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SISTEMA UNICO DE SAUDE (SUS), POLITICAS
PUBLICAS DE SAUDE E ESTOMIAINTESTINAL

Jonas RodrigoGoncalvest

RESUMO

Este artigo objetiva analisar a questdo da estomia intestinal. Pretende-se analisar
o Sistema Unico de Salde do Brasil e sua relagdo com o tratamento dos
pacientes estomizados intestinais: quais as coberturas, 0s atendimentos
realizados, 0 que esta previsto e quais as orientacGes. Analisar-se-a 0 contexto
de politicas publicas de satde aplicado a questdo da estomiaintestinal.

PALAVRAS-CHAVE: SUS, Estomia Intestinal, Politicas Publicas, Pacientes
Estomizados.

ABSTRACT

This article aims to analyze the issue of intestinal stomies. The aim is to analyze
the Brazilian Unified Health System and its relation with the treatment of
intestinal stomatal patients: what coverage, what care is taken, what is planned
and what guidelines. We will analyze the context of public health policies
applied to the issue of intestinal stomies.

KEYWORDS: SUS, Intestinal Stomach, Public Policies, Stomatous Patients.
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1 Breve conceituacdo de PoliticasPublicas

E importante saber o que ¢ uma politica pablica e ver como ela é tratada
no Pais, bem como a forma que o governo faz este trabalho para amenizar as
diferencas sociais. Trabalho este que € muito relevante devido ao grande
“abismo social” que ha no Brasil, um dos paises recordistas quando o assunto ¢
desigualdadesocial.

Sabendo o conceito de politicas pablicas e sua ampla abordagem, pode-se
fazer uma ramificacdo com o conceito de politicas publicas de saide. Dado que
esta politica publica se enquadra nas politicas sociais acerca da saude do
brasileiro.

Antes de qualquer discussdo que envolva especificamente o tema deste
capitulo, faz-se necessario entender o cenario das politicas publicas vigentes
hoje no Brasil. Nesse sentido, tratar-se-a4 do conceito de politicas publicas como
forma de elucidar talcenario.

N&o existe uma unica, nem melhor, definicdo sobre o que seja politica
publica. Mead (1995) a define como um campo dentro do estudo da politica que
analisa o governo a luz de grandes questfes publicas, e Lynn (1980), como um
conjunto de acbes do governo que irdo produzir efeitos especificos. Peters
(1986) segue o mesmo vies: politica pablica é a soma das atividades dos
governos, que agem diretamente ou por meio de delegacéo, e que influenciam a
vida doscidadaos.

Dye (1984) sintetiza a defini¢do de politica publica como ‘o que o
governo escolhe fazer ou ndo fazer’. A definigdo mais conhecida continua sendo
a de Laswell (1936/1958, p. 24), ou seja, decisGes e anlises sobre politica
publica implicam responder as seguintes questdes: quem ganha o qué, por qué e
que diferencafaz”.

Politica publica é o campo do conhecimento que busca, ao mesmo tempo,
‘colocar o governo em agdo’ e¢/ou analisar essa agdo (variavel independente) e,
quando necessario, propor mudancas no rumo ou curso dessas acdes (variavel
dependente). A formulacdo de politicas publicas constitui-se no estagio em que
0s governos democraticos traduzem seus propoésitos e plataformas eleitorais em
programas e acOes que produzirdo resultados ou mudangas no mundo real.
(GONCALVES & CAVALCANTE, 2014)

Na concepcao de Souza (2006), trata-se do

Conjunto de acbes desencadeadas pelo Estado, no caso
brasileiro, nas escalas federal, estadual e municipal, com
vistas ao atendimento a determinados setores da sociedade
civil. Elas podem ser desenvolvidas em parcerias com
organizagOes ndo governamentais e, como se verifica mais
recentemente, com a iniciativa privada.
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Convém ressaltar que politica pablica ndo se traduz em uma s6 acdo por
parte do governo, mas em um conjunto de frentes de atuacdo, intencionalmente
coerentes, que se retroalimentam, operando para a realizagao de um objetivo. Se
assim o é, o controle — especialmente no campo do agir que tenha em conta
alcangar uma coletividade — ndo pode reivindicar para si uma aptidao para uma
acdo substitutiva daquela instancia de poder que € revestida, inclusive, da
arquitetura institucional propria a formulacdo das escolhas democraticas de
prioridade; e mais ainda, que mantém maior proximidade com o complexo de
informacdes e relacbes que hdo de cunhar essas mesmas politicas publicas.
(GONCALVES & CAVALCANTE, 2014)

