto a natureza em aplicada, quanto aos seus objetivos em pesquisa descritiva,



quanto aos procedimentos técnicos em pesquisa bibliografica, levantamento (survey) e quanto
a forma de abordagem do problema em qualitativa (PRODANOV; FREITAS, 2013).

A pesquisa bibliografica foi realizada nas bases de dados PubMed e da Biblioteca
Virtual em Saiude (BVS SALUD), utilizando os descritores em ciéncias da saude
“sexualidade”, “sexuality”, “ostomia”, “estomia” e “ostomy” e uso dos booleanos “AND” E
“OR”.

O cenario da pesquisa foi a atengdo secundaria do municipio de Sete Lagoas, Minas
Gerais, especificamente o Centro de Especialidades Médicas (CEM) e uma rede social
(Instagram) onde as pessoas com estomia se comunicam. O CEM ¢ o servigo de referéncia
para atendimento da pessoa com estomia de Sete Lagoas e sua microrregido. Em 2015, o
CEM atendia cerca de 300 pessoas com estomia, com uma equipe multidisciplinar composta
por médicos, nutricionistas, assistentes sociais, psicologos e enfermeiros (ASCOM, 2015).

A amostragem dos participantes foi definida por conveniéncia, sendo que os
participantes foram profissionais de saide atuantes junto a pessoa com estomia € pessoas com
estomia. Foram selecionados a partir dos seguintes critérios de inclusdo para os pacientes:
idade igual ou superior a dezoito anos, que possuam estomia h4d mais de um ano, para que
tenha tido tempo habil para retornar a vida comum. E para os profissionais de saude:
experiéncia no atendimento ao estomizado por pelo menos 6 meses. Como critérios de
exclusdo apresentam-se: pacientes estomizados que apresentarem comprometimentos de
linguagem e profissionais que estiverem de férias ou licenca no periodo de coleta dos dados.
A participacdo nesta pesquisa foi vinculada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) que foi feito de forma online.

Os instrumentos de coleta de dados utilizados foram a entrevista despadronizada
guiada por um roteiro semiestruturado, que favorece o didlogo e conversacao, dando liberdade
ao entrevistado (ARAGAQO; MENDES NETA, 2017). As entrevistas foram realizadas durante
o més de margo de 2021 de maneira online e também foram usadas as técnicas de registro de
dados de gravagao e transcri¢ao e tais dados foram avaliados através da Analise Tematica de
Conteudos de Laurence Bardin (BARDIN, 2016). Foi realizado um teste piloto para validacao
do roteiro de entrevista, ndo sendo necessario a alteragao do mesmo.

A pesquisa foi encaminhada ao Comité de Etica em Pesquisa via Plataforma Brasil,
apos a autorizagdo da secretaria municipal de saude de Sete Lagoas, por meio da carta de
anuéncia. Este trabalho observou e seguiu os principios das pesquisas com seres humanos,
conforme as resolucdes n°466 de 2012, 510 de 2016 ¢ 580 de 2018, observando-se o

reconhecimento a todos os direitos dos participantes e responsabilidades dos pesquisadores.



Os nomes dos participantes foram mantidos em sigilo, sendo identificados por P e ordem
numérica, P1, P2, e assim sucessivamente, ja os profissionais com a inicial de sua profissdo
E= enfermeiro, M = médico, ¢ os demais seguindo este modelo (BRASIL 2012; 2018), a fim
de preservar o bem-estar dos participantes. Ressalta-se que todos os dados coletados serao

mantidos em sigilo pela pesquisadora durante o periodo de cinco anos.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa 19 pessoas, sendo 11 pessoas com estomia e 8 profissionais.
Dos profissionais observou-se que foram 7 profissionais do sexo feminino e 1 do sexo
masculino; foi possivel identificar 5 enfermeiros estomaterapeutas, 2 técnicas em enfermagem
e 1 assistente social; o tempo de atuacdo e experiéncia junto a pessoas com estomia variou de
8 meses a 35 anos. A faixa etaria dos profissionais ficou entre 29 e 57 anos. Quanto aos
pacientes, se observou a presenca de 7 pessoas do sexo feminino ¢ 4 do sexo masculino; o
tempo de estomia esteve entre 1ano e 2 meses a 14 anos; dentre os motivos para realizagdo da
estomia o diagndstico mais prevalente foi Doenga de Crohn, atingindo 3 pacientes, seguido
por cancer colorretal, erro médico durante algum procedimento cirurgico e cancer
gastrointestinal, cada um com 2 pacientes afetados e por fim, endometriose e retocolite
ulcerativa, cada doenga com 1 paciente afetado.

