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EDITORIAL

Caros colegas,

Este é o segundo exemplar do ano de 2016 do periddico cientifico Estima que, em seu
processo de reformulagio, agora se apresenta em novo sistema, no mesmo site.

E importante informar que os artigos submetidos no sistema anterior serdo finaliza-
dos naquele sistema que, por ndo receber mais submissdes, se extinguird em algum tempo.

Nesta edigio, apresentamos o artigo original “Situagio de risco para dlceras por pres-
sdo em uma unidade de assisténcia domiciliar”, que nos introduz no universo do cuidado
domiciliar de pacientes dependentes na cidade de Sdo Paulo, analisando os fatores de risco
e as condi¢des de incapacidade funcional desta clientela. Ja o estudo intitulado “A expe-
riéncia de autocuidado de mulheres que convivem com ulcera venosa cronica” ¢ funda-
mentado na fenomenologia social de Alfred Schiitz.

Na drea de cuidado de pessoas com estomias, temos o estudo quantitativo “Singularidades
da convivéncia do conjuge e seu parceiro estomizado”, que descreve as caracteristicas da
relagdo marital da pessoa com estomia; e a andlise da “Caracterizagio de cuidadores de
criangas e adolescentes estomizados atendidos em servico de reabilita¢io”, destacando os
aspectos sociodemogrificos e clinicos desses cuidadores no Distrito Federal.

No tocante as incontinéncias, o estudo “Impacto do tratamento urolégico na qualidade
de vida de criangas com mielomeningocele e na sobrecarga de seus cuidadores” descortina
o impacto desses tratamentos conservadores de cateterismo intermitente limpo e do uso
continuo de fraldas na qualidade de vida de criangas com mielomeningocele.

O artigo de revisio “Epidermoélise bolhosa: um foco na assisténcia de enfermagem”
nos apresenta os temas importantes relacionados a essa temadtica.

Para finalizar, apresentamos as mais recentes produgdes académicas na drea de
Estomaterapia, no formato de resumos de dissertagio de mestrado: “Prevaléncia de tlcera
por pressdo em um hospital de emergéncia e caracteristicas dos pacientes” e “Percepgio
da imagem corporal pela pessoa estomizada: estudo fenomenoldgico”, que nos estimulam
a esperar por sua publicagio.

Uma boa leitura para vocé, e um grande abrago,

Profa. Dra. Gisele Regina Azevedo
Editora

ESTIMA V.14 n.2, p. 52, 2016
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Situacdo de Risco para Ulceras por Pressdo
em uma Unidade de Assisténcia Domiciliar

Risk Situation for Pressure Ulcers in Home Care Unit

Situacién de los Riesgos para Ulceras de Presién en una Unidad de Asistencia Familiar

Edson Maruyama Diniz’, Ana Beatriz Pinto da Silva Morita?, Maria Angela Boccara de Paula®

RESUMO

Estudo exploratdrio, descritivo e quantitativo com o objetivo de caracterizar o perfil dos pacientes atendidos pela Unidade
de Assisténcia Domiciliar no municipio de Sdo Paulo e analisar os fatores de risco relacionados ao desenvolvimento de
Ulceras por pressdo (UP). A populagdo foi composta por pacientes adultos totalmente dependentes com pontuagdo
5 na Escala de Avaliacao de Incapacidades Funcionais da Cruz Vermelha Espanhola. Realizou-se coleta de dados atra-
vés de instrumento composto de formulario para identificacdo do perfil epidemioldgico e de morbidade do paciente
e a aplicacdo da Escala de Braden. Pesquisa foi aprovada pelo comité de ética da Unitau (n° 390/12) e autorizado pela
Secretaria Municipal Salde de Sdo Paulo. A coleta de dados foi realizada por meio de aplicacdo de instrumento de
coleta. Dos 98 pacientes 57 eram do género feminino e 67 da raca branca. Sessenta participantes eram idosos e des-
tes, 20 eram octagenarios. Quase a totalidade (90) eram cuidados por familiares e todos os pacientes apresentaram
algum tipo de incontinéncia. Houve predominio das doencas do sistema nervoso (43) seguida pelas doengas do sis-
tema circulatério (36). Dezesseis pacientes apresentavam UP. O escorre minimo da escala de Braden foi de 8 pontos
e 0o maximo de 18 pontos, sendo valor médio de 13,04 (DP=2,3634). Sete pacientes apresentaram Altissimo Risco, 36
apresentaram Risco Alto, 30 apresentaram Risco Moderado e 25 apresentaram Risco Baixo. Todos os pacientes apre-
sentaram risco para desenvolvimento de UP. Este risco pode ser explicado devido as doencas de base dos pacientes
e a presenca de incontinéncia anal e/ou urinaria.

DESCRITORES: Estomaterapia. Enfermagem. Ulcera por pressdo. Perfil de satde.

ABSTRACT

Exploratory, descriptive and quantitative study aimed to identify the profile of patients seen by the Home Care Unit in
Sdo Paulo and analyze the risk factors related to the development of pressure ulcers (PU). The population comprised
entirely dependent patients with score 5 in Assessment Scale Functional Impairments Spanish Red Cross. Data collection
was carried out through an instrument composed form to identify the epidemiology and morbidity of the patient and
the application of the Braden Scale. Study was approved by the ethics committee of Unitau (No. 390/12) and approved
by the Municipal Health Secretary of Sao Paulo. Data collection was performed by application of data collection instru-
ment. Of the 98 patients 57 were female and 67 gender Caucasians. Sixty participants were elderly and of these, 20
were octogenarians. AlImost all (90) were cared for by relatives and all patients had some type of incontinence. There
was a predominance of the nervous system (43) followed by diseases of the circulatory system (36) diseases. Sixteen
patients had PU. The minimum flows Braden Scale was 8 points and a maximum of 18 points, with a mean value of
13.04 (SD = 2.3634). Seven patients had very high risk, 36 had High Risk, Moderate Risk, and 30 had had 25 Light risk.
All patients were at risk for PU development. This risk can be explained due to underlying diseases of patients and the
presence of anal and / or urinary incontinence.

DESCRIPTORS: Stomatherapy. Nursing. Pressure ulcer. Health profile.
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3Universidade de Taubaté (UNITAU) - Taubaté (SP), Brasil.

Parte da Monografia intitulada “Situagdo de risco para Ulcera por pressdo em uma unidade de assisténcia domiciliar no municipio de Sdo Paulo” apre-
sentada em 2014 pelo aluno Edson Maruyama Diniz ao Programa de Pés-Graduagado Latu Sensu em Enfermagem em Estomaterapia da Universidade
de Taubaté, como requisito parcial para a obtencdo do titulo de especialista em Estomaterapia.
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Diniz EM, Morita ABPS, Paula MAB

RESUMEN

Estudio exploratorio, descriptivo y cuantitativo tuvo como objetivo identificar el perfil de los pacientes atendidos por la
Unidad de Cuidados en el hogar, en Sao Paulo y analizar los factores de riesgo relacionados con el desarrollo de las Ulce-
ras de presion (UP). La poblacion esta constituida por pacientes totalmente dependientes con puntuacion de 5 en la
Escala de Evaluacion de deficiencias funcionales de la Cruz Roja Espafiola. La recoleccion de datos se llevo a cabo a tra-
vés de una forma integrada de instrumentos para identificar la epidemiologfa y la morbilidad del paciente y la aplicacion
de la Escala de Braden. El estudio fue aprobado por el comité de ética de Unitau (n°390/12) y aprobado por el Secretario
Municipal de Salud de Sao Paulo. La recoleccion de datos se realizéd mediante la aplicacion de instrumentos de recolec-
cion de datos. De los 98 pacientes 57 eran mujeres y 67 caucasicos de género. Sesenta participantes fueron personas de
edad avanzada y de éstos, 20 eran octogenarios. Casi todos (90) fueron atendidos por sus familiares y todos los pacien-
tes tenian algun tipo de incontinencia. Hubo un predominio del sistema nervioso (43), seguida de las enfermedades del
sistema circulatorio (36) Enfermedades. Dieciséis pacientes presentaron UP. EI minimo fluye Escala de Braden fue de 8
puntos y un maximo de 18 puntos, con un valor medio de 13,04 (SD=2,3634). Siete pacientes tenian un riesgo muy alto,
36 tenfan alto riesgo, riesgo moderado y 30 habian tenido 25 Riesgo Ligero. Todos los pacientes se encontraban en situ-
acion de riesgo para el desarrollo de la PU. Este riesgo se puede explicar debido a enfermedades subyacentes de los
pacientes y la presencia de anal y / o incontinencia urinaria.

DESCRIPTORES: Estomaterapia. Enfermeria. Ulcera por presion. Perfil de Salud.

INTRODUCAO

O envelhecimento populacional é um fenémeno mundial
que desafia a enfermagem e os servigos de saide. Entre
1980 ¢ 2000, a populag¢do com 60 anos ou mais cresceu 7,3
milhdes de pessoas, totalizando mais de 14,5 milhoes de
pessoas em 2000. As projecoes da Organizagio Mundial de
Saude (OMS) apontam que, até 2025, o Brasil serd o sexto
pais do mundo em nimero de idosos, devendo ter cerca de
32 milhdes de pessoas com mais de 60 anos'.

O aumento da expectativa de vida, logrado gragas aos
avangos socioecondmicos e cientificos, podem resultar em
uma sobrevida marcada por incapacidades e dependén-
cia de terceiros. Houve uma alteragio epidemioldgica que
resultou em uma transi¢do demogrifica, modificando o
perfil de morbimortalidade da populagio; contudo, nem
sempre essas mudancas foram acompanhadas da adequada
manutengido da saude desta clientela. Desta forma, houve
o aumento da prevaléncia de doengas cronicas nio trans-
missiveis (DCNT), cujas sequelas e complicagbes podem
ocasionar incapacidades, dependéncia e necessidades de
cuidado de longa permanéncia®.

Frente a estas alteracdes, a Assisténcia Domiciliar res-
surge no panorama brasileiro, como uma alternativa para
o tratamento destes pacientes. Esta ¢ uma pritica que
pode reduzir custos hospitalares e humanizar as préticas
de satude, uma vez que as DCNT associadas ao envelheci-

mento populacional geram limita¢des que potencializam o

desenvolvimento de incapacidades funcionais permanen-
tes ou transitérias. Além disso, promove um novo conceito
de gerenciamento dos recursos hospitalares pablicos, uma
vez que promove uma alternativa a interven¢io hospitalar,
gragas a incorporagio de novos métodos terapéuticos e tec-
nologias que possibilitaram que muitos tratamentos fossem
realizados em regime domiciliar®.

Os pacientes submetidos a cuidados intensivos e que
necessitam de elevados niveis de dependéncia apresentam,
geralmente, alto risco para desenvolver ulceras por pressio
(UP), devido a limitagdes ambientais e psicobioldgicas, tais
como: instabilidade hemodinimica, restri¢io de movimentos
por periodo prolongado de tempo e uso de drogas sedati-
vas e analgésicas, as quais diminuem a percepg¢io sensorial
e prejudicam a mobilidade®.

A UP é um sério problema nas institui¢es hospi-
talares e asilares e no domicilio e depois de instalada
ocasiona viarias dificuldades e custos no seu tratamento
tanto para o paciente, quanto para seus cuidadores e
servigos de saide. Pode ser definida como uma area
localizada de morte tecidual que se desenvolve quando
um tecido mole é comprimido entre uma proeminéncia
6ssea e uma supertficie dura, por um periodo prolon-
gado de tempo. Ocorre a interrupgio do fornecimento
do sangue para a drea da lesdo, provocada, sobretudo
pela pressdo exercida. Outras for¢as também podem
atuar como a fric¢do e o cisalhamento ou uma associa-

¢do entre os trés fatores’.

ESTIMA, v.14 n.2, p. 53-60, 2016
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As UP sdo um problema relevante de saude publica,
resultando em hospitalizagio, institucionalizagdo, perda
de qualidade de vida e alto custo de tratamento®. As UP
influenciam drasticamente o periodo de hospitaliza¢io com
repercussoes diretas no desconforto e dor ocasionados aos
pacientes acometidos por estas lesdes®.

Assim, ¢ importante para o enfermeiro compreender as
respostas do individuo com risco para o desenvolvimento
das UP visando uma melhoria da assisténcia profissional
assim como a autonomia e a garantia do exercicio profis-
sional’. Tem-se percebido através da pratica profissional que
os pacientes atendidos pela assisténcia domiciliar tém um

alto risco para o desenvolvimento das UP.

OBJETIVOS

Este estudo teve como objetivo caracterizar o perfil de pacien-
tes totalmente dependentes atendidos em uma Unidade de
Assisténcia Domiciliar no municipio de Sio Paulo (SP) e
analisar os fatores de risco relacionados ao desenvolvimento
de ulceras por pressdo, bem como as condig¢ées de incapaci-
dades funcionais e classi ficar o grau de risco para UP, por

meio da aplicagdo da escala de Braden.

METODO

Estudo exploratério, descritivo com abordagem quantita-
tiva, realizada em uma Unidade de Assisténcia Domiciliar no
municipio de Sdo Paulo. A populagio do estudo foi composta
pelos pacientes adultos, totalmente dependentes, atendidos
pela Unidade de Assisténcia Domiciliar com pontuagio 5 na
Escala de Avaliagio de Incapacidades Funcionais da Cruz
Vermelha Espanhola para realizagio das Atividades de Vida
Didria (AVD). Os pacientes que tiverem pontuagdes meno-
res que Grau V na referida escala foram excluidos do estudo.

A coleta de dados foi realizada pelo enfermeiro da uni-
dade, com utilizagio de instrumento de coleta composto por
duas partes. A primeira constava de um formulario para identi
cagdo do perfil epidemiolégico e de morbidade do paciente.
A segunda parte incluiu a observagio do paciente para avalia-
¢do de suas condi¢des de incapacidades funcionais e quadro
clinico, objetivando a avaliagdo de risco para o desenvolvi-
mento das UP, sendo realizada por meio da aplica¢do da

escala de Braden. A digitacio dos dados dos questiondrios

foi realizada em planilhas no programa Microsoft Excel e
representados por meio de tabelas e gréficos.

A coleta de dados ocorreu nos meses de fevereiro a abril
de 2013. As informagdes foram fornecidas pelos pacientes
e pelos cuidadores. No momento da pesquisa a Unidade
de Assisténcia Domiciliar constava com 189 pacientes ati-
vos. Destes, um total de 124 foram categorizados, conforme
anotagdes em prontudrios, como pacientes totalmente depen-
dentes para realizagio de AVD (Grau V na escala espanhola
para avaliacdo de incapacidades funcionais). Destes, realizou-se
a coleta com um total de 98 pacientes. Dos 26 pacientes
restantes, 13 encontravam-se internados ou nio estavam no
domicilio quando da realizagio das visitas domiciliares, sete
eram pacientes que realizavam algumas AVD, portanto, ndo
taziam parte da populagio deste trabalho, quatro se recusa-
ram a participar da pesquisa e dois pacientes eram criangas,
desta forma, nio foram incluidos neste trabalho.

A realizagdo desta pesquisa foi precedida da aprova-
¢o pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade de
Taubaté (SP) com o protocolo CEP/UNITAU ne 390/12,
de acordo com as diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisa em seres humanos, Resolugio CNS 196/96°, assim
como pela Supervisio de Satide de Santo Amaro e Cidade
Ademar, junto a Prefeitura do Municipio de Sdo Paulo e
pelo Comité de Eticae Pesquisa da Secretaria Municipal de
Sadde da Prefeitura Municipal de Sdo Paulo. Os pacientes
receberam o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,

antes do inicio da coleta de dados.

RESULTADOS

O perfil epidemiolégico é apresentado na Tabela 1.

Em relagio a varidvel sexo, foram encontrados 57
pacientes do sexo feminino e 41 pacientes do sexo mascu-
lino. Quanto ao estado civil, a predominéncia ocorreu no
atributo vitivo com 39 pacientes; outros 32 pacientes eram
solteiros, 24 pacientes eram casados e trés pacientes eram
divorciados. Na apresentagio da varidvel raga, um total de 67
pacientes se autodeclararam brancos, 15 pacientes se auto-
declararam negros, 13 pacientes se autodeclararam pardos
e trés pacientes se autodeclararam amarelos.

As idades variaram conforme se segue: 18 pacientes pos-
suiam entre 20 e 39 anos; 20 pacientes apresentavam entre
40 a 59 anos; 20 pacientes possuiam entre 60 a 79 anos e 40

pacientes apresentavam mais de 80 anos. A idade minima
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foi de 20 anos e a maxima de 102. A média de idade foi de
66,3 anos e o Desvio Padrio foi de 23,67748.

A seguir, os dados sobre o tipo de cuidador, inconti-
néncia e presenca de tlcera, estdo apresentados na Tabela 2.

Do total de pacientes, 90 eram cuidados por familia-
res enquanto 8 eram cuidados por profissionais de satde.
Todos os pacientes apresentaram algum tipo de incontinén-
cia, havendo prevaléncia do quadro de incontinéncia anal e
urindria associadas com um total de 85 pacientes; 13 apre-
sentavam apenas incontinéncia urindria e nenhum paciente
apresentou apenas incontinéncia fecal.

Houve prevaléncia das doencas do Sistema Nervoso com
total de 42 ocorréncias. O quadro mais frequente foi o de
Paraplegia e Tetraplegia com 15 casos (34%) seguido da doenca
de Alzheimer (DA) com 11 casos (25%), resultados semelhan-
tes ao encontrado por Chayamiti’ e Coelho et al.’®. Quanto
as outras doengas, foram encontrados 35 casos de doengas do
Sistema Circulatério. Todos os pacientes apresentaram Acidente
Visculo Encefilico (AVE), associado a Hipertensdo Arterial

Sistémica (HAS). Também foi encontrado um total de sete

Tabela 1. Distribuicao dos pacientes segundo Sexo,
Estado Civil, Faixa Etaria, Raca, Sdo Paulo, SP, 2013.

Variaveis n %

SeXo
__Masculino a a2
__Feminino 57 .. 58
fotal oo 98 100
EstadoCivil
__Solteiro 32 33
Casado 24 24
__Diorciado 3. 3
L vidvo 39 40
fotal oo 98 100
Faixaktaria
.20-39anos 18 19
_.40-59anos 20 20
_.60-79anos 20 20
_.>80anos 4 a9
fotal oo 98 100
Raca
_Branca 67 . 68
o Negra 15 16
o Parda 13 13
_Amarela 3 3.
_Outra o 0

Total 98 100

pacientes com quadro de Diabetes Mellitus (DM), sendo este
um quadro secundirio ao paciente estar acamado.

Quanto a pontuagio da Escala de Braden e presenca de
UP, estes dados estdo representados na Figura 1.

Dos pacientes em estudo, 82 pacientes apresentaram
auséncia de UP. Todavia, 16 pacientes encontravam em tra-
tamento de UP. O valor minimo da escala de Braden foi de
8 pontos e o valor méximo foi de 18 pontos, sendo a média
de 13,04 pontos (DP=2,363460539).

Um total de sete pacientes apresentou pontuag¢io equi-
valente ao Altissimo Risco para o desenvolvimento de UP;
destes, dois pacientes (29%) apresentaram UP. Outros 36
pacientes apresentaram Alto Risco para o desenvolvimento
de UP, sendo que trés pacientes (8,4%) apresentaram UP.
Ao todo, 30 pacientes apresentaram Risco Moderado para
o desenvolvimento de UP; destes, quatro pacientes (13%)
apresentaram UP. Um total de 25 pacientes apresentou
Risco Baixo para o desenvolvimento de UP e sete pacientes
(28%) apresentaram UP. Nenhum paciente apresentou-se
sem risco para o desenvolvimento de UP.

O Quadro 1 mostra os dados referentes a pontua-
¢do obtida com o uso da Escala de Braden nos pacientes.
Este resultado pode ser melhor visualizado na Figura 2.

A subsescala percepgio teve a média de 1,88 (DP=0,60)
tendo como moda o valor 2. Observou-se predomi-
nio da pontua¢io Muito Limitado (n=61) seguido pela
pontuacgio Totalmente Limitado (n=24). A subescala
umidade teve a média de 2,73 (DP=0,68) tendo como

moda o valor 3. Observou-se predominio da pontuagio

Tabela 2. Distribuicao dos pacientes segundo Tipo
de Cuidador Principal, Tipo de incontinéncia e
Presenca de UP, Sao Paulo, SP, 2013.

Caracteristicas n %
Cuidador Principal
_Familiar 0 92
___Profissional de Saude 8 . 8
Tfotal 98 100
Tipodeincontinéncia
Urinaéria 13 13
Fecal oo o 0
Ambas 85 87
Total 98 100
Presencadevf
Néo 82 . 84

Total 98 100

UP: Ulcera por Pressao.
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40 Ocasionalmente Molhada (n=58) seguido pela pontua-
35 36 ¢do Muito Molhada (n=27).
30 30 A subescala Atividade teve a média de 1,76 (DP=0,70)
;g = tendo como moda o valor 2. Observou-se predominio da pon-
15 tuagio Confinado a cadeira (n=45) seguida pela pontuagio
101 7 7 Acamado (n=38). Essa pontuagio estd ligada diretamente as
5 J 2 3 4 00 doengas de base na populagio estudada. A subescala Mobilidade
0 Altissimo Alto Risco  Risco  Sem teve a média de 1,80 (DP=0,63) tendo como moda o valor 2.
Risco Risco Moderado Baixo  Risco Observou-se um predominio na pontuagio Bastante Limitado
mPacientes Feridas (n=55) seguido pela pontuagio Totalmente Imével (n=31).
A subescala Nutrigio teve a média de 2,83 (DP=0,62)

Figura 1. Pontuagdo da Escala de Braden e presenca tendo como moda o valor 3. Observou-se um predominio
de Ulcera por Pressdo. Sao Paulo, SP, 2013, da pontuagio Adequado (n=64) seguido pela pontuagio

Quadro 1. Subescalas da Escala de Braden e seus valores. Sdo Paulo, SP, 2013.

Categoria Percepcao Umidade Atividade Mobilidade Nutricdo Friccdo  Total
Meédia 188 273 76 180 283 196 13,04
Mediana 2 3 2 232 13
Moda 2 . 3 2 232 12
DesvioPadrdo 06072 06818 07005 | 06366 06208 01731 23634
Minimo ] (R [ (SR 8
Maximo 3 4 3 3 4 2 18
100% —
90% - 13
80% —|
70% —
60% — M 1 Ponto
= 55 M 2 Pont
so%-| [ ontos
¥ 3 Pontos
40% — 4 Pontos
30% |
20% |
27 31
10% - 24
0% . . . . |
Percepgdo Umidade Atividade  Mobilidade Nutricdo Friccdo e

Cisalhamento

Figura 2. Pontuac8es das Subescalas da Escala de Braden. Sao Paulo, SP, 2013.
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Provavelmente Inadequado (n=22). A subescala Fricgio e
Cisalhamento teve a média de 1,96 (DP=0,17) tendo como
moda o valor 2. Observou-se predominio na pontuagio
Problema em Potencial (n=97).

A seguir, a relagio entre idade e escala de Braden, estdo
apresentados na Tabela 3.

Conforme a'Tabela 3 observou-se que os menores resultados
na Escala de Braden estdo associados aos pacientes com idade
superior a 60 anos, sugerindo que os idosos estdo mais sujeitos
ao surgimento das UP. Um total de 60 idosos apresentou risco
para o desenvolvimento de UP, contra 38 pacientes com menos
de 60 anos. Destes, sete idosos (43,75%) apresentaram UP.