Moreira Neto (2006, p. 74) leciona que

Traduzam as politicas publicas um conteldo integrador da
substancia da decisdo administrativa processualizada, da
qual se espera que advenha a direta satisfacdo de resultados,
posto que sdo estes vinculantes da acao administrativa. Na
esséncia dessa decisdo escolha processualizada, um quadro
normativo de acdo, através do qual se estabelece uma
relacdo de vinculacdo entre o Estado politico e a sociedade.

Pode-se, também, entender politica pablica como um componente de acédo
estratégica, isto €, que incorpora elementos sobre a acdo necesséaria e possivel
nagquele momento determinado, naguele conjunto institucional e projeta-os para
o futuro mais proximo [...]. (GONCALVES & CAVALCANTE,2014)

Trata-se de um fluxo de decisdes publicas, orientado a manter o equilibrio
social ou a introduzir desequilibrios destinados a modificar essa realidade.
Decisdes condicionadas pelo préprio fluxo e pelas reacdes e modificacdes que
elas provocam no tecido social, bem como pelos valores, ideias e visées dos que
adotam ou influem na decisdo. E possivel considera-las como estratégias que
apontam para diversos fins, todos eles, de alguma forma, desejados pelos
diversos grupos que participam do processo decisorio. [...] Com uma perspectiva
mais operacional, poder-se-ia dizer que ela & um sistema de decisbes publicas
que visa a acOes ou omissdes, preventivas ou corretivas, destinadas a manter ou
modificar a realidade de um ou varios setores da vida social, mediante a
definicdo de objetivos e estratégias de atuacdo e da alocacdo de recursos
necessarios para atingir os objetivos estabelecidos. (1d., 2014)

A primeira ideia que se tem sobre ‘politicas publicas’, ao lado da antiga e
desgastada concepcdo da estanque ‘separacdo dos poderes’, ¢ de algo
igualmente de conotacdo mitica, por se confundir com benesses ou dadivas
conferidas e proporcionadas por governantes notadamente dotados de
‘sensibilidade’, ‘espirito publico’ e ‘habilidades politicas’. Evidentemente que
esse tipo de visdo ndo se amolda mais ao paradigma constitucional e de Direito
Democratico.

Ano VIII, Vol.VIIl, n.29, jan./mar., 2017. 24



Revista Processus de Estudos de Gestéo, Juridicos e Financeiros — ISSN: 2237-2342 (impresso) / L-ISSN: 2178-2008 (on-line).

No plano democrético constitucionalizado, as politicas publicas aparecem
como exigéncia do cidaddo a efetivacdo dos direitos com fundamentacéo
constitucional, ndo como mera ‘medida isolada praticada pelo Estado com o
desiderato de dar efetividade aos direitos fundamentais ou ao Estado
Democratico de Direito’. (Ibid.)

Assim, na contemporaneidade, ndo é cientifico afirmar que o Estado
promove as politicas publicas e, por conseguinte, implementa por elas as
garantias fundamentais consignadas no Texto Maior. Em uma estrutura juridico-
democratica, o cidaddo ndo é simplesmente destinatario das politicas publicas,
mas o principal ator de sua criacdo e implementacao.

Segundo Santos (2006, p.84), politica pablica é

[...] nocdo mais ampla que a de um simples plano ou
programa, seja econdmico ou ndo, porque envolve um
processo de escolhas de meios para realizagdo dos objetivos
do governo. Assim, compreende também uma certa margem
de opcdo entre tais objetivos, ou seja, compreende a
hierarquizacdo dos mesmos, cuja efetivacdo deverd dar-se
com a participacdo dos agentes publicos e privados. A
adocdo de certa politica publica representa 0 processo
politico de escolha de prioridades para o governo, por meio
de programas de acdo para a realizacdo de objetivos
determinados num espaco de tempo determinado ou néo.

