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RESUMO: O estudo foi conduzido na Associagao
Catarinense de Ostomizados (ACO), com o propdsito de
compreender a condigao de vida de pessoas ostomizadas.
O instrumento principal para coleta de informacées foram
0s proprios pesquisadores, visto que as principais
informagdes foram obtidas utilizando-se a técnica de
observacao participante. Para andlise utilizamos a técnica
descrita por Spradley, que inclui identificagéo de dominios,
sua analise taxondmica e andlise tematica. A analise resultou
em trés temas fundamentais: 1) o equipamento de ma
qualidade ameaca a dignidade humana - do qual derivaram
dois subtemas: tenho medo de que a bolsa de ostomia
descole; e sempre penso que tenho mau cheiro; 2) fiquei
apavorado(a); e 3) se nao tivesse tido ajuda... O tema “ajuda”
apresentou duas dimensbes: ajuda recebida e ajuda
compartilhada.

PALAVRAS CHAVE: Ostomia; Qualidade de Vida; Grupos
de Auto-Ajuda.

INTRODUCAO

As pessoas que necessitam uma cirurgia a fim de
desviar o transito intestinal para um orificio artificial (ostoma)
geralmente se defrontam com certos desconfortos, entre
eles, o odor desagradavel das fezes e o uso obrigatério de
equipamento especializado, preso ao abdémen para coletar
o conteudo fecal e, quase sempre, sofrem com irritacdo da
pele que na maioria das vezes vem acompanhada de dor
provocada pela fixagao do equipamento. Além disso, essas
pessoas sofrem com perdas como a da fungio normal de
defecar, que € comum a todos os ostomizados e pode ser
considerada a perda predominante, pois desta depende a
perda do controle na eliminagao de gases e fezes que por
sua vez leva a odores desagradaveis e estes podem conduzir
ao isolamento social.

As pessoas ostomizadas se deparam também com
ameagas a sua imagem corporal e essas podem
desencadear o senso de mutilacao e rejeicao de si mesmos.
A propria dignidade humana muitas vezes é ameacada pela
fragilidade dos equipamentos, quando séo de mé qualidade,
pois uma bolsa coletora vulneravel pode desprender-se do
abdémen a qualquer momento e, se isso acontecer quando
O usuario se encontrar num lugar improprio, terd que
enfrentar uma situacéo constrangedora com fezes
derramadas na vestimenta. O conceito de limpeza e odor
agradavel é um valor padrao na nossa sociedade e,
geralmente, serve como critério simbdlico para rotular as
pessoas como honestas, confidveis e de boa indole.

A nossa relagao enfermeiras e ostomizados,
vivenciada na Associacao Catarinense de Ostomizados e
em unidades hospitalares, despertou em nds a necessidade
de saber mais acerca das relagoes das pessoas ostomizadas
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com o seu contexto social, fisico, simbdlico e pessoal. Em
primeira instancia penetramos no mundo da literatura e
constatamos que poucos estudos de campo com
ostomizados haviam sido conduzidos na realidade brasileira.
Com base na crenca de que, para construir sélido
relacionamento (enfermeira - ostomizado), necessitamos
entender a visao de mundo do grupo de ostomizados,
decidimos conduzir um estudo de campo, utilizando o método
etnografico, o qual nos instrumentalizou para compreender
a condicao de vida dos membros da Associacdo Catarinense
de Ostomizados (ACO).

METODOLOGIA

O estudo foi conduzido na ACO, cujos dados foram
coletados por ocasido das suas reunides mensais de duas
horas, em periodo de trés anos. Além dos ostomizados
participavam das reunides alguns profissionais da satde e
familiares dos ostomizados, em média 30 pessoas em cada
reuniao; esse numero variava de reuniao para reuniao.

O instrumento principal para a coleta de informagées
foram os proprios pesquisadores, visto que as principais
informagoes foram obtidas utilizando-se a técnica de
observacao participante e, neste caso, os pesquisadores
usaram seus sentidos e capacidades para obter informacdes.
Quanto as observagdes, inicialmente os pesquisadores
assistiam as reunides e faziam anotacdes do que viam,
ouviam e sentiam. Numa segunda etapa, continuaram a fazer
observagbes, porém com maior participagao, isto &,
comecaram a interagir com os informantes, pela participagéo
ativa nas reunides e de dialogos informais antes e depois
das reunides.