Dos 16 pacientes com feridas, um total de nove pacien-
tes (56%) possuia idade inferior a 60 anos; sete pacientes

(44%) apresentavam mais de 60 anos de idade.

DISCUSSAO

Quanto ao sexo dos pacientes houve predominio da popu-
lagdo feminina, semelhante aos estudos de Chayamiti’,
Coclho et al.’?, Souza et al.”! ¢ Menegon et al.'%. A pre-
senca maior de mulheres quando comparado a de homens
na maioria dos grupos etarios, devido as maiores taxas de
mortalidade experimentadas pelos homens, quanto pela
maior longevidade feminina®.

Quanto ao estado civil, os vitvos foram maioria, segui-
dos dos solteiros. Este resultado difere do encontrado por
Chayamiti’, onde, em estudo semelhante, encontrou um
total de 42,5% da populagio casada, 36,2% viava, 14,9%
solteira e 6,4% como divorciado.

Em relagio a distribui¢io das idades, houve predominio
dos pacientes idosos. Foram encontrados dados semelhan-
tes em Chayamiti e Caliri™ sobre a média das idades dos

pacientes. Evidenciou-se uma prevaléncia por parte dos

Tabela 3. Relacdo entre Pontuacao da Escala de
Braden e Idade. Sdo Paulo, SP, 2013.

Pontuacao Idade

Escala de Braden <60 anos >60 anos Total
S 2 5 7
10a12 8 28 36
13a14 4 6 32
5818 14 o 25
19%a23 .0 0 0
Total 38 60 98

idosos (61%) sendo que, destes, 67% apresentavam idade
superior a 80 anos. Tais resultados sdo decorrentes da natu-
reza da pesquisa assim como do publico atendido pela
Assisténcia Domiciliar, uma vez que as DCNT sdo mais
frequentes com a populagio idosa®.

A maioria dos pacientes (68%) se autodeclararam da raca
branca. Chayamiti’ em estudo semelhante, encontrou resulta-
dos andlogos, com 85,1% da populagio declarando-se branca.

A grande maioria dos pacientes tinha como cuidador
um familiar. Resultados semelhantes foram obtidos por
Chayamiti e Caliri'* em estudo sobre o tema. Foi encon-
trada uma grande quantidade de pacientes sob cuidados
familiares como um fenémeno relacionado ao processo de
transi¢do demografica da populagdo”. Além disso, é sabido
o baixo nivel socioeconémico dos pacientes que nio tem
como despender gastos com a contratagio de profissionais
para a realizagdo destes cuidados.

Todos os pacientes apresentaram quadro de incontinén-
cia, com predominio do quadro associado de incontinéncia
anal (IA) e incontinéncia urindria (IU). A IU é um sério
problema de satide puiblica sendo uma das mais recorrentes
sindromes geridtricas e pode ser definida como a queixa de
qualquer perda involuntdria de urina®.

Houve predominio das doengas do sistema nervoso, com
destaque para os quadros de Paraplegia e Tetraplegia, assim
como para a doenca de Alzheimer. Foi identificada uma dife-
renga dos resultados encontrados por Chayamiti e Caliri* uma
vez que seu estudo evidenciou um maior nimero de pacientes
com doengas do sistema cardiovascular em relagio as doen-
¢as do sistema nervoso. O mesmo acontece com o estudo
de Rogenski e Kurcgant', realizado em unidades de inter-
nagio de um hospital onde houve predominio das doengas
cardiopulmonares em rela¢io as doengas do sistema nervoso.

Houve uma prevaléncia de UP de 16%, resultado seme-
lhante a Chayamiti e Caliri** onde foi encontrado um indice
de prevaléncia de UP de 19,1%, semelhante ao estudo em
unidades de internag¢do'’, que encontraram uma prevalén-
cia de UP de 19,5%. Contudo, em estudo com idosos sob
assisténcia domiciliar'’, encontrou-se uma incidéncia de UP
de 31,4%, quase o dobro do encontrado em nosso estudo.
No mesmo estudo, os autores referem que apenas 10% dos
pacientes apresentavam UP grau I, de modo que ndo houve
equivocos de classificagio de lesdo por parte dos pesquisadores.

O valor minimo da Escala de Braden foi de oito pontos
e o méximo de 18 pontos. Estudo semelhante em ambiente

hospitalar encontrou uma média de 13,86 para a Escala de
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Braden (DP=4,75)* Outros estudos em servi¢os de assis-
téncia domiciliar encontraram médias de 13,32'° a 17,06°.

Estes resultados divergem daqueles encontrados por
Chayamiti’ em relagdo ao risco dos pacientes para o desen-
volvimento de UP, onde houve prevaléncia de pacientes
com risco baixo (48,9%), seguidos dos sem risco (29,8%).
Os pacientes com risco baixo foram apenas 4,2%, evidenciando
que estes se encontram em um risco menor de desenvolvi-
mento de UP. Tais resultados vio ao encontro dos estudos
de Coelho et al.’®, Blanes et al.’® e Franga et al.”.

Apesar de todos os pacientes estarem em risco para
desenvolvimento de UP, foi evidenciado que 84 pacientes
nio apresentavam lesdes. Tal resultado pode ser interpre-
tado como reflexo das atividades educativas, preventivas e
de tratamento da equipe de assisténcia domiciliar, visando
evitar o surgimento das lesdes e complicagdes. Este resul-
tado também pode ser atribuido a agdo incansdvel dos
cuidadores, em sua maioria absoluta familiares, frente aos
cuidados destes pacientes e guiados pelas orientagdes da
equipe de saude.

A subescala Percepgio teve predominio de pacientes com
sérias limita¢Ges para movimentagio, com 87% dos pacien-
tes. Tais resultados podem ser atribuidos devido a doenga
de base, no caso, predominio das doengas nervosas e cardio-
vasculares que acarretaram sequelas motoras aos pacientes.

Na subescala Umidade houve predominio das pontua-
¢oes Ocasionalmente molhada e Muito Molhada. Estes
resultados condizem com os valores encontrados para pre-
senc¢a de IU (100% dos pacientes). Foi identificado um maior
valor para a pontuag¢do Ocasionalmente Molhada devido a
presenca dos cuidadores e familiares, que, constantemente,
estdo prestando cuidados de modo a evitar as complicagdes.

A subescala Atividade teve predominio das pontua-
¢oes Confinado a Cadeira e Acamado, enquanto a subescala
Mobilidade teve predominio das pontuagées Bastante
Limitado e Totalmente Imével. Tais resultados podem ser
associados a doenga de base destes pacientes, assim como a
presenca de sequelas motoras nos mesmos.

Apesar disso, observou-se a adogdo das medidas preven-
tivas pelos cuidadores (utilizagdo de superficie de suporte,
uso de coxins, reposicionamento no leito a cada duas horas,
hidratagfo corporal, troca de fraldas e medidas de higiene)
além do que muitas lesdes eram decorrentes da interna-
¢do hospitalar. Nesse sentido, destaca-se a importancia da
educagio continuada para a prevengio desse agravo, prin-

cipalmente no contexto hospitalar.

Na subescala Nutri¢do o resultado Adequado predo-
minou, fator este que auxiliaria na preven¢io das UP. A ma
nutricdo é considerada fator determinante na formagio de
UP, principalmente, para a diminui¢do da tolerancia tissu-
lar & pressdo. Estes resultados positivos nesta categoria se
devem ao fato da grande maioria dos pacientes realizar ali-
mentagio via oral, além dos cuidadores e pacientes relatarem
habitos de alimentagdo e apetite preservados. Este resultado
se contrapde ao encontrado por Coelho et al.'’, em estudo
com idosos em atendimento domiciliar, onde foi eviden-
ciado que 73,2% dos pacientes realizavam alimentagio por
via enteral. Todavia, um total de 22 pacientes apresentava a
alimentagio prejudicada, fato este que pode contribuir para
o desenvolvimento de UP.

A subescala Fric¢do e Cisalhamento teve a maioria
absoluta como Problema em Potencial. Menegon et al.'?
encontraram um total de 52,9% de pacientes com a presenga
de Fricgio e Cisalhamento, sugerindo que estes pacientes
por serem dependentes para realizagio de AVD e estarem
a maior parte do tempo confinados a cadeira ou leito, desta
forma, expostos a estas for¢as que podem contribuir para o
surgimento das UP.

Chayamiti’ encontrou um total de 22,2% de pacientes
idosos com presen¢a de UP, aproximadamente metade do
encontrado neste estudo, conforme evidenciado na Tabela 3.
Este resultado converge com o deste estudo e aponta para
o problema da prevaléncia das UP na populagio idosa.
A pessoa idosa apresenta maior incidéncia de UP devido
as alteragdes na pele, tais como, diminui¢io da vasculariza-
¢do e de propriedades como percepgio da dor e da resposta
inflamatéria, proprias da senescéncia. Também se verifica
um aumento na probabilidade de doencas cronicas, as
quais aumentam a susceptibilidade de desenvolvimento

de tlceras por pressio.

CONCLUSAO

Em relagdo ao perfil epidemiolégico, houve predominio da
populagio feminina (58%), viavos (40%), da raga branca
(68%) e 61% dos pacientes eram idosos e 40% eram octo-
gendrios.Os pacientes em sua maioria eram cuidados por
familiares (88%) e todos apresentaram algum tipo de incon-
tinéncia, sendo mais frequente a associagio de IA e IU
(87%). Houve predominio das doengas do sistema nervoso

(43%), seguida pelas doengas do sistema circulatério (36%).
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Em relagdo aos fatores que podem propiciar risco de
desenvolvimento de UP todos os pacientes apresentaram
risco para desenvolvimento de UP. Sete pacientes apre-
sentaram Altissimo Risco, 36 apresentaram Alto Risco, 32
apresentaram Risco Moderado e 25 apresentaram Baixo
Risco. Nenhum paciente estava sem risco para o desenvol-
vimento de UP. Este cendrio pode ser identificado devido
ao quadro clinico dos pacientes, em situagio de total depen-
déncia e a presenga de IA e/ou IU nos pacientes estudados.

Quanto a andlise das condi¢ées dos pacientes e sua
classificagdo de risco para UP, veri ficou-se que 16 pacientes
apresentaram UP. O escorre minimo da escala de Braden foi
de oito pontos e o méximo de 18 pontos, sendo que a média

foi de 13,04 pontos (DP=2,363460539). Os pacientes que
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RESUMO

A Ulcera venosa é mais prevalente em mulheres, sobretudo as idosas, sendo que a cronicidade e o carater recorrente
desse tipo de lesdo podem trazer implicagdes para o autocuidado. Neste estudo, fundamentado na fenomenologia
social de Alfred Schiitz, objetivou-se compreender a experiéncia de autocuidado de mulheres que convivem com Ulcera
venosa cronica. Participaram sete mulheres, cujos depoimentos foram obtidos em 2012. Os resultados desvelaram
gue o autocuidado da mulher acometida pela Ulcera venosa crénica inclui dificuldades relacionadas a prépria higieni-
zacdo, vestimentas e calcados, repouso e adesdo ao tratamento tépico e compressivo da Ulcera venosa cronica, além
do controle da dor. Ainda que n&o realizem plenamente o autocuidado orientado pelo profissional, as participantes
tém a expectativa de conseguir a cicatrizacdo, ter salde e retomar suas atividades cotidianas afetadas pela ferida.
Conclui-se que o maior desafio posto estd em fazer com que as orienta¢des profissionais para o manejo da Ulcera
venosa cronica se desdobrem em autocuidado efetivo. Tal acdo esta atrelada ao modo como o profissional percebe
a realidade de cada mulher e se propd&e a intervir, compartilhando, ajudando-a a transcender suas dificuldades em
relagdo a doenca e a encontrar caminhos que a empoderem no cuidado de si mesma.

DESCRITORES: Estomaterapia. Ulcera varicosa. Autocuidado. Enfermagem.

ABSTRACT

The venous leg ulcers are more prevalent in women, especially among the elderly, and its chronicity and the recurring
nature of this type of injury may cause implications in self-care. This study aimed to understand the self-care experience
of women who has to deal with chronic venous ulcers. We based our research on the social phenomenology of Alfred
Schitz. Seven women participated and their testimonials were collected in 2012. The results unveiled that the self-care
of women affected by chronic venous ulcers includes difficulties related to their own hygiene, clothing and footwear,
rest and adherence to topic and compressive treatments of chronic venous ulcers, in addition to pain control. Although
not fully performing self-care guided by a professional, the participants expect to achieve healing, to recover their
health and to continue their daily activities, which are affected by the wound. We concluded that the greatest challenge
is to make the professional guidelines for the management of chronic venous ulcers unfold themselves in effective
self-care. Such action is linked to the way the professional perceives the reality of every woman and proposes to to
make interventions with her consent, helping her to transcend her difficulties related to the disease and to find ways
that empower her in self-caring.
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RESUMEN

La Ulcera varicosa es mas frecuente en mujeres, sobre todo las mujeres de edad avanzada, y la cronicidad y la recurrencia
de ese tipo de lesiones pueden tener implicaciones para el autocuidado. En este estudio, basado en la fenomenologia
social de Alfred Schutz, el objetivo fue comprender la experiencia de autocuidado de las mujeres que sufren con Ulceras
venosas cronicas. Participaron fsiete mujeres, cuyos testimonios fueron obtenidos en 2012. Los resultados dieron a
conocer que el autocuidado de las mujeres afectadas por Ulceras venosas cronicas incluye dificultades relacionadas
con la propia higiene, ropa y calzado, reposo y adherencia al tratamiento topico y de compresion de las Ulceras venosas
crénicas, ademas del control del dolor. Aungque no realicen plenamente el autocuidado guiado por profesionales, hay,
en los participantes, la expectativa de lograr la curacion, tener salud y reanudar sus actividades diarias afectadas por la
herida. Se concluye que el mayor desafio es hacer que las directrices profesionales para el manejo de las Ulceras venosas
crénicas desarrdllese en el autocuidado eficaz. Esta accion esta ligada a la forma que el profesional percibe la realidad
de cada mujer y tiene la intencion de intervenir, ayudandola a superar sus dificultades relacionadas con la enfermedad y

encontrar formas que empoderen en el autocuidado.

DESCRIPTORES: Estomaterapia. Ulcera varicosa. Autocuidado. Enfermerfa.

INTRODUCAO

A tlcera venosa cronica (UVC) ¢, entre as tlceras de perna,
a mais prevalente?, especialmente em mulheres apés a quinta
década de vida?. O cariter recorrente e a cronicidade desse
tipo de lesdo podem trazer implicagbes para as ativida-
des cotidianas da pessoa que com ela convive?®, impondo a
necessidade de obtencdo de habilidades para o autocuidado.
Inclui-se, nesse aspecto, o conhecimento sobre a enfermi-
dade, adaptagio ao tratamento e convivio com um tipo de
lesdo que exclui a pessoa dos padrées de imagem corporal
esperados pela sociedade®.

Para o manejo da UVC, é imprescindivel que a mulher
inclua em seu cotidiano agées para o autocuidado com vis-
tas & cicatrizagdo e prevengio de recidivas. Esses cuidados
abrangem, além da terapia tépica, o uso da terapia compres-
siva, que objetiva o controle da insuficiéncia venosa cronica
associada ao exercicio fisico, repouso e elevagio das per-
nas para o controle do edema. Nio obstante, faz-se, ainda,
necessirio o controle de doengas cronicas, como obesidade,
hipertensio arterial e diabetes; dieta balanceada e, em alguns
casos, medicamentos venotdnicos™®.

Com o objetivo de atenuar o impacto negativo da UVC
na qualidade de vida, o autocuidado da muther com UVC deve
contemplar acdes para adaptacio das atividades didrias, que sao
afetadas pela presenca da leso, tais como: mobilidade, higiene cor-
poral, uso de roupas e calgados, atividades laborais, lazer e viagens®.

Contudo, a mulher pode encontrar barreiras para

gerenciar o autocuidado da UVC no seu cotidiano.

Um estudo australiano, que discutiu a questdo da auto-
gestdo do cuidado em pessoas idosas com tlceras venosas,
revelou que na perspectiva dos participantes hd dificul-
dade de adesdo as recomendagées profissionais para o
cuidado da ferida, especialmente em rela¢do ao uso da
meia eldstica. Além disso, ressaltou as restri¢oes fisi-
cas que os idosos apresentavam, o que os impedia de se
autocuidarem, como, por exemplo, dificuldade de mobi-
lidade, dores nas costas e restri¢des causadas por outras
doencas associadas’.

Os resultados de um estudo realizado no Brasil sobre
a vivéncia de enfermeiras que cuidavam de mulheres com
UVC, apontaram as dificuldades dessas mulheres em aderir
a0 tratamento proposto: a maioria, por assumir a responsa-
bilidade pelo cuidado da familia e do ambiente doméstico,
priorizava esses afazeres em detrimento do seu autocuidado®.

Ressalta-se a relevancia da atuagdo do profissional de
satde no oferecimento de apoio, suporte educacional e fer-
ramentas para o autocuidado dessa clientela, considerando
o comprometimento da cicatrizagio e possibilidades de
recidiva da lesdo”.

Tendo em vista o exposto, as seguintes questdes nortea-
ram este estudo: como a mulher age frente ao autocuidado
da dlcera venosa cronica? Qual a sua expectativa ao se auto-
cuidar? Objetivou-se, portanto, compreender a experiéncia
de autocuidado da mulher que convive com a tlcera venosa
cronica, sendo que esse conhecimento poderd contribuir
para a melhoria da qualidade da assisténcia direcionada a

essa clientela.
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METODOS

Pesquisa qualitativa, fundamentada na fenomenologia de
Alfred Schiitz, que possibilita o olhar sob a dimensio social
do fenémeno estudado, tendo por referéncia as relagdes inter-
subjetivas inscritas nas experiéncias cotidianas dos sujeitos’.

O mundo cotidiano é um mundo cultural e intersubje-
tivo, uma vez que homens coexistem e convivem entre si, ndo
s6 de maneira corporal e entre os objetos, mas também como
seres dotados de uma consciéncia que € essencialmente similar.
Nesse sentido, esse mundo ¢ cultural porque nos é dado como
um universo de significacdes que deve ser interpretado para nos
orientar na a¢do social, considerada como uma conduta humana
projetada pelo sujeito de maneira autoconsciente, intencio-
nal, vinculada a outras a¢des e associada ao mundo cotidiano’.

Para agir, o homem utiliza o acervo de conhecimentos
disponivel e acessivel, de acordo com a sua situagio biografica.
Esse acervo é constituido, primariamente, por meio dos proge-
nitores, que sio os mediadores da nossa inser¢do nas relagdes
sociais. Além disso, soma-se o conhecimento agregado pelos
educadores, que complementam nossa bagagem de referéncia
para a compreensdo do mundo. Ao longo da vida, o acervo de
conhecimentos € reestruturado a partir de nossas experiéncias
concretas, que servem de base para uma agio subsequente’.

A agfo ¢ interpretada pelo sujeito a partir de seus motivos
existenciais. Os que se fundamentam no acervo de conheci-
mentos e na experiéncia vivida sio denominados “motivos
porque”e os que se relacionam as suas expectativas sio cha-
mados “motivos para”. O conjunto de motivos é derivado da
subjetividade da pessoa e, desse modo, constitui-se em fios
condutores da agio do sujeito no mundo social’.

Toda interpretagio da experiéncia humana parte do
ponto de vista subjetivo. Cabe ao pesquisador distanciar-se
do sujeito para que possa observi-lo no mundo cotidiano.
Para objetivar algo subjetivo, faz-se necessirio construir um
esquema conceitual que permita agrupar as informagoes
acerca desse mundo — a tipificagio, para que haja a com-
preensdo do homem nas suas relagdes sociais’.

Neste estudo, considerou-se como agio social o agir da
mulher com tlcera venosa em dire¢do ao seu autocuidado.
Os “motivos porque” dizem respeito as experiéncias com o
manejo da lesdo, jd suas crengas e atitudes frente ao cuidado
fazem parte de seu acervo de conhecimentos. Esse con-
texto de experiéncias vividas leva essa mulher a tragar suas
expectativas em relagdo ao autocuidado que se traduzem

« e »
nos motivos para .

Esta pesquisa foi realizada com mulheres do servigo de
Atengio Primaria a Satde de uma cidade de Minas Gerais,
Brasil. O contato do pesquisador com as participantes do
estudo foi mediado pelas enfermeiras do servigo, que for-
neceram a relacdo de mulheres em tratamento de UVC.
Posteriormente, os pesquisadores visitaram essas unidades para
tazer contato com as mulheres indicadas pelas enfermeiras.
Foram identificadas 15 mulheres com tlcera de perna, seis
foram excluidas por apresentarem tlcera mista, duas recu-
saram participar do estudo e, desse modo, sete mulheres
adultas ou idosas que conviviam com a UVC, independen-
temente da sua condi¢do social, foram incluidas na pesquisa.

A coleta de dados foi realizada em janeiro de 2012,
utilizando-se como instrumento a entrevista de natureza
fenomenolégical. Apds o contato inicial e a expressdo da
vontade de participar do estudo, as sete mulheres podiam
optar por serem entrevistadas em uma sala privativa da uni-
dade de satide onde faziam o tratamento ou em seu domicilio.
Cinco mulheres optaram pela entrevista nas dependén-
cias da unidade de satide e duas, em sua prépria residéncia.
Foram utilizadas as seguintes perguntas: como vocé cuida
da ferida? Fale-me de suas expectativas em relagio ao cui-
dado com a tlcera venosa cronica.

As mulheres assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido apés orientagio sobre sua participa¢io
na pesquisa, sobre os objetivos do estudo, acerca de questoes
relativas a confidencialidade, uso do gravador de dudio e de
como seria assegurada a confidencialidade. Para garantir o
anonimato, as participantes foram identificadas com a letra
“m”, seguida de nimeros ardbicos de 1 a 7. Foram informadas
de que eram livres para decidir se queriam ou nfo participar
do estudo e de que poderiam se retirar a qualquer momento,
sem quaisquer consequéncias para o seu acesso aos servigcos
de satide. Cada entrevista durou de uma a duas horas, todas
foram gravadas e, posteriormente, transcritas. As entrevistas
foram encerradas quando o conteddo das mesmas foi sufi-
ciente para responder aos objetivos da pesquisa.

A confidencialidade foi mantida por atribuir a todas as
participantes nimeros codificados que garantiram o ano-
nimato das mesmas. Os formulirios de consentimento e
identificadores, assim como as fitas de entrevistas, foram
arquivados e serdo destruidas no final de cinco anos do
inicio do estudo. Este estudo foi submetido a aprecia¢do
do Comité de Etica e Pesquisa da Escola de Enfermagem
da Universidade de Siao Paulo, com Parecer favoravel

n° 1.109/2011.
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A organizagio e a categorizagio do material foram
realizadas conforme os passos adotados por pesquisadores
da fenomenologia social de Alfred Schiitz!. Inicialmente,
foram realizadas leituras atentas e criteriosas de cada depoi-
mento na integra, com vistas a identificagdo da experiéncia
da mulher em relagio ao autocuidado da UVC. Em um
segundo momento, foi realizado o agrupamento do con-
teddo dos depoimentos para composi¢io das categorias que
expressam os “motivos porque” e “motivos para’da agdo estu-
dada. Finalmente, passou-se a discussdo dessas categorias a
luz da Fenomenologia Social de Alfred Schiitz e literatura

relacionada ao tema.

