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RESUMO

A pessoa estomizada € aquela que em decorréncia de um procedimento cirdargico
com exteriorizacdo do sistema (digestorio, respiratdrio e urinario), possui um estoma.
Estomia tem origem na palavra grega stoma, significando abertura de origem
cirrgica, quando ha necessidade de desviar, temporaria ou permanentemente, o
transito normal da alimentacao e/ou eliminacfes. A perda do controle da eliminacdo
de fezes constitui fator de impacto emocional para a pessoa estomizada, pois altera
0 esquema corporal, a autoimagem e a autoestima que levam a perda da qualidade
de vida. Os estomizados intestinais sdo pouco estudados na area da Nutricdo e
possui grande tendéncia de desenvolver perdas nutricionais e diminuicdo na
gualidade de vida. Este trabalho descreveu a qualidade de vida relacionada a saude
e o perfil nutricional de pacientes estomizados portadores de derivacao intestinal
(colostomizados e ileostomizados) assistidos pelo Servico de Atengcdo a Saude da
Pessoa Ostomizada — do municipio de Juiz de Fora-MG. Foi validado Questionario
de Qualidade de Vida relacionado a saude de pessoas com estoma o Estoma-
Qualidade de Vida para a lingua portuguesa (variante brasileira). Avaliou a qualidade
de vida relacionada a saude e também caracteristicas sociodemograficas, clinicas e
de comportamento alimentar. Determinou o estado nutricional através de dados
antropomeétricos e dietéticos. Foram avaliados também quais os alimentos que foram
evitados pelos estomizados e os motivos. O questionario para validacao e outro com
caracteristicas sociodemogréficas, clinicas e de comportamento alimentar foram
aplicados em uma amostra de 111 pacientes estomizados intestinais. Para comparar
0 estado nutricional de colostomizados e ileostomizados e também quais 0s
alimentos que foram evitados e os motivos foi feito um estudo transversal com 103
pacientes. A validacdo do Estoma-Qualidade de Vida demonstrou uma consisténcia
interna estimada por um alfa de Cronbach de 0,87, demonstrando um alto grau de
confiabilidade. A validacdo convergente do Estoma-Qualidade de Vida foi realizada
comparando-se com a versao do SF-12- Item Short-Form Health Survey. Foi
verificada associagcdo moderada e significativa entre os questionarios. As medidas
antropometricas e a composicao corporal ndo diferiram entre 0s grupos, assim como
a ingestao dietética, exceto para a gordura e a niacina. Pacientes com ileostomia

tiveram uma menor ingestao de gordura e niacina. Mais ileostomizados (20%) evitam



by

alimentos devido a ameaca de descolamento da bolsa, em comparagcdo com
colostomizados (4,8%). lleostomizados e colostomizados fazem restricdes dietéticas
por varias razfes. Este estudo confirma que o Estoma-Qualidade de Vida € uma
ferramenta de pesquisa vélida para pacientes com colostomia e ileostomia. A
manuten¢do de uma nutricdo adequada e a gestdo da producéo do estoma sao os
dois principais desafios no cuidado nutricional dos estomizados, que se bem

conduzidos podem contribuir para a melhora na qualidade de vida.

Palavras-chave: Estomia. Qualidade de Vida. Avaliacdo Nutricional. Comportamento

Alimentar.



ABSTRACT

The stomized person is one who, due to a surgical procedure with externalization of
the system (digestive, respiratory and urinary), has a stoma. The stoma originates
from the Greek word stoma, which means opening of surgical origin, when there is a
need to temporarily or permanently divert the normal transit of food and / or
eliminations. The loss of stool elimination control is an emotional impact factor for the
stoma patient, as it alters the body schema, self-image and self-esteem that lead to
loss of quality of life. Patients with intestinal stomas are poorly studied in the area of
Nutrition and have a great tendency to develop nutritional losses and to decrease the
quality of life. This work describes the health - related quality of life and nutritional
profile of stomized patients (colostomized and ileostomized patients) attended by the
Service of Health Care of the Ostomized Person, in Juiz de Fora - MG. The validated
Quality of Life Questionnaire related to the health of people with Stoma Stoma-
Quiality of Life for the Portuguese language (Brazilian variant). It evaluated the quality
of life related to health, as well as sociodemographic, clinical and alimentary habits. It
determined nutritional status through anthropometric and dietary data. We also
assessed which foods were avoided by patients with stoma and the reasons. The
validation questionnaire and another one with sociodemographic, clinical and eating
habits characteristics were applied in a sample of 111 patients with intestinal stoma.
To compare the nutritional status of colostomized and ileostomized and also which
foods were avoided and the reasons was done a cross-sectional study with 103
patients. The validation of Stoma-Quality of Life demonstrated an internal
consistency estimated by a Cronbach’s alpha of 0.87, demonstrating a high degree
of reliability. Convergent validation of Stoma-QoL was performed comparing with the
SF-12 — Short-Form Health Survey. A moderate and significant association was
found among the questionnaires. Anthropometric measures and body composition
did not differ between groups, as did dietary intake, except for fat and niacin. Patients
with ileostomy had lower intakes of fat and niacin. More ileostomized (20%) avoid
food due to the threat of pouch detachment compared to colostomy (4.8%).
llestostomized and colostomized diets make dietary restrictions for a variety of
reasons. This study confirms that Stoma-Quality of Life is a valid research tool for

patients with colostomy and ileostomy. Maintaining adequate nutrition and



management of stoma production are the two main challenges in the nutritional care
of pacemakers with stoma, which if well conducted can contribute to the

improvement of quality of life.

Keywords: Estomy. Quality of Life. Nutritional Assessment.Food Behavior
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1 INTRODUCAO

Sabe-se que a criacdo de um estoma intestinal interrompe o processo
absortivo no ponto em que é confeccionado, levando a perda do controle de
eliminacdo das fezes e também a alteracdo de absorcdo de nutrientes. Estas
alteragcbes podem levar a uma diminuicdo da Qualidade de Vida (QV) dos
estomizados afetando tanto a natureza das eliminagdes como a habilidade em
absorver nutrientes.

Ha poucos instrumentos de avaliacdo de Qualidade de vida especificos
para 0s estomizados e escassez de validados para a populacdo brasileira.
Considerando que os habitos alimentares dos estomizados podem ser cercados de
tabus e mitos sem comprovacao cientifica muitos deles podem deixar de comer
determinados alimentos e prejudicar seu estado de salde. Considerando-se também
as perdas nutricionais que os estomizados podem sofrer com a retirada de parte do
intestino e a consequente perda de qualidade de vida evidencia-se que o
conhecimento sobre a Qualidade de Vida relacionada a saude, o consumo alimentar
e estado nutricional sdo importantes para a determinacdo de acdes de controle e
prevencdo de desvios nutricionais deste grupo de usuarios atendidos pelo Sistema
Unico de Saude (SUS). Manter a nutricio adequada e administrar as saidas do
estoma constituem os dois principais desafios no cuidado nutricional dos individuos
estomizados. No entanto na literatura da area verifica-se uma caréncia de trabalhos
gue discutam Nutricdo e estomias intestinais.

O objetivo deste trabalho foi descrever a qualidade de vida relacionada a
saude e o perfil nutricional de pacientes estomizados portadores de derivacao
intestinal (colostomizados e ileostomizados) assistidos pelo Servico de Atencédo a
Saude da Pessoa Ostomizada (Saspo) do municipio de Juiz de Fora-MG. Foram
alcancados esses propositos a partir da validacdo do Questionario de Qualidade de
Vida relacionado a saude de pessoas com estoma o Estoma - Qualidade de Vida
(Stoma-QoL) para a lingua portuguesa (variante brasileira), além de determinar o
estado nutricional dos estomizados através de dados antropométricos e dietéticos
comparando o estado nutricional de pacientes com ileostomia ou colostomia e

avaliando os alimentos que mais frequentemente evitavam e os motivos.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 ESTOMAS INTESTINAIS: ASPECTOS CONCEITUAIS E TECNICOS

Estomia tem origem na palavra grega stoma, significando abertura de
origem cirdrgica, quando h& necessidade de desviar, temporaria ou
permanentemente, o transito normal da alimentagéao e/ou eliminagdes (SILVA et al,
2010).

A pessoa estomizada é aquela que em decorréncia de um procedimento
cirirgico com exteriorizacao do sistema (digestorio, respiratério e urinario), possui
um estoma (BRASIL, 2009).

Em relacdo aos estomas intestinais, as causas que condicionam a
necessidade de realizacdo desse tipo de estomia sdo diversas e incluem: cancer de
cblon e reto, disturbios congénitos, traumas, doencas inflamatorias intestinais.
Dentre as situagdes clinicas citadas o cancer de colon e reto é a mais prevalente.

Em 2012, a estimativa mundial apontou o cancer de célon e reto como o
terceiro tipo de cancer mais comum entre os homens, com 746 mil casos novos
(10% do total dos canceres), e o segundo nas mulheres, com 614 mil casos novos
(9,2% do total dos canceres). Ressalta-se que 55% desses casos sao provenientes
de paises com indice de desenvolvimento humano (IDH) elevado (Europa, América
do Norte e Australia). Estimou-se, para 2016, no Brasil, 16.660 casos novos de
cancer de colon e reto em homens e de 17.620 em mulheres. Esses valores
correspondem a um risco estimado de 16,84 casos novos a cada 100 mil homens e
17,10 para cada 100 mil mulheres. O céncer de célon e reto é o segundo mais
frequente na regido Sudeste 22,67/100 mil (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER
JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2015).

Considerando-se os tipos de estomias digestivas de eliminacdo, a
colostomia é a mais frequente. Caracteriza-se pela exteriorizacdo do célon através
da parede abdominal, com o objetivo de eliminacdo fecal. Ja a abertura artificial
entre o ileo, no intestino delgado, e a parede abdominal, denomina-se ileostomia
(STUMM; OLIVEIRA; KIRSCHNER, 2008).
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Conforme a etiologia, condicdo clinica do paciente, e circunstancias
envolvidas as estomias podem ser definitivas quando ha impossibilidade de
restabelecimento do trajeto intestinal ou temporarias que séo realizadas, geralmente
com a finalidade de proteger uma anastomose e posteriormente, ser retomada a
continuidade do transito intestinal normal. A estomia de eliminagdo, conduz o
paciente a perda do controle voluntario das suas eliminacfes fisiologicas e
dependéncia de equipamentos coletores denominados bolsas de estomias, situacéo
essa que leva alteracdo da imagem corporal e autoestima, o que pode configurar em
uma mutilacao e afetar o contexto social e a aptidao produtiva/laborativa (LUZ, A. L.
A. etal., 2014).

A eliminacdo das fezes passa a ser feita por um orificio no abdémen,
onde a alga do colon ou ileo € exteriorizada. Assim sendo, ndo ha mecanismos de
continéncia que regulem o fluxo das fezes e obriga o individuo a portar uma bolsa
plastica (dispositivo) aderida a pele do abdémen para a coleta do efluente (SILVA et
al., 2010).

2.1.1 Derivac0des intestinais: colostomias e ileostomias

A colostomia se caracteriza por abertura realizada na parede colica e
exteriorizada através da parede abdominal anterior, com o intuito de desviar efluente
fecal para o meio exterior. Ela pode ser temporaria ou definitiva (STUMM;
OLIVEIRA; KIRSCHNER, 2008).

A temporaria geralmente é realizada como uma conduta de emergéncia
para tratamento de doentes com obstrucao intestinal do célon esquerdo em razéo de
neoplasia, doencga diverticular complicada, volvo de sigmoide necrosado, perfuragao
anal e processos inflamatorios e hemorragicos agudos do intestino grosso. Também
pode ser realizada para protecdo, fazendo que um segmento que apresente uma
anastomose pare de funcionar, ou para desviar o material fecal em certas operagdes
anais, como fistulas complexas ou reparagdo do esfincter anal (RODRIGUEZ-
RAMIREZ et al., 2006). A definitiva geralmente esta associada a operacdes em que
h& necessidades de amputar o reto. O local do intestino grosso e a ser exteriorizado

e o tipo de colostomia vao depender da afeccéo, da urgéncia do procedimento e das
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condi¢des clinicas do paciente. Geralmente é feita em locais em que o célon
apresenta mobilidade, como o coélon transverso e sigmoide. Segundo o modo de
exteriorizacdo, pode ser terminal ou em alca. A terminal pode ser realizada em boca
Unica, com fechamento da boca distal e em amputacdo do segmento distal (reto, em
boca dupla, proximas (em cano duplo) ou afastadas, na mesma incisdo ou em
incisdes diferentes (DE LA LLERA DOMINGUEZ, 2007; FULHAM, 2015).

A ileostomia se caracteriza por abertura realizada na parede do ileo
terminal e exteriorizada através da parede abdominal anterior, com o objetivo de
desviar o efluente para o meio exterior. Ela pode ser terminal ou em alga. A terminal
€ indicada mais frequentemente, na colectomia total realizada para tratamento de
doencas inflamatoérias intestinais, polipose adenomatosa familiar, cancer sincrénico
do cdlon, no trauma ou nas peritonites que exigem retirada parcial do ileo e ndo ha
condi¢cdes para restabelecimento do transito. A ileostomia em alga tem sido indicada
na obstrucdo colbnica, para a protecdo de anastomoses colbnicas de risco, e
principalmente, nas operacdes sobre o reto baixo e nas anastomoses ileoanais com
bolsa ileal (BAX; MCNEVIN, 2007; SIER et al., 2015; UNITED OSTOMY
ASSOCIATIONS OF AMERICA, [201-]).

A Figura 1, derivacdes intestinais: ileostomia e colostomia, descreve os

procedimentos cirdrgicos.

Figura 1 — Derivacgdes intestinais: ileostomia e colostomia

(

lleostomia - Exteriorizagdo do ileo através da Colostomia - Exteriorizacdo de um
parede abdominal, criando uma saida artificial segmento do colon através da parede
para o conteddo intestinal.

abdominal para derivar as fezes.

Fonte: CONVATEC, 2015.
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2.1.2 Equipamentos coletores e equipamentos especificos para colostomia

2.1.2.1 Aspectos historicos

A partir do inicio do século XVIII, aparecem os primeiros relatos histéricos
de estomias intestinais. Em 1776, Pillore realizou com sucesso uma cecostomia
inguinal. Em 1783, um cirurgido de Napole&o, Antoine Dubois, relata a realizagéo de
uma colostomia em uma crianca de trés dias nascida com imperfuracdo anal. Apesar
de nos ultimos anos do século XIX, os principios basicos para a realizacdo das
colostomias ja estivessem estabelecidos, no inicio da década de 1950, a designada
‘era moderna das estomias”, sdo alcangados novos conhecimentos em especial
através dos trabalhos de Patey (enfatizando a sutura colocutanea) e de Butler
(excisdo combinada do reto) (CASCAIS; MARTINI; ALMEIDA, 2007).

A histéria dos equipamentos coletores e adjuvantes comeca a ter
melhorias tecnolégicas a partir de 1950. Em 1952 foi desenvolvido o anel de karaya
com barreira protetora que passou a ser usada nas bolsas para estomias pelo Dr.
Rupert Turnbull. O anel é feito através do pd de karaya uma resina extraida de uma
arvore indiana que foi experimentada na protecdo da pele peristomal lesada para
absorver o excesso de umidade obtendo bons resultados (TURNBULL, R. W.;
TURNBULL, G. B, 1993).

Dando sequéncia a esses eventos marcantes, em 1954, Norma Gill,
depois de ser acometida por doenca inflamatéria cronica, foi atendida por Turnbull,
na Cleveland Clinic, que lhe propss a realizacdo de uma ileostomia. Tempos depois,
apos compreender a situacdo em gue se encontrava, dedicou-se a nobre missdo de
orientar doentes e, a partir dai a bolsa coletora para estomias passou a ser
descartavel nos EUA (MCGARITY,1992).

A “arte e a ciéncia” do cuidar em estomaterapia nasceu com as
enterostomias. Seus precursores foram Norma N. Gill-Thompson e o médico Rupert
Turnbull Jr., considerados pais da estomaterapia mundial. A estomaterapia € a
especialidade que capacita o enfermeiro técnica e cientificamente para assistir as
pessoas com estomias, feridas, incontinéncias, fistulas, tubos e cateteres, tanto nos

aspectos preventivos, terapéuticos e de reabilitacdo quanto para a pesquisa e 0
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ensino. O especialista em estomaterapia é denominado estomaterapeuta (YAMADA,;
ROGENSKI; OLIVEIRA, 2003).