Em relacdo aos tipos de estoma houve a presenca de 6 pessoas com colostomia, 4
pessoas com ileostomia e 1 pessoa com urostomia. Em relacdo ao emprego ou ocupagdo, 2
pacientes encontravam-se em situacdo de desemprego, 3 em uso do apoio do INSS e 5
pacientes empregados (1 nutricionista, 1 especialista em marketing, 1 auxiliar de servigo
administrativo hospitalar, 1 recepcionista e 1 funcionaria publica) e 1 paciente responsavel
por cuidar da mae enferma. A faixa etaria dos pacientes ficou entre 26 ¢ 57 anos; em
referéncia ao estado civil e de relacionamentos 4 pessoas com estomia se apresentaram como
casadas, 5 divorciadas e 2 solteiras, dos participantes 8 apontaram que estdo em algum tipo de
relacionamento romantico com outra pessoa no momento da entrevista.

Para a melhor compreensao da sexualidade da pessoa com estomia, apos a coleta dos
dados, foi realizada a andlise de conteudo tematica de Laurence Bardin, em que foram
identificadas 22 categorias iniciais, que em seguida foram reduzidas para nove categorias
intermedidrias, que resultaram em outras quatro categorias intermedidrias. Apds a analise

foram definidas duas categorias temadticas para discussdo com a literatura, a saber: 1 -



Sexualidade da pessoa com estomia: um silenciamento que precisa ser rompido e 2 - O (re)

encontro de si: conhecendo e convivendo com estomia

4.1 Sexualidade da pessoa com estomia: um silenciamento que precisa ser rompido

Foi possivel observar as similaridades do que ¢ sexualidade para os participantes,
sejam essas pessoas com estomia ou profissionais de saude, visto que o que hoje se entende
por sexualidade ¢ uma construcao que ao transcorrer dos anos e épocas histdricas passou por
diversas alteragdes. A sexualidade foi apontada pela maioria dos profissionais de saude e
pessoas com estomia como uma parte muito importante da vida e manutencdo da sua
qualidade, que envolve além da questdo bioldgica, abarcando o emocional, particular e

conexdes com seu companheiro, como pode ser visto nas falas de alguns participantes.

Olha, acho que sexualidade ¢ vocé estar bem com vocé mesma, se sentir bonita, se
sentir importante na vida de alguém. A pessoa estar se importando com vocé e que
vocé ali bem, de pé. Eu acho que com vontade de fazer uma unha, de fazer um
cabelo, de ficar cada dia mais bonita. A sexualidade é isso. Vem de cada um, a
sexualidade vem de dentro. P6

Vai além da necessidade fisiologica, pra mim é um equilibrio energético, ¢ uma
troca de quimica e energia. P10

Olha, eu acho um ponto super importante na vida pessoa, ndo so6 relacionado a libido,
ndo so6 relacionado ao parceiro, mas assim, a forma que ela se expressa, como ela se
sente questdo de bem-estar, seguranca, autoestima, eu acho e vejo tudo isso
relacionado. E5

Os conceitos de sexualidade apresentados pelos profissionais e pelas pessoas com
estomia ndo se afastaram do que se tem definido atualmente na literatura. A sexualidade se
cria com a necessidade fisiologica, a simbologia do desejo, emocdes e afetividade,
comunicagdo, € seu conceito vai além, onde a sexualidade ¢ construida junto as experiéncias
de vida dos individuos, pautadas no que a sociedade onde este se desenvolve e cresce define
como normalidade, com vivéncias psicossociais ¢ culturais, caracterizando-a como
multidimensional (CARDOSO, et al, 2015; NEVES, 2019). A sexualidade também ¢
integrante importante da qualidade de vida do estomizado, satide geral e bem-estar (SEITZ et
al., 2020).

O didlogo e proximidade da visdo do que ¢ sexualidade para profissionais e pacientes ¢
um fator facilitador para a abordagem integral do mesmo, visto que dessa maneira, os valores

e morais particulares do profissional nao se apresentam como um desafio. Entretanto, ao se



pensar nos fatores apontados que constituem a sexualidade, deve ser observada a sociedade,
suas morais, valores e cultura construtoras do individuo. Vivemos num contexto social onde
ha repressdo da sexualidade, ligada a moral e valores da sociedade e cultura onde o sujeito se
encontra (CECCARELLI; ANDRADE, 2018). A insercao desses valores no individuo que ¢
um profissional de saude, afeta o cuidado que ele presta, resultando no silenciamento da
sexualidade no campo da saude (SILVA T. R. F. et al, 2019)

Na literatura, ¢ observado que os profissionais tem prioridades a abordar com as
pessoas com estomia, as complicagdes pos-cirurgicas, informagdes de troca e cuidado da
bolsa, limpeza e cuidado da pele, estimulo ao autocuidado voltado aos pontos anteriores e a
busca pelo grupo de apoio (AZEVEDO et al, 2016). A reabilitagdo das pessoas com estomia
vai além do apoio fisico e orientagdes sobre higiene e cuidados com o estoma ¢ a pele, a
assisténcia prestada a eles também precisa integrar aspectos psicoldgicos, culturais, sociais e
sexuais (SASAKI et al, 2020). Pode ser notado que, este receio em abordar a sexualidade
existente na sociedade permeia o intimo de muitos cidaddos, os profissionais da area de saude

e pessoas com estomia incluidos.

