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Resumo

Objetivo: O objetivo deste estudo foi investigar em profundidade as experiéncias de adolescentes turcos
vivendo com ostomia.

Métodos: Este é um estudo fenomenoldgico hermenéutico qualitativo. A populagédo do estudo foi composta
por 11 adolescentes ostomizados da Turquia, com idades entre 12 e 21 anos. Os adolescentes participaram
de entrevistas semiestruturadas com perguntas abertas sobre suas experiéncias com a ostomia. Os dados
foram coletados entre janeiro e maio de 2019.

Resultados: Quarenta e seis afirmagdes significativas foram extraidas e agrupadas em sete temas. Os temas
foram: desconforto, ocultagdo da ostomia, imagem corporal alterada, ambiente social protetor, experiéncias
de oragdo, problemas vivenciados com a bolsa de colostomia e cuidados com ela, planos futuros alterados.

Concluso: Os resultados do estudo identificaram uma série de desafios na vida dos adolescentes com
ostomia. Os resultados podem ser Uteis para os profissionais de salide apoiarem seus pacientes adolescentes
com ostomia. Além disso, esses achados podem servir de base para a realizagdo de estudos futuros para
melhorar a qualidade de vida dos adolescentes ostomizados.

Abstract

Objective: This study’s purpose was to investigate the experiences of Turkish adolescents with stoma in
greater depth.

Methods: This is qualitative, hermeneutic phenomenological study. The study population consisted of 11
adolescents with stoma aged 12-21 years, in Turkey. Adolescents took part in semi-structured interviews
consisting of open-ended questions about their experiences about stoma. Data were collected between
January-May 2019.

Results: Forty-six significant statements were extracted and clustered in seven themes. The themes were,
discomfort, concealing the stoma, changed body image, protective social environment, praying experiences,
experienced problems about stoma bag and stoma care, altered future plans.

Conclusions: The findings of the study identified a number of challenges in the life for adolescent with ostomy. The
results can be helpful for the health care providers to support their adolescent patients with ostomy. In addition, these
findings can be base data to conduct future studies to improve quality of life of the adolescents with ostomy.

Resumen

Objetivo: El objetivo de este estudio fue el de investigar en profundidad las experiencias de adolescentes
turcos que viven con ostomia.

" Universidade de Ancara, Faculdade de Enfermagem, Ancara, Turquia.
Conflitos de interesse: nada a declarar.

Acta Paul Enferm. 2022; 35:eAPE0334345. u



https://orcid.org/0000-0001-8751-1898
https://orcid.org/0000-0001-8751-1898
https://orcid.org/0000-0001-8751-1898
https://orcid.org/0000-0001-8751-1898

Experiéncias de adolescentes turcos de viver com ostomia: um estudo qualitativo

Métodos: Este es un estudio fenomenoldgico hermenéutico cualitativo. La poblacion objeto del estudio estuvo compuesta por 11 adolescentes ostomizados
de Turquia, con edades entre los 12 y los 21 afios. Los adolescentes participaron de entrevistas semiestructuradas con preguntas abiertas sobre sus
experiencias con la ostomia. Los datos fueron recopilados entre enero y mayo de 2019.

Resultados: Cuarenta y seis afirmaciones significativas fueron extraidas y agrupadas en siete temas. Los temas fueron: incomodidad, ocultacion de la
ostomia, imagen corporal alterada, ambiente social protector, experiencias de oracion, problemas vividos con la bolsa de colostomia y sus cuidados, planes

futuros alterados.

Conclusion: Los resultados del estudio identificaron una serie de desafios en la vida de los adolescentes con ostomia. Los resultados pueden ser de utilidad
para que los profesionales de salud les brinden apoyo a sus pacientes adolescentes con ostomia. Ademas, esos hallazgos pueden servir de base para la
realizacion de estudios futuros para la mejora de la calidad de vida de los adolescentes ostomizados.