RESULTADOS

As sete mulheres do estudo apresentavam as seguintes
caracteristicas no momento da entrevista: idade entre 40 e
69 anos, seis eram aposentadas, uma delas estava afastada
do trabalho devido 2 UVC e todas se dedicavam ao traba-
lho doméstico. Uma era vitva e seis casadas; seis possuiam
o ensino fundamental incompleto e uma era analfabeta.
O tempo de convivio com a UVC variou de cinco meses a
30 anos. Todas as mulheres passaram por, pelo menos, dois
ciclos de cicatrizagdo e recidiva da lesio.

A anilise dos depoimentos fez emergir as categorias
“dificuldades para o manejo do autocuidado”, que revela o
contexto de significados atribuidos pela mulher acometida
pela UVC ao seu autocuidado (motivos porque), e “cicatri-
zagio da ferida”, que traduz as expectativas dessas mulheres

em relagdo ao autocuidado com a lesdo (motivos para).

Dificuldades para o
manejo do autocuidado

Ao mencionar o autocuidado, as mulheres reportam dificul-
dades relacionadas as necessidades elementares do cotidiano,
como realizar a prépria higiene, usar vestudrio e calgados
que precisam ser adaptados para atender ao cuidado exi-

gido pela ferida:

[...] eu ndo posso tomar um bom banho. Todo dia, coloco
um pléstico na perna para tomar banho, mas fico com medo

de molhar o curativo. E muito desconfortavel [...] (m4).

[...] eu s6 uso calga comprida. O que mais me incomoda

é ter que sair, querer usar um vestido e ndo poder (m7).

[...] 6 uso sandalia “rasteirinha”, quero calgar um sapato
com salto e ndo posso. [...] serve em um pé e nio serve no
outro que tem a ferida, porque estd com edema. Sapato da

moda eu nio posso usar (m1).

Outro fator mencionado pelas participantes diz respeito
aos valores e crengas relacionados a alguns alimentos que,
segundo elas, podem desencadear a ulceragio ou prejudicar
o processo de cicatrizagio da UVC. Em decorréncia disso,

as mesmas se abstém de ingerir determinados alimentos:

[...] a minha dlcera abriu porque comi camaro. [...] é muito

quente e eu ndo sabia. Minha mée disse que era o camaréo (m1).

[...] se a gente comer certos alimentos, a ferida abre ou
piora. [...] eu evito comer coisas como a carne de porco,

chocolate, manga, quiabo, couve (m7).

Apesar de considerarem o repouso como uma prética impor-
tante para o seu autocuidado, as mulheres revelam dificuldades
para realizd-lo devido 4 sobreposicio de atividades didrias do

cotidiano feminino, em especial quando sio donas de casa:

[...] Nao fago repouso como me orientam, porque nio tem
condi¢io [...] é muito dificil ficar em repouso. Os profissio-
nais do servigo de satide pensam que eu néo quero repousar.

Eu tenho que fazer as tarefas domésticas (m6).

O pior de tudo é o repouso. Eu nio consigo fazer [...] dona
de casa ¢ muito dificil fazer repouso. [...] tenho marido e

casa para cuidar (m4).

As mulheres destacam também a dificuldade de adesdo ao

tratamento topico e & terapia compressiva prescritos para a ferida:

[...] Jd tem oito anos que tenho a ferida, entdo eu ja sei mais ou
menos o que é bom para cuidar dela. Compro dgua oxigenada e
antisséptico para limpar a ferida. [...] uso por conta propria |...]

Tenho que usar a meia eldstica, mas nio consigo usd-la (m1).

[...] Eu tenho a meia eldstica, mas nio consigo calgar. [ ...]
esquenta demais a perna [...] Eu sei que eu tenho que usar,

mas nio aguento ficar com ela [...] (m6).

Na perspectiva das mulheres, outro fator considerado limita-
dor do autocuidado da UVC é a intensidade da dor, que dificultaa

sua vida didria, prejudicando, por exemplo, 0 sono e a alimentagéo.
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Ja sai de madrugada com meu genro para tomar remédio

para a dor. Eu nio durmo a noite. (m3).

[...] a dor ndo para e me incomoda. [...] como uma ferida

pode doer tanto? Eu emagreci seis quilos de tanta dor. Déi

as 24 horas do dia. [...] (m5).

Cicatrizacao da ferida

Ao cuidar da ferida, as mulheres tém como expectativa a
cicatrizagio, vista como uma possibilidade de retomar as suas
atividades didrias, que estdo restritas em fun¢io do cuidado
exigido pela presenga da lesdo. As mulheres expressam, nessa
expectativa, o alcance da felicidade e da liberdade que nio

conseguem experienciar em decorréncia da UVC:

[...] eu queria que minha perna cicatrizasse. Andar com a
perna sem curativos. Néo ¢ ficil ficar com uma ferida por
25 anos. Quando cicatrizar, eu serei a mulher mais feliz

do mundo (m2).
[...] ficar livre disto vai ser uma felicidade para mim (m6).

Eu espero que feche esta ferida. Eu quero ter a minha perna
bonita de antes. Sei que nfo vai ficar como era antes, mas

pelo menos vai melhorar (m4).

Um dia, eu quero sentar na minha cama, agradecer a Deus

por ndo mais ter esta ferida na perna (chora) (mS5).

Além disso, as mulheres vislumbram ter mais saide, o
que inclui projetos relacionados ao cuidado consigo mesma

e com a familia:

Eu quero mais satde. Porque, com satde, vocé corre atrés

do resto. A saide é o mais importante (m1).

[...] Eu espero que a minha perna melhore. Ai vou poder
usar um vestido. Seria diferente, usar minha bermudinha,

meu vestido, entendeu? (m?7).

[...] espero ter muita satide, para eu poder conviver com
meus netos e meus filhos um pouco mais. Que eu possa

ter uma vida ativa e boa (m3).

A tipificacio da acio de autocuidado da mulher acometida

pela tdlcera venosa crénica inclui dificuldades relacionadas

a prépria higienizagio, vestimentas e cal¢ados, repouso e
adesdo ao tratamento tépico e compressivo da UVC, além
do controle da dor e da expectativa de conseguir a cicatriza-
¢do, ter satde e retomar suas atividades cotidianas afetadas
pela ferida, ainda que ndo realize plenamente o autocuidado

orientado pelo profissional.

DISCUSSAO

A presenca dalesdo impde & mulher a necessidade de agir em
dire¢o a0 autocuidado com vistas a recuperagio da satde e ao
restabelecimento de suas atividades cotidianas. Contudo, por
se tratar de uma doenga cronica, cujo tratamento é complexo,
ela encontra dificuldades no gerenciamento desse autocui-
dado. O sucesso do tratamento de doengas cronicas depende
da participagio e do envolvimento da pessoa — sujeito ativo
no seu autocuidado. Uma atitude que leve a estilos e praticas
de vida mais saudaveis, assim como a adesdo ao tratamento,
nao depende apenas da prescri¢io de um profissional, mas
também de uma conscientizagio da pessoa sobre sua condi-
¢do de saude e sobre a relacdo dela com as praticas voltadas
para a promogio da satde e qualidade de vida'.

A experiéncia das mulheres deste estudo reportou diver-
sas dificuldades para o manejo das atividades de higiene
corporal, uso do vestudrio e calgados, o que foi corrobo-
rado por um estudo realizado em Portugal, que apontou
que 48,50% das pessoas com UVC participantes daquela
pesquisa tinham dificuldades para realizar as atividades did-
rias de higiene corporal®.

A dificuldade de adaptar cal¢ados também foi apon-
tada em outro estudo, em virtude da bandagem e presenca
de edema no membro inferior. As mulheres com ulcera-
¢do de membro inferior relatam, de modo geral, se sentirem
prejudicadas, uma vez que se veem limitadas quanto ao ves-
tudrio, por ndo poderem usar vestidos e saias, calcados mais
femininos, vestimentas essas que, socialmente, remetem 2
representacio de feminilidade®.

As feridas cronicas provocam virias mudangas na vida
da pessoa, que, a partir da doenca, evidencia a necessidade
de alterar seus padroes e estilo de vida, passando a viver em
fungio de seu problema, abdicando de coisas de que gostava
e de atividades que, antes, desempenhava'>'.

No que diz respeito a dieta, as mulheres deste estudo
referiram crengas que interferem na escolha de alimen-
tos. Tal escolha reflete o conhecimento de senso comum

sobre o tratamento de feridas, presente em sua bagagem de
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conhecimentos. Um estudo etnogréfico realizado na regiio
Centro-Oeste do Brasil buscou compreender as vivén-
cias de moradores de uma comunidade no que se refere o
processo saude-doenca, enfocando, mais detalhadamente,
o cuidado com feridas. Destacou as crengas alimentares,
sendo comum a percepgdo de que alimentos como carne
de porco, café, manga, entre outros podem ser prejudiciais
a0 processo de cicatrizagio®.

O repouso e a terapia compressiva sdo agdes de autocui-
dado necessdrias 2 melhoria do retorno venoso', praticas nem
sempre realizadas pelas mulheres deste estudo. A dificuldade
para o uso da meia eldstica, por exemplo, traz implicagoes
importantes para o tratamento da insuficiéncia venosa, na
medida em que somente a utiliza¢do assidua desse disposi-
tivo pode evitar a recorréncia da tlcera venosa'®. O fato de a
mulher nio aderir ao uso da meia eldstica ocorre, na maioria
dos casos, devido ao desconforto ocasionado pela compressio
(dor e sensa¢io de calor), além do desconhecimento sobre sua
importancia na prevengio dos efeitos da insuficiéncia venosa'’.

A intolerincia & dor apresentou-se como uma limita¢go
que prejudica o autocuidado, pois altera os padrées de sono,
mobilidade, apetite, libido, provocando irritabilidade, altera-
¢oes de energia, diminui¢io da capacidade de concentragio,
restri¢des das relagdes familiares, profissionais e de convivio
social. A¢des de apoio ao autocuidado para o controle da
dor devem se pautar em uma avaliagdo abrangente da pes-
soa no contexto do seu cotidiano e da UVC, com vistas a
melhoria da qualidade de vida dessa clientela'®.

As pessoas querem viver mais e com mais satide, mesmo
que nem sempre facam o melhor para elas ou consigam fazer
as mudangas recomendadas pela equipe de satide. Para se
tornarem autocuidadoras, elas necessitam ter compreensio
da sua condi¢do cronica e automotivagio, a fim de obterem
e processarem as orientagdes discutidas com os profissionais,
tornando-se proativas na busca de comportamentos sauddveis®.

Nesse sentido, salienta-se a importincia do autocuidado
apoiado, o qual tem por finalidade prover informagées sobre
a prevengdo e o manejo da condi¢do cronica; e da ajuda as
pessoas a se tornarem proativas na prevengio e no gerencia-
mento da doenga'®. Portanto, salienta-se a relevincia de um
profissional qualificado, sobretudo o enfermeiro estomate-
rapeuta, profissional capacitado para a orientagio, apoio e
acompanhamento da terapéutica necessiria ao cuidado da
UVC, especialmente no que tange 4 terapia tépica e com-
pressiva, repouso e exercicios, e reabilitagdo da pessoa para

o desenvolvimento de atividades cotidianas.

Ficou evidente que a ferida causa descontinuidade na
rotina didria da pessoa e a faz pensar seus projetos de vida
traduzidos pelo desejo de restabelecimento da saide, a par-
tir da cicatrizagio da ferida.

As mulheres, a0 expressarem suas expectativas em
relagdo ao cuidado com a UVC, mostraram-se otimistas
no que se refere a cicatriza¢do. Essas expectativas se des-
dobram em possibilidades de recuperagio da saide e das
atividades cotidianas, que foram limitadas em decorrén-
cia da ferida. A esperanca de um tratamento mais rdpido
e eficaz e a cura definitiva — sem recidivas — é o maior
objetivo a ser alcan¢ado. Um estudo realizado no Estado
de Sdo Paulo encontrou resultados semelhantes, conside-
rando que a crenga na cicatriza¢do, em algumas situagdes,
pode funcionar como tnica fonte de for¢a para a pessoa dar
continuidade ao tratamento®.

Salienta-se a complexidade do manejo da UVC nos
servicos de Atengio Primdria 4 Saude, visto que tanto as
pessoas acometidas por essa lesio quanto os profissionais
e gestores que 1d atuam precisam estar preparados para os
desafios enfrentados no planejamento de uma abordagem
eficaz na gestdo de doencas cronicas com vistas ao apoio ao
autocuidado?'. Especialmente no caso da UVC, esses desa-
fios se estendem aos servigos especializados, que funcionam
como referéncia para a avaliagio sistematizada das pessoas
com tlceras vasculogénicas, além de darem suporte técnico-
-cientifico aos profissionais da Aten¢do Primdria.

Desse modo, ao considerar a experiéncia da mulher em
relagdo ao autocuidado, profissionais e gestores da satide
poderdo direcionar suas a¢des na busca de estratégias mais
eficazes em relagio ao manejo da UVC, visando a efetivi-
dade do autocuidado.

Cabe salientar que a compreensio da experiéncia de auto-
cuidado da mulher que convive com a UVC sob a ética de
determinado grupo social limita os achados deste estudo, uma
vez que traduz especificidades proprias de seus contextos de vida
e saide, impedindo a generalizagio dos resultados. Por outro
lado, traz a perspectiva ndo reducionista circunscrita ao cuidado

dessa lesdo cronica imersa no mundo cotidiano da mulher.

CONCLUSAO

Ao compreender a experiéncia de autocuidado da mulher
que apresenta UVC, este estudo traz contribui¢des para os

profissionais de saide que atuam com essa clientela, com
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destaque para o enfermeiro, especialmente o estomaterapeuta.
A dimensido ampliada em que se inscreve a experiéncia de
autocuidado das participantes deste estudo sinaliza para os
profissionais a importincia de valorizar os aspectos biopsi-
cossociais do cuidado de pessoas com essa lesdo cronica. Isso
remete & necessidade de os profissionais intervirem sobre eles
e incentivarem préticas que conduzam a um cuidado integral
e comprometido com essa clientela, ainda que a convivéncia
com a ferida implique dificuldades no manejo do autocuidado.

Este estudo evidenciou que, devido ao cardter cronico da
tlcera venosa, as mulheres, em geral, conhecem o curso da
doenga e as priticas de autocuidado que devem adotar para
que consigam atingir a maior expectativa evocada — a cica-
trizagdo —, porém encontram dificuldades para realizd-las

devido a complexidade da doenga, que afeta o seu cotidiano.
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RESUMO

A convivéncia do conjuge e seu parceiro estomizado exige adaptacdo do casal frente as mudangas impostas pela estomia
intestinal. Objetivo: Descrever as singularidades da convivéncia marital do estomizado e seu conjuge. Método: Trata-se de
estudo descritivo, de natureza quantitativa, realizado com cdnjuges de estomizados. Resultados: Participaram 36 conjuges
de estomizados, sendo 24 (66,7%) do sexo feminino. A idade variou entre 31 a 70 anos. Quanto ao habito de dormir dos
conjuges, 29 (80,6%) dormiam com seu parceiro estomizado na mesma cama, sendo que 20 (55,6%) conjuges afirmaram
que o estomizado nunca sujou a cama. No cotidiano, 25 (69,4%) dos conjuges sentiram odor desagradavel exalado da
estomia intestinal do seu parceiro, entretanto, 18 (50%) ndo se incomodaram ao sentir odor exalado da estomia do seu
parceiro. Das atividades sexuais, 11 (30,6%) cessaram as relagdes sexuais, 25 (69,4%) afirmaram que o saco coletor de
fezes do conjuge atrapalhava, 13 (36,1%) tinham receio de machucar o parceiro estomizado e 13 (36,1%) mudaram suas
praticas sexuais em razdo da presenca da estomia do parceiro. Conclusdo: A estomia intestinal permanente é um fato
marcante no cotidiano do casal e limita as atividades sexuais. Os conjuges mudaram suas praticas sexuais ou cessaram
as relagdes intimas apds a confeccdo do estoma do parceiro, apesar de serem relativamente jovens.

DESCRITORES: Estomaterapia. Conjuges. Estomia. Sexualidade.

ABSTRACT

The coexistence of the spouse and your partner ostomyzed requires adaptation of the couple to the changes imposed
by the intestinal ostomy. Objective: To describe the singularities of the marital coexistence of ostomyzed patients and
their spouses. Method: This is a descriptive quantitative study, conducted with ostomyzed spouses. Results: Participants
were 36 spouses of ostomy, 24 (66.7%) were female. The age ranged from 31 to 70 years. Regarding the habit of sleeping
spouse, 29 (80.6%) slept with your partner ostomyzed in the same bed, and 20 (55.6%) stated that the spouses ostomy
never messed the bed. In daily life, 25 (69.4%) of the spouses felt unpleasant odor exhaled from their partners, however,
18 (50%) did not bother to feel the odor of the partners’ ostomy. About the sexual activity, 11 (30.6%) ceased sex, 25
(69.4%) said the feces collector bag of the spouses disrupts, 13 (36.1%) are afraid of hurting the ostomyzed partner and
13 (36.1%) changed their sexual practices because of the partner's stoma. Conclusion: The intestinal ostomy permanent
is a remarkable fact in the couple’s daily life and limits the sexual activities. Spouses have changed their sexual practices
or ceased intimate relations after confection of partner ostomy, despite being relatively young.

DESCRIPTORS: Stomatherapy. Spouses. Ostomy. Sexuality.
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RESUMEN

La coexistencia del conyuge y su socio ostomia requiere una adaptacion de la pareja a los cambios impuestos por la
ostomia. Objetivo: Describir las singularidades de la convivencia matrimonial de los pacientes ostomizados y su conyuge.
Método: Se trata de un estudio descriptivo, cuantitativo, realizado con cényuges del ostomizados. Resultados: Los
participantes fueron 36 los conyuges de ostomizados, 24 (66,7%) eran mujeres. El rango de edad fue 31 a 70 afios. En
cuanto a la costumbre de dormir cényuge, 29 (80,6%) descansan con tu pareja ostomia en la misma cama, y 20 (55,6%)
afirmaron que la ostomia del conyuges nunca mal estado de la cama. En la vida diaria, 25 (69,4%) de los conyuges se
sintieron exhala olor desagradable de ostomia su pareja, sin embargo, 18 (50%) no se molestd a sentir olor exhalado
de ostomia su pareja. La actividad sexual, 11 (30,6%) dej¢ de sexo, 25 (69,4%) declard que el esposo de la bolsa dificulta
colector de heces, 13 (36,1%) tienen miedo de lastimar al compafiero de ostomia y 13 (36,1%) cambid sus practicas
sexuales debido estoma de la pareja. Conclusion: Permanente ostomia es un hecho notable en la vida cotidiana de la
pareja y limita las actividades sexuales. Los esposos han cambiado sus practicas sexuales o ha dejado las relaciones

intimas después de hacer estoma pareja, a pesar de ser relativamente joven.

DESCRIPTORES: Estomaterapia. Esposos. Estomia. Sexualidad.

INTRODUCAO

A estomia intestinal é uma situagio que atinge pessoas de
ambos os sexos. Estas sio afetadas de formas diferentes
ap6s a confecgdo do estoma. O descontrole da expulsio dos
gases e do conteudo fecal pela estomia é o que mais atemo-
riza a pessoa estomizada. Esta experimenta sentimentos de
ndo ser capaz de levar uma vida normal. A saida dos gases
provoca barulho e deixa todos constrangidos, tanto o esto-
mizado como os que estdo & sua volta, pois se trata de ato
incomum publicamente. O impacto gerado por uma esto-
mia intestinal permanente abrange a percepgio da alteragio
da imagem corporal, da sexualidade e do modo de vida que
comprometem a qualidade de vida.

Estudos tém mostrado que problemas psicossociais,
sexuais e isolamento social sio questdes centrais para a pes-
soa com estomia intestinal e podem permanecer mesmo
ap6s a sua adaptag¢do 4 nova situagio’”. Nesse sentido, as
pessoas estomizadas ficam com intimeras dividas e desco-
nhecem cuidados importantes para a manuten¢do de uma
vida sauddvel, mesmo apds um tempo relativamente longo
da realizagdo da cirurgia®.

Na avalia¢io da qualidade de vida de pacientes irania-
nos com colostomia permanente foi detectado que, apds a
estomia intestinal, a fun¢io sexual de homens e mulheres
ficou prejudicada’.

Dessa forma, acredita-se que a estomia intestinal per-
manente gera alteragdes tio relevantes para o estomizado
afetando também os conjuges o que pode influenciar na con-

vivéncia didria do casal. Silva et al.* concluiram que ambas

as partes da relagdo conjuge e parceiro estomizado sofrem
alteragdes no ambito da sexualidade. Nesse sentido, exige-se
adaptacio do casal as mudancas decorrentes da estomia, pois
sdo permeadas de sentimentos conflituosos que atingem os
aspectos fisiolégicos, psiquicos, sociais e sexuais.

Estudo que avaliou conjuges de pacientes com céncer
mostrou que houve aumento nos custos com satde, inclu-
sive com aumento de diagndsticos de doengas psiquidtricas
entre os conjuges, especialmente para aqueles de pacientes
com cancer de célon e de pulmio’.

Assim, é preciso dar mais atengio ao conjuge, conside-
rando que este representa fonte de apoio emocional, suporte
e o propdsito na vida do parceiro, que sio considerados os
principais recursos que promovem o bem-estar fisico do
individuo®. A convivéncia marital considerada estivel tem
impactos positivos para a satisfagdo pessoal. Em contra-
partida, uma relagio conflituosa influi negativamente na
dinamica familiar, no emocional e no comportamento dos
parceiros®. O cdnjuge é, muitas vezes, o parente mais pré-
ximo do doente; por isso, sua resposta emocional tem um
papel relevante na adaptagio do seu parceiro estomizado.

Em estudo de revisao sistemadtica foi detectado que os
conjuges de estomizados tém problemas psicossociais sig-
nificativos e que atualmente nio sdo tratados na pritica
clinica didria. Além disso, quando o estomizado apresenta
sintomas de depressio, o conjuge também sofre com ele.
Os conjuges se preocupam com questdes relativas ao fun-
cionamento sexual e social e sentem necessidade de mais
apoio para se adaptar & nova situagio’. Viver com uma esto-

mia definitiva afeta negativamente ndo apenas o paciente,
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mas também o conjuge nos aspectos fisico, social, psicols-
gico e no estilo de vida®.

O presente estudo enfocou a percepgio do conjuge acerca
da convivéncia didria apés a estomia intestinal permanente
do parceiro. Como hi pouca informagio disponivel na lite-
ratura médica sobre o cotidiano do conjuge e seu parceiro
estomizado, os pesquisadores destacam a necessidade do
planejamento do cuidado a esse casal, embasado nio s6 no
conhecimento cientifico, mas também na caracterizagio da
realidade, percepgdes e vivéncias.

Considerando a importincia do tema, este o estudo teve
por objetivo descrever as singularidades da convivéncia do
conjuge e seu parceiro estomizado bem como a atividade

sexual e a presenca do estoma.

