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RESUMO

MONTEIRO, S. N. C. Qualidade de Vida: percepgdo de criangas e adolescentes
estomizados e seus pais efou responsaveis. 2013. 107f. Dissertacdo (Mestrado) -
Departamento de Enfermagem, Faculdade de Ciéncias da Salde, Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2013.

Introducdo: A estomia é uma situacdo que atinge pessoas de todas as idades. Criangas e
adolescentes podem adquirir estomas urinrios ou gastrointestinais por diversas causas. Entre
as mais frequentes estdo as anomalias congénitas e traumas ocorridos durante o
desenvolvimento. A Qualidade de Vida (QV) € um conceito complexo, de carater subjetivo e
multidimensional que engloba varios aspectos da vida, e que vem ganhando o interesse dos
estudiosos. De forma geral, a QV de criancas e adolescentes tem sido avaliadas a partir dos
relatos de adultos, existindo uma escassez de instrumentos destinados a essa mensuracao,
dificultando a avaliacdo pela prépria crianca e adolescente. Na area da salde existe um debate
acerca de qual seria o respondente adequado para se avaliar a QV da crianca e adolescente,
considerando importante analisar a correlacdo entre as respostas da crianga, do adolescente e
de seus respectivos pais e/ou responsaveis. Objetivo: Conhecer a qualidade de vida de
criangas e adolescentes estomizados e seus respectivos pais e/ou responsaveis, a partir de suas
préprias percepcdes. Método: Para tanto, foi realizada uma pesquisa com abordagem
quantitativa, transversal exploratéria, descritiva com a aplicacdo de um instrumento de QV
compreendido por trés grandes dominios, mental, social e fisico. Os dados foram obtidos por
meio de prontudrios e entrevista (autorrelato), e posteriormente transformados em analises
com o software SPSS 20.0. Foram estudadas 20 criancas e adolescentes estomizados entre 8 a
18 anos, e 20 pais e/ou responsaveis respectivamente. Para a coleta de dados utilizou-se um
questionario sociodemografico e para a avaliacdo da QV a versdo brasileira denominada
“Mobdulo Genérico DISABKIDS® para criancas e adolescentes brasileiros com condigdes
crénicas (MGDC-37)”. Resultados: Mostram boa consisténcia nas respostas dos grupos.
Foram encontradas diferencas estatisticamente significativas em todas as dimensdes e
dominios. Os estomizados perceberam-se independentes, emocionalmente afetados pela
condicdo de saude, excluidos do convivio social e com dificil aceitacdo do tratamento pelo
uso do equipamento coletor. J& seus pais e/ou responsaveis visualizam a dependéncia dos
filhos e ndo perceberam a exclusdo social que promoveram a partir da superprotecdo. Na
analise de correlagcdo entre grupos, ocorreu correlacdo importante na dimensdo Exclusdo
Social, pois os estomizados percebem-se extremamente excluido dos espacos de convivio
social. Conclusdo: O DISABKIDS®MGDC-37 mostra boa sensibilidade para avaliar a QV
de criancas e adolescentes a partir de suas proprias percepcoes, além de demonstrar que esses
individuos sdo capazes de fornecer informacgdes sobre si e, consequentemente, de sua vida.
Esses dados sdo importantes para subsidiar a pratica clinica profissional e contribuir com a
elaboracdo de planos assistenciais e protocolos de atendimento especificos para essa
populagéo.

Descritores: Estomias; Criangas; Adolescentes; Qualidade de Vida; Pais.



ABSTRACT

MONTEIRO, S. N. C. Quality of Life: perceptions of ostomy children and adolescents
and their parents and/or guardians. 2013. 107f. Thesis (Master) - Department of Nursing,
Faculty of Health Sciences, University of Brasilia, Brasilia, 2013.

Introduction: The ostomy is a situation that affects people of all ages. Children and
adolescents can acquire urinary or gastrointestinal several causes stomata. Among the most
common are congenital anomalies, trauma occurring during development. The Quality of Life
(QOL) is a complex concept, subjective and multidimensional nature encompassing many
aspects of life, and that has been gaining the interest of scholars. Overall QOL of children and
adolescents has been evaluated from the accounts of adults, there is a paucity of instruments
designed to measure this, complicating the assessment by children and adolescents own . In
health there is a debate about what would be the proper respondent to assess the QoL of
children and adolescents, considering important to analyze the correlation between the
responses of children, adolescents and their parents and / or guardians. Objective: To assess
quality of life of children and adolescents ostomy and their parents and / or guardians from
their own perceptions. Method: For this purpose, a study with a quantitative approach |,
exploratory, descriptive cross with the application of a QOL instrument comprised of three
main areas, mental, social and physical was performed. Data were obtained from medical
records and interviews (self-report) , and subsequently transformed into analyzes with SPSS
20.0 software. 20 children and adolescents ostomy between 8 and 18 years , and 20 parents
and/or guardians, respectively, were studied. For data collection used a sociodemographic
questionnaire and the assessment of QoL Brazilian version called " Generic DISABKIDS ®
Module for Brazilian children and adolescents with chronic conditions (MGDC-37)".
Results: They show good consistency in the responses of groups. Statistically significant
differences in all dimensions and domains were found. The ostomy perceived themselves
independent, emotionally affected by the health condition excluded from social life and
difficult acceptance of the treatment by the use of the collector equipment. Have your parents
and / or guardians of the children visualize the dependency and social exclusion did not
realize that promoted from overprotection. In the correlation analysis between groups, a
significant correlation in the Social Exclusion dimension because the ostomy perceive
themselves extremely excluded spaces for social interaction. Conclusion: The DISABKIDS ®
MGDC-37 shows good sensitivity to assess the QoL of children and adolescents from their
own perceptions, and show that these individuals are able to provide information about
yourself and therefore your life. These data are important for supporting the professional
clinical practice and contribute to the development of care plans and care protocols specific to
this population.

Descriptors : Ostomy ; Children , Teens , Quality of Life, Parents.



RESUMEN

MONTEIRO, S.N.C. Calidad de vida: percepciones de los nifios , nifias y adolescentes y
sus padres y/o tutores de ostomia. 2013. 107f. Tesis (Master) - Departamento de Enfermeria
de la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Brasilia, Brasilia, 2013.

Introduccion: La ostomia es una situacion que afecta a personas de todas las edades. Los
nifios y adolescentes pueden adquirir urinario o gastrointestinal varias causas estomas. Entre
las mas comunes son las anomalias congénitas, traumatismos que se producen durante el
desarrollo. La calidad de vida (QOL) es un concepto complejo, la naturaleza subjetiva y
multidimensional que abarca muchos aspectos de la vida, y que ha ido ganando el interés de
los estudiosos. QOL general de los nifios y adolescentes se ha evaluado a partir de los relatos
de los adultos, hay una escasez de instrumentos disefiados para medir esto, lo que complica la
evaluacion de los nifios y adolescentes propios . En salud hay un debate acerca de lo que seria
el verdadero demandado para evaluar la calidad de vida de nifios y adolescentes, considerando
importante analizar la correlacion entre las respuestas de los nifios, los adolescentes y sus
padres y/o tutores. Objetivo: Evaluar la calidad de vida de nifios y adolescentes de ostomia y
sus padres y/o tutores de sus propias percepciones. Método: Para ello, un estudio con un
enfoque cuantitativo, exploratorio, transversal, descriptivo, con la aplicacion de un
instrumento de calidad de vida que consta de tres areas principales, mentales, sociales y se
realizé fisica. Los datos se obtuvieron de los registros médicos y entrevistas (autoinforme), y
posteriormente se transforman en los analisis con el programa SPSS 20.0. 20 nifios y
adolescentes de ostomia entre 8 y 18 afios , y 20 padres y / o tutores , respectivamente , fueron
estudiados. Para la recoleccion de datos utilizado un cuestionario sociodemogréfico y la
evaluacion de la version brasilefia calidad de vida llamado "Generic DISABKIDS ® Mddulo
para los nifios y adolescentes brasilefios con enfermedades crénicas (MGDC-37) .
Resultados: muestran buena consistencia en las respuestas de los grupos. No se encontraron
diferencias estadisticamente significativas en todas las dimensiones y dominios. La ostomia se
perciben independiente , afectados emocionalmente por el estado de salud excluidos de la
vida social y dificil la aceptacion del tratamiento por el uso del equipo colector . Haga que sus
padres y/o tutores de los nifios visualizar la dependencia y la exclusion social no se dio cuenta
de que promovieron desde la sobreproteccion. En el analisis de correlacion entre los grupos ,
una correlacion significativa en la dimension de la exclusion social a causa de la ostomia
perciben a si mismos espacios extremadamente excluidos para la interaccion social.
Conclusién: El DISABKIDS ® MGDC - 37 muestra una buena sensibilidad para evaluar la
calidad de vida de los nifios y adolescentes a partir de sus propias percepciones, y muestran
que estos individuos son capaces de proporcionar informacion sobre si mismo y por lo tanto
su vida. Estos datos son importantes para el apoyo a la practica clinica profesional y
contribuyen al desarrollo de los planes de atencion y protocolos de atencidn especificos para
esta poblacion.

Descriptores: ostomia, Nifios, Adolescentes, Calidad de Vida, Padres.
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CAPITULO |

1. INTRODUCAO

As criancas sdo quase sempre felizes
porque ndo pensam na felicidade. Os velhos sdo
muitas  vezes infelizes porque  pensam
demasiadamente nela.

(PAOLO MANTEGAZZA, séc. XIX).

1.1 CONSIDERACOES INICIAIS

Percepcdo, segundo o dicionario da lingua portuguesa, ¢ a capacidade de assimilar,
discernir, formar um juizo consciencioso acerca de algo ou alguém, por meio dos sentidos ou
da inteligéncia (FERREIRA, 1999).

Para Bock (1999) “... entre o estimulo que o meio fornece e a resposta do individuo,
encontra-se o processo de percepcdo.” Ou seja, a percepgao esta relacionada a maneira com
que cada pessoa olha e sente de acordo com o que o estimulo externo fornece (BOCK, 1999).

Assim, para a elaboracdo da percepcdo, o individuo vivencia todas as fases do
desenvolvimento humano e experiencia acontecimentos, relagfes, culturas e o contexto social.
Com toda essa bagagem de conhecimentos, as criangas comegcam a estruturar 0S Seus
processos mentais por volta de seis a oito anos, momento em que interagem com o ambiente e
adquirem a autocritica. Essa transformacao continua na fase da adolescéncia.

Com o passar dos anos, 0 processo de saude e doenga adquiriu um novo formato,
deixou de seguir Unica e exclusivamente o modelo biomédico. Desta forma, outros critérios
de avaliacdo e intervencdo acerca da doenca foram levados em consideracdo. Um desses
critérios é a subjetividade entendida como um espaco de encontro do individuo com o mundo
social, cultural e de valores. Percebe-se, neste contexto, 0 quanto oS conceitos percepcao e
subjetividade se assemelham e se complementam.

Partindo da analise do conceito da saide da Organizacdo Mundial de Saude - OMS,
Ferrara (1972) propde um novo conceito no qual a saude é concebida como “o continuo agir

do ser humano ante o universo fisico, mental e social em que vive, sem regatear um s



esforco para modificar, transformar e recriar aquilo que deve ser mudado”. Atribuem ao
conceito uma dimensao dindmica, valorizando o papel dos seres humanos na manutencao e na
transformacéo da satde (individual e coletiva), colocando-0s como atores sociais do processo
da propria vida (BRETAS, GAMBA, 2006).

Neste sentido, avaliar uma pessoa acerca do processo salde e doenca tomou
proporgdes que necessitam considerar 0s aspectos e as caracteristicas do individuo e de sua
subjetividade para informar qual a condicéo do doente, a partir de sua percepcao.

Assim, avaliar a qualidade de vida, em particular, a relacionada a saude, vem
ganhando grande importancia, pois as medidas clinicas tradicionais sdo de utilidade limitada e
a qualidade de vida relacionada a satde (QVRS) poderia medir o impacto da doenca e do
tratamento, permitindo a incorporacdo de um resultado segundo a percepcdo do proprio
individuo (ASSUMPCAO et al, 2010).

Com toda essa evolucdo, as doengas crbnicas também sofreram modificagdes,
passaram a ser denominadas de condic¢Ges cronicas, por abarcar todas as especificidades da
doenca cronica propriamente dita, e, além disso, agregar as incapacidades estruturais,
apresentar caracteristicas persistentes e necessitar de cuidados permanentes (MENDES,
2012).

Considerando esse contexto, verifica-se que criangas e adolescentes podem encontrar-
se em condic¢des cronicas, seja por doengas provenientes de malformacgéo congénitas, doencas
genéticas ou mesmo adquiridas por traumas, e que muitas vezes podem evoluir para a cirurgia
de confeccdo de estomas gastrointestinais e/ou urinarios.

Estomia ou estoma s&o vocabulos oriundos do termo grego stdma, que significam
boca ou abertura, utilizadas para indicar a exteriorizacdo artificial entre os 6rgaos ou
viscera até o meio externo; essa exteriorizacdo é confeccionada cirurgicamente e recebe o
nome conforme a sua localizacdo anatémica; por exemplo, colostomia é realizada no
célon, e ileostomia no ileo, entre outras (SANTOS, 2005).