A principio enxergar e abordar, eu ndo costumo fazer ndo agora chegar e abordar so
se tivesse o casal. Fico me sentindo meio invasivo “Como ¢é que era a vida sexual de
vocés?” a gente ndo pergunta. Espero ¢ dar uma brecha ou espero os contatos
subsequentes pra poder abordar esse aspecto. E4

Alguns dos fatores relacionados a pouca comunicagdo acerca da sexualidade entre
profissionais e pacientes foram a falta de tempo, constrangimento, desconforto, falta de
conhecimento e confianca, dificuldades em referenciar os pacientes a profissionais
especializados, incerteza quanto a responsabilidade no que aconselhar o paciente, a crenga de
que sexo ¢ irrelevante e sem importancia para alguns pacientes, principalmente pacientes mais
velhos ou idosos (ALMONT et al, 2019). A eficacia da comunicagdo apresenta resolutividade
na promo¢ao de mudangas para as pessoas com estomia (DALMOLIN et al, 2016). Fica ento,
essa possivel caréncia do atendimento, da atengao a satide, onde os profissionais apontam nao
falar sobre sexualidade com as pessoas com estomia, seja por vergonha ou por ter outras
prioridades no momento, como foi o caso de E3, uma profissional enfermeira estomaterapeuta
atuante na area hospitalar, responsavel por entre diversas outras fungdes, orientar os pacientes

no momento pos-operatério da realizagdo de uma estomia.

A gente, muitas das vezes, tem tanta informagao pra dar pra essa mulher, que a gente
ndo consegue dar tudo, inclusive sobre a sexualidade. Porque naquele momento ela



ta precisando ser acolhida e a sexualidade as vezes ndo vem naquele primeiro
momento ¢ nem tem como vir. Ela passa por nés muito rapidamente, até mesmo
porque eu trabalho no hospital... a gente ndo consegue falar tudo, dar uma orientagao
perfeita, porque a gente perde os pacientes muito rapido. E3

A auséncia dessa conduta foi informada tanto pelos profissionais quanto pelas pessoas
com estomia e € pertinente observar que mesmo a profissional com maior tempo de atuacio
apenas passou a abordar o tema com seus pacientes apos 22 anos de experiéncia em atuacao

com os mesmos, apos ter estudado e se aprofundado no tema através de pesquisas de sua tese.

Ent3o na verdade eu passei a dar énfase a essa questdo depois que estudei a questdo
da sexualidade. Antes era muito preocupada com a técnica, com os procedimentos,
com equipamentos, com a irrigagdo, com enfim, uma série de coisas e esse aspecto
da assisténcia, realmente, ficava a desejar. Eu s6 passei a dar mais énfase depois. E
ai, sim fui abordando ent@o as questdoes de forma a fazer como se fosse algo o mais
natural possivel, trazer esse tema da forma mais natural possivel pra que também
houvesse essa empatia ¢ a gente pudesse fazer essa troca e compartilhar essas
informagdes. Como ele cola bolsa, de que forma? Como se arrumar e ai sim, eu
passei a fazer essas orientacdes. E2

Quando questionados sobre a atengdo a sexualidade, os profissionais informam que a
mesma deve ser abordada em momentos oportunos, mas que raramente isso ¢ durante a
consulta. Entdo, quando seria um momento adequado para a abordagem da sexualidade? Os
profissionais devem desenvolver seus conhecimentos e competéncias e estarem preparados
para lidar com a sexualidade sempre que necessario.

Entende-se a partir disso, que pode nao existir um momento exato para falar sobre o
tema, mas o mesmo deve ser abordado em diversas situacdes, sempre que surgir a
oportunidade, quando houver a necessidade observada pelo profissional, a partir da demanda
pessoa com estomia, através da observacdo da qualidade de vida do paciente, em grupos de
apoio e entre outros (NIEVES et al, 2017).

O autocuidado também ¢ afetado pelo conhecimento, tanto do profissional quanto do
paciente, para evitar problemas e complicagdes futuras, decisdes devem ser informadas e
tomadas a partir de uma educacao de qualidade o que leva a melhores resultados para o

paciente (GARCIA-GONI et al, 2019).

A gente faz encontros mensais, ndo estamos fazendo agora por causa da pandemia,
mas eu que faco encontro uma vez por més, uma vez comigo, outra vez fago rede
social e no outro més é com a nutricionista. Entdo nesses nossos encontros cada vez
que vou dar uma palestra abordo um tema. Uma vez eu falo da imagem, outra vez eu
falo de cuidado com a pele. Teve uma palestra minha que foi sobre sexualidade, pra
gente falar das questdes. A gente da as orientagdes em relagdo e uma dessas
palestras eu falei sobre a questdo da sexualidade, demonstrei que a vida pode ser
normal em que seria uma segunda chance. Na palestra foi mais tranquilo falar,



porque ai eu falei para todos, depois comegaram a fazer perguntas, a falar, Algumas
coisas, uns mais desinibidos, outros mais envergonhados. Alguns esperam ao final e
vao conversar comigo. E4

Como relacionamentos afetivos sdo afetados por essa alteragdo na sexualidade, o apoio
do parceiro durante esse momento ¢ importante. Os pacientes que mantém os relacionamentos
também relatam um processo de readaptacao da sexualidade lento e paciente, que requer de si

e de seu parceiro muita calma, compreensao e as vezes tomar decisoes dificeis.