O enfermeiro especialista em estomaterapia € o profissional que possui
conhecimentos e a habilidade para orientar e indicar o equipamento adequado aos
diferentes tipos de estomias. A alterac&o do local de eliminacdo de fezes pode gerar
desconforto e ansiedade relacionada ao medo de vazamento, odor, ruidos e de
exclusao social. Dai a importancia da selecdo de um equipamento que se adéque as
caracteristicas pessoais e da estomia de acordo com o tipo de trabalho, vida
familiar/conjugal, esporte e lazer do paciente (DOUGHTY, 2008).

A partir de meados do século XX até aos dias de hoje, ocorreu uma
grande evolucdo nas técnicas cirurgicas utilizadas na realizacdo de estomias e nos
equipamentos e dispositivos disponiveis. E possivel encontrar uma grande
diversidade de placas e bolsas coletoras, que visam adaptar-se cada vez mais as
necessidades da pessoa estomizada (CASCAIS; MARTINI; ALMEIDA, 2007).

2.1.2.2 Equipamentos coletores

A necessidade de um equipamento coletor para a excrecao restringe as
atividades e causa preocupacdo a pessoa estomizada. Por esta razdo, os
equipamentos devem garantir discricdo e seguranca. Nao existe um equipamento
ideal que se adapte a todas as pessoas e situacfes, mas ha uma diversidade de
produtos que podem ser utilizados em diferentes necessidades (SCIANI;
CESARETTI; BOCCARA DE PAULA, 2006).

Destaca-se que 0s equipamentos coletores reanem uma série de
gualidades essenciais relacionadas a seguranca, protecdo, praticidade, economia e
conforto, as quais se revertem em beneficio a pessoa estomizada com a sua
utilizacdo. As bolsas coletoras para estomias intestinais sdo confeccionadas com
plastico antiodor, transparente ou opaco, macio, atoxico e hipoalergénico e pode
incluir filtro de carvéo ativado avulso ou acoplado. Pode ser drenavel ou fechada. A
drenavel requer uma presilha para fechamento que pode ser apresentada em
separado ou integrada a bolsa; a fechada néo tem abertura na parte inferior, sendo

indicada para uso na estomia localizada nos célons descendente ou sigmoide, com
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padrdo regular de eliminacdo, e € descartada ap6s um Unico uso. H4 também a
opcao de bolsa com segunda abertura. Nela, a primeira abertura esta disposta na
parte mais larga, superior ou proximal e € destinada a introducdo da agua para
higienizacdo; e a outra, localizada na parte inferior distal, destina-se a drenagem do
efluente. Ambas exigem presilha para fechamento. A bolsa coletora pode se
apresentar em sistema unico, ou de uma peca, e composto ou de duas pecas
distintas. No sistema de duas pecas, a bolsa coletora e a base adesiva sdo pecas
distintas (ASSOCIAQAO BRASILEIRA DE ESTOMATERAPIA, 2006).

A Figura 2 mostra alguns modelos de bolsas coletoras. Dispositivo de
duas pecas drenavel de acople mecéanico a bolsa para assegurar o travamento
seguro da bolsa (Figura 2A); dispositivo de uma peca drenavel com adesivo espiral
confortavel para a pele (Figura 2B); e dispositivo de uma peca fechada que se fixa
permanentemente na bolsa. Para trocar a bolsa o dispositivo inteiro € removido e
substituido (Figura 2C).

Figura 2 — Modelos de bolsas coletoras

Notas: A — Dispositivo de duas pecas drenavel
B — Dispositivo de uma peca drenavel
C — Dispositivo de uma peca fechada

Fonte: COLOPLAST DO BRASIL, [201-a]*

! Disponivel em: <http://www.coloplast.com.br/Produtos/Bolsas-e-acessorios-para-estomias/>.
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2.1.2.3 Equipamentos especificos para colostomia

A irrigacdo € um método mecanico usado para regular o funcionamento
intestinal da pessoa colostomizada por meio de lavagem intestinal ou enema
realizado pela colostomia, introduzindo-se um volume liquido planejado, comumente,
agua potavel, a temperatura corporal. I1sso possibilita o controle da eliminacdo das
fezes por um periodo regular, bem como a diminuicdo da eliminacdo de gases pela
colostomia. A indicacdo do estomizado para utilizar método de irrigacdo intestinal
tem alguns critérios: ter colostomia terminal, de apenas uma boca, localizada no
célon descendente ou sigmoide, ndo apresentar complicacdes na estomia, doencas
concomitantes no colon, ter destreza e habilidade fisica e mental para realizar o
procedimento (WOODHOUSE,2005).

A Figura 3 mostra o sistema de irrigacdo com termémetro integrado. Com
apresenta luz verde, indica a temperatura adequada da agua e a abertura grande

gue pode ser utilizada tanto com equipamentos de uma ou duas pecgas.

Figura 3 — Equipamento para realizacao da irrigacao intestinal
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Fonte: COLOPLAST DO BRASIL, [201-b]?

2 Disponivel em: <http://www.coloplast.com.br/assura-irrigation-set-pt-br.aspx#section=product-
description_3>.
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Apbs realizar o procedimento, o estomizado podera optar por utilizar o
oclusor/obturador da colostomia, a bolsa fechada ou o protetor para estomia.

O oclusor/obturador da colostomia é confeccionado de espuma
poliuretano, flexivel, e a haste é envolvida por uma pelicula lubrificada e
hidrossoluvel (Figura 4). Possui filtro de carvdo ativado e apresenta-se em uma ou
duas pecas. O protetor de estomia pode ser de uma ou duas pecas, ter formato
guadrado ou circular, ter filtro de carvao ativado, absorvente interno, comprimento de
8 a 12 cm, adesivo de resina sintética com ou sem adesivo microporoso (uma peca),
ou ser compativel com o rebordo da base adesiva (duas pecas) (ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE ESTOMATERAPIA, 2006).

A Figura 4 Mostra em (Figura 4A): Oclusor/obturador de colostomia que é
inserido no estoma para bloguear o efluente de maneira efetiva e (Figura 4B):
Protetor para estomia/Mini Cap usado em momentos que 0 paciente necessita de
mais discricdo bem como para uso apés a irrigacao. Possui filtro para neutralizar os

odores, adesivo espiral com uma mini bolsa de seguranca.

Figura 4 — Oclusor/obturador da colostomia

-—

A B

Notas: A — Oclusor/ obturador de colostomia
B — Protetor para estomia/Mini Cap

Fonte: COLOPLAST DO BRASIL, [201-a]®

A maior vantagem da irrigacéo da colostomia relaciona-se a “continéncia”,

pois gera conforto e seguranca para as pessoas colostomizadas e proporciona a

3 Disponivel em: <http://www.coloplast.com.br/Produtos/Bolsas-e-acessorios-para-estomias/>.
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reintegracao social. Tais significados traduzem outro sentimento, como satisfagao,
sensacdo de normalidade, facilidade no ajustamento social, sexual e emocional e
retorno as atividades diarias de trabalho, lazer e bem-estar. Isso além de Ihes
facilitar o modo de conviver com a estomia, confere-lhes melhor qualidade de vida
(CASTILLO et al.,, 1990; KENT; ARNOLD LONG; BAUER, 2015; SANTOS;
KOIZUMI, 1992).

2.2 ATENCAO A SAUDE DAS PESSOAS ESTOMIZADAS NO AMBITO DO
SISTEMA UNICO DE SAUDE, CONQUISTAS, LEGISLACOES

Segundo a Associagao Brasileira de Ostomizados (Abraso) o quantitativo
aproximado de estomizados no Brasil excluindo o Amapa, Tocantins e Roraima é de
33.864 sendo que na regido sudeste sdo 17.669 e em Minas Gerais sdo 4.643
(ASSOCIACAO BRASILEIRA DE OSTOMIZADOS, [201-]). Juiz de Fora atende em
meédia 500. S&o atendidos usuarios residentes na area urbana e rural, além de
pacientes das 37 cidades que integram as microrregides de Juiz de Fora. O servico
também presta assisténcia a cidades vizinhas, pertencentes a outras geréncias
regionais de Saude.

De acordo com o Decreto Federal n. 5.296, de 2 dezembro de 2004
(BRASIL, 2004), o Brasil reconhece os estomizados como deficientes fisicos, sendo
assim, possuem varios direitos como, por exemplo, conseguir bolsas coletoras pelo
SUS.

No ano de 2005, contemplando iniciativa da Abraso e da Associacéo
Brasileira de Estomaterapia (Sobest), foi encaminhada ao Ministério da Saude uma
proposta para a edicdo de Portaria, regulamentando a Implantagdo de Servicos de
Atencdo a Saude das Pessoas Estomizadas, em todo o territério brasileiro. Em 13
de fevereiro de 2007, essa proposta foi aprovada pelo Conselho Nacional de Saude
(CNS), depois de intensa mobilizacdo da sociedade — com destaque para as
Associac0es de Estomizados, instituidas por todo Brasil — e de iniciativas
particulares voltadas para a qualidade de vida da pessoa estomizada. No dia 17 de
novembro de 2009, em sessdo solene no Senado Federal, foi assinada pela

Secretaria de Atencdo a Saude, 6rgdo do Ministério da Saude, a Portaria do
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Ministério da Saude n. 400, de 16 de novembro de 2009 (BRASIL, 2009), em
homenagem ao Dia Nacional dos Estomizados que € comemorado nesta data, foi
publicada no Diario Oficial da Unido, n. 220, em 18 de novembro de 2009. Esta
portaria estabelece diretrizes nacionais para a atencdo a saude das pessoas
ostomizadas no ambito do SUS e define que a atencdo a saude destas pessoas seja
composta por acbes desenvolvidas na atencdo basica com acdes de orientacbes
para autocuidado e prevencao de complicacfes nas estomias (BRASIL, 2009).

Dentre as classificacdes de atencdo a pessoa estomizada e a descricdo
do servico definidos nesta portaria 0 servico se destaca por prestar assisténcia
especializada de natureza interdisciplinar com a atuacao de varios profissionais de
saude dentre os profissionais que necessitam fazer parte da equipe esta o
nutricionista. A portaria de acordo com a classificagdo de Sistema do Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Saude (SCNES) classifica o servico de atencédo
aos estomizados em | e Il de acordo com o tipo de atendimento e o nimero de
profissionais (BRASIL, 2009).

Juiz de Fora é pioneira no Brasil com o primeiro Projeto de Lei n. 12.667,
de 26 de setembro de 2012 (JUIZ DE FORA, 2012) a nivel nacional que dispde
sobre a disponibilizacdo de banheiros publicos adaptados para os estomizados e
obriga a disponibiliza-los em shopping centers, centros comerciais, supermercados
cinemas, teatros, rodoviarias, estadio de futebol e locais destinados a realizacao de

festas (Anexo A).

2.3 CARACTERIZACAO DO SERVICO DE ATENCAO A SAUDE DA PESSOA
OSTOMIZADA DE JUIZ DE FORA-MG

O Servigco de Atencdo a Saude da Pessoa Ostomizada (Saspo) iniciou
suas atividades no dia 14 de junho del988. De inicio, o0 servi¢o tinha o nome de
Programa de Atendimento ao Paciente Ostomizado. O servico foi criado por vontade
politica e iniciativa de profissionais da area da saude.

No inicio de suas atividades o servico possuia como profissionais um
enfermeiro estomaterapeuta do Servico Municipal de Saude (SMS), um psicélogo e

um enfermeiro do Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social
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(Inamps) e um médico do hospital universitario da Universidade Federal de Juiz de
Fora. A base legal para a continuidade das atividades do servico foi a Portaria do
Ministério da Saude n. 116, de 9 de setembro de 1993 (BRASIL, 1993) que trouxe 0
conceito ampliado em saude e assegurou a concessao de dispositivos (bolsa
coletora) aos portadores de estomias pelo Sistema Unico de Saude (SUS).

De acordo com documento oficial do Saspo (Anexo B):

A finalidade de tal programa é a reintegragcdo do individuo em seu meio
sécio-profissional e para isto é dada orientacdo aos pacientes e seus
familiares quanto a cuidados especificos indispensaveis a seguranca fisica,
emocional e social daqueles que se deparam com uma mudanca tdo radical
em sua fisiologia.

[...] com o desenrolar do trabalho, o grupo de pacientes foi se fortalecendo e
sentiram a necessidade de iniciar a confec¢@o de bolsas, a exemplo do que
era feito em Belo Horizonte, tendo em vista as constantes dificuldades da
Associacdo Mineira de Ostomizados na aquisicdo de bolsas coletoras. O
primeiro passo foi a no sentido de adquirirem uma maquina seladora (com
recursos proprios) e conseguirem doagdo, por um fabricante local, de
grande quantidade de sacos plasticos de boa qualidade. O adesivo
(micropore, dupla face) foi conseguido através da Associacdo Mineira de
Ostomizados e comprado pelos proprios pacientes. A fabricacéo teve inicio
na sala onde eram realizadas as reunides, em dias que ndo atrapalhavam o
funcionamento do programa. Muito maior e mais importante que o ganho
concreto de suprir a todos de bolsas, foi o0 ganho que obtiveram ao se
sentirem Uteis, ao se sentirem capazes de prover suas necessidades, ao se
sentirem reintegrados ao meio social, ao se sentirem tratados com
dignidade e respeito. (INSTITUTO NACIONAL DE ASSISTENCIA MEDICA
DA PREVIDENCIA SOCIAL, 1993, p. 1-2).

O Saspo/JF é garantido pela Portaria do Ministério da Saude n. 400, de
16 de novembro de 2009 (BRASIL, 2009), sendo que o servico se enquadra no
servigco para pessoas estomizadas IlI, que presta assisténcia especializada e de
natureza interdisciplinar as pessoas com estoma, objetivando sua reabilitac&o,
incluindo a orientacdo para o autocuidado, prevencdao, tratamento de complicacdes
nas estomias, capacitacao e fornecimento de equipamentos coletores e adjuvantes
de protecdo e seguranca. O Servico devera dispor de no minimo 0s seguintes
recursos humanos: um médico (médico clinico ou proctologista ou urologista ou
gastroenterologista, cirurgido geral ou cirurgido pediatrico ou cancerologista cirdrgico
ou cirurgido de cabeca e pescoco ou cirurgido toracico); um enfermeiro (com
capacitacdo em assisténcia as pessoas com estoma); um psicélogo; um nutricionista
e um assistente social. O numero de profissionais deve ser adequado as demandas

e a area territorial de abrangéncia do servico, dando-se a prioridade a maior
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proporgéo de enfermeiros na equipe. Os profissionais ndo necessitam ser exclusivos
do servico (BRASIL, 2009).

Atualmente o Saspo/JF possui equipe multiprofissional com enfermeiros
estomaterapeutas, nutricionista, assistente  social, psicélogo, médico
coloproctologista de referéncia, e agente administrativo para atendimento aos
usuarios. O servico oferece atendimento individual nas fases de pré e pés-
operatorio, acompanhamento psicossocial, reunides e grupos terapéuticos com
usuérios e familiares. H& atendimento de livre demanda aos usuérios pelos
enfermeiros estomaterapeutas, além de indicacao e disponibilizacdo dos dispositivos

para derivacdes intestinais e urinarias.

2.4 NUTRICAO E ESTOMIAS INTESTINAIS

No contexto do cuidado a pessoa estomizada, observa-se que os habitos
alimentares sdo cercados de mitos de varias espécies. Algumas crencas sem
fundamentacao cientifica sobre determinados alimentos podem ser inofensivas, mas
outras podem acarretar sérias implicacfes a saude e ao bem-estar. Desta forma, a
analise dos habitos alimentares dessa clientela podera fornecer subsidios para
profissionais e gestores, além de contribuir para o planejamento de acgdes
assistenciais que colaborem para a melhora na qualidade de vida das pessoas
portadoras de estomias digestivas (CLOSS; BATISTA, 1998).

E comum encontrarmos estomizados que deixam de se alimentar ou
deixam de ingerir alimentos essenciais a manutencdo do adequado aporte
nutricional, ou ainda, praticam, habitualmente, acbes delicadas e nem sempre
recomendadas, para conseguirem retornar ao convivio social. Tao importante quanto
enfatizar as questdes estéticas, € necessario que se acompanhe o estado nutricional
do estomizado, pois o controle adequado da ingestdo de alimentos e saida de
fluidos pode evitar alteragdes no equilibrio hidroeletrolitico (LUZ, M. H. B. A. et al.,
2009).

