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Vivéncias Psicolégicas Femininas Acerca
da Doenca de Crohn: Um Relato de Caso

Female Psychological Experiences Regarding Crohn’s Disease: A Case Report
Vivencias Psicolégicas Femeninas Acerca de la Enfermedad de Crohn: Un Estudio de Caso

RESUMO

Objetivo: Explorar as experiéncias psicolégicas femininas relacionadas a Doenga de Crohn por meio de um relato de caso. Método:
relato de caso de uma paciente de 20 anos diagnosticada com Doenca de Crohn, residente no municipio de Rafael Fernandes — RN, em
2009. Os dados foram coletados por meio de uma entrevista semiestruturada composta por perguntas abertas e aprofundadas, e foram
subsequentemente submetidos a Analise Qualitativa de Contetdo. Resultados: emergiram trés categorias: 1) A Odisséia em Busca de
um Diagnéstico e Tratamento; 2) A Posicdo da Pessoa com Doenca de Crohn na Redefinicdo da Dinamica Familiar; e 3) Experiéncias
como Individuo Ostomizado: do confronto com o espelho a transformacao do guarda-roupa. Conclusao: O principal fator associado a
progressao clinica da Doenca de Crohn e suas complicagdes relacionadas estava ligado as dificuldades em estabelecer um diagnéstico
precoce. A familia desempenhou um papel protetor na promocdo da adesdo ao tratamento; no entanto, em certas circunstancias, ela
prejudicou a autonomia da paciente no autocuidado e na inclusao social. Por fim, o estdgio da doenga em que se observou o maior
comprometimento da feminilidade correspondeu ao periodo durante o qual a paciente apresentava uma ostomia.

DESCRIPTORES: Doenca de Crohn; Ostomia; Adaptacdo Psicoldgica; Relagdes Profissional-Paciente; Relato de Caso.

ABSTRACT

Objective: To explore female psychological experiences related to Crohn’s Disease through a case report. Method: a case report of
a 20-year-old female patient diagnosed with Crohn’s Disease, residing in the municipality of Rafael Fernandes — RN, in 2009. Data
were collected through a semi-structured interview comprising open-ended, in-depth questions, and were subsequently subjected
to Qualitative Content Analysis. Results: three categories emerged: 1) The Odyssey in Search of a Diagnosis and Treatment; 2) The
Position of the Person with Crohn’s Disease in the Redefinition of Family Dynamics; and 3) Experiences as an Ostomized Individual: from
confronting the mirror to a wardrobe transformation. Conclusion: The primary factor associated with the clinical progression of Crohn’s
Disease and its related complications was linked to difficulties in establishing an early diagnosis. The family played a protective role in
fostering treatment adherence; however, in certain circumstances, it hindered the patient’s autonomy in self-care and social inclusion.
Finally, the stage of the disease in which the greatest impairment of femininity was observed corresponded to the period during which
the patient had an ostomy.

DESCRIPTORS: Crohn’s Disease; Ostomy; Adaptation Psychological; Professional-Patient Relations; Case Report.

RESUMEN

Objetivo: Examinar las vivencias psicoldgicas femeninas relacionadas con la Enfermedad de Crohn a través de un estudio de caso.
Método: un reporte de caso de una paciente de 20 anos, con diagnostico de Enfermedad de Crohn, residente en el municipio de
Rafael Fernandes — RN, en el afio 2009. Los datos fueron recolectados mediante una entrevista semiestructurada con preguntas abiertas
y en profundidad, posteriormente sometida a Analisis de Contenido Cualitativo. Resultados: emergieron tres categorias: 1) La odisea
en la busqueda de un diagnostico y tratamiento; 2) El lugar de la persona con Enfermedad de Crohn en la redefiniciéon de la dindmica
familiar; y 3) Vivencias como persona ostomizada: del enfrentamiento con el espejo a la transformacion del guardarropa. Conclusién: El
principal factor asociado a la evolucién clinica de la Enfermedad de Crohn con complicaciones relacionadas se vincul6 a las dificultades
en el establecimiento de un diagndstico precoz. La familia desempefi¢ un papel protector en la adherencia al tratamiento por parte de
la paciente, aunque en algunas situaciones dificulté su autonomia para el autocuidado y la inclusién social. Finalmente, la etapa de la
enfermedad en la que se observd mayor afectacion de la feminidad correspondié al periodo en que la paciente presentd una ostomia.
DESCRIPTORES: Enfermedad de Crohn; Ostomia; Adaptacién Psicolégica; Relaciones Profesional-Paciente; Estudio de Caso.
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Doenga de Crohn (DC) é uma
condicdo inflamatéria, caracte-
rizada por um padrdo transmu-
ral e manifestagdo cronica, que pode
afetar qualquer segmento do trato gas-
trointestinal (TGI) 23 *. Sua incidéncia
na América Latina permanece relativa-