As informagoes obtidas foram analisadas com a
técnica descrita por Spradley (1980). Para melhor
compreensao desta técnica de analise devemos ter em
mente que o pesquisador nao parte de hipdteses ou marcos
conceptuais pelo contrario, € guiado pelas informacoes
obtidas no campo. A medida que o pesquisador avanca na
observagao, percebera dimensoes ainda nao descobertas
€, assim, novos questionamentos emergirao, os quais vao
dar diregOes para novas informagdes (Parse et al, 1985).
Por isso, neste trabalho, a coleta de informacées ocorreu
simultaneamente com a andlise. As informacdes foram
analisadas a partir de identificacdo de dominios e relagdes
semanticas. Dominio cultural é uma categoria de significado
que inclui termos de inclusao, os quais pertencem ao mesmo
tipo de significado (Spradley, 1980).

Nesta primeira fase de analise, identificamos 85
dominios; no entanto decidimos aprofundar apenas seis. A
partir dai, partimos para a segunda fase que constitui a
analise taxonomica. A diferenga basica entre o processo de
analise dos dominios e a analise taxonémica é que a
taxonomia € categorizagao dos dominios, organizada a partir
das relagbes semanticas que servem para identificar
relacbes entre todos os termos incluidos no dominio
(Spradley, 1980).

A terceira fase constituiu a analise tematica que,
conforme Spradley (1980), significa atingir o “apice” da
analise. Temas culturais sao unidades de pensamento
explicitas ou implicitas que permeiam alguns dominios,
formando um todo.

Algumas medidas foram tomadas no decorrer do
trabalho para garantir a sua fidedignidade: mantivemos
contatos repetitivos, num periodo de 3 anos, com os
informantes; procuramos estabelecer relagéo de confianca
com os informantes, para que eles pudessem, espon-
taneamente e sem nenhum constrangimento, expressar o
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que quisessem; procuramos tambem ser fieis as informacoes
obtidas e, para isso, anotamos 0s assuntos principais durante
as reunides: em seguida descreviamos tudo o que ocorreu
durante o tempo de observagao. O direito ao sigilo nesta
pesquisa foi garantido pelo anonimato dos informantes; por
isso, ao descrever os resultados, foi atribuido a eles um nome
ficticio. Além disso, a coleta de informagoes so foi feita apos
consentimento da Associacio Catarinense de Ostomizados,
incluindo a diretoria e os associados. Naquela ocasiao 0s
pesquisadores fizeram exposicao por escrito e também
verbalmente sobre os objetivos e finalidade da pesquisa aos
associados e demais participantes das reunioes da
Associagdo, com o compromisso de apresentar e discutir
com eles os resultados.

CONTEXTO CULTURAL

A ACO é entidade publica reconhecida por uma lei
municipal em maio de 1986, destinada a agregar pessoas

ostomizadas. Embora tenha completado dez anos de -

existéncia, a ACO ainda nao conta com uma sede propria e,
portanto, todas as suas atividades sao desenvolvidas em
dependéncias de instituicoes de salide ou de ensino, as quais
tém cedido espago gratuitamente. Em decorréncia dessa
situagéo, a administragao da ACO se transferiu quatro vezes,
desde a sua fundacao; isto tem trazido dificuldades na sua
administragdo. A ACO conta com associados, mas dentre
esses ha apenas um pequeno subgrupo, em torno de quinze,
que realmente compreendem o significado de um trabalho
coletivo como mostra o depoimento de um deles: -
Precisamos participar da Associagdo, temos de lutar juntos
para conseguir 0 que necessitamos. - Este subgrupo tem
demonstrado consciéncia politica, pois lutam para conquistar
o exercicio da cidadania, incluindo o direito de viver vida
digna como ostomizados. Esses sao os que mantém viva “a
chama’” da ACO. Sao eles também que promovem encontros
de natureza recreativa e comemorativa, abertos a todos os
que queiram participar em: passeios e jantares, em
comemoracdes natalinas e outras. Alguns dentre este
subgrupo sao agraciados com o dom da musica e do humor
e resolveram utiliza-los para compor e interpretar a musica:
Vocé sabe o que é um ostoma? E outras musicas cheias de
humor referente a vida dos ostomizados. Por outro lado, a
maioria dos associados ainda estdo centralizados no
individual. Era assaz comum durante as reunides mensais
ouvir expressdes como esta: - Eu vim aqui para pegar bolsas
de ostomia, pois as que me deram no més passado ja
terminaram; dificilmente ouvimos falar em “nds”; as
preocupagoes exteriorizadas eram geralmente centradas no
“eu”.