A criacdo de um estoma interrompe 0 processo absortivo no ponto em
gue é confeccionado, afetando tanto a natureza das eliminacbes como a habilidade

do individuo em absorver nutrientes. Manter a nutricdo adequada e administrar as
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saidas do estoma constituem os dois principais desafios no cuidado nutricional dos
individuos estomizados (BURCH, 2006).

O aconselhamento dietético para pacientes apdés uma cirurgia de
confeccdo de um estoma é fundamental para sua reabilitagdo. No entanto, é muitas
vezes negligenciado e o0s pacientes recebem conselhos conflitantes. O
aconselhamento dietético deve ser oferecido a todos 0s novos pacientes com
estoma. Se for apresentado antes e apés a cirurgia, de uma forma clara e concisa,
traz mais qualidade de vida para o paciente conviver com o0 estoma. Os pacientes
necessitam de conselhos adequados para ter a confiangca necessaria para fazer
escolhas alimentares independentes. Isso, no entanto, leva tempo, paciéncia e muita
adaptacdo. Tanto a informacdo verbal quanto a escrita sdo Uteis para sua
reabilitacdo (CRONIN, 2012).

Faz-se necessario avaliar o comportamento alimentar dos estomizados,
principalmente porque cada regidao intestinal em que foi feito o estoma traz
alteracbes peculiares. A colostomia € colocada na regido do coélon (sigmoide,
ascendente, descendente ou transverso) sendo assim, a formacdo fecal é
intermitente proxima de uma defecacdo normal que vai desde fezes semiliquidas a
duras normais com pouca ou nenhuma perda nutricional, ja a ileostomia é colocada
no intestino delgado regido de absorcdo de nutrientes com fezes liquidas,
abundantes com enzimas digestivas e de forma continua podendo ocorrer perdas
nutricionais de calcio, magnésio, ferro, vitamina Biz, ferro, vitaminas A, D, E, e K,
acido félico, agua, proteinas, gorduras e sais biliares (BURCH, 2008; UNITED
OSTOMY ASSOCIATIONS OF AMERICA, 2011; ZHOU et al., 2006).

A conduta nutricional nos pacientes estomizados devera ser
individualizada, ou seja, observar a sintomatologia presente durante a evolucao da

dieta no pds-operatorio de acordo com o Quadro 1.



Quadro 1 — Localizacao dos estomas e sintomatologia

ESTOMA

REGIAO
RESSECADA

CARACTERISTICA
DAS FEZES

POSSIVEIS
COMPLICAGOES

30

PERDAS
NUTRICIONAIS

Liquida, abundantes

Diarreia, flatuléncia,

Ca, Mg, agua, B12,
Fe, Vit. A, D, E, K,

lleostomia CBITn © 28 enzimas digestivas e .obstruga.o por. gorduras, proteina,
totalmente . alimentos, irritacéo < o -
de forma continua d acido félico, sais
a pele -
biliares
Colostomia Colon transverso, Semiliquida, Diarreia, flatuléncia e Agua, Na, K,
. . abundante em L . ) ;
ascendente sigmoide e reto : . - irritacdo da pele enzimas digestivas
enzimas digestivas
Diarreia,
Colostomia  Colon descendems,  STTIMNGSR  copbagio ot L
transversa sigmoide e reto . . ’ sagradavel, gua, vit
intermitente flatuléncia, irritacéo
da pele
Flatuléncia,

Colostomia . . Semiformada e constipagéo, odor,

Sigmoide e reto - - ; R Pouca ou nenhuma
descendente intermitente diarreia, irritagdo da

pele

Colostomia Formada e Constipacao, odor,

em sigmoide

Reto

intermitente

diarreia, flatuléncia

Pouca ou nenhuma

Fonte: Adaptado de CAMPOS; FARIAS, 1995

A localizacdo do estoma, se este é proximal ou distal a valvula ileocecal,
ou préximo ao anus, influenciardo o tipo e o volume de drenagem e
consequentemente, o estilo e a qualidade de vida do paciente. lleostomias e
colostomias em coélon ascendente produzem normalmente drenagem superior a
500mL/dia de liquido rico em enzimas digestivas, ao passo que colostomias em
cblon descendente e sigmoide produzem conteudo fecal menor. Neste processo
alguns alimentos podem n&o ser bem tolerados e causar flatuléncia, odor, diarreia,
constipacao intestinal, ao passo que outros podem ser utilizados como terapia no
alivio de sintomas (AKBULUT, 2011).

Um estudo feito por Floruta (2001) coletou dados relacionados com as
recomendacfes dietéticas individuais e restricbes para pessoas com estomias e
avaliou a ingestdo alimentar de individuos colostomizados. A pesquisa identificou
nos relatos que a maioria deles ndo sente necessidades de adotar todas as
recomendacOes: 88,4% da populacdo estudada afirmou ndo seguir dieta especial
em funcdo da estomia, e apenas 11,8% relataram ter modificado a dieta, 55%
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afirmaram que estavam usando dieta especial por tempo indeterminado e haviam
aderido muito bem a ela. Mais da metade haviam recebido orientacfes dietéticas na
alta hospitalar. Os principais problemas relatados foram obstrucéo e flatuléncia, e os
alimentos evitados pela maioria foram: frutas frescas, nozes, coco, milho, pipoca,
repolho, feijdo e cebola.

A perda nutricional estarda aumentada em pacientes com ileostomias
permanentes muito produtivas (800 a 1000mL/dia) caracterizando diarreia. Para
evitar desidratacdo aconselha-se uso prolongado de solucéo de eletrdlitos contendo
sédio, glicose e bicarbonato de sodio para repor as perdas hidroeletroliticas
(AMERICAN CANCER SOCIETY, 2014).

Uma questéo de interesse da nutricdo sdo os estomas de alta producao
com débito = 1500mL/dia por dois dias consecutivos e sua relagcdo com
anormalidades eletroliticas. Alguns estudos tém identificado como um precursor de
desidratacéo e disfuncdo renal. Um estudo prospectivo foi realizado por uma equipe
multidisciplinar para avaliar as complicacbes associadas com estomas de alta
producdo, para identificar as suas causas e consequéncias. Foram incluidos no
estudo 43 pacientes com estoma permanente ou temporario e foram classificados de
acordo com o tempo de inicio como estomas de alta producdo precoce (< 3
semanas apoés a cirurgia inicial) ou estomas de alta producgao tardio (= 3 semanas
apos a cirurgia). Foi criado um protocolo especifico para deteccdo e
acompanhamento dos pacientes com estomas de alta producdo. Este protocolo
sugere conduta farmacoldgica e nutricional para estomas de alta producdo apos a
deteccdo de causas subjacentes como: infeccdes gastrointestinais, medicacdes
como metformina, eritromicina, metoclopramida, retirada abrupta de corticosteroides,
obstrucdes intestinais, doenca inflamatéria intestinal e sindrome do intestino curto.
Ele determina trés fases de tratamento: fase |: quando ocorre perda de eletrdlitos e
reducédo de fluidos; fase Il: estoma de alto débito continuo e fase Ill se o estoma de
alto débito persistir por mais de 48-72 horas. De acordo com cada fase utiliza-se
suplementacao oral de eletrdlitos, soro via oral, retirada de algumas bebidas como
café, bebida alcodlica e utilizacdo de medicamentos como codeina, loperamida e
colestiramina. Cada paciente foi acompanhado até o quarto més apds a cirurgia. A
maioria dos casos de pacientes com estomas de alta producéo eram ileostomizados.

O protocolo desenvolvido demonstrou ser eficaz nas possiveis complicacdes a longo
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prazo decorrentes do mau estado nutricional e alteracdo de eletrdlitos (ARENAS
VILLAFRANCA et al., 2015).

A orientacdo nutricional adequada e individualizada é um importante
componente do manejo de individuos que terdo um estoma, independentemente de
ser temporério ou permanente. Consumir dieta balanceada em proteinas, vitaminas,
minerais e calorias é imprescindivel a boa saude. Os objetivos do cuidado nutricional
em estomizados sao: evitar a obstrucdo do estoma, promover a cicatrizacdo de
feridas e evitar ou minimizar os transtornos gastrointestinais como flatuléncia,
diarreia, constipacdo e odores desagradaveis (AKBULUT, 2011; BURCH, 2006,
2008).

Para a United Ostomy Associations of America (2011), a adaptacdo a
condicao de portador de estoma e de bolsa coletora € um processo longo e
continuo. Desta forma, o refor¢o de orientag6es sobre a ado¢cdo de comportamentos
alimentares saudaveis constitui-se em um desafio para os profissionais de saude,
pois a modificacdo de habitos de vida envolve mudancas na forma de viver e na
prépria ideia de saude que o individuo possui, além de contribuir para melhor

adaptacao e reabilitacdo do paciente e da familia

2.5 QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE

O progresso da medicina trouxe um prolongamento na expectativa de
vida durante o ultimo século. Assim, algumas doencas que eram letais (p. ex.,
infeccdes) passaram a ser curaveis. No entanto, para a maioria das doencas, a
medicina moderna dispfe de tratamentos que ndo curam, mas permitem um controle
de seus sintomas ou um retardo de seu curso natural. Com isso, ha um
prolongamento da vida a custa de um convivio com uma forma abrandada ou
assintomatica das doencas. Passou-se entdo, a ser de grande importancia dispor de
maneiras de mensurar a forma como as pessoas vivem esses anos a mais. A
introdug@o do conceito de qualidade de vida como medida de desfecho em saude
surgiu nesse contexto, a partir da década de 1970 (FLECK, 2008).

Foi no século passado, no inicio dos anos 20 que o economista inglés

Arthur Cecil Pigou menciona sobre qualidade de vida pela primeira vez em seu livro
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The Economics of Welfare (PIGOU, 1932) na sua obra ele abriu discussao a respeito
de suporte do governo para as classes menos favorecidas e seu impacto na vida
pessoal das pessoas e nas financas nacionais.

Com o término da Il Guerra Mundial, o termo “qualidade de vida” passou
novamente a ser usado. A no¢do de sucesso dos paises e das pessoas estavam
associados a melhoria do padrdo de vida, principalmente relacionado com a
obtencdo de bens materiais, como possuir casa propria, carro, aparelhos eletrénicos
(PASCHOAL, 2001). Nesta época em que a Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
foi criada abandonava-se a definicdo tradicional de salde que era a auséncia de
doenca para um conceito mais amplo de incluir bem-estar fisico, emocional e social.

Apesar deste conceito sofrer duras criticas abriu-se na época discussdes
de como de poderia avaliar e mensurar o conceito de qualidade de vida. O
presidente dos Estados Unidos, Lyndon Johnson, em 1964, declarou que “os
objetivos ndo podem ser medidos através do balanco dos bancos. Eles s6 podem
ser medidos através da qualidade de vida que proporcionam as pessoas” (LYNDON
JOHNSON apud FLECK, 2008, p. 20).

Sensacdo de bem-estar, felicidade pessoal, plenitude, necessidades de
alimentagcdo, moradia representam qualidade de vida. Mesmo que nao sejam vistos
como atributos diretos da saude do individuo, e que estes estejam fora do alcance
dos servicos de saude, passou-se a dar preferéncia ao termo inglés Health Related
Quality of Life (HRQL) como sendo o valor atribuido a duracdo da vida quando
modificada pela percepcdo de limitacdes fisicas, psicologicas, funcdes sociais e
oportunidades influenciadas pela doencga, seu tratamento ou outros agravos
tornando-se o principal indicador para a pesquisa avaliativa sobre o resultado de
intervengdes. Usado nessa conotagdo, o HRQL indicara também se o estado de
saude medido ou estimado é relativamente desejavel (BUSS, 2000).

Qualidade de vida trata-se do conceito mais interdisciplinar existente no
ambito da literatura cientifica, concomitante ao fato de ter se tornado o termo mais
popular na sociedade contemporanea, passando a ser objeto constante de
pesquisas na area da saude. Isso € justificavel, pois melhorar a qualidade de vida
das pessoas, sem duvida, é o resultado mais almejado pelas politicas de assisténcia
a saude. Os dados disponiveis sobre qualidade de vida podem ajudar a identificar as
areas afetadas pela doenca, bem como o respectivo tratamento, possibilitando o
direcionamento de ac¢des de cuidado (SCHIMIDT et al., 2005).
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Paralelamente a qualidade de vida existe a qualidade de vida relacionada
a saude que de acordo com a OMS (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1998)
relaciona-se ao impacto causado pelo estado de saude na capacidade da pessoa de
viver plenamente, levando em conta a sua avaliagdo subjetiva. Trata-se de uma
medida de desfecho clinico, que prioriza a avaliacdo subjetiva dos doentes referente
aos efeitos causados pela doenca e ou pelo tratamento em sua vida, bem como o
seu grau de bem-estar e saude. Tais resultados, se somados aqueles obtidos nas
avaliacbes clinica e laboratorial, dardo um parédmetro seguro para direcionar o
planejamento das atividades de assisténcia.

A partir da década de 80 em especial na Inglaterra e Estados Unidos
houve uma preocupacdo em avaliar a qualidade de vida e conduziu-se ao
desenvolvimento de instrumentos para sua medida. Consequentemente, houve
aumento do numero de pesquisas realizadas na area da saude. As metas eram:
levantar dados quantitativos sobre qualidade de vida das pessoas com doencas
cronicas, além de obter dados referentes ao impacto causado pelos tratamentos na
gualidade de vida (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1998).

Os instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida classificam-se em
genéricos e especificos. Os primeiros sao utilizados para medir a qualidade de vida
geral ou relacionada a saude de grupos de pessoas sadias, ou com algum tipo de
doenca, ou submetendo-se a algum tipo de tratamento, uma vez que avaliam
diferentes aspectos ligados as areas fisica, social e emocional. Sdo exemplos:
Medical Outcomes Study 36-item Short Forn (SF-36), Short-Form Health Survey (SF-
12), Euro Qol e Word Health Organization Quality of life (WHOQOL-100 e WHOQOL-
bref) (FERRAZ, 1998; TESTA; SIMONSON, 1996).0s instrumentos especificos sao
usados para mensurar a qualidade de vida de pessoas com doencas ou em
condicdes especificas, pela vantagem de serem mais sensiveis a populacdo
estudada e de investigar aspectos especificos da condicdo clinica, ou seja,
determinada doenca, determinada funcdo, um problema especifico ou uma
dimensédo (GUYATT,1995).

Com o aumento progressivo do nimero de instrumentos, surgiu, também,
0 interesse crescente em traduzi-los a outras culturas, embora isso gerasse
divergéncia de opinido entre os autores. Para uns, havia a possibilidade de o
conceito ndo estar ligado a cultura, e para outros existia um “universo cultural” de

gualidade de vida. Assim, as pessoas sO precisariam de condicdes fisicas favoraveis
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para sentirem-se confortaveis do ponto de vista emocional, integradas socialmente e
aptas para as funcdes que exercessem, em qualquer que fosse o pais, a cultura e a
eépoca em que estivessem vivendo (CESARETTI; SANTOS; VIANNA, 2014; WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 1998).

Atualmente, ha um interesse crescente no estudo da qualidade de vida e
em como transformar as informacdes coletadas em medidas quantitativas, que
possam ser usadas em ensaios clinicos e que os resultados obtidos possam servir
como referéncia na busca pelo bem-estar. Assim, informagdes sobre qualidade de
vida relacionada com a saude tém sido incluidas tanto como indicadores para
avaliacao da eficacia, eficiéncia e impacto de determinados tratamentos para grupos
de portadores de agravos diversos, quanto na comparacao entre procedimentos
para o controle de problemas de saude (FLECK et al.,1999; WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 1998).

