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pessoa com estomia compartilhando

dados baseados em evidénclas e

percepcdes clinicas

A Revistio do Ostomy Life Study é
uma publicagéio recorrente
especialistas do Coloplast Ostomy

desenvolvida pela Coloplast em
Forum Global

cooperacio com enfermeiros

Aumentar a consclentizacéo e
melhorar o padrdo de cuidados @
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Coloplast

pessoqis e privadas. Trabalhando prdximo ds pessoas gue

usam nossos produtos, criamos solugdes que sdo sensiveis
dos intimos de sadde. Nosso negdco inclui cuidados com

estomia, urologia, incontinéncia, feridas e pele. Operamos

@ suas necessidades especiais. Chamamos isso de cuida-
globalmente e empregamos mais de 10.000 pessoas.

A Coloplast desenvolve produtos e servigos que tornam a
wida mais fdcil para pessoas com condigbes médicas muito

Professional

Coloplast”
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Trabalhando juntos para encontrar o
encaixe perfeito para o paciente

A importdncia de encontrar o encaixe
perfeito

Entendendo as complicagdes de pele
relacionadas ao estoma

Definindo as melhores prdticas para o
cuidado de estoma pediatrico

Examinando o impacto emocional
para criancas e adolescentes, de se
viver com um estoma

Apoio nutricional e beneficios
adicionais para bebés com estomas

Caminhos cruciais para a cura
emocional

Explorando o fardo da doenca para
pessoas com um estoma

Bem-vindo a Revisao
do Ostomy Life Study

2018/19

Nesta Revisao do Ostomy Life Study, focamos em alguns dos
desafios que os profissionais de saude, que trabalham no campo
de cuidado G pessoa com estoma vivenciam. Ao, compartilhar
novos estudos, resultados de nossas ultimas pesquisas e diretrizes
de melhores praticas, esperamos, apresentar solugbes para
alguns desses desafios — e dar novas percepcoes e ferramentas
para usarem em sua pratica clinica.

Reduzindo a carga de vozamentos

O vazamento & um dos maicres desafios para pesso-
as COm estoma, e as consequéncias sio sérias. Nao
s6 em termos de complicagbes de pele. A preocupa-
co constante de ter um acidente em puablico,
também tem um enorme impacto na qualidade de
vida do paciente.’

Sabemos que o encaixe inadequado ao corpo € q,
principal causa de vazamento. A dica & encontrar um
tipo de equipamento, que crie um encaixe perfeito.
Mas como os corpos sdo diferentes, isso pode ser um
grande desafio. ?

Em “Trabalhando juntos para encontrar o encaixe,
perfeito para o paciente” (p. &), compartilhamos o
processo e o resultado do nosso Projeto de Consenso
de, Perfil Corporal Periestomal. Consclidando a expe-
riéncia, de quase 2.000 enfermeiros especialistas de
todo o mundo, o projeto conseguiu chegar a um
consenso global, sobre como avaliar com preciso os
perfis corporais e determinar o eguipamento adequa-
do. Com essas diretrizes e recomendagGes de
melhores prdticas em mdos, vocés finalmente tém a
ferramenta validada, necessdria para garantir o
encaixe perfeito, o maior conforto e, por fim, reduzir
a carga de varamento para seus pacientes.

Refletindo a perspectiva do paclente

Em “A importdncia de encontrar o encaoixe
perfeitc” (p. 10), Steve Cartmail compartilha a sua
batalha com lesdes cutdneas e wvazamentos -
desafios com os quais ele teve gue viver por anos,
até que o eguipamento adequado para seu perfil
corporal finalmente colocou fim ao seu desconforto.

A batalha de Steve é vivencioda pelas milhares de
pesscas COM estoma, gue participogram da nossa
pesquisa fornecendo dados para o artigo "Entenden-
do as complicac&es relacionadas ao estoma” (p. 14).
Os resultados refletemn como eles lidam com compl-
cacoes da pele - e o impacto gue essas complicagoes
tém na gualidode de vida. Ao ter uma visdo real de
como os pacientes lidam com a sua condigdo,
podemos inspirar discussbes sobre como focar a
pratica clinica no futuro.

Mapeamento de dreas Inexploradas

Ao olhar para as pesquisas existentes sobre o cuidado
4 pessoa com estoma, ainda hd uma série de dreas
importantes gque sdo menos bem documentadas.
Uma delas é o cuidado com estoma pedidtrico.
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Reduzindo o fardo dos vazamentos

Trabalhando juntos
para encontrar o
encaixe perfeito
para o paciente

Minimizar o risco de vazamento é fundamental quando se trata de

garantir qualidade de vida para pessoas com estoma.! Este artigo
apresenta diretrizes de melhores praticas baseadas em Consenso da
avaliacao do perfil corporal periestomal — com base na expertise de

quase 2.000 enfermeiros especialistas de todo o mundo.

Criando um consenso sobre as melhores praticas

Para facilitar o desenvolvimento de diretrizes de
avaliagdo periestomal, a Coloplast embarcou em um
Projeto de Consenso sobre Perfis Corporais Periesto-

A metodologla

Para chegar a um consenso, 4 equipe do projeto
utilizou um processo Delphi modificado (ver Figura 1).
Este método baseou-se na experiéncia de enfermei-

PROCESSO DELPHI MODIFICADO

mais. O objetivo era criagr um  CONSENsO ros de cuidados @ pessoa com estoma de todo o Um grupo de Enfermeiros Uma segunda O grupo de Enfermeiros de
internacional entre os enfermeiros de cuidados com  mundo, para desenvolver diretrizes de avaliagfo especialistas especialistas pesquisa, mais especialistas se todo o mundo
estomas, sobre como determinar de forma rdpida e periestomal, que podem ser implementadas interna- E?g;iu?ﬁr% - de 15 palses especifica foi reuniu para rever se reuniram
precisa que fipo de eguipamento de estoma cionalmente. este estudo foram enviada aos 0s resultados da para rever o
proporcionaria © melhor encaixe, melhor conforto trouxe pesquisados mesmos 15 pesquisa e CONsenso e
e Seguranca para Sseus pacientes. "0 processo Delphi modificado € um método que conclusbes quanto as palses para consolidar os decidir como
pode garantir que o conhecimento baseado em expe- sobre a suas opinides estreitar o dados e o implementar os
"0 processo de construgdo do consenso foi conduzido rigncia e evidéncias sejo combinado em diretrizes fia il s e prdticas CONSenso COnsenso resultados

para chegar a um consenso global sobre uma avalia-
¢do estruturada e validoda dos perfis corporais peries-
tomais®, diz Anne 5teen Hansen, Especialista Médica
Internacional S&nior da Coloplast. "Querfomos desen-
volver um conjunto de diretrizes, gue orientassem
05 enfermeiros de todo o mundo a determinar
qual equipamento de estomia devem usar para
garantir uma vedagdo segura entre ¢ estoma & drea
periestorna, para cada paciente”.

vdlidas, prdticas gue possam orientar o cuidado com
estomas”, explica Anne.