Introducao

Colostomias sao indicadas em vdrios processos pa-
tolégicos, incluindo tumores malignos, doengcas
inflamatérias intestinais, problemas neurolégicos,
doengas urolégicas, lesoes traumadticas e diverticuli-
te.!) Vidrios estudos j4 enfocaram as cargas fisiol4gi-
cas, econdmicas e psicolédgicas de adultos que vivem
com ostomia, como suas complicagdes fisicas, dimi-
nui¢ao da vida sexual, distdrbios do sono e fadiga,
além de deterioragoes na imagem corporal, vida so-
cial e condigoes de trabalho, bem como as questoes
sociais associadas a tudo isso.*™

Os adolescentes podem ter ostomia devido a
condigbes congénitas ou doengas adquiridas, como
malformagio anorretal, doenca de Hirschsprung, per-
furacdo intestinal, cAncer ou doenca inflamatéria in-
testinal.® Problemas especificos de desenvolvimento
surgem no periodo da adolescéncia até a idade adulta
jovem (isto é, autonomia, relacionamentos e outros).
Como alguns jovens nao conseguem superar todos
esses problemas sem dificuldades, ter uma doenca
cronica representa um obstdculo adicional.”’ Lidar
com a cirurgia de ostomia na adolescéncia aumenta os
desafios j4 associados a essa fase da vida. No entanto,
a literatura com foco em adolescentes ostomizados é
atualmente insuficiente, pois foram encontrados ape-
nas quatro estudos sobre o assunto, esses estudos nio
foram publicados recentemente e um deles foi projeta-
do de forma retrospectiva.®?

Um estudo com adolescentes com ostomia foi
conduzido por Erwin-Toth (1999), no qual os pro-
blemas enfrentados por adultos que foram subme-
tidos a cirurgia de estoma entre as idades de 6 e 12
anos foram avaliados apenas de forma retrospectiva.
De acordo com os resultados, os adultos afirmaram
ter experimentado dificuldades na adolescéncia,
como alcangar uma qualidade de vida normal en-
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quanto lidavam com sua ostomia na escola. Além
disso, afirmaram ter problemas com a imagem cor-
poral e sentir raiva, vergonha e depressao.® Outro
estudo, conduzido por Nicholas et al. (2008), ana-
lisou as experiéncias de adolescentes que vivem com
ostomia ou bolsa em ] com idades entre 13 e 19
anos. Neste estudo, a sensacio de intrusio no seu
corpo, alteragdes da imagem corporal, diminui¢io
da independéncia, segredo em torno da ostomia,
ajustes ao longo do tempo, desafios para a familia
e estratégias para prosseguirem com suas vidas de
forma construtiva foram identificados como temas
nos desafios enfrentados pelos adolescentes.”” Da
mesma forma, um estudo qualitativo de Savard e
Woodgate (2009) com 6 adultos jovens com osto-
mia, com idade de 19 a 24 anos, descobriu que eles
haviam tido emogoOes negativas, como constrangi-
mento, sentir-se diferente, frustra¢io e preocupa-
¢a0, bem como um sentimento de restri¢ao, perda
de controle e dor."” Os resultados de outra pesquisa
qualitativa com adolescentes ostomizados mostra-
ram que as bolsas tém efeitos fisicos e sociais negati-
vos na vida das pessoas.”

As experiéncias com a ostomia podem variar de
acordo com as caracteristicas sociais e culturais do
individuo.">'» Por exemplo, nio h4 estudos sobre
as experiéncias de adolescentes com ostomia especi-
ficamente na cultura turca, onde a maioria das pes-
soas ¢ de religido mugulmana.

Na religido muculmana, sio prescritas cinco
oragoes didrias e para cada uma, o devoto deve estar
em um estado de pureza ritual por meio da ablugao
fisica. Esse estado deve ser mantido por toda a dura-
¢ao de cada ora¢io (5-10 min), sendo a oracio serd
considerada invdlida. Fungées corporais, incluindo
a micgio e a passagem de flatuléncia ou fezes, reque-
rem que a ablugio seja refeita.!"” Esta pode ser uma
razdo para a qualidade de vida significativamente


https://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/micturition
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inferior relatada por pacientes muculmanos apés a
cirurgia de ostomia em comparagio com nio mu-
culmanos." Portanto, o objetivo do presente estu-
do foi investigar em profundidade as experiéncias
de adolescentes turcos com ostomia.

Métodos

A fim de explorar as experiéncias dos adolescentes
com ostomia, foi elaborado um estudo fenomeno-
l6gico hermenéutico qualitativo. A fenomenologia
hermenéutica é um tipo especial de interpretagao
fenomenoldgica, projetada para revelar significados
ocultos nos fendmenos. Esta abordagem foi esco-
lhida porque a abordagem fenomenolégico-herme-
néutica é essencialmente uma filosofia da natureza
da compreensio de um fenémeno particular e da
interpretagdo cientifica dos fendmenos que apare-
cem no texto ou na palavra escrita.!*!”