Em seus primdrdios, a ciéncia politica considerava as politicas publicas
quase exclusivamente como outputs do sistema politico, o que justificava o fato
de a atencdo dos investigadores ter se concentrado inicialmente nos inputs, isto
é, nas demandas e articulacdes de interesse (note-se que, aqui, a hoje relegada
terminologia e astoniana mostra-se plenamente adequada). Dito de outra forma,
antes que a andlise de politicas publicas fosse reconhecida como uma subarea na
disciplina, a énfase dos estudos recaia, como em larga medida ainda hoje, diga-
se de passagem, nos processos de formacéo das politicas publicas, 0 que parece
refletir o status privilegiado que os processos decisérios sempre desfrutaram
junto aos profissionais da area. Em um segundo momento, contudo, a partir da
década de 1950, passou-se a definicdo das préprias politicas publicas como
unidade de analise, o que gradualmente conferiu destaque aos aspectos
dindmicos do chamado “policyprocess” e aos distintos atores, estatais e ndo
estatais usualmente envolvidos. Nas duas Ultimas décadas, porém, os estudos
acerca da interacdo entre os atores estatais e privados no processo de producgéo
das politicas publicas tém sofrido significativasreformulacdes.

Uma grande variedade de pesquisas empiricas e de ensaios de natureza
tedrico-conceitual tem demonstrado a incapacidade dos modelos tradicionais de
interpretacao dos mecanismos de intermediacdo de interesses, como 0
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pluralismo, o corporativismo, 0 marxismo, em suas varias derivacdes, de dar
conta da diversificacdo e da complexidade desses processos, muitas vezes
marcados por interagdes ndo hierarquicas e por um baixo grau de formalizacao
no intercAmbio de recursos e informagdes, bem como pela participacdo de novos
atores, como, por exemplo, organizagdes ndo governamentais de atuacao
transnacional e redes de especialistas.

2 Sistema Unico de Satde (SUS) e Politicas deSatide

A saude integrada com a humanidade de forma macro, nessa esteira de
raciocino, € cedico que o objetivo principal é proteger o bem juridico de maior
relevancia para o ordenamento juridico patrio, o qual constitui direito que exige
prestacdo positiva do estado como um direito cujo sujeito ndo é um individuo,
ou alguns individuos, mas todo umgrupo.

Ja no @mbito juridico, as discussdes constantes denotam a resisténcia para
0 reconhecimento do direito a saide como um bem econdmico [...]. Apesar de 0
artigo 196 da Constituicdo Federal determinar que "a saude € direito de todos e
dever do Estado™”, muitas pessoas acabam tendo que recorrer a Justica para
conseguir ter acesso a medicamentos e tratamentos que deveriam ser ofertados
pelo sistema publico de saude. Nessa lista também estdo incluidos aqueles que
pagam por planos de saude e, no momento em que mais precisam, acabam
ficando sem auxilio. No ano passado, de acordo com dados do Forum pela
Saude, o Parand gastou R$ 35 milhdes na aquisicdo de medicamentos por
determinacéo judicial, o que equivale a 64% do total de gastos neste setor.

A 42 Regido do Tribunal de Justica Federal, que integra Parana, Santa
Catarina e o Rio Grande do Sul é a que concentra o maior volume de processos
na area da saude no pais.

Adotado desde 1948 o conceito difundido pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS), a assisténcia a saude, conforme descrita no texto constitucional
brasileiro de 1988 esta longe de ser uma realidade, simboliza um mero
compromisso em sua maioria politico, um horizonte a ser perseguido. E utdpica
e inatingivel a ideia de que uma saude 6tima reflete um Estado equilibrado, onde
0 que predomina é o valor avida.