A estomia é uma situacdo que atinge pessoas de todas as idades. Criancas e
adolescentes podem adquirir estomas urinarios ou gastrointestinais por diversas causas. As
mais frequentes sdo as anomalias congénitas e traumas ocorridos durante o desenvolvimento e
que, em sua maioria, sdo estomas temporarios e realizados no periodo neonatal (SANTOS,
2005).

Desta forma, a confecgdo de um estomia na infancia e/ou na adolescéncia pode gerar

mudancas importantes na vida desses individuos, pois repercute no seu desenvolvimento



biopsicossocial, forcando, dessa maneira, a elaboragdo de um enfrentamento eficaz por parte
da crianca, do adolescente e de seus pais e/ou responsaveis.

Enfatiza-se que a familia tem papel fundamental na elaboracdo de estratégias de
enfrentamento e de cuidado, pois entra em estado de alerta constante em busca de sanar as
dificuldades enfrentadas pelo filho. Entretanto, é preciso considerar as expectativas proprias
de cada faixa etaria acometida e tentar compreender a maneira mais adequada de ajuda-los.
Avaliar, de modo subjetivo, como esses estomizados e seus pais e/ou responsaveis percebem
a qualidade de sua vida, torna-se uma ferramenta importante e necessaria.

Diante do exposto, emerge o interesse investigativo frente a qualidade de vida de
criangas e adolescentes estomizados, considerando as dimensdes fisica, mental e social, com
vistas a fomentar acGes que subsidiem as atividades dos profissionais de salde, de pais e/ou
responsaveis e de gestores do sistema de saude.

Nesta dissertacdo, considera-se crianga toda pessoa com idade de oito até 12 anos
incompletos, e adolescente de 13 até 18 anos incompletos, conforme o estabelecido pelo
Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA (BRASIL, 1990).

1.2 JUSTIFICATIVA

O interesse em realizar esse estudo surgiu durante a Pds-graduacdo em Enfermagem,
nivel lato sensu, com especialidade em Estomaterapia, quando percebi a escassez de literatura
acerca de criangas e adolescentes estomizados. A maioria dos estudos encontrados discorria
sobre individuos adultos e idosos, faltando conhecer melhor como as criancas e 0s
adolescentes percebem a condicdo de ser e/ou estar com estomia, principalmente no que se
refere a qualidade de vida (QV).

As condicdes cronicas e 0s seus respectivos tratamentos podem impor limitagdes
fisicas, sociais e emocionais, além de gerar periodos de relativa permanéncia em servicos
ambulatoriais e hospitalares, afetando, assim, o convivio familiar, escolar e entre amigos
(NEWACHECK, 1998; VIEIRA, 2002).

A condicdo de estomizado ¢ vista como condic¢do cronica e causa impacto na vida da
criancga, por repercutir no seu desenvolvimento biopsicossocial, gerar mudancas profundas no
modo de vida e também no &mbito emocional, e exigir a criagdo de estratégias para enfrentar
essa condicdo (VALDEZ et al, 2010).



Mensurar a QV, seja por instrumentos elaborados ou por questionamentos abertos que
avaliem subjetivamente segundo os conceitos que encontramos sobre QV, pode contribuir
com a compreensdo do enfrentamento acerca do estado de salde ou doenca dessas pessoas.

A relevancia dessa pesquisa estd em identificar as dimensdes que sdo avaliadas em
instrumentos padronizados, como: independéncia, emogéo, inclusdo social, exclusdo social,
limitacdo e tratamento, e verificar se afetam as criangas e adolescentes com estomias
gastrointestinais e/ou urinarios e seus respectivos pais e/ou responsaveis.

Dessa forma, faz-se necessario compreender como a crian¢a, o adolescente e 0s seus
respectivos pais e/ou responsaveis percebem a QV que possuem, considerando um contexto
de valores, de relacionamentos, de preocupacdes e de expectativas.

Portanto, € preciso investigar e estudar acerca da QV de criancas e adolescentes
estomizados, pois o cuidar em saude enfatiza uma assisténcia integralizada que atenda as
necessidades individuais dos pacientes, a fim de melhorar sua condi¢do de saude e favorecer,

sempre que possivel, um enfrentamento positivo.



1.3 OBJETIVOS

Promover a experiéncia da alegria como fator
potencializador de relagcBes saudaveis por meio da
atuacdo profissional de palhagos junto a criangas
hospitalizadas, seus pais e profissionais de salde. E
compartilhar a qualidade desse encontro com a sociedade
através da produgdo de conhecimento, formagdo e
criagdes artisticas.

(Misséo dos Doutores da Alegria, 2007)

1.3.1 Objetivo Geral

- Conhecer a qualidade de vida na percepc¢éo de criancas e adolescentes estomizados e

seus respectivos pais e/ou responsaveis.

1.3.2 Objetivos Especificos

- Identificar as caracteristicas sociodemograficas de criancas e adolescentes
estomizados, bem como dos seus respectivos pais e/ou responsaveis.

- Identificar o valor atribuido pelas criancas, adolescentes estomizados e por seus
respectivos pais e/ou responsaveis aos diferentes dominios do instrumento de avaliacdo de
qualidade de vida - DISABKIDS® MGDC-37.



CAPITULO I

Por isso, apesar do uso disseminado do termo,
qualidade de vida é um conceito utilizado por muitas
disciplinas, vago, multidimensional e que incorpora,

teoricamente, todos os aspectos da vida humana.
(BOWLING, 1995).

2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 Crianca e Adolescente Estomizados

O termo estoma passou a ser utilizado ap6s se verificar, junto a Academia Brasileira
de Letras, a inexisténcia do termo “ostomia” na lingua portuguesa. Assim, de acordo com as
normas de transmudagdo de termos gregos para o portugués, estomia € o nome regular,
autdnomo e existente no léxico (BACELAR, et al 2004; GOMES, 2013).

Existem trés tipos mais frequentes de estomias de saida: colostomia, ileostomia e
urostomia. Acredita-se que ter uma estomia ndo é apenas um problema fisico, mas pode
ser também psicoldégico (BURCH, 2008).

Figura 1. Estomia intestinal de dupla boca em crianca
Fonte: Google imagens capturadas em 30/10/2013.

Pouco se sabe a respeito das origens das malformacBes congénitas; entretanto, 20%
sdo atribuidas & combinagdo de hereditariedade e outros fatores; 7,5% a mutagdo genética; 6%
a anormalidade cromossdmica; e 5% as doencas maternas como diabetes, infeccdo ou drogas
anticonvulsivantes. Aproximadamente 40% a 60% sao de origem desconhecida (SANTOS,
2005).



Estomia intestinal em criancas e adolescentes pode ser necessaria por diferentes
razGes, como desvio, descompressdo ou acesso ao lumen intestinal. S8 normalmente
confeccionadas quando ha perfuracéo, isquemia e/ou a derivacdo for considerada insegura, e
qguando uma ileostomia proximal € utilizada para proteger a anastomose distal apos
proctocolectomia restauradora para polipose familiar ou colite ulcerosa. Da mesma forma, é
utilizada a colostomia, tanto antes como depois de um procedimento de resgate para
megacolon congénito ou anus imperfurado (PENA et al, 2006). Muitas vezes, criangcas com
queimaduras ou traumas requerem colostomia perineal para permitir a cura das lesbes
(HAUT, 2004; ESPINOZA et al, 2008).

As derivagdes urinarias também congregam a confec¢do de estomais, denominados
urostomias; sdo oriundas de causas obstrutivas da pelve renal, congénitas incluindo as
malformacdes da coluna lombossacral, valvula de uretra posterior e mielomeningocele, além

das adquiridas por trauma ou manipulagdo excessiva em cirurgias (ROCHA, 2005).

Figura 2. Estomia urindria pediatrica — Vesicostomia
Fonte: Google imagens capturadas em 30/10/2013.

Pela legislacéo brasileira, o ECA, Lei 8.069 de 1990, considera crianca a pessoa até 12
anos incompletos e adolescente aquele compreendido na faixa etaria de doze a 18 anos
(BRASIL, 1990).

Considerando a faixa etaria desses individuos e o carater temporario na maioria dos
casos de estoma nessa populagdo, faz-se necesséria a aplicagdo de procedimentos terapéuticos
globais e dindmicos que objetivam promover a independéncia da pessoa com estomias,
possibilitando a elaboracdo emocional de perdas e a aceitacdo da imagem corporal modificada
(EKMAM, 2002).

A realizagdo de uma estomia na crianca pode afetar a integridade corporal, capacidade
funcional, convivio social e a qualidade de vida, gerando grande impacto em seu cotidiano e
de seus familiares. Entre as atividades afetadas estdo as atividades de vida diaria (AVD) que



fazem parte do contexto infantil, especialmente as bésicas, como as de automanutencao:
banho, vestuério, alimentacdo, uso do banheiro, higiene oral e comunica¢do (VALDES et al,
2010).

Desta forma, a familia, diante desse processo de adaptacdo, muitas vezes precisa
repensar a sua estrutura e forma organizacional enquanto grupo, porque o cuidado a crianga
estomizada exige a presenca constante de um cuidador que, geralmente, é a mae. Entretanto,
mesmo considerando-se que a mae é a figura cuidadora, ela necessitara da rede de apoio
social, para conseguir respostas adaptativas que sejam eficientes para vivenciar esse processo
(MILBRATH, 2008).

Os cuidados em relagdo a crianca e adolescente estomizados, seja por qualquer tipo de
estomia, estdo totalmente atrelados a orientacdo da equipe de enfermagem, evidenciado na
figura do enfermeiro, a unidade familiar, representado por pais e/ou responsaveis, tanto na
rede hospitalar quanto a nivel ambulatorial.

A interacdo entre o enfermeiro e o familiar é importante, porque fortalece o
compromisso de cuidar da crianca em parceria. Desta forma, o impacto e a dor de conviver
com o diferente, por meio da imagem corporal alterada pela estomia, é suavizado e
transformado mediante a relacdo de apoio e respeito construida com o outro. Portanto, a
familia, os grupos de ajuda e os demais profissionais que integram a equipe de saude séo
facilitadores desse processo (BARRETO, 2007).

Neste sentido, torna-se imperativo o planejamento de ac¢Bes programaticas de
reabilitacdo de pessoas com estomias gastrointestinais e urinarias, havendo necessidade de um
atendimento multiprofissional, interdisciplinar e sistematizado, tomando como base as
diretrizes do Sistema Unico de Saude - SUS (RAMOS, 2012).

A pessoa que é submetida a cirurgia confeccionadora de estomia vivencia muitos
sentimentos negativos derivados da formacdo do estoma, que vao da revolta a depressao,
podendo a reagdo e 0 comportamento variar ao longo do tempo e de pessoa para pessoa, e
essa vivéncia também pode ser experienciada pelas criancas e adolescentes (CASCAIS,
2007).

Outro aspecto importante é em relacdo ao cuidado com a estomia, pois, como as
estomias ficam expostas ao contato, pela propria deformidade fisica causada pela cirurgia, ha
a necessidade de manipular diretamente as fezes e, a principio, esse cuidado sera assumido
pelos pais e/ou responsaveis, que posteriormente o repassara a seu filho (SILVA, 2010).

Em estudo sobre a subjetividade de criancas estomizadas, evidenciou-se que a familia

precisa ser vista como elo poderoso e consistente na contribuicdo do estimulo da autonomia



da crianca estomizada e que a via dupla de reciprocidade entre as maes e os filhos permite que
as experiéncias sejam mola propulsora para o desenvolvimento da crianga (MENDES et al,
2012).

2.2 Condigoes Cronicas

As projecOes sobre a transicdo demografica apresentadas pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica - IBGE (2006) para 0o ano de 2050 sdo assombrosas e mostram a
desproporcdo etéria entre jovens e idosos, destacando o processo de envelhecimento. Neste
censo ha um significativo aumento das condi¢fes cronicas relacionadas aos individuos de
maior idade, em especial as doencas cronicas.

Conforme Mendes (2012), a situacdo demografica mostra que, prospectivamente, o
perfil epidemioldgico brasileiro sera, cada vez mais, pressionado pelas doengas cronicas.
Pode-se presumir, portanto, que a transicdo demografica muito rapida podera determinar uma
elevacdo progressiva da morbimortalidade por condi¢des crénicas no Brasil.

Vale ressaltar que o termo condi¢do crbnica passou a abarcar tanto as doencas
transmissiveis, a exemplo do HIV/Aids e das doenc¢as ndo transmissiveis, como as doengas
cardiovasculares, o cancer e o diabetes mellitus, quanto as incapacidades estruturais, como
cegueira e amputacdes. As condicdes cronicas ttm em comum o fato de serem persistentes e
de necessitarem de cuidado permanente (OMS, 2003; SOUZA, LIMA, 2007; FARIA,
BELLATO, 2010).

Dessa forma, o termo doengas cronicas tornou-se ‘pequeno’ e restrito para a
compreensdo do que seja viver com a doenca. Assim, o termo condi¢do crénica passou a
abarcar todas as dimensdes do agravo, principalmente as repercussdes que promove na vida
da pessoa, na sua familia e em toda a sociedade (FARIA, BELLATO, 2010).

Neste sentido, as condi¢Bes crbnicas tém um periodo de duracdo mais ou menos
longo, superior a trés meses, e, nos casos de algumas doencgas crbnicas, tendem a se
apresentar de forma definitiva e permanente (VON KORFF et al, 1997 apud SINGH, 2008).
Iniciam e evoluem lentamente, apresentando multiplas causas que variam no tempo, incluindo
hereditariedade, estilos de vida, exposi¢do a fatores ambientais e a fatores fisioldgicos. Em
geral, as condigdes cronicas levam a mais sintomas e perda de capacidade funcional, em que
cada sintoma pode levar a outros, formando um ciclo vicioso (LORIG et al, 2006).