Na parte amorosa conversei com meu marido e falei “olha, eu hoje ndo me sinto
mais mulher pra vocé, ndo sou mais aquela que vocé conheceu, que vocé se casou,
continuo sendo a mae da sua filha, a v6 da sua neta, mas talvez ndo possa dar o que
vocé espera ou precisa, se vocé€ quiser pode arrumar outra pessoa, seguir sua vida e
deixar minha filha e minha neta”, que a gente morava tudo junto, ¢ a gente tem que
ser franca, ele falou pra mim "ndo preta eu vou ficar, eu vou cuidar de vocé", e
aquilo me ajudou muito. P6

O meu marido muito carinhosamente, muito gentilmente, elegantemente, enfim eu
tenho um grande amor por ele e ele por mim. E dentro disso, as diferencas, ndo
posso afirmar que ¢ assim pra todo mundo. Quanto ¢ a paciéncia dele? Ajudava do
momento, ele me ajudando a trocar a bolsa, ai a gente namorou e foi, eu acho o
melhor relacionamento sexual que a gente teve, tendo mais afetividade, com mais
carinho, com mais amor, mais desejo foi aquele dia, sabe? Ele foi muito gentil,
muito mesmo e, mas ai, a partir dai, a gente ndo para mais, porque ¢ possivel. ¢ € s6
se adaptar. P11

As transformagdes vividas acarretam consequéncias significativas para os
relacionamentos das pessoas com estomia. A presencga e participagdo ativa do parceiro ao
apoiar e buscar os cuidados e conhecimentos necessarios junto ao estomizado, torna-se entao
uma fonte de apoio essencial na redescoberta da sexualidade e ajuda a diminuir medos e
insegurangas do paciente (MCCARTHY; FERGUS; MILLER, 2016). Esse percurso entre
relacionamento e estoma requer o guia de profissionais aptos a orientar, a associagdo desses
dois itens esta diretamente ligada ao bem estar, qualidade de vida e resultado de satde desse
paciente (DU et al, 2021).

A perda dessa parte de si mostra-se negativa para o relacionamento, surgem
insegurancgas ¢ medos por parte da pessoa com estomia e também de seu parceiro. Muitos
relacionamentos acabam em separagdo e isolamento, a pessoa com estomia apds passar por

esse trauma se encontra sensibilizada, carente por delicadeza, paciéncia e carinho.

Por que agora, sou eu comigo mesma. Entendeu? E muito importante, para mim.
Entdo, eu conversei muito, eu converso muito disso, eu assumo que me interessa
muito. Por qué? Porque o sexo ndo ¢ fisico so. O sexo, ele é emocional. Ele é muito
intimo. Entdo, assim, vocé mostrar as suas mazelas. E igual estou te falando, a
minha ostomia ndo ¢ bonita, a minha barriga, ela ndo ficou normal, minha pele, em



si. Ndo é nem questdo do corpo, estou gordinha, ndo estou. E, a questio, ali em volta
da bolsa. Entdo assim, ¢ complicado porque ¢ um processo que tinha que ter afeto. E
hoje ndo tem, sabe? O que eu queria, o que eu queria que tivesse muito afeto, e que
alguém quisesse conquistar isso em mim, entendeu? Eu estou parecendo aqueles
bichos que apanha, apanha, e fica no canto que cé tem, que ir 14 devagarzinho e...
Ninguém tem paciéncia. Para isso, ninguém quer isso mais. Ninguém quer. P8

Nos resultados, os profissionais apontaram que ¢ perceptivel que antes da estomia os
pacientes tinham uma vivéncia da sexualidade de forma tranquila, isso ¢, com menos
vergonha e medo, com mais aceitacdo da sua imagem corporal ¢ melhor autoestima. Apos a
estomia, os pacientes buscaram uma adaptagdo dessa vivéncia, tornando a sexualidade mais
reservada e cuidadosa. Essa mudanca da sexualidade, entretanto, foi apontada como particular

de cada individuo, no que pode ou ndo ocorrer.