Ao final do processo, a equipe do projeto reuniu
informagdes de quase 2000 enfermeiros de 15
palses. Estes, somavam 16 milhdes de horas de expe-
riencdia de cuidados 4 pessod COmM estoma, para
se basedar.

precisdvamos

Flgura 1



As recomendacdes

b, primeira recomendacao aborda o
acompanhamento do padente.

O objetivo com essas recomendactes & eliminar o
fardo dos vazamentos, para que assim os pacientes sa
sintarn  seguros e confiantes o sufidiente para
continuar se envolvendo em suas atividodes e estilo
de vida pre-estoma.

Recomendacdo: O contato com © paciente com um
estoma recém-reqlizado deve ser feito em 2 semanas
apds a alta hospitolar ou apds uma troca do
equipamento.

A sessfio de acompanhamento deve incluir:

+ Avaliagdo do perfil corporal e da sadde da pele
periestomal a cada troca do produto;

« Os pacientes devem receber ferramentas para
ajudd-los a avaliar com precisdo a sadde da pele
periestomal e identificar quando procurar guda;

= Uso de uma ferramenta validada para avaliagdo da
sadde da pele e do perfil corporal;

+ Recomendagtes do tipo de equipamento com base
na avaliagdo individualzada do perfil corporal e da
pele do paciente, de preferéncia utilizando uma
ferramenta validada;

+ O fipo de equipamento deve se basear nas
necessidades individuais do paciente e ndo na
preferéncia do profissional, em uma ordem definida
de uso do produto ou por tentativa e erro.

= Prescrigio do equipamento adequado com base na
avaliagdo do estoma do paciente, no perfil corporal
periestomal e na preferéncia do paciente.

Salba Mals @

Se quiser mais informagGes scbre o
Projeto de Consenso de Perfis de Corpos
Periestomais, entrem em contato com o
seu representante local da Coloplast.

Recomendacdo: Envolver e educar os padentes
durante toda sua jormado- durante a  fase
pré-operatdria, durante a permanéndia sob cuidados
agudos e continuamente.

« Ensinar o paciente e suas familias a se envolverem
nos cuidados, educando-os em todos o5 aspectos dos
Cuidados e para serem mdais proativos, quando se trata
de cuidar da propria sadde;

= Fornecer e ensinar o paciente e seus familiares a
usarem ferramentas para avaliar seu perfil corporal
periestomal e a sadde da pele.

- Ensinar o padente e seus familiares sobre achados
anormais, quando e Como procurar guda;

« Orientar o paciente a estabelecer metas realistas
para alcancar a sadde e qualidade de vida ideais, ao
longo de sua jornada

Valldando as recomendacdes

Uma conferéncia proporcionou a base para a fase
final do processo (ver Figura 1).

Mais de 850 enfermeiros especialistas se reuniram em
Copenhague no final de abril de 2018 para revisar os
resultados do projeto de consenso e dar feedback
sobre as recomendacdes finais. As recomendagdes
forom discutidas em grupos e o feedback foi
documentado. As respostas demonstraram  que
estavam em total concorddncia com as
recomendagdes, e que a educagdo e a comunicagao
sdo as chaves para tornar essas recomendagoes
parte integrante do cuidado G pessoa com estomia.

Considere a forma da drea ao redor do estoma.
E regular, irregular ou abaulada?

A forma ao redor o estoma &
uniforme ou desniveloda?

Processo de avaliagdio de

A drea ao redor do estoma é
fidcida ou firme?

6 ETAPAS

Com base nas informagies
e respostas da pesquisa, as
diretrizes recomendam um

A pele ao redor o estoma tem vincos
superficiais ou dobras profundas?

processo de & etapas para

avaliar o perfil corporal S aeres

periestomal. Qual & a localizagdo do estoma -
acima da linha da cicatriz umbilical,

na linha da cicatriz ou abaixo?

Cual & a posigdo da abertura do estoma e a

‘ i r
Figura 2 altura do estoma em relacfio 4 superficie da pele?
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A importancia
de encontrar o
encaixe perfeito

Nenhum corpo é igual. E por isso que nédo
existe uma unica solucdo de equipamento.
|dentificar o perfil corporal do paciente - e
encontrar o equipamento com O encaixe
perfeito —e uma etapa importante

para garantir a qualidade de vida do paciente.

Multa colsa depende de um encalxe perfelto

Como profissional de sadde, um dos seus objetivos é ajudar os pacientes a
manter uma alta qualidade de vida. Para as pessods Com estoma, a
qualidade de vida estd muito relacionada com a solugdo do equipamento.
Encontrar o equipamento COMeto CoMm um bom encaixe ac corpoe faz
com que se sintam confortdveis e seguros.! Pode gjudd-los a continuar as
suas vidas da mesma forma que faziam antes da dirurgia

Conheca Steve

A experiéncia de Steve Cartmail ilustra isso. Depois de lutar com colite por
muitos anos, Steve fez uma ilecstomic Logo apds a crurgia, ele
desenvolveu uma hérmia

Apds a alta, Steve temtou muitos eduipamentos diferentes, mas os
resultados deixavam muito a desejar. "Tentei todos, mas me davam lesces
cutdneds ou geravam vazamentos®. "5ua confianga fica arruinada quando
vocd é acordado por aguela sensago quente em seu corpo — e wocd
simplesmente sabe que aconteceu de novo.”