Em relacdo a projecdo para a faixa etaria jovem, haverd uma queda para 18% em
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2050; entretanto, as condigdes cronicas afetardo em igual proporcdo essa demanda da
populagéo, pois tende a aumentar em funcdo da producdo social, determinantes sociais da
salde proximais ligados aos comportamentos e aos estilos de vida, como tabagismo,
inatividade fisica, excesso de peso, uso excessivo de alcool, outras drogas e outros (BRASIL,
2009).

Essas condicGes podem estar presentes ou se iniciarem no periodo da infancia ou
adolescéncia, como aquelas decorrentes de causas congénitas, o Diabetes mellitus tipo I,
Anomalia anorretal, Megacolon congénito, entre outras (COSTA, 2006; MANNA, 2007,
BELLATO et al, 2007).

Torna-se necessario enfatizar que a propria condi¢do e o tratamento podem impor a
crianca e ao adolescente muitas limitacGes, como as fisicas e/ou emocionais. Outro aspecto
relacionado as condicBes crbnicas é a obrigatoriedade do uso de medicamentos ou
dispositivos adaptativos que auxiliem no tratamento. Por conta desses aspectos, a infancia e a
adolescéncia tornam-se periodos de convivéncia com servigos de saude e de utilizacdo de
diversos cuidados paliativos, acarretando muitas implicacbes para a prépria crianga, para sua
familia e para os servicgos de satde (FALEIROS, 2006; OMS, 2002; VIEIRA; LIMA, 2002).

O ambiente escolar também pode tornar-se um espago para vivenciar algumas
situacBes negativas, como a exclusdo por amigos devido a atencéo especial dispensada por
professores, as dificuldades de desenvolverem tarefas coletivamente ou a impossibilidade de
participarem de todos os tipos de brincadeiras (VIEIRA; LIMA, 2002).

Para Bellato et al (2007), estomia se constitui em uma condi¢do crénica; portanto,
pode e deve ser entendida como um evento de adoecimento que necessita, entre outros
elementos, de cuidado continuado e prolongado dos servicos e profissionais de salde, sendo
que, para isso, as politicas de sadde devem redirecionar seu foco de atencao prioritariamente
aos eventos agudos e centra-los nas consequéncias a longo prazo gue 0s agravos promovem.

Ainda segundo os mesmos autores, a estomia promove limitacfes em graus variaveis,
podendo chegar a se constituir no que poderiamos chamar de “morte social”, devido a
intensidade de isolamento que causa. Até mesmo o que € vital para a crian¢a, como brincar,
precisa, em alguns casos, ser limitado devido ao risco que qualquer lesdo pode representar
para o equilibrio fisico ja comprometido (BELLATO et al, 2007).

Essas caracteristicas apresentadas pelos estomizados assemelham-se as descritas em
relacdo aos pacientes em condicgdes cronicas, e exige que o sistema de salde, a sociedade e a
organizacdo familiar estejam articulados e comprometidos para atender as demandas

diferenciadas dessa populacao.
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Na fase da infancia e adolescéncia, a maioria dos estomas sdo temporarios devido a
causa que lhe deu origem, que normalmente sé&o as malformacgdes congénitas; entretanto, a
depender do tipo de malformacéo, esses estomizados podem experienciar essa condicdo por
um periodo superior a seis meses.

Desta forma, o tempo de permanéncia com o estoma dependerd do fator causal e da
evolucdo clinica do paciente, apds a confec¢do do mesmo. Assim, um estoma inicialmente
temporario podera tornar-se definitivo, dependendo dos fatores impeditivos para a
reconstrucdo do transito intestinal (SONOBE et al, 2002). Outro fator levado em
consideracdo € a necessidade de realizacdo de varias cirurgias até chegar a reconstrugdo de
estruturas atingidas pela malformagéo (SANTOS, 2005).

2.3 Qualidade de Vida (QV)

Falar em qualidade de vida € algo importante e inovador, pois reporta as concepgoes
do ser humano em um dado momento e um determinado lugar. Essas concepcdes Sao
diferentes para cada individuo devido a tratarem da subjetividade, e sdo algo inovador para a
populagéo por significar um bom ou mau indicador de bem-estar e satisfagdo com a vida.

Nos Ultimos anos, é possivel observar um interesse crescente relacionado a tematica
QV. Podem-se notar inumeros estudos buscando avaliar a QV de diversas popula¢des em todo
o mundo. No entanto, tal conceito nos traz definicbes amplas, envolvendo diversas categorias
da vida, o que dificulta a construcdo de um consenso acerca da tematica (BERNAL, 2010).

Cabe ressaltar que, mesmo que as pesquisas envolvendo QV venham crescendo de
forma significativa no decorrer dos anos, ainda sdo poucos 0s estudos que abordam criangas e
adolescentes, principalmente quando a avaliacdo da subjetividade desses sujeitos ocorre a
partir da autoavaliagdo.

As pesquisas nos mostram que a introducdo do conceito de QV ocorreu em
decorréncia de trés fatores: o avango tecnoldgico, que proporciona possibilidades para a
recuperacdo da saude e prolongamento da vida; a modificacdo do panorama epidemiologico
das doencas, em que as cronicas passaram a ter o perfil dominante; e a tendéncia de mudancas
sobre a visdo do ser humano, visto como agente social (DIN1Z, 2006).

A avaliacdo da QV, em particular a relacionada & saude, vem ganhando grande
importancia, uma vez que as medidas clinicas tradicionais sdo de utilidade limitada e a QVRS
poderia medir o impacto da doenca e do tratamento, permitindo a incorporacdo de um
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resultado segundo a percepcdo do préprio individuo (ASSUMPCAO et al, 2010). Vale
lembrar que QV e QVRS sédo termos utilizados como sindnimos na literatura.

A QV foi mencionada pela primeira vez em 1920, no livro de Pigou sobre economia e
bem-estar social. Ja no inicio da década de 1970, o termo se difundiu e houve o predominio e
desenvolvimento de testes de instrumentos que mediam a QVRS. Nas duas décadas seguintes,
veio o rigor metodoldgico dos questionarios enfatizando as propriedades psicométricas e,
consequentemente, a traducdo e a validacédo cultural (WOOD-DAUPHINEE, 1999).

No ano de 1994, o grupo de Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial de Salde -
OMS (WHOQOL GROUP, 1995) — empenhou esforcos para o desenvolvimento de um
instrumento de mensuracgdo da QV que pudesse ser utilizado internacionalmente, 0 WHOQOL
100, cuja construcdo partiu da definicdo do conceito de qualidade de vida como [...] “a
percepcao do individuo de sua posi¢cdo na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos
quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativa, padrdes e preocupagdes”.

Diante deste conceito, Fleck e Cols (2008) concluem que: “[...] fica clara a posigdo da
OMS quanto ao carater subjetivo e multidimensional do termo e a inclusdo de elementos
positivos e negativos em sua avaliacdo”.

Embora seja impossivel medir de forma precisa a QV, o estudo desta na infancia e
adolescéncia tem por objetivo proporcionar felicidade e satisfacdo, valorizando o bem-estar
fisico e emocional (ASSUMPCAO et al, 2010).

Por isso, entre os principais desafios dos pesquisadores que atuam no campo da QV,
talvez seja escolher e usar adequadamente os instrumentos de afericdo, a fim de produzir
medidas que possuam significado (FEGADOLLLI, 2008).

A avaliacdo da QV pode ter abordagens quantitativa ou qualitativa. A quantitativa
envolve o uso de instrumentos com questdes que podem gerar indices ou escores. Na
qualitativa, utilizam-se questionarios abertos ou entrevistas semiestruturadas (KING HINDS,
1998 apud ASSUMPCAO et al, 2010).

Os instrumentos e/ou questionarios para avaliar a QV podem ser genéricos e
especificos. Falando-se em particular da pediatria, 0s genéricos permitem a avaliacdo de
criangas saudaveis e doentes, na préatica clinica ou em estudos populacionais, e possibilitam a
comparacéo entre diversos estados de satde (SOLANS et al, 2008).

Os instrumentos especificos apresentam a vantagem de conter itens relevantes
(sintomas, problemas, efeitos colaterais) de uma doenca ou de um determinado tratamento
(GUYATT,; FEENY; PATRICK, 1993), como também permite a detec¢cdo de mudancas, 0
que os torna adequados para mensurar o impacto de intervencdes (FEGADOLLI, 2008).
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Ainda, falando de instrumentos para avaliacdo em pediatria, Varricchio (1990) ressalta
que tanto a doencga quanto o tratamento afetam a QV dos pacientes, e a utilizacdo de medidas
validas confidveis e com relevancia clinica nessa area facilitara o planejamento de um
cuidado apropriado, bem como a evolucéo de intervencdes especificas.

Assim, a natureza pessoal da QV sugere o questionamento direto da crianga e do
adolescente para a obtencdo de sua opinido, justificando abordagens que utilizem medidas
autoaplicativas de acordo com a idade e a fase cognitiva (ASSUMPCAO et al, 2010).

Kuczynski e Assumpcao Janior (2010) ressaltam que os métodos de avaliacdo da QV
de criancas e/ou adolescentes devem captar a percepcdo de quem serd avaliado, e ndo as
expectativas e percepcdes do cuidador familiar ou profissional, pois o individuo em
desenvolvimento é também capaz de se expressar.

Nota-se também que, em relacdo as doencas cronicas, seu impacto na QV do
individuo pode exercer influéncia direta no processo de tomada de decisdo. Segundo Reaman
e Haase (1996), a avaliagdo da QVRS da crianca e do adolescente, submetidos ao tratamento,
por exemplo, do cancer, ou que tenha sobrevivido a essa experiéncia, € o primeiro passo para
a avaliacéo do potencial impacto na QV geral do individuo.

Em revisdo sistematica de instrumentos para avaliacdo de QV em pediatria, foram
identificados 94 instrumentos, dos quais 30 eram genéricos e 64 eram doencas-especificas.
Dentre os genéricos, dez foram desenvolvidos nos Estados Unidos, sete no Reino Unido e
apenas dois em diversos paises de forma simultanea. A maior parte dos instrumentos foi
elaborada para criancas com cinco anos ou mais. Ainda entre 0s genéricos, treze utilizam
exclusivamente autorrelato; quatro apenas relato do proxies (cuidador) e treze usam
autorrelato e relato do proxies. Um fato importante é que apenas 16,7% dos instrumentos
avaliados nessa revisao apresentam informacdes sobre confiabilidade interna e
reprodutibilidade (SOLANS et al, 2008).

2.4 Qualidade de Vida de Criancas e Adolescentes

Para Barreiri et al (2003), pensar em QV leva a reflexdo acerca de tudo aquilo que se
relaciona com o grau de satisfacdo, felicidade e bem-estar. Em se tratando de criangas e
adolescentes, torna-se ainda mais dificil compartilhar de uma concepcdo, visto que QV na
infancia e adolescéncia esta relacionada principalmente com brincadeiras, harmonia e prazer,

e varia conforme as fases do crescimento, o desenvolvimento infantojuvenil e as relagdes
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familiares.

No inicio da década de 1990, parece se consolidar uma concordancia entre 0s
estudiosos acerca de dois aspectos relevantes sobre o conceito de QV: subjetividade e
multidimensionalidade (ASSUMPCAO et al, 2010).

Pesquisadores enfatizam que a QV s6 pode ser avaliada pela propria pessoa (SEIDL;
ZANNON, 2004), uma vez que se propGe a avaliar como o individuo se sente em relagdo a
sua vida em determinado momento. Esse tema envolve as dimensdes subjetiva e objetiva,
sendo eminentemente subjetivo, porque a realidade de vida pertence a cada um e qualidade de
vida € algo intrinseco que sé pode ser avaliado pelo préoprio sujeito, pois resulta de interacdes
e interpretagdes vivenciadas ao longo de suas experiéncias (ANDERS; LIMA, 2004).

Assim sendo, na avaliacdo do bem-estar da crianca e do adolescente, torna-se
fundamental a experiéncia subjetiva; para conhecer a experiéncia de QV, é necessaria a
descricdo do préprio individuo sobre o que sente a respeito de sua vida (RIBEIRO, 2003 apud
GASPAR et al, 2006).

Diante do exposto, criancas e adolescentes tém sido reconhecidos como importantes
facetas da saude publica, pois, adotando a abordagem ligada a QV, poder-se-a aumentar a
compreensdo e conhecimento sobre a salde dessa populacdo e estabelecer politicas
promotoras da sua saude e do seu bem-estar (FUH, WANG, LU, JUANG, 2005).

Em estudo realizado, Lopes (2009) comparou a QV de criancas e adolescentes com
estomias urinarias com o grupo-controle saudavel, por meio do questiondrio AUQEI
(Autoquestionnarie Qualité de Vie Enfant Imagé) e constatou-se que, de uma forma geral, o
grupo néo apresentou diferenga significativa na maioria dos aspectos de suas vidas, como no
convivio familiar, frequéncia escolar e praticas esportivas.

Isso demonstra que a QV na infancia esta relacionada as expectativas préprias de cada
faixa etaria, em que situacbes agradaveis proporcionam prazer a todas as criangas, sem
interferéncia de sua condicdo de salde fisica, 0 que ndo necessariamente representaria uma
QV positiva segundo conceitos dos adultos (SCHINDWEIN-ZANINI et al, 2007).