METODO

Trata-se de estudo descritivo, de natureza quantitativa, rea-
lizado com conjuges de estomizados. O projeto foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
Faculdade de Medicina da Universidade de Brasilia (UnB),
sob o numero de protocolo (CEP-FM 011/2009) e todos
os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

A populagio teve por base os cadastros de dados secun-
darios do Nucleo de Atengio Bisica e do Estomizado da
Secretaria de Estado de Satude do Distrito Federal. Em outu-
bro de 2011, existiam cadastrados entre criangas e adultos
no Programa de Assisténcia Ambulatorial 685 pacientes
com estomia.

Neste estudo, foram denominados conjuges os parceiros
ou companheiros, independentemente do estado civil. E como
critérios de inclusio foram considerados os seguintes aspec-
tos: aceitar participar do estudo; ter idade igual ou superior
a 18 anos; ser alfabetizado; possuir fluéncia falada e escrita
em lingua portuguesa; ser conjuge de pessoa com estomia
intestinal e ter convivido, no minimo um ano antes e um
ano apés a confecgio da estomia. Outro aspecto considerado
foi o de que os parceiros estomizados fossem portadores de
estomia intestinal de cardter permanente.

A coleta dos dados foi realizada no periodo de outubro
de 2011 a junho de 2012 por meio de questiondrio composto
por trés partes: dados sociodemograficos, aspectos ineren-
tes a estomia e aspectos sexuais. As questoes foram do tipo

multipla escolha, ou opgdes sim ou nio. O questiondrio foi

respondido individualmente, sem a presenca de quaisquer
outras pessoas, ficando o pesquisador em ambiente pro-
ximo caso houvesse necessidade de algum esclarecimento.

As varidveis de interesse relacionadas 4 estomia intesti-
nal foram utilizadas para avaliar as reagdes comportamentais
do conjuge acerca do habito de dormir, do odor exalado da
estomia do seu parceiro, da ocorréncia de situagdes emba-
ragosas e da atividade sexual.

Foi elaborado instrumento especifico para o presente
estudo. O questiondrio foi construido pelos autores, a par-
tir da experiéncia, de mais de 20 anos, no atendimento a
pessoas estomizadas. Em seguida, os questionarios foram
revisados por cinco especialistas, pesquisadores nas dreas do
conhecimento metodolégico, linguistico e da satde. Os ins-
trumentos foram, inicialmente, aplicados a cinco cénjuges
com o objetivo de avaliar a adequagdo das questdes, se eram
suficientemente claras para que pudessem ser respondidas
com seguranga e sem margem para duplo entendimento.
Apés anilise prévia, foi composto o instrumento aplicado
na pesquisa.

Os resultados foram organizados em tabelas e analisa-
dos com o auxilio do programa Szatistical Package for Social
Sciences (SPSS) - 20.0 for Windows, por meio de anilise
estatistica descritiva, expressos como frequéncias absolutas

e relativas (percentagens).

RESULTADOS

A amostra final do estudo foi composta por 36 conjuges, de
pessoa com estomia intestinal permanente indicada por can-
cer do reto distal. O quantitativo de participantes expresso
¢ decorrente do atendimento aos critérios estabelecidos, e
com isso, reduzido consideravelmente.

Quanto ao sexo, faixa etdria, grau de instrugdo, tempo de
unido e renda familiar, os dados estdo descritos na Tabela 1.

Quanto ao hibito de dormir dos cénjuges dos estomiza-
dos, episédios de extravasamento de fezes da estomia e sujar
a cama do casal enquanto dormiam, as reagdes comporta-
mentais dos conjuges diante da situagio de extravasamento
de fezes da estomia do parceiro no leito do casal, a percep-
¢do de odor desagradivel exalado da estomia intestinal do
seu parceiro no cotidiano e a noite na intimidade do casal
e, referente as reagdes mediante 4 percepgio de odor desa-
gradavel, os dados estdo descritos na Tabela 2. Neste estudo,

a ocorréncia de situagdes constrangedoras relacionadas a
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estomia envolvendo o casal foi analisada e constatou-se que
20 (55,6%) dos conjuges vivenciaram situagdes embaragosas.

Das atividades sexuais relacionadas ao uso do equipa-
mento coletor, receio de machucar o parceiro estomizado e
mudangas na prética sexual dos conjuges entrevistados, os

dados estdo descritos na Tabela 3.

DISCUSSAO

A identificagio das particularidades da convivéncia marital
do conjuge e do parceiro com estomia intestinal permanente
¢ o ponto de partida deste estudo. Com relagio 4 idade dos
entrevistados, foi observado que a maioria (72,3%) encon-
trava-se na faixa etiria de 31 a 60 anos. Entretanto, vale
destacar que 44,5% dos conjuges encontravam-se abaixo
de 50 anos. Em relagdo ao sexo, mostrou que grande parte

do grupo investigado era do sexo feminino.

Tabela 1. Distribuicdo de conjuges de estomizados
segundo dados de sexo, faixa etaria, grau de
instrucdo, tempo de unido e renda familiar (n=36),
Brasilia (DF), Brasil, 2012.

n %
SeXo
__Feminino 24 667
__Mascdlino 12 333
Faixaetara
31a40anos 5139
. 4as0anos 11 306
_5ta60anos 10 278
_6la70anos 6 166
__Admade/Oanos 4 11
Graudeinstru¢ggo
___Ensino fundamental incompleto 4 111
___Ensino fundamental completo 8 222
___Ensino médio incompleto 2 56
___Ensino médio completo 8 222
__Ensinosuperior 14 388
Tempodeunigo
__MenosdeZ2anos 1...28
De 2a5anos 0 00
__Maisde5anos 35 972
Renda familigr
__Até1saldriominimo 1..28
__Maisde 1 até 2 salarios minimos 10 27,8
__Mais de 2 até 5 salarios minimos 6 166
__Mais de 5salarios minimos 19 528
Total 36 100,0

Foi observado que a maioria dos conjuges incluidos neste
estudo tinha grau de escolaridade superior. Esses resulta-
dos foram consistentes com estudo que avaliou a qualidade

de vida dos colostomizados no Ird e concluira que os

Tabela 2. Cotidiano do cdnjuge e seu parceiro
estomizado (n=36), Brasilia (DF), 2012.

Variaveis n %
Dormir em cama separada depois que 0 parceiro
ficou estomizado

Comportamento dos conjuges frente a situa¢do
de perda de fezes na cama

__N3o se sentiam incomodados 23 639
___Sentiam-se incomodados 10 278
__Naoresponderamaquestaso 3 83
‘Sentir odor de fezes a noite na intimidade do casal
o Neo 12 333
simo 24 66,7
Sentir odor de fezes no cotidiano
o Neo 11306
Sim 25 694

Comportamento dos conjuges frente a situa¢ao do
parceiro exalar odores desagradaveis da estomia

__Naoemitramopinidfo 2 56
__Incomodam 16444
N&o incomodam 18 50,0

Tabela 3. Atividade sexual dos cbnjuges e a
presenca da estomia (n=36), Brasilia (DF), 2012.

Aspectos sexuais n %
‘Atividade sexual e o uso do equipamento coletor
_ Atrapalha 12333
__Naoatrapalha 13361
Auséncia de relacdes sexuais 11 306

Receio de machucar o parceiro estomizado durante
as relacdes sexuais

LSImo 13361
o Neo 12333
Auséncia de relacdes sexuais 11 306

Mudancas nas praticas sexuais advindas da
estomia do parceiro

LSImo 13361
o Néo 9250
Sem resposta 14 389
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participantes tinham um alto nivel educacional, fato que
pode influenciar nas atitudes dos pacientes em relagio a
estomia e os mecanismos adaptativos e, assim, facilitar a con-
vivéncia com o conjuge’. Quanto mais elevado os niveis de
conhecimento acerca dos cuidados com o estoma, melhor
adaptacdo psicossocial’.

Quanto ao tempo de unido dos conjuges, a maioria
tinha mais de cinco anos de unido estével. Isso é justificivel
considerando-se o tempo de unido como critério de inclu-
sdo deste estudo (minimo de um ano antes da confecgio da
estomia do seu parceiro e um ano apés). Os entrevistados
afirmaram que seus parceiros estomizados possuem estomia
intestinal permanente hd mais de cinco anos.

Destaca-se que a pessoa que estd em unido estdvel e
fica estomizada, geralmente, conta com o apoio do conjuge.
Entretanto, os que ndo tinham um relacionamento sélido
inclinaram-se a ficar sozinhos apés a confec¢io da esto-
mia'. A renda familiar média ficou acima de cinco saldrios
minimos para a maioria dos entrevistados, o que representa
cerca de 20.000 ddlares anuais.

Em rela¢do ao hibito de dormir dos cénjuges, obser-
vou-se que a maioria (80,6%) deles dorme junto com seus
parceiros, na mesma cama, nio havendo modifica¢do deste
habito. No entanto, verificou-se que quase 20% dos conjuges
dormiam em camas separadas, quando foram analisados os
que sempre ou eventualmente tinham esse habito.

Na avaliagdo do evento sujar a cama do casal com fezes
da estomia enquanto dormia, a maioria dos conjuges revelou
que nio presenciou esses episédios. Entretanto, vale desta-
car a percentagem préxima dos 44,4% que presenciaram a
ocorréncia desses eventos. Quanto as reagées dos conjuges
de estomizado mediante este fato, o que chama a atengio é
a forma com que aceitam esse fato, pois 63,9% responderam
que nio se sentiram incomodados, o que denota certa pas-
sividade. Contudo, vé-se que 27,8% dos cénjuges alegaram
que se sentiram incomodados e outros que preferiram nio
responder esta questdo, optando pelo siléncio.

Neste estudo, a percepgio de odor desagradavel da esto-
mia intestinal do parceiro foi avaliada em dois momentos
diferentes; no periodo noturno, na intimidade do casal, e no
cotidiano do cdnjuge. Foi constatado que no periodo noturno
a maioria dos conjuges (66,7%) declarou que sentiu odo-
res de fezes a noite, na intimidade do casal. Mas ressalta-se
que um terco deles nunca sentiu odores de fezes a noite nos
aposentos do casal. Quando a avaliagio foi do seu cotidiano,

a maioria (69,4%) dos conjuges sentiu odores desagradaveis

exalados da estomia intestinal do seu parceiro. Esse é um
resultado que justifica a preocupagio da pessoa com estomia
intestinal e é condizente com a literatura nacional e inter-
nacional. A literatura traz relatos dos estomizados acerca
do incomodo da eliminagio involuntdria de gases, odor de
fezes exalado e extravasamentos de fezes pela estomia®’.

A perda do controle da eliminagdo de fezes e gases
representa grandes desafios ao estomizado e ao conjuge,
ocasionando, inevitavelmente, a ocorréncia de situacdes cons-
trangedoras. A expulsdo de gases, que geralmente emite ruidos
sonoros, constitui importante causa de constrangimento™.
Para os conjuges que cuidam do seu parceiro, a eliminagdo
de gases, o seu ruido e odor exalado pela estomia sio fato-
res que os incomodam?®. Atualmente, novos equipamentos
adjuvantes de protecio e seguranga aos estomizados, desen-
volvidos com os avangos na tecnologia, podem diminuir os
problemas relacionados ao vazamento de fezes, odores e
gases que interferem nas atividades de vida didria da pes-
soa com estomia intestinal.

Quanto as rea¢des apresentadas, constatou-se que apesar
da percepcio de odor desagraddvel da estomia do seu par-
ceiro, metade dos conjuges entrevistados nio se aborreceu
com esse fato, porém outros 44,4% sentiram desconforta-
veis e incomodados com a situagdo. Vale destacar que houve
aqueles que nio responderam ao questionamento.

Neste estudo, em relagdo a ocorréncia de situagoes
embaragosas relacionadas a4 estomia envolvendo o casal,
constatou-se que 55,6% dos parceiros vivenciaram situagoes
incdmodas. O receio de ocorrer vazamento de fezes fora do
coletor,a emissdo de ruidos e gases com odores desagradaveis
sdo as principais causas de situagdes constrangedoras entre
as mulheres jovens com estomia intestinal®>. O tempo ¢é fator
relevante no ajustamento a nova condi¢io!’. Geralmente,
as situa¢des embaragosas relacionadas 2 estomia intestinal
ocorrem a0 longo dos anos, apés a confecgio do estoma e ha
necessidade de constante adaptagio ao novo estilo de vida.

As questoes relacionadas 2 sexualidade sdo dificeis de
serem avaliadas por se tratar de um tema subjetivo, que
abrange os aspectos associados as modificagdes advindas da
estomia. Em nosso estudo, 38,9% dos participantes deixa-
ram sem respostas os questionamentos sobre as mudancas
na atividade sexual. Assim, os resultados aqui obtidos sdo
semelhantes aos de outros autores que avaliaram a quali-
dade de vida dos estomizados tailandeses. Esse trabalho
mostrou que a maior parte das questdes relativas a ativi-

dade sexual ndo foram respondidas, o que foi atribuido a
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atitudes conservadoras dos sujeitos da pesquisa em discu-
tir esse tipo de assunto'. Na literatura, existem evidéncias
de que a estomia intestinal afeta as atividades sexuais. Isso
pode estar associado ao elevado nivel de comprometimento
emocional e sexual em homens e mulheres com colostomia,
sendo mais acentuado nas mulheres®".

Em relagio aos dados referentes a presenca do equi-
pamento coletor durante a relagdo sexual, a maioria
dos coénjuges nio identificou como fator complicador.
No entanto, 33,3% dos conjuges referiram como obsticulo
na relagdo sexual com o estomizado. O fato é que a estomia
e o equipamento coletor imprimem mudangas concretas e
materializam a realidade de ser estomizado. O contato e a
pressdo exercida no equipamento coletor podem inibir os
movimentos do ato sexual e ocasionar perda de interesse
do conjuge. Apesar do progresso da tecnologia na criagio
de equipamentos coletores, existe o receio de perdas aci-
dentais de gases ou fezes, especialmente em situagdes de
atrito durante o ato sexual'®.

Ainda ha que se considerar a estomia e o saco coletor
das fezes como obstdculo na aparéncia fisica, que deixam
uma sensa¢do diminuida de beleza e higiene o que pode
contribuir para uma relagio sexual insatisfatéria. Além
disso, ha possibilidade de ruptura durante o ato sexual o
que pode culminar em situagio constrangedora ao casal®.
Estudo comparativo realizado com conjuges de estomizado
e conjuges de ndo estomizado, aponta rea¢do negativa nas
atividades sexuais e desempenho sexual insatisfatério do
parceiro estomizado®.

Quanto ao receio de machucar o estomizado durante
o ato sexual, foi constatado percentagens proximas entre os
que se preocupavam e 0s que Ndo se preocupavam com essa
possibilidade. Divergente desses resultados, alguns estudos
concluiram que muitos conjuges reagiram negativamente,
ou com cautela, por medo de prejudicar o estoma do par-
ceiro. Essa rea¢do pode ocasionar diminui¢do ou cessagio
da atividade sexual'®®,

Em rela¢do 4s mudangas nas préticas sexuais dos
conjuges devido a presenca da estomia, apenas 25% dos con-
juges ndo mudaram suas praticas sexuais. Considerando os
que nio responderam a esse questionamento e os que decla-
raram mudangas, ¢ possivel afirmar que a estomia intestinal
do companheiro provocou mudangas nas priticas sexuais
dos conjuges. Nesse ponto, o nimero de conjuges que nio
respondeu a esse questionamento foi maior do que o habi-

tual apresentado anteriormente, ou seja, 38,8% dos conjuges

deixaram sem resposta a avaliagdo da presenca da estomia
nas préticas sexuais do casal. Contudo, essa informagdo é
coerente com resultados ja apresentados, em que um nimero
relevante de conjuges nio tem relagio sexual. Outra pesquisa
também constatou que as pessoas com estomia intestinal
manifestaram inseguran¢a quanto a sua sexualidade, o que
pode ter ocasionado mudangas em suas priticas sexuais'.

Em estudo que avaliou a experiéncia de mulheres com
estomia intestinal, conclui-se que algumas delas ndo tinham
a relagio sexual como ponto central da sua vida conjugal,
e que a falta de relages sexuais nio era tio angustiante e
optaram por outros atos de intimidade no relacionamento
do casal®. A atividade sexual apés a estomia pode ser con-
siderada como algo ndo essencial na vida dos estomizados,
pois sentem muita vergonha e geralmente abdicam do ato
sexual, buscando outros tipos de compensagio’.

No presente estudo considerou-se que houve mudangas
significativas nas préticas sexuais dos conjuges, uma vez que
uma parte representativa deixou de ter praticas sexuais devido
as mutilagdes apés a cirurgia do seu parceiro. E relevante o
numero daqueles que cessaram as atividades sexuais, ou seja,
ndo tem mais relagdo sexual com seu parceiro.

Nesse sentido, estudo que avaliou 26 homens e 30 mulhe-
res demonstrou que, mesmo sendo sexualmente ativos
antes de seus parceiros serem colostomizados, 20 homens
e 10 mulheres estavam inativos depois da estomia intestinal
do parceiro. Dos homens, 16 (80%) relataram que a razdo
para ter cessado suas atividades sexuais era o sentimento de
repulsa pela colostomia de suas esposas®.

Embora nio tenha sido objeto do presente estudo
a exploragdo de facetas subjetivas das atividades sexuais
dos entrevistados, verificou-se que os dados relativos as
mudangas nas priticas sexuais sio condizentes com estudo
anterior, que afirma serem tdo profundas as modifica¢es
ocorridas para as pessoas estomizadas que o ato sexual
torna-se secunddrio, podendo ser substituido por senti-
mentos como amor, carinho, respeito, companheirismo e
outros'. Nos casos em que havia um relacionamento estd-
vel antes da estomia, as dificuldades foram gradativamente
trabalhadas pelos conjuges na busca conjunta de solugdes
adequadas para ambos™.

Estudos anteriores ressaltam que a mulher estomizada
teve maior perda da funco sexual do que 0 homem estomi-
zado>'®. No entanto, em nosso estudo, a maioria entrevistada
toram mulheres, logo, estavam representando seus parceiros

homens estomizados, o que permite inferir que as mudangas
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na prética sexual sdo originadas por razdes diversas e atingem
nio s6 o estomizado, mas também o seu conjuge.

Estudo realizado em uma sociedade iraniana aponta
que os estomizados casados apresentaram alguns proble-
mas sexuais no inicio da doenga ou apés a cirurgia, e que
se resolveram esses problemas gradativamente ap6s discus-
sio com seus pares'’.

E compreensivel que a estomia intestinal influencie a
sexualidade devido a falta de controle das eliminagdes fecais
e gases, do barulho provocado, como também do equipa-
mento coletor de uso continuo e visualmente nio atraente'.
Com a autoimagem alterada, estomizado e conjuge adotam
mecanismos de defesa, pois, hd que se considerar aquele que
participa efetivamente do relacionamento pode ver assolado
por sentimentos conflitantes de desejo e, a0 mesmo tempo,
repulsa, nojo e compaixao'’.

Esse tipo de problema ilustra a necessidade de novas
estratégias de assisténcia ao estomizado e seu conjuge.
Portanto, é preciso dar mais atengdo para o universo do
conjuge da pessoa com estomia intestinal permanente, bus-
cando conhecé-lo e compreendé-lo na sua temporalidade,
mediante a interpretagio da sua percepgio.

Dessa forma, os resultados referentes a vivéncia do
conjuge e seu parceiro estomizado devem ser analisados
com cautela por tratar-se de um tema subjetivo e sujeito
a imprecisdo nas respostas. Contudo, acredita-se que esse
estudo da convivéncia conjugal com a pessoa estomizada
possa contribuir para maior entendimento dos aspectos

sociais, psiquicos e sexuais do cotidiano desses conjuges.
Limitacdes

No presente estudo, consideram-se como fator de limita-
¢do as singularidades da convivéncia marital por tratar-se de

questdes de foro intimo e as informagdes prestadas podem
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ter valores diferentes dos reais. Ainda hd que se destacar o
aspecto da sexualidade dos casais, que nio foi avaliado antes
da operagio que resultou na estomia intestinal. O reconhe-
cimento de outros fatores pode estar associado ao com-
portamento do parceiro na adaptagdo psicossocial. Dessa
forma, torna-se necessdrio a realizagio de mais pesquisas
que possam elucidar e ajudar os cénjuges e seus parceiros a

lidar melhor com a estomia intestinal.

CONCLUSAO

A sexualidade é um tema dificil de ser avaliado por tratar-se
de questdes de foro intimo e as respostas podem nio retrata-
rem fielmente o julgamento da consciéncia das pessoas acerca
das situac¢des de sua intimidade.

Entretanto, o presente estudo evidencia que os conjuges
de pessoas com estomia intestinal permanente, possivel-
mente, sofrem um impacto e sdo afetados negativamente no
seu cotidiano. Essas constatagdes permitem afirmar que a
estomia influencia nas atividades sociais e sexuais dos casais,
pois é um fator limitador, principalmente da pratica sexual,
uma vez que um numero significativo de conjuges partici-
pantes deste estudo cessaram as atividades sexuais, apesar
de serem relativamente jovens.

Apesar das circunstancias negativas que envolvem a
convivéncia marital, o casal procura partilhar estratégias
no sentido de adaptar 4 vida, com a estomia, e manter a
harmonia da unido.

Assim, espera-se que os resultados apresentados pos-
sam fortalecer uma assisténcia multidisciplinar centrada
no conjuge e seu parceiro com estomia intestinal perma-
nente, e contribuir para desmistificar e esclarecer as questdes
acerca dos aspectos sociais e sexuais do conjuge e seu par-

ceiro estomizado.
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Characterization of Caregivers of Ostomized Children and Teenagers Treated in
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RESUMO

Introduc¢do: O cuidador é definido como aquele que presta cuidados a pessoas que ndo podem fazé-lo sozinhas.
Neste estudo, o cuidador assiste individuos com estomias intestinais e/ou urinarias. Objetivo: Identificar as caracterfs-
ticas sociodemograficas e clinicas de cuidadores de criangas e adolescentes estomizados atendidos em um programa
de reabilitacdo da rede publica do Distrito Federal. Métodos: Trata-se de um estudo transversal, descritivo e com abor-
dagem quantitativa, cuja coleta de dados foi realizada no periodo de abril a junho de 2013. Aamostra foi constituida de
22 cuidadores de criancas e adolescentes estomizados. Foi realizada analise estatistica com distribuicao de frequéncia
e percentual e os resultados articulados com o referencial tedrico. Resultados: Identificou-se que a média de idade dos
cuidadores foi de 41,27 anos, predominio do género feminino, casados, que estudaram até o ensino fundamental e
estavam desempregados. A maioria referiu possuir algum problema de sadde. Relataram receber beneficio do governo
e ter custos adicionais com fraldas, medicamentos e dispositivos coletores. O tempo na func¢do de cuidador variou de
15 dias a 14 anos e trés meses. Conclusdo: Constatou-se neste estudo que os cuidadores podem apresentar proble-
mas na saude fisica e emocional em decorréncia de priorizarem o cuidado da crianca e/ou adolescente estomizado.

DESCRITORES: Estomaterapia. Cuidadores. Criangas. Estomas Cirdrgicos.