Na maioria das vezes o companheiro ou companheira, estd preparado para receber
esse estomizado. Eles acham assim, "ah é s6 a bolsa e tudo, vamos cuidar". Mas
quando comega a voltar a ter relacionamento sexual, os companheiros nido estdo
preparados, ndo ¢ tdo simples. Entdo, com isso, a grande maioria, os parceiros, eles
se retraem. Se retraem porque que eles veem, os companheiros retraidos, eles se
retraem com medo. Alguns infelizmente vieram aqui de uma forma assim, grosseira,
até com certo nojo. Entdo, assim, realmente ha uma diferenca. Ha uma diferenga.
AS1

Olha, isso se limita ao que a pessoa v€ de dificuldade. Esta relacionado,
principalmente relacionado ao que a pessoa vé. Porque assim, ndo ¢ que muda, o
fato de ter a estomia ndo vai mudar como que acontece com a pessoa se relaciona,
porém, ela vai ter de aprender métodos que sejam mais confortaveis nesse momento
depois da ostomia. As duas pessoas que entram nesse consenso do que ¢ melhor a
sexualidade do casal. Entdo assim, pode ser que mude, mas pode ser que ndo, que
ela encontre métodos mais alternativos. Tudo depende da seguranca dela, da
autoestima dela. E5S

J& os pacientes, indicaram que sim, no comeg¢o houveram dificuldades, porém a
sexualidade apds a estomia ndo ¢ tao diferente de antes, sendo necessarios alguns cuidados.
Exercer essa sexualidade plena, com adaptacdes faz parte desse momento que estdo vivendo,

mas nao significa que ndo possam viver.

Estou me esforcando muito pra isso, mas em relacdo ha 5 anos atrds de antes da
ostomia, eu era muito mais... eu ndo digo que era mais feliz, porque assim, uma
coisa complementa a outra, o sexo complementa a relacdo da pessoa. Vocé tem que
estar com a cabega muito boa pra poder se adaptar as mudangas. Que no caso
aconteceu comigo. Estou tentando, tenho uma cabeg¢a muito boa, claro, a gente tem
uns periodos que ¢ mais dificil, mas ¢ o que eu sempre falo, ndo tem problema vocé
abrir um dia da semana, o que ndo pode é vocé deixar todos os dias desses. Lutar
contra isso, acabei criando essa autodefesa minha pra poder lidar com essa situagao.
Mas antes da estomia assim, muito tranquilo, muito bom. Nao que hoje ndo seja,
mas de uma maneira diferente. P3



A aceitagdo do estado em que se encontram e reencontro do ser individual além da
estomia € o objetivo dos profissionais e pacientes, a experiéncia com a sexualidade vivida
antes e apos a estomia, o relacionamento, o autoconhecimento podem favorecer ou dificultar
esse percurso. Os distirbios na imagem corporal sdo um dos indicadores de que algo estd a
acontecer na autoestima desse paciente, de forma mais ampla, algo estd a acontecer na sua
saude mental e sexualidade. A imagem corporal foi definida como composta por aspectos
sociologicos, psicologicos e fisiologicos, assim como a sexualidade ¢ um componente do ser

multidimensional (COSTA et al, 2017).

4.2 O (re) encontro de si: conhecendo e convivendo com estomia

A realizacdo da estomia e a vivéncia desse novo estado de existéncia traz diversas
alteragdes na vida e qualidade de vida, pode ser dito que ha uma mudanga na perspectiva de
vida desses pacientes. Sabe-se que a presenca de uma estomia afeta a qualidade de vida
diretamente, traz problemas na sexualidade, sentimentos depressivos, constipagao,
insatisfagdo com a aparéncia e autopercepcao corporal, mudancas nos habitos de vida,
atividade fisica, social e de se vestir, dificuldades de se movimentar e preocupagao constante
(VONK-KLAASSEN et al, 2016). Com as mudangas na auto percep¢ao corporal, pode haver
também inseguranca e vergonha, diminui¢ao de atividade sexual e perda de desejo sexual ou
de iniciar atividade sexual (SUN et al., 2016).

Alguns pontos mais afetados pela presenga do estoma sdo a autoestima e imagem
corporal, também ¢ apontado que a estomia tem um grande impacto na sexualidade. Pessoas
com estomia apresentam alteracdes no desejo sexual e frequéncia das relagdes sexuais. Em
conjunto a isso, a maneira como os individuos sdo condicionados pela sociedade, conceitos
como aprendizado, autoconhecimento, conhecimento e comunicagdo também tem um grande
peso ¢ influenciam a abordagem da sexualidade (COLLET; SILVA; AYMONE, 2016).