paises ocidentais nos dltimos 50 anos °.

De etiologia desconhecida e sem
cura definitiva, acredita-se que a DC
resulte de uma interagdo complexa
entre suscetibilidade genética, fatores
ambientais e alteracdes na microbiota
gastrointestinal, levando a desregulagao
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das respostas imunes inatas e adaptati-
vas 7. Sua apresentacgdo clinica é tipica-
mente caracterizada por dor abdomi-
nal, diarreia crénica, perda de peso e
fadiga 7.

O diagnéstico da DC é estabelecido
por exclusdo e, em casos de forte sus-
peita clinica, evidéncias sugerem que
a colonoscopia e exames bioquimicos
podem auxiliar no raciocinio clinico *.
As estratégias de manejo atuais visam
alcancar e manter uma remissdo pro-
funda e sustentada, prevenindo assim
complicagdes e interrompendo a pro-
gressdo da doenga, com o objetivo de
evitar intervencao cirdrgica ®.

No entanto, estima-se que metade
dos pacientes com DC necessitard de
pelo menos uma intervencao cirdrgica
ao longo da vida °, devido a complica-
¢Oes como obstrucdo, formacao de fis-
tulas, perfuragao intestinal e peritonite,
bem como devido a falta de resposta e/
ou toxicidade medicamentosa levando
a refratariedade clinica "

8. No contexto do tratamento cirdr-
gico, a criagdo de uma ostomia pode
surgir como uma alternativa para pre-
servar a vida.

A relevancia deste estudo baseia-se
no reconhecimento de que certos as-
pectos da DC sao dificeis de controlar,
gerando ansiedade nas equipes de sad-
de, bem como sofrimento nos pacientes
que transcende as dimensoes biolégicas
e se estende aos dominios psicossocial
e espiritual. Assim, o presente estudo
teve como objetivo explorar as experi-
éncias psicolégicas femininas relacio-
nadas a Doenga de Crohn por meio de
um relato de caso.

METODO

Trata-se de um relato de caso reali-
zado com uma paciente de 20 anos com
diagnéstico confirmado de Doenga de
Crohn em 2009, residente no municipio
de Rafael Fernandes — RN, Brasil. Os da-
dos foram coletados por meio de uma
composta

entrevista semiestruturada

C)

por perguntas abertas e aprofundadas,
conduzida com base na seguinte ques-
tdo orientadora: “Conte-me sobre suas
experiéncias como pessoa com Doenca
de Crohn”. Toda a entrevista foi gravada
em audio e, posteriormente, submeti-
da a Andlise Qualitativa de Conteldo,
estruturada em cinco etapas, conforme
descrito por Bohm e Sundqvist (2025)':
unidades de significado, destilagao, co-
dificagdo, categorizagdo e relato dos
resultados.

Os principios éticos para salvaguar-
dar a integridade fisica e psicoldgica
do participante foram assegurados por
meio da aprovagao do projeto pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa — CEP (CAAE
n° 0013.0.405.000-09). A inteligéncia
artificial foi utilizada exclusivamente
para auxiliar na tradugdao do manuscri-
to.