ABSTRACT

Introduction: The caregiver is defined as one that provides care to people who cannot do it, in this study the caregiver
assists individuals with intestinal stomas and / or urinary. Objective: Identify the sociodemographic characteristics and
clinics of caregivers of ostomized children and adolescentsattending a rehabilitation program, from the public network
of the Federal District. Methods: This is a transversal, descriptive study, with a quantitative approach, in which the
data collection was carried out from April to June 2013. The sample consisted of 22 caregivers of ostomized children
and adolescents. Statistical analysis with frequency and percentage distribution was performed, and the results were
articulated to the theoretical framework. Results: It was found that the average age of caregivers was 41.27 years,
predominantly female, married, who studied up to elementary school and were unemployed. The majority reported
having some health problem. They also reported they receive money from the government and have additional costs
for diapers, medicines and collector devices. The time on the caregiver function ranged from 15 days to 14 years
and three months. Conclusion: It was found in the study that caregivers can present problems in the physical and
emotional health, as a result of prioritizing child care and / or ostomy teenager.

DECRIPTORS: Stomatherapy. Caregivers. Child. Surgical Stomata.
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Caracterizacdo de Cuidadores de Criangas e Adolescentes Estomizados Atendidos em Servico de Reabilitagdo

RESUMEN

Introduccion: El cuidador se define como aquel que presta atencion a las personas que no pueden hacerlo solas. En este
estudio el cuidador asiste a individuos con ostomias intestinales y/o urinarias. Objetivo: Identificar las caracteristicas
sociodemograficas y clinicas de los cuidadores de nifios y adolescentes ostomizados atendidos en un programa de
rehabilitacion, de la red publica de Distrito Federal. Métodos: Se trata de un estudio transversal, descriptivo y con enfo-
que cuantitativo, cuyos datos fueron recogidos en el periodo de abril a junio de 2013. La muestra fue compuesta por
22 cuidadores de nifios y adolescentes ostomizados. Fue realizado andlisis estadistico con distribucién de frecuencia
y porcentual, y los resultados articulados con la referencia tedrica. Resultados: Fue identificado que la edad prome-
dio de los cuidadores era de 41,27 afios, predominio del género femenino, casados, que estudiaron hasta la escuela
primaria y estaban desempleados. La mayoria menciond tener algun problema de salud. Reportaron haber recibido
beneficio del gobierno y tener costos adicionales con pafiales, medicamentos y dispositivos colectores. El tiempo en
el papel de cuidador oscilé entre 15 dias a 14 afios y tres meses. Conclusion: El estudio constatd que los cuidadores
pueden presentar problemas en la salud fisica y emocional como resultado de priorizar el cuidado del nifio y/o ado-

lescente ostomizado.

DESCRIPTORES: Estomaterapia. Cuidadores. Nifio. Estomas Quirurgicas

INTRODUCAO

A estomia ¢ uma situagdo que atinge pessoas de todas as
idades. O procedimento para a confecgio da mesma é poten-
cialmente acompanhado de complicagdes que podem ser evi-
tadas com o planejamento do local de sua confecg¢do e com
o uso de técnica cirtrgica adequada, entre outros cuidados.
As estomias sdo confeccionadas para utiliza¢do de forma
tempordria ou permanente ¢, nesse periodo, requer adapta-
¢ao'?. Para a adaptagio, faz-se necessirio que o enfermeiro
especializado nos cuidados com estomia encoraje a familia
a encontrar seu modo de participar dos cuidados didrios e
oferecer ao estomizado a oportunidade de desenvolver suas
possibilidades diante das modifica¢des que essa condigio
proporciona na vida"®.

Criangas e adolescentes podem adquirir um estoma por
diversas causas, as mais frequentes sdo as anomalias congé-
nitas, podendo ser necessdria por diferentes razdes, como
desvio, descompressdo ou acesso ao limen intestinal, como
no caso de gastrostomias e jejunostomias. Normalmente, as
estomias sdo confeccionadas quando hd perfuragio, isque-
mia e/ou a derivagio for considerada insegura, a ileosto-
mia proximal ¢ utilizada para proteger a anastomose distal
ap6s proctocolectomia restauradora para polipose familiar
ou colite ulcerosa. Da mesma forma, é utilizada a colos-
tomia, tanto antes quanto depois de um procedimento de
resgate para megacélon congénito ou dnus imperfurado®**.

As derivagdes urindrias também congregam a confecgio de

estomas, denominados urostomias e sio oriundas de causas
obstrutivas da pelve renal, congénitas incluindo as malfor-
magdes da coluna lombossacral, vilvula de uretra posterior
e mielomeningocele, além das adquiridas por trauma ou
manipulagio excessiva em cirurgias®.

Os cuidadores de criangas e adolescentes vivenciam
o enfrentamento de seus filhos 4 condi¢do de serem ou
estarem estomizados. De certa forma, a familia e o cuida-
dor, diante desse processo de adaptagio, precisam repensar
a sua estrutura e forma organizacional enquanto grupo,
porque o cuidado a crianga e/ou adolescente estomizado
exige a presenca constante de um cuidador®!. Esse cui-
dador muitas vezes nio tem a opg¢io de decidir acerca
do papel que assumird, pois o sistema familiar, a partir
de caracteristicas geracionais, legados, mitos e regras ja
o condicionam como o cuidador principal’. Apesar de
desempenharem um papel importantissimo para mini-
mizar o sofrimento e auxiliar o bem-estar, os cuidadores
sdo marginalizados, seu trabalho é pouco valorizado e,
além disso, ndo sio reconhecidos como pessoas que estio
passando por um processo doloroso e que precisam de
ajuda, apoio e orientagdo %

A justificativa deste estudo estd na possibilidade de for-
necer subsidios aos profissionais e gestores de satde para
que possam planejar, sistemitica e individualmente, as ati-
vidades do programa de reabilitagio e, assim, oferecer assis-
téncia qualificada, além de criar a possibilidade de fomento

para estudos futuros nessa temdtica. Diante do exposto, este
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estudo objetivou identificar as caracteristicas sociodemo-
grificas e clinicas de cuidadores de criangas e adolescentes
estomizados atendidos em um programa de reabilitagdo do

Distrito Federal.

METODOS

Trata-se de estudo descritivo, abordagem quantitativa,
desenvolvido em um programa de reabilita¢io no periodo
de abril a junho de 2013. O programa ¢é desenvolvido em
um hospital de cuidados tercidrios, localizado na cidade de
Brasilia (DF), que atende as diretrizes do Sistema Unico
de Saude (SUS).

No DF, o cuidado ao estomizado oferecido na rede
publica é gerenciado pelo Nucleo de Atengdo Basica do
Estomizado, da Secretaria de Estado de Saidde (SES), sendo
que no ano de 2012, havia 785 pessoas estomizadas cadas-
tradas, dentre criangas, adolescentes e adultos”.

A populagio do estudo foi composta por conveniéncia,
desde que os sujeitos estivessem atuando como cuidadores
de criangas e adolescentes estomizados com idade entre 8 e
18 anos no periodo da coleta de dados e que jd estivessem hd
mais de seis meses prestando os cuidados. Outros critérios
de inclusdo previamente definidos foram os seguintes: pais
e/ou responsdveis que ressaltaram ser os principais cuidado-
res da crianga e/ou adolescente no lar e na instituigdo, sem
limitagdo cognitiva e que aceitaram participar da pesquisa.

Os cuidadores selecionados foram recrutados de trés
maneiras. Primeiro, por meio do cadastro do Nucleo de
Atencio ao Estomizado, em que havia 37 criangas cadas-
tradas no sistema, porém somente oito cuidadores de esto-
mizados atenderam os critérios de selecdo. Segundo, pelo
sistema de prontudrio eletronico 7rack care®, em que foram
localizados mais 11 individuos, sendo que todos aceitaram
participar do estudo. Terceiro, no cadastro do atendimento
aos estomizados no Hospital Materno Infantil de Brasilia
(HMIB), dos 27 estomizados, apenas trés aceitaram parti-
cipar. No total, a amostragem foi composta por 22 cuida-
dores de criangas e adolescentes estomizados.

Todos os participantes foram convidados individual-
mente, e, apds concordarem em participar, foram esclarecidos
quanto aos objetivos e procedimentos do estudo por meio
da leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Posteriormente, foram retiradas as dividas que

emergiram e, apenas apds esse processo, era solicitada sua

anuéncia mediante assinatura do TCLE. A coleta de dados
foi realizada na residéncia do préprio cuidador e na unidade
de cirurgia pedidtrica do HMIB.

O instrumento utilizado contemplou questiondrio
estruturado, contendo dados elaborados para a presente
pesquisa. Utilizou-se as seguintes varidveis sociodemogra-
ficas: idade, género, situagdo conjugal, cor da pele, grau de
instrugdo, ocupagio e renda per capita; e as varidveis clini-
cas: problemas de satide conhecido, uso de medicamentos,
consulta médica no tltimo ano e dados referentes a fungio
de cuidador. O tempo para aplicagio de cada instrumento
variou de 20 a 40 minutos.

Os dados foram analisados utilizando-se o programa
estatistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
20.0%. Os dados foram compilados por meio da técnica de
estatistica descritiva e, posteriormente, organizados na forma
de tabelas com frequéncias absolutas e relativas.

O estudo recebeu aprovagio do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Fundagio de Ensino e Pesquisa em
Ciéncias da Saude da SES/DF, em cumprimento & Resolugio
n° 466/2012, do Ministério da Satde, que versa sobre pes-
quisa envolvendo seres humanos sob o Protocolo n° 251.308
de 22 de abril de 2013.

RESULTADOS

A amostra analisada caracterizou-se por 22 cuidadores,
houve predominéncia do sexo feminino 90,9%, com des-
taque para a média de idade de 41,27 anos. Com relagdo
a procedéncia, evidenciou-se que 63,6% residiam em dreas
administrativas do DF, em contrapartida 36,3% eram pro-
venientes de outros estados da Federagio, tais como Goiis,
Bahia e Maranhio. As criangas e os adolescentes estomi-
zados encontravam-se na faixa etdria de 11 a 15 anos de
idade (63,3%), sendo que a maioria (59,09%) apresentava
estomias tempordrias. Em rela¢do ao tipo de estomia, 44%
apresentava colostomia; 32%, ileostomia; seguidos de 12%,
urostomia; 6%, gastrostomia; e 3%, jejunostomia.

Em observancia aos dados, conforme a Tabela 1, 77,2%
dos cuidadores entrevistados se autodeclararam de cor
parda. Com relagio 4 situagio conjugal, 50% estavam casa-
dos ou moravam juntos, seguida de 31,8% que eram sepa-
rados ou ficaram viuvos, sendo que o tempo de casado ou
de que moravam juntos variou de 6 meses a 34 anos, com

média de 16 anos. No que se refere ao grau de instrugdo, 50%
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possuiam o ensino fundamental, sendo que desses, 40,9%
nao haviam concluido. Quanto a ocupagio, 45,5% estavam
desempregados, e a renda per capita média variou de 1 a 2
saldrios minimos para 81,8%. O nimero de filhos variou de
129, com média de 3,6 filhos por cuidador.

De acordo com a situagio de saide de cuidadores, veri-
ficou-se que a maioria (72,7%) referiram algum problema

de satde, sendo que 45,4% utilizavam medicamentos para

Tabela 1. Caracteristicas socioecondmicas
e demograficas de cuidadores de criangas e
adolescentes estomizados, Brasilia (DF), Brasil;
2013 (n=22).

Distribuicao
Variaveis —

n %
Cor da pele
 Banca 2 91
 Nega 3 136
Cparda 17 772
Situagdo Conjugal
S casado 11 500
. Separadohitvo 7 318
~ softero 4 182
Graudeinstruggto
© Fundamentalincompleto 9 409
© Fundamental completo 2 91
 Médioincompleto 5 227
© Médiocompleto 4 182
© Superiorincompleto 2 91
Ocupaggso
. Desemprezado 10 455
 Empregado 7 318
~polr 4 182
 Auténomo 1 45
Renda per capita famiars
S o 409
239 409
Cas 4 182
CTotal 22 1000

*salarios minimos

controle do problema. Considerando a procura por aten-
dimento médico no tultimo ano, neste estudo 36,4% infor-
mou nio ter feito essa busca, em contrapartida 27,3% dos
participantes faziam acompanhamento, retornaram ou pro-
curaram por atendimento médico, pelo menos, duas vezes,
conforme os dados apresentados na Tabela 2.

A Figura 1 mostra os problemas de saide que aco-
meteram os cuidadores. Houve predominéincia de 60%
das pessoas com problemas circulatérios, respiratérios e
ortopédicos. Dentre as doengas referidas pelos cuidadores
encontrou-se: asma bronquica, bronquite, intolerincia a
glucose, hipotensio arterial, hipertensio arterial, problemas
na prostata, afec¢des renais, polipose adenomatosa familiar,
reumatismo, problemas na coluna vertebral, dor no pé por
esporio e linfonodos axilares.

Em relagio a receberem ajuda financeira, a Tabela 3
mostra que 81,8% receberam beneficio do governo, como:
auxilio para tratamento da doenga (49,5%), aposentadoria
(9,1%), bolsa familia (13,5%), beneficio de prestagio con-
tinuada (4,5%) e seguro desemprego (4,5%). Dos sujei-
tos entrevistados, 81,8% relatou ter faltado compromisso
pessoal ou profissional para cuidar de seu filho. No que se

refere aos custos com o cuidado, 72,7% afirmou ter custos

Tabela 2. Caracteristicas clinicas de cuidadores
de criancas e adolescentes estomizados, Brasilia
(DF), Brasil; 2013 (n=22).

Distribuicao
Variaveis |

n %
Possui algum problema de saude
SN 6 273
Usode medicamentos
Consultou médico no dltimoano
NG 5 364
v 3 136
 2veres 6 273
3veres 1 a5
S dour 4 182
CTotal 22 1000
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Figura 1. Distribuicao de cuidadores de criancas
e adolescentes estomizados atendidos em um
servico de reabilitacdo do Distrito Federal, de
acordo com os prolemas de saude relatados.
Brasilia (DF) Brasil; 2013.

Tabela 3. Caracteristicas socioecondmicas e
demograficasde cuidadoresdecriancaseadolescentes
estomizados. Brasilia (DF), Brasil; 2013 (n=22).

Distribuicao
Variaveis E—
n %

Ajuda financeira para o cuidado

N 4 181
Faltou emprego para cuidar
SN 4 181
Custos comafuncdo de cuidador
CNso 6 273
Apoio recebido do parcero
 ExcelenteMutobom 7 318
Ceom 6 273
CRUm 145
. Naoreebe s 364
ST 22 1000

adicionais ao exercer a fun¢io de cuidador principal, além
de nio contarem com ajuda do parceiro (36,4%) para pres-
tar a assisténcia.

O tempo na fungio de cuidador variou de 15 dias a
14 anos e trés meses, com média de seis anos (DP=5,11 meses),
enquanto que as horas semanais dedicadas ao cuidado
variaram de 1 a 30 horas, prevalecendo o intervalo de até
5 horas. Na Figura 2, fica notério que 27% necessitavam

de cuidados integrais.

DISCUSSAO

Torna-se necessirio conhecer o perfil sociodemogrifico e
clinico de cuidadores de criangas/adolescentes estomizados,
pois na medida em que os resultados aparecem, criam-se
ferramentas para o planejamento e a programacio de agdes
que contemplem as necessidades da assisténcia aos que pres-
tam esses cuidados.

O ato de cuidar é um processo que acarreta desgastes
significativos a satide do cuidador, os quais, se ndo considera-
dos e amenizados, podem levd-lo a condigio de cronicidade,

passando de cuidador 4 pessoa a ser cuidada'®. Neste estudo,

9%
32%
27%
Tempo em horas semanais
HAES5  m>10-15 >20-30
m>5-10 m>15-20 Integral
Ndo respondeu

Figura 2. Distribuicdo de cuidadores de criancas
e adolescentes estomizados atendidos em um
servico de reabilitacdo do Distrito Federal, de
acordo com o tempo (em horas) por semana
dedicadas ao cuidado. Brasilia (DF), Brasil; 2013.
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verificou-se que as maes, principalmente, assumiram a fungio
de cuidador principal, seguidas pelo pai e as avés. O cuida-
dor representa apoio e suporte durante o tratamento e recu-
peragio da crianga/adolescente estomizado. Sua presenca
implica na manutencdo da afetividade, oferecimento de
apoio emocional e cuidado direto ao estoma. Esse apoio se
reflete nos seguintes aspectos: higiene da estomia e da pele
periestomia, troca, esvaziamento e higienizag¢io do equipa-
mento coletor, observagio e tratamento dos sinais de anor-
malidade da estomia (dermatite periestomia, eritema, erosio,
pustula, lcera, infecgdo, varizes periestomias) e, também, o
descarte dos equipamentos coletores.

Tem-se como cuidador principal aquele que assume a
responsabilidade na prestagdo de cuidados a saide exigi-
dos pelo tratamento da condi¢io crénica e, também, o que
proporciona a maior parte dos cuidados'. Essas caracteris-
ticas sdo similares aquelas reportadas por estudos recentes
envolvendo cuidadores de pessoas com doengas cronicas,

deficiéncias intelectuais e idosos!**”

. A mulher, apesar de
ter ampliado a sua participa¢do no contexto social, ainda
mantém a responsabilidade pelas atividades domésticas,
tanto sobre o cuidado de si quanto o dos outros'®.

Estudos de familias de pacientes dependentes mostram
que a escolha do cuidador ndo costuma ser ao acaso e que a
opgao pelos cuidados nem sempre é do cuidador, mas, muitas
vezes, expressio de um desejo do paciente ou falta de outra
opgio. Pode ocorrer, também, de modo inesperado para um
familiar que, a0 se sentir responsavel, assume esse cuidado,
mesmo nio se reconhecendo como um cuidador!*1¢-1?,

Os cuidadores apresentaram predominincia de baixa
escolaridade, pois a maioria cursou o ensino fundamental
incompleto. Identificar o grau de escolaridade permite ade-
quar de maneira clara as informagées sobre educagio em
saude a serem fornecidas aos individuos. Outro fator rele-
vante observado foi que houve predominio de cuidado-
res que preferiram néo trabalhar fora para cuidar do filho
e os que trabalhavam relatam que j4 tiveram que faltar ao
emprego muitas vezes por compromissos assistenciais de
sua crian¢a ou adolescente.

A maioria das familias recebia de 1 a 3 saldrios mini-
mos, ja incluindo o beneficio aos deficientes cedidos pelo
governo brasileiro pela condi¢do de estomizado e o da bolsa
familia para os pais e/ou responsiveis que possuiam filhos
que frequentassem a escola. Tal informagio corrobora com
o estudo desenvolvido em 2009 que avaliou a sobrecarga

dos cuidadores de criangas com paralisia cerebral por meio

da escala Burden Interview e mostrou correlagio negativa
e significativa entre o baixo nivel educacional, social e eco-
nodmico e a sobrecarga vivenciada pelos cuidadores®, assim
como reforca a estreita relagio entre anos de estudo e renda
tamiliar, na qual a precdria qualificagio profissional se reflete
na limitagdo de recursos financeiros da familia.

Todos os participantes estio cadastrados no programa
de assisténcia de enfermagem ao estomizado do DF e, por
isso, recebem dispositivo coletor de modo a suprir suas
necessidades mensais, pois sio materiais de uso descartd-
vel. Ocorre, ainda, a aquisi¢do de materiais adjuvantes como
placas, pds, pomadas protetoras da pele e de seguranga, além
de orienta¢des acerca da utilizagdo adequada dos disposi-
tivos, dos cuidados com o estoma, da pele e de como evitar
possiveis complicagdes.

Os estomizados cadastrados recebem cerca de 10 a
15 unidades de dispositivos coletores com suas respectivas
placas, caso sejam de duas pegas, considerando o manejo
recomendado dos dispositivos como mensuragio do estoma,
colocagio e esvaziamento das bolsas, estima-se que esse quan-
titativo de insumos seja suficiente para um més. Os sujei-
tos também referiram que mesmo com a ajuda do governo,
em algum momento precisam realizar custos adicionais por
necessidade de fraldas, medicamentos, alimentos ou mesmo
dispositivo coletor.

Foi interessante observar que mesmo jovens, esses cuida-
dores referiram estar acometidos por um expressivo percentual
de doengas. Mesmo aqueles que ndo buscaram atendimento
médico no dltimo ano, ndo descartaram a possibilidade de
estar com algum problema de saude. Dos que se declara-
ram doentes, apenas alguns utilizavam medicamentos para
controle de seu problema de satde. O aparecimento das
doengas muitas vezes pode estar relacionado a sobrecarga
e/ou dedicagdo aos cuidados, ndo existindo tempo para o
cuidador suprir suas necessidades pessoais, negligenciando
a procura de assisténcia a saide e agravando situagées que
poderiam ser debeladas ou amenizadas no inicio. Em estudo
realizado em 2010, no qual foram avaliados 66 cuidadores
informais de deficientes intelectuais, evidenciou-se que existe
uma correlagio das varidveis do cuidado e da sobrecarga na
qualidade de vida dos cuidadores, sendo que quanto maior
a sobrecarga apresentada, pior a qualidade de vida®'. Assim,
compreende-se que o grau de incapacidade e dependéncia
do individuo determinam o tipo de assisténcia necessaria,
tornando-se, desse modo, um desafio ao cuidador principal.

Na literatura acerca do assunto, termos equivalentes como
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sobrecarga, impacto e interferéncia sio comumente utili-
zados para descrever as consequéncias do ato de cuidar™.

O tempo dedicado as atividades relacionadas ao cuidar
do estomizado variou bastante, e constou da rotineira troca
do equipamento coletor 4 higiene corporal completa. Em
especial, com as criangas e adolescentes estomizados esse
tempo pode estar relacionado 4 aquisigdo da autonomia para
assumir seu préprio cuidado. Houve relato de cuidador que
conferia ajuda somente quando solicitado, pois, na maioria
das vezes, o estomizado ji havia realizado a atividade sozi-
nho. Nesse caso, os pais e/ou cuidadores exercem a fungio
de mediadores na construgio do autocuidado, importante
papel para a autonomia dessas pessoas.

Ressalta-se, também, que o tempo gasto para realizar
o cuidado poderd oscilar 4 medida que o cuidador adquirir
habilidades nas atividades necessdrias. Os cuidadores que
prestavam cuidados integrais, devido ao grau de dependén-
cia do filho, necessitavam de maior tempo de dedicagio.
Quando se trata de criangas em idade pré-escolar, muitas
vezes, ¢ o enfermeiro estomaterapeuta quem direciona os
pais no estabelecimento de rotinas de troca de dispositivos,
cuidados em rela¢do 4 estomia e sobre o gerenciamento
desses cuidados em casa. Durante a troca ou cuidado deve-
-se estimular o autocuidado gradativamente, respeitando a
habilidade individual do paciente®.

Em estudo com cuidadores de pacientes cronicos, con-
cluiu-se que a maneira como o cuidador prestava os cuida-
dos estava ligado a0 modo como ele entendia o ato de cui-
dar. Outro ponto estudado é colaborar com o cuidador por
meio de divisdo de responsabilidades, aceitagio de apoio de
terceiros e estratégias de revezamento que ajudam a dimi-
nuir a sobrecarga que o cuidador assume, possibilitando o
seu retorno as atividades de lazer, trabalho e autocuidado!*.

As limitagdes para o estudo foram: primeiro, a meto-
dologia adotada, pois estudos descritivos sio realizados em
um periodo definido. Outra limita¢do significativa para o

estudo foi ter sido realizado em apenas um centro de estudo,

1. Souza JL, Gomes GC, Barros EJL. O cuidado a pessoa
portadora de estomia: o papel do familiar cuidador. Rev.
enferm. UERJ. 2009;17(4):550-5.