A promogéo da QV de criancas e adolescentes deve supor que eles, por estarem em
uma condicdo de enfermidade crbnica, podem nédo considera-la ruim (PEREIRA et al, 2005).
Tal conceito ndo deve se restringir as habilidades funcionais, uma vez que os valores
individuais e as perspectivas de cada pessoa irdo influenciar a maneira como ela se relaciona
com o mundo (ROSENBAUM, 2008).

Diante da doenca crénica ou de patologia que ocasione uma sequela grave para a

vivéncia da crianca e do adolescente, a avaliagdo periodica da QV pode ser implementada.
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Barreire et al (2003) utilizaram o AUQUEI para avaliar a QV de criangas estomizadas.
Dentre os resultados, a familia foi mencionada como fonte de bem-estar (segundo escore mais
elevado), e a autonomia demonstrou ser o fator mais comprometido na percepcdo das
criancas.

Outro estudo indica que as doengas cronicas repercutem diretamente na autonomia da
crianga, principalmente durante a transicdo para a adolescéncia, pois nesta idade é que s&o

desenvolvidas mais atividades fora de casa e do alcance dos pais (QUEIROZ, 2008).

2.5 Instrumento DISABKIDS® DCGM-37

O projeto europeu KIDSCREEN originado mediante parceria da Universidade de
Hamburgo, Alemanha, e as universidades de outros paises como Australia, Franca, Grécia,
Holanda, Reino Unido, Suécia e Brasil, tem por objetivo o desenvolvimento de pesquisas
direcionadas a QV em criancas e adolescentes saudaveis (GASPAR e MATOS, 2008).

Antes desse projeto, ndo foram encontrados instrumentos estandardizados,
transculturais para aplicagdo com relevancia equivalente em populagdes pediatricas em
diferentes populacdes europeias. Investigagcdes recentes mostram que as criancas séo capazes
de relatar o seu bem-estar e a sua capacidade funcional, desde que o questionario seja
apropriado para a idade e nivel cognitivo delas (KIDSCREEN, 2006 ).

J4 0 Projeto DISABKIDS® faz parte do projeto europeu KIDSCREEN (2006), e ambos
desenvolvem questiondrios com a mesma metodologia; porém o primeiro destina-se a
mensuracdo da QVRS de criangas e adolescentes com condi¢des cronicas, incluindo formas
genéricas e especificas, e 0 segundo propde-se mensurar a QV de uma maneira mais ampla
(DEON, 2009).

O instrumento DCGM- 37 “long form” é um dos médulos genéricos para criangas e/ou
adolescentes com condicdes cronicas, desenvolvidos pelo grupo europeu DISABKIDS® (Kids
with Disabilities), incluindo também mddulos especificos para artrite juvenil, asma, dermatite
atopica, diabetes mellitus, epilepsia, fibrose cistica e paralisia cerebral, todos com versoes
para criangas/adolescentes (“self”), sendo outra versao para 0s seus pais e/ou cuidadores
(“proxy”). H& ainda um mddulo para criancas com idade de zero a seis anos (Smileys)
(DISABKIDS, 2006).

A versdo brasileira denominada “Modulo Genérico DISABKIDS® para criancas e
adolescentes brasileiros com condi¢des crénicas (MGDC-37) traduzido por Fegadolli (2008),
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e utilizada para este estudo, ainda encontra-se em fase de validagdo. E composta de 37 itens,
cujas alternativas (cinco) de respostas encontram-se em uma escala “likert”, relacionadas a
seis dimensdes: independéncia, emocdo, inclusdo social, exclusdo social, limitacdo e
tratamento, e ao final estdo associadas a trés dominios: fisico, mental e social. Cada um dos
dominios contém seis itens, exceto o dominio social, que é representado por sete itens. Nesse

ultimo, os valores dos escores totais podem variar de sete a trinta e cinco, enquanto que nos

demais dominios entre seis e trinta, conforme demonstra o quadro a seguir:

Dimensoes N. Itens Itens das dimensdes Possiveis escores
(Min.,Méax.)
Independéncia 6 1,2,3,4,5,6 (6,30)
Emocéo 7 13,14,15,16,17,18,19 (7,35)
Incluséo Social 6 26,27,28,29,30,31 (6,30)
Excluséo Social 6 20,12,22,23,24,25 (6,30)
Limitacao 6 7,8,9,10,11,12 (6,30)
Tratamento 6 32,33,34,35,36,37 (6,30)

Quadro 1. Alocacgdo dos itens nas dimensdes do instrumento e valores minimos e maximos
para cada dimenséo do instrumento MGDC-37.

Os valores maiores significam menor impacto na condi¢do crénica sobre a qualidade
de vida da crianga e adolescentes (FEGADOLLI, 2008).

A dimensdo independéncia descreve se a crianga consegue levar uma vida
autonomamente, sem ser impedida por sua condicdo crénica. A dimensdo emocional procura
identificar as reacdes emocionais provocadas pela condicdo. A dimensdo inclusdo social
descreve a percepc¢do do acolhimento de familia e amigos, enquanto a exclusdo social deve
refletir o quanto a crianca ou adolescente se sente estigmatizado e excluido. A dimensdo
limitacdo acessa as limitacGes atreladas a condicdo e a dimensdo tratamento verifica o

impacto do tratamento e do uso de medicamentos (DISABKIDS, 2006).

2.6 Politicas ao Estomizado

A estimativa do quantitativo de pessoas estomizadas no Brasil € de 170 mil. Esse dado
é referente a0 ano de 2007, fornecido pela Associacdo Brasileira dos Ostomizados
(ABRASO) e tomando como referéncia o censo demografico de 2000 (SANTQOS, 2007).
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Entretanto, o dado é subestimado, ja que ndo ha conhecimento do quantitativo dessa
populacdo nos estados do Amapa, Roraima e Tocantins, e também pela auséncia de
estatisticas dos servicos privados. Especificamente sobre criancas e adolescentes, estudos
iniciados pela associacdo ainda ndo foram concluidos, pois dependem de dados fornecidos
pelas associagdes municipais e estaduais.

Quanto a existéncia de politicas publicas voltadas para essa clientela, verifica-se que
ao longo dos anos, os estomizados tém lutado em prol de seus direitos. Em 1975 foi fundada a
International Ostomy Association (IOA), que estabeleceu a Declaracdo dos Direitos dos
Estomizados, cujo objetivo é manter uma qualidade de vida satisfatoria apds a cirurgia
(SANTQOS, 2005). Aos poucos foram sendo criadas as associa¢es no Brasil, iniciando com a
cidade de Fortaleza, no Ceara, denominada inicialmente de Clube dos Colostomizados do
Brasil. A Sociedade Brasileira dos Ostomizados foi criada dez anos apdés, seguindo as bases
filosoficas da IOA, e que posteriormente passou a denominar-se de Associacdo Brasileira dos
Ostomizados (CARVALHEIRA, 2005).

A Portaria SAS/MS n.146/1993, constituiu uma conquista quando incluiu no sistema
de informagcdo do Sistema Unico de Salde - SUS a concessdo de equipamentos de Orteses,
proteses e bolsas coletoras. A partir de entdo, membros do Movimento Nacional de Jovens
Ostomizados (Monajo), juntamente com membros da ABRASO, foram capacitados para
participar nos conselhos e conferéncia de Salde e na Coordenadoria para Integracdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia (SILVA, 2012).

O direito de inclusdo nas politicas para deficientes ocorreu por meio da Politica
Nacional de Salde da Pessoa Portadora de Deficiéncia com o Decreto n° 5296/2004 que,
enfatizando o atendimento prioritario e acessibilidade as pessoas portadoras de deficiéncia ou
com mobilidade reduzida, enquadrou os portadores de estomias nessa condicdo. Esse Decreto
considera a pessoa portadora de deficiéncia, a que possui limitacdo ou incapacidade para o
desempenho de atividade e se enquadra na categoria deficiéncia fisica: - alteracdo completa
ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da
funcdo fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia,
monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia,
amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com deformidade
congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que ndo produzam dificuldades
para o desempenho de fungdes (BRASIL, 2004).

O Decreto n° 5296/2004 veio acrescentar esforgos em busca da contextualizacéo e

formalizacdo dos direitos dos estomizados, que foi elencado na convencao sobre direitos das
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pessoas com deficiéncia, por meio do Decreto legislativo n° 186/2008 e do Decreto n°
6949/2009. Em particular, reconhecem que as criangas com deficiéncia devem gozar
plenamente de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais em igualdade de
oportunidades com as outras criancas, relembrando as obrigacdes assumidas com esse fim
pelos Estados Partes na Convengéo sobre os Direitos da Crianca (BRASIL, 2004).

Assim, o artigo 26 destaca a Habilitacdo e reabilitacdo, enfatizada em seus incisos
(BRASIL, 2004):

I. Informa que os Estados Partes tomardo medidas efetivas e apropriadas, inclusive
mediante apoio dos pares, para possibilitar que as pessoas com deficiéncia conquistem e
conservem 0 maximo de autonomia e plena capacidade fisica, mental, social e profissional,
bem como plena inclusdo e participacdo em todos os aspectos da vida. Para tanto, os Estados
Partes organizarao, fortalecerdo e ampliardo servicos e programas completos de habilitacdo e
reabilitacdo, particularmente nas areas de salde, emprego, educacdo e servicos sociais, de
modo que esses servigcos e programas: - Comecem no estagio mais precoce possivel e sejam
baseados em avaliacdo multidisciplinar das necessidades e pontos fortes de cada pessoa;
Apoiem a participacdo e a inclusdo na comunidade e em todos os aspectos da vida social,
sejam oferecidos voluntariamente e estejam disponiveis as pessoas com deficiéncia o mais
proximo possivel de suas comunidades, inclusive na zona rural (BRASIL, 2004).

Il. Os Estados Partes promoverdo o desenvolvimento da capacitacdo inicial e
continuada de profissionais e de equipes que atuam nos servicos de habilitacdo e reabilitacdo.

I1l. Os Estados Partes promoverdo a disponibilidade, o conhecimento e o uso de
dispositivos e tecnologias assistivas, projetados para pessoas com deficiéncia e relacionados
com a habilitacdo e a reabilitacéo.

Em 2009 houve um importante ganho para a assisténcia ao estomizado com a Portaria
n° 400, de 16 de Novembro de 2009, que estabelece diretrizes nacionais para a atencdo a
salde das pessoas estomizadas no ambito do SUS, a serem observadas em todas as unidades
federadas, respeitadas as competéncias das trés esferas de gestdo (BRASIL, 2009).

A Portaria determina que o servico de atengédo ao estomizado seja classificado em dois
tipos: o servico de atencdo ao estomizado | visa orientacdo para o autocuidado, prevengédo das
complicacdes nas estomias, fornecimento de equipamentos coletores e adjuvantes de protecao
e seguranca. O servico de atencdo ao estomizado Il propde tudo que o primeiro faz, além de
tratamento das complicacdes e capacitagdo de profissionais e deve estar integrado a estrutura
fisica de policlinicas, hospitais gerais e especializados, unidades de reabilitacdo fisica e em
unidade/centro de alta complexidade em oncologia - UNACON/CACON (BRASIL, 2009).
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O inciso Il do artigo 5° € relevante por estabelecer os fluxos e mecanismos de
referéncia e contrarreferéncia para a assisténcia as pessoas com estomas na atencdo bésica,
média e alta complexidade, inclusive para cirurgia de reversdo de estomias nas unidades
hospitalares. Essa portaria veio para nortear as acdes de profissionais e gestores acerca da
atencdo ao estomizado, bem como amparar legalmente todos os direitos reservados as pessoas
com necessidades especiais (BRASIL, 2009).

Em 2012, a Lei 12.783/2012 torna obrigatorio o fornecimento de bolsas de
colostomia, ileostomia e urostomia, de coletor de urina e de sonda vesical pelos planos
privados de assisténcia a saude. No ano seguinte, a Agéncia de Salde Suplementar (ANS)
emite a Resolucdo Normativa - RN n® 325, de 18 de abril de 2013, e regulamenta o
fornecimento de bolsas de colostomia, ileostomia e urostomia, sonda vesical de demora e
coletor de urina com conector, de que trata o artigo 10-B da Lei n°® 9.656, de 1998 (BRASIL,
2013).

No Distrito Federal, considerando o periodo de 1992 a 2001, o atendimento ao
estomizado era precario, ndo havendo um servico sistematizado institucional e profissional
para que o paciente desse continuidade ao tratamento. O que havia no periodo era apenas a
distribuicdo de bolsas coletoras e poucas informacGes acerca de como cuidar do estoma
(BRASILIA, 2001).

A partir de agosto de 2001, inicia o Servi¢o de Estomaterapia no DF, fomentado pela
Secretaria de Saude do Distrito Federal (SES/DF), que teve por finalidade prestar atendimento
regionalizado, individualizado, sistematizado e humanizado aos pacientes com estomas, no
ambulatério mais proximo de sua residéncia, visando melhoria da qualidade de vida destes e
proporcionar sua reinsercdo na vida social e laborativa 0 mais precoce possivel. Para tanto, o
servico foi disponibilizado em 12 regionais de satde (BRASILIA, 2001).