Em vez da idade de 10 a 19 anos, uma definicao
de 10 a 24 anos corresponde mais de perto ao cres-
cimento adolescente e 2 compreensao popular desta
fase da vida, porque a adolescéncia engloba elemen-
tos de crescimento biolégico e importantes transi-
¢oes de papéis sociais, ambos os quais mudaram no
século passado."® A amostra do estudo incluiu 11
adolescentes com ostomia identificados por meio de
um método de amostragem homogéneo e intencio-
nal. Os critérios de inclusiao foram: i) ter feito uma
colostomia, ileostomia ou urostomia pelo menos
dois meses antes; ii) idade entre 10 e 24 anos; iii)
nao estar hospitalizado no momento da coleta de
dados; iv) ser capaz de falar e entender o idioma
turco; v) o adolescente e sua familia concordarem
em participar; e vi) nao ter um diagndstico de trans-
torno mental que pudesse interferir nas entrevistas.

Os dados foram coletados no periodo de janeiro
a maio de 2019, por meio de entrevistas em pro-
fundidade. Os dados foram coletados por meio de
entrevistas presenciais (2 participantes) ou telef6-
nicas (9 participantes), de acordo com as preferén-
cias dos participantes.!” As entrevistas presenciais
foram realizadas na sala das pesquisadoras na uni-
versidade e as telefonicas na casa dos adolescentes.
Como nao hd nenhum registro formal de dados de
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adolescentes com ostomia na Turquia, as informa-
¢oes de contato dos participantes e de seus familia-
res foram obtidas nos prontudrios de duas empresas
que comercializam materiais para ostomia. Os pais
dos adolescentes foram chamados por telefone pelas
pesquisadoras. O objetivo e o contetido do estudo
foram explicados a cada pessoa.

Primeiramente, foi recebido o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e, em seguida,
as entrevistas foram agendadas pelas pesquisadoras.
com os adolescentes que aceitaram participar do
estudo As entrevistas foram realizadas em hordrios
adequados tanto para os participantes quanto para
as pesquisadoras e foram feitas uma vez com cada
adolescente. Todas as entrevistas com os partici-
pantes foram realizadas pelas duas pesquisadoras.
As entrevistas foram gravadas com um gravador de
voz, apds obtida a autorizagio por escrito dos par-
ticipantes e de seus pais. A duragio das entrevistas
variou de 20 a 60 minutos. Antes do inicio de cada
entrevista, os participantes preencheram uma “ficha
de identificagio do ostomizado” e as entrevistas fo-
ram realizadas no formato semiestruturado.

Ao mesmo tempo, foi dada atengio ao ambien-
te das entrevistas presenciais. O ambiente fisico era
limpo, com aroma agraddvel, arejado, mantido em
temperatura adequada, confortdvel e tranquilo. No
ambiente de entrevista, os assentos foram arranja-
dos em duplas para permitir a comunicagio face a
face apropriada, com dgua e guardanapos também
sendo fornecidos. Durante as ligagoes, os adolescen-
tes foram orientados a ficar em um ambiente onde
pudessem falar sozinhos e com conforto. Todas as
entrevistas foram realizadas sem a presenca dos pais
dos adolescentes. A coleta de dados foi encerrada
com base na satura¢ao dos dados (ou seja, caso nao
fossem recebidas novas informacées, fossem recebi-
das informagoes repetidas ou nio surgisse na con-
versa mais nenhuma unidade de significado).

Ferramentas de coleta de dados

* Individuos com formulério de identificagao
de ostomia: Este formuldrio foi criado pelas
pesquisadoras deste estudo apds uma revisao
da literatura correspondente.®!?% Este for-
muldrio possui 2 segoes e é composto por 14

Acta Paul Enferm. 2022; 35:eAPE0334345. m



Experiéncias de adolescentes turcos de viver com ostomia: um estudo qualitativo

questdes no total. A primeira se¢io, composta

por 8 questoes, trata de informagc’)es pessoais.

A segunda se¢do, composta por 6 questdes, foi

elaborada para avaliar as caracteristicas da osto-

mia dos individuos.