Parte do desaofio de Steve era encontrar o equipamento correto. Como
35% das pessoas que vivemn com um estoma?, ele tem um perfil corporal
periestomal abaulado, pois desenvolveu uma hérnia na drea periestomal.
Pessoas com perfil corporal abaulado, muitas vezes, tém dificuldades para
encontrar um egquipamento gque se encaixe perfeitamente, devido a forma
curva da drea periestomal. Este perfil pode dificultar uma vedacdo segura,
pois a base adesiva forma dobras e wvincos oo ser aplicada e
consequentemente falta o adesdo a pele.

11



Um novo equipamento com base cdncava

Steve pode testar um novo equipamento cdncavo, que
& especificamente para pessoas com um perfil corporal
abaulado. O novo equipamento encaixou-se muito bem
@ sua hérmia. *Assim que coloquei o produto, soube gue
tinha encontrado algo que funcionaria para mim®,
explica. "Ficou confortdvel, e me deu a confianga de
que ficaria onde deveria ficar”.

A experiégncia de Steve mostra a diferenca que um
equipamento bem encaixado ac corpo pode fazer na
vida de um paciente e os enfermeiros confirmam isso.
"0 gue & necessdrioc & um equipamento flexivel o
suficiente para se adaptar acs CONLOMMOS COMpOrais,
proporcionandc aos pacientes a seguranca  gue
almejam”, diz Tracey Virgin-Elliston, Enfermeira-Chefe
Especialista, no West Middlesex University Hospital
"zarantir gue um novo produto ofereca melhor

Menos trocas

Percentual de participantes que ndo tiveram
trocas ndo  plangjodas com o “Novo

equipamento” (Vs © seu “eguipamento
usual”). P=0,033

| 38%
® 52%

Flgura 1

B Novo equipamento n=103
B Fguipamento usual n=83

QUAL E A FORMA DA AREA AO REDOR
DO ESTOMA??

seguranca serd uma maravilha para os pacientes, em —

termos de autoconfianca e qualidade de vida.” REGULAR, quando a drea IRREGULAR, quando adrea  ABAULADA, quando a
ao redor do estoma & mais ao redor do estoma afunda drea ao redor do estoma se
WS 45 GWINS 60 & RIS MEpERS ou menos nivelada com o no abddmen criando urm eleva em comparacéio ao
abddmen. formato oco. abddmen criando um pico.
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Steve ndo foi a dnica pessoa a responder positivamente
ao novo equipamento concavo. Os resultados da
avaliagdo do produto mostraram que outros tiveram
uma experiéncia semelhante. O novo equipamento foi
avaliado por pessoas com perfil corporal abaulado, que
normalmente  utiizam um  equipamento  planc. Os
participantes avalioram o equipamento cdncavo por
um periodo de quatro semanas. Eles responderam gue
0 novo equipamento funcionava bem e era confortdvel.
Além disso, a maioria dos participantes ndo teve trocas
ndo planejadas do equipamento, em comparago com
0 equipamento plano que estavam usando (Figura 1).

A vida de paclentes com estoma com perfil
corporal abaulado?

= t&m uma menor qualidade de vida em
comparagdo com pacientes com perfil
corporal regular

« usam mais adjuvantes

- preccupam-se mais Com vazamento

« 500 mais preccupados com a falta de

discrigiio

Qualidade de vida medida
com a Ostomy Q (0-92).

A combinagdo de um melhor encaixe ac corpo
e menos trocas ndo planejadas teve influéncia
positiva na confianga dos participantes que
avaliaram o novo produto, e a pontuagdo total
de qualidade de vida aumentou de 55 para 67
durante a avaliagdo de 4 semanas.?

¢\ 55
1\ 67

Flgura 2

B Novo equipamento n=103
B Fquipamento usual n=83

*proporcdo da populacdo com cada perfil corporal.

"Estou impressionado que o adesivo se move conforme meu
corpo. Eu realmente sinto que consegui seguir em frente e

continuar a minha vida.”
Steve Cartmail

1 Colopkos, Review, Ostomy Lis Sudy, 201516,

2. Colophost, Morket Study, Ostormy Ll Study ECET Pre-Event, 2017, Doto-on-file (PM-04555).

3. Coloplozt, Product Evoluation, SenSum Mio Concowe, 2017, Doto on-file (PM-05104)
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Refletindo a perspectiva do paciente

Entendendo as
complicacoes de
pele relacionadas
ao estoma

O Ostomy Life Study de 2016 objetivou aprender mais sobre
como os equipamentos afetam o cotidiano das pessoas que
vivem com um estoma. A primeira fase reuniu contribuicdes
de enfermeiros especialistas nas reunides do Férum Global
de Estomia da Coloplast, COF, . A contribuicao deles foi a
base para um questiondrio enviado a mais de 20.000
pessoas que vivem com um estoma. Um dos objetivos desta
pesquisa foi entender melhor a prevaléncia de complicagoes
de pele - e como os participantes ficam cientes e/ou
gerenciam tais complicagbes. As paginas a seguir
apresentam destaques, referentes a complicacoes de pele,
do Ostomy Life Study de 2016.

A metodologla

O Ostomy Life Study de 2016 inclui respostas de mais de
4.000 pessoas gque vivem com um estoma em 13 palses. Os
entrevistados incluem usudrios e ndo usudrios da Coloplast.

Os dados foram coletados de 30 de agosto a 3 de outubro
de 2016.

Entrevistados

sy, /3%

@ @ e ®
. dos entrevistados tiveram pelo menos um problema de
® pele em um periodo de 6 meses. Embora todos os tipos de
® o . perfis periestomais lidem com complicacdes de pele, os

perfis corporais irrequlares parecem ter mais dificuldades
com uma gama mais ampla de problemas.

Género Idade

De acordo com o estudo, pessoas de 18 a 59
anos de idade tém maior tendéncia a ter
problemas de pele.

@08 86%

das pessoas de 18-59 anos
de idade tém problemas de

pele

A 72%
das pessoas com mals de

60 anos de Idade tém
problemas de pele

As mulheres relatam ter mais problemas de
pele do que os homens pesquisados.