A proposta do servi¢o visava comecar o atendimento ao paciente feito pela enfermeira
do programa por meio da consulta de enfermagem, o fornecimento de dispositivos coletores,
equipamentos e acessoOrios ja entdo padronizados pela instituicdo, orientacdo nutricional e
social pelos respectivos profissionais e acompanhamento pelo médico sempre que se fizesse
necessério (BRASILIA, 2001).

Atualmente o servico é coordenado pela Geréncia de Enfermagem da Secretaria de
Atencéo a Saude por meio do Nucleo de Atencdo Bésica ao Estomizado (NABE/GENF/SAS),
e objetiva informar, orientar e acompanhar o paciente estomizado, bem como 0s seus
familiares nas diversas formas de tratamento, e realizar o fornecimento de materiais,

equipamentos adjuvantes e acessorios (BRASILIA, 2012).
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A SES/DF dispde do servigo de assisténcia ao estomizado em 14 regionais de saude
em diferentes regides administrativas: HRC (Hospital Regional de Ceilandia), HRAN
(Hospital Regional da Asa Norte), HRG (Hospital Regional do Gama), HBDF (Hospital de
Base), HRS (Hospital Regional de Sobradinho), HRT (Hospital Regional de Taguatinga),
HRPL (Hospital Regional de Planaltina), HRPa (Hospital Regional do Paranoa), HRBZ
(Hospital Regional de Brazlandia), HAB (Hospital de Apoio), HRSAM (Hospital Regional de
Samambaia), o servi¢o do Sistema Prisional, a do Hospital Regional de Santa Maria (HRSM)
recentemente inaugurada, e a referéncia no atendimento de criangas e adolescentes situada no
Hospital Materno Infantil de Brasilia (HMIB).

Outro local de atendimento ao estomizado disponivel é no Hospital Universitario de
Brasilia (HUB), especificamente no ambulatério de feridas e estomas, que funciona vinculado
ao projeto de iniciacao cientifica do curso de enfermagem da Universidade de Brasilia - UnB.

Como local de acolhimento existe a Associacdo de Estomizados de Brasilia (AOB),
que dispde de reunides mensais, com varias especialidades, que visa autoajuda, informacéo
sobre os direitos dos pacientes, troca de experiéncias, conhecimento de novas tecnologias e a

situacdo no mundo sobre o estomizado.

2.7 Historia da Estomaterapia

A estomaterapia comega na histéria da Medicina — Medicina dos estomas. As
primeiras operagdes abdominais ocorreram em torno do ano 300 a.C e foram efetuadas por
Praxagoras, quando interveio, a priori, em um trauma abdominal. No século XVI, Paracelsus
falava de sua preferéncia pelo “anus artificial”, como intervengdo em intestino traumatizado
(VUKOVICH, GRUBB, 1977; ANDERSON, 1982; ZAMPIERI, JATOBA, 1997).

Em 1710, Alex Litré, considerado o “pai da colostomia”, idealizou como exteriorizar
as alcas intestinais a parede abdominal durante uma autopsia de um recém-nascido com
malformacdo retal. Apesar de controvérsias quanto a primeira colostomia, entre os citados
temos o Professor C. Duret, que efetuou uma derivacao fecal iliaca esquerda em um bebé de
trés dias com anus imperfurado, tendo esse vivido até 45 anos de idade. Outros ainda
atribuem a Pillore a realizacdo, com sucesso, da primeira ostomia em 1776 (VUKOVICH,
GRUBB, 1977; ANDERSON, 1982).

Segundo Mc Garity (1993), as cirurgias de intestino delgado demoraram quase um

século para serem estabelecidas, pois contavam com fatores limitantes, como dificil
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manipulacdo posterior pelo paciente, disturbios nutricionais e metabolicos. Assim, o registro
de primeira ileostomia data de 1879, por Baum, que confeccionou uma derivagao provisoria
devido a obstrucdo de cdélon ascendente por cancer; porém, o primeiro paciente a sobreviver a
ileostomia foi reportado por Maydl em 1883.

Em 1930, McBurney exteriorizou a ileostomia separadamente da incisdo cirirgica
principal, abrindo espaco para novas e promissoras ideias (Mc GARITY, 1993). Assim, na
década de 1950 surgiu a proposta de eversdo total da mucosa ileal, quase que
simultaneamente por Turnbull, em Cleveland, e Brooke, em Londres, utilizada até os dias
atuais e que veio contribuir sobremaneira para a melhoria da qualidade de vida do
ileostomizado. Essa década foi marcada por intensos avangos, seja por técnicas cirargicas,
equipamentos ou mesmo por numero de publicacbes na area médica (Mc GARITY, 1993;
GILL-THOMPSON, 1990; WEAKLEY, 1994).

Em relagdo aos dispositivos coletores, o maior avango ocorreu com a “descoberta
acidental” do p6 de Karaya por Turnbull, em 1952, produto esse para ser utilizado na fase
poOs-operatdria e que foi instituido como a primeira barreira protetora da pele periestoma,
revolucionando, assim, o cuidado de ostomizados (Mc GARITY, 1993; TURNBULL,
TURNBULL, 1993).

Essa descoberta se deu quando Turnbull, ao limpar a mesa de seu ex-chefe Tom Janes,
acidentalmente derrubou uma vasilha pequena do pé dental (Karaya) em café derramado
sobre a mesa. A Karaya imediatamente absorveu o café e prendeu-se a mdo molhada de
Turnbull. Nesse momento, ele pensou que 0 p6 também poderia absorver os efluentes liquidos
das ileotomias. Contactou o pesquisador Leonard Fenton, que produziu o pé de karaya nos
primeiros discos de dupla face adesivas nas bolsas de vinil que j& havia desenvolvido
(SOBEST, 2012).

Pela revisdo da literatura, até a década de 1950 os esforgos voltavam-se para a
“Cirurgia do Estoma” e pouco interesse aos cuidados de estomizados, mesmo admitindo-se
que a frequéncia das cirurgias fosse baixa, pois havia precéarias condi¢fes de cuidados,
principalmente com ileostomizados, e marcadamente pela falta de sistemas coletores
adequados (Mc GARITY, 1993; TURNBULL, TURNBULL, 1993).

Para os autores Vukovich, Grubb (1977) e Anderson (1982), a primeira publicacéo
referente ao tema “cuidados a ostomizados” foi em 1930 por Du Bois, onde o autor considera
0 estoma como deficiéncia e descreve sobre alimentacdo, aspectos ambientais e individuais,

critérios cirurgicos e cuidado. Desse modo, até os anos 50, a enfermagem utilizava mais o
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método empirico para o cuidado, com escassas publicagdes cientificas na area (VUKOVICH,
GRUBB, 1977; ANDERSON, 1982).

A preocupacdo com as necessidades do estomizado levou Rupert Turnbull a convidar
uma de suas pacientes, Norma Gill, para auxiliad-lo nessa atividade. lleostomizada apds uma
retocolite ulcerativa, ela ja demonstrava interesse em ajudar outros ostomizados (GILL-
THOMPSON, 1990). Em 1958, foi contratada para atuar na Cleveland Clinic Foundation
como “técnica em ostomia”; nascia entdo, oficialmente, a Estomaterapia, com Norma Gill
sendo considerada a primeira estomaterapeuta (ET) e Turnbull como o “Pai da
Estomaterapia” (Mc GARITY, 1993; TURNBULL, TURNBULL, 1993; GILL-THOMPSON,
1990; WEAKLEY, 1994; SANTOS, SOUSA,1993).

A partir dai iniciaram-se os treinamentos, com énfase nos aspectos préaticos e de forma
rudimentar. O programa de educacdo foi direcionado a pacientes que se submeteram a
cirurgia e, em pouco tempo, passou a receber candidatos de todo o mundo. Em 1961, foi
criado um programa de educacdo formal em estoma e reabilitacdo, e o titulo de Enterostomal
Therapist(ET) foi atribuido aos graduados (SOBEST, 2012).

Sete anos mais tarde, constituiu-se a primeira organizacdo de estomaterapeutas,
atualmente denominada Wound, Ostomy and Continence Nursing Society- WOCNS.
(TURNBULL, TURNBULL, 1993; GILL-THOMPSON, 1990; GARD, REMEMBERING,
1993; GAY, 1999; Mc GARITY, 1993; CULLEN, 1999). Enquanto isso, outros cursos se
formavam nos Estados Unidos, Australia e Inglaterra (TURNBULL, TURNBULL, 1993;
GILL-THOMPSON, 1990). Assim, novos cursos, investimentos em pesquisas, conferéncias e
congressos foram alavancando a especialidade, onde eram discutidos aspectos referentes a
anestesia, cirurgia, dispositivos coletores e protetores de pele (VUKOVICH, GRUBB, 1977,
ANDERSON, 1982).

O interesse pela estomaterapia extrapolou os limites de grandes paises como EUA,
Canadé, Inglaterra e Franca, surgindo a ideia da constituicdo de um Orgdo representativo
internacional, que foi efetivando em 1978 com a criagcdo do World Council of Enterostomal
Therapists; an association of nurses (WCET). Este 6rgdo tem por objetivo o desenvolvimento
técnico cientifico na area, padronizacdo de condutas buscando a melhoria de qualidade de
desempenho do especialista, aumento da qualidade assistencial ao estomizado, e ao individuo
portador ou com potencial para desenvolver feridas agudas e cronicas, incontinéncia fecal e
urinaria  (TURNBULL, TURNBULL, 1993; GILL-THOMPSON, 1990; GARD,
REMEMBERING, 1993; CULLEN, 1999; WCET, 1998).
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Em 1980, o WCET estabeleceu que a Estomaterapia é uma especialidade exclusiva da
enfermagem, dedicada ao cuidado de pessoas com estomas, fistulas, tubos, drenos, feridas
agudas e cronicas e incontinéncia anal e urinaria, nos seus aspectos preventivos, terapéuticos
e de reabilitacdo, visando a melhoria da qualidade de vida (SOBEST, 2012).

No Brasil, algumas enfermeiras, movidas pela necessidade de atender as demandas
das pessoas com estomas, foram buscar a formacdo da especialidade no exterior. S&o elas:
Gelse Zerbeto (Texas-EUA), Eloisa Roncaratti e Lauma Paegle (EUA), Vera Llcia Santos
(Madri), Euridéia de Castro (Espanha) e Sonia Maria Dias (Colémbia). Essas primeiras
estomaterapeutas contribuiram sobremaneira para 0 estomaterapia em nosso pais, por meio da
capacitacdo e motivagdo de outros profissionais, organizacdo de servicos de assisténcia em
hospitais e ambulatérios da rede pablica e na implantacdo dos dois primeiros cursos de
Especializacdo em Enfermagem em Estomaterapia. O marco foi com a implantacdo do curso
na Escola de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo (EEUSP) em 1990 (SOBEST,
2012).

Em 1992, vinte e quatro enfermeiras e um médico, reunidos nas dependéncias do
Hospital Oswaldo Cruz, resolveram criar a Sociedade Brasileira de Estomaterapia (SOBEST),
que em 1997 passou a denominar-se Sociedade Brasileira de Estomaterapia: ostomias, feridas
e incontinéncias. Para atender ao novo Codigo Civil Brasileiro, em 2005 passou a Associa¢do
Brasileira de Estomaterapia.

A SOBEST ¢ uma sociedade civil de carater cientifico e cultural, sem fins lucrativos e
sem distin¢do de raca, cor, sexo, nacionalidade ou religido, sendo a primeira organizacao da
categoria na América Latina. Seus valores primordiais giram em torno da ética,
responsabilidade social, competéncia profissional e compromisso com a pesquisa e com
praticas baseadas em evidéncias (SOBEST, 2012).

Ha registros de que a criacdo da primeira Associacdo de Ostomizados foi em 1951, na
Dinamarca; porém, em 1962 criou-se formalmente a United Ostomy Association (UOA). Em
1975, foi fundada a International Ostomy Association (IOA), entidade que congregava, até o
ano de 2000, 62 associagdes existentes em 57 paises do mundo. Nesse mesmo ano, no Brasil,
foi criada a primeira associacdo brasileira denominada Clube dos Colostomizados do Brasil,
em Fortaleza — Ceara (ZAMPIERE, JATOBA, 1997).

A partir de 2003, conta com a Revista Estima indexada em cinco bases de dados, e
meio de comunicar trabalhos, pesquisas, experiéncias e assim expandir os conhecimentos na
area (SOBEST, 2012). Até o ano de 2005, existiam cadastrados, junto ao WCET, 34 cursos de

Enfermagem em Estomaterapia em 21 paises de todos os continentes, tendo formado até esse
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ano 5.000 especialistas (WCET, 1998; SANTOS, SOUSA, 1994, WCET). No Brasil, até o
ano de 2010 havia o registro de 16 cursos espalhados pelo pais, sendo o Curso da
Universidade de Brasilia (UnB) implantado nesse mesmo ano no formato semipresencial,
utilizando a ferramenta de educacédo a distancia — EaD (SOBEST, 2012). Concluiram nessa
primeira turma nove enfermeiros no ano de 2011 e estda em processo de tramitacdo a

reconhecimento do curso pela SOBEST.
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CAPITULO III

3. METODO

O correr da vida embrulha tudo. A vida

é assim: esquenta e esfria, aperta e afrouxa,

sossega e depois desinquieta. O que ela quer da
gente é coragem.

(GUIMARAES ROSA)

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo transversal, exploratorio e descritivo com abordagem
quantitativa, pois apreende os fendmenos visiveis, concretos e objetivos. Os estudos
transversais sdo especialmente apropriados para descrever situacdes ou relacBes entre
fendmenos em um ponto fixo (POLIT, BECK e HUNGLER, 2004).