2.5.1 Qualidade de vida e estomias

A perda do controle da eliminacdo de fezes e gases constitui fator de
impacto emocional para as pessoas estomizadas, pois altera o esquema corporal, a
autoimagem e a autoestima, além de determinar outros disturbios associados. Tais
alteracdes acarretam transtornos varios em suas vidas, com 0s quais passam a
conviver e que, sabidamente, prejudicam a sua qualidade de vida. Isso justifica
iniciar o processo de reabilitacdo das pessoas que se tornardo estomizadas tao logo
seja diagnosticada a necessidade de um estoma. A continuidade desse processo no
pds-operatério tardio requer a manutencdo do suporte fisico, social e psicolégico
com todos os integrantes da equipe de saude com acdes preventivas e terapéuticas
gue se fizerem necessarias, além da retaguarda do grupo de apoio, ou de autoajuda,
associacodes, visando a facilitar a convivéncia com o estoma e, com isso, melhorar a
gualidade de vida das pessoas estomizadas (CESARETTI et al., 2010).

Um estudo prospectivo multicéntrico europeu usou questionario de
gualidade de vida para estomizados: o Stoma Care Quality of Life Index (SQLI)
/Questionario Montrex de Qualidade de Vida foi desenvolvido com o objetivo de

determinar a qualidade de vida de pacientes com um estoma. Para este estudo
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foram recrutados 4.739 pacientes ap0Os cirurgia de confeccdo de um estoma. O
guestionario auto administrado foi concluido imediatamente apds a cirurgia e depois
de 3,6, 9 e 12 meses. O questionario inclui questdes relacionadas com a qualidade
do atendimento recebido e a confianca do paciente em lidar com o estoma. Cada
pergunta € respondida em uma escala de classificacdo de 6 pontos com pontos
finais (0 ou 5) marcado com respostas extremas opostas. As pontuacdes sao
linearmente transformadas para fornecer varia de 0 a 100. Os resultados deste
estudo sugerem que a qualidade de vida do paciente estomizado pode ser avaliado,
que muda ao longo do tempo, e que o acesso dos doentes aos enfermeiros
estomaterapeutas € particularmente importante durante os primeiros 3 a 6 meses
apos a cirurgia (MARQUIS; MARREL; JAMBON, 2003).

Barbero Juarez e outros (2004), usando o questionario Montreax de
Qualidade de vida avaliaram 30 pessoas colostomizadas, antes e depois de terem
sido ensinadas e capacitadas para realizar a irrigacdo da colostomia. Verificaram
como resultado que antes do treinamento, o indice médio de qualidade de vida foi
54,2%, passando a 77,3% apOs o treinamento, tendo alcancado a pontuacao
maxima 91,3%, além de observarem diferencas estatisticamente significativas entre
os indices obtidos, antes e apds o treinamento em todas as dimensdes de qualidade
de vida.

Poucos estudos avaliaram o impacto de um estoma na qualidade de vida
do paciente estomizado devido a falta de medidas especificas validadas. Um estudo
documenta o desenvolvimento e a aplicacéo inicial de uma escala de qualidade de
vida em estomia — Stoma Quality of Life Scale. Especialistas em estomaterapia
desenvolveram perguntas iniciais em grupos focais/grupos piloto de pacientes para
responderem questdes relacionadas ao estoma consideradas importantes. Apés um
refinamento o questionario ficou com 21 itens. Trés escalas sdo destaques: Funcéo
Social (6 itens), Sexualidade/Imagem Corporal (5 itens) e Funcdo do estoma (6
itens). Além destas, também foi desenvolvido e marcado separadamente: medida de
impacto financeiro (1 item), irritacdo da pele (1 item) e, por ultimo, medida de
satisfacdo global (2 itens). Este questionario foi aplicado a 100 pessoas portadoras
de estomia em dias consecutivos, e readministrado trés semanas depois. O grupo
de estudo chegou a conclusdo que a escala de qualidade de vida em estomia

demonstra propriedades psicométricas razoaveis para medir a qualidade de vida em
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pacientes com estomas, porém mais estudos sdo necessarios para refinar o
instrumento (BAXTER et al., 2006).

Um estudo chinés feito com 111 pacientes teve como objetivo explorar a
gualidade de vida e aceitacdo da deficiéncia e de apoio social de pacientes
colostomizados, bem como a relacdo entre esses fatores. Como metodologia foram
utilizadas quatro escalas: European Organization for Research and Treatment of
Cancer Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30), European Organization for
Research and Treatment of Cancer Colorectal Cancer-Specific Quality of Life
Questionnaire (EORTC QLQ-CR38), scales, the Acceptance of Disability Scale
(ADS) e a Social Relational Quality Scale (SRQS). O estudo concluiu que pacientes
estomizados com menores alteracdes gastrointestinais e menores intercorréncias na
bolsa coletora tém mais confianca, qualidade de vida, controlam melhor a saude e
convivem melhor com suas obrigagdes familiares (ZHANG et al.,2013).

Um estudo brasileiro desenvolvido por Cesaretti e outros (2010),
envolvendo 50 pessoas colostomizadas que utilizavam a irrigacdo associada ao
oclusor de colostomia, ou seja, usavam os dois métodos de controle intestinal, e
outras 50 que n&o os utilizavam teve como objetivo avaliar e comparar a qualidade
de vida dessas pessoas. O instrumento usado para a coleta foi o WHOQOL-
abreviado, validado para o portugués, dada a inexisténcia de instrumentos
especificos para pessoas estomizadas, adaptados e validados no pais. Este se
mostrou confidvel para a realizagdo dessa medida, com valores do Alfa de Cronbach
de 0,76 para QV geral e de 0,70 a 0,85 para os dominios. Na analise dos resultados
0s escores meédios obtidos pelas pessoas do grupo que fazia uso de métodos de
controle intestinal em todos os dominios e na qualidade de vida geral foram maiores
gue aqueles obtidos pelo grupo que néo utilizava (p < 0,001).

Um grupo de enfermeiros europeus buscaram descrever e criar um
guestionario de Qualidade de Vida inicialmente com 37 questdes em inglés
especificamente para pacientes com colostomia ou ileostomia o Estoma - Qualidade
de Vida (Stoma-QoL). Para validar o questionario com base em resultados de uma
série de entrevistas semiestruturadas realizadas com 169 pacientes com estomas
intestinais residentes na Franca, Dinamarca, Espanha e Reino Unido. As entrevistas
foram estruturadas a cobrir os cinco dominios amplos que estdo incluidos na
hierarquia de Maslow: fisiologia, seguranca, amor/relacionamento, estima e

realizacdo pessoal. Sua construcao foi apoiada pela experiéncia de enfermeiros
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estomaterapeutas em sua rotina diaria com os pacientes estomizados. A versdao em
inglés foi traduzida a principio para o francés, aleméao, espanhol e dinamarqués e
administrado repetidamente para 182 pacientes com colostomia ou ileostomia. As
propriedades de medida da versédo final do questionario foram subsequentemente
testadas e selecionados 20 itens do questionario final que abrangia quatro dominios:
sono, atividade sexual, relagcbes com a familia e amigos proximos, e as relacbes
sociais fora da familia e amigos proximos. Como um modelo secundario para a
andlise, os ultimos 20 itens foram também submetidos a uma andlise de produto
tradicional. Utilizou-se o seguinte procedimentos estatisticos: a) o indice classico de
discriminacdo foi calculado para medir a propagacdo das pontuacfes entre 0s
pacientes; b) indices de dificuldade foram determinadas calculando a escolha da
resposta média para cada inciso; ¢) O coeficiente alfa de Cronbach foi calculado
para estimar a consisténcia interna; d) a analise fatorial exploratéria foi realizada a
fim de testar a unidimensionalidade da versédo reduzida; e) confiabilidade teste-
reteste. As estimativas foram obtidas para a escala reduzida por meio do célculo de
coeficientes de correlacédo de Spearman entre os diferentes momentos de aplicacao
do questionario; e f) padrdes de distribuicdo dos escores foram descritos para cada
guestionario reduzido e por pais.

Considerando a adequacdo das propriedades métricas do Stoma-QoL
sugerido por este estudo, confirmou-se a adequacdo do instrumento na pratica
clinica e em pesquisa clinica (PRIETO; THORSEN; JUUL, 2005).

Um levantamento multicéntrico transversal foi realizado na Italia entre
2009 e 2010 com 251 estomizados em 73 centros de estomaterapia coordenados
pela Universidade de Padua. Pacientes acima de 18 anos de idade e com histéria de
uso de estomias permanentes, que ndo tinham complicacbes relacionadas ao
estoma e ndo estavam em quimio e radioterapia foram incluidos no estudo. O
Questionario de Qualidade de Vida relacionado a salde de pessoas com estoma, 0
Stoma-QolL, foi aplicado e validado. Caracteristicas sociodemogréaficas e clinicas
foram consideradas nas analises. Alfa de Cronbach para a escala Stoma-QoL
f0i0,90 (IC 95% 0,88-0,92). O estudo demonstrou que portadores de colostomia e
ileostomia possuem qualidade de vida muito semelhantes e confirma a validade do
Stoma-QoL como ferramenta de pesquisa para pacientes com estoma (CANOVA et
al., 2013).
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A qualidade de vida de pacientes estomizados tem sido cada vez mais
abordada em ensaios clinicos. No entanto, os instrumentos utilizados na maioria
desses estudos ndo sao validados especificamente para pacientes estomizados.
Quanto a utilizacdo de instrumento de medida destaca-se a escassez de
instrumentos especificos para avaliar a qualidade de vida de pessoas estomizadas
para o portugués do Brasil (CESARETTI et al., 2010).
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Descrever a qualidade de vida relacionada a saude e o perfil nutricional
dos estomizados assistidos pelo Servico de Atencdo a Saude da Pessoa
Ostomizada (Saspo) do municipio de Juiz de Fora- MG.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Validar questionario de Qualidade de Vida relacionado a saude de
pessoas com estoma (Stoma-Qol) para a lingua portuguesa (variante

brasileira);

e Avaliar a qualidade de vida relacionada a saude de colostomizados e

ileostomizados;

e Avaliar e comparar o estado nutricional de colostomizados e

ileostomizados através de dados antropométricos e dietéticos;

e Avaliar os alimentos que mais frequentemente os colostomizados e

ileostomizados evitam e 0s motivos.
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 TIPO DE ESTUDO

O estudo é transversal.

4.2 POPULACAO E LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido com portadores de estomas intestinais de
eliminacao (colostomizados e ileostomizados) atendidos pelo Saspo de Juiz de Fora-
MG

4.3 AMOSTRA

Foram convidados a participar do estudo 428 individuos adultos
portadores de derivacgéo intestinal (colostomizados e ileostomizados) atendidos pelo
Servico de Atencdo a Saude da Pessoa Ostomizada (Saspo) de Juiz de Fora - MG.
O questionario para validacdo e o com caracteristicas sociodemograficas, clinicas e
de comportamento alimentar foi aplicado em uma amostra de 111 pacientes
estomizados intestinais. Para comparar o estado nutricional de colostomizados e
ileostomizados e também quais os alimentos que foram evitados e os motivos foi

feito um estudo transversal com 103 pacientes (Figura 5).
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Figura 5 — Fluxograma de selecdo amostral e coleta de dados

Total de estomizados

intestinais (n = 428)

Colostomizados = 316 | |Ileostomizados = 112

+ Dados incompletos .....cccoceeeerreerssnnnenns 93
+ Impossibilidade de comparecer .......... 09
- Sem interesse em participar ........c..c.... 91
+ Sem condigdo fisica e mental

para participar do estudo ........ccceueunen 12

Estomizados intestinais que
participaram do estudo (n = 223)

Colostomizados = 154 lleostomizados = 69

Artigo 1 111 voluntarios (publicado)
Artigo 2 103 voluntarios (submetido)
112 voluntarios (dados que serao utilizados no futuro

Fonte: A autora

4.3.1 Critérios deinclusao

Portadores de colostomia e ileostomia com idade igual ou superior a 18
anos e que tiverem assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(Apéndice A).

4.3.2 Critérios de exclusao

Colostomizados e ileostomizados que ndo possuiam condicdes fisicas e

mentais para responder o questionario.
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4.4 PROCEDIMENTOS

4.4.1 Validacdo de questionario de qualidade de vida

O questionario de qualidade de vida (Stoma-QoL) foi validado com a
devida autorizacdo dos envolvidos na sua criagdo (PRIETO; THORSEN; JUUL,
2005) (Anexo C).

Adaptacdo e validacdo de instrumentos entre culturas € um processo
complexo que requer elevado rigor metodolégico. Nao ha consenso na literatura
sobre suas etapas (BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012). Para a validagao deste
guestionario foram seguidas as etapas a seguir.

O questionario em sua versdao original foi traduzido de forma
independente por um comité de experts na area, formado por dois especialistas com
experiéncia de, no minimo, cinco anos (um enfermeiro estomaterapeuta e uma
nutricionista). Este comité realizou a analise de cada item selecionado para compor
0 instrumento, com intuito de se obter concordancia e consenso. Este processo
avaliou entdo, a aplicabilidade e se o instrumento realmente envolveu todos os
aspectos a serem estudados. Essa validacdo ndo € determinada estatisticamente e
n&o é expressa por nenhum coeficiente de correlagio (LEAO; OLIVEIRA, 2005).

A verséo final consolidada desta traduc&o independente (Apéndice B) foi
submetida a um tradutor juntamente com o original em lingua inglesa para avaliar a
adaptacado dos itens para o novo idioma. Este tradutor € proficiente em ambos 0s
idiomas de interesse e é familiarizado com as culturas associadas a linguagem dos
diferentes grupos. Tal caracteristica permite que o processo de traducédo considere
as nuances do idioma para o qual o instrumento se destina, possibilitando maior
adequacao cultural do processo de adaptacédo (BEATON et al., 2000).

Apos a traducado, o Stoma-QolL foi aplicado. Um total de 111 pacientes de
ambos os sexos foram elegiveis para participar do presente estudo. Os
guestionarios foram aplicados por pesquisadores treinados. O questionario Stoma-
QoL leva 5-10 minutos para ser concluido. Cada um dos 20 itens usa uma escala

Likert graduada de 1 (sempre) a 4 (nunca). A pontuacdo total varia de 20 a 80, e
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guanto maior a pontuacao, melhor a qualidade de vida (PRIETO; THORSEN; JUUL,
2005).

Inicialmente, para a validacédo a confiabilidade e a precisdo do Stoma-QoL
foram avaliadas através de sua consisténcia interna usando o coeficiente alfa de
Cronbach. O coeficiente alfa foi descrito em 1951 por Lee J. Cronbach
(CRONBACH, 1951) e € um indice utilizado para avaliar a magnitude em que 0s
itens de um instrumento estéo correlacionados (CORTINA, 1993; STREINER, 2003).
A precisdo e confiabilidade interna de um instrumento € dada pelo valor do alfa de
Cronbach e, de acordo com Pasquali (2003) o coeficiente alfa varia de 0 a 1,
indicando auséncia de consisténcia interna dos itens e consisténcia de 100%. Assim,
o coeficiente de confiabilidade sera melhor quanto mais se aproximar de 1. Caso a
correlagcdo interna entre os itens seja alta significa que o instrumento mede o que se
prop6s a medir, mostrando que apresenta confiabilidade e fidedignidade.

A consisténcia interna foi avaliada para o questionario como um todo, com
um valor minimo de 0,70 adotado como um nivel de consisténcia interna satisfatoria
(CORTINA, 1993). A concordancia e a reprodutibilidade foram avaliadas pelo
Coeficiente de Correlacao Intraclasse (ICC). Um ICC maior ou igual a 0,75 indica
excelente reprodutibilidade do estudo (MULLER; BUTTNER, 1994).

O Ultimo passo da validacdo foi a validacdo convergente. A validade
convergente pode ser definida como a relagdo significativa entre duas ou mais
medidas de uma construcdo Unica ou de construtos teoricamente relacionados,
utilizando diferentes métodos ou instrumentos de avaliacdo. Para este processo de
validacao, utilizou-se o questionario Stoma-QoL traduzido para o portugués variante
brasileira e a versdo do Short-Form Health Survey (SF-12) validado no Brasil
(CAMELIER, 2004). O questionario SF-12 avalia oito diferentes dimensdes de
influéncia na qualidade de vida, considerando a percepc¢éo do individuo de aspectos
de sua saude nas ultimas quatro semanas. Cada item tem um grupo de respostas
distribuidas em uma escala graduada de Likert e avalia as seguintes dimensoes:
funcionamento fisico, papel-fisico, dor, saude geral, vitalidade, funcionamento social,
papel-emocional e salude mental. Através de um algoritmo especifico para o
instrumento, dois componentes podem ser medidos: o fisico (Physical Component
Summary ou PCS) e o mental (Mental Component Summary ou MCS). Em ambos, a
pontuacdo total varia de zero a cem, com pontuacdes mais altas associadas a
melhores niveis de Qualidade de Vida (GANDEK et al., 1998; WARE; KOSINSKI;
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KELLER, 1996). Para esta validagdo, 10% da amostra de pacientes estomizados,
responderam aos dois questionarios. Utilizou-se o coeficiente de correlacdo de
Pearson, entre cada item dos questionarios e 0s escores finais para os componentes
fisico (PCS) e mental (MCS). Ao interpretar o coeficiente de correlacdo de Pearson,
um valor (positivo e negativo) acima de 0,6 é considerado uma forte correlacdo; de
0,35 a 0,6 indica correlacdo moderada; e 0 a 0,35, uma correlacéo fraca (MUKAKA,
2012).