Acreditamos que a cultura do individualismo tem
impedido os ostomizados de acreditar na forga politica da
Associagdo e, portanto, ndo ha estimulo para o trabalho
coletivo e muito menos para contribuir financeiramente com
mensalidade, por menor que seja a quantia estipulada. Desta
forma, a ACO tem passado por picos de otimismo e picos
de depressdo, diante das dificuldades aparentemente
maiores do que a propria Associagao.

O pequeno subgrupo mencionado anteriormente tem
feito um trabalho com os recém-ostomizados no sentido de
sanar dividas a respeito do cuidado com ostoma e dar
testemunho de que é possivel levar vida normal, mesmo
sendo ostomizado. Depoimentos semelhantes aos que
seguem eram freqlientemente expressados durante as
reunides: - Quando depois da cirurgia tu olhas para a barriga
e vé aquilo ali, como vais cuidar? Como vais te alimentar?
Isto me assusta. Mas gracas a Deus apareceu a Maria me

disse que era também ostomizada, me mostrou o ostoma e
explicou como funcionava e como se trocava a bolsa. Sou
muito grato a ela. - O Otalicio é um santo - expressou outra
senhora - Vai 14 em casa seguido, mostra como trocar a
bolsa, como limpar, ele mostra o ostoma dele, isso me tem
ajudado muito.

A maioria dos participantes tinha pouca instrugao
formal; 21,20% eram analfabetos, 61,38% tinham cursado
até 0 42 ano do 12 grau, 14,10% cursavam o0 2° grau e 3,32%
o curso superior. A condicéo financeira da maioria dos
participantes era bastante precaria, varios deles alegavam
ndo poder participar das reunioes mensais por falta de
condigbes para pagar o 6nibus (em torno de 80 a 90
centavos). A idade dos participantes variava de 15a 70 anos.
Apesar de 54,05% estarem na faixa etaria de 15 a 60 anos,
a maioria estdo aposentados por invalidez. Quanto ao
género, as mulheres prevaleciam com 59,18%.

Inicialmente observamos a presenga constante de
enfermeiros e assistentes sociais nas reunides da
Associagdo; geralmente eram trés ou quatro pessoas; um
desses profissionais, na maioria das vezes, coordenava a
reuniao. Apesar do esforgo e da competéncia técnica desses
profissionais, as reunides pareciam pouco produtivas, pois
ndo havia perspectivas planejadas. Os profissionais aqui
mencionados faziam parte de um grupo criado com o
propésito de apoiar os ostomizados; partiu desses
profissionais a idéia de criar a Associagao. Atualmente os
ostomizados assumiram as atividades da Associagéo; os
profissionais apiam no que forem solicitados. Essa deciséo
partiu dos proprios ostomizados - NOs precisamos de espago
56 nosso para colocar nossos problemas, queremos discutir
certas coisas que sdo so nossas. Queremos ajuda dos
profissionais, sim; podemos reunir-nos com eles no outro
espaco de tempo. A atitude deu margem a interpretagao de
que os ostomizados se sentiam um pouco dirigidos pelos
profissionais e queriam liberdade para caminhar com as
“préprias pernas”. Esta fase de distanciamento entre o grupo
de ostomizados e profissionais foi por nés interpretada como
a fase de amadurecimento de ambos os grupos. Com o
decorrer do tempo, tanto o grupo de profissionais quanto o
de ostomizados passaram a elaborar e executar planos em
parceria.

A TEMATICA

A analise dos dominios culturais resultou em trés
temas fundamentais: 1) o equipamento de ma qualidade
ameaca a dignidade humana, do qual derivam dois
subtemas: Tenho medo de que a bolsa descole; e sempre
penso que tenho mau cheiro. 2) Fiquei apavorado; e 3) Se
nao tivesse ajuda...

O EQUIPAMENTO DE MA QUALIDADE AMEACA A
DIGNIDADE HUMANA.