Os estudos transversais sdo também chamados de corte, seccional, corte-transversal,
pontual ou de prevaléncia. Nesse tipo de delineamento, todas as medigdes sdo feitas num
unico “momento”, ndo existindo, portanto, periodo de seguimento dos individuos; assim, sdo
apropriados para descrever caracteristicas das populaces no que diz respeito a determinadas
variaveis e 0s seus padrdes de distribuicdo. Contudo, podem ser utilizados para descrever
associacOes entre variaveis; nesse caso, a defini¢cdo das variaveis independentes e dependentes
estdo relacionadas a hipotese de causalidade estabelecida pelo investigador (PEREIRA,
2011).

Em relacdo a documentacdo direta, os dados foram coletados em pesquisa de campo,
pelo pesquisador, com a aplicacdo do instrumento para mensurar a qualidade de vida
(PEREIRA, 2011).

A pesquisa é descritiva por atender a finalidade de observar, descrever e documentar
0s aspectos da situacdo ora estudada (POLIT, BECK e HUNGLER, 2004).

Quanto a técnica de levantamento de dados por documentacédo indireta, utilizou-se a
pesquisa em prontuario eletrdnico e convencional, que nesse caso englobou as caracteristicas
da pesquisa documental, onde a fonte de coleta de dados esta restrita a documentos escritos ou
ndo, e é considerada como fonte primaria de investigacdo (MARCONI e LAKATOS, 2010).

Por fim, complementando o método ora utilizado, dispomos da abordagem

quantitativa, que se mostrou adequada, favorecendo a compilacdo das variaveis quantificaveis
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gue compdem os instrumentos sociodemogréficos (APENDICE A) e DISABKIDS®*MGDC-37
(ANEXO A); e segundo Minayo (2008), a pesquisa quantitativa tem como principal fungéo
trazer dados, indicadores e tendéncias observaveis, com solidos fundamentos.

Ressalta-se que o DISABKIDS®MGDC-37 é dividido em dois questionarios
enfatizando a idade do individuo respondente, onde um destina-se a criangas € 0 outro 0s
adolescentes, ambos mantendo a mesma esséncia dos questionamentos. A versao pais e/ou

responsaveis acompanha o mesmo critério dos filhos.

3.2 Local do estudo

O estudo foi desenvolvido no ambulatério de atencdo ao estomizado do Hospital
Materno Infantil de Brasilia (HMIB), do Distrito Federal (DF), referéncia na assisténcia de
alta complexidade em pediatria. O referido ambulatério encontra-se na Regido Administrativa
| de Brasilia (RA 1), englobando todo Plano Piloto e Vila Planalto, e dispbe de suporte técnico
assistencial as criancas e adolescentes com estomias de qualquer etiologia cadastrados no
programa para estomizados, gerenciado pela Secretaria de Estado de Saude (SES).

O HMIB possui especificidades e parcerias, a exemplo da assisténcia a crianca com o
servico de atendimento mével de urgéncia (SAMU), com a Unidade de Suporte Avancado
Neonatal (USA-Neo), Bancos de Leite, Programas da Crianca, Centro de Estimulacdo
precoce, Ecacolas (Saude escolar). Presta também servicos especiais a criangca, como: Terapia
Intensiva Neonatal, Terapia Intensiva Pediatrica, Projeto Canguru (para criancas de baixo
peso), Ambulatério de Banco de Leite, Ambulatério de Seguimento de recém-nascidos
internados na UTI, Cirurgia Pediatrica, Ambulatério de genética de erros inatos do
metabolismo e Ambulatoério de genética.

O programa de assisténcia ao estomizado atende a clientela nas tergas e quintas-feiras
no periodo matutino. O atendimento existe desde 2002; porém, s6 h& os dados a partir do
inicio de 2011. A média mensal de atendimento pela enfermeira varia de 18 a 25 consultas a
criangas e/ou adolescentes.

No decorrer do atendimento de enfermagem, caso a crianga apresente intercorréncia
relacionada ao estoma, ha a possibilidade de referéncia imediata ao profissional médico e a
prestacdo do cuidado necessario.

Para inscrever-se no programa o paciente precisa atender os seguintes critérios: ser
ileostomizado, colostomizado ou urostomizado; ter idade entre de zero a 18 anos em média; o

documento de identidade do responsavel (Mae ou Pai); registro da crianca (certiddao de
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nascimento) e o cartdo de salde com o nimero da SES.

Para dar suporte operacional ao programa conta-se com profissionais Médicos,
Enfermeiros e Nutricionistas; entretanto, o atendimento dessas especialidades ocorre em dias
e horérios previamente agendados.

Por esse motivo, a quantificacdo dos atendimentos foi contabilizada no periodo de
abril de 2011 até junho de 2013. Existiam 50 pacientes cadastrados com idade de zero a 15
anos, desses a prevaléncia de 84% para a clientela de zero a 5 anos. Do total apenas 27
participavam com frequéncia do programa. No atendimento recebem equipamento coletor,
adjuvantes para seguranca e protecdo da pele, além de atencéo especializada mensal realizada
pelo enfermeiro em nivel ambulatorial.

Dentre os demais, quatro evoluiram a ébito devido a gravidade do caso e 19 pacientes
haviam realizado a reconstrucdo do transito intestinal em hospitais da rede publica e privada
do DF.

3.3 Critérios de selecdo e amostra

Foram estudados dois grupos, constituidos da seguinte forma:
Grupo 1: 20 criangas e adolescentes estomizados

Grupo 2: 20 pais e/ou responsaveis das respectivas criancas e/ou adolescentes

A selecéo dos pacientes foi realizada por meio do cadastro geral de estomizados da
SES/DF e da leitura de registro em prontuarios, sendo, assim, a amostra composta pelo
método de conveniéncia.

Foram estabelecidos como critérios de inclusdo: idade entre oito a 18 anos; estar
estomizado ha mais de quatro semanas; criancas e adolescentes com estomia gastrointestinal
e/lou urinario; pais e/ou responsaveis ter capacidade cognitiva para compreender as
orientacdes acerca dos objetivos do estudo e concordar em participar da pesquisa e pais e/ou
responsaveis viverem no mesmo domicilio.

O critério de tempo de estomizado ha mais de quatro semanas baseia-se no periodo de
experiéncia da pessoa em conviver na condi¢do cronica e sua percepcdo de como € sua vida;
ja a faixa-etéria diz respeito as adequacdo do instrumento para a idade em especifico, por
acreditar-se que o autorrelato nesse intervalo etario é importante por expressar opinides e

firmar a personalidade do individuo.
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Como critérios de exclusdo: criangas e adolescentes com comprometimento cognitivo
e dificuldade de compreender as questdes apresentadas; idade inferior a oito anos e maior de
18 anos idade; menos de quatro semanas de estomizados; pais e/ou responsaveis com
dificuldade cognitiva ou que se recusaram a assinar o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) ( ANEXO B).

3.4 Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de Estado de
Salde do Distrito Federal — CEP - SES/DF, considerando a Resolucdo n° 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude (CNS), que versa sobre ética em pesquisa com seres humanos,
sob 0 nimero 251.308 (ANEXO C). Foram garantidos o sigilo e o anonimato dos sujeitos de
pesquisa e todos os pais e/ou responsaveis participantes do estudo assinaram o TCLE, e as

criancas e adolescentes aceitaram participar da pesquisa.

3.5 Procedimentos para a coleta de dados

A etapa da coleta de dados foi dividida em trés fases distintas e complementares.

> 1% Fase: Rastreamento dos pacientes.

Foi realizada visita ao ambulatorio de atencdo ao estomizado do HMIB, a fim de
verificar o cadastramento dos pacientes ativos e a assiduidade no programa. Dessa forma,
encontraram-se nos registros de enfermagem 27 criancas e adolescentes cadastrados com
idade que variou de 0 a 15 anos. Dentre esses, 15 individuos tinham idade inferior a oito anos,
e nove haviam reconstruido o trnsito intestinal, ndo atendendo aos critérios de inclusdo dessa
pesquisa, e trés ndo foram encontrados, restando apenas trés sujeitos.

Na estatistica anual de distribuicdo de insumos e cadastros de pacientes estomizados
da SES, constatou-se que no ano de 2012 havia 37 criancas e adolescentes com estomias
gastrointestinais e urinarias, cadastrados no programa de assisténcia de enfermagem ao
estomizado da SES/DF; porém, aqui estavam inclusos os 15 sujeitos do HMIB com idade
inferior a oito anos, 14 ndo foram encontrados, restando, assim 21 sujeitos.

De posse dessas informacdes, foi realizado um rastreamento desses pacientes na base

de dados informatizada da SES/DF, denominada — Sistema de producdo Track care —
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prontuario eletrénico, bem como, busca ativa dos prontuarios convencionais junto ao Setor de
Arquivo Médico e Estatistico (SAME) do HMIB.

Pelo sistema Track care, foram identificados 10 estomizados que foram inseridos na
lista da SES no decorrer do ano de 2013. Durante os contatos, identificamos nove individuos
e apenas um ndo foi encontrado, restando, desta forma nove sujeitos. Ao final a amostra foi
constituida por 20 individuos com estomias e seus respectivos pais e/ou responsaveis.

Cabe ressaltar que os cadastros anteriores ao ano de 2011 ndo constavam na base de
dados; portanto, foi necessario contactar o SAME para impressdo de relatorios clinicos dos
pacientes considerados como ativos na regional de saude, para que pudessem constituir a

amostra.

> 2° Fase: Identificacdo e Agendamento das entrevistas

Nessa fase foram elencados todos os pacientes cadastrados com seus respectivos
endereco e telefone; posteriormente, cada pai e/ou responsavel foi contactado, via telefone,
sendo informado sobre a realizacdo da pesquisa, seus objetivos e se estavam dispostos a
participar juntamente com sua crianga e/ou adolescente.

Em caso de aceite, realizava-se o agendamento para a entrevista, em horario e local de
preferéncia do responsavel, podendo ser no seu domicilio ou na area hospitalar.

A amostra ficou assim distribuida: 21 sujeitos do cadastro da SES; 12 individuos do
HMIB e 10 encontrados no Track care, somando 43 individuos. Porém, foram excluidos 15
criancas gque eram menores de oito anos, quatro adolescentes que reverteram o transito
intestinal antes da coleta de dados e quatro pacientes sem condic@es fisicas e emocionais de
responder os instrumentos, pois se encontravam em fase de tratamento quimioterapico e
cirargico.

Por fim. a amostra dos estomizados foi constituida de 20 criancas e adolescentes e 20
pais e/ou responsaveis, totalizando 40 individuos. O periodo de coleta de dados compreendeu
de abril a julho de 2013, e o0 tempo de cada entrevista variou de 20 a 40 minutos, sendo todas
realizadas pela pesquisadora.

> 3% Fase: Aplicacdo dos instrumentos

Apbs a fase dos agendamentos, as entrevistas ocorreram em local privado, utilizando-
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se, como referéncia para as respostas, as quatro semanas anteriores a aplicacdo do
questionario. Antes de iniciar as entrevistas, os participantes foram novamente informados
dos objetivos da pesquisa, do sigilo das informacdes obtidas, da utilizacdo dos dados em
trabalhos cientificos e apresentacdo em eventos da mesma natureza e, por fim, convidados a
assinar o TCLE. Em seguida foi oferecida a crianca e/ou adolescente uma coOpia do
questionario versdo “criangas/adolescentes” e aos pais uma copia do questionario versao
“pais”.

Desta forma, foram utilizados dois instrumentos para a coleta de dados: um
sociodemogréfico com énfase nas informacdes obtidas dos pais e/ou responsaveis, elaborado
especificamente para esse estudo e a versdo brasileira traduzida por Fegadolli (2008),
denominada “Médulo Genérico DISABKIDS® para criangas e adolescentes brasileiros com
condicdes cronicas (MGDC-37) em fase de validacdo, conforme mostra sua estrutura na
Figura 3 a seguir.

As variadveis sociodemogréaficas estudadas dos pais e/ou responsaveis foram: idade,
género, cor da pele, situacdo conjugal, grau de instrucdo, ocupacdo, renda familiar. Como
variaveis clinicas dos pais foram: problema de saude, uso de medicamentos, consulta médica
no ultimo ano, parentesco, ajuda financeira, falta no emprego, custos adicionais, apoio do
parceiro e tempo gasto para o cuidar da criangca ou adolescente. Como varidveis
sociodemogréaficas tivemos: género, idade, grau de instrucdo, nimero de irmdos, e as
varidveis clinicas: causas para confeccdo da estomia, carater da estomia, previsdo para
reconstrucdo, tempo de permanéncia da estomia, tipo de estomia, demarcacao e orientacdes

prévias, complicacdes e tratamento das complicacdes.
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Independéncia -
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que conduz a sentimentos de
estigmatizagdo e exclusio social.

Figura 3. Estrutura do DISABKIDS® DCGM-37 (European DISABKIDS Group, 2006,
p.23)

O instrumento de qualidade de vida DISABKIDS® MGDC-37, avalia a qualidade de
vida relacionada a satde e consta de trés grandes dominios: o mental, o social e o fisico. Cada
dominio subdivide-se em duas dimensdes: o dominio mental resulta nas dimensdes
Independéncia e Emog&o, o dominio social abarca as dimensdes Incluséo e Exclusédo social, e
o dominio fisico engloba as dimensdes de Limitac&o e Tratamento.