79%

Tém problemas de pele

697

Tém problemas de pele

Tipo de estoma

Pessoas com uma ileostomia também tém malor prevaléncia de problemas de pele

P ® @

687 80% 69%

das pessoas com das pessoas com das pessoas com
uma colostomia uma ileostomia uma urostomia
tém problemas de tém problemas de tém problemas de

pele pele pele

15
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Medidas tomadas ao ter problemas de pele

Cerca de 25% entram em contato com seu enfermeiro gquando tém problemas de pele e cerca de 17%
nédo fazem nada diferente

D
o
(}}/ entram em contato
9 comoseu enfermeiro

0 usam um produto nde fazem
5 0 /6 de barreira de pele 1 7% nada

Até que ponto os problemas de pele estdo relacionados ao vazamento?

Nossos dados mostram claramente que quanto mails frequentemente as pessoas tém vazamento,
maior € a prevaléncia de complicacfes da pele.

% das pessoas que tém
vazamentos frequentes

tém problemas de pele

9/ das pessoas que tém
= vazamentos ocasionais

tém problemas de pele

9/ das pessoas que nunca
5 9 O tém vazamentos tém

problemas de pele

O que causa problemas de pele

Cerca de 6 em 10 usudrios acreditam
gue seus problemas de pele sfio

respondem que seus problemas
causados por vazamento na pele.

de pele sdo resultado de
vazamento.

A duracgao dos problemas de
pele estd relacionada ao
vazamento!

Duracgdo dos problemas de pele

Os resultados também mostram gque para alguns
usudrios os problemas de pele desaparecem
rapidamente, enguanto sdo continuos para outros.

Os resultados também mostram como a duragdo
das complicagées da pele estdo ligadas a
frequéncia de vazamentos. 44% das pessoas
que tém wvazamentos frequentes ainda tém
complicacdes de pele em comparaco com
apenas 21% das que ndo tém vazamento.

44% das pessoas que tém
vazamentos frequentes

2 4% das pessoas gue tém

vazamentos ocasionais

2 1 % das pessoas que nunca

W Durou até uma semana B Mo trocs s=guint= o probl=ma j& havia tém vazamento

desoparecido

Dwrow mais de uma B Eu zinda renho probl=ma d= pei=

SETTHEng

Pontuacao da Qualidade
de Vida

A pontuacdo da Qualidade de Vida (QV) para
pessoas que tém problemas de pele € de
51, Vs 62 para aqueles sem

apenas ,

problemas de pele.

n 5 1 com problemas
‘ de pele

68
/N 62

de pessoas sem
QV em uma escala de 0-92

Vincos/dobras

i

das pessoas com
vincos/dobras tém
problemas de pele

vincos/dobras tém
problemas de pele

1 Coloplast, Aeview, Dstomy Lie Sudy, 2006, Doin on fe [PUH04085)
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Mapeamento de dreas inexploradas

i Estabelecendo as melhores prdticas “Estamos muito fE.’HZES
Definindo as melhores t - i

r . ®
r at I C as a r a C u I d a d O S sete enfermeiros de cuidados com estoma que juntos VOZ.
reinem 200 anos de experiéncia no cuidado com

Para atender a essa necessidade, a Coloplast facilitou o
desenvolvimento de um conjunto de diretrizes de pedic’:trico a QD ra tem

melhores prdticas, reunindo um grupo internacional de
I

estoma pedidtrico. O grupo iniciou seus trabalhos em Louise Forest-Lalande
janeiro de 2018, e redlzou a sua primeira reunido

C 0 m e5t0 m a p e d idtric 0 presencial em marco do mesmo ano.

Diretrizes de melhores prdticas sobre
cuidados com estoma pedidtrico séo
basicamente inexistentes. Ndo hd
fontes centrais aos quais os
profissionais de satde podem recorrer
a procura de insights e recomendacfes
ao trabathar com estomas em criangas.
As poucas diretrizes que existem ndo
estdo prontamente disponivels ou
acessiveis a todos. Claramente, hd uma
necessidade aguda de diretrizes bem
documentadas para tratar
particularmente este grupo de
pacientes.

Louise Forest-Lalande (RN, M.Ed, ET), enfermeira
especialista com 26 anos de experiencia  em
atendimento  pedidirico, encabecou o trabalho.
Pedimos a ela para compartilhor algumas  ideios
sobre a necessidade de diretrizes de melhores
priticas e nos atualizar sobre como o trabatho evoluiu.

—

O objetivo das diretrizes
de boas praticas no
cuidado com estoma

pedidtrico &:

i
Apolar as melhores rotinas e
resultados, fornecendo uma

fonte central para boas
praticas pedidtricas;

 +

Fornecer informagdes e
recomendages abrangentes
para uma qualidode ideal do

cuidado 4 populaco

pedidtrica com estoma; e

- —
- —

-y

Fornecer recomendagdes
confidvels, baseadas em
evidéncas comprovadas com
referéndas
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lluminando uma drea menos conheclda

"0 cuidado as criangas com estoma ndo & tdo
conhecido”, comenta Louise. "Quando digo das
pessoas que estou trabalhando com criancas e bebés,
elas ficam chocadas ao saber que bebés podem ter
estomas. A primeira reagfo & dizer: "Eu ndo saberia
como lidar com isso. Esse é o objetivo dessas
diretrizes."

"E importante que os profissionais de saide tenham
uma referéncia ou uMm recurso gue possam consultar
oo cuidar de criangas. A referéncia precisa abranger
05 aspectos fisicos dos cuidados pedidtricos, mas
também abordar o ponto de vista psicoldgico®, afirma
Louise.

Obtendo uma expert perspectiva Internaclonal

O conselho de sete enfermeiros representa seis palses
diferentes, o que ajuda as diretrizes a ter uma
perspectiva  mais  internacional.  “"Esperamos
proporcionar um togue mais internacional, diz Louise.”
E realmente enriquecedor porque todos nds viemaos
COMm nossas experiéncias pessoais, compartilhando o
gue aprendemos oM nossa  prdtica  didrio
S5omos  profissionais  experientes, mas ainda
estamos olhando para o futuro para ver como
podemos melhorar a qualidade de atendimento e
a vida desse grupo de pacientes”.

