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TAKEBAYASHI, Katia Massako. Experiéncias Vivenciadas pelos estomizados:
uma reflexdo bioética. 2010. 41p. Dissertacdo (Mestrado em Bioética) - Centro
Universitario S&o Camilo, Sdo Paulo, 2010.

Este estudo teve como objetivo analisar as experiéncias vivenciadas pelos
estomizados a luz da bioética. Este estudo teve como objetivo analisar as questées
vivenciadas pelos estomizados a luz da bioética. Foi realizada uma revisdo
bibliogréfica a partir SCiELO, LILACS e BDENF, utilizando os descritores estomia,
colostomia, cuidados de enfermagem; qualidade de vida e ética. Oito artigos
preencheram os critérios de selecdo. Foi realizada uma leitura dos artigos e as
idéias identificadas eram grifadas e validadas pelo segundo observador
Identificamos as seguintes unidades de significado: Mutilacdo (auto-imagem
prejudicada); Reintegracdo social; Recursos disponiveis e Perda da capacidade
produtiva. O estomizado vivencia varias dilemas no ambito bioético, dentre eles o de
vulnerabilidade frente a situagdo conflituosa, frente a uma realidade
incompreensivel. A vulnerabilidade atinge também o profissional, diante do saber-
ético e do saber-fazer. Todos os profissionais devem pautar seus atos nos direitos
humanos, com respeito a dignidade, atentos para que o cuidado ndo se torne
apenas com cunho técnico com necessidades ndo apenas biolégicas, mas psico-

sécio-cultural e religioso, sob a luz da bioética,

Palavras-chave: Colostomia. Cuidados de enfermagem. Estomia. Etica. Qualidade
de vida.



TAKEBAYASHI, Katia Massako. Ostomy issues experienced by: a bioethical
reflection. 2010. 41p. Dissertation (Master's Degree in Bioethics) - Centro
Universitario S&o Camilo, Séo Paulo, 2010.

The aim of this study was to analyze the questions perceived by people with stoma,
by bioethics. A bibliographical review was performed on SciELO, LILACS and
BDENF, using the words stoma, colostomy, nursing-care; quality of life and ethics.
Eight articles had filled the selection criteria. The articles were read and the main
ideas were marked and validated by second reader. The following units of meaning
were identified: mutilation (auto harmed image); social reintegration; available
resources and loss of the productive capacity. People with stoma perceived some
dilemma in the bioético scope, amongst them the vulnerability from the conflictions
situation, from to an incompressible reality. The vulnerability also reaches the
professional, towards the ethical-know and making-know. All the professionals must
act according the human rights, respecting the dignity, intending that the care does
not become only technical, not only focused on biological necessities, but looking to
psychic-social-cultural and religious needs, according to bioethics.

Keywords: Colostomy. Ethics. Nursing Care. Ostomy. Quality of Life.



PREGUNTAS PERCIBIPAS POR PERSONAS CON ESTOMA: UNA
REFLEXION DE LA BIOETICA
Resume:

La punteria de este estudio era analizar las preguntas percibidas por la gente con
estoma, por bioética. Una revision bibliogréfica fue realizada en SciELO, LILAS y
BDENF, usando las palabras estoma, operacion del intestino grueso, oficio de
enfermera-cuidado; calidad de vida y ética. Ocho articulos habian llenado los
criterios de seleccion. Los articulos fueron leidos y las ideas principales fueron
marcadas y validadas por el segundo lector. Las unidades de significado siguientes
fueron identificadas: mutilacion (imagen dafiada auto); reintegracion social; recursos
disponibles y pérdida de la capacidad productiva. La gente con estoma percibié un
cierto dilema en el alcance del bioético, entre ellos la vulnerabilidad de la situacién, a
una realidad incompresible. La vulnerabilidad también alcanza al profesional, hacia
la ético-conocimiento y hacer-lo sabe. Todos los profesionales deben actuar que
acuerdan los derechos humanos, respetando la dignidad, pensando que el cuidado
no llega a ser solamente técnico, no sélo centrado en necesidades bioldgicas, pero

mirando a las necesidades psiquico-social-culturales y religiosas, segun bioética
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Experiéncias vivenciadas pelos estomizados: uma reflex&o bioética.