4.4.2 Aplicagdo de questionario com dados sociodemogréficos, clinicos,

alimentares e de avaliacdo antropométrica

As varidveis do estudo foram obtidas utilizando-se questionario com
dados sociodemograficos, dados clinicos e sobre a estomia, alimentacéo e avaliacao

antropomeétrica (Apéndice C).

4.4.3 Avaliacao nutricional

4.4.3.1 Avaliacdo antropométrica

Para avaliacdo antropométrica dos estomizados foram avaliadas as
seguintes medidas: peso, altura, circunferéncia do braco (CB), dobra cutanea
tricipital (DCT); dobra cutédnea subescapular (DCSE), e Percentual de gordura
corporal total (G%) (Apéndice C).

Para a medida de peso, foi utilizada a balanca digital eletrbnica, com
capacidade de 150kg e sensibilidade de 50g, enquanto que para a estatura, foi
utilizado estadidometro vertical portatil. As técnicas de Jelliffe (1968) foram utilizadas
para obtencdo do peso e estatura. A partir das medidas de peso e estatura, foi
calculado o indice de Massa Corporal (IMC), sendo este classificado de acordo com
a World Health Organization (1998): baixo peso (IMC < 18,5kg/m?); eutréfico (IMC:
18,5 — 24,9kg/m?); sobrepeso (IMC > 25kg/m?); pré-obeso (IMC: 25 — 29,9kg/m?);
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obeso classe | (IMC: 30 — 34,9kg/m?); obeso classe Il (IMC: 35 — 39,9kg/m?) e obeso
classe Il (IMC > 40kg/m?).

A circunferéncia do braco (CB) foi aferida com fita métrica de fibra de
vidro inextensivel, em centimetros com precisdo de milimetros através de técnica de
medigao utilizando-se a média de trés aferigcbes pelos critérios de Beatonblackburn e
outros (1977). Para a afericdo da Dobra cutanea tricipital (DCT) e a subescapular
(DCSE) foi utilizado um adipémetro de dobra cutanea Lange aplicando-o por trés
vezes, e utilizando-se a média das duas leituras mais proximas. A partir desses
indices, foram observados os percentis P5 a P95 como ponto de corte, de acordo
com a idade e o sexo, para classificar o estado nutricional segundo Frisancho
(1981). A gordura corporal total foi medida através de bioimpedancia (Tanita

Corporation, Toquio, Jap&o).

4.4.3.2 Avaliagdo do consumo alimentar

A ingestdo dietética foi avaliada pelo Questionario de Frequéncia
Alimentar (QFA) quantitativo (Apéndice D).

O QFA quantitativo constitui uma lista de alimentos ou grupos alimentares
com categorias definidas que prevé a coleta de dados com a adi¢cdo do tamanho das
porcdes e como recurso visual para facilitar a descricdo da porcdo usualmente
consumida (para os quais o entrevistado deve indicar a frequéncia de consumo em
um periodo de tempo determinado (diario, semanal, quinzenal, mensal). Para a
visualizac@o das porcdes deste estudo foram utilizados utensilios culinarios. O uso
deste método tem como objetivo avaliar a dieta habitual do individuo, por este
motivo o QFA é frequentemente considerado o instrumento mais adequado para
estudos epidemioldgicos que avaliam a associacao entre dieta e doencas crénicas
(DREWNOWSKI, 2001; RIBEIRO; CARDOSO, 2002; THOMPSON et al., 2005).

Para esta pesquisa foi adaptado o QFA guantitativo proposto por Ribeiro
e Cardoso (2002). O QFA utilizado para este estudo foi composto de 106 itens que
se concentraram em 11 grupos de alimentos. O tamanho das porcfes foi avaliado
utilizando utensilios de cozinha. Os questionarios de frequéncia alimentar foram

analisados usando tabelas de composicdo de alimentos (LACERDA et al., 2008;
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UNITED STATES OF AMERICA, 2016; UNIVERSIDADE ESTADUAL DE
CAMPINAS, 2011). Informacdes adicionais foram coletadas sobre nomes de marcas,
guando aplicavel, para permitir uma codificacdo precisa.

A partir da coleta dos dados foi avaliada a composicdo centesimal da
dieta (energia, carboidrato, lipidio, proteina, vitaminas e sais minerais). A avaliagdo
da ingestdo dietética foi realizada com base nas DRIs (Dietary References Intakes)
(INSTITUTE OF MEDICINE, 2005, 2006).

4.5 ANALISE DOS DADOS

O Stoma-QoL e o questionario com caracteristicas sociodemograficas,
clinicas e de comportamento alimentar foram inseridos, processados e analisados
usando o software SPSS, versdo 15 (SPSS Inc., Chicago, lllinois, EUA). Uma
analise descritva com as proporcbes foi apresentada para as variaveis
sociodemograficas, clinicas e de comportamento alimentar. A distribuicdo normal
das pontuacdes totais de Stoma-QoL foi verificada com o teste de Kolmogorov-
Smirnov, a normalidade das pontuacdes foi rejeitada e os testes ndo-paramétricos
Mann-Whitney e Kruskal-Wallis foram utilizados para analisar as associacdes de
variaveis independentes sociodemogréficas, clinicas e alimentares com a pontuacao
entre os estratos. Um nivel de significancia de 5% foi considerado para as analises.

Para comparar o estado nutricional de colostomizados e ileostomizados e
também quais os alimentos que foram evitados e os motivos, os dados foram
inseridos, processados e analisados utilizando SigmaPlot versdao 12.0 (Systat
Software, Inc., San José, CA, EUA). Os testes paramétricos e ndo paramétricos
foram utilizados com base nos testes de normalidade (Shapiro-Wilk) e
homogeneidade de variancia (Levene). Foi adotado um nivel de significancia de 5%.
Os dados séo representados como média = DP. O teste t de Student ou o teste de
Mann-Whitney foram utilizados para comparar os grupos (com ileostomia ou
colostomia). A andlise do qui-quadrado com correcdo de continuidade de Yates, ou
teste exato de Fisher, quando apropriado, foi empregada para examinar as
diferencas na frequéncia de alimentos evitados, de acordo com as razdes, para

ileostomizados ou colostomizados.
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4.6 ASPECTOS ETICOS E FINANCIAMENTO

O estudo segue as recomendacdes do Ministério da Saude, Resolugéo n.
466, de 12 de dezembro de 2012 (BRASIL, 2013) e foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa Humana da Universidade Federal de Juiz de Fora sob o nimero
516.306 (Anexo D).

Os participantes do estudo foram informados sobre o objetivo da pesquisa
e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Como contribuicdo ao
estudo os participantes receberam orientacdo nutricional. Os dados nominais foram
mantidos em sigilo.

O estudo recebeu aprovacdo de financiamento pelo edital Fapemig
14/2013 Programa de pesquisa para o SUS- PPSUS - Linha tematica: Pessoas com
deficiéncia no valor de R$36.643,11.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e discusséo referentes a tese encontram-se nos seguintes

artigos cientificos*:

e Artigo 1: “Adaptacdo transcultural e validacdo de um questionéario de
qualidade de vida para pacientes com colostomia ou ileostomia no
Brasil: um estudo transversal”’, submetido e aceito para publicacéo pela

revista Ostomy Wound Management (Anexo E).

e Artigo 2: “Perfil nutricional e habitos alimentares de pacientes com

colostomia e ileostomia”.

4 Os artigos se apresentam de acordo com as normas para publicagéo das revistas a que foram
submetidos.



5.1 ARTIGO 1

Cross-cultural Adaptation and Validation
of the Stoma Quality of Life Questionnaire
for Patients With a Colostomy or lleostomy
in Brazil: A Cross-sectional Study

Ana Livia de Oliveira, MSc; Larissa Loures Mendes, DSc; Michele Pereira Netto, DSc; and
Isabel Cristina Gongalves Leite, DSc

Abstract
Manystudawnhhgmequﬂtyofﬁedstomapanemsuﬂhemuﬁmmmravenotbeenvalldatedspecﬂcalyfor
these patients in their native language. Owing to the large and increasing prevalence of intestinal stomas, a cross-sectional
study was conducted among patients of a stoma patient health care service in Juiz de Fora, Brazil between September 2014
and August 2015 to validate the Stoma Quality of Life (Stoma-Qol) questionnaire in Portuguese (Brazilian variant). In addi-
tion, the effect of sociodemographic, clinical, and eating habit variables on the quality of life of people with a colostomy or
ileostomy was assessed. Eating habit variables included eating comfort in the postoperative period, excluding foods for a
period of time, fear of eating, and excluding foods that may cause odor, gas, diarrhea, and/or constipation. All patients with
a colostomy or ileostomy served by 1 ostomy care center were invited to participate. Patients who were at least 18 years of
age, provided signed informed consent, and had the physical and mental capacity to complete the questionnaire were eligible
to participate. The sociodemographic, clinical history, eating behavior, and Stoma-QoL questionnaires were administered by
trained researchers as part of patient nutritional care. A sample of 11 (10% of all study participants) also completed the 12-item
Short Form Health Survey (SF-12), which includes a Mental Component Summary (MCS) and a Physical Component Summary
(PCS), to establish convergent validity. All participant response data were collected using a standardized form developed for
this study and stored in electronic files. The identities of patients were kept anonymous, and patients had the option to refuse
to participate during the assessment. Data were analyzed descriptively; the Mann-Whitney and Kruskal-Wallis tests were used
to analyze associations among the variables collected. Normal distribution of the Stoma-Qol. total scores was assessed using
the Kolmogorov-Smimov test. Internal consistency was assessed as a whole using Cronbach's alpha, and agreement and
reproducibility were determined using the intraciass correlation coefficient. Relationships between the Stoma-Qol and the SF-
12 items were examined using the Pearson correlation coefficient. The majority of the 111 participants were men (57, 51.4%),
most (34, 84.7%) were 50 years of age or older, 70 (63.1%) had a colostomy, and 41 (36.9%) had an ileostomy. Most stomas (79,
71.2%) were created to treat cancer of the colon and rectum. The mean overall Stoma-Qol score for study participants was
58.7 + SD 12.0 (range 32.0-78.0). The intemal consistency of the translated Stoma-Qol. was .87, demonstrating a high degree
of reliability. The convergent validity of the Stoma-QoL with the SF-12 confirmed higher correlation among the items regard-
ing emotional aspects; mental health, social aspects, and vitality, with a higher correlation with the MCS (r = .52; P = .02) and
lower correlation between the PCS and the items that assess general health, functional capacity, physical aspects, and pain (r
= .38; P = 04), although both were significant. A moderate and significant association was noted between the questionnaires.
Women (P =.02) and patients who deprived themselves of food for a certain period of time had a lower quality of life (P = .05).
Persons who excluded foods out of fear of repercussions also had significantly lower QoL scores (P <.001). Colostomy and
ileostomy patients had a similar quality of life. This study confirms the Stoma-Qol. Is a valid research tool for colostomy and
ileostomy patients in Brazil. Further studies are recommended in the field of food and nutrition to verify observed concems
related to the eating behavior of intestinal stoma patients and the relationship to their quality of life.

Keywords: ostomy, intestinal stoma, quality of life, validation
Index: Ostomy Wound Management 2017,63(5):34-41
Potential Conflicts of Interest: The study was supported by Brazilian government organization (FAPEMIG; APQ 03502/13).
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Extended life expectancy has increased the prevalence
of chronic disorders. Improved living conditions, bet-
ter prevention of chronic diseases, infectious disease man-
agement, medical technological improvements, and over-
all aging of the population have resulted in more people
living with chronic diseases that can negatively affect their
quality of life. As a result, quality of life has become an
important area for research in health care.' Chronic dis-
cases are usually slow in progression, long in duration,
and require medical treatment. Most chronic diseases can
worsen patients’ overall health by limiting their capacity to
live well and compromising functional status, productiv-
ity, and quality of life; they are also major contributors to
health care costs.?

Instruments used to assess physical, social, and emotional
aspects related to quality of life can be categorized as generic
or specific. Generic instruments are used to measure overall
quality of life; specific instruments are used for related groups
of people who have a disease or are undergoing treatment®
and tend to be more sensitive to a particular population.*

With the increase in the number of quality-of-life as-
sessment instruments, interest arose in translating them for
other cultures. However, little research has been conducted
on the problem of cultural impact on meaning and scaling
of constructs; additionally, cross-cultural comparisons and
cvaluations of core quality-of-life domains and indicators
are lacking.*

The creation of an intestinal stoma (ostomy) has a strong
emotional impact on patients; the stoma changes body im-
age, self-image, and self-esteem and can be accompanied by
associated disorders. Body alterations such as stomas can
cause various adjustments known to impair quality of life.
The creation of a stoma also interrupts the absorptive pro-
cess at the point where it is constructed, affecting both the
nature of bodily elimination and the individual’s ability to
absorb nutrients.” The number of cases and conditions that
lead to the use of intestinal stomas such as colon and rec-
tum cancer, inflammatory bowel diseases, sigmoid volvulus,
diverticulitis, and accidents has increased. In Western coun-
tries, ~0.3% of the adult population live with a stoma.* To
date, there are no official published data on the number of
ostomates in Brazil.

Most studies on the quality of life of stoma patients use
generic questionnaires or those related to cancer. However,
quality-of-life questionnaires specific to people with osto-
mies may better detect differences and changes in quality of
life in these patients.®*

European nurses sought to create a quality-of-life question-
naire specifically for patients with a colostomy or ileostomy.
The 37-question Stoma Quality of Life (Stoma-QoL) survey,
developed in English, was translated initially into French, Ger-
man, Spanish, and Danish, and repeatedly administered to
182 patients. The validity and reliability of the final version of
the questionnaire subsequently were tested, and 20 items were

www.0o-wm.com
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Key Points

* The purpose of this prospective study was to validate
a Portuguese (Brazilian variant) version of the Stoma
Quality of Life instrument (Stoma-Qol) and examine the
effect of sociodemographic, clinical, and eating habit
variablesmoolos!omyandleostomypebents quality
of life (QolL).

. Themajomyofpamdpams(Nﬂﬁ)waemm(ST
51 4%).atleast50yearsofage(94,847%) who had
a colostomy (70, 63.1%).

* The translated Stoma-Qomeound to be reliable
and moderately, but signlﬁcumfy associated with
scores from the Short Form Health Survey results.

¢ Stoma-Qol sooresweressgmﬁeamly lower in women
thaninmen. ».

. Parﬁclpamwhooccwonalyavoidedoenaln food
Itemsorexcluded certain foods for fear of repercus-
sions also had signlﬁcanﬁylowerOoL scores.

« <The authors conclude the translated Stoma-QoL in-
stnmemisvalld that nutritional education is important
hcﬂricalpmctioe and more research is warranted to
examine the effect of diet on stoma patient QoL.

& &

selected. The final Stoma-Qol. questionnaire was based on 4
domains: sleep, sexual activity, relations to family and close
friends, and social relations outside family and close friends.
Each of the 20 items uses a 4-response Likert scale from 1 (al-
ways) to 4 (not at all). The total score ranges from 20 to 80
(the higher the score, the better the quality of life). In a study"
involving the development and validation of Stoma-QoL, the
questionnaire was self-administered to 182 colostomy and
ileostomy patients; the authors confirmed the suitability of
the instrument in clinical practice and research. Internal con-
sistency reliability calculated as Cronbach’s alpha was 0.92.
Spearman’s correlation coefficients of scores across times of
administration indicated a high test-retest reliability. Item cali-
brations by country confirmed cross-cultural comparability
across the European countries included in the study.