Um documento vivo

Uma vez que as diretrizes foram concluldas, o objetivo
da equipe & traduzi-las em alguns principais idiomas e
gpresentd-los  a  nivel regional, nadonal e
intermacional Eles também guerem sediar webinars;
criar um boletim informativo focado no cuidodo com
estoma pedidtrico; e publicar as diretrizes em
periddicos apropriodos. "NAo queremaos que esse guia
figue na prateleira”, diz Louise. "Predsa ser um
documento vivo, que continuamos alimentando. E
gueremos que todos saibam que essas diretrizes estdo
disponiveis e onde encontrd-las”.

O encontro de um grupo tdo experiente de
enfermeiros de cuidados ds criangas com estomas
também abriu as portas para novos projetos nesse
campao.

"Um dos conselheiros desenvolveu uma ferramenta
de Qualidade de \ida para criangas com estomas, e
ele gostaria que o grupo validasse a ferramenta. E
sempre dificil fazer estudos com criangas, porgue seu
namero ndo & grande o suficiente. Mas com oOs
membros do conselho vindo de diferentes palses,
podemos alcangar mais pessoas”.

Conheca os membros do Conselho Consultivo

Global de Enfermeiros experts no cuidado a

crianga com estoma

Ester Sanchez, Espanha
Claire Bohr, Reino Uinido

=ail Creelman, Canadd
Edith Ekleerman, Holanda

June Alming, ELIA

W
Sophie Vercleyen, Franga '

Louise Forest-Lalande, Canadd
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Mapeamento de dreas inexploradas

Examinando o impacto
emocional para

criancas e adolescentes,

de se viver com um

estoma

Ao olhar para as pesquisas disponiveis sobre o impacto psicologico da
vida com um estoma, praticamente n@o ha informagGo sobre
criancas e adolescentes. Uma revisao de literatura revelou 63
resultados para psicologia de pessoas adultas com estoma, contra
sete resultados para psicologia de criancas/adolescentes com

estoma.

Descobrindo questdes psicossoclals

Dada a falta comparativa de pesquisas sobre o tema,
um grupo de profissionais de sadde decidiu realizar
mais pesquisas nessa drea. O grupo, gue inclui Claire
Bohr, enfermeira pedidtrica de tratamento de estoma
e intestino da University Hospitals Bristol (Reino
Unido), explorou o impacto psicossocial da confecgdo
de estoma pedidtrico.

“Mosso objetivo foi entender melhor as questes
psicossociais que as criangas enfrentam”, explica
Cloire. “Reconhecemos que a importdncia de
gerenciar o estresse e a ansiedade foi bemn relatada,
mas mal gerencioda na  prdtica. ex, o
aconselhamento  pré-operatdric geralmente  se
concentra apenas em possiveis complicagdes
cirdrgicas, e ndo no impacto que a cirurgia terd no
cotidiano dessas criangas”.

Cloire continua. “S5e entendermos O que essos
riangas esto passando, podemos entdo dar um
aconselhamentc  pré-operatdric  mais  realista
Também podemos fornecer as famiflios melthores
mecanismos de enfrentamento, uma vez que
tenhamos uma compreensdo mais clara do que as
criangas com estomas tém que lidar diariamente”.

A primeira fose deste projeto envolveu uma andlise
gualitativa temdtica de criangas em idade escolar e
equipe drdrgica pedidtrica. Usando grupos focais e
entrevistas, a equipe do projeto teve como objetivo
comparar as percepgbes de profissionais e pacientes
sobre o impacto psicoldgico da cirurgia de estoma
na populagdo pedidtrica.

O método

« Andlise qualitativa temdtica a partir da teoria fundamentada,

atraves de grupos focals e entrevistas.

= Criangas de & a 16 anos gue passaram por formacdo ou

reversdo de estoma nos dltimo dois anos.
- Equipe dirdrgica pedidtrica.

« & meninos, 3 meninas (idade média: 14), 10 pais, 16 membros

de uma equipe de cirurgia pedidtrica.

A perspectiva das criangas

Claire explicou que as criangas entrevistadas falaram
livremente sobre os pontos positivos e negativos da
vida com um estoma. Pelo lado positivo, destacaram
poder conhecer novas pessoas, ainda poder socializar
com  Seus amigos e sentir-se melhor.
Mendionaram ndo ter gque ir ao banheiro o
tempo todo como um beneficio, além de poder
continuar com atividades cotidianas como ir & praio.

Pelo lodo negativo, as criangas parecem lutar com
sentimentos de raiva, ansiedade, desconforto,
autoconsciéncio e medo. Algumas sentiom que havia
muitas atividades que ndo podiam mais participar,
como dormir na casa de um amigo, aproveitar as
férios, natagdo e outros esportes.  Algumas
lutavam com vazamentos e mau cheiro. Outras
viom a troca da bolsa COmao urm
dborrecimento.  Elas  também  comentaram que
a drurgia teve um impacto negativo em  suad
escolaridade, fazendo com que perdessem aulas e
tivessem fraco desempenho como resultado.

A perspectiva dos profisslonals

Os membros da equipe cirdrgica pedidtrica
comentaram trés temas distintos: informaglo e
treinamento de paciente intermado, interacbes
escolares e sodais, e imagem.

Em relacdo as informagdes e treinamento de paciente
internado, a equipe cindrgica constatou que, em geral,
05 pacientes eram bem-inforrnados sobre a vida com
um estoma - embora o fipo de cirurgia, urgéncia ou
eletiva, impactasse no nivel de informagdo. A equipe
cirdrgica acreditava que os pacientes seriam capazes
de cuidar de seus estomas de forma independente
apds a alta, especialmente os adolescentes.

Em termos do impacto nas dreas escolar e social, o
grupo acreditava que usar banheiros pdblicos ou
escolares  era  um problema  devido ao
constrangimento com o cheiro. Eles esperavam que o
autocuidado na escola teric muito a ver com a
compreensdo da instituigdo. Quanto a premissa, se 0s
pacientes estariam ou ndo dispostos a contar aos
amigos sobre a estomia, as opinides do grupo ficaram
divididas. Houve também incerteza sobre como o
equipamento se sustentaria durante os esportes de
contato.