Cada dimensdo é avaliada em seu conjunto de respostas e recebe um escore, que fara
parte de uma analise geral que evidencie a significancia e o impacto negativo ou positivo na
qualidade de vida.

Assim, a dimensdo independéncia descreve se a crianga consegue levar uma vida
autonomamente, sem ser impedida por sua condicdo crénica. A dimensdo emocional procura
identificar as reacGes emocionais provocadas pela condi¢do. A dimensdo inclusdo social
descreve a percepgdo do acolhimento de familia e amigos, enquanto a exclusdo social deve
refletir o quanto a crianca ou adolescente se sente estigmatizado e excluido. A dimenséo
limitacdo acessa as limitacOes atreladas a condicdo e a dimensdo tratamento verifica o
impacto do tratamento e do uso de medicamentos (DISABKIDS, 2006).
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3.6 Analise estatistica dos dados

Os dados foram inseridos, com dupla conferéncia, em banco de dados construido no
programa Statistical Package For The Social Science (SPSS), versdo 20.0 para Windows.
Para a obtencdo da pontuacdo da escala, foi atribuido um nimero de um a cinco a cada uma
das alternativas de resposta (nunca, quase nunca, as vezes, gquase sempre, sempre), em
conformidade com as escalas aplicadas aos pais e/ou responsdveis e as criangas e/ou
adolescentes.

Seguindo esse raciocinio, quanto maior a pontuacdo obtida em cada item, nas médias e
nas somatdrias, maior € a aceitacdo da estomia entre os sujeitos, indicando pouca influéncia
negativa na vida social da crianga e/ou adolescente estomizado.

Foi realizada analise descritiva, apresentando frequéncias absolutas e relativas para as
variaveis categoricas e médias e desvio padrdo para as variaveis continuas.

Para a comparacdo dos resultados, foi utilizado o teste estatistico paramétrico, Teste t
pareado, considerando nivel de significancia igual a 0,05 e Intervalo de Confianca de 95%.

Foi realizado o calculo da correlagdo de Pearson entre as caracteristicas dos pais e/ou
responsaveis e das criancas e/ou adolescentes e a pontuacdo média da escala, a qual foi obtida
a partir da somatoria de todos os itens da escala, dividida pelo total de itens pontuados. As
correlagdes consideradas significantes foram aquelas com p<0,05.

Para a confiabilidade das respostas obtidas, foi calculado o alpha de Cronbach de
cada escala aplicada, considerando as respostas de todos os itens (geral) e as respostas por
eixo do instrumento. Em seguida, os resultados foram confrontados com a literatura nacional
e internacional pertinentes (MARTINS, 2011; PEREIRA, 2011).
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CAPITULO IV

4. RESULTADOS

Infelizmente, até o momento, 0 que se consegue
perceber é a dificuldade em avaliar essa condicdo, pois
sob a insignia de “qualidade de vida” jazem as mais
variadas concepcles, desde a capacidade fisica até o
desempenho social, passando por ideias subjetivas de
bem-estar e insercao satisfatéria num contexto cultural.

(ASSUMPCAO JUNIOR et al, 2000)

A amostra (n=20) de pais e/ou responsaveis e das (n=20) criancas e adolescentes
estomizados foi obtida por método de conveniéncia. O periodo de coleta de dados
compreendeu de abril a julho de 2013, e o tempo de cada entrevista variou de 20 a 40
minutos, sendo todas realizadas pela pesquisadora.

Durante a pesquisa de campo, foi realizado levantamento estatistico dos pacientes
estomizados atendidos da rede publica de saude, cadastrados, portanto, no servico de
assisténcia ao estomizado fomentado pela SES/DF.

Referente ao ano de 2012, verificou-se que o servigo atendeu 785 pessoas cadastradas
com algum tipo de estomia intestinal e/ou urinaria, sendo 748 adultos e 37 criangas e

adolescentes, distribuidos conforme a Tabela 1 a seguir:

Tabela 1. Distribuicdo de adulto, criangas e adolescentes estomizados cadastrados nos
Hospitais Regionais do Distrito Federal -2012

.. . . Adultos Criangas e
Hospitais Regionais do DF . % Adolescentes %
estomizados '

estomizadas
Hospital de Base 147 19,65 8 21,62
Hospital da Asa Norte 66 8,80 0 0,00
Hospital Materno Infantil 00 0,00 16 43,24
Hospital de Brazlandia 8 1,06 1 2,70
Hospital de Ceilandia 85 11,36 2 5,40
Hospital do Gama 114 15,24 1 2,70
Hospital do Paranoa 30 4,01 2 5,40
Hospital de Planaltina 73 9,75 2 5,40
Hospital de Taguatinga 117 15,64 2 5,40
Hospital de Sobradinho 61 8,15 2 5,40
Hospital de Samambaia 38 5,08 1 2,70
Hospital de Apoio 4 0,53 0 0,00
Total 748 100,00 37 100,00

Fonte: NUcleo de Atencdo Basica ao Estomizado da SES/DF, 2012.
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Desse total de 37 criancas e adolescentes cadastrados no servico da SES/DF, o
quantitativo de 36 possuiam estomias intestinais e apenas dois apresentam estomias urinarios.
E valido ressaltar que duas criangas possuiam tanto estomia intestinal como urinaria. Essa
populacdo estava distribuida nos seguintes Hospitais Regionais: Hospital de Base (HBDF),
Brazlandia (HRBz), Ceilandia (HRC), Gama (HRG), Paranoa (HRPa), Planaltina (HRPL),
Taguatinga (HRT), Sobradinho (HRS).

Ocorreu a prevaléncia de 16 criancas e adolescentes no Hospital Regional Materno
Infantil de Brasilia (HMIB), fato explicado pela alta demanda de atendimento do hospital a
populacéo infantil do DF e entorno, por ser a regional de referéncia na rede de salude. Dentre
estes, 22 eram criancgas e 15 eram adolescentes. Esses dados estdo apresentados na Tabela 2.

Tabela 2. Distribuicdo de criancas e adolescentes com estomias intestinais e urinarias
cadastrados nos Hospitais Regionais do Distrito Federal -2012

Criangas e Criangas e
Adolescentes Adolescentes

Hospitais Regionais do DF com estomias % com estomias %
intestinais urinérias

Hospital de Base 08 22,22 00 0,00
Hospital da Asa Norte 00 0,00 00 0,00
Hospital Materno Infantil 16 44,44 00 0,00
Hospital de Brazlandia 01 2,77 00 0,00
Hospital de Ceilandia 02 5,55 00 0,00
Hospital do Gama 01 2,77 00 0,00
Hospital do Paranoa 02 5,55 01 50,00
Hospital de Planaltina 02 5,55 00 0,00
Hospital de Taguatinga 01 2,77 01 50,00
Hospital de Sobradinho 02 5,55 00 0,00
Hospital de Samambaia 01 2,77 00 0,00
Hospital de Apoio 00 0,00 00 0,00

Total 36 100,00 02 100,00

Fonte: Nucleo de Atencdo Basica ao Estomizado da SES/DF, 2012.
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A Tabela 3 informa que, das 37 criancas e adolescentes cadastrados, possuidoras de
estomias intestinais e/ou urinarias, 26 sdo moradores do DF, com predominancia de
acompanhamento no HMIB, ou seja, pelo menos 70% dos individuos dizem morar em regides
administrativas do DF, o que facilita o retorno as consultas e aquisi¢do equipamentos

coletores, de protegéo e seguranca da pele.

Tabela 3. Distribuicdo de criancas e adolescentes com estomias intestinais e urinarias
moradoras do DF e fora do DF, cadastrados nos Hospitais Regionais do Distrito Federal -
2012

Criancas e adolescentes Criancas e adolescentes
Hospitais Regionais do com estomias o com estomias o
DF intestinais/urinarias /o intestinais/urinarias de /o
moradoras do DF fora do DF

Hospital de Base 06 23,07 02 18,18
Hospital da Asa Norte 00 0,00 00 0,00
Hospital Materno Infantil 09 34,61 07 63,63
Hospital de Brazlandia 01 3,84 00 0,00
Hospital de Ceilandia 02 7,67 00 0,00
Hospital do Gama 01 3,84 00 0,00
Hospital do Paranoa 02 7,67 00 0,00
Hospital de Planaltina 02 7,67 00 0,00
Hospital de Taguatinga 01 3,84 01 9,09
Hospital de Sobradinho 01 3,84 01 9,09
Hospital de Samambaia 01 3,84 00 0,00
Hospital de Apoio 00 0,00 00 0,00

Total 26 100,00 11 100,00

Fonte: Nucleo de Atencdo Bésica ao Estomizado da SES/DF, 2012.

Os resultados deste estudo serdo apresentados em trés partes. Primeiramente,
descreve-se o perfil sociodemogréafico dos sujeitos participantes. Em seguida, expdem-se 0s
procedimentos de andlise dos dominios do Instrumento e testes de confiabilidade. Por fim,
apresentam-se 0s resultados das associa¢es entre variaveis independentes (Questionario
sociodemogréfico) em relacdo as variaveis dependentes (Questionario: DISABKIDS®MGDC-

37 vers0es criancgas, adolescentes e pais e/ou responsaveis brasileiros).
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Figura 4. Distribui¢do da amostra

4.1 Dados sociodemograficos referentes aos pais e/ou responsaveis

Verifica-se, por meio dos dados da Tabela 4, que a amostra estudada foi constituida de
20 pais e/ou responsadveis com média de idade 41,27 anos e a distribuicdo de faixa etaria
mostrou que grande parte do grupo investigado 40% (n=8) esta compreendido no intervalo de
a 36 a 45 anos de idade. Quanto ao género, houve o predominio do género feminino 95%
(n=19) e 85% entrevistados (n=17) autodeclararam-se de cor parda. Com relacdo a situacdo
conjugal, 50% (n=10) estavam casados ou amasiados, seguidos de 30% (n=6) que se
separaram ou ficaram viuvos, sendo que o tempo de casado ou amasiado variou de seis meses
a 34 anos, com media de 16 anos (DP 8,56 anos).

Referente ao grau de instrucdo, 50% (n=10) possuiam o ensino fundamental, sendo
que desses, 40% (n=8) ndo haviam concluido. Quanto a ocupacdo, 40% (n=8) estavam
desempregados, e a renda per capita média variou de um a trés salarios minimos para 95%
(n=19).
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Tabela 4. Distribuicdo de caracteristicas sociodemogréaficas de pais e/ou responsaveis de
criangas e adolescentes estomizados, Brasilia-DF, 2013 (n=20)

L Distribuicdo
Variaveis N° %

Idade (em anos)

25-35 6 30

36 - 45 8 40

46 - 55 4 20

> 56 anos 2 10
Género

Masculino 1 5

Feminino 19 95
Cor da pele

Negra 3 15

Parda 17 85
Situacdo Conjugal

Casado/amasiado 10 50

Separado/vilvo 6 30

Solteiro 4 20
Grau de instrucéo

Fundamental incompleto 8 40

Fundamental completo 2 10

Médio incompleto 4 20

Médio completo 4 20

Superior incompleto 1 5

Superior completo 1 5
Ocupacéo

Desempregado 8 40

Empregado 7 35

Do lar 4 20

Autdnomo 1 5
Renda per capita familiar
(em salarios minimos)

Até 1 9 45

2-3 10 50

4-5 1 5

Total 20 100
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4.2 Dados clinicos referentes aos pais e/ou responsaveis

De acordo com os dados apresentados na Tabela 5, acerca da situacdo de saude de pais
e/ou responsaveis, verifica-se que a maioria 80% (n=16) referiu algum problema de saude,
sendo que 55% (n=11) utilizavam medicamentos para controle da doenca. Considerando a
procura por atendimento medico no ultimo ano, neste estudo, 30% (n=6) informaram néo
terem feito essa busca; em contrapartida, 30% (n=6) faziam acompanhamento, retornaram ou

procuraram por atendimento médico pelo menos duas vezes.

Tabela 5. Distribuicdo acerca da situacdo de salde de pais e/ou responsaveis de criancas e
adolescentes estomizados, Brasilia-DF, 2013 (n=20)

. Distribuicdo
Variaveis NG %
Possui algum problema de satude
Sim 16 80
Néao 4 20
Uso de medicamentos
Sim 11 55
Néao 9 45
Consultou médico no ultimo ano
Nao 6 30
1 3 15
2 6 30
4 ou + 5 25
Total 20 100

Em observancia da Tabela 6, verifica-se que 90% (n=18) das maes assumem a func¢éo
de cuidador, seguidas do pai 5% (n=1) e as av6s 5% (n=1), ressaltando que todos os pais e/ou
responsaveis informaram conviver diretamente com a crianga e adolescente. Em relacdo a
receberem ajuda financeira, 75% (n=15) relataram receber beneficio do Governo, como: 52%
(n=13) auxilio para tratamento da doen¢a, 8% (n=2) aposentadoria, 12% (n=3) bolsa familia,
4% (n=1) beneficio de prestagédo continuada - BPC e 12% (n=3) auxilio desemprego. Setenta
por cento (n=14) informaram ter faltado compromisso pessoal ou profissional para cuidar da
crianca e/ou adolescente estomizado.