* Formuldrio de entrevista semiestruturada:
Este formuldrio foi criado pelas pesquisadoras
com o objetivo de conhecer as vivéncias dos
adolescentes com ostomia.®*!12 O formuld-
rio consiste em perguntas abertas que fornecem
respostas gerais e aprofundadas para identificar
experiéncias potenciais. A entrevista comegou
com uma pergunta ampla e aberta: “Que tipo
de experiéncias vocé tem com a ostomia?” Essa
pergunta geral foi seguida por perguntas para
encorajar os participantes a fornecerem respos-
tas mais aprofundadas.

Para avaliar a adequagao das questoes gerais de
estimulo, o formuldrio de entrevista semiestrutura-
da foi avaliado por trés pesquisadores enfermeiros,
especializados respectivamente em pesquisa quali-
tativa, ostomia e vivéncia do adolescente, antes da
coleta de dados.

As distribui¢oes de frequéncia e de porcenta-
gem das caracteristicas descritivas dos participantes
foram calculadas por meio do pacote de soffware
SPSS (SPSS for Windows, versao 15.0; SPSS, Inc.,
Chicago, IL, EUA).

A anilise fenomenoldgica hermenéutica foi rea-
lizada manualmente nas transcri¢oes das entrevistas
pela primeira e a segunda autoras, com o objetivo
de explorar os principais temas relacionados as ex-
periéncias do adolescente com a ostomia. Foram se-
guidas trés etapas principais na andlise:*”

1. Todas as entrevistas foram lidas individualmen-
te pelas duas pesquisadoras, para elas terem
uma nogao de todo o texto. As impressoes das
pesquisadoras sobre o texto foram entio docu-
mentadas e discutidas.

2. O texto foi dividido em unidades de significa-
do, que foram transformadas com o conteido
intacto. A partir de cada unidade de significado
transformada, vérios rétulos foram criados para
descobrir temas comuns.

3. As pesquisadoras leram o texto vdrias vezes e
realizaram a interpretacio dos dados durante
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esta etapa, descrevendo os temas dentro dos da-
dos. Um exemplo de processo de andlise de da-
dos nesta pesquisa é apresentado no Quadro 1.

Quadro 1. Exemplos do processo de analise
Unidade de Significado Rétulo Tema

“... Ndo vejo muito meus amigos depois da cirurgia. | Sentir Constrangimento
S6 tenho uma amiga, porque ela sabe que tenho constrangimento
ostomia, por isso continuo a vé-la. Nao me encontro | com 0s amigos

com outros amigos”

“... Quando ha algum odor na sala de aula, eles Sentir
abrem a janela ou usam o spray de ambiente. Eu constrangimento
ndo quero ir a escola” na escola

“... Uso roupas mais soltas e mais confortaveis. A Ocultar a Ocultagdo da
bolsa as vezes se enche. Entdo, se 0 meu tamanho | ostomia usando | ostomia

de roupa for 0 pequeno, agora compro no tamanho | roupas largas
médio.”

Em uma pesquisa qualitativa, o rigor cientifico
pode ser garantido por meio de quatro critérios: credi-
bilidade, transferibilidade, confiabilidade e confirma-
bilidade.?V Neste estudo, a credibilidade foi facilitada
pelo envolvimento constante com os dados durante
todas as fases e pela realizagao de andlises colaborativas.
Para realizar uma verificacao externa, os temas emer-
gentes foram revisados e aprimorados por duas pes-
quisadoras de enfermagem que néo participaram das
entrevistas. Com a credibilidade assegurada, a confia-
bilidade, por sua vez, foi garantida. Para avaliar a trans-
feribilidade das descobertas, nds as descrevemos para
dois publicos. Finalmente, uma trilha de auditoria
serviu como documento para garantir a confirmacio.

Os procedimentos do estudo foram analisados
e aprovados pelo Comité de Etica da Universidade
de Ancara em 7 de janeiro de 2019, recebendo o
ndmero de aprovagio 911. A confidencialidade foi
garantida e os participantes tinham a liberdade de
se retirarem do estudo a qualquer momento. As
pesquisadoras atribuiram a cada adolescente um
namero para ocultar sua identidade e entregaram
a cada participante e aos seus pais uma folha de in-
formacio contendo detalhes do estudo; essa folha
foi lida com atencio e explicada pelas pesquisadoras
antes das entrevistas. As entrevistadoras permitiram
que os participantes e seus pais lessem as informa-
coes escritas, refletissem sobre elas e tomassem suas
préprias decisoes antes de dar seu consentimento
informado. Os formuldrios de consentimento livre
e esclarecido foram enviados aos participantes e aos
pais que nao foram encontrados pessoalmente.