Uma politica publica expressa o conjunto das diretrizes e referenciais
ético-legais adotados pelo Estado para fazer frente a um problema e/ou a uma
demanda gue a sociedade Ihe apresenta. Cabe ao Estado definir seu carater, suas
responsabilidades, seu plano de acdo e programas, a fim de buscar o
equacionamento dessa demanda. [...]

Disso se extrai que a saude, como direito da pessoa, s6 pode ser alcancada
em um Estado de Direito, que tem atos alicer¢cados na ordem juridica. Por isso
tem de existir, mesmo que gradativamente, a positivacdo dos direitos humanos.

3 Enquadramento do tratamento de Estomia Intestinal noSUS
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Estomias intestinais sdo intervencdes cirargicas realizadas no célon ou no
intestino delgado e consistem na exteriorizacdo de um segmento intestinal,
atraves da parede abdominal, criando assim uma abertura artificial para a saida
do contetdo fecal.

A pessoa em situacdo de estomia intestinal é aquela vitima da violéncia
por arma branca, de fogo ou perfuracdo abdominal por objetos perfurantes e
outras doencas como neoplasia maligna que comprometem o aparelho intestinal,
na qual podera ser realizado o procedimento cirdrgico de estomia que pode ser
temporéaria ou definitiva. Pessoa estomizada é “aquela que, em decorréncia de
um procedimento cirdrgico, consiste na exteriorizacdo do sistema (digestorio,
respiratorio e urinario), possui um estoma que significa uma abertura artificial
entre os 0rgaos internos com o meio externo”. (BRASIL,2009)

Em estudos realizados por Silva et al. (2010) no estado do Ceara, o
trauma abdominal destaca-se como uma das causas mais comuns de indicacao
da estomia intestinal. Estatisticamente, as pessoa portadoras de estomia
intestinal e/ ou urinarias, apesar de ndo constituir uma clientela expressiva em
termos de saude publica, merecem atencdo especial dos profissionais da saude,
politicas publicas e programas de saude com intervengdes voltadas para a
reabilitacdo que atendam tanto o fornecimento de dispositivos especificos para
ser utilizado, como no atendimento psicossocial, pois esta nova condicdo, de
estomizado, influencia na qualidade de vida individual e familiar. (SANTOS,
2000)

Estomias intestinais, colestomia e ileostomia, sdo intervengdes cirdrgicas
realizadas, tanto no colon (intestino grosso) como no intestino delgado,
respectivamente, e consistem na exteriorizacdo de um segmento intestinal,
através da parede abdominal, criando assim uma abertura artificial para a saida
do conteudo fecal. (BRASIL, 2009) A palavra estoma vem do grego “stocum” e
significa abertura ou boca. Considera-se estomia a abertura cirdrgica de um
6rgdo ou segmento com vistas a derivacéo e/ou infusdo. E indicada nas situagdes
de malformagdes congénitas e traumatica. E adjuvante no tratamento de feridas
complexas em regido perineal e nas reconstrucbes cirdrgicas plasticas em
perineo, incontinéncias anal ou urindria severa e irreversivel, e doencas
neoplésicas. (INCA 2008)

E um procedimento cirdrgico realizado ha quase trezentos anos em
tratamento ocasionado no colo e reto, sendo sua utilizacdo difundida no
tratamento de outras patologias cirdrgicas, como a obstrucdo intestinal por
neoplasia, as complicacdes de doenca diverticular e a Sindrome de Fournier.
Esse procedimento, além de ser realizado pelo médico cirurgido especialista,
também ¢ realizado pelo cirurgido geral em situacdo de urgéncia. (MARQUES;
SILVA,2006)

Dependendo da etiologia da doenca, pode ser indicada a realizagdo de um
estoma temporario (trauma abdominal com perfuracdo intestinal) ou definitivo
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(quando ndo existe a possibilidade de restabelecer o transito intestinal,
geralmente na situacéo de cancer). (GAMELLI, 2002)