No que se refere a custos com o cuidado, 65% (n=13) afirmaram ter custos adicionais
ao exercer a funcao de cuidador, além de ndo contarem com ajuda do parceiro 45% (n=9) para

prestar a assisténcia ao filho. Entretanto, nas familias em que o parceiro colaborou a ajuda foi
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considerada de muito boa a excelente 40% (n=8). O tempo na funcdo de cuidador variou 15
dias a 14 anos e trés meses, com media de seis meses (DP 5,11 meses), enquanto que as horas
semanais dedicadas ao cuidado predominaram até 5 horas em 20% dos casos. Chama atencao

que 25% (n=5) dos participantes da pesquisa necessitavam de cuidados integrais.

Tabela 6. Distribuicdo das caracteristicas da relacdo entre pais e/ou responsaveis e criancas e
adolescentes estomizados, Brasilia-DF, 2013 (n=20)

o Distribuicéo
Variaveis NP %

Parentesco

Mae 18 90

Pai 1 5

Avo 1 5
Ajuda financeira para o cuidado

Sim 15 75

Né&o 5 25
Faltou emprego para cuidar

Sim 14 70

Né&o 6 30
Custos com a func¢do de cuidador

Sim 13 65

Né&o 7 35
Apoio recebido do parceiro

Excelente/Muito bom 8 40

Bom 2 10

Ruim 1 5

N&o recebe 9 45
Horas semanais dedicadas ao cuidado

Até cinco 4 20

>5-10 1 5

>10-15 2 10

>20-30 2 10

Integral 5 25

N&o respondeu 6 30
Total 20 100

4.3. Dados sociodemograéficos referentes as criangas e adolescentes

De acordo com a Tabela 7, acerca da caracterizacdo sociodemogréafica de criangas e
adolescentes estomizados, verifica-se um discreto predominio do género feminino 55%
(n=11) em relagdo ao género masculino 45% (n=9). Na distribuicdo de faixa etaria grande

parte do grupo investigado 65% (n=13) estava compreendido no intervalo de onze a quinze
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anos de idade. No que se refere ao grau de instrucdo, 90% (n=18) cursavam 0 ensino

fundamental e 60% (n=12) tinham cerca de um a dois irmé&os.

Tabela 7. Distribuicdo das caracteristicas sociodemograficas de criancas e adolescentes
estomizados. Brasilia-DF, 2013(n=20).

Variaveis Distribuicéo
N° %

Género

Feminino 11 55
Masculino 9 45
Idade (anos completos)

8-10 5 25
11-15 13 65
16 - 18 2 10
Grau de Instrucéo (cursando)

Ensino Fundamental 18 90

Ensino Médio 2 10
N°de irmaos

0 2 10
1-2 12 60
3-5 5 25
> 6 1 5
Total 20 100

4.4. Dados clinicos referentes as criancas e adolescentes estomizados.

Para melhor visualizar os resultados acerca dos dados clinicos, as causas das estomias
foram agrupadas em seis categorias e demonstradas no Grafico 1.

A categoria que abrangeu o maior nimero de pacientes foi a de malformacdes
congénitas totalizando 45% (n=9) dos casos. Entre essas, evidenciaram-se 20% (n=4)
anomalia anorretal, 10% (n=2) megacdlon congénito, 10% (n=2) mielomeningocele e 5%
(n=1) implantagdo an6mala de ureter e do orificio ureteral.

Entre as causas traumaticas 15% (n=3) destacam-se uma por perfuracdo de arma de
fogo (PAF), uma perfuracdo de reto por violéncia sexual e um acidente automobilistico que
levou a perfuracdo intestinal e lesdo medular. Seguidas das causas mecénicas foram

encontrados 10% (n=2) casos de tor¢éo/volvo intestinais.
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Em relagdo as causas genéticas encontrou-se um percentual de 10% (n.2), com 5%
(n.1) polipose adenomatosa familiar e 4% (n.1) desnutricdo severa, com deficiéncia de
Imunoglobulina A (IgA), insuficiéncia pancreética e diarréia cronica em um unico paciente.

No que se refere as causas neoplasicas, 5% (n=1) foram encontrados, um diagnostico
de neuroblastoma em fase terminal, que acometeu uma adolescente de 15 anos, que no
momento da coleta passava por tratamento adjuvante e paliativo de quimioterapia e
radioterapia. Houvel0% (n=2) casos de doenca inflamatdria - Doenca de Crohn, onde um
adolescente de 12 anos apds varias idas e vindas ao servico médico, encontrou na ileostomia
protetora a solugdo para as constantes dores abdominais, e 0 segundo caso acometia pela
segunda vez uma adolescente de 17 anos por agudizacdo da doenca, e que novamente
encontrava-se estomizada.

Em 5% (n=1) de casos, nesse estudo, foi devido a intoxicacdo exdgena por soda
caustica aos dois anos de idade, a crianga atualmente com oito anos evolui com estenose de

esdfago e encontra-se em tratamento cirdrgico e dilatagéo.

B Maformagoes
congeénitas
¥ Traumas

B Genéticas
10%0

B Neoplasicas

Inflamatoérias

5% .
° B Mecanicas

B |ntoxicagdes
Exdgenas

Graéfico 1. Distribuicdo das causas para a confeccdo de estomias de criancas e adolescentes,
por categorias. Brasilia — DF, 2013(n=20).

Conforme a Tabela 8, que versa sobre as caracteristicas clinicas das criangas e
adolescentes estomizados, 60% (n=12) apresentaram estomas temporarios em relacdo aos
definitivos que contabilizaram 40% (n=8). O tempo previsto para reconstrucdo do transito
intestinal variou bastante, predominando o periodo de dois a seis meses em 50% (n=10) dos
casos. Os dados relacionados ao tempo de exteriorizacao de alga, nos mostra a prevaléncia de
50% (n=10) dos pacientes que permaneceram com estomia para eliminacdo intestinal ou

urinaria por um periodo de até um ano.
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Tabela 8. Distribuicéo das variaveis clinicas de criancas e adolescentes estomizados. Brasilia-
DF, 2013 (n=20).

Variaveis Distribuicao
N° %
Carater da estomia
Temporaria 12 60
Definitiva 8 40

Previsdo para reconstrucao

Sem previséo 4 20

Até dois meses 5 25

Até 6 meses 5 25

1- 2 anos 2 10
N&o responderam 4 20
Tempo do estoma(anos)

Até 1 10 50

>la4 2 10

>4a7 4 20

>7 4 20
Tipo de estomia
Colostomia 8 40
Ileostomia 9 45
Urostomia 3 15
Gastrostomia 1 5
Tragueotomia 1 5
Mais de uma estomia 3 15
Demarcacédo prévia do local

Sim 7 35

Né&o 13 65
Orientacao prévia da confeccao

Sim 8 40

Né&o 12 60
Complicacdes

Sim 12 60

Né&o 8 40
Tratamento da complicacao

Cirdrgico 3 15

Medicamentoso 7 35

Espontaneo 3 15

Total 20 100,00
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No que se refere & localizagdo do estoma 40% (n=8) dos sujeitos pesquisados
apresentavam  colostomia, com discreta predominancia 45% (n=9) para as ileostomia,
sequidos de 15 % (n=3) urostomia, 5% (n=1) gastrostomia, e 5%(n=1) traqueostomia. Houve
ainda 15% (n=3) de participantes que possuiam mais de um estoma, sendo estes: colostomia e
urostomia, ileostomia e urostomia, e gastrostomia, traquestomia e fistula esofagocol6nica.

Em relacdo a demarcacdo do local e orientacGes prévias acerca da construcdo da
estomia, 65% (n=13) informou ndo terem sido demarcados e 60% (n=12) ndo foram
orientados. Um achado importante deste estudo é que 60% (n=12) apresentaram complicacfes
ap6s confeccdo do estomia, sendo 58% (n=7) destas resolvidas com tratamento
medicamentoso seguidas de 21,42% (n=3) com melhora espontanea, a exemplo de um casos
de prolapso de alca e 25% (n=3) evoluiram para procedimento cirurgico, a exemplo da fistula
esofagocoldnica.

Doze pais e/ou responsaveis relataram que as criancas e adolescentes tiveram algum
tipo de complicacdo. Um total de dezessete casos foi referido, correspondendo a 1,41
complicacBes por crianca e adolescente, tendo o predominio de 41% (n=7) lesGes
periestomais, seguidas de 12% (n=2) prolapso de colostomia e 12% (n=2) de sangramento,
diarreia e infeccdo respectivamente. Em menor proporc¢do houve dor, refluxo gastroesofagico,
fistula esofagocolénica e paralisia de cordas vocais.

O Gréfico 2 apresenta os tipos de complicaces referidas pelos cuidadores.

Tipos de complicacoes

Paralisia de Cordas vocais 5%
Fistula 5%
Refluxo gastroesofagico 5%
Infecgao 12%
Diarréia 12%
Sangramento 12%
Prolapso de colostomia 12%
Lesdo periestomal } ) 41%

Graéfico 2. Distribuicdo dos tipos de complicagdes pos-cirurgicas a confeccdo de estomias de
criangas e adolescentes. Brasilia — DF, 2013 (n=20).
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As maes sdo predominantes na funcdo de cuidadores e responsaveis pela crianca e
adolescente estomizados. Verifica-se que 64% (n=16) dos entrevistados moravam em regides
administrativas do DF e estavam ativos no programa de assisténcia de enfermagem ao
estomizado da rede de saude publica, ou seja, compareciam com frequéncia ao servico e desta
forma adquiriam equipamento coletor, adjuvantes para seguranga e protecao da pele, além de
atencdo especializada conferida pelo enfermeiro em nivel ambulatorial mensalmente.

Em relacdo ao ambulatorio que os pacientes frequentavam, destacou-se o de maior
proximidade da residéncia, dado que é corroborado pela lista de cadastro geral de estomizados
da SES/DF e que é uma prerrogativa estabelecida no programa de atengdo. Entretanto, foi
observada, maior procura pelos ambulatérios do HBDF e do HMIB, por atuarem como
servicos de referéncia em cirurgia pediatrica e 0s estomizados em carater temporarios, ou
seja, com possibilidade de reversdo, buscarem a reconstrucdo do transito intestinal nessas
instituicoes.

Em ambos os servicos hd o acompanhamento pelo servico de coloproctologia, cirurgia
pediatrica, bem como de outras especialidades, caso necessario. Ha ainda o rigor no manejo
pré-operatorio por meio de exames complementares, estabilizacdo hemodindmica do paciente
e cuidados de enfermagem durante todo o processo de decolostomia. Assim, com a
implementacdo de todos esses cuidados, o servico prima pelo sucesso da intervencao
cirargica, visando principalmente evitar complicacdes pds-cirargicas e melhora a qualidade
de vida dos pacientes.

As tabelas que se seguem expressam os resultados do instrumento DISABKIDS®

MGDC-37 acerca do grupo de Estomizados e do Grupo de Pais e/ou responsaveis.

4.5 Comparacao entre os Pares Criancas e Adolescentes e pais e/ou responsaveis

Como resultados da Tabela 9, observam-se diferencas significativas entres as médias
das dimensdes Independéncia, Tratamento e Escore Total de QV entre os grupos. Foi
realizado o “teste T” pareado ou “t student” para verificar se as médias eram iguais e/ou

diferentes.

Tabela 9. Média e desvio padrdo de escores das dimensbes e qualidade de vida total do
DISABKIDS® MGDC-37, entre criangas, adolescentes estomizados e seus respectivos pais
e/ou responsaveis. Estatisticas descritivas dos Pares. Brasilia- DF, Brasil, 2013.
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DIMENSOES Média N DP
Par1 Independéncia C/A 3,7833 20 0,829
Independéncia Pais 3,3750 20 1,147
Par 2 Emocéao C/A 2,4560 20 1,251
Emocdo Total Pais 2,5714 20 1,219
Par 3 Incluséo Social C/A 3,6000 20 0,752
Incluséo Social Pais 3,4917 20 0,869
Par4  Excluséo Social C/A 2,3583 20 1,159
Excluséo Social Pais 2,3083 20 1,140
Par5 Limitacdo C/A 2,9667 20 0,888
Limitacdo Pais 2,7200 20 0,830
Par6 Tratamento C/A 3,0296 18 1,255
Tratamento Pais 2,3981 18 1,029
Par7 Escore C/A 3,0080 20 0,719
Escore Total Pais 2,8274 20 0,411

Nota: C/A: significa Criancas/Adolescentes
Nota: Onde se Ié Pais, entenda-se pais e/ou responsaveis

Na Tabela 10, examinou-se se ha correlacdo entre 0s grupos e para isso utilizou-se o
Teste de Correlacdo de Pearson, verificou-se que houve correlacGes significativas na maioria
das dimens0Ges, exceto nas dimensdes Independéncia e Tratamento. A correlacdo entre 0s
pares demonstrou-se positivamente de média a consideravel nas dimensdes Inclusdo Social e
Limitagdo, considerdvel em EmocGes e Escore total de QV e consideravel a muito forte na

dimensdo Exclusdo Social.

Tabela 10. Correlacdo entre os pares das variaveis das dimensfes de qualidade de vida do
DISABKIDS® MGDC-37, entre criancas, adolescentes estomizados, seus respectivos pais
e/ou responsaveis. Brasilia- DF, Brasil, 2013.

DIMENSOES N Correlacio  Significancia
Par1 Independéncia C/A & Pais 20 0,339 0,144
Par 2 Emocdo C/A & Pais 20 0,694 0,001
Par 3 Inclusdo Social C/A & Pais 20 0,574 0