Quanto a rede de apoio profissional foi percebido que uma parcela das pessoas com
estomia nao discutem sexualidade com os profissionais de saude que os estdo atendendo e
nem os profissionais com eles. Os resultados do presente estudo corroboram com o indicado
em outros estudos que apontam a necessidade de melhora no conhecimento ¢ informagdes
disponiveis dos profissionais para os pacientes, além da necessidade de busca por novos
conhecimentos e atualizagdo (ALMONT et al, 2019). Na literatura ¢ notado que desenvolver
técnicas de comunicacdo e materiais educativos demonstra ter um valor relevante,

favorecedor do didlogo e do vinculo entre a pessoa com estomia e a equipe de saude



(FEITOSA et al, 2020). Porém, as pessoas com estomia apontam sobre o atendimento
recebido, em que os profissionais nao possuem conhecimento sobre os cuidados e
necessidades que estardo atendendo, assim como uma dificuldade de comunicar e passar as

informagdes que eles tém, como pode ser visto nas falas de alguns participantes:

Algumas enfermeiras até ddo o suporte, mas eu acho muito raso. Por exemplo, a
forma de limpar, de manuseio, ¢ muito por cima o que foi explicado, pelo menos pra
mim. “Vocé faz assim, assim”, como se eu fosse uma coisa simples, que ndo é. Pra
gente que ndo sabe de nada, ndo é nada simples, mas a forma que eles falam parece
simples, como se tivessem todo o conhecimento, s6 que ndo. P9

Mas os profissionais em si, acho que na verdade eles ndo sabem. Assim como eles
ndo sabem também, do proprio material, de colocar uma bolsa, do recorte da bolsa.
Mas inicialmente foi dificil. Me lembro como se fosse hoje, eu deitada a bolsa
vazando, ¢ uma bem retraida, né? A enfermeira fez um recorte muito maior do que o
recorte do meu estoma e ficou vazando a bolsa. Ela inventou 14, prendeu uma
cordinha pra que as fezes ndo derramassem em mim, me deixou toda suja no leito,
porque ela realmente ndo sabia como trocar a bolsa que ela botava, a bolsa soltava,
ela botava. Ai me dava panico da noite, sabe? Eu chegava a noite, eu ficava com
muito medo. Porque, quem sabia mesmo ficava de dia, de noite, os técnicos ndo
sabiam. P11

O conhecimento deve ser construido desde as bases dos profissionais de saude,
partindo da formacao académica com o estudo sobre estomia, sexualidades e seus cuidados
basicos. Assim como o profissional deve buscar se atualizar e saber sobre o tema, os
equipamentos ¢ alternativas para as pessoas com estomia, a favor de fornecer um cuidado
integral as necessidades desses pacientes, a capacitagdo desses profissionais reflete no
autocuidado e na qualidade da assisténcia que prestam (OLIVEIRA et al, 2019). A demanda
de discussdo e informacdes sobre sexualidade ndo ¢ movimentada junto aos avancgos da
sociedade, ¢ necessario um aprofundamento na tematica durante a formagao e o exercicio da
profissdo (MOREIRA et al, 2018).

E fundamental que as universidades, as faculdades, tenham essa relagdo que vocé
esta tendo, o que ¢ muito importante pra nds, porque ndo existe de maneira alguma.

Por exemplo, eu quase sai do hospital, quando fiz a minha cirurgia, sem saber como
trocar uma bolsa. Isso ¢ fundamental pra quem esta naquele processo. P2

A disposicao para a melhora ¢ influenciadora dos processos de cura da saude mental
das pessoas com estomia. Essa vontade pela recuperagdo e reencontro do ser pode ser
influenciada pelas informagdes que essa pessoa com estomia recebeu antes da realizacdo do
seu procedimento e também através da busca por conhecimento pela parte da pessoa com
estomia, pela maneira como tentam ver a estomia e seu significado em sua vida e autoestima

(FERREIRA et al, 2017). Entra ai o autocuidado, que ¢ motivado pela experiéncia,



habilidades, apoio, acesso ao cuidado, confianga, motivacdo e cultura, que pode facilmente ser
prejudicado pelo desconhecimento sobre si e seu estado de saude (VILLA et al, 2018).

Muitos colocam uma luz positiva sobre suas experiéncias ¢ definem como um ato de
vida, a estomia veio para salvar suas vidas, foram percebidas solugdes como a busca pela
adaptacdo, lidar com seus sentimentos negativos e viver cada dia por vez como algumas das

estratégias usadas pelas pessoas com estomia deste estudo para lidar com seus desafios

Conversa com ela, cria coisa na sua cabeca, seja criativo, se vira cara.
Particularmente eu fago brincadeira com tudo isso. Ndo tenho que ficar
choramingando por isso, ¢ uma nova posi¢do, vocé tem que se adaptar a ela. Se vocé
ndo se adaptar, vocé vai fazer o que? P3

Em contrapartida diversas pessoas com estomia ainda apresentam dificuldade para se
verem como alguém além desse procedimento que foi feito e tem insegurancas e medo de
relacionar-se com outras pessoas fisica e emocionalmente, apesar do desejo por uma mudanca
existir. E apontado que hé ligagdo entre estar estomizado e depressdo e ansiedade, aumento da
soliddo e distanciamento social, baixa autoestima, imagem corporal prejudicada, soliddo,
negacdo, estigmatizacdo, desesperanca e disturbios sexuais (ABDALLA et al., 2017;
AYAZ-ALKAYA, 2018; BAVARESCO et al, 2018).