Tenho Medo de que a Bolsa Descole

A aquisicdo de bolsas de ostomia tem sido
preocupacao constante para os ostomizados. Na nossa
realidade, o equipamento é fornecido gratuitamente pelo
governo por meio do Programa Nacional de Assisténcia ao
Ostomizado: no entanto nem todo o equipamento suprido
pelo Estado é adequado. Para os ostomizados existem trés
tipos de bolsas de ostomia: bolsas de boa qualidade; bolsas
simples e bolsas de confecgao caseira. As bolsas de boa
qualidade sao importadas e sao as preferidas pela maioria
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dos ostomizados como mostra o depoimento de dona Alba:
- Agora ganhei bolsas de boa qualidade, as outras
descolavam, minha pele ficava cheia de bolhas. A falta de
bolsas de “boa qualidade” passou a ser constante ameacga
para os ostomizados, pois sua manutencao nao tem sido
totalmente garantida pelo Estado por ser material importado
e de alto custo. Quando este tipo de bolsa esta em falta as
necessidades sao supridas com as “bolsas simples” e, na
falta dessas, os proprios ostomizados confeccionam bolsas
com material plastico. A falta do equipamento de boa
qualidade ou a possibilidade de vir a faltar deixa os
ostomizados apreensivos e inseguros, pois se o governo
nao suprir o material, a maioria deles nao tem condicao
financeira para adquirir qualguer tipo de bolsa por mais
simples que seja, como mostra a fala da Sra. Olga: - Minha
preocupacgdo € a bolsa de ostomia, eu ndo tenho, como
acredito que a maioria ndao tem, condicao para comprar, perco
até o sono por causa disso. Quando uso a bolsa simples
vivo com medo que ela descole e me suje a roupa por isso
nao salio de casa.

O equipamento coletor simbolizava a prépria
dignidade humana para os ostomizados. Se analisarmos os
dados sob a otica da teoria do Estresse e Enfrentamento de
Lazarus & Folkman (1984) dirfamos que o evento estressor
dominante para os participantes consistia na possibilidade
de vir a faltar o equipamento (bolsa de ostomia). Falamos
em estressor dominante, porque deste dependem varios
outros, que descreveremos mais adiante neste artigo. Em
relacao a esse estressor, os participantes tinham propenséo
a desenvolver maneiras imediatistas de enfrentamento, como
por exemplo vir a unidade de saulde para buscar o
equipamento ou pedir a enfermeira que dé um jeito para
conseguir o equipamento - Eu sofro muito; quando uso bolsa
simples, a minha pele fica vertendo agua, ai tenho de forrar
com panos; é um problema muito sério. Vim hoje pedir, por
favor, bolsas de boa qualidade. - A Sra. Ana sugeriu - Vai
falar com a Enfermeira Estela, ela conseguiu algumas para
mim, talvez ela ainda tenha algumas.

Esta maneira de enfrentar a situacao estressante
parece ser propria das subculturas que Resende (1992)
chama de cultura do imediatismo e cultura da transferéncia
de responsabilidade. O imediatismo para Resende é
caracterizado pela pressa habitual de ver o problema
solucionado, independente de sua complexidade. Os
ostomizados naoc estavam ainda conscientes de que a
necessidade de bolsas de boa qualidade é duradoura e que
depende da organizacédo da Associacao deles em parceria
com outros segmentos da sociedade para conquistar o direito
de ter uma qualidade de vida digna como ostomizados. Para
Resende (1992) na sociedade brasileira domina ainda uma
cultura que transfere responsabilidades em relagao a deveres
e obrigac¢oes, especialmente em relagao a questoes sociais.
Talvez a maioria dos ostomizados participantes deste estudo
tenham influéncia dessa cultura, pois os dados mostraram
claramente que a maioria deles nao optava por outra
alternativa para amenizar sua situagao a nao ser vir até a
instituicao, buscar o material e expressar suas
preocupacoes. Quando convidados a participar na
organizagao da Associacgao e tracar planos, poucos deles
responderam ao desafio.

Sempre penso que tenho mau cheiro
O mau cheiro era o assunto que sempre

acompanhava as reclamagoes referentes ao equipamento,
pois da qualidade deste material dependia o vazamento do