Segunda etapa do projeto

A segunda fase do projeto foi coletar dados tanglveis
e quantitativos que poderiam ser utiizados para
orientar © aconselhamento  pré-operatdric e o
controle das expectativas de futuros pacientes. Isso foi
feito enviondo guestiondrios para criangas e seus
pais/cuidadores.
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Mapeamento de dreas inexploradas

Apoio nutricional e
beneficios adicionais
para bebés com

estomas

A realimentagdo da fistula mucosa
emergiu como uma forma de atender as
necessidades nutricionais e de desen-
volvimento de bebés com estomas.
Como essa prdtica realmente funciona
— e 0 que a literatura e os médicos tém
a dizer sobre essa opgtio de tratamen-
to? Este artigo compartilha percepgdes
de nossa pesquisa recente.

ComplicagBes comuns com beb&s prematuros

A drurgia de estoma pode ser uma opgdo de
tratamento necessdria  em bebés prematuros.
Infelizmente, esta cirurgia pode levar a complicacGes
adicionais.

De acordo com um estudo, 6% dos bebés com peso ao
nascer abaixo de 1500 gramas desenvolveram
inflamagdo intestinal, conhecida como Enterocolite
Mecrosante (MEC). E 56% desses bebés precisaram de
resseccdo intestinal e construgdo de estoma.!

Ma maioria dos casos, a construgdo de estoma & um
procedimento  tempordric  realizado apds a
remogdo da parte necrosada do intestino. Embora o
comprimento desta parte do intestino varie de um
paciente para o outro, a parte inferior do intestino
pode ndo ser afetada. Apds o procedimento cindrgico,
o bebé, muitas vezes, terd dois estomas: um estoma
produtor (proximal) e uma fistula mucosa, a
parte distal do intestino conectada ao reto.
Como a parte inferior do intestino ainda estd
funcionando, o estoma pode ser revertido uma vez
que o bebé esteja estdvel.

A rota do quimo pelo intestino com

ou sem realimentagdo

Afrofia
5 A

SEM HEALIMENTACAU
Somente coleta do efluente

.F_*:turm

Embora a resseccdo intestinol e a construgdo de
estoma sejam necessdrias, vdrios efeitos colaterais
indesejodos podem surgir.

Quando o intesting delgado é separado do sistema
digestivo, ele ndo recebe os nutrientes de que precisa
do quimo - o que pode, em Ultima andlise, levar A
atrofia do intestino. O intestino delgado tambem
suporta a absorgGo nutricional do bebé, a rotatividade
do sal biliar e o equillbrio dos fluidos — e essas fungdes
podem ser comprometidas se o intestino delgodo nio
for usado.”

Realimentacfio da fistula mucosa: os beneficlos e as
barrelras

Uma forma de prevenir esses efeitos colaterais &
atraves de um procedimento chamado realimentagdo
da fistula mucosa. Refere-se ao processc de pegar
guimo produzido pelo estoma superior e transferi-lo
para a parte inferior, distal do intesting 4

Para saber mais sobre os prés e contras deste
procedimento, realizamos uma pesquisa online entre
30 médicos (incluindo neonatoclogistas e cirurgices
gastrointestinais) nos EUA, Reino Unido, Canadd,
Itdlia e Alemanha® e combinamos so com uma
pesquisa sistemdtica da literatura.* &% Utiizando
uma escala de cinco pontos ("muito pouco
importante®, "pouco importante”, ® mais ou menos”,
"importante”, "muito importanta®), os médicos foram
convidados a avalior diferentes afirmacgtes sobre os
possiveis beneficios, bern como os riscos e obstdculos
envolvidos na realizagdo da realimentagdo da fistula
MuUCosa.

COM REALIMENTACAD
Crescimento intestinal e
colonizagdo microbiana

Figura 1

0 que é realimentacdo da fistula mucosa?

O processo de pegar o quimo produzido pelo
estoma superior (proximal) e transferi-lo para uma
parte inferior (distal) do intestino.**

Mossos achados revelaram gue a realimentagdo da
fistula mucosa tem uma série de beneficios
significativos®

+ Menos complicagdes relacionada ao equilibric de
fluldos e apectos nutriclonals: Ao nutrir o intestino
distal, a realimentacfo ajuda a reduzir o ndmero de
complicag@es nutricicnais, p.ex., as relacionadas ao
apoio nutricional parenteral e perdas de fluidos. >

+ Menos complicagbes assocladas: Com menos
necessidade de suporte nutridonol parenteral,
também vemos uma redugfo na colestase

* Malor sucesso na anastomose (reversiio do
estoma): Os bebés gue recebem realimentagdo tém
mostrado uma maior taxa de sucesso guando o
estoma & revertido e o intestino reconectado.?®

* Aumento da taxa de crescimento: Os bebés gque
recebem realimentagdo mostram uma taxa de
crescimento significativamente maior 2272

* = B0% dos médicos entrevistados afirmaram gue a
realimentacdo era "importante” ou “muito
importante” para melhorar o crescimento da crianga®
* = L0% dos médicos entrevistados afimaram gue a
prdtica era "importante” ou “muito importante” para o
desenvolvimento do sistema imunocldgico e a taxa de
sobrevida®
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Apesar dos beneficios relatados associados a
realimentagdo, o procedimento ainda ndo &
uma prdtica comum. A literatura sobre o tema
e a pesquisa médica identificaram trés prindi-
pais barreiras G adogdo generalizada:

- Complicacdes: Alguns dos artigos relataram
alguns incidentes de complicagSes importan-
tes (p.ex., ruptura intestinal ou sangramento
intestinal); outros descreveram preocupacdes
relocionadas ao crescimento excessivo de
bactérias intestingis, devido ao tempo gue o
efluente permaneceu na bolsa® e
possivel sepse atraves da introdugdo de
bactérias patogénicas.'™?