A realizagdo de uma estomia intestinal tem como objetivo a excluséo total
do trénsito fecal, a fim de evitar a contaminacdo dos tecidos adjacentes pelo
extravasamento de fezes e permitir condi¢Oes locais para a cicatrizagdo completa
da lesdo. Tratando-se de estoma temporaria, posteriormente, o transito intestinal
sera restabelecido por intermédio da reconstrucdo intestinal. (CARREIRO et al.,
2000)

Para Simdes et al. (2000), a maioria dos pacientes que sdo submetidos a
colestomia intestinal é posteriormente submetida a uma nova intervencdo
cirdrgica para a reconstrucdo do transito intestinal, denominada de decolestomia.
Embora os estomas intestinais sejam mais frequentes em adultos, também
podem ocorrer em criangas, geralmente é atribuido a malformacdes congénitas,
onde a cirurgia € realizada no periodo neonatal, 0 que demanda necessidade
importante de informacdes da parte dos profissionais de salde para a obtencéo
de um adequado conhecimento e cooperagdo por parte dos pais. (CARVALHO,
2003)

Silva e Shimizu (2006) relatam que as pessoas estomizadas, devido a
alteracdo da imagem corporal e da autoimagem, apresentam 0 sentimento de
medo, soliddo e impoténcia, e por isso costumam evitar locais publicos e o
convivio social. As autoras consideram que esse sentimento é devido a falta de
informacéo para o autocuidado e o estigma, por se julgar diferente, o que leva a
esse tipo de comportamento social. Em decorréncia disso, alguns pacientes
preferem aposentar-se, passam por desorganizacdo emocional intensa, perdem o
prazer de viver e vivenciam sentimentos de medo, angustia e solid&o.

Para Santos (1999), as pessoas submetidas a uma estomia intestinal
vivenciam uma situacdo de estresse, devido ao enorme impacto emocional, tanto
pela doenga como pelo tratamento, 0 que acarreta profundas mudancgas em seu
estilo de vida. Esse stress é vivenciado desde o momento do diagnostico,
perpassa pelo internamento e vai até a alta hospitalar, quando ele se deparara
com a falta do aparato existente no ambiente hospitalar. Autores relatam que as
dificuldades relacionadas a sexualidade sdo devidas as alteracdes na imagem
corporal, pois o procedimento cirargico pode causar algumas disfuncdes
fisiolégicas no homem, como a reducdo ou perda da libido, diminuicdo ou
auséncia da capacidade de erecdo, alteracdo da ejaculacdo e, na mulher, a
reducdo ou perda da libido, dores durante o ato sexual, entre outras. Mostram
ainda que boa parte das dificuldades sexuais também tém origem psicologica,
devido a vergonha frente ao parceiro, sensagdo de estar sujo e repugnante.
(SOUZA et al., 1997; SILVA; TEIXEIRA, 1997)

Paula et al. (2009) identificam que os fatores que influenciam na
sexualidade do estomizado, valorizados e trabalhados, por profissionais
especializados, ajudara a pessoa e 0 parceiro na adaptacdo as novas condicdes,
na busca de novas estratégias de enfrentamento inclusive para uma vidasexual
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ativa e prazerosa, auxiliando nos processos de adaptacédo e reabilitacdo. Deve
haver capacitacdo permanente dos profissionais que compdem a equipe de saude
e 0 conhecimento dos significados atribuidos a sexualidade pelo estomizado e a
inclusdo da sexualidade no leque de orientacGes na rotina de atendimento da
equipe que o assiste, contribuindo para melhorar a qualidade de vida da pessoa
estomizada.