contetdo intestinal e, conseqglientemente, o mau cheiro. Este
era motivo forte para se afastarem do trabalho e de outros
eventos sociais. Como manifestou o Sr. Alcides: - No meu
trabalho precisava participar de reuniées e, na maioria das
vezes, me afastava pensando subitamente que estava
exalando mau cheiro. - Eu também, acrescentou a Sra. Vera:
- Eu ndo saio de casa pra lugar nenhum;, as vezes vou &
igreja, mas fico separada dos outros. Deixei de ir ao dentista
com vergonha; penso que o dentista sente mau cheiro; meus
vizinhos ndo sabem que sou ostomizada; ndo quero que
ningueém fique sabendo. Outra senhora expressou que o
marido a proibiu de dizer as pessoas que tinha feito ostoma.
Essa atitude de se isolar socialmente e esconder a situacéo
de ostomizado € cultural. O ser humano, além do organismo
fisico, engloba um conjunto de crencas, as quais atribui
significados (Helman 1994). A sociedade distingue corpo
“normal” de corpo anormal, corpo do jovem e corpo do idoso
e assim por diante. Aprendemos também que o corpo tem
estrutura externa e interna; esta interna nao esta diretamente
em contato com o ambiente exterior, portanto nosso corpo
fisico é “fechado”. A ostomia em si lesa esta crenca por ser
comunicagao com o exterior e, portanto, o corpo passa a
ser “aberto”, ou seja, exposto. Desta forma, o ostomizado
vive condicao estigmatizada pela sociedade, devido a
anormalidade fisiologica que apresenta. A ostomia, pelo fato
de eliminar fezes sem controle, esta simbolicamente
associada a sujeira e se acentua quando os ostomizados
nao dispdem de equipamento seguro. Isto ficou evidente no
depoimento a seguir. - Eu me sinto suja, tenho nojo de mim,
dizia a senhora Leda e ainda: - A gente pensa que os outros
nao aceitam a gente. E enorme o impacto de ter passado
por situagdes humilhantes provocadas pelo vazamento das
fezes com cheiro fétido, pois mexe com toda a estrutura
tanto pessoal como social. Isto pode levar até a uma
desintegracao familiar, principalmente quando o ostomizado
vive matrimonialmente. Depoimentos desta natureza
mostraram preocupacao referente ao relacionamento sexual
como falou o Sr. José, que falou também em nome de outros
colegas homens: - Gostaria de mencionar a questao do sexo,
acho que todos tém dificuldade, s6 que ninguém tem coragem
de falar aqui. Tenho depressao e tristeza. A companheira
pode sentir-se inibida ao ver a bolsa, e sentir até nojo devido
ao mau cheiro e isso desestimula a vontade de fazer sexo e
até de dorniir na mesma cama. Outra senhora mostrou
magoa ao expressar: - “Meu marido ndo dorme mais comigo
e duvido que vai voltar a dormir.

FIQUEI APAVORADO(A)

A maioria dos participantes falou sobre o impacto
ao acordar da anestiesia e perceber que tinha uma abertura
no abddémen com uma alga intestinal exteriorizada. - Quando
0 medico falou fiquei apavorada, parecia que o hospital ia
cair em cima de mim, foi um momento dificil. - Agora me
acostumei, acrescentou a Sra. Catarina, - mas nos primeiros
tempos pensei que precisava me suicidar. Achei que nao
podia viver com esse buraco na barriga, nao me sentia mais
gente, fiquei apavorada, deprimida, ndo saia de casa. Dona
Rosa também expressou sentimentos semelhantes: -
Quando cheguei a casa depois da cirurgia, me sentei na
poltrona e queria morrer , nao queria ver ninguém estava
muito deprimida, apavorada, com a situacédo de ter que lidar
com essa ‘coisa” aberta.

Os familiares dos ostomizados também experimen-
taram profundas emocdes ao ver, pela primeira vez, o ostoma
de um de seus familiares. A maioria deles, bem como dos
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proprios ostomizados, nao tinham idéia do que fosse uma
ostomia e muito menos que alguém pudesse sobreviver com
alca intestinal exteriorizada. As informagoes recebidas pelo
medico e pessoal de enfermagem no hospital pareceu nao
serem suficientes para o paciente e a familia procederem
ao cuidado com o ostoma. - Meu nome é Silvia - falou uma
senhora aparentando uns 35 anos, vim aqui representar
minha mae que esta criando bolha no ostoma, estd com
carne viva, estou apavorada, ndo sei o que vou fazer, nao
da de colar a bolsa e ela se suja toda, sempre fui eu quem
frocou a bolsa, agora esta muito dificil.

As pessoas que se submetem a ostomia precisam
aprender a cuidar da pele na regidao do ostoma, a trocar o
equipamento corretamente, necessitam também de
esclarecimento sobre o funcionamento do ostoma e
sobretudo a se habilitarem a visualizar e lidar com uma parte
de alga intestinal exteriorizada. Isto leva as pessoas a sentir
pavor, pois precisam lidar com uma porgao de suas visceras,
0 que até entdo pertencia ao corpo interno e, portanto, nao
eram visiveis. Esse sentimento foi exteriorizado por vérios
participantes: - A presenca do ostoma e da bolsa me
angustia, me apavora, eu ndo gosto de tomar calmantes,
mas preciso porque na hora de trocar a bolsa me da uma
angustia tao grande! Outro participante acrescentou: - Eu
também estou passando por isso, estava trocando a bolsa e
de repente eu vi o ostoma, meu Deus, um pedago do meu
corpo de fora. Cada vez que preciso trocar a bolsa me custa
um dia de sofrimento. Muitos dos participantes declararam
que dependem de um familiar para trocar a bolsa e fazer a
higienizagao. - Meu marido € quem troca a minha bolsa,
preciso aprender uma maneira de trocar a bolsa. Quando
se explora mais a fundo esta questao, nao sao propriamente
as habilidades técnicas que sao dificeis de aprender; pelo
contrario, € a estrutura psicoldgica que “balanga”, pois
necessitam romper com os costumes de que nao se
manuseiam visceras do proprio organismo. A literatura
mostra uma variedade de estudos incluindo os de Martins
(1995) e Hugles (1991), os quais constataram sentimento
de repulsa dos ostomizados durante os procedimentos de
troca de bolsa e higienizacao da ostomia. Para Heller (1993)
os sentimentos sao expressoes culturais, pois o ser humano
aprende a “sentir”, durante o processo de diferenciagéo e
reintegracao de suas potencialidades.