« Equipamento: Mais de 30% dos medicos
entrevistados destacaram a falta de um bom
equipamento de estomia para realimentacdo.
Se estivesse disponfvel, =70% prefeririom uma
bolsa estéril para realimentagdo.s

= Falta de tempo: 20% dos médicos achavam
gue o procedimento de realimentagdo &
muito demorado para os enfermeiros realiza-
rem.®

Perspectivas futuras?

Para que a realimentagdo se torme uma
pratica generalizada, os profissionais de sadde
predisardo estar convencidos de que os bene-
ficios da prdtica superam os riscos, bem como
O tempo extra necessdrio para a enfermagem.
De acordo com a nossa pesquisa, este parece
Ser 0 Caso.

« 80% esperam que a realimentagdo seja
praticada com mais frequéncia no futuro

« 53% acreditam gque os beneficios da
realimentagdo superam os riscos, enguanto
10% acreditam que ndo. 37% disseram
que depende da situagio.®

Para que o procedimento se torme generaliza-
do, no entanto, mais evidéncias sdo necessd-
rias. Os medicos pesguisados esperam gue
estudos futuros demonstrem o impacto positi-
vo que a realimentacdo pode ter no cresci-
mento, desenvolvimento do sistema imunold-
gico e mortalidade de bebés prematuros com
estomas.

Hd outro fato que & extremamente importante
para a adogdo do procedimento, gue & a
presenca de diretrizes de  melhores
praticas. """ Os hospitais precisarfo discutir e
preparar tais protocolos para gudar a
minimizar quaisquer possivels riscos ou
preccupacies relacicnados ao
procedimento.

Os 3 principais beneficios
da realimentacdo da
fistula mucosa é assegurar
a transferéncia nutricional,
de anticorpos e protecao
microbiana para a parte
inferior do intestino?®

3 Transferéncia de anticorpos
e bactérias do leite materno

Ducto ldcteo

Glandulas
ldcteas

Sino ldcteo

O que & quimo?

Quimo & o alimento parcialmente digerido que,
no caso dos bebés, consiste em leite materno.
O quimo gjuda o intestine delgado:

« gstimulando o crescimento intestinal ;

- transferindo anticorpos g4 e bactérias para o
intestino delgaodo, o que pode ajudar no
desenvolvimento do sistema imunoldgico;

« colonizando-o com bactérias da mée e do
intesting grosso.

1 Estimula o crescimento intestinal

o« — @

D G

Atrofia Intestinal

Crescimento Intestinal
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2 Coloniza o intestino delgado com bacteérias
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Imunidade intestinal da crianca
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Proporcionando melhores resultados

Caminhos cruciais
para a cura

Rune Ngrager,
M5c., PhD, Behavioural psychologist, CEQ design psychology

Mette Terp Heybye,
Associate Professor, Medical anthropologist, BA, M5c, PhD

Ir além da pratica clinica de cuidados com estoma é vital quando
se trata de ajudar as pessoas a se sentirem mais confiantes a
seguir em frente. As pesquisas agora confirmam o que muitos de
vocés sabem e pratcam hd muito tempo: que o
reconhecimento (a empatia) e o cuidado abrem caminho para a

cura.

Traumas - como doengas cronicas - podem perturbar
0 senso de identidade do paciente. As pessoas nesta
situagdo, muitas vezes, se descrevem como “perdidas
no escurc” - sentindo uma perda de si mesmas, uma
perda de energia e uma perda de propdsito na vida.!

Curando o “eu” ferldo

MNao é de surpreender, entdo, que quando as pessoas
com estoma sdo encorgiadas a se envolver no
autocuidado, eles podem dizer: "Cual é o ponto? Eu
ndo consigo nem interagir com as pessods, muito
menos realizar uma tarefa didria como esta.® O que a
pessoa estd realmente dizendo € gque ela ndo
consegue imaginar seu “eu” futuro. Ela é incapaz de
enfrentar o novo normal e, portanto, ndo pode
Ccomegar a cuidar de si mesma novamente.

Entdo, como wvocé responde a uma pessod
emocionalmente abalada — a um paciente que perdeu
0 senso de vida prapria?

A partir de pesguisas sobre como as pessoas
vivenciam e convivemn com a doenga, sabemos que os

encontros sociais durante o tratamento sdo cruciais
para ajudar a restourar o senso de identidade do
paciente e a facilitar o sua transicio para o
autocuidado.!

Momentos de oportunidade

Palavras de conforto estdo longe de ser suficientes.
Dizer: "Ndo se preocupe, vai ficar tudo bem” ndo é
realmente ouvir o paciente ou reconhecer o seu
sofrimento. Como cuidador profissional, é importante
relacionar-se (ter empatia) com o soffimento do
paciente durante o tratomento. Ao fazer o paciente
se sentir visto e ouvido, voc@ cria um espago onde a
identidade pode ser restaurada’

Achados recentes nos dizem que Os pacientes mais
confiantes a seguir em frente na vida, foram os que
tiveram encontros sociais significativos na clinica com
profissionais de sadde! Um toque carinhoso, p.ex.,
asseqgurando & paciente que elo ndo precisa estar
“bem” ou ser “corgjosa”, ou uma resposta honesta
reconhecendo que a sua nova vida ndo serd a mesma
de antes.

Imaginando um novo normal

Interactes abertas e honestas afastam a pessoa de ser
tratada como "um paciente® para ser vista como um
Ser humarno.

Ap gjudd-la a imaginar a vida além do ambiente
hospitalar, vocé gjuda a pessood a4 compreender o
momente  entre o real (um  estado  fisico
enfraquecido) e o potencial (o corpo competente se
gjustando @ vida com uma condicdo cronica)? E
neste processc gQue 4 restauragdo gradual da
identidade pode ocorrer.

A caopacidade da paciente wvisualizar um novo normal e
comecar a se cuidar novamente focdlita a transicdo.
Ajudo-a a ver gque o outocuidado com a condico
crinica & uma prdtica empoderadora. Trazer a pessoa
para este estdgio & exatomente o que vocés podem
gjudar a fazer. E ao fazé-lo, abrird o caminho para a
cura de si mesma e melhores resultados; adocdo de
tratamento.