2. Padilli M, Eaton S, Fell JM, Rawat D, Clarke S, Haddad MJ.
Surgery in children with Crohn disease refractory to medical
therapy. J Pediatr Gastroenterol Nutr. 2011;52(3):286-90.

porém esse local é referéncia nesse tipo de atendimento, no

Distrito Federal.

CONCLUSAO

Este estudo evidenciou as caracteristicas dos cuidadores
de criangas e adolescentes cujos dados sociodemogrificos
principais foram: predominéncia feminina, idade média de
41,27 anos, casadas, pardas, com ensino fundamental, pro-
cedentes de dreas administrativas do DF e que os cuida-
dores podem apresentar problemas na satde fisica e emo-
cional em decorréncia de priorizarem o cuidado da crianga
e/ou adolescente estomizado.

Em relagdo a caracterizagdo clinica, a maioria tinha
algum problema de saide, embora uma pequena parcela
tenha procurado atendimento médico nos tltimos anos, e
faziam uso de medicamentos. A mae é o cuidador principal,
recebe ajuda do governo, possui custos adicionais na fun-
¢do de cuidador e gasta em média de 5 a 30 horas semanais
prestando cuidados.

Até a crianga e/ou adolescente adquirir autonomia
para o autocuidado, o cuidador é quem realiza todas as ati-
vidades inerentes ao cuidado com a estomia: essa condi¢do
explica sua importincia e defini¢do de cuidador principal.
Vale mencionar que toda agio de cuidado visa promover a
melhor qualidade de vida ao paciente, porém o cuidador
precisar ser considerado como elo essencial para a promo-
¢do, assisténcia e reabilitacdo desses pacientes.

Evidencia-se, portanto, que ha necessidade de ampliar
os estudos na drea, pois o cuidador precisa ser valorizado e
reconhecido como um elemento importante da presta¢io
de cuidado 2 satude.

A obtengdo das informagdes colhidas nesta pesquisa
poderd subsidiar profissionais de satide na assisténcia aos
cuidadores e estomizados, além de oferecer qualidade no

cuidado a crianga e ao adolescente com estomia.

3. Monteiro SNC, Kamada |, SilvaA L, Souza TCR. Perfil de Criangas
e Adolescentes Estomizados Atendidos de um Hospital
Publico do Distrito Federal. Rev Estima. 2014;12 (3):23 - 32.
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Outcome after restorative proctocolectomy in children and
adolescents. Colorectal Dis. 2011;13(10):1148-52.
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RESUMO

Objetivo: Avaliar o impacto dos tratamentos uroldgicos conservadores de cateterismo intermitente limpo (CIL) e do uso con-
tinuo de fraldas na qualidade de vida (QV) de criancas com mielomeningocele (MMC) e na sobrecarga de seus cuidadores.
Metodologia: Estudo do tipo transversal no qual foram coletados dados para caracterizacdo da amostra, teste do absor-
vente (TA), diario miccional (DM), questionario Burden Interview para avaliagdo da sobrecarga do cuidador e questionarios
Qualiveen e AUQUEI para avaliagao da QV da crianca. Resultados: 24 criancas com cuidadores divididos em 2 grupos de
acordo com o tratamento urolégico atual, no qual o Grupo 1 (GCIL) realizava CIL (n=7) e o Grupo 2 (GFraldas) utilizava fral-
das (n=17). Os resultados obtidos demonstraram que ndo houve diferenca significativa com relagao a QV da crianca quando
comparadas entre os grupos de tratamentos uroldgicos diferentes; entretanto, os cuidadores do grupo que realizava o CIL
apresentaram maior sobrecarga global (p=0,01). Conclusdo: Ndo ha impacto dos tratamentos uroldgicos conservadores
de CIL e do uso continuo de fraldas na QV de criangas com MMC, porém o cuidador que realiza CIL é mais sobrecarregado
pelas exigéncias derivadas de sua pratica, quando comparado a cuidadores sob uso continuo de fraldas.

DESCRITORES: Estomaterapia. Mielomeningocele. Qualidade de vida. Bexiga urinaria.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the impact of conservative urological treatments of clean intermittent catheterization (CIC) and
continuous use of diapers in quality of life (QoL) of children with myelomeningocele and overload on their caregivers.
Methodology: cross-sectional study in which data were collected to characterize the sample, pad test, voiding diary,
Burden Interview questionnaire for assessing caregiver burden and Qualiveen and AUQUEI questionnaires to assess
the child’'s QoL. Results: 24 children with caregivers were divided into two groups according to the current urological
treatment, in which Group 1 (GCIC) performed CIC (n=7) and group 2 (GDiapers) used diapers (n=17). The results
showed no significant difference regards to the child's QoL when compared between different urological treatment
groups, however, the group of caregivers who performed the CIC had greater global burden (p=0.01). Conclusion:
There is no impact of conservative urological treatments CIC and continuous use of diapers on the QoL of children
with myelomeningocele, however, the caregiver who performs CIC is more overwhelmed by the demands derived from
their practice when compared to caregivers under continuous use of diapers.

DESCRIPTORS: Stomatherapy. Myelomeningocele. Quality of life. Urinary bladder.
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Impacto do Tratamento Urolégico na Qualidade de Vida de Criangas com Mielomeningocele e na Sobrecarga de seus Cuidadores

RESUMEN

Objetivo: Evaluar el impacto de los tratamientos urolégicos conservadores de cateterismo limpio intermitente (CLI) y el
uso continuo de los pafales en la calidad de vida (CV) de los nifios con mielomeningocele y em la sobrecarga de sus
cuidadores. Metodologia: Estudio transversal en que se recogieron datos para caracterizar la muestra, prueba de la
almohadilla, diario miccional, cuestionario Burden Interview para evaluar la carga del cuidador y cuestionarios Qualiveen
y AUQUEI para evaluar la CV del nifio. Resultados: 24 nifios con sus cuidadores divididos en dos grupos de acuerdo con
el tratamiento uroldgico actual, en que el Grupo 1 (GCLI) realiza CLI (n=7)y el grupo 2 (GPafiales) usa pafales (n=17).
Los resultados no mostraron diferencias significativas con respecto ala CV del nifio cuando se compara entre los diferen-
tes grupos de tratamiento urolégicos, sin embargo, el grupo de cuidadores que realizaron la CLI tenfa mayor carga global
(p=0,01). Conclusioén: No hay impacto de los tratamientos urolégicos de CLIy el uso continuo de los pafiales en la CV de
los nifios con mielomeningocele, sin embargo, el cuidador que realiza CLI es mas abrumado por las exigencias derivadas

de su practica en comparacion con los cuidadores, bajo un uso continuo de los pafiales.

DESCRIPTORES: Estomaterapia. Mielomeningocele. Calidad de vida. Vejiga urinaria.

INTRODUCAO

O tratamento multidisciplinar na mielomeningocele (MMC)
é essencial, pois, além das complica¢es ortopédicas, neuro-
légicas e outras, ha alteragdo funcional da bexiga urindria,
sendo seu esvaziamento incompleto um problema cons-
tante™?. Qualquer alteragdo nas estruturas neuroldégicas
envolvidas na regulagio do ciclo da mic¢do pode causar a
disfun¢io neurolégica do trato urindrio inferior (DNTUI),
descrita por disfun¢io na complexa inervagio vésico-esfinc-
teriana e da musculatura perineal, ocasionando falta total de
controle e sensibilidade ou funcionamento dissinérgico da
bexiga urindria. A MMC ¢ a principal causa da ocorréncia
de DNTUI na infancia®*.

O tratamento de criangas com DNTUI requer um bom
esvaziamento da bexiga, com baixa pressio intravesical, pro-
porcionando prevengio de infecgbes do trato urindrio, evi-
tando refluxo vesicoureteral e promovendo preservagio da
funcio renal e, em alguns casos, aquisi¢o da continéncia®®.
Com base nessa ideia, o uso do cateterismo intermitente
limpo (CIL) é uma das principais ferramentas no tratamento
conservador dos distirbios neurogénicos na crianga, carac-
terizado por ser uma técnica limpa, ndo estéril, que consiste
na introdugdo de um cateter limpo na bexiga por meio do
meato urindrio externo, proporcionando esvaziamento e ree-
ducagio vesical, imitando os processos naturais de micgio,
promovendo melhora do convivio social e da autoestima,
j4 que algumas criangas conseguem permanecer sem perdas
urindrias nos intervalos entre o CIL"®,

A disfun¢do miccional causada pela DNTUI tem
impacto negativo na qualidade de vida (QV) do paciente

com MMC, descrita por sensagdo subjetiva de felicidade

e satisfagio pessoal dos individuos nos niveis emocional,
social, sexual e ocupacional e em aspectos fisicos do dia a
dia. Ndo importa quio bem-sucedido seja o tratamento das
demais disfun¢des, uma disfungio vesical sem nenhum tipo de
intervengdo pode inibir o individuo socialmente, além
de contribuir para complica¢oes que lhe ameacem a vida™'°.

Alteragdes emocionais e de convivéncia social sio pro-
blemas frequentes decorrentes da disfun¢do urindria em
portadores de MMC. Adolescentes com essa malformagio
congénita tendem a apresentar baixa autoestima, alto risco
de isolamento social e depressio, podendo também gerar
impacto negativo na QV nio apenas no paciente, mas tam-
bém na familia e na sociedade!>2.

A necessidade da presencga do cuidador estd direta-
mente relacionada 4 existéncia de uma incapacidade fun-
cional ou imaturidade, no caso de uma crian¢a. Nos casos
em que a MMC estd presente, a situagio se estende devido
a cronicidade da malformacio®. A familia e principalmente
o cuidador tém responsabilidades sobre promover aten¢io
basica de nutrigdo, higiene, estimulos ao crescimento e ao
desenvolvimento, além de cuidados especificos resultados da
deficiéncia organica, como micgio, evacuagio e movimen-
tacdo, dependendo do nivel motor afetado'®. O equilibrio
entre o tempo gasto no cuidado e as outras tarefas didrias
individuais representa um desafio ao bem-estar psicolégico
e fisico das miées, podendo alterar sua saude®.

Com base no contexto global de limitagéo fisica e
repercussoes psicossociais, a MIMC pode afetar a QV de
seus portadores, e o aprimoramento de formas de avaliagio
do impacto da QV nessa populagio tem se mostrado como
nova perspectiva para habilitar a equipe multidisciplinar

na tomada de agdes terapéuticas mais efetivas'’. Trabalhos
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referentes as mies de criangas com malformagdes sio escas-
sos, principalmente quando hd alteragdes fisicas e visiveis®.

Este trabalho teve por objetivo avaliar o impacto dos
tratamentos urolégicos conservadores de CIL e do uso con-
tinuo de fraldas na QV de crian¢as com MMC e na sobre-

carga de seus cuidadores.

METODOLOGIA

Estudo transversal aprovado pelo comité de ética em pes-
quisa da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP)
segundo as normas da Resolu¢do 466/12, do Conselho
Nacional de Saude (CNS), sob o parecer n° 8823, de 27 de
marc¢o de 2012. A coleta foi realizada no Ambulatério
de Fisioterapia Aplicada 4 Neurologia Infantil do Hospital de
Clinicas da UNICAMP e na institui¢do Casa da Crianga
Paralitica de Campinas.

As criangas e seus respectivos cuidadores foram con-
tatados no momento em que compareceram as terapias
semanais, nas quais o método e todos os objetivos da
pesquisa foram expostos e novo hordrio foi agendado
para que os procedimentos relacionados ao estudo fos-
sem realizados.

A amostra estudada foi de conveniéncia e contemplou
todas as criangas em atendimento regular nos servigos cita-
dos no periodo de julho de 2012 a maio de 2013.

Foram incluidas neste estudo criangas portadoras de
MMC e DNTUI, de ambos os sexos, com diferentes niveis
de lesdo, capazes de responder aos questiondrios, com seus
cuidadores principais.

Foram excluidas do estudo criangas que apresentaram
lesdes neurolégicas incapacitantes em nivel cognitivo, nio
frequentar escola regular ou participar de atividades sociais,
cuidadores que se recusaram a participar do estudo, que nio
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
e criangas que se recusaram a responder os questiondrios
ou utilizar os absorventes cedidos.

Na primeira etapa da coleta de dados, os cuidadores
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
e os critérios de inclusido e exclusdo foram aplicados.
Posteriormente, o cuidador respondeu a ficha para carac-
terizagdo da amostra, elaborada para coleta de dados
relacionados 4 crianga, com itens como idade, procedimentos
cirdrgicos prévios, grau de parentesco com cuidador prin-

cipal e tipo de tratamento urolégico.

O questiondrio Burden Interview', traduzido e validado
para a lingua portuguesa, foi feito com o cuidador no formato
de entrevista, com questdes relacionadas a sobrecarga em
aspectos fisicos, financeiros e emocionais no ato de cuidar.

Ainda na primeira etapa da coleta de dados, o cuidador
recebeu orientagées para realizagio do teste do absorvente
(TA) de 24 horas, utilizado para mensurar a quantidade
de perda urindria da crianga com DNTUI. O procedimento
foi realizado com pesagem prévia do absorvente seco, pos-
teriormente armazenado individualmente em saco do tipo
sacola pldstica, que impossibilitava evaporagio de urina,
identificado por nimero para ordem de uso. A quantidade de
absorventes cedidos variou de acordo com a necessidade
de troca de cada crianga para utilizagdo no periodo de
24 horas. Conforme necessidade de troca, os absorventes
usados deveriam ser guardados individualmente dentro do
saco plistico e estocados dentro de refrigerador em recipiente
fechado, para que fluidos do absorvente usado nio se mis-
turassem com o conteddo do refrigerador. Os absorventes
usados foram entregues na segunda etapa da coleta de dados.

Outro procedimento domiciliar foi o didrio miccional
(DM)" realizado por trés dias, instrumento que, em sua
estrutura original, traz informagdes sobre frequéncia de mic-
¢do, volume méximo urinado, consumo de liquidos e perdas
de urina diurna e noturna®. Para o presente estudo, 0o DM
foi adaptado e elaborado com base nas varidveis a serem
estudadas na populagio com MMC: a ingestdo hidrica de
cada crianga, o volume de urina retirada durante o CIL e a
quantidade de absorventes utilizados no periodo. O cuida-
dor recebeu 0 DM impresso em 3 folhas iguais, cada folha
referente a 24 horas, e 2 copos de medida, graduados para
medir o volume de liquido em mL, em duas cores diferen-
tes, para urina e para liquidos a ingerir. O volume de urina
retirada no CIL foi um dado nio obtido com criangas que
nio realizavam tal procedimento e esses individuos recebe-
ram apenas um copo de medidas para os liquidos ingeridos.
A quantidade de absorventes utilizados no periodo foi mar-
cada com X no horiario da troca do absorvente. O DM foi
entregue preenchido na segunda etapa da coleta de dados.

A segunda visita ocorreu com intervalo de uma semana
da primeira. O cuidador entregou os absorventes usados, que
foram novamente pesados individualmente para compara-
¢do com o peso seco, obtendo o montante em g de perda
urindria, e as trés folhas do DM preenchidas.

Nessa etapa da coleta a crianga respondeu os questio-

ndrios em formato de entrevista, sendo Autoquestionnaire
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Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI)®, questiondrio tra-
duzido e validado para a lingua portuguesa que define a
QV da crianga em aspectos gerais do cotidiano, e também
o questiondrio Qualiveen®, também traduzido e validado,
utilizado para pacientes adultos com lesdo medular, contendo
questdes sobre QV relacionada especificamente ao impacto
da disfun¢do urindria sobre o dia a dia. As questdes 21, 22
e 36 foram removidas do questiondrio Qualiveen por apre-
sentarem perguntas relacionadas a vida sexual do entrevis-
tado, tais perguntas nio foram feitas a crianca e nio foram
contabilizadas no escore bruto do questiondrio.

Por meio do programa computacional 7he Statistical
Analysis System for Windows, versio 9.4, foi realizada a and-
lise exploratéria de dados por meio de medidas resumo
(frequéncia, porcentagem, média, desvio padrio, minimo,
mediana e maxima). A comparagio entre as varidveis numé-
ricas foi realizada por meio do teste de Mann-Whitney, e
o teste exato de Fisher foi utilizado para cdlculo das varid-
veis categéricas. O nivel de significincia adotado foi de
5%. Nio houve necessidade de normatizagio dos dados

para comparagﬁo.

RESULTADOS

De um total de 32 criangas e respectivos cuidadores abor-
dados dentro do periodo, 24 foram incluidas no estudo, por
estarem dentro dos critérios de inclusdo, e 8, excluidas, por
apresentarem pelo menos um item dos critérios de exclusio.

A amostra total de 24 criangas com MMC e seus cui-
dadores foi dividida em dois grupos de acordo com o trata-
mento urolégico conservador ao qual a crianga estava sendo
submetida no momento da coleta, sendo o Grupo 1 (GCIL)
constituido por 7 criangas que realizavam CIL, correspon-
dente a 29,17% da amostra total, no qual 5 eram do sexo
feminino, tendo o grupo mediana de idade de 12 anos e
2 sujeitos haviam realizado procedimentos cirdrgicos uro-
légicos, sendo um sujeito ampliagdo vesical e outro amplia-
¢do vesical e derivacdo urindria externa continente pela téc-
nica de Mitrofanoff.

O Grupo 2 (GFraldas) foi constituido por 17 criangas
sob tratamento urolégico de uso continuo de fraldas para
contencio de urina, correspondendo a 70,83% da amostra,
sendo composto por 8 individuos do sexo feminino, com
mediana de idade de 7, e havendo apenas 1 individuo rea-

lizado vesicostomia.

Houve diferenca significativa com relagio 4 idade dos
pacientes (p=0,01); entretanto, ndo houve diferenca significa-
tiva sobre a prevaléncia de género entre os grupos (p=0,38).

A mie foi, na maioria das vezes, o cuidador principal,
em que no GCIL foi correspondente a 85,71% da populagio
do grupo (n=6), e apenas um sujeito do grupo era avé da
crianga e cuidador principal, sendo chamado de “ndo mae”.
No GFraldas, 82,35% para mies (n=14), ¢ os sujeitos nio
mie foram pai, avé e tia (n=3). Ndo houve diferenca signi-
ficativa com relagdo ao grau de parentesco com a crianga
entre os grupos (p=0,44).

A sobrecarga do cuidador foi avaliada por meio do
questiondrio Burden Interview', que demonstrou que os
cuidadores do GCIL apresentaram maior nota no escore
bruto (44,71410,92). Os cuidadores do GFraldas tiveram
menor pontuagio (22,94£12,22), demonstrando diferenca
significativa entre os grupos (p=0,01). De acordo com a
classificagdo do questiondrio sobre grau de sobrecarga do
cuidador, GCIL sofre sobrecarga moderada a severa e o
GFraldas ¢ classificado como auséncia de sobrecarga ou
sobrecarga minima.

NoTA de 24 horas'”, GCIL teve perda de 304,71+201,39
g, ¢ GFraldas, perda de 428,59+185,74 g, nao havendo dife-
renga de perda de urina entre os grupos (p=0,18). Apesar de
o GCIL realizar o CIL, todos os sujeitos do grupo tinham
perdas nos intervalos do cateterismo e utilizavam fraldas.

No DM de trés dias', ndo houve diferenca significativa
com relagdo a ingesta hidrica, apresentando p=0,83. Sobre a
quantidade de absorventes utilizados no periodo, houve dife-
renga significativa com relago as unidades utilizadas entre
os trés dias (p=0,02), demonstrando que o GFraldas utiliza
mais absorventes no periodo que o grupo que realiza CIL.

A QV da crianga com MMC, avaliada por meio do
questiondrio AUQEI, foi pontuada segundo Assumpgio
et al.”?, obtendo escore numérico para comparagio dos
resultados, que ndo demonstraram diferenca significativa
entre os grupos (p=0,17), sendo a média do escore bruto
GCIL=46,4315,68 ¢ GFraldas=49,76+9,57. E possivel afir-
mar com tais dados que o uso de fraldas ou CIL ndo provoca
impacto diferenciado na QV dessas criangas. Entretanto,
independentemente de nido haver diferenca significativa
entre os grupos, segundo a classificagdo do questiondrio,
resultados abaixo de 48 demonstram QV comprometida na
populagio estudada, como ocorrido com o GCIL. A pon-
tuagdo do GFraldas foi de 49, classificando a QV como nio

comprometida, demonstrando diferenca entre os grupos

ESTIMA, v.14 n.2, p. 84-90, 2016

87



88

Koés RS, Riccetto CLZ, D'ancona CAL

apenas pela classificagdo do questiondrio, apesar do escore
aproximado, sem diferenca significativa.

O questiondrio Qualiveen® foi utilizado apenas nas
dimensdes impacto especifico dos sintomas urindrios, com
itens relacionados especificamente ao impacto da disfun-
¢do urindria e da QV geral, que trata da QV em aspectos
gerais. Foi obtido escore de cada dimensio, possibilitando
comparagio entre grupos, em que na primeira dimensio
foi registrado p=0,65; jd na dimensdo QV geral, p=0,38.
Independentemente das diferengas entre o escore, tais resul-

tados ndo demonstraram altera¢oes significativas.

DISCUSSAO

No presente estudo nio foi observado desvio com relagio
a prevaléncia de género nas criangas portadoras de MMC,
a amostra total apontou por dois sujeitos a mais do sexo
feminino, ndo havendo diferenca significativa e demons-
trando homogeneidade. Gaiva et al.?! encontraram preva-
léncia do sexo masculino em seu estudo, encontrada também
por outros autores’. O género nio influi na andlise dessas
criangas nessa faixa etdria.

Houve desvio relacionado ao grau de parentesco do
cuidador com a crianga, no qual quatro sujeitos dentro da
amostra total ndo eram mies. Em tal situa¢io, a mie necessita
assumir papel de provedora financeira por motivos diversos,
como separagio conjugal, 6bito do conjuge, ou simplesmente
para ajudar na renda total familiar. Nesses casos, o familiar
mais préximo e com disponibilidade financeira e de tempo
¢ encarregado de cuidar da crianga, levando-a a consultas
médicas e atendimentos terapéuticos. Martins et al.”* con-
cordam, dizendo que o papel de cuidador da crianga com
MMC s6 nido ¢ atribuido a mde por razdes socioculturais
muito especificas.

Os cuidadores do GCIL que realizavam CIL foram clas-
sificados em sobrecarga moderada a severa segundo o Burden
Interview', com maior nota no escore bruto. Cuidadores que
realizam CIL despendem de mais tempo para sua realiza-
¢do e tal fato justifica maior pontuagio e maior sobrecarga,
jd que o procedimento necessita ser padronizado, realizado
em intervalos de tempo especificos e com cautela, por ser
uma técnica limpa e nio estéril, a fim de evitar qualquer
tipo de infecgdo ou complicagio derivada da introdugido do

cateter pela uretra®?.

Dentro das possibilidades convencionais e cirdrgicas,
as mies preferem continuar em sua rotina de uso de fral-
das a ter de dispor de tempo e concentra¢io para realiza-
¢do do CIL ou se submeter aos riscos de um procedimento
cirtrgico. Laham® diz que, apesar de a introdugio de um
cateter intracavitdrio poder ocasionar complicagdes, estas
devem ser necessariamente conhecidas para que medidas
profildticas corretas sejam tomadas e tais complicag¢des sejam
minimizadas. No presente estudo, 29,17% da populagio
total estudada realiza cateterismo, sendo possivel observar
que sdo necessdrias melhores estratégias para adesdo a
tal procedimento. Em contrapartida, Aguiar® cita que o
CIL possui ampla aceitagio, porém ha casos em que hi
impossibilidade de exposi¢do dos genitais e deformidades
de membros inferiores, indicando intervengio cirdrgica
para derivagdo urindria e manejo da eliminagdo de urina.
Segundo Costa®, o CIL ¢é considerado o tratamento uro-
légico conservador mais seguro e eficaz para os sintomas
urindrios na MMC.