Quanto a patologia basica, as neoplasias malignas
atingiram 75% das causas que levaram a ostomia. Essa
preocupag¢ao nao era manifestada abertamente como as
relacionadas a ostomia em si. A palavra cancer nao foi
pronunciada por nenhum dos participantes, mas percebia-
se que os sentimentos em relacdo a esaa palavra eram
transferidos para outros problemas, que estavam mais a
vontade para exprimir. No entanto, quando a angustia em
relagdo ao cancer ultrapassava os seus limites, podiamos
perceber tal preocupagédo como o caso da Sra. Marta: certo
dia teve a coragem de verbalizar: - Ndo é so a colostomia
que me apavora, o problema € outro, o que ndo consigo
aceitar € a doenca, estou me fechando em mim mesma. Fui
fazer uma tomografia e quando chegou a hora nao tive
coragem, foi o medo do resultado. Vivo apavorada. Sontag
(1984), afirma que o cancer é uma das patologias que mais
tem sido carregada de estigmas. Expressa ainda que o
cancer em si leva a pessoa a provar certos tipos de pavor
pelo fato de ser considerada “doenca mistério” e moralmente
contagiosa. Embora a ciéncia tenha tornado essas crengas
obsoletas, ha ainda segmentos da sociedade que
consideram o cancer um mistério. O proprio nome desta
doenca (cancer) esta associado a um poder magico e
portanto as pessoas com cancer evitam pronuncia-lo.

Como vimos, os participantes se sentiam inseguros
em relagdo ao equipamento, a possibilidade de serem
expostos ao ridiculo por exalarem mau cheiro e desta forma
sofrerem discriminagtes. Apavorados pelo fato de terem de
viver com anus artificial. A descricao dessas vivéncias pelos
pacientes esteve permeada de depoimentos como este e
ou semelhantes: - Se ndo tivesse recebido ajuda, ndo sei o
que seria de mim . A “ajuda” consiste no terceiro tema, deste
estudo.

SE NAO TIVESSE TIDO AJUDA...

As informacoes revelaram que o fato de contar com
alguém que esta disposto a oferecer ajuda, constitui para
os ostomizados, uma fonte de forcas para enfrentar a
situagao. A ajuda aos ostomizados veio em primeira instancia
de suas familias, mas também de amigos, de seus pares,
de profissionais da salide, da sua Associagao e da religiao.
Para os participantes, ajuda significa receber forca,
orientacao, ter a presenca de alguém e ser compreendido,
compartilhar experiéncias, amizades, receber
encorajamento, ser bem atendido nas instituicdes de satde,
ter seus direitos respeitados e ter apoio dos profissionais da
saude.

O tema "ajuda”, conforme especificado pelos
participantes, foi categorizado em: Ajuda Recebida e Ajuda
Compatrtilhada.

Ajuda recebida

Neste tipo de ajuda os ostomizados se mantiveram
passivos, como alguém necessitado de “mao forte” para
“fazer por” eles.

- Nos primeiros tempos de ostomizada minha
cunhada é que fazia higiene do ostoma, me dava banho como
se faz com uma crianga. Outro participante acrescentou: - A
minha filha aprendeu a lidar com o ostoma, é ela que faz
tudo pra mim. Ah! Exclamou o Sr. Otavio; meus filhos
estiveram sempre presentes, me dando forca e coragem,
foi o que valeu. As informagées, com depoimentos
semelhantes a estes, levaram a crer que a “ajuda recebida”
era, em primeiro lugar, exercida pelos familiares e, em
segundo, pelos profissionais da satde, ajuda que
interpretamos como tendo duas dimensdes: - “fazer por’ e
“estar com”. O “fazer por” inclui principalmente a higiene do
ostoma nos trés a quatro meses apds a ostomia, que foi
declarada pela maioria dos participantes. “Estar com”, além
da familia envolveu profissionais da salde e os colegas
(ostomizados). Como mostram os depoimentos a sequir: -
O Otacilio me visita seguidamente, me leva bolsa, me mostra
como trocar a bolsa, me da coragem, parece ser meu filho.
- Uma moga ostomizada veio falar comigo, me mostrou a
ostomia dela, me orientou, me deu forga e coragem. O doutor
e as enfermeiras me ajudaram muito, me diziam que eu ia
aprender a lidar com o ostoma, mas o que mais queria era
que alguem com o mesmo problema viesse conversar
comigo.