Apos a andlise da entrevista, emer-
giram trés categorias, a saber: 1) A Odis-
séia em Busca de um Diagndstico e Tra-
tamento; 2) A posicdo da pessoa com
DC na redefini¢cao da dindmica familiar;
e 3) Experiéncias como individuo osto-
mizado: do confronto com o espelho a
transformacao do guarda-roupa.

RELATO DE CASO

A odisseia em busca de um diagnéstico
e tratamento

A DC apresenta um perfil clinico
altamente inespecifico, e a auséncia de
sinais patognomdnicos frequentemente
resulta em atrasos no diagnostico preci-
so e no tratamento adequado, causando
assim um comprometimento significati-
vo na qualidade de vida dos pacientes:

O primeiro sintoma que notei em
mim mesmo foi dor abdominal, e essas
dores foram apenas isso por um tempo
[...] o médico néo identificou a doenca,
mas prescreveu outros medicamentos
e tratamentos que aliviavam a dor [...]
No entanto, com o tempo, ela voltava,
com maior intensidade e em intervalos
mais curtos. Os episédios tornaram-se
mais frequentes ao longo do dia [engas-
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gos, olhos lacrimejantes e expressao de
choro], mais intensos e, posteriormente,
acompanhados de diarreia. E entdo to-
das as outras consequéncias se segui-
ram.

A dor surge como o principal sin-
toma associado ao sofrimento, capaz
de alterar os hébitos didrios e levar a
adocao de comportamentos anoréxicos
devido a relagdo percebida entre dor e
ingestdo de alimentos, estabelecendo
assim um ciclo de debilitacido fisiol6-
gica: sentir dor e restringir a ingestdo
de alimentos, o que agrava ainda mais
a ma absorcdo de nutrientes devido ao
processo inflamatério e as perdas du-
rante os episédios diarreicos.

As vezes eu ndo comia, dd para
acreditar? por causa da dor [...]. Eu pe-
sava apenas 37 kg antes da cirurgia. [...]
foi somente apds a primeira cirurgia
que recebi o diagndstico, e ja era um
caso muito grave; portanto, considero a
primeira cirurgia como uma complica-
¢do da doencga, uma vez que ela ja havia
atingido um estagio avancgado.

Apesar da gravidade no momento
do diagnédstico neste caso, as equipes
de satde envolvidas no manejo da pro-
gressdo da doenga devem permanecer
sensiveis a eventos que sao percebidos
e simbolizados como traumaticos pelo
paciente. Nesse contexto, o paciente
relata uma sensacdo de abandono na
sala de cirurgia e expressa medo da dor,
bem como a consciéncia de que a inter-
vengdo cirdrgica ndo proporciona uma
cura:

Na sala de cirurgia, vocé se sente
muito sozinho [...] realmente parece
que estd deixando tudo nas mdos de
Deus. [...] porque ja sofri muito e passei
por dores intensas, tenho sempre medo
de sentir dor no pds-operatério; meu
medo é sempre a dor. Sei que a cirurgia
ndo cura a doenga, mas...

Outro aspecto a ser considerado
pelas equipes de saGde no manejo da
DC é a melhoria da comunicagdo tera-
péutica.

As declaragoes da paciente revelam
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repetidamente seu desejo por informa-
¢oes sobre a doenca, sua nova condigdo
como portadora de ostomia, o prognds-
tico e as perspectivas terapéuticas:

Nao estava previsto que eu fosse
submetida a cirurgia e acabasse com
uma ostomia. [...] Recebi a informacao
apos a anestesia, entdo ainda estava um
pouco desorientada; nem fiquei choca-
da, porque ndo entendi realmente o que
era.”

Assim, as informacdes devem ser
fornecidas progressivamente, de acor-
do com cada etapa do tratamento, a
fim de aprimorar a educacdo e a ade-
sdo da paciente. A orientagdo na alta é
particularmente crucial, pois marca a
transigdo para a autonomia da pacien-
te no autocuidado. No trecho a seguir,
fica evidente o sofrimento da paciente
em resposta a peritonite com deiscéncia
anastomdtica:

“lja em casa] Comegou com febre, e
um lado do meu abdémen ficou verme-
Iho e dolorido; depois, quando fui almo-
car, senti algo, um liquido escorrendo
pelo meu abdémen [...]. Acho que foi
um dos piores momentos que vivi com
essa doenca: meu abdémen se abrindo
e fezes saindo de dentro [expressdao de
angustia].”