Os resultados dos questiondrios relacionados 4 QV apon-
tam para dados equivalentes entre os grupos, nio demons-
trando diferenca significativa. O questionario AUQEI" teve
classifica¢io total média tendo como base sua pontuagio
total, houve discrepancia apenas quanto 4 classificagio, em
que, apesar de os resultados serem préximos, GCIL rece-
beu classificagio de QV comprometida, nio havendo com-
prometimento em GFraldas, jd que o limite para tal clas-
sificagdo era a pontuagio 48, e ambos receberam 46 e 49,
respectivamente.

Nio houve diferenga significativa em nenhuma das
dimensées do questiondrio Qualiveen®; entretanto, sua
pontuagdo em impacto especifico dos sintomas urind-
rios varia de 0 a 4, sendo que o valor 4 representa maiores
niveis de inibi¢do e restri¢io acerca dos sintomas urindrios
e valores baixos apontam boa pontuagio. Ambos os grupos
pontuaram valores préximos de 1, expondo bons niveis de
QYV, apesar de nio haver diferenca significativa, ou seja, o
tratamento urolégico distinto ndo interfere na percepgio
da crianga quanto a sua QV, que sempre terd altos niveis
nessa populagio, independentemente do tratamento urolé-
gico conservador. A dimensio QV geral do Qualiveen tem
valores variando de -2 a 2, em que os obtidos estavam pré-
ximos a 0, apontando para pontuagio média, e, da mesma
forma, sem diferenga significativa entre os grupos, ou seja,

sem interferéncia do tratamento urolégico.
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Impacto do Tratamento Urolégico na Qualidade de Vida de Criangas com Mielomeningocele e na Sobrecarga de seus Cuidadores

Na perspectiva da crianga, sua QV nio sofre impactos
significativos relacionados ao tratamento uroldgico, o que
pode ser justificado pelo fato de a disfuncio vesical e os
procedimentos derivados desta estarem presentes desde o
nascimento, e, pareados ao seu desenvolvimento, tanto os
profissionais quanto a familia sdo responsdveis por criar
estratégias para adaptacio da disfuncio vesical preconi-
zando melhor QV. Sendo assim, a crianga ndo vivenciou
uma vida na qual o ciclo da micgfo funciona sem nenhum
tipo de alteragio, ndo havendo referéncia para compa-
ragdo e, por conseguinte, nio demonstrando influéncia
negativa sobre sua QV.

Um momento em que os sintomas urindrios podem
acarretar grande influéncia na QV dessa populagio é na
adolescéncia, periodo de grande maturagio psicolégica no
qual ocorre a passagem da mentalidade infantil para a men-
talidade adulta e quando se molda a identidade. Ocorrem
maturac¢io do sistema nervoso central e alteragdes fisicas
préprias da puberdade, obrigando o adolescente a avaliar seu
papel nas relages interpessoais e na sociedade. Tal periodo
oferece ao individuo maior capacidade para refletir e con-
seguir maior grau de satisfa¢do, autonomia e intimidade.

Sendo a disfunc¢do de mobilidade mais evidente, é tra-
tada com mais importancia do que todas as outras apresen-
tadas pela MMC. Danielsson et al.* apontam a indepen-
déncia relacionada a capacidade de locomogio na MMC

como fator determinante mais importante relacionado a
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RESUMO

A epidermdlise bolhosa é uma doenga hereditaria ocasionada por mutacées em varias protefnas estruturais da pele,
representando um quadro clinico grave, cujos defeitos adquiridos ou congénitos da adesdo intraepidérmica ou der-
moepidérmica levam a formacdo de bolhas (vesiculas) na pele e nas mucosas, podendo ser espontaneas ou provo-
cadas por trauma minimo. Objetivou-se neste estudo identificar, por meio da literatura cientffica, temas importantes
relacionados a assisténcia de enfermagem frente ao paciente com epidermdlise bolhosa. Tratou-se de uma revisdo
integrativa de literatura com pesquisa realizada nas bases de dados MEDLINE (via PubMed) e PubMed Central Canada
(PMC Canada). Oito artigos cientificos compuseram a amostra deste estudo. Foi evidenciado um ambiente sofrivel
tanto para o paciente como para o enfermeiro durante o tratamento, bem como foram encontradas dificuldades pelo
paciente em dispor de curativos e coberturas eficientes para as feridas. O impacto da epidermdlise no ambiente psi-
cossocial também foi destacado, com enfoque para o tempo gasto na troca de curativos. Concluiu-se que a enferma-
gem desempenha um papel relevante no tratamento do paciente com epidermélise bolhosa, haja vista as condi¢8es
que tal sujeito enfrenta e o potencial do enfermeiro para efetuar cuidados paliativos.

DESCRITORES: Estomaterapia. Epidermdlise bolhosa. Assisténcia a salide. Enfermagem.

ABSTRACT

Epidermolysis bullosa is an inherited disease caused by mutations in several structural proteins of the skin. It
represents a serious medical condition. The acquired or congenital defects of the intra-epidermal or dermal-epidermal
adhesion lead to the formation of blisters (vesicles) on the skin and on mucous membranes. In fact, this process may
be spontaneous or provoked by minimal trauma. The objective of this study was to identify, using scientific evidence,
the major issues related to nursing care towards the patient with epidermolysis bullosa. This study was an integrative
literature review that was conducted on MEDLINE (via PubMed) and PubMed Central Canada (PMC Canada). Eight
scientific articles were selected to be the sample of this study. A painful environment for both the patient and the nurse
during the treatment was evidenced. In addition, some difficulties were seen when the patients were trying to find
effective covers and dressings for wounds. In addition, the impact of epidermolysis on the psychosocial environment
was also highlighted with emphasis on the time spent on dressing changes. Thus, considering the conditions that the
patient faces during the treatment and the potential of nurses to implement a palliative care, nursing professionals
play an important role in the treatment of patients with epidermolysis bullosa.

DESCRIPTORS: Stomatherapy. Epidermolysis bullosa. Delivery of health care. Nursing.
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RESUMEN

Epidermdlisis ampollosa es una enfermedad hereditaria causada por mutaciones en varias proteinas estructurales de
la piel, y representa un cuadro clinico grave, cuyos defectos adquiridos o congénitos de la adhesion intraepidérmica o
plomo dérmica resultan en la formacion de ampollas (vesiculas) en la piel y en las membranas mucosas, las cuales pueden
ser espontaneas o provocadas por un trauma minimo. El objetivo de este estudio fue identificar, a través de la literatura
cientifica, asuntos relacionados con la atencién de enfermeria hacia el paciente con epidermalisis ampollosa. Se trata de
una revision integradora de la literatura a la investigacion realizada en las bases de datos MEDLINE (a través de PubMed)
y PubMed Central Canada (PMC Canada). Ocho articulos cientificos compusieron la muestra de esto estudio. Se encontrd
un ambiente tolerable para el paciente y enfermeros durante el tratamiento, asi como dificultades por el paciente en
tener los curativos y coberturas eficientes para las heridas. El impacto de la epidermdlisis en el ambiente psicosocial
también se puso de relieve, con un enfoque en el tiempo dedicado a los cambios de curativos. Se concluyé que la
enfermerfa desempefia un papel importante en el tratamiento de pacientes con epidermdlisis ampollosa, considerando

las condiciones que el paciente enfrenta y el potencial de enfermeros para realizar los cuidados paliativos.

DESCRIPTORES: Estomaterapia. Epidermdlisis ampollosa. Prestacion de atencién de salud. Enfermeria.

INTRODUCAO

A Epidermélise Bolhosa (EB) é uma doenca here-
ditdria ocasionada por mutagdes em vdirias proteinas
estruturais da pele, representando um quadro clinico
grave, cujos defeitos adquiridos ou congénitos da
adesdo intraepidérmica ou dermoepidérmica levam a
formagio de bolhas (vesiculas) na pele e nas mucosas,
as quais podem ser espontineas ou provocadas por um
trauma minimo®?.

O termo EB refere-se as genodermatoses mecano-
bolhosas, ou seja, aos traumatismos cutineos de distintas
intensidades que podem dar origem as flictenas, cuja gra-
vidade dependerd da mutagdo envolvida na patogenia.
Comumente, manifesta-se na infancia, quando os bebés
sdo carregados no colo pelos pais?.

Dados atuais mostram que essa patologia afeta cerca
de 17.000 nascidos vivos no Reino Unido?® no entanto, no
Brasil, nio existem informagées publicadas acerca da quan-
tidade de pessoas acometidas por essa doenga*. Apesar de
ser rara, a EB gera um grande impacto na vida do paciente
e de sua familia, seja em fungio da dor fisica, do sofrimento
emocional ou do impacto econdmico’.

A gravidade da EB varia de leve 4 letal, dependendo de
seu subtipo. Muitos dos subtipos mais graves de EB estdo
associados a complicagdes, incluindo os extracutineos como:
anemia cronica, osteoporose e problemas gastrintestinais e
cardiacos®. Em tais casos graves, as lesdes esofdgicas podem
estar presentes, resultando em falta de apetite, nduseas e

vOmitos cronicos’.

Dessa forma, a qualidade de vida desses pacientes ¢
diretamente prejudicada pela patologia, ndo somente pelos
danos fisicos, mas também em relagcio aos bem-estares
social e emocional, necessitando assim de uma assisténcia
integrada, individualizada e holistica nos servigos de satde,
sobretudo do profissional enfermeiro. Com base no exposto
e considerando a magnitude dessa problemitica, esse traba-
lho objetivou identificar, por meio da literatura cientifica,
temas importantes relacionados 4 assisténcia de enferma-
gem frente ao paciente com EB, possibilitando contribuir
com informagdes especificas sobre o tratamento do paciente

com EB na pritica de enfermagem.

METODOS

Optou-se pela revisdo integrativa da literatura, por tratar-se
de um instrumento que tem a capacidade de integrar e
generalizar achados, tratamentos e configuragdes na pesquisa
cientifica. Além do fato de que as revisdes de literatura
sdo essenciais para proporcionar o desenvolvimento de
profissionais, facilitar a construgdo de manuais préticos e
descobrir, por meio de um conjunto maior de evidéncias, a
razdo de considerar muitas estratégias equivocas em vérias
circunstincias®.

Dessa forma, elaborou-se a seguinte questdo nortea-
dora deste estudo: quais sdo os aspectos de cardter relevante
que permeiam a assisténcia em enfermagem frente 4 EB?

A utilizagio de tal questdo na revisdo integrativa possibilita

uma sintese do conhecimento ja produzido e oferece subsidios

ESTIMA, v.14 n.2, p. 91-98, 2016



Epidermdlise Bolhosa: Foco na Assisténcia de Enfermagem

para a melhoria da assisténcia 4 saide, pois é uma ferramenta
essencial no processo de comunicagio dos resultados de pes-
quisa, o que facilita a utilizagio desses na prética clinica’.

A pesquisa foi realizada, em julho de 2014, nas seguintes
bases de dados: MEDLINE (via PubMed) e PubMed
Central Canada (PMC Canada), utilizando-se os descritores:
“nursing” e “epidermolysis bullosa”. Como critérios de incluso
adotaram-se: artigo disponivel integralmente on-/ine;
escrito no idioma inglés; publicado entre 2005 a 2013;
estudo primdrio ou piloto e que comtemplasse questdes
relevantes sobre a EB no contexto profissional da pritica
de enfermagem (eixo temitico). Excluiram-se: artigos ndo
disponibilizados na integra e/ou fora do eixo temdtico;
relatos de caso; editoriais e reflexdes.

A coleta de dados baseou-se no instrumento validado
por Ursi (2005), no qual foram utilizados os seguintes itens
de caracterizagio: titulo, objetivo, amostra, principais acha-
dos dos estudos, autores e periédico, os quais serviram de
alicerce para o desenvolvimento do Quadro 1.

Na base de dados MEDLINE (via PubMed), limi-
tou-se a pesquisa para “estudos disponiveis integralmente
on-line” e, a partir da busca com descritores especificos,
encontraram-se 43 artigos cientificos. Entretanto, desses,

apenas seis foram selecionados para a amostra desta revisdo

ap6s a aplica¢do dos critérios de inclusio e exclusio. Jd na
base de dados PubMed Central Canada (PMC Canada),
partindo-se dos descritores e uso do critério de inclusio, ou
seja, artigos disponiveis na integra, encontraram-se sete textos
completos. A seguir, aplicando-se os critérios de inclusio e
exclusio, restaram dois artigos. Em suma, oito artigos com-
puseram a amostra final desta revisdo integrativa.

A andlise das referéncias foi feita por meio da leitura
reiterada dos oito artigos selecionados e de sua sistematiza-
¢do especifica, demonstrada no Quadro 1, que é composto
por colunas referentes 4 caracterizagio dos artigos (titulo,
objetivo, amostra, principais achados dos estudos, autores
e periédico), para facilitar a visualizagdo dos achados, bem
como a elaboragio dos resultados e das discussoes.

Para a escrita deste estudo, seguiram-se as dez regras
de Pautasso!, que ddo orientagbes sobre como escrever uma
revisdo de literatura, a saber: defini¢io de tépico e audiéncia
(EB/profissionais de enfermagem), levantamento no banco
de dados, anotagbes e comentdrios durante a leitura dos
artigos, delimitagdo do tipo de revisio (integrativa), manu-
tengdo do foco na temitica, uso do pensamento critico e
consistente, busca pela estrutura 16gica, troca de ideias e
discussdo entre os autores sobre os resultados, objetiva¢io

da escrita e busca de citagoes atualizadas!!.

Quadro 1. Titulos, objetivos, amostras, principais achados dos estudos, autores e periddicos dos artigos
incluidos nesta revisao de literatura.

study

formacdo de
bolhas.

em até duas semanas.

Titulo Objetivo Amostra Principais Autor(es) Periddico
achados do estudo
Participantes com

Descrever os feridas extensas e Um significante

resultados necessidades ndo numero de limitagbes
Living in dressings das oficinas satisfeitas com foi encontrado em
and bandages: com adultos curativos relacdo a utilizacdo de
findings from . . convencionais. coberturas. Aquelas International

. diagnosticados . . Grocott

workshops with com EB Cuidadores e que deveriam ser ot 3112 Wound
people with 'untaménte com enfermeiros utilizadas para cobrir ' Journal
Epidermolysis Jas observacses especializados em apenas uma ferida
bullosa ¢ EB também foram eram usadas para

das trocas de . . . .

. incluidos. Ao todo, cobrir feridas extensas
curativos. - .
participaram 20 e multiplas.
,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, SUIeItOS.
Topical diacerein Testar a hipotese A aplicacdo de
. : de que uma , . : p 0

for epidermolysis 2plicacio tépica Cinco pacientes diacereina (1%) Orphanet
bullosa: a dg diagcereinz que receberam pode diminuir Wally Journal
randomized (1%) reduz a ambos: placebo e  significativamente a etal.”? of Rare
controlled pilot intervencdo. formacdo de bolhas Diseases
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as feridas da crianga.

| i R i -
Quadro 1. Continuacao.
Titulo Objetivo Amostra Pl greils Autor(es) Periodico
achados do estudo
Elaboragdo de Recomendac¢des
uma lista de especificas para o Journal
A consensus recomendacdes . tratamento da EB
Quinze ~ of the
approach to wound  para melhor o poderdo fornecer Pope ‘
S . profissionais de S 1 American
care in epidermolysis embasar os ; 30s profissionaisuma  etal.
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O bem-estar de
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RESULTADOS E DISCUSSAO

De acordo com o delineamento da pesquisa, observou-se
que os estudos sdo de periddicos internacionais especificos
na abordagem de dermatologia, doencas cronicas, feridas e
doengas raras. Percebeu-se, também, uma escassez de pes-
quisas primdrias e/ou pilotos que retratassem aspectos da
enfermagem frente a EB.

A respeito do local das pesquisas, o Reino Unido abar-
cou cinco dos estudos (62,5%), seguido do Canadi (12,5%),
dos Estados Unidos (12,5%) e da Austria (12,5%). Apesar
da EB ser um tema que necessita de estudos, nota-se que,
em paises mais desenvolvidos, essa doenca cronica recebe
mais investimento na investigac¢io cientifica, como pode-se
observar no Quadro 1.

Os resultados foram categorizados conforme o eixo
temdtico evidenciado em cada um dos artigos. Dessa forma,
a discussao foi pautada em trés categorias, a saber: desafios
no cuidado ao paciente com EB; estratégias utilizadas por
profissionais de saide no tratamento das feridas de pacientes
com EB e impacto psicossocial ao paciente com EB. As cate-
gorias foram formadas levando-se em conta os principais
achados das referéncias analisadas, os quais obedeceram aos
objetivos, como observado no Quadro 1.

O primeiro estudo’ teve, como seu principal achado,
limitagdes em relacio & utilizagdo de coberturas. Aquelas que
deveriam ser utilizadas para cobrir apenas uma ferida
eram usadas para cobrir feridas extensas e multiplas. J4
o segundo® obteve que a aplicagdo de diacereina (1%)
pode diminuir significativamente a formagdo de bolhas
em até duas semanas; enquanto que, no terceiro, encon-
traram-se recomendagdes especificas para o tratamento da
EB, as quais poderdo fornecer aos profissionais uma orien-
tagdo de como cuidar de pacientes com EB. Na quarta®
investigacdo, identificou-se que pacientes com EB carecem
de uma ateng¢do multidisciplinar que nio se limite apenas
ao controle da dor, mas que abranja os aspectos psicosso-
ciais dos pacientes.

No quinto estudo®, observou-se que hd limita¢ées nos
curativos atuais para feridas oriundas da EB, especialmente
quando se trata de tamanho, estabilidade, conforto, tempe-
ratura e controle de exsudato; jd no sexto', os resultados
mostraram que o bem-estar dos profissionais de saide que
lidam com pacientes com EB pode ser afetado negativa-
mente, em funcio da caréncia de profissionais especialistas

em EB e da preocupagio com o estado de saide do paciente.

O sétimo® identificou que o RNA interference pode atuar
seletivamente silenciando o alelo mutante, que ¢ um dos
fatores responsaveis pelas feridas. Enquanto que, no oitavo
estudo’, destacou-se que a presenca de uma crianga com
EB pode afetar negativamente a sua familia.

Com relagio 2 amostra dos estudos, 25% das referéncias
analisadas tiveram como participantes, tanto os pacientes
como os cuidadores e profissionais de satude. Jd outros 25%
tiveram como amostra os profissionais de saide; 37% dos
estudos tiveram como participantes somente pacientes; e
13%, que corresponde a apenas um estudo, tiveram como

amostra testes laboratoriais com proteinas.

Desafios no cuidado ao paciente
com epidermdlise bolhosa

A principal caracteristica da EB é o surgimento de feridas
cronicas na pele que geralmente sdo pequenas, numerosas,
dolorosas, desconfortiveis e com grande quantidade de
exsudato. Tais sintomas foram citados como infortinios no
cotidiano dos pacientes que vivenciam esta condi¢do!>'>16.

Dessa forma, o cuidado das feridas é a base do trata-
mento para pacientes com EB. No entanto, atualmente,
ndo ha diretrizes especificas que contribuam para o
cuidado dos profissionais com esses pacientes'*. Os pro-
fissionais que trabalham diretamente com esse publico
afirmam a necessidade de um trabalho mais planejado e
organizado, pois assim facilitar-se-4 a qualidade do cui-
dado na tomada de decises'’.

Além disso, identificou-se a dificuldade que tais
profissionais tém em se desvincular afetivamente dos
pacientes, uma vez que se sentem aflitos e tristes com
a situagdo deles. Percebeu-se que os enfermeiros, geral-
mente, sio empiticos diante dos pacientes, reconhecendo
e compreendendo o sofrimento vivenciado por estes, bem
como pelos cuidadores. Essa situagdo afeta a qualidade
de vida do profissional e dificulta o equilibrio entre tra-
balho e vida social. Consequentemente, isso interfere na
forma do cuidado!’.

Ressalta-se ainda o fato de os enfermeiros generalistas
apresentarem dificuldades em tratar um paciente com EB,
pois se sentem despreparados frente as necessidades que a
patologia exige'>'®. Com isso, os pacientes relataram nio
sentir conflan¢a nos profissionais que nio eram especialistas
em EB' e, muitas vezes, relutaram receber assisténcia dos

mesmos'’. Essa situagdo pode ser considerada um problema,
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tendo em vista que os profissionais especialistas sdo escassos
e os pacientes com EB necessitam de cuidados continuos.

A raridade da doenga gera uma carga de ansiedade
aos profissionais, resultando em uma situagio de incapa-
cidade frente as atividades de assisténcia em enfermagem.
Assim, os enfermeiros tém dificuldade em realizar o cuidado,
por este ser muitas vezes extensivo, complicado e ndo gerar
tantos resultados positivos em fung¢io da EB ser incurédvel.
Esta realidade provoca um sentimento de incompeténcia,
frustragdo e culpa, devido a impressdo de que a assisténcia
ndo estd possibilitando beneficios, nem sendo impactante
ou significativa na vida dos pacientes'’.

Os enfermeiros que lidam diretamente com os pacientes
com EB perceberam o quio multifacetada é a assisténcia,
pois requer cuidados médicos, psicossociais e praticos’.
Por isso, a equipe deve trabalhar de forma harmoniosa e
integrada para, entdo, obter éxito no tratamento.

Uma pesquisa, que elaborou planos de abordagem ao
paciente com EB por meio de entrevistas com a equipe mul-
tiprofissional, identificou que, para o cuidado adequado aos
pacientes, ¢ indispensavel o desenvolvimento de uma tera-
pia de relacionamento. Esta deve envolver apoio e educagio
apropriada, pois havendo confianga, comunicagio e didlogo
aberto, permite-se que os pacientes e seus cuidadores enten-
dam que cada pessoa que o assiste tem uma contribui¢io

significativa em seu processo de recuperagio.

Estratégias utilizadas por
profissionais de saude no
tratamento das feridas de pacientes
com epidermolise bolhosa

A EB traz consigo modifica¢oes que afetam virios siste-
mas do corpo humano, em especial a epiderme, ocorrendo
formagdes constantes de bolhas, feridas, dor e desconforto
na pele. Os pacientes com essa patologia consideram-se
“pessoas borboletas”, em fun¢io da fragilidade da pele!™.
Para os cuidados contra isso, ressalta-se a promogio da inde-
pendéncia e seguranca do paciente nas atividades didrias,
requerendo modifica¢des no ambiente, tais como o uso de
camas especiais, assentos em banheiras, cadeiras de rodas,
cal¢ados, entre outros™.

As feridas cronicas da EB sdo consideradas pelos pacien-
tes como inerentes a eles, j que tentam aceitar a condi¢io
de satde e até mesmo se esforgam para ter uma vida normal,

apesar das dificuldades que a doenca os impée. Apesar de

tentarem se adaptar aceitando a doenga, por vezes os pacien-
tes sentem-se frustrados quando ocorre infecgio nas feridas,
perda de controle do exsudado ou aumento exagerado no
ndmero de feridas®.