A participagao de familiares na recuperacao dos
ostomizados foi algo marcante, tanto no que diz respeito ao
cuidado do ostoma “fazer por”, como no “estar com” dando
forga, coragem, compreendendo sua situagao.

Quando a familia assume as mudancas no estilo de
vida do familiar em situagao crénica com compreensao, de
forma que ele possa se sentir amado, respeitado e aceito, é
um marco essencial para sua recuperacao (Hymovich &
Hagopian, 1992). Para Miranda & Miranda (1991) as
dimensodes de aceitagao, de empatia e respeito, criadas
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numa relagao de ajuda, propiciam clima que, certamente,
levara o ajudado a descobrir a si mesmo; portanto, embora
nao partilhemos do tipo de ajuda - “fazer por”, ela pode
consistir o inicio de processo de relagdo social e dai evoluir
para ajuda “estar com”. O tipo de ajuda “estar com” foi
caracterizada, principalmente na disponibilidade do ajudador
ouvir o outro. - Foi muito bom conversar com aquela
enfermeira, botei tudo para fora, desabafei, ela escutou e
me entendeu. Quando uma pessoa esta numa situagao dificil,
na maioria das vezes, necessita falar para alguém para que
possa ouvir a si mesma e organizar sua experiéncia. Mas
nao é tao facil como parece encontrar alguém para ouvir.
Para Miranda & Miranda (1991), a pessoa que consegue
falar sobre sua situagao tem alivio e embora nao tenha
resolvido o problema, encontra alento e esperanca. Martins
(1995) considera a ajuda recebida pelos ostomizados um
recurso para descoberta de potencialidades e,
consequentemente, elevacao da auto-estima dos envolvidos.

Ajuda compartilhada

Este tipo de ajuda foi valorizado principalmente por
aqueles ostomizados que participavam da ACO e de outros
grupos. - Precisamos participar da Associagdo para poder
colocar para o grupo o que se sente, aqui todo o mundo é
igual, todos tém o mesmo problema (ostomia). Se néo nos
ajudamosr e nao lutarmos pelos nossos direitos, nada
conseguiremos.

As pessoas necessitam participar de convivéncia
grupal para sua protegao, seguranca e identificagao, pois
podem ver sua auto-imagem refletida nos outros (Saxton, &
Haring 1979). O depoimento de uma ostomizada descrito a
seguir esta coerente com a afirmagao desses autores - Aqui
no grupo da Associagao a gente conversa com as pessoas;
se eu falo meu problema, um outro também tem o mesmo
problema; assim descobrimos juntos as maneiras de resolver
problemas - Ainda Saxton & Haring (1979) afirmam que a
terapia de grupo estd baseada na crenga de que o
envolvimento em grupo leva a compartilhar experiéncias com
seus pares; esta € mudanca de comportamento. Neste
sentido, Trentini, et al (1996) conduziram um trabalho com
um grupo de pessoas com hipertensao arterial durante o
periodo de um ano; constataram que o compartilhar
experiéncias com os pares representou uma forca para
melhor qualidade de vida.

Um estudo conduzido por Martins (1995) também
mostra o valor dos trabalhos em grupo. A autora facilitou a
formacao de um grupo de pessoas ostomizadas, processo
este alicergado na educagao participativa, cuja abordagem
possibilitou compartilhar saberes e experiéncias entre os
participantes. Concluiu que o ensino-aprendizagem,
desenvolvido dentro de abordagem dialdgica, possibilitou
criar novas alternativas saudaveis para enfrentar situagoes
e problemas dos participantes. Esta necessidade de trabalho
conjunto foi também sentida por participantes do presente
estudo como mostra o seguinte depoimento: - Precisamos
unir-nos, participar das atividades do grupo.