A posicao da pessoa com doenca de
Crohn na redefinicio da dinamica fa-
miliar

E comum que, quando um membro
da familia passa por um processo de do-
enca, como a DC, a dindmica familiar
seja alterada por meio da redefini¢ao de
papéis e do planejamento futuro com
base no manejo da condicao atual:

Minha familia ficou comigo o tempo
todo, e acho que eles sofreram junto co-
migo, especialmente no que diz respeito
ao processo de diagndstico. Se eu mu-
dava meu ritmo de vida, toda a minha
familia mudava também, completamen-
te. Se eu ndo saila, meus pais também
nao saiam, e eu me sentia mal com isso.

O trecho a seguir transmite a per-
cepcdo da paciente de ser um fardo
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para sua familia, bem como o impacto
em sua capacidade funcional de reali-
zar atividades rotineiras, resultante tan-
to da exacerbacdo da doenca quanto
das atitudes protetoras dos familiares:

Sempre que a dor aparecia, eu tinha
que fazer mais exames, e minha mae
gastava muito dinheiro, e tudo se tor-
nava motivo de preocupagdo para mim.
Lembro-me de que, como ndo podiamos
pagar uma empregada doméstica, as ta-
refas domésticas eram divididas, e eu
era vista como aquela que ndo conse-
guia fazer nada, sabe? [chorando].

No entanto, é importante considerar
que o envolvimento da familia no trata-
mento de um membro com DC contri-
bui para uma melhor adaptacao e ade-
sao terapéutica. O que fica evidente é
que, dentro desse novo arranjo familiar,
a pessoa com DC assume o papel de
agente de mudanca ou de resignagao.

Acredito que nada acontece por aca-
so. Esta doenca entrou na minha vida, e
ndo tenho ddvidas de que serviu tanto a
mim quanto a minha familia, para nosso
beneficio. Durante o processo, é muito
dificil entender..., e isso até fortaleceu
minha fé e a da minha familia.

Experiéncias como pessoa ostomizada:
do confronto com o espelho a transfor-
macao do guarda-roupa

A autonomia no autocuidado da
ostomia para o paciente com DC foi
prejudicada durante o periodo pds-ope-
ratério imediato e foi descrita com um
certo grau de avers3o. Isso se torna ain-
da mais compreensivel quando se con-
sidera que tal autonomia foi restringida
por mdltiplos agentes, incluindo fami-
liares e profissionais de sadde, ao longo
do curso da doenca.

No inicio, foi muito dificil; eu nio
fazia nada, mal conseguia... até mesmo
a remogao da bolsa era feita pelo meu
pai, eu ndo conseguia fazer nada. Eu me
bloqueava; ndao conseguia nem tocar
nela. Nao sei se era medo, algo que eu
nunca tinha visto de perto e de repente
era parte de mim; porque eu tinha um

avé que passou por essa condi¢ao, mas
eu nunca tinha visto uma bolsa de co-
lostomia.

No que diz respeito as ostomias, seu
aspecto mutilador ndo se limita ao cor-
po fisico, mas se estende a toda a esfera
psicossocial:

Eu me sentia muito limitada; parei
de estudar, fiquei em casa e ndo saia
mais. Nao queria viver com isso pelo
resto da vida. Acho que esse era o meu
maior medo. [...] Por isso, nunca consi-
derei a possibilidade de ter um relacio-
namento enquanto tivesse uma ostomia.

Viver com uma ostomia exigiu a re-
constru¢do de uma nova imagem corpo-
ral, principalmente porque o dispositivo
coletor se incorpora ao corpo do indivi-
duo. O confronto com o espelho evoca
a memoria do corpo anterior, que cor-
responde ao ideal desejado, enquanto o
corpo atual, alterado, é rejeitado:

[Longo siléncio]... sem a protecao
do estoma, ainda era mais facil olhar
do que com a bolsa, porque eu pare-
cia mais com o que costumava ser. £ eu
me olhava e colocava a mao sobre ele,
dizendo: ‘quando eu tirar isso, meu ab-
démen ficard assim de novo, voltara a
ser como era antes.” Ndo que eu fosse
anormal [...], mas quem quer viver com
uma ostomia pelo resto da vida?