A realidade das pessoas portadoras de estoma intestinal exige das
autoridades a adocdo de politicas publicas para o seu atendimento. Nesse
sentido, o Ministério da Saude (MS) criou a Portaria n° 400, de 16 de novembro
de 2009, que estabelece Diretrizes Nacionais e cria Servigos para Atencdo a
Saude das Pessoas Estomizadas no ambito do Sistema Unico de Salde, a serem
observadas em todas as Unidades Federadas. Esse Servico é classificado em
Atencdo as Pessoas Estomizadas | e Atencdo as Pessoas Estomizadas I, sendo
que o primeiro devera realizar acOes de orientacdo para 0 autocuidado,
prevencdo de complicacbes nas estomias e fornecimento de equipamentos
coletores e adjuvantes de protecdo e seguranca e o segundo devera realizar agdes
de orientacdo para o autocuidado, prevencédo e tratamento de complicacGes nas
estomias, fornecimento de equipamentos coletores e adjuvantes de protecédo e
seguranca e capacitacédo de profissionais. (BRASIL,2009)

Anualmente, cerca de 1,4 milh&o de pessoas utilizam os servicos no SUS
conforme a Portaria n° 400, de 16 de novembro de 2009, e outras diretrizes do
MS, sendo atendidos por equipes formadas por médico, enfermeiro, assistente
social, psicologo e nutricionista, para intervencdes especializadas, orientagdes
para 0 autocuidado, prevencdo de complicacbes nas estomias, além da
prescricdo e fornecimento das bolsas coletoras e adjuvantes de protecdo e
seguranca. (BRASIL2013)

Para Fernandes et al. (2010), o Programa de Atencdo a Pessoa Estomizada
ndo pode ser apenas um centro de concessao de equipamentos e adjuvantes e €
Importante que os pacientes conhecam o papel da equipe multidisciplinar na
recuperacdo e reabilitacdo precoces. Outra politica publica que favoreceu a
pessoa estomizada foi o Decreto n° 5.296/2004, que estabelece normas gerais e
critérios basicos para a promoc¢do da acessibilidade das pessoas portadoras de
deficiéncia ou com mobilidade reduzida e define deficiéncia fisica como sendo
uma alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano,
acarretando o comprometimento da funcéo fisica, apresentando-se sob a forma
de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia,
triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, estomia, amputacdo ou auséncia
de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com deformidade congénita
ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que ndo produzam
dificuldades para o desempenho de funcées. (BRASIL,2004)

Esse Decreto contempla a pessoa portadora de estomia no contexto de
pessoas com deficiéncia ou mobilidade reduzida, assegurando a essas 0S
mesmosdireitosobservadosaosportadoresdedeficiéncias.Entretanto,
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diferentemente dos demais, os portadores de estomias intestinais ainda nao
possuem um elemento identificador de sua deficiéncia capaz de torna-la usuéria
efetiva dos direitos que lhe sdo assegurados como 0 uso prioritario de assentos
de transporte puablico; estacionamentos; prioridade em filas instituicbes como
banco, supermercado, estabelecimentos pablicos e/ou privados ou outros locais
reservados para pessoas comdeficiéncia.

O Projeto de Lei n°® 5384/2005 cria o Simbolo Nacional da Pessoa
Estomizada. Este Projeto de Lei tramita no Congresso Nacional desde
07/06/2005 aguardando o parecer na Comissdo de Constituicdo e Justica e de
Cidadania da Camara de Deputados. (ABRASO, 2012)

E necessario que os organismos associativos dos estomizados pressionem
0s parlamentares para a imediata aprovacao do referido Projeto de Lei, a fim de
que o mecanismo de utilizacdo do simbolo, a exemplo do simbolo dos idosos e
gestantes, possa ser oficialmente disseminado e as pessoas possam usufruir do
seu direito por meio da utilizacdo de adesivos e também de sinalizadores como
carteirinhas que os possam identificar sem causar nenhum constrangimento.
Ainda no que se refere a acessibilidade e incluséo, é importante a construgdo de
banheiros adequados para a pessoa portadora de estomia intestinal, a comecar
pelos estabelecimentos publicos, escolas, universidades e principalmente nos
hospitais que prestam atendimento a pessoa estomizada. Campanhas de
divulgacdo nos meios de comunicacdo devem ser conduzidas no sentido de
tornar conhecido o simbolo nacional da pessoa estomizada e esse deve ser
afixado em lugar de boa visualizacdo e em todos os espacos de suautilizacéo.