O desejo de compartilhar experiéncias entre seus
pares foi muito forte nos participantes deste estudo. - £ muito
bom quando as enfermeiras e o médico orientam, mas
conversar com alguem que esta na mesma situagao que a
nossa é outra coisa. Para Rheaume & Gooding (1991) os
grupos de auto-ajuda, nos quais seus pares trocam
experiéncias de como lidar com seus problemas, constituem
forma de suporte social que pode encorajar o individuo a
utilizar maneiras efetivas de enfrentamento.

Participar de organizagoes de auto-ajuda, para

Fleischman (1992) é a maneira de proporcionar suporte para
as pessoas que fazem ostomia, dando oportunidade para
encontrarem outras pessoas com os mesmos problemas,
cujas experiéncias permitem ajudar a encontrar caminhos
para lidar com a ostomia e a doenca.

A ACO, como instituicdo que congrega os
ostomizados, tem tido importante papel na melhora da
qualidade de vida de seus associados, pois fomenta relacoes
de amizade, de troca de experiéncias e tem participado nas
lutas por melhores condigbes de vida, por meio da
conscientizagao do trabalho coletivo. Este papel é
considerado como forma de relacao de ajuda.

Além das privagbes a que a maioria dos cidadaos
esta sujeitas, as pessoas ostomizadas foram subitamente
desapossadas da fungao fisiolégica normal de eliminagao
intestinal; desta maneira n&o tém outra alternativa a nao
ser o uso de equipamentos especializados para coletar os
dejetos intestinais. Nao basta o desconforto de ter preso ao
abdémen um “saco plastico”; essas pessoas sdo ameacgadas
pelo mau funcionamento do material (bolsas), a passar por
situagdes constrangedoras em publico, com o derramamento
das fezes na propria vestimenta, com o mau cheiro e ainda
com o desconforto de irritagdo, e até, inflamagao na pele,
no local da adesao da bolsa. A prépria ostomia e a falta de
equipamento de qualidade, somadas & desinformagao séo
comparadas a uma bola de neve, a qual acumula uma série
de problemas, levando as pessoas ostomizadas a sentir
“pavor” e consequentemente a uma indesejada qualidade
de vida.

Por outro lado, os resultados mostraram que o grupo
de ostomizados da ACO dispée de grande e sélida fonte de
forgas, caracterizada pela ajuda de pessoas significantes:
familiares, seus pares, amigos e profissionais da satde.
Podemos inferir, a partir desses resultados, que o grupo
(ostomizados e pessoas significantes) tém poder de reverter
a precaria situacéo vivenciada por eles. Esse poder, de que
falamos, cremos que é exercido mediante trabalho
participativo (ajuda compartilhada), com envolvimento
desses segmentos da sociedade: ostomizados, familiares e
amigos e profissionais da satde. Embora nao descartemos
a “ajuda recebida”, individualizada, pois também consiste
em fonte de forga, principalmente para os recém-
ostomizados, nos preferimos a “ajuda compartilhada” como
método de trabalho. Acreditamos que cabe a nds,
profissionais da salde, incentivar e facilitar a criagao de
projetos em parceria com o grupo de ostomizados, familiares
e amigos, com a finalidade de, juntos, criarmos consciéncia
da situagao de satde da populag@o ostomizada, das relages
deles com os profissionais, dos direitos e deveres de
cidadaos e sobretudo da forga politica que a Associacio de
Ostomizados pode exercer, quando seus membros a
conhecem, a valorizam e dela participam. Projetos nessa
abrangéncia poderao também estender parceria com érgéos
governamentais que se incluem no planejamento de satde
do Estado e do municipio. A nossa experiéncia com projetos
desse tipo nos faz afirmar que, na nossa realidade, a iniciativa
ainda parte de nds profissionais, mas o trabalho de
conscientizagao e a criatividade para encontrar alternativas
para uma vida melhor é desenvolvido e assumido pelos
préprios ostomizados,

ABSTRACT: The study was conducted at the Associacéo
Catarinense de Ostomizados (ACO) that has the purpose to
understand the life conditions of the patients with an ostoma.
The main tool for data collection was made up of the
researches themselves, since the most important data were
obtained by the use of participant observation. Spradley’s
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technique (198) was used to analyze the data that contain
identification of cultural domains and their taxonomic analysis
and the theme analysis. The findings showed three main
themes; 1) Bad quality pouches is a threat of human being
dignity. From this theme were derived two subthemes: To be
afraid the pouch might burst and | always feel smelling
offensive odours. 2) To be frightened; and 3) Help
relationship. The last theme showed two dimensions: help
as received and help shared.

KEY WORDS: Ostomy; Quality of Life; Self-Help Groups.
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