A paciente empregou adaptagdes no
vestudrio como estratégia para recons-
truir sua imagem corporal, que é dina-
mica e varia de acordo com o estagio
da doencga. A cirurgia de reversao da os-
tomia torna-se, assim, simbolicamente
associada a restauracdo de sua sensua-
lidade, sexualidade e vida social:

Nao uso mais biquinis; tenho que
usar um maib [risos] . Sou uma pessoa
muito discreta, entdo tentei — ndo exa-
tamente esconder — mas ndo chamar
atencao para as estomias. Nao era apro-
priado usar shorts e blusa com aquilo
exposto, entdo s6 usava vestidos e blu-
sas largas... Depois da cirurgia, houve
uma verdadeira transformagcdo no meu
guarda-roupa; voltei a usar minhas cal-
¢as, minhas roupas justas... Voltei a ser
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quem eu era e ainda gosto de usar meus
vestidos. Também voltei as festas, retor-
nei a faculdade e retomei minha vida!
[...] Hoje, ainda tenho cicatrizes que
ndo mostro para todo mundo, mas elas
ndo me incomodam. Sinto-me feliz por
té-las, mas se pudesse fazer uma cirur-
gia plastica, eu faria [risos]. Mas gragas
a Deus eu as tenho, porque ndo sou
mais ostomizada...”

CONSIDERACOES FINAIS

Um individuo com uma doencga
cronica pode experimentar uma ampla
gama de respostas emocionais, incluin-
do sentimentos angustiantes e compor-
tamentos regressivos. Nesse processo
de revisitar estados emocionais ante-
riores, o paciente frequentemente sente
a necessidade de apoio e prote¢do por
parte de individuos que anteriormente
lhe proporcionavam cuidados e afeto,
e que sdo mais uma vez chamados a
desempenhar esses papéis. Da mesma

forma, quando a familia se depara com
a auséncia de um de seus membros de-
vido a progressao da doenca, torna-se
mais vulnerdvel ao desequilibrio devido
a ameaga de perda — seja temporaria
ou permanente — de uma de suas fon-
tes de referéncia e apoio .

Individuos com doencas crénicas,
como a DC, apesar do fardo do estresse
e das limitagdes impostas, devem ser in-
centivados pelos profissionais de satde
a manter um estilo de vida o mais pro-
ximo possivel do normal. Ao compre-
ender a natureza dessas limitacoes e a
necessidade de interacdo continua com
servigos hospitalares ou ambulatoriais,
eles podem continuar a perseguir seus
projetos de vida, funcionando como
individuos sauddveis na maior parte do
tempo''.

O presente caso permite inferir que
o principal fator subjacente a progres-
sdo clinica da DC com complicagdes
associadas esteve relacionado as difi-
culdades em estabelecer um diagnds-
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tico precoce, atrasando assim aborda-
gens de tratamento mais protetoras e
conservadoras.

Embora os familiares tenham desem-
penhado um papel decisivo no enfren-
tamento da DC, a adogdo de atitudes
superprotetoras parece ter prejudicado
a autonomia da paciente no autocui-
dado e na participagdo social. Tais pre-
juizos também podem ter sido exacer-
bados pela comunicagdo insuficiente e
pela falta de comprometimento com a
educagdo em sadde entre os profissio-
nais envolvidos no manejo do caso.

Por fim, no que diz respeito as ex-
psicoldgicas
a DC, o estagio da doenga em que se

periéncias relacionadas
observou o maior comprometimento da
feminilidade foi quando a paciente foi
submetida a ostomia. Esse periodo foi
marcado pelo isolamento social e pela
rejeicdo da imagem corporal, com re-
percussdes negativas sobre o dominio e
a expressdo de sua sexualidade.
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