De vez em quando me dé essas crise, entendeu? Aquela crise existencial, ndo ¢ s6 no
sexo. E muito além do sexo. E comegar de novo. Entdo, assim, ou eu estou com uma
bolsa, mas como que a outra pessoa vai ver € uma barreira que eu ndo consigo
quebrar. E eu ndo estou falando do sexo em si. O sexo também, eu tenho medo, eu
ndo sei como vai ser porque eu ndo fiz sexo depois que eu estou ostomizada. Eu
queria fazer, ndo por uma necessidade fisica, que eu estou morrendo de vontade. Eu
queria fazer para quebrar essa barreira aqui dentro de mim. Entendeu? Mas eu ndo
consigo, eu tenho tanto medo da rejei¢do, tenho tanto medo. Por que tipo assim,
homem ¢é muito intuitivo, eles sdo muito... “Ai, ndo, ndo tem problema’, ai eu vou,
chega 14 eu vejo uma reacdo diferente na pessoa que eu ndo estou esperando. Vai me
arrebentar, eu vou ficar muito pior do eu estou. P8

Entdo a estabilidade emocional entra como um ponto importante para o processo de
recuperagdo das pessoas com estomia, o reencontro depende da qualidade de vida de forma
integral com o bem estar da pessoa em sociedade, saide, bem-estar espiritual, satde fisica e
também felicidade (DAVIDSON; 2016; SILVA et al, 2017). O cuidado profissional ajuda no
confronto aos problemas emocionais ¢ fisicos que a pessoa com estomia enfrenta. Esse ato de
amenizar o sofrimento pode ser construido pela pessoa com estomia através da educacao,
didlogo com a familia e companheiro ou companheira, e ainda com outros pacientes e com a

orientacdo profissional adequada (SILVA et al, 2019).



Os pacientes revelam também a necessidade de reconhecer o estoma como um detalhe
em si em oposicao a integralidade de seu ser, trazem a gratiddo pela vida, o viver todos os

dias intensamente como pontos chave nesse processo de reencontro:

Se eu for cuidar da minha colostomia, do meu estoma o dia inteiro, eu vou ficar
doido, pra dentro de mim somente, mas ndo, ha vida, eu fago, eu fiz, eu tenho
cinquenta e sete anos, mas tenho uma vida social, tenho uma vida interessante o
estoma me deu vida. Entdo, isso ai que é mais importante, que me ajuda demais. P2

S6 uma coisa: A primeira coisa que o ostomizado ¢ qualquer outro ser humano.
Entdo, assim, se tem uma coisa que ¢ bom enfiar na cabeca do ostomizado, ou de
qualquer um, qualquer deficiéncia, ¢ aproveitar o dia de hoje, porque, assim, ¢ Unico.
se esperar no amanhd pra fazer qualquer coisa, eu vou sempre estar frustrado,
frustrada, sabe? N&o vai mudar a minha posi¢do. Minha ostomia ndo vai sair num
passe de magica, se eu ficar sonhando que ela vai sair. Se o0 ostomizado ndo partir e
querer, ndo adianta. P4

Além do momento das consultas para o esclarecimento desses pacientes existem 0s
grupos municipais de apoio, centro de especialidades e organizacdes. Esses grupos sio
compostos por uma equipe multidisciplinar que realiza o acompanhamento integral da satde
das pessoas com estomia apds a alta hospitalar e fornecem o equipamento necessario e regular

através de consultas, palestras, didlogos entre outros.

Participo de uma associacdo de ostomizados aqui em BH a AMOS. Entdo, a
presidente na época, tinha requerimento atual, ela me orientou como que eu ia fazer.
Ja sai orientado disso. Como que seria. Eu ja sai com um kitzinho de algumas bolsas.
P53

Os servigos de saude para pessoas com estomia sdo garantidos por leis através das
Portarias GM/SAS/MS n° 400/2009 que estabelece as Diretrizes Nacionais para a Atengdo a
Satde das Pessoas Ostomizadas no ambito do Sistema Unico de Satide -SUS, da Portaria N°
793, de 24 de abril de 2012, que Institui a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no
ambito do SUS, da Resolu¢do Normativa N° 325, de 18 de abril de 2013, para regulamentar o
fornecimento de bolsas de colostomia, ileostomia e urostomia, sonda vesical de demora e
coletor de urina com conector ¢ visto que estes individuos sao classificados como pessoas
com deficiéncia e tem seus direitos garantidos, a Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015, que
institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia). A disponibilidade desses servicos aparece como um direito das pessoas com
estomia (BRASIL, 2012; BRASIL, 2013; BRASIL, 2015; BRASIL, 2009; FLACH et al,

2020). A presenca de intervencdes e apoio sao importantes para a pessoa com estomia, traz



sentido e guia para a aceitagdo e compreensao das alteracdes que a pessoa estd passando, além
de formarem a ponte inicial de contato entre as pessoas com estomia (BRITO et al, 2019).
Quando o conhecimento, as informagdes necessarias ndo sao encontradas pelo meio
convencional junto aos profissionais, as pessoas com estomia partem entdo em busca de
novos meios para se cuidar e informar. Pode ser vista uma grande rede de apoio e suporte
compartilhada pelos proprios pacientes. Através do uso das redes sociais e internet eles se
comunicam e compartilham informagdes, dando apoio as pessoas com estomia recente,
auxiliando os profissionais com uma visao de como ¢ a vivéncia, dando voz as necessidades

reais que eles tém e advogando pelos seus direitos.