Resultados

Onze adolescentes estiveram envolvidos neste estu-
do — dois rapazes e nove mogas. A distribui¢ao dos
participantes de acordo com suas informagoes de
apresentagdo ¢ dada na Tabela 1.

Tabela 1. Caracteristicas demogréaficas e da ostomia

Dados demograficos e caracteristicas da ostomia

Média + desvio-padrao; n(%)
16,00 + 3,28 (Faixa: 12-21)
73,36 + 65,93 (Faixa: 3-192)

|dade (anos)
Tempo vivido com a ostomia (meses)

Sexo
Masculino 2(18,2)
Feminino 9(81,8)
Status de educagéo
Frequenta a escola 6 (54,5)
Em férias escolares 2(18,2
Saiu da escola 3(27,3
Tipo de ostomia
Colostomia 2(18,2)
lleostomia 9(81,8)

Quem cuida da ostomia

A propria pessoa, sozinha 3(27,3)
A mae 4(36,4)
A prépria pessoa, com a ajuda de outros 4 (36,4)

Diagnéstico médico

Sindrome do intestino irritavel 3(27,3)

Cancer 2(18,2

Outro 6 (54,5)
Duragéo da ostomia

Temporaria 9(81,8)

Permanente (1 ileostomia + 1 colostomia) 2(18,2)

Sete temas emergiram da andlise dos dados:
constrangimento; ocultacao da ostomia; imagem
corporal alterada; ambiente social restritivo; ex-
periéncias a oragdo; problemas vivenciados com
bolsa de ostomia e seus cuidados; e mudancga
de planos futuros. A distribui¢io dos temas e a
contagem de participantes sao apresentadas no

Quadro 2.

Quadro 2. Temas e nimero de participantes que os relataram

Tema Participantes que relataram
o tema
Constrangimento 7
Ocultagdo da ostomia B
Imagem corporal alterada 5
Ambiente social restritivo 4
Experiéncias a oragao 2
Problemas com a bolsa de ostomia e seus cuidados 7
Planos futuros alterados 2
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Tema 1: Constrangimento

Os adolescentes relataram que se sentiram constran-
gidos em vdrios ambientes sociais por causa da sua
ostomia. Afirmaram que esse desconforto fazia com
que, posteriormente, evitassem ambientes sociais e
que ndo conseguiam sentir-se confortdveis em situa-
¢oes sociais. Os participantes expressaram isso com
as seguintes afirmagoes:

“Nao vejo muito meus amigos depois da cirurgia.
S6 tenho uma amiga, porque ela sabe que tenho
ostomia, por isso continuo a vé-la. Ndo me encon-
tro com outros amigos Meus amigos estio sempre
me perguntando sobre minha cirurgia, como que
tipo de cirurgia eu fiz. Nio quero mentir para
eles. E por isso que ndo quero ver os outros ...
Se eu contar... sinto que as pessoas vio fugir de
mim ... Hesito ... Nio sei como eles podem reagir.
Isso (a ostomia) me incomoda. E por isso que me
tornei introvertida com as pessoas. Nio quero que
ninguém veja. O olhar das pessoas me incomoda”
(Participante 3).

meus amigos ndo querem se aproximar de
mim na escola. Eles ndo querem se sentar ao
meu lado. Eles ndo vém. Acho, imagino que eles
ndo se sentam perto de mim porque eu tenho
mau cheiro. As vezes sinto que o odor vem de
mim, entdo ndo falo muito. Quando hd algum
odor na sala de aula, eles abrem a janela ou
usam o spray de ambiente. Eu ndo quero ir &
escola. (Participante 7).

Tema 2: Ocultacao da ostomia

Os adolescentes afirmaram que nio queriam que
suas bolsas de ostomia fossem vistas ou conhecidas
e tentariam escondé-las de vdrias maneiras. Um par-
ticipante do sexo masculino explicou como esconde
sua bolsa de ostomia com suas roupas:

“Uso roupas mais soltas e mais confortdveis. A bol-
sa as vezes se enche. Entdo, se o meu tamanho de
roupa for o pequeno, agora compro no tamanho
médio. Os sapatos sdo os mesmos, mas compro rou-
pas largas, para que minha bolsa néo fique vistvel
quando estiver cheia.” (Participante 4).
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Outra adolescente afirmou que escondeu a os-
tomia nio contando aos amigos e professores da es-
cola que a tinha:

“As vezes minha bolsa sai na escola. As vezes tenho

problemas com isso. Minto para meus professores
que estou com dor de barriga quando isso acon-
tece. Os professores também acham que eu mens-
truei. Atualmente, nenhum dos meus amigos sabe
da minha ostomia. Achei que seria desnecessdrio
contar para os meus amigos, porque achei que eles
ndo poderiam me ajudar, entio resolvi nio falar”
(Participante 7)

Tema 3: Imagem corporal alterada

Os adolescentes que participaram do estudo expres-
saram passar por mudangas na sua imagem corporal
de varias maneiras. Uma adolescente relatou a mu-
danca em sua imagem corporal da seguinte forma:

“Entdo... depois da cirurgia tudo mudou. Por
exemp/o, ndo uso mais as roupas que costumava
usar. Agora estou constantemente usando roupas
casuais. Eu costumava ﬁzzer maquiagem, me vestir
diferente, mas agora ndo fago nada disso, porque
acho que néo serve para mim.”(Participante 3).

Uma coloca¢io de outro adolescente, do sexo
masculino, foi a seguinte:

“Nio quero ter uma namorada enquanto meu corpo
estiver assim. Quero dizer, até eu conseguir me curar.
Se isso acontecer, sé acontecerd quando eu melhorar.
S6 quando a ostomia fechar.” (Participante 4).

Tema 4: Ambiente social restritivo

Os adolescentes afirmaram que sio vistos como
doentes em seu meio social, bem como por seus fa-
miliares. Uma adolescente, que nao tem permissao
para realizar os cuidados com a ostomia sozinha,
afirmou o seguinte:

“Nunca cuido da minha ostomia. Nem tentei ainda...
Mamie diz para nio comegar agora. Ela fala que eu
preciso crescer mais para isso.” (Participante 1).
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A colocagao a seguir é de outra adolescente, que
nao quer participar de partidas de vodlei por causa
dos temores de seus professores:

“Sou jogadora de vélei. Estou pensando em ir aos

jogos de vélei. O time da nossa escola vai jogar com
0s de outras escolas em vdrias cidades. Nio posso ir
porque estou doente. Alguns dos meus professores
tém medo de que alguma coisa aconteca comigo
por causa da minha ostomia. Por isso, nio querem
que eu vd.” (Participante 10).

Tema 5: Experiéncias a oracao

Todos os participantes eram mugulmanos. A ablu-
¢do ¢ feita regularmente antes das ora¢des mugul-
manas e gases ou fezes podem interromper esse pro-
cesso. Para poder continuar com a oragao, ¢ preciso
que a ablugio seja refeita, se necessdrio. Os partici-
pantes falaram sobre suas experiéncias relacionadas
a oragao da seguinte forma:

“Por um tempo, ndo fiz nada. Achei que ndio
podz’ﬂ orar com a ostomia. Eu ndo estava oran-
do. Entio, pensei que Deus havia me dado a
ostomia e orei. Néo faz muito tempo desde que
comecei de novo. Mas tive problemas. Eu ndo es-
tava me sentindo confortdvel, ficava trocando de
roupa para ficar limpa para orar quando a bolsa
entrava em contato (com a roupa). Eu me sentia
incomodada com a ostomia. Eu estava preocu-
pada que minha ablugio fosse quebrada. Mas ai
Jjd ndo estd nas minhas maos, nio é proposital,
acontece espontaneamente, jd estou acostumada
(Participante 6).

Antes da operacio, iamos & mesquita com a mi-
nha mae, rezdvamos. Depois da operagdo... Por
exemplo, ontem ndo fui a mesquita. Minha mdie
Jfoi, eu néo. Foi Kandil (uma noite especial para
a religido mugculmana) ontem. A bolsa estd cons-
tantemente vazando; Néo fui porque a ablucio
seria quebrada. Além disso, também néo vou por-
que a mesquita é um lugar muito lotado. Néo
gosto de lugares com muita gente. Nio vou.”
(Participante 3).



Tema 6: Problemas com bolsa para ostomia e
seus cuidados
A maioria dos participantes afirmou ter problemas
diferentes com a bolsa de estoma e seus cuidados.
Esses problemas geralmente inclufam vazamento de
fezes, escapamento audivel de gds, odor, queimacio
e outros problemas na pele periestomal, falta de ins-
trucoes sobre os cuidados com a ostomia e falta de
médicos ou enfermeiros especialistas que entendam
o cuidado da ostomia em casa.