The aim of this study was to validate a Portuguese (Bra-
zilian variant) version of the Stoma-QoL. In addition, the
authors assessed how sociodemographic, clinical, and eating
habit variables can affect the quality of life of stoma patients.

Methods and Procedures

Cross-cultural validation. The first phase of the study
was the cross-cultural validation of the Stoma-QoL. In the
second phase, the cross-sectional study was conducted to an-
alyze variables associated with the questionnaire point scor-
ing. The study was conducted between September 2011 and
August 2015.
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Cross-cultural validation is a complex process that re-
quires high methodological rigor; there is no consensus in
the literature about the how it should be performed." For the
cross-cultural adaptation of this questionnaire to the Brazil-
ian variant of Portuguese, the following steps were carried
out: validation, instrument translation to the new language,
assessment by experts, and back-translation by a native Eng-
lish speaker.'>* Initially, the questionnaire in its original Eng-
lish version was ranslated into Portuguese independently by
anutritionist and a nurse with at least 5 years of experience in
their fields. They translated and analyzed each item selected
to compose the instrument until they agreed to ensure the
instrument’s applicability and whether all the aspects to be
studied were accurately represented. This validation is not
statistically determined and is not expressed by any cor-
relation coefficient. The final consolidated version of this
independent translation was submitted to a native English
language translator, together with the original in English, to
evaluate the adaptation of the items to the new language. The
translator must be proficient in both languages of interest
and familiar with the cultures associated with the language of
the different groups. This characteristic allows for the trans-
lation process to consider the nuances of the language for
which the instrument is targeted, facilitating a more cultur-
ally appropriate adaptation process."

Participants. After translation, the Stoma-QoL was ad-
ministered to patients served by the Stoma Patient Health
Care Service in Juiz de Fora, a Brazilian city located in the
Southeast region of the country with approximately 500
000 inhabitants and a health care hub for ~2 million people.
This service provided care for 428 patients monthly; all were
contacted by telephone and invited to participate in the sur-
vey. Study inclusion criteria stipulated participants should
be at least 18 years of age, have an intestinal stoma (ileos-
tomy or colostomy), and be physically and mentally capable
of completing the Stoma-QoL along with a sociodemo-
graphic, clinical, and eating behavior questionnaire. Eating
habit variables included eating com(ort in the postoperative
period, excluding foods for a period of time, fear of eat-
ing, and excluding foods for different reasons. Participation
was voluntary. Rescarchers completed the paper-and-pencil
questionnaires: ‘lable 1, lable 2, and ‘lable 3 show the ques-
tions and scoring.

The questionnaires were administered by trained research-
ers as part of their nutritional clinical care. All volunteers
gave their written informed consent after being provided oral
and written information about the aims and protocol of the
study. The Stoma-QoL questionnaire takes 5 to 10 minutes to
complete. The questionnaire with sociodemographic, clini-
cal, and eating behavior characteristics takes 15 to 20 minutes
to complete. 3

The present study was approved by the Ethical Committee
in Human Research from Federal University of Juiz de Fora
(protocol number 516.306).

36 OSTOMY WOUND MANAGEMENT® MAY 2017

Data collection. The first author trained a team of gradu-
ates in nutrition to participate in the patient assessment on
the selected measurement day. All data were collected using
a standardized form developed for the study and stored elec-
tronically. The identities of patients were kept anonymous,
and patients had the option to refuse to participate during
the assessment.

Statistical analysis. The reliability and accuracy of the
Stoma-QoL were assessed through their internal consisten-
cy using Cronbach’s alpha coefficient. Internal consistency
was assessed for the questionnaire as a whole, with a mini-
mum value of 0.70 adopted as a satisfactory level.'”* Agree-
ment and reproducibility were assessed using the intraclass
correlation coefficient (ICC). An ICC of 0.75 indicates ex-
cellent study reproducibility.' .

Convergent validity. The last step of the study was es-
tablishing convergent validity, defined as the significant
relationship between 2 or more measures of a single con-
struct or of theoretically related constructs using differ-
ent methods or evaluation instruments.”” This step of the
validation process involved the Stoma-QoL questionnaire
translated into Brazilian Portuguese and the 12-item ver-
sion of the Short-Form Health Survey (SF-12) previously
validated in Brazil."* The SF-12 questionnaire evaluates 8
dimensions that influence quality of life and considers the
individual’s perception of aspects of health over the previ-
ous 4 weeks. Fach item has a group of responses distrib-
uted on a graduated Likert scale and evaluates the following
dimensions: physical functioning, role-physical, pain, gen-
eral health, vitality, social functioning, role-emotional, and
mental health. Through an algorithm specific to the instru-
ment, 2 scores are obtained: the Physical Component Sum-
mary (PCS) and the Mental Component Summary (MCS).
In both, the total score ranges from 0 to 100, with higher
scores associated with better quality of life.'**! A sample of
11 (10%) of all study participants was randomly selected to
respond to the SF-12 questionnaire. The Pearson correla-
tion coeflicient was determined between each item of the
questionnaires and the final scores for the PCS and MCS
components. In interpreting the Pearson correlation coef-
ficient, a value (both positive and negative) >0.6 is consid-
ered a strong correlation, 0.35 to 0.6 indicates moderate
correlation, and 0 to 0.35 indicates a weak correlation.”

Results from the Stoma-QolL and the sociodemographic/
clinical/cating behavior questionnaire were entered, pro-
cessed, and analyzed using SPSS software, version 15 (SPSS
Inc, Chicago, IL). Sociodemographic, clinical, and eating
behavior variables were descriptively analyzed. The normal
distribution of Stoma-QoL total scores was assessed using
the Kolmogorov-Smirnov test, the normality of the scores
was rejected, and nonparametric tests (Mann-Whitney and
Kruskal-Wallis) were used to analyze the associations among
independent sociodemographic, clinical, and eating behavior
variables. A 5% significance level was considered for analysis.
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Table 1. Sociodemographic characteristics of the
stoma patients (N = 111)

Characteristics n %
Age (group)
<50 years 17 15.3
250 years 94 84.7
Gender
Female 54 48.6
Male 57 514
Marital status
Single 22 19.8
Married 65 58.6
Separated 9 8.1
Widowed 15 13.5
Education
None 4 3.6
Elementary school 67 60.4
High school 26 234
College 14 12.6
Results

Among the 428 intestinal ostomy patients in the care
of the stoma health care service, 111 of both genders met
the inclusion/exclusion criteria and/or were permitted to
participate. The majority (57, 51.4%) were men, most (94,
84.7%) were in the 50 years of age or older age group, 65
(58.6%) were married, and 14 (12.6%) had a college educa-
tion (see Table 1).

Among all participants, 70 (63.1%) had a colostomy and
41 (36.9%) had a ileostomy; 66 (59.5%) had a permanent
stoma, 72 (64.9%) had the stoma for more than 1 year, and
79 (71.2%) had the ostomy due to cancer of the colon and
rectum (see Table 2).

Regarding ealing behavior, 69 (62.2%) had [elt com(ort-
able with their normal eating habits within 1 day to 3 months
of surgery, 52 (16.8%) were afraid to eat some type of food,
and 52 (46.8%) excluded foods from their eating routine for
fear of causing gas (see "lable 3).

The internal consistency of the translated Stoma-QoL
had a Cronbach’s alpha of 0.87, indicating the instru-
ment is sufficiently reliable as a research tool. The re-
producibility over time was estimated by an ICC of 0.85
(95% confidence interval [CI] 0.69-0.95), demonstrating
good reproducibility. The convergent validity between
the Stoma-QoL and the SF-12 using the Pearson coef-
ficient confirmed a higher correlation among the emo-
tional, mental health, social aspect, and vitality items,
of the MCS (r = 0.52; P =.02) and lower values for cor-
relations between the PCS and the questions that assess
general health, functional capacity, physical aspects, and

38 0OSTOMY WOUND MANAGEMENT®* MAY 2017

53

Table 2. Clinical characteristics of the stoma patients

(N=111)

' Characteristics n %
Stoma type
Colostomy 70 63.1
lleostomy 141 36.9
Stoma nature
Temporary 450" 40.5
Permanent 66 59.5
Stoma duration _;{'_’w ) ‘ A‘,’"f’
<1 month 11 9.9
1o 3 months &TEN 10.8
3 to 6 months v 7 6.3
6 monthsto 1 year/” 9 8.1
21 year { 72 64.9
Stomacause W
Cancer of the colon and rectum 79 71.2
Notcancer,, . a2 28.8

Table 3. Eating behavior characteristics of the

stoma patients (N = 111)

bChaﬂ;a‘t:ml"lstk:s n %
Postoperative comfort with eating
1 day to 3 months 69 62.2
3 to 6 months 13 1.7
= 6 months 29 26.1
Deprived from food for a certain period
No 83 748
Yes 28 25.2
Fear of eating
No 59 53.2
Yes 52 46.8

Exclusion of food items from diet because:
Cause a bad smell

No 90 811

Yes 21 18.9
Cause gas

No 59 53.2

Yes 52 46.8
Cause diarrhea

No 68 613

Yes 43 38.7
Cause constipation

No 94 84.7

Yes 17 15.3
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Table 4. Results of Stoma-Qol scale score by
sociodemographic, clinical, and eating behavior
characteristics of the stoma patients (N = 111)

Table 4. Results of Stoma-Qol scale score by
sociodemographic, clinical, and eating behavior
characteristics of the stoma patients (N = 111) (cont.)
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Characteristics Median P value®
(IQR)

Age (group)
<50 years 50 (27) .07
=50 years 60 (16)

Gender
Female 58 (15) .02
Male 63 (16)

Marital status
Single 58.5 (19) .63
Married 60 (19)

Separated 54 (30)
Widowed 62 (17)

Schooling
None 42.5 (16) .16
Elementary School 59 (17)

High school 62 (19)
College 60.5 (12)

Stoma type 4
Colostomy 59 (15) 81
lleostomy 61520

Stoma nature )
Temporary 59(15), .20 ©
Permanent 60 (18)

Stoma duration & -q:q\‘f;m s
<1 month 64 (7) a7
1 to 3 months N, Yus (19)

3 to 6 months 57 (17)
6 months to 1 year “‘R\\ 55 (13)
21 year 60 (16.5)

pain (r = 0.38; P.= .04), although both were significant. A
moderate and significant association was found between
the questionnaires.

The mean overall Stoma-QoL scale score for study par-
ticipants was 58.7 + SD 12.0 (range 32.0~78.0). Scores were
mostly comparable among the characteristics, and statisti-
cally significant differences were observed for gender and
eating behavior (see Table 4). Women had lower quality of
life than men (P = .02), as well as stoma patients who fasted
(P =.05) and those who excluded foods from their eating
routine for fear of repercussions (P <.001). Colostomy and
ileostomy patients had a similar quality of life, as well as
persons whose stoma was created due to colon or rectal can-
cer and other diseases.
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Stoma cause

Cancer of the colon and rectum 59 (16) .93
Not cancer 62.5 (22)
Eating comfort in the
postoperative period
1 day to 3 months 60 (‘i>9) o A5
3 to 6 months 67 (19)
> 6 months S 5818
Deprived from food for a certain
period
No R w615 .05
Yes 55.5 (28.5)
Fearofeating . ' |
No 64 (14) <.001
Yes @ b 56.5 (15)
Excluded food items from
diet because:
‘Cause a bad smell
No 60 (16) 40
. Yes' 57 (16)
Causer gas
No 59 (16) 65
Yes 60 (19)
Cause diarrhea
No 60.5 (16) .21
Yes 58 (18)
Cause constipation
No 60.5 (17) A5
Yes 5(12)
IQR=interquartile range.

* Wilcoxon-Mann-Whitney or Kruskal-Wallis test as appropriate.

Discussion

Studies about quality of life have become increasingly
common in recent decades.” This fact supports the growing
need to build, validate, and translate generic and specific
quality-of-life instruments.

The results of this study showed the questionnaire trans-
lated into Brazilian Portuguese has reliability for research
with individuals having ostomy by intestinal bypass (colos-
tomy and ileostomy). A high internal consistency within the
Stoma-QoL was found, with a Cronbach’s alpha of 0.87, a
value that remained close to the original validation study of
the Stoma QoL’ with a Cronbach’s alpha of 0.92 and also of
the validation done with the same questionnaire by Canova
et al,** which found an alpha value of 0.90.
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Results of convergent construct analysis indicate the
Stoma-QoL instrument, compared to the SF-12, is capable
of measuring quality of life with positive and statistically
significant correlations with MCS (r = 0.52; P = .02) and
PCS (r = 0.38; P = .04), even though the evaluated ques~
tionnaires deal with a specific and a generic instrument,
respectively. The SF-12 instrument was chosen owing to
its quick application, its ability to access the full range of
levels of quality of life,** and inclusion of domains simi-
lar to those of the Stoma-QoL.

Sociodemographic variables. No significant differ-
ences were found among the sociodemographic variables
in the quality of life of stoma patients except with respect
to gender (P = .02). According to an observational study,”
frustrations due to unmet expectations, past experiences,
and lack of social support are factors that should be con-
sidered as potential determinants of health-related, qual-
ity-of-life differences observed between men and women.
Women have been shown in descriptive epidemiological
studies™ to be more easily psychologically affected by
environmental stressors than men. It is possible women
with a stoma experience more stress because they have to
maintain traditionally female roles such as family obliga-
tions, taking care of the home, and working. In addition,
the change in body image associated with the stoma may
decreasc self-estcem, which can lead to a decrease in qual-
ity of life. An exploratory, descriptive, qualitative study®
showed that stoma patients may change their outtaok on
life, mainly due a negative body image and changes in
climination patterns, eating habits, and hygiene; they need
to adapt to the use of the equipment, resulting in dimin-
ished self-esteem, impaired sexuality, and social isolation.

Ostomy type. Patients with a colostomy or ileostomy
reported similar quality of life. In a cross-sectional mul-
ticenter Stoma-QoL application and validation survey*
performed in Italy among 251 stoma patients, quality-
of-life scores for colostomy and ileostomy patients were
similar. An observational study* in Europe showed the
structure of the health care system may further support
a similar quality of life between colostomy and ilcostomy
patients. Interestingly, the present study was performed
among a sample of Latin American (Brazilian) stoma pa-
tients and a quality of life similar to the European popu-
lation was observed. In Brazil, the National Guidelines
for Health Care of Persons with a Stoma," under the Na-
tional Health System, ensure the comprehensive health
care of stoma patients, which includes supplying materi-
als that promote self-care. The Stoma Therapy Services
help the person with a stoma achieve autonomy by uti-
lizing educational workshops and experience exchange
groups, among others methods.”” Although Brazil is a de-
veloping nation and has economic and social problems,
having that social support can lead to a similar quality of
life among colostomy and ileostomy patients.
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Cause for ostomy. Patients whose ostomy was due to
cancer of the colon and rectum had a quality of life similar
to persons with other stoma indications, which also was
observed in the validation study by Canova et al.** In con-
trast, a review by Breukink and Donovan® reported pa-
tients with inflammatory intestinal diseases had a lower
quality of life than those with colon and rectal cancer due
to anxiety and depression. Having the social support of
a stoma patients group and a multidisciplinary team can
improve the quality of life in stoma patients with cancer
and those who have other diseases.

Eating habits. With regard to eating behavior, patients
who fasted had a significantly lower quality of life than
those who did not (P = .05). An important, frequently
observed consideration in the context of care for a per-
son with a stoma is that eating habits are associated with
myths of various types. Some beliefs about food have no
scientific basis and can be harmless; some can have seri-
ous implications for health and the well-being.* A qualita-
tive, descriptive, exploratory Brazilian study™ performed
among 25 intestinal stoma patients revealed some extreme
changes in eating habits are due to fear of being singled
out by others who are part of their social life, including
family and friends. The study also revealed changes in
bowel habits can lead to embarrassing situations for stoma
paticnts, especially when they are still adapting to this new
life situation.