Eu pensava no diagnoéstico que estava vindo ali pela frente, que eu tinha que fazer o
tratamento e tinha que saber cuidar disso aqui, sabe? Como que ¢? O que que faz? E
agora? Eu vou ficar desse jeito. Entdo, assim, eu ndo sabia nada, fui para internet, fui
pro YouTube, fui pro Google, fui para tudo quanto ¢ coisa que vocé pensar,
comentei em um video de uma menina que tem no YouTube, fala muito sobre
ostomia, comentei no video dela e uma das meninas, foi 1a ¢ me respondeu “olha,
vocé€ quer entrar no meu grupo, tem o grupo e tal”. E foi ai onde eu fui acolhida,
onde fui aprendendo, e aprendendo mais. Eu estou aprendendo a até hoje. P8

Eles me trouxeram, por exemplo, solu¢des super simples, faziam, por exemplo, colar
a bolsa no momento do ato sexual para ndo fazer tanto barulho, pra ndo incomodar
tanto, coisas que a gente poderia orientar. P2

Os grupos de suporte das proprias pessoas com estomia instigam a esperanca,
promovem o esclarecimento de duvidas e favorecem a aceitagdo das informagdes. A
orientacdo de outras pessoas que passam e passaram pelos mesmos desafios de vida com a
estomia podem ser melhor recebidos do que a orientagdo de profissionais que ndo tiveram
essa vivéncia (DAVIDSON; 2016). Através dessa busca pelo autoconhecimento e uma vida
de qualidade entram as adaptagdes para exercer a sexualidade de maneira plena e satisfatoria
para as pessoas com estomia.

Fica claro entdo, que o reencontro do si ¢ um processo extenso que requer paciéncia e
dedicacdo da pessoa com estomia. S@o diversas mudancas na sua forma de viver que impdem
o desafio do descobrimento desse novo ser e suas emog¢Oes. O conhecimento, o
autoconhecimento ¢ uma rede de apoio profissional ¢ familiar bem estruturada fazem-se

essenciais para bem estar e qualidade de vida da pessoa com estomia.



CONSIDERACOES FINAIS

A sexualidade ¢ um componente vital da qualidade de vida do paciente e ¢ construida
e reformulada a cada momento. A adaptacdo se mostra uma poderosa aliada no reencontro do
autoconhecimento e do particular como individuo, na qual o ser humano nao se delimita a
presenga da estomia ou bolsa coletora, com uma composi¢ao plural e multifacetada. Abordar
a sexualidade da pessoa com estomia faz parte do atendimento integral e de qualidade que o
profissional de saude deve fornecer.

O conhecimento do profissional de satide deve ser construido desde a graduagdo e
continuar a se desenvolver no decorrer da carreira e percurso profissional. Acolher as
necessidades da pessoa com estomia, sua sexualidade, com informagdes relevantes,
atualizadas cientificamente e de maneira compreensiva para o entendimento da pessoa, apesar
de ndo parecer uma prioridade frente as urgéncias de satde fisica e bioldgica, fortalece o
vinculo entre o paciente e os profissionais, favorece o processo de melhora dos resultados de
saude da pessoa com estomia. Desta forma, o pressuposto do trabalho foi confirmado.

A presenga da discuss@o sobre sexualidade em grupos de apoio, reunides comunitarias
de associagdes municipais e redes sociais facilita para que o paciente entenda as vivéncias a
partir da histéria de pessoas que ja passaram pelo mesmo ou por situagdo similar. A auséncia
do didlogo sobre sexualidade durante a rotina dos profissionais ¢ agora a auséncia desse
didlogo em grupos, pode interferir na vida de pessoas com estomia, a falta de comunicagao,
informacdes e uma rede de apoio familiar e profissional informadas se apresentam como
desafios nesse projeto, pois frente a incerteza do desconhecido ¢ percebivel a desorientacao
quanto a sexualidade e queda da qualidade de saude fisica, mental e espiritual assim como o
prejuizo nos relacionamentos das pessoas com estomia.

A limitagdo do estudo foi a impossibilidade de realizagdo da observagao das consultas
e do cotidiano do paciente com estomia devido a pandemia do COVID-19, que fez necessario
o isolamento social.

Ao decorrer deste projeto surgiram algumas sugestdes para estudos futuros em que se
investigue a diferenca da sexualidade de pessoas com estomia que sejam idosas € como a
comunica¢do pode afetd-las e também estudos onde se investigue a diferenca da sexualidade
para pessoas com estomias em um relacionamento e pessoas com estomia que estejam

solteiras.
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