Uma das adolescentes expressou problemas com
a bolsa de estoma da seguinte forma:

“...Mas quando as fistulas se abriam, eu tinha di-
ficuldade de colocar a bolsa de ostomia na minha
pele. Ai, muitas vezes, comecavam os vazamentos.
Quando vazam fezes da minha bolsa, pode haver
mau cheiro. As vezes hd um escapamento de gds
audivel.” (Participante G6).

Um adolescente falou sobre os problemas rela-
cionados a educa¢io sobre cuidados com a ostomia
da seguinte forma:

“Ninguém me ensinou os cuidados com a ostomia.
Fiz uma cirurgia em Adana e Hatay (cidades da
Turqm’a). Ninguém me ensinou. As vezes, tenho
vermelhiddo nas bordas da ostomia. Estou apli-
cando um creme ou dleo sozinho.As vezes passa.”
(Participante 10).

Tema 7: Mudanca de planos futuros

Os adolescentes falaram sobre as mudancas em seus
planos de futuro devido ao estoma. A resposta de uma
adolescente em relagio a este tema foi a seguinte:

“Estava estudando design de moda. Fu estava
pensando em ir para Istambul, porque nio havia
nenhuma escola de moda em Esmirna. Entio, eu
estava planejando ir para Istambul este ano, mas
cancelei por causa da cirurgia. Espero ir depois da
cirurgia (de fechamento da ostomia). Entdo, eu
adiei.” (Participante 3)

“Na verdade, a vida me ensinow a néo fazer mui-
tos planos. Percebi que eu era mais feliz quando
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vivia sem nenhum plano. Ndo importa o que vocé
planeje fazer, toda vez que eu digo que isso estd nas
minhas mdos, a vida sempre aparece. A vida me
mostrou que ndo.” (Participante 6)

Discussao

Este estudo forneceu uma compreensao abrangente
das experiéncias de adolescentes turcos com osto-
mia e, apesar da literatura limitada, os resultados
sdo bastante semelhantes a outras pesquisas.”'” Os
achados deste estudo revelaram que adolescentes
com ostomia vivenciam “constrangimento’ em seu
convivio social. No estudo de Savard e Woodgate
(2009), adultos jovens, com idade entre 19 e 24
anos, que apresentavam ostomia devido a colite ul-
cerativa, expressaram problemas semelhantes sob o
tema “sentimentos de inquietagao”.""” No estudo de
Mohr e Hamilton (2016), realizado com 12 adoles-
centes com ostomia, falantes de inglés e com idades
entre 13 e 18 anos, de forma semelhante, os adoles-
centes muitas vezes relataram nao se sentirem bem
o suficiente para se encontrarem com os amigos."

O outro achado deste estudo foi a ocultacio
da ostomia. No presente estudo, “ocultar” teve
dois significados. O primeiro era “esconder-se fi-
sicamente usando roupas” e o outro é “nio contar
as outras pessoas sobre a ostomia”. Nicholas et al.
(2008) explicaram isso usando o tema do “sigilo”
em sua amostra de adultos jovens.”” No entanto,
em seu estudo, este tema foi apenas explicado como
“consideragoes sobre decidir se deve contar a outras
pessoas sobre a ostomia.” O motivo dessa diferenca
pode ser devido a imagem corporal. A imagem cor-
poral é mais importante em adolescentes do que em
jovens adultos.®?

Nos estudos de Nicholas et al. (2008) e de
Erwin-Toth (1999), surgiu o tema “imagem cor-
poral alterada”, semelhante ao nosso estudo.®” No
entanto,esse problema é tratado em dimensaes dife-
rentes. Nicholas et al. (2008) discutiram mudancas
na imagem corporal em termos de desafios de espa-
¢o pessoal e preocupagoes relacionadas em adultos
jovens.”” No nosso estudo, os adolescentes expres-
saram mudangas em suas imagens corporais em ter-
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mos de problemas em relagio as opgoes de roupas e
a atracdo sexual. A adolescéncia, em geral, acarreta
diversos riscos para o desenvolvimento da imagem
corporal. Além disso, estudos tém mostrado que

@3 quanto o ter

tanto o tratamento contra o cAncer
uma ostomia levam os adolescentes a vivenciarem
diversos problemas associados a sua imagem corpo-

ral (24-26

) Portanto, as mudangas na imagem corpo-
ral mostraram-se um problema importante para os
adolescentes ostomizados.