[t also was found that stoma patients who were afraid
to eat some type of food had a significantly lower quality
of life (P <.001) than those without such fears. Dietary
advice for patients after stoma construction surgery is
essential for their rehabilitation. However, this is often
overlooked or patients receive conflicting advice, which
generates the fear of eating. According to a review by Cro-
nin,* dietary advice and nutritional care offered to all new
stoma patients pre- and post surgery in a clear and concise
manner will facilitate a better quality of life for the patient.
Adequate and individualized nutritional counseling is an
important component in managing individuals who will
have a stoma. Consuming a balanced diet is essential to
good health. The objectives of nutritional care for stoma
patients are to prevent obstruction of the stoma, promote
healing from the surgery, and prevent or minimize gastro-
intestinal disorders such as flatulence, diarrhea, constipa-
tion, and unpleasant odors.5¥-**

Limitations

Most participants in this study were older than 50 years;
therefore, it is unknown how a younger population would
have scored. Also, 74% of those invited did not participate
in the study, so selection bias is possible. Additional stud-
ies in different regions of Brazil and using larger samples
are needed.
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Conclusion

This study confirms the Portuguese (Brazilian vari-
ant) translated Stoma-QolL is a valid too! for research on
the quality of life of Brazilian patients with an intesti-
nal stoma. This tool also may be used to evaluate patient
adjustment to the ostomy and quality of life to supple-
ment clinical consultation. Further longitudinal studies
should explore how patients adjust to life with an ostomy
over lime and how they adapt their living and ealing hab-
its. This would facilitate development of individualized
clinical and nutritional follow-up plans to provide better
quality of life. The translated Stormna-Qol is available at:
www.ufjf.br/nutricao/informacoes/downloads/. @
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Perfil nutricional e habitos alimentares de pacientes com colostomia e ileostomia
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O céancer de colon e reto € um dos mais frequentes na populacdo
brasileira. E 0 segundo mais comum em mulheres, com 17.620 casos estimados
para 2016 e o terceiro mais comum em homens com 16.660 novos casos, segundo
o Instituto Nacional do Céancer José Alencar Gomes da Silva (2015). Esse cancer € a
maior causa que leva as estomias intestinais as quais pode levar o paciente a perder
a autoestima, dificuldade de socializacdo, perda do controle de eliminacdo das
fezes, podendo levar a diminuicdo de absorcdo de nutrientes. Estas alteracdes
podem levar a uma diminui¢do da qualidade de vida.

Para que a equipe de saude envolvida no tratamento de saude de
estomizados intestinais consiga proporcionar um cuidado humanizado e eficaz é
importante conhecer a qualidade de vida desta populacdo para atingir os objetivos
do tratamento. Devido a escassez de instrumentos especificos para a avaliacdo da
Qualidade de Vida de pessoas estomizadas, adaptados e validados no Brasil, o
Stoma — QoL foi validado para a lingua portuguesa (variante brasileira). A
consisténcia interna do Stoma-QoL traduzido foi estimada por um alfa de Cronbach
de 0,87, indicando que o instrumento é suficientemente confiavel. A reprodutibilidade
foi estimada por um coeficiente de correlagao intraclasse (ICC) de 0,85 (IC 95% 0,69
- 0,95), demonstrando boa reprodutibilidade. A validagdo convergente entre o
Stoma-QoL e o SF-12 com o coeficiente de Pearson confirma uma maior correlacéao
entre os aspectos emocional, saude mental, aspecto social e vitalidade, o que
apresenta maior correlacdo com o MCS (r = 0,52; p = 0,02) e valores mais baixos
para as correlacdes entre o PCS e as questbes que avaliam saude geral,
capacidade funcional, aspectos fisicos e dor (r = 0,38; p = 0,04), embora ambos
tenham sido significativos. Concluiu-se que houve associacdo moderada e
significativa entre os questionarios. Sendo assim, este questionério podera fornecer
informacgdes importantes sobre o bem-estar, aspectos sociais e pessoais envolvidos
no tratamento dos estomizados, focando assim o paciente e ndo somente a doenca.
O proposito deste estudo foi atingido, uma vez que os resultados mostraram que o
Stoma — QoL possui confiabilidade para pesquisa com individuos com estomias

intestinais.
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Os estudos sobre nutricAo e estomias intestinais S80 escassos, e em
geral conduzidos por pesquisadores da area da Enfermagem. Dos estudos
existentes, a maioria sao trabalhos de revisdo. A literatura apresenta poucas
informagcBes sobre a pratica da area de Nutricho com estes pacientes. Faltam
estudos que diferenciem a conduta nutricional entre colostomizados e
ileostomizados. Existe também uma escassez de estudos que avaliam o estado
nutricional e os efeitos da dieta na estomia. Nao existem recomendacodes
nutricionais especificas para estomizados intestinais.

Neste estudo ndo houve diferenca quanto as medidas antropométricas e
a composicdo corporal entre colostomizados e ileostomizados, assim como a
ingestdo dietética, exceto para a gordura e a niacina. Pacientes com ileostomia
tiveram uma menor ingestao de gordura e niacina. Mais ileostomizados (20%) evitam
alimentos devido ao fato de descolar a bolsa, em comparagdo com colostomizados
(4,8%). Estas questdes justificaram o objetivo deste estudo, trazendo novas
informacbes para a literatura, assim como, auxilio aos profissionais que estédo
presentes na atencéo e cuidado a saude de estomizados intestinais.

Uma grande vantagem deste estudo é a conduc¢do da pesquisa por uma
nutricionista e também a avaliacdo do estado nutricional e o consumo alimentar
desta populacdo, demonstrando o carater inédito da pesquisa para a area de
Nutricdo. S&o necessarios trabalhos adicionais para avaliar as perdas nutricionais
gue possam ocorrer, as necessidades nutricionais reais destes pacientes e também
trabalhos com recomendacgdes nutricionais voltadas para a populagéo brasileira de
estomizados intestinais.

Espera-se que os resultados gerados por esta pesquisa possam ampliar o
conhecimento dos profissionais e pesquisadores sobre a Qualidade de Vida dos
estomizados intestinais e a nutricdo dos mesmos. Desta forma, busca-se melhora no

atendimento e orientagao aos colostomizados e ileostomizados atendidos pelo SUS.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

O senhor (a) esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar do estudo
intitulado “Qualidade de vida relacionada a saiude e perfil nutricional de portadores de
derivacao intestinal (colostomia e ileostomia)”.

O objetivo desta pesquisa é verificar a qualidade de vida relacionada a saude e o
perfil nutricional de pacientes ostomizados assistidos pelo Servico de atencdo a salde da
pessoa ostomizada - Saspo do municipio de Juiz de Fora - MG.

O motivo que nos leva a estudar este assunto é que pessoas com estomias
intestinais, com a retirada de parte do intestino, podem ter queixas digestivas, perdas
nutricionais, medo de comerem determinados alimentos e consequentemente perderem a
gualidade de vida. O conhecimento sobre a qualidade de vida relacionada a saude, o
consumo alimentar, estado nutricional e o impacto das atividades de educacédo nutricional é
importante para a determinacdo de acdes de controle e prevencédo de desvios nutricionais
em ostomizados.

Para este estudo adotaremos 0s seguintes procedimentos: questionarios sobre sua

gualidade de vida, questbes socioecondmicas e ingestao alimentar; medidas de peso, altura,
composicdo corporal e exames bioquimicos de sangue para avaliar algumas vitaminas e
minerais que o senhor possa estar perdendo, anemia, glicose, intolerédncia ao agucar do leite
e exames de fezes para saber se esta tendo perdas de gorduras e proteinas pelas fezes.
Para a coleta de sangue a agulha serd descartdvel e os riscos sdo minimos podendo
ocorrer, em alguns casos, hematoma local e para o exame de fezes o senhor colhera fezes
recentes em frasco estéril que sera dado pelo laboratério.
Para que o senhor (a) participe deste estudo, ndo terd nenhum custo, nem recebera
qgualquer vantagem financeira. O senhor (a) serd esclarecido(a) sobre a pesquisa em
qgualquer aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar.
Podera retirar seu consentimento ou interromper a participagdo a qualquer momento. A
participacdo é voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer penalidade ou
modificacdo na forma em que é atendido(a) pelo pesquisador. O pesquisador ira tratar a sua
identidade com padrbes profissionais de sigilo. Vocé nado sera identificado em nenhuma
publicacdo que possa resultar deste estudo. Este estudo apresenta risco, isto €, 0 mesmo
risco existente em atividades rotineiras como conversar, tomar banho, ler, andar etc. Apesar
disto o pesquisador do estudo assume a responsabilidade de dar assisténcia integral diante
das complicacdes e danos que por ventura forem comprovados decorrentes da participacao
no estudo. Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicdo quando finalizada. Seu
nome ou o material que indique sua participagcdo ndo serd liberado sem a sua permissao. Os
dados e instrumentos utlizados na pesquisa ficardo arquivados com a pesquisadora
responsavel no Nacleo de Assessoria, Treinamento e Estudos em Saude — NATES,
endereco abaixo, por um periodo de 5 anos, e ap0s esse tempo serdo destruidos. Este
termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma cépia sera
arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida ao senhor (a)



89

Eu, , portador(a) do

documento de Identidade , fui informado(a) dos objetivos do estudo

“Qualidade de vida relacionada a saude e perfil nutricional de portadores de derivagao
intestinal (colostomia e ileostomia)” de maneira clara e detalhada e esclareci minhas
duvidas e, concordo com a minha participagdo neste estudo. Sei que a qualquer momento
poderei solicitar novas informacdes e modificar minha decisdo de participar se assim o
desejar. Recebi uma copia deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a

oportunidade de ler e esclarecer as minhas davidas.

Em caso de davidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé poderéa consultar:

CEP - Comité de Etica em Pesquisa/ UFJF
Endereco: Campus Universitario da UFJF, Pré —Reitoria de pesquisa.
CEP 36036-900.Telefone — (32) 3229 -3788.E-MAIL: CEP@UFJF.EDU.BR

PESQUISADORA RESPONSAVEL — PROF. DRA. ISABEL GONCALVES LEITE

ENDERECO: UNIVERSIDADE FEDERAL DE Juiz DE FORA / NATES- Nucleo de Assessoria, Treinamento e
Estudos em Saude

CEP 36036 -900 Telefone: (32) 2102-3830 / Fax: (32) 2102-3832 E-MAIL: ISABEL.LEITE
@UFJF.EDU.BR


mailto:cep@ufjf.edu.br
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APENDICE B - Versdo Final Consolidada em portugués variante brasileira do

Stoma-Qol
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APENDICE C - Questionario sociodemogréafico, dados clinicos e sobre a

estomia, alimentacédo e avaliacdo antropométrica de pesquisa

QUESTIONARIO DE PESQUISA

|. IDENTIFICAGAO
Nome:
Data de Nascimento: [
Telefone: ) Atividade profissional:
Data da Entrevista: [

Il. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

1) Qual o seu sexo0?
(A) Feminino
(B) Masculino

2) Qual asuaidade?
(A) Entre 18 anos e 25 anos
(B) Entre 26 e 33 anos
(C) Entre 34 e 41 anos
(D) Entre 42 e 49 anos
(E) 50 anos ou mais

3) Como vocé se considera?
(A) Branco(a)
(B) Pardo(a)
(C) Negro(a)
(D) Amarelo(a)
(E) Indigena

4)  Qual seu estado civil?
(A) Solteiro(a)
(B) Casado(a)/ mora com um(a) companheiro(a)
(C) Separado(a) / divorciado(a) / desquitado(a)
(D) Viavo(a)

5) Qual sua procedéncialocal?
(A) Juiz de Fora
(B) Outra cidade. Qual?

6) Até quando vocé estudou?
(A) Nao estudou
(B) Da 12 a 4@ série do ensino fundamental (antigo primario)
(C) Dab52a 82série do ensino fundamental (antigo ginasio)
(D) Ensino médio (antigo 2° grau) incompleto
(E) Ensino médio completo
(F) Ensino superior incompleto
(G) Ensino superior completo
(H) Pds-graduacéo
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8)

9)

10)

11)

12)
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Somando a sua renda com a renda das pessoas que moram com vocé, quanto €,
aproximadamente, a renda familiar? (Considere a renda de todos que moram na sua casa)

(A)
(B)
(©
(D)
(E)
(F)

Até 1 salario minimo (até R$ 788,00 inclusive)

De 1 a 2 salarios minimos (de R$ 788,00 até R$ 1.576,00 inclusive)
De 2 a 5 salarios minimos (de R$ 1.576,00 até 3.940,00 inclusive)

De 5 a 10 salarios minimos (de R$ 3.940,00 até R$ 7.880,00 inclusive)
Mais de 10 salarios minimos (mais de R$ 7.880,00)

Nenhuma renda

Vocé recebe algum beneficio?

(A)
(B)
©

Previdenciario
Bolsa
Qutros. Qual?

Onde e como vocé mora atualmente?

(A)
(B)
©

Em casa ou apartamento préprio
Em casa ou apartamento alugado
Outra situacéo. Qual?

Quantas pessoas moram em sua casa?

(A)
(B)
(©)
(D)
(E)
(F)

Duas pessoas
Trés

Quatro

Cinco

Mais de seis
Moro sozinho(a)

Possui plano de satde?

(A)
(B)

N&o
Sim. A quanto tempo?

Possui apoio social?

(A)
(B)
(©
(D)
(E)

Igreja

Amigos

Grupo de apoio
ONGs

Outro. Qual?

13)

14)

15)

16)

I1l. DADOS CLINICOS E SOBRE A ESTOMIA

Tipo de sua estomia?

(A)
(B)
(©

Colostomia
Colostomia/método de controle intestinal
lleostomia

Motivo do uso da estomia (perguntar ao paciente e ao servico)

(A)
(B)
(©
(D)
(E)

Cancer coloretal

Doencas inflamatérias (Doenca de Chron / Retocolite)
Diverticulite

Polipose familiar

Outro. Qual?

A guanto tempo estd com a estomia?

(A)
(B)
()
(D)
(E)

Menos de 1 més
De 1 a 3 meses

De 3 a 6 meses

De 6 meses a 1ano
Mais de 1 ano

Temporalidade da bolsa



(A) Provisoria (vai usar somente por um tempo e vai reverter)
(B) Definitiva (vai usar para sempre)
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17)  Caracteristica das fezes
(A) Continua (sai com mais frequéncia ou tempo todo)
(B) Intermitente (sai algumas vezes)
18) A suabolsajadescolou?
(A) Naéo
(B) Sim. Por que?
19) De quanto em quanto tempo vocé troca de bolsa?
(A) De1la3dias
(B) De3a7dias
(C) Mais de 7 dias
20) Quantas vezes a sua bolsa é higienizada/ esvaziada por dia?
(A) 1vez
(B) 2a3vezes
(C) Mais de 3 vezes
21) Quem troca a sua bolsa?
(A) Eumesmo
(B) Outra pessoa. Quem?
22)  Quem higieniza a sua bolsa?
(A) Eumesmo
(B) Outra pessoa. Quem?
23) Possui outra comorbidade (doenca) autorreferida?
(A) Hipertenséo
(B) Diabetes
(C) Doenca cardiaca
(D) Doencarenal
(E) Outra. Qual?
IV. DADOS SOBRE ALIMENTAGCAO
24)  Depois de quanto tempo que vocé fez a sua cirurgia que se sentiu confortavel com a
sua alimentac&o?
(A) De 15 dias hd um més
(B) De um atrés meses
(C) De 3 a6 meses
(D) De 6 meses ou mais
(E) Na&o me sinto confortavel com a minha alimentacao
25)  Quem prepara suas refeicbes?
(A) Eu mesmo
(B) Outra pessoa. Quem?
(C) Come fora
26)  Vocé exclui algum alimento de rotina alimentar por:

(A) Causar mau cheiro. Quais?

(B) Causar gases. Quais?

(C) “Soltar seu intestino”. Quais?

(D) “Prender o intestino”. Quais?
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(E) “Pesar sua bolsa”. Quais?

(F) Por descolar sua bolsa. Quais?

(G) Por que vai sair de casa. Quais?

27)  Vocé faz jejum alimentar?

(A) Naéo

(B) Sim. Por que?
28) Vocé tem medo de comer algum alimento?

(A) Naéo

(B) Sim. Quais?

Por que?

29) Vocé jaconsultou com nutricionista?

(A) Naéo

(B) Sim. Qual foi o motivo da consulta?
30) Seconsultacom nutricionista, qual é a frequéncia de consulta?

(A) Nao

(B) Sim (B1) Mensal (B2) Bimestral ou mais
31) Vocé achaimportante a presenca do nutricionista no servico de estomizados?

(A) Naéo

(B) Sim. Por que?