1 Hoybye MT. and Tjormhoj-Thomssn T, Encounters in conoer treptment. Inbersubjectise configurtions of o need for rehobiitation. Medicol Anthropology Quorterdy,
2014 ZR{II0E-27 doic 10,1111 fmag )

2 Novok, | Meoningful Leorming: The Essential Foctor for Conceptual Thonge: i Limited or iInoppropriabe Proposisonol Hesromchies Lending to Emposesrment: of Leormers, 2002,
Sdi Bd, B G48-E71

3 Cp Mozsumi, B. 2002, Porobies for the Virtuol. Movement, Affect, Sensotion. Durbam, BC: Dulke: Unisersity Press.
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Proporcionando melhores resultados

Explorando o fardo da
doenca para pessoas
com estoma

Este artigo explora o impacto econdmico e social de viver com um
estoma - e como profissionais de saude podem ajudar os
pacientes a aceitarem a sua condicdo e continuarem sendo
membros ativos da sociedade.

Gasto total com saude dividido por tipo de estoma*

euros/ano

x2.72
i Despesa total com sadde
Colostomia (custofano). O estudo
descobriu que pessoas Com
ileostomia tinham o maior
gasto médio com sadde.

x4,54

lleostomia

17ET1E

x2 88

Urostomia
B Populagdo com estoma

N e B Populagdo de controle
"Excl custos edontoldgicos, juridicos e perda de produtividode

Flgura 1

Vivendo com um estoma

As reacfes ao viver com um estoma sdo variadas e
complexas. As pessoas podem  se  sentir
sobrecarregadas, desanimadas, irritadas ol
envergonnhadas. Elas podem ter dificuldade em
entender e aceitar como O estoma impacta a vida
cotidiana

Isso pode ser um fator contribuinte para a
prorrogacdo da licenga médica, reducdo permanente
da jormada de trabalho ou, na pior das hipdteses,
desemprego permanente. Todos esses resultados tém
um impacto significativo na economia da sociedade. '

Explorando o impacto econdmico e soclal

Um estudo recente sobre o fardo da doenca
investigou dados reais de reclamagdes de 2,5 milhdes
de beneficidrios dlemdes. O estudo analisou trés
grupos de pessoas; pessoas com  colostomia,
ileostomia ou urostomia. As populagdes de controle
consistiam  em  uma amostra  aleatdric de
beneficidrios. Para cada pessoa inclufda na populagdo
com estoma, 50 pessoas Com a mesma idade e sexo
foram incluldas nas populagGes de controle. O estudo
examinou a prevaléncia de condigGes médicas, custos
de sadde relacionados aos tratamentos e os Custos
econdmicos decorrentes de perdas de produtividade
na populagfio com estoma ao longo de 2015.*

O estudo descobriu que pessods COM  estoma
representam um custo significativamente maior para
0 sistema de sadde em comparagdo com a populacdo
de controle (Figura 1). Elas também sGo menos
propensas a serem parte da " populagdo ativa” - isto
& a proporc@o da populagdo gque estd empregada,
procurando emprego ou ativa em trabalho voluntdrio
(Figura 3). E os que fazem parte da "populacdo ativa”
tém significativamente mais dias de licenga médica
em relagio a populagio de controle (Figura 4). O
numero de dios de licenga médica das pessoas com
um estoma levou a uma perda média de
produtividade para a sociedade de € 11.660 por ano.?

O papel do profissional de sadde

Como profissionais de saude, vocéds desempenham
um papel vital em agjudar pessoas COmM estoma a
aceitarern  as  implicagbes da  sua  condigdo.
Logicamente, hd muitos aspectos do fardo da doenca
que estdo fora do seu controle. No entanto, algumas
das forgas motrizes por trds da licenga médica e do
desemprego sfo psicoldgicas. Pessoas com estoma
gue lutam contra o constrangimento, medo de
vozamento, falta de discrigdo e trocas ndo planejodas
de equipamentos, podem sSer mais propensas a
se "gusentar” da vido.

Ao trabalhar com os usudrios nas fases inicias -
ajudando-os a descobrir e enfrentar os seus medos -
vocés podem colocd-los no caminho da aceitagdo e
estes  voltarem a ser membros produtivos da
soCiedade.

Definindo *fardo da doenca”

“Fardo da doenca” @ um termo gue
se refere ao impacto de uma doenga
em um pals, regido espedfica,
comunidade ou individuo. Pode ser
caloulado examinando a prevaléncia
da condicdo e o seu impacto na
expectativa de vida e as taxas de
mortalidode em uma drea
especifica. Inclui o impacto
econdmico na sociedade, os custos
diretos e indiretos de morte
prematura, incapadidade e doengas
reladonadas. O fardo também inclui
o impacto na qualidade de vida e no
estodo de sadde dos individuos.®
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Distribuicdo do gasto total em saude* Dias de licenca médica para a populagao ativa*
para pessoas com um estoma Dias/ano

€/ano Distribuig@io dos gastos totals com sadde

para uma populagdo com estoma. . . -
e e e e Colostomia lleostomia Urostomia

pelos custos de medicamentos. 6 Odins 6 9dius 47dias
12dias 19diu5 17di05

B Custos de internagdo

o B Populacdo com estoma Dlas de licenga médica para a populaciio ativa.
W Custos ambulatoriais As pessoas com um estoma que fazem parte da
w Custos de medicagédo B Populagdo de controle populacéio ativa t&m um ndmero maior de dias de

licenca médica do que a populagio de controle.
B Custos de Enfennmru Espenulrstﬂ "Empregados, procurando emprego ou ativo em trabatho voluntdrio

e equipamento de estomia

B Custos de outros dispositivos
e servicos médicos

Figura 2 Flgura 4
"Excl custos odontoldgicos, juridicos e perda de produtividode
Populagado ativa* dividida por tipo de estoma
Diasfano
Colostomia lleostomia Urostomia
12% 31% 12%
+) o) 0,
25%  43%  19%
B Populagdo com estoma Populacio ativa. O ndmero de pessoas Com um
estoma que fazem parte da populacdo ativa Os
B Populagdo de controle que estfio empregados, procurando emprego ou

fazendo trabalho voluntdrio, € menor em compa-

TR e ragdio com a populagdo de controle.

em trabatho wolwntdrio
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