No nosso estudo, o tema “ambiente social res-
tritivo” mostrou ser um problema enfrentado pe-
los adolescentes. Em particular, os comportamen-
tos protetores de suas familias e amigos fizeram os
participantes se sentirem restritos. No estudo de
Nicholas e colega (2008), esse problema foi expres-
so por jovens adultos sob o tema “diminui¢io da
independéncia e do controle”.”)

Os adolescentes também afirmaram que orar
com a ostomia era um problema para eles. Uma
pessoa com ostomia nao tem continéncia. Na re-
ligido islAmica, expelir gases, urina ou fezes ¢ uma
condigdo que perturba a oragdo, exigindo lim-
peza constante. De acordo com um comunicado
da Presidéncia de Assuntos Religiosos da Turquia
(2017), as pessoas com ostomia estao “dispensa-
das” e ndo hd problemas para elas em termos de
oracio.”” No entanto, os adolescentes ainda pen-
sam que nao podem orar por causa da ostomia.
Este é um importante problema espiritual enfren-
tado por eles.

Os adolescentes também afirmaram ter proble-
mas com a bolsa de ostomia e seus cuidados associa-
dos. A maioria dos participantes afirmou ter proble-
mas diversos com a bolsa de ostomia e seus cuidados
associados, como vazamento de fezes, escapamento
audivel de gases, falta de instrugdes sobre os cuida-
dos com a ostomia. Na revisio sistemdtica realizada
por Vonk-Klaassen et al., gases e a preocupagio com
ruidos foram descritos como problemas relaciona-
dos 2 ostomia.?® Na Turquia, infelizmente, nio hd
uma enfermeira capaz de cuidar de ostomias em
todos os hospitais; entdo, as pessoas podem ter di-
ficuldade em receber instrucées sobre como cuidar
da ostomia. Portanto, neste estudo os adolescentes
apresentavam problemas de cuidado com a ostomia.
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As “mudancas nos planos futuros” representam os
principais problemas vivenciados pelos adolescentes
em nossa amostra. Portanto, eles precisam de mais
suporte fisico, psicoldgico e social.

Implicagoes para a pritica de Enfermagem: os
resultados da pesquisa mostram que os adolescen-
tes com ostomia apresentam muitos problemas.
Portanto, este estudo auxiliarda em um melhor en-
tendimento dos adolescentes com ostomia para os
enfermeiros e na conducio de futuros estudos ex-
perimentais de Enfermagem para aumentar a socia-
lizagao dos adolescentes. Além disso, esta pesquisa
fornece informacoes detalhadas aos enfermeiros so-
bre os problemas que os adolescentes ostomizados
podem vivenciar. Assim, acredita-se que o presente
estudo seja um bom recurso para o enfermeiro no
que se refere as questdes que precisam ser conside-
radas no acompanhamento de adolescentes com os-
tomia durante a internagio e apds a alta hospitalar.

Usamos métodos qualitativos para coleta de
dados e recrutamos uma amostra pequena e inten-
cional. Além disso, o estudo foi realizado em um
contexto sociocultural especifico. Portanto, os re-
sultados deste estudo nao podem ser generalizados
para todas as pessoas com ostomias.

Conclusao

Os achados deste estudo mostram que os adoles-
centes vivenciam muitos problemas, principalmen-
te em termos de interacoes sociais, enquanto convi-
vem com a ostomia. Aumentar a consciéncia social
e informar as pessoas sobre a ostomia evitard que
os adolescentes com essa condi¢io médica viven-
ciem tantos problemas sociais. E especialmente im-
portante informar aos professores sobre a ostomia.
Além disso, é importante contratar enfermeiros
capacitados a cuidar de ostomias e suas feridas nas
instituicoes de satide, a fim de evitar que adolescen-
tes com essa condi¢do tenham problemas para ob-
ter aconselhamento e orientacio sobre os cuidados
com a ostomia. Além disso, os resultados do nosso
estudo mostraram que os adolescentes com ostomia
que sao membros da religiao mugulmana também
tém problemas de oracdo. Tanto as enfermeiras en-



carregadas da ostomia quanto as autoridades islami-
cas devem informar essas pessoas sobre os rituais de
0ra¢ao com ostomia.
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