Entretanto, mesmo com a existéncia dessas politicas, ndo é assegurado a
essas pessoas 0 pleno gozo dos direitos que lhes sdo concedidos pela legislacao.
Com o objetivo de contribuir com campanhas de divulgacéo e luta dos direitos e
conquistas da pessoa estomizada e de minimizar os sentimentos negativos que
assolam os portadores de estomas intestinais, Zampieri e Jatoba (1997) destacam
a importancia da criacdo de ndcleos e associacdes de pessoas portadoras de
estoma. Esses mesmos autores ressaltam, ainda, a criagdo da primeira associagdo
de pessoas portadoras de estomas na cidade de Fortaleza - Ceara em 1975, com
0 objetivo de oferecer aos portadores de estomas intestinais assisténcia
interdisciplinar. No contexto psicossocial procede o fornecimento de
equipamentos e acessorios necessarios a manutencdo dos cuidados corporais,
com vistas a readaptacao precoce e ao autocuidado, tornando-se, assim, sujeitos
independentes e capazes de uma total reintegracdo social. Esta associacdo €
denominada “Clube dos Estomizados doBrasil”.

AssociacOes de estomizados estdo presentes em varios estados do pais,
estdo ligadas nacionalmente a Associacdo Brasileira de Estomizados (ABRASO)
e internacionalmente a Associacdo Internacional de Estomizados (IOA) -
entidade que retine 64 paises, fundada em 1975, para fazer cumprir os direitos
dos estomizados como os que estdo descritos no documento “Declaragdo dos
Direitos dos Estomizados” onde apresenta as necessidades especiais dos
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estomizados e os cuidados que eles requerem. Essas pessoas precisam receber
informacbes e cuidados que o0s capacitem a viver uma vida autbnoma e
independente e participar de todos os processos decisdrios. E objetivo declarado
da Associacdo Internacional de Estomizados que essa Declaracdo de Direitos
seja reconhecida em todos os paises do mundo. (ABRASO,2012)

Nessas associacbes também se formam grupos de autoajuda que
contribuem para valorizar a autoimagem do estomizado, superar 0s estigmas,
preconceitos e elevar a autoestima, além de contribuir para o autocuidado.

Crema e Silva (1997) ressaltam a importancia dos nucleos e associacoes
de estomizados, pois sdo representantes junto as instituicbes publicas do
governo, dos portadores de estomia, além de auxiliad-los na readaptacdo precoce
e ao autocuidado, tornando-os independentes e propiciando sua reintegracao
social. Silva e Shimizu (2006) consideram a associa¢do dos estomizados um
espaco onde eles podem colocar suas angustias e sentimentos e serem
compreendidos por seus pares. E o local onde os profissionais de saide devem
estimular pessoas estomizadas a frequentarem a fim de trabalhar a melhoria da
sua qualidade devida.

Pereira e Pela (2006) identificaram em um grupo de estomizados
definitivos a importancia das atividades grupais na busca da aceitacéo, pois, para
eles, nos grupos, eles interagem com outras pessoas nas mesmas situacoes, eles
veem no grupo um espaco para conversar, fortalecer lacos e fazer novas
amizades. Também, no grupo, aprendem a superar a soliddo, compartilham
alegrias, afetos, amor e tristezas, 0 que se torna um incentivo a aprender a
conviver com a nova condicdo. Para as autoras, o trabalho em grupo € um
excelente espaco para a atuacdo do enfermeiro, esta em franca expansdo e
promete consolidar-se na pratica de enfermagem.

Martins et al. (2005) desenvolveram um trabalho no Grupo de Apoio a
Pessoa Estomizada (GAOQO), em Santa Catarina, onde se realizaram ac0es de
saude fundamentadas na parceria, que se expressaram por meio da troca de
vivéncias e saberes entre profissionais, usuarios, familiares e profissionais
compartilhando técnicas, conhecimentos, vivéncias que é condi¢do sine qua non
para a melhoria da qualidade de vida. Logo, é necessaria a defesa e manutencéo
dos direitos humanos das pessoas estomizadas e a capacitagdo dos profissionais
e usuarios, para que assimilem a nova realidade da pessoa submetida a cirurgia
deestomia.