V. AVALIAGAO ANTROPOMETRICA
Data:
Valor Classificacao

Altura (cm)
Peso (kg)
% G

Circunferéncia braquial (CB)

Circunferéncia muscular braquial (CMB)

Dobra cutanea Triciptal (PCT)

Dobra cutanea Subescapular (DCSE)




96

APENDICE D - Questionario de Frequéncia Alimentar (QFA) quantitativo
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ANEXOS
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ANEXO A — Lei Municipal n. 12.667, de 26 de setembro de 2012°

LET N®* 12.667 — DE 25 DE SETEMBRC DE 2012 -

Dispde scbre a disponibilizagic de banheiros piblicos adaptados para os
Ostomizados, nos locais que menciona.

Projeto n. 21072011, de autoria do Versador Betdo.

0 Presidente da Cimara Municipal de Juiz de Fora, no usc de suas atribuicgdes
legais, tendo em vista o disposto nos §§ 5° & 7%, do art. 39, da Lei
Orgédnica do Municipio © nos S8 5% & 79 do art. 183, do Regimento Interno,
promulga a seguintes Lei, objeto de Veto Integral aposto pelo chefe do
Executiwvo:

Art., 1L° 0s shopping csnters, centros comerciais = supermercados
localizados no Municipio de Juiz de Fora ficam cbrigados a disponibilizar
banheiros piblicos adaptados para os Ostomizados.

Paragrafo tnico. 0Os banheircs deverdo oportunizar os seguintes ssrvigos:

I - toaletes com proporgies especificas: vaso sanitdric normal ou infantil,
coml  anteparo sSeco, instalado na altura média do abdémsn da pessoa
Ostomizada, héd aproximadamsnte 80cm do chdo, fechado por uma bancadar

II - ducha higiénica instalada a 110 cm do chdo, do lado direito, proxima
ao toalete;

III - pia;

IV - avisc de acesso preferencial aos portadores de necessidades especiais,
incluinds o simbolo universal do Ostomizado.

Art. 2Z° Bs normas estabelecidas nesta Lei deverdo incidir scbre os
estabelecimentos dispostos no caput do artigo anterior, com Arsa bruta
locdvel (RBL) superior a 2.000 m* (dois mil metros quadrados).

Pardgrafo dnico. Estardo igualmente cbrigados a disponibilizarem banheiros
piblicos adaptados para o Ostomizado, o8 cinemas, teatros, rodoviarias,
estadic de futebol = locais destinados & realizacio de festas, eventos =
shows, ainda gus com ABL inferior & prevista no caput deste artigo.

Art. 3* A fiscalizagdc no Municipio sera realizada pelo drgioc competente,
no que tangs a observédncia das normas previstas nesta Lei.

Art. 4® B infracdc ao disposto nesta Lei sujsitaréd os responsaveis:

I - no caso de concessionarias e/ou permissionarias de servigo piblico, os
infratorss se sujeitardoc ds penalidades da Lsi n. §.%87, de 13 de feversirao
de 19985, sem prejuizo daguelas determinadas pela legislacgic de defesa do
consumidor.

II - para 08 demais, as penalidades wvariardc de R$ 500,00 (guinhentos
reais) & RS 5.000,00 (cinco mil reais), de acordo com & capacidade sconémica

5 Disponivel em: <http://www.jflegis.pjf.mg.gov.br/c_norma.php?chave=0000035521>.
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do estabeslecimento, podendo o mesmo a wir perder sua licenga de
funcicnamento.

Paragrafo Gmico. As penalidadss de que trata este artigo serdo elsvadas
ao dobro, em casc de reincidéncia.

Lrt. 5° Esta Lei entra em vigor 180 (cento & oitenta) dias, apds sua
publicacdo.

Palacio Barbosa Lima, 25 ds setembro de 2012,

a) CARLOS CESAR BONIFACIO - Presidente.
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ANEXO B - Programa de atendimento ao paciente ostomizado

b
S

INSTITUTO NACIONAL DE ASSISTENCIA MEDICA DA PREVIDENCIA SOCIAL

PROGRAMA DE ATENDIMENTO AO PACIENTE
OSTOMIZADO

Foi implantado hg 5 anos em Juiz de Fora um programa
de atendimento ao paciente ostomizado da cidade e micro-regiao,
constituido como um nucleo da Associagao Mineira de Ostomizados
com sede em Belo Horizonte.

A finalidade de tal programa € a reintegragio do in-
dividuo em seu meio socic-profissional e para isto é dada orien
tag@o acs pacientes e seus familiares quanto a cuidados especifi
cos indispenséveis a seguranga fisica, emocional e social daque
les que se deparam com uma mudanga t230 radical em sua fisiologi
a. Além disto sB0 concedidas bolsas coletoras enviadas pela As
sociagao Mineira de Ostomizados aos pacientes cadastrados.

O trabalho é desenvolvido por uma equipe multiprofis
sional composta de assistente social, enfermeiro, médico e psi
c6logo, que fazem atendimentos individuais e em grupo a todos os
perticipantes do programa, visando suprir a carencia de informa
¢ao, esclarecimento e apoio destes pacientes, visualizados glo-
balmente em seus aspectos biolégicos, sociais, emocionais e cul

tursis.

PEQUENO HISTORICO

- s o . 4 .
Inicialmente dispunhsmos para o atendimento de espa-
Gco fisico constituido por quatro salas, uma para cada profissio

£

N - . . o
nal envolvide, alem de dois bankeiros e uma pequena coOD2. Umas

destas salas também era utilizada vara reunioces semanais feitas

com peqguencs grupos. UOM © desearolar do trabalho, o grupoe ae

vacientas foi se fortalecende e z a necessidade de inizi

M- s = e QOTANCA <IN~ 7D '



a»\.s ;(;/ e,
INSTITUTO NACIONAL DE ASSISTENCIA MEDICA DA PREVIDENCIA SOCIAL

ar a confecgao de bolsas, a exemplo do que era feito em Belo Ho-
rizonte, tendo em vista as constantes dificuldades da AMOS na a=-
quisiggo de#bolsas coletoras. O primeiroc passo foi no sentido de
adquirirem uma maguina seladora (com recursos préprios) e conse-
guirem doag@o, por um fabricante local, de grande quantidade de

sacos plasticos de boa qualidade. O adesivo (micropore, dupla fa
ce) foi conseguido através da AMOS e comprado pelos prorrloe pa
cientes. A fabricagao teve inicio na sala onde eram realizadas "
as reunioes, em dias que nao atrapalhavam o funcionamento do pro
grama., Muito maior e mais importante que © garho concreto de su-
prir a todos de bolsas, foi o ganhb que obtiveram ao se sentirem
ﬁteis, ao se sentirem capazes de prover suas necessidades, ao se
sentirem reintegrzdos ao meio social, ac se sentirem tratados !

com dignidede e respeito.

SITUACA0 ATUAL

No inicio de 1992 o programa funcionava normalmente ,
embora nao contassemos mais com assistente social. Ate gque come-
Garam as reformas no.PAM-Marechal, quando fomos desalojados !
abruptamente, sem sermos comunicados com antecedéncia e, portan-
to, sem podermos guardar todo nosso materisl e equipanente e, !
rrincipalmente, sem podermos sequer 2visar os usuarios. Ficamos
semanas sem ter sala pars atender e todo ¢ material (incluindo '
mesas, cadeiras, armérios, mgterial de consumo, etec) foi espalha
do por diversos locais do posto.

Com muito custo e empenho por parte dos profissionais
entao emvolvidos no rograma (gnfeirmeiro, psicéloga e médico)
conseguimos duas salas, ums psra s psicélo;a, outra pars o wedi-

.

¢o & o enfermeiro, mas que se enconira constantemente fechan

[}
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@
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INSTITUTO NACIONAL DE ASSISTENCIA MEDICA DA PREVIDENCIA SOCIAL

com a entrada de outra assistente social, passamos a contar com '
mais uma sala pertencente ao Servigo Social. Continuamos nosso !
trabalho, mas ¢ inegavel a queda no atendimento: o enfermeiro nao
dispoe de material para trabalhar e nem pode pedi-lo, pois ndo
tem onde guardar; a psieéloga nao tem sala com um minimo de priva
cidade necessaria a seu trabalho, os pacientes nao possuem um ba=
nheiro mais adequado a quem porta ums ostomia, parte do estoque.

de bolsas encontra-se no sotao do PAM, prontuérios, fichas e ma-
terial afim estao espremidos em pequeno espago, etc, etc. Nao e
preciso dizer que s confecgao de bolsas velos pacientes tornou-se
impossivel pela falta de espago, correndo-se inclusive o risco de
perda de varios rolos de adésivo doados ao grupo doados ao grupo

pela fabrica 3M e que estao se deteriorando.

0 que tem mantido o servigo funcionando e apenss a res

ponsabilidade dos profissionais envolvidos, que tem consciéncia °
de que os usuarios do servicgo péblieo nao podem e nio devem ser
totalmente prejudicados pela desorganizacac da instituigao. Como
um servigo que ate entso funcionou de maneira organizada, atenden
do & uma clientela gque se encontrava completamente desassistida °
em todos os sentidos, e ocasionando despessz irrelevante visto !
que as bolsas coletoras que representam um custo enorme sfo envia
das pela Associamgao Mineira de Ostomizados, € tratado com tamanho
descaso? Nais uma das insondaveis e inezplicéveis "necessidades "
do servigo piblico?

Mesmo desanimzdos e destimulados prosseguimos tentando

obter respeito pelo nosso trabalho e solugao para nossos proble-

masg, MW JCVZ(}(//(-(/‘/L W
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ANEXO C - Questionério Stoma-QoL

Stoma-QoL

A guality of life gquestionnaire for people with an ostomy

Pleasa chack the responss that best describas how yow are fiealing at the moment.

T o | Teg | ReEd
1. Ibecome arvdous when the pouch & il O Oz O3 O 4
2| worey that the pouch willlnoaen O Oz | O3 O4
3. | feed the reed 1o kros whene the: neanest toiet O Oz O3 O4
4. | worry that the: pouch may smel Ll L1z L3 L4
S woryy abous noises from the stoma [ Oz Oa O4
B, 1 need o et drng the day O Oz O3 04
7. My stoma pouch mits the: choice: of dothes that | can wear O1 Oz O3 Od
. 1 il fred duning e day 01 Oz O3 04
5. My stoma makes me fed seoudlly unatractie O1 Oz Oa 04
701 1 skeegs by dusing e right 01 Oz | O3 [ Oa
11. I'worry that the: pouch nusties (R Oz Oa O4
12, 1 feed mmbarmassed abiout my body bemuse of my stoma O Oz Oa O4
T3 1t would b oiffcull for me 0 sty away from home oremght | L1 1 Oz T3 T4
14. &t is diffcul o hide the fact $hat | wear a pouch O Oz Oa O4
15. | worrg that my condition 5 a burden fo peopls close o me O Oz O3 04
16 I avoid close physical contact with my friends O Oz O3 O4
17, Wy storma e | diffcull Ior me to be with oiher people 01 Oz O3 04
1E. 1 am alraid of mesting now peogie 01 Oz O3 04
15, 1 fieed lonely sven when | am with other people O Oz Oa 04
0. 1 worry that oy Eamity becls awhward arourd me T Oz T3 T4

Please anaser all quastions. Thank you for filing cuwt the questionnains.
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Usar instructions for a questionnaire designad to measure quality of life
among people with a stoma: The Stoma-Qol

Thea Stoma-Col B dewvelopsed to maasure quakty of e among peopla with 8 stoma. Tha
questions in S2:oma-0ol are ocutcomes of a lot of intenviews with people with a stoma, which
ware carrsd out in several countries in order to addrass the ssues that were most relevant in
relation to qualty of s for this group of pecple.

Thea following issuss are covared: Concams about sleeping, concams about intmate relations,
concams regarding relationships with famiy and closs friends and concems regarding
relationships with peopla othar than family and closs fiends.

The guastionnaire conssts of 20 guestions. An example of a question could bsc ®| wiormy that
tha pouch will loosen.” All the questions must be anssered on a 4-point scals. Tha oplions for
answaring sach quastion are;

1. Always
2. Somatimas

3. Rarsly
4. Not at al

Flaase ba awara that ALL 20 guestions must be answered in order for the guastionnaire o
work. Tharedore, thare should not be amy unanasared questions. Furtharmorna, ORLY CME
answer must ba gven for sach question. The questions are veny simple and i will take
approximataly 5-10 minutes to complets the questonnains.

Have 8 good time with tha Sroms-Ool
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ANEXO D - Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

‘ﬂ f UNIVERSIDADE FEDERAL DE £~ Plabaforma
J JUIZ DE FORAMG %!mﬂ
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE E PERFIL NUTRICIONAL DE
PORTADORES DE DERIVACAQ INTESTINAL (COLOSTOMIA E ILEQSTOMIA)

Pesquisador: Isabel Cristina Gongalves Leite

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 26279214 2.0000.5147

Instituigdo Proponente: Departamento de Mufrigdo

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mumero do Parecer: 516.308
Data da Relatoria: 16/01/2014

Apresentagio do Projeto:
Apresentag@o do projeto esta clara e detalhada de forma objetiva. Descreve as bases cientificas que
justificam o estudo.

Objetivo da Pesquisa:

Apresenta clareza e compatibilidade com a proposta de estudo.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Identificagdo dos riscos e as possibilidades de desconfortos e beneficios esperados, estio adequadamente
descritos.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O projeto estd bem estruturado, delineado e fundamentado, sustenta os objetivos do estudo em sua
metodologia de forma clara e objetiva, e se apresenta em consondncia com os principios éticos noreadores

da etica na pesquisa cientifica envolvendo seres humanos elencados na resolugio 466/12 do CNS.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

O projeto estd em configuracio adequada e hé apresentagfio de declarag8o de infraestrutura e de
concordincia com a realizagio da pesquisa, assinada pelo responsavel da instituigio onde sera realizada a
peaquiza. Apresentou de forma adequada o termo de Consantimento Livre &

Enderego: JOSE LOURENCO KELMER SiN

Bairro: SAD PEDRO CEP:  36.035-000
UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
Telefone: (32)2102-37BB Fax: (32)1102-3738 E-mail: cep propesqi@uffedubr
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ﬁf’ UNIVERSIDADE FEDERAL DE % PlataPorma
| J JUIZ DE FORA/MG %ﬂ-ﬂl
Continuagio do Parecer: 516.306

Esclarecido. O Pesquisador apresenta titulago e experiéncia compativel com o projeto de pesguisa.

Recomendagies:
Aprovado.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Diantz do exposto, o projeto estd aprovado, pois estd de acordo com os principios &ticos norteadores da
ética em pesguisa estabelecido na Res. 466/12 CHS. Data prevista para o término da pesquisa:01/04/2016.

Situacio do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:

Mo

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa CEP/UFJF, de acordo com as atribuigdes definidas na
Res. CNS 196/96, manifesta-se pela APHG'-!M;E;D do protocolo de pesquisa proposto. Vale lembrar ao
pesquisador responsavel pelo projeto, o compromisso de envio ao CEP de relatdrios parciais elou fotal de
sua pesquisa informando o andamento da mesma, comunicando também eventos adversos e eventuais

modificagdes no protocolo.

JUILZ DE FORA, 28 de Janeiro de 2014

Assinador por:
Paulo Cortes Gago

{Coordenador)
Enderego: JOSE LOURENCO KELMER SN
Bairro: SAQ PEDRD CEP: 36.028-000
UF: MG Munizipio: JUIZ DE FORA
Telefone: (32)2102-3768 Fax: (32)1102-3738 E-mail: ceppropesqiufif.edubr
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ANEXO E - Aceite para publicacdo do artigo 1 pela revista Ostomy Wound

Management

OVWM

10 E Swedesford Rozd, Suite |0 * Halem, FA 15333

March 7, 2017

Thus letter confirms acceptance for publication of the manuscnpt, Cross-culiural
adaptation and validation of a specific questionnaire on quality of life for ostomates i a
sample of colostomy and ileostomy patients, by Prof Ana Livia de Oliveira.

The manuscript 15 undergoing editing and revision; as such, the title may be changed
before the article goes to press to enhance mdexing and referencing capabilities.

Publication is intended for May 2017.
Please direct quenes to the journal editor, mentioned in the signature.

Barbara Zeiger
Editor
Ostomy Wound Management

(8007 237-7285, x 4244

(610) 560-0500, x 4244

Fax: (866) 896-7964 or (610) 560-0502
email: bzeiger@hmpeommunications com