O tratamento de tais lesdes na populagio com EB apre-
senta diversos desafios, entre eles a variabilidade clinica para
um plano de gestdo individualizada, pois a disponibilidade
de vérios produtos para o tratamento das feridas dificulta o
processo de decisdo, além do grande custo dessas coberturas
para o orcamento da familia e para as unidades de satde'>'>'%.
Portanto, a avaliagdo precoce da ferida e o manejo adequado
de tratamento sdo os pilares do cuidado a esses pacientes.

A prioridade para pacientes com EB é prevenir a lesdo
cutinea, ji que essa patologia é muito problematica devido
a fragilidade da pele. Vestir roupas casuais, por exemplo,
podem eventualmente causar a formagio de bolhas e levar
a formagio de feridas'.

Por isso, antes de decidir sobre uma estratégia para
a gestdo dos cuidados de feridas, ¢ importante fazer uma
investigagdo da drea de superficie do corpo afetada a
procura dos tipos de comprometimento da pele (bolhas
intactas, erosoes e feridas cronicas). Entretanto, a maioria
dos pacientes sdo muito relutantes em expor sua superfi-
cie inteira da pele em cada visita. Muitas vezes, a equipe
de cuidado deve negociar um cronograma do exame da
pele rotativo, o qual permita que toda a superficie da pele
seja cuidadosamente inspecionada pelo menos a cada seis
meses. Os sinais de infec¢do local, como o aumento da
vermelhidio, a dor local, o odor e o exsudato, devem ser
documentados em cada ferida'.

Infelizmente, ainda hd uma quantidade significante de
limitagdes que foram encontradas em produtos designados
para o tratamento de feridas. Em geral, as coberturas atuais
nio suprem as necessidades de pessoas com EB, interfe-
rindo diretamente na eficicia do tratamento e necessitando,
portanto, de pesquisas para o desenvolvimento de produtos
mais eficazes'1°.

Apesar da escassez de produtos direcionados exclu-
sivamente para feridas da EB, estudos mostram algumas
substancias que podem fornecer grandes resultados e melhorar
a qualidade de vida desses pacientes. Testou-se, na Austria,
uma substincia chamada ‘diacereina’, a qual trouxe como
aspecto positivo a redugio significativa de bolhas em duas
semanas de uso. Além disso, seu efeito benéfico demonstrou
ser ainda mais estdvel e perdurar por virias semanas apds a

cessagio do uso topico™.
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Além dessa substancia, hd pesquisas que mostram avan-
¢os no tratamento das lesdes de pele da EB, trata-se do RNA
interference, 0 qual se mostrou promissor no tratamento por
atuar seletivamente silenciando alelo mutante, que é um dos
fatores responsaveis pelas feridas'®.

Porém, a realidade atual ainda é preocupante. O uso de
produtos no tratamento de feridas na EB tem apresentado
problemas como: risco de infecgio, formagdo de exsudato,
odor fétido, e nio eficicia na prevengio de futuras feridas
na pele delicada'®'. Os curativos, criados para cobrir uma
s6 ferida, geralmente sdo usados para ocluir grande extensio
do corpo com essas lesdes. Além disso, os métodos ideais
de avaliagio seriada das feridas em pacientes com EB ainda
sfo escassos™.

Por falta de variedade e do acesso de coberturas especificas
para as feridas, os portadores de EB afirmaram que adaptam
e combinam coberturas de forma improvisada, utilizando
o que hd disponivel atualmente. Entretanto, as coberturas
se mostram ineficientes em controlar o exsudato e parecem
nio se adaptarem aos contornos no corpo. Além destes pro-
blemas, percebeu-se que, durante os movimentos corporais,
as coberturas se aproximam e compactam a pele'>1¢.

Ainda quanto as feridas da EB, um fato importante a
ser mencionado € a relevincia da avaliagdo dessas lesdes na
detecgdo dos tumores neoplisicos. Essa avaliagio é realizada,
na maioria das vezes, pela equipe de enfermagem durante a
troca dos curativos e pelo exame da pele afetada®. Salienta-se
que, durante a avalia¢do, pode-se perceber modificagées das
caracteristicas da pele e das lesées, tais como o aparecimento
ou o crescimento de saliéncias, que devem ser comunicadas
ao profissional médico para o esclarecimento do diagnéstico.

A dor também ¢é um relato bem prevalente entre os
portadores de EB. E o sintoma comum experimentado por
pacientes com esta doenga, independentemente do subtipo,
embora a sua causa nesta patologia seja multifatorial, a pele
e as lesdes relacionadas a ela sdo, de longe, a fonte mais sig-
nificativa de dor™.

Pacientes do estudo de Adni, Martin e Mudge rela-
taram sentir muita dor, comprometendo a sua qualidade
de vida. Apesar de restringirem-se as atividades rotinei-
ras didrias, os sujeitos tentavam ser resilientes a dor e ndo
depender de analgésicos”. Essa restri¢io a analgesia ¢ expli-
cada em outro estudo, o qual afirma que tal fato ocorre
devido ao receio dos participantes em relagdo aos efeitos
colaterais, tais como a sonoléncia que afeta diretamente

a sua vida ativa'?.

Embora os avangos sejam perceptiveis, outros resultados
relacionados a ferida, como redugdo da dor, diminui¢io da
carga bacteriana e exsudato, parecem ser os mais atingiveis.
A abordagem centralizada multiprofissional com a coorde-
nagdo dos cuidados, incluindo a comunicag¢do aberta com
a equipe hospitalar e de assisténcia domiciliar, ¢ a maneira

mais eficaz de cuidar desses pacientes™.

Impacto psicossocial a familia e ao
paciente com epidermdlise bolhosa

Por ser uma patologia rara que afeta a pele do paciente,
a EB é uma doenga muito desconfortivel nio sé fisio-
logicamente, mas socialmente. O nascimento de uma
crianga com EB ¢é um evento traumdtico para uma familia,
necessitando de apoio individualizado. Nesse momento,
¢ importante uma contribui¢io conjunta por parte dos
profissionais experientes, enfatizando a importincia da
unido familiar para possibilitar a oferta do melhor aten-
dimento ao seu bebé!.

Os pais de criangas com EB admitiram serem afetados
negativamente em suas vidas pessoais e de relacionamento
como um casal. Devido aos cuidados prolongados, eles aca-
bam sendo consumidos fisica e mentalmente, diminuindo
seus interesses, tempo e oportunidade para interagir em
atividades que ndo estivessem relacionadas aos cuidados
didrios as feridas das criangas?’.

Essa patologia provoca um impacto negativo relevante
na vida didria dos pacientes, os quais apresentam uma defi-
ciéncia de autoconfianga e autoestima que pode se manifestar
em uma variedade de formas: medo, depressio, ansiedade,
frustragdo e ira!>>1,

A doenga interfere totalmente na rotina dos pacientes
em fungio, principalmente, as feridas na pele. Como estas
lesbes podem afetar todo o corpo do paciente, elas demandam
um grande tempo de aplicagio das coberturas, o que limita
os pacientes de realizarem atividades sociais. Além disso, as
vestimentas também impacientam e incomodam os pacien-
tes por entrarem em contato direto com a pele lesionada.
Desta forma, devem ser usadas roupas que oferecam protecio
e conforto para as feridas, tentando adequd-las a personali-
dade e ao estilo do paciente'".

Assim, a presenca de uma rede de apoio, como amigos,
familia e profissionais, que ajude o paciente a lidar com o
medo, a ansiedade e a depressio, proporciona uma melhor

qualidade de vida ao paciente!>>171%,
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CONCLUSAO

A EB ¢ uma doenga rara, mas, quando ocorre, compromete
o paciente e pode ndo apenas provocar péssimos niveis de
bem-estar, como também prejudicar consideravelmente a
qualidade de vida. Observou-se que a dor, o receio quanto
a0 uso de analgésicos e de utilizar produtos para o cuidado
paliativo que tragam resultados significativos, o isolamento
social por conta do tempo gasto em curativos e pela nio
aceitacdo da autoimagem e a limitagio de profissionais espe-
cialistas na drea, juntos, promovem um ambiente de afli¢do
ao paciente carente de assisténcia adequada.
Considerando que pacientes com EB, atualmente,
ainda ndo possuem expectativa de cura, a implementagdo

dos cuidados de enfermagem fundamentados em evidéncias
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A Ulcera por presséo (UP) representa um grande desafio para a saide mundial e, em func¢do do grande impacto que
ocasiona nos custos de tratamento e na vida dos individuos, tem surgido um grande interesse em estudos que avaliem
asua ocorréncia e a assisténcia prestada. Os objetivos do estudo foram: identificar os indices de prevaléncia pontual da
UP em um hospital universitario de emergéncia e nos diferentes setores; caracterizar as UPs, considerando a classificacdo
em categorias e a localizagdo; investigar a associagdo entre a presenca de UP e as varidveis demograficas e clinicas;
descrever o processo de cuidar na instituicdo, levando em conta o registro nos prontuarios sobre avaliagdo de risco
dos pacientes e a inspecdo da pele na admisséo e identificar as superficies de suporte utilizadas. Tratou-se de um estudo
transversal, descritivo, analitico e quantitativo, aprovado por Comité de Etica em Pesquisa. A coleta de dados foi conduzida
durante um Unico dia, em toda a instituicdo, nos setores de cuidado incluindo pacientes adultos e idosos, com excec¢do
da Psiquiatria e dos Queimados, totalizando 87 pacientes. A investigacdo sobre a associa¢do da ocorréncia de UP com as
varidveis demograficas e clinicas utilizou os testes do Qui-Quadrado, exato de Fisher e U de Mann-Whitney e adotou como
nivel de significancia a=0,05. A maior parte (56,31%) dos pacientes tinha menos de 60 anos (média=54,01, DP=19,14);
era do sexo masculino (54,02%) e tinha pele branca (77,01%). O nimero de diagndésticos médicos variou de um a dez
(mediana=2, média=2,34) e o nimero de medicamentos prescritos foi de 2 a 22 (média=10,86, DP=4,28). O escore total
na Escala de Braden obteve média de 15,57 (DP=4,91) e mediana de 15. Somente 30 (34,48%) participantes ndo estavam
em risco para desenvolver UP. Trinta e quatro pacientes tiveram 84 Ulceras. O nimero de UP por sujeito variou de um
a nove (média=5, DP=2,22). A prevaléncia pontual de UP na instituicdo foi de 40% e nos setores variou entre 0 e 75%.
A maior prevaléncia pontual foi em pacientes do Centro de Terapia Intensiva, seguida dos setores Semi-intensivos e
Enfermarias. A maioria das UPs ocorria na categoria/estagio Il (42,86%), localizadas nas regiées dos calcaneos (28,57%)
e sacral (22,61%). Ndo houve associacdo entre a ocorréncia de UP e a cor da pele, a idade e a quantidade de diagndsticos.
A presenca de UP estava associada a maior quantidade de medicamentos prescritos, tempo mais longo de internacdo antes
da data da pesquisa e menores escores na Escala de Braden e em suas subescalas. Em 4,6% dos prontuarios dos pacientes
havia registro da avaliagdo de risco para UP na admissdo. Em 70% de tais documentos, ndo foi encontrado dados sobre
as condi¢cdes de integridade da pele. Em alguns setores havia camas especiais com colchdes destinados a prevencao
e ao tratamento de UP. Concluiu-se que é necessaria a adoc¢do da cultura de seguranca do paciente na instituicdo, de
forma ampla, para contribuir com a qualidade da assisténcia prestada. O estudo é inédito no Brasil por investigar a
prevaléncia, os fatores de risco para UP e os aspectos do processo de cuidar em um hospital universitario de urgéncia.

DESCRITORES: Estomaterapia. Ulcera por pressdo. Prevaléncia. Seguranca do paciente.
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RESUMO DE DISSERTACAO DOI: 10.5327/21806-3144201600020009

Percepcao da Imagem Corporal pela Pessoa
Estomizada: Estudo Fenomenologico*

Perception of Body Image by the Person with an Ostomy: Phenomenological Study

La Percepcion de la Imagen Corporal de la Persona con una Ostomia:
Estudio Fenomenoldgico

Antonio Dean Barbosa Marques’, Rosendo Freitas de Amorim’

*Dissertacdo apresentada ao Programa de Pds-Graduagdo em Saude Coletiva da Universidade de Fortaleza, como
requisito parcial para obtencdo do titulo de Mestre em Saude Coletiva, defendida em 27 de novembro de 2015.

A pessoa estomizada pode desenvolver comportamentos de aliena¢do do seu corpo por se sentir diferente apos a
cirurgia. Esse tipo de procedimento afeta a percep¢do do préprio corpo, o que implica diretamente em mudancas na
imagem corporal, a qual, por sua vez, esta diretamente relacionada aos aspectos fisioldgicos, psicoafetivos, cogniti-
vos e relacionais. O corpo é o meio pelo qual o sujeito estda no mundo. Ele da sentido e constitui uma pessoa como
um ser no mundo. Objetivou-se compreender a percep¢ado da pessoa estomizada sobre sua imagem corporal sob a
abordagem fenomenoldgica de Merleau-Ponty. Tratou-se de um estudo qualitativo, na perspectiva da fenomenologia
de percepcdo de Merleau-Ponty, realizado de setembro a outubro de 2015, com 10 estomizados, na Associa¢do dos
Ostomizados do Estado do Cearad. Este trabalho obteve aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
de Fortaleza, sob o parecer 1.188.476/2015. A andlise dos depoimentos foi realizada por meio da busca a compre-
ensdo a luz do referencial, seguindo os passos de descricdo, reducao e compreensdo fenomenoldgica. Na procura
pela percepc¢do, foram construidas quatro unidades de significado: eu e minha corporeidade; meu corpo como movi-
mento; Meu Corpo Como expressdo e meu corpo como obra de arte. O ato de se perceber como um ser estomizado
no mundo abrange uma gama de acontecimentos, os quais fazem com que possa se ter uma relagdo direta e autén-
tica com o mundo, a qual é assentada na corporeidade. Na construc¢do dessa situa¢do, o movimento humano produz
sempre algo novo, como uma expressdo artistica ou talvez uma obra de arte. A incorporacdo do método fenomeno-
|6gico permitiu compreender o ser estomizado como ser que se firma e se estabelece com o mundo por meio de sua
corporeidade, efetivando-se pelo corpo que vivencia, que se movimenta, que se manifesta, que (re)cria e sofre influ-
éncia dos contextos histérico e sociocultural.

DESCRITORES: Estomaterapia. Percepcdo. Imagem corporal. Estomas cirlrgicos.
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INSTRUCOES AOS AUTORES

A Revista Estima (RE), de periodicidade trimestral, ¢ o veiculo oficial de
publicagdo da Associagdo Brasileira de Estomaterapia: estomias, feridas e
incontinéncias — SOBEST. Destina-se a publicagdo de artigos elaborados por
enfermeiros, especialistas ou no, outros profissionais e académicos da drea da
satide. Com énfase na pratica clinica, gerenciamento, ensino e pesquisa, sio
aceitos artigos que possam contribuir para a ampliagdo do conhecimento e para
o desenvolvimento da Estomaterapia como especialidade em todas as dreas
de abrangéncia (estomias, feridas e incontinéncias, fistulas, cateteres e drenos).

ASPECTOS ETICOS

Nas pesquisas que envolvem seres humanos, os autores deverdo
enviar cépia de aprovagio emitida pelo Comité de Etica, reconhe
pela Comissio Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), segundo
as normas da Resolugdo do Conselho Nacional de Saide — CNS
466/2012 ou 6rgio equivalente, no pais de origem da pesquisa, ainda
que se trate de estudo/relato ou série de casos. Nas pesquisas desen-
volvidas no Brasil, o nimero do processo/projeto deverd constar na
Segio de Material e Método do artigo.

e Todos os artigos publicados sdo de inteira responsabilidade dos auto-
res, ndo refletindo obrigatoriamente a opinido dos Editores e dos
membros do Conselho Editorial.

e Quando houver a utilizagio de produtos farmacéuticos, estes deverdo ser
citados genericamente no corpo do texto. Havendo necessidade de citar
a marca, esta deverd ser efetuada no final do texto, como observagio.

A Revista Estima apoia as politicas para registro de ensaios clinicos
da Organizagio Mundial da Saide (OMS) e do International Committee
of Medical Journal Editors ICMJE), reconhecendo a importancia dessas
iniciativas para o registro e divulgacdo internacional de informagdo sobre
estudos clinicos, em acesso aberto. Sendo assim, somente serdo aceitos
para publicagio os artigos de pesquisas clinicas que tenham recebido um
numero de identificagio em um dos Registros de Ensaios Clinicos vali-
dados pelos critérios estabelecidos pela OMS e ICMJE, cujos enderecos
estio disponiveis no site do ICMJE (www.icmje.org). O nimero de iden-
tificagdo deverd ser registrado no final do resumo.

SELECAO E REVISAO DOS MANUSCRITOS

Os manuscritos poderdo ser enviados em forma de artigo original,
reflexdo tedrico-filosdfica, revisdo de literatura, artigo de atualiza-
¢do — incluindo temas de interesse para a estomaterapia — estudo cli-
nico (caso) e resumos de dissertagao ou tese.

e  Cada manuscrito submetido a RE ¢ inicialmente analisado pelos
editores quanto ao cumprimento das normas. Em caso de nao aten-
dimento as mesmas, pode ser recusado ou devolvido para revisao.

e Quando aprovado pelos editores, 0 manuscrito ¢ encaminhado a apre-
ciagao de, pelo menos, dois membros do Conselho Editorial, eleitos
pelos editores, os quais dispdem de plena autoridade para decidir
sobre a sua aceita¢do, recusa ou sugestao de alteragdes necessarias.
Todas as comunicagdes e notificagdes serdo feitas ao autor, exclusi-
vamente pelo sistema, por e-mail.

e Omanuscrito e a declaragio de responsabilidade, cessdo de direitos auto-
rais e esclarecimento das relagdes que podem estabelecer conflitos de inte-
resse deverdo ser enviados para a Revista Estima exclusivamente no site
www.revistaestima.com.br, com link pelo site www.sobest.org.br

e Quando ha mais de um autor, todos deverdo ser identificados para a troca
de correspondéncia, fornecendo o nome da instituigao e o enderego com-
pleto (incluindo enderego eletronico).

e  Para a publica¢@o do estudo ao menos um dos autores devera ser
assinante da Revista Estima

APRESENTA AO DOS MANUSCRITOS

Os manuscritos deverdo ser inéditos. Nao serdo aceitos manuscritos
encaminhados simultaneamente a outros periédicos ou previamente
publicados. Excecdes sio feitas aqueles publicados/apresentados em
anais de reunides cientificas (congressos, simpdsios etc.) ou ?aqueles
que os editores da RE julgarem ser de grande relevéncia para a esto-
materapia. Nessa segunda excegio, o manuscrito somente serd repu-
blicado mediante autorizagio escrita dos editores do periédico onde
foi originalmente publicado.

FORMA DE APRESENTACAO

Pagina de rosto: deve conter titulo do manuscrito em portugués,
inglés e espanhol; autores com respectivas titulagdes, institui¢ao de
trabalho e endereco para correspondéncia.

e Titulo: deve estar em portugués, ingl€s e espanhol, sem abreviagdes,

em tamanho 18. O titulo deve ser conciso e explicativo e represen-
tar o conteido do trabalho. Deve conter, no maximo, 18 palavras.
Espagamento simples.
Deve haver de 3 a 6 descritores, separados por ponto devendo,
também, ser apresentados em portugués, inglés e espanhol. Caso o
manuscrito seja escrito originalmente em espanhol, deve conter ainda
titulo, resumo e descritores em portugués e inglés. Caso o manus-
crito seja escrito originalmente em inglés, deve conter ainda titulo,
resumo e descritores em portugués e espanhol. Os descritores devem
estar de acordo com os Descritores em Ciéncias da Saude (DECs)
ou MeSH (Medical Subject Headings) e devem ser consultados,
respectivamente, nos sites http://decs.bvs.br/ e http://www.nlm.nih.
gov/mesh/. Os editores solicitam a utilizagdo da palavra-chave
“Estomaterapia” em todos os artigos submetidos, com o objetivo
de criar forca de evidéncia para que o mesmo possa ser regis-
trado futuramente como descritor.

O texto do manuscrito deve ser estruturado na seguinte sequéncia:
introdugdo (que deve conter justificativa), hipéteses (quando cabivel),
objetivos, material e método, resultados, discussdo (contendo limitagdes
e recomendagdes), conclusio e referéncias. Anexos somente serdo acei-
tos quando necessdrios/indispenséveis para o estudo. Ao ser baseado em
monografia, dissertagio ou tese, o manuscrito deve indicar o titulo, ano e
institui¢do onde foi apresentada e defendida em nota de rodapé. O manus-
crito deve estar paginado.

. Figuras e tabelas: devem vir ao final do texto, estarem devidamente
numeradas e terem as posigoes indicadas no texto. Quando houver foto-
grafias, estas devem estar em resolugao acima de 300dpi. Nao serdo
aceitas fotos ou figuras originarias de outros estudos sem a autorizagao
dos autores originais. As citagdes e referéncias devem ser elaboradas
de acordo com as normas Vancouver (www.icmje.org).

e  Referéncias bibliograficas: deve ser utilizado o sistema Vancouver
para as mesmas, e os editores solicitam que, a0 menos uma delas,
seja de artigo publicado na Revista Estima.

1)  Artigo original: os manuscritos de pesquisa sobre estomias, feridas e
incontinéncias e outros temas relacionados a estomaterapia devem ter,
no méximo, 15 pédginas, incluindo figuras, tabelas, referéncias e anexos.

2)  Reflexio tedrico-filoséfica: artigos descritivos e interpretativos, com
base em literatura recente, acerca da situagio geral e de reflexdo sobre
temas de enfoque da revista. Devem ter, no maximo, 7 paginas.

3) Revisdo de literatura (Sistematica ou Integrativa): estudo abran-
gente e critico da literatura sobre um assunto de interesse para o
desenvolvimento da Estomaterapia, que utiliza método de pesquisa
que apresenta a sintese de multiplos estudos publicados e possibilita
conclusées gerais a respeito de uma particular drea de estudo, reali-
zado de maneira sistemdtica e ordenada, favorecendo o aprofunda-
mento do conhecimento do tema investigado e respeitando a estru-
tura estabelecida anteriormente para o texto. Limitado a 10 péginas.

4)  Atualizacio: estudos que relatam informagbes atuais sobre tema de inte-
resse para a estomaterapia, por exemplo, uma nova técnica, e que tem
caracteristicas distintas de um artigo de revisdo. Limita-se a 5 pdginas.

5) Relato de caso: Estudo/relato de caso deve estar limitado a casos
excepcionais, que ndo constituam amostra significativa e que sejam
de grande interesse cientifico, com discussoes fundamentadas em
pesquisas cientificas. Sua extensdo limita-se a 4 paginas.

6) Resumo de dissertagio ou tese: os resumos devem conter introdugio,
objetivos, métodos, resultados e conclusées. Limita-se a 500 palavras.

Normas revisadas em novembro de 2015.
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Simposio Centro Oeste de Estomaterapia

A EXPANSAO DA ESPECIALIDADE NO PAIS

Acesse o site do evento e faca a sua inscricao:
sobest.com.br/evento/simposio-centro-oeste-de-estomaterapia
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