Estudos realizados por Freitas e Peld (2000) com Portadores de
Colestomia Definitiva e seus acompanhantes (parceiros sexuais e familiares), no
Grupo de Apoio e Reabilitacdo do Paciente Estomizado (GARPO), durante as
reunides na Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, na Universidade de Séo
Paulo (USP), demonstraram que tanto o sujeito portador de colestomia como seu
parceiro sexual necessitam de informacdes a respeito de sua sexualidade e que
os profissionais da saude necessitam de preparo especifico, no sentido de
atender aos questionamentos concernentes a sexualidade, sobretudocom
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referéncia aos sujeitos portadores de colestomia. Logo perceberam que o0s
enfermeiros necessitam de preparo para intervir junto a integridade geral e
sexual do casalestomizado.

Dessa forma, os estomizados se organizam para fazer valer os direitos
conquistados ndo somente no servico publico, como também na iniciativa
privada, a exemplo da conquista de equipamentos coletores que a Lei n°® 12.738,
de 30 de novembro de 2012, tornou possivel, obrigando o fornecimento de
bolsas de colestomia, ileestomia e urestomia, de coletor de urina e de sonda
vesical pelos planos privados de assisténcia a salde. Tais conquistas sdo
comemoradas no Dia Nacional dos Estomizados, 16 de novembro, data da
fundacdo da ABRASO, por intermédio da Lei 11.506 em 19 de julho de 2007 e,
internacionalmente, 03 de outubro no dia mundial do estomizado data
comemorada a partir do ano de 1993. (BRASIL, 2007, 2012; ABRASO,2012)

No Estado do Ceara, por meio da Secretaria Estadual da Saude e em
Fortaleza mediante a Prefeitura Municipal, com base no Programa de Atencéo
ao Paciente Estomizado, 1.200 e 900 estomizados estdo cadastrados
respectivamente. A entrega de bolsas coletoras é feita na capital e em
municipios do interior do Estado. As pessoas estomizadas utilizam entre dez e
quinze bolsas coletoras por més o que totaliza entre 21.000 e 31.500 bolsas
distribuidas em um més no estado do Ceara. (CEARA, 2013) e (FORTALEZA,
2013)

Séo direitos dos estomizados: 1. Receber aconselhamento pré-operatorio

para assegurar que ele tenha pleno conhecimento dos beneficios da cirurgia e
dos fatos essenciais sobre viver com um estoma; 2. Ter um estoma bem feito e
bemlocalizado,comconsideracaointegraleadequadaaoconfortodopaciente;
3. Receber apoio médico e profissional experiente e cuidados de enfermagem
especializada em estomas nos periodos pré e pds-operatorio, tanto no hospital
como na sua comunidade; 4. Receber apoio e informacdo para o beneficio da
familia, cuidadores e amigos, a fim de aumentar o entendimento sobre as
condicgdes e adaptaces que sdo necessarias para se alcancar um padrédo de vida
satisfatorio com um estoma; 5. Receber informacdes completas e imparciais
sobre todos os fornecimentos e produtos relevantes disponiveis em seu pais; 6.
Ter acesso irrestrito a variedade de produtos acessiveis para estomia; 7. Receber
informacgOes sobre sua Associacdo Nacional de Estomizados e 0s servigcos e
apoio que podem ser oferecidos; 8. Estar protegido de toda e qualquer forma de
discriminacdo; 9. Estar seguro de que toda informacéo pessoal relacionada a sua
cirurgia de estomia sera tratada com discricdo e confidencialidade para manter
sua privacidade e que nenhuma informacdo sobre sua condicdo clinica sera
divulgada por qualquer pessoa que a possua, para entidades envolvidas com a
fabricacdo, comércio ou distribuicdo de materiais relacionados a estomia; nem
podera ser divulgada para qualquer pessoa que se beneficiara, direta ou
indiretamente, por causa de sua relagdo com o mercado de produtos de estomia,
sem 0 consentimento expresso do estomizado.
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