1 INTRODUCAO
1.1 Interesse pela Pesquisa

Tive em minha formacédo académica um enfoque muito grande no cuidado
humano com um olhar holistico, centrado nas dimensdes bio-psico-sécio-cultural-
religioso do paciente, o que influenciou diretamente a minha atuacéo profissional,
onde me deparava com diversidades de crengas e culturas, que muitas vezes se
chocavam com as minhas. Entretanto, naquele momento da assisténcia, tais
embates me levavam a um exercicio reflexivo-critico quanto ao comportamento e
atitude das pessoas, e percebia a importancia do resgate de suas crencas para

auxiliar na intervencdo necessaria para a sua recuperacao.

No que se refere a esséncia da enfermagem que é o cuidado, tem ocorrido
uma mudanga drastica nas agdes dos profissionais. Como resultado da velocidade
da evolucao bio-tecnolégica, bem como do aumento da complexidade dos casos
clinicos e do proprio processo histérico-social da enfermagem, o processo do cuidar
vém categoricamente se fragmentando, diante da preocupacdo do profissional
enfermeiro, em cumprir com todas as atribuicbes assistenciais e gerenciais, sob a

sua responsabilidade.

A partir desta premissa, € indiscutivel o que Sa (2009, p.206) cita em seu
artigo “Reflexdo sobre o cuidar em enfermagem: uma visdo do ponto de vista da

espiritualidade humana e da atitude cristica”:

Mesmo sendo preparado para essa visdo holistica de ser humano,
percebe-se, na pratica, a partir dos anos 80, que esse profissional
(enfermeiro) sabe com extrema competéncia cuidar do corpo fisico
do paciente, mas o lado psico-sOcio-espiritual, mesmo tendo sido
abordado na graduacéo, fica relegado a um plano secundario.

Em 1997, ingressei no curso de especializacdo em estomaterapia, para
aprimorar meus conhecimentos e poder assistir o paciente com mais propriedade, e
novamente me deparei com discursos sobre a importancia da visao holistica no
cuidado com o paciente, e ndo como um ser portador de uma estomia, 0 que

corroborou com meu conceito de cuidar do ser humano como um ser bio-psico-
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sécio-cultural e religioso e ndo de forma fragmentada, deixando uma ou mais
esferas em desequilibrio, 0 que pode causar danos em grandes propor¢cdes ao

paciente.

Diante desta afirmacédo, observando a crescente atribuicdo dos profissionais
gue atuam diretamente com estes pacientes, muito me interessou em desenvolver
um trabalho que identificasse as experiéncias vivenciadas pelos estomizados com
reflexdo a luz da bioética, e contribuisse para minimizar o sofrimento dos

estomizados frente aos grandes desafios apos a confeccdo da estomia.

1.2Histéria da Estomaterapia

A estomia € um procedimento cirdrgico que consiste na abertura de uma
comunicacdo de uma viscera oca com 0 meio externo, que se designa por estoma,
palavra de origem grega que significa “boca”. Sua finalidade € o desvio do contetudo
da viscera para o exterior (CASCAIS et al., 2007).

O vocabulo “estoma” tem origem grega a partir do étimo “stébma”, exprime a
ideia de “boca” e tem como sinbnimo “estbmato”. . Porém manteremos o termo

ostomizado, ostomia, terminologia utilizado nos trabalhos anteriormente publicados.

Sao varias razbes que levam a necessidade da realizacdo de uma estomia,
sendo predominantes as neoplasias e os ferimentos por arma de fogo ou branca,
podendo ser temporarias, cujo fechamento se dara em um tempo variavel de acordo
com as condi¢des relacionadas ao portador ou definitivas, permanecendo durante
toda a vida da pessoa (BELLATO et al., 2006).

Quanto aos primeiros relatos sobre as estomias propriamente ditos, Santos
(2000a) descreve que Alex Littré foi considerado o “pai da colostomia”, pois mesmo
sem confecciona-la, idealizou-a em 1710, ao realizar a autdpsia de um recém-

nascido com malformacao.

Posteriormente, em 1776, Pillore realizou com sucesso uma cecostomia
inguinal. Em 1783, ha a descricdo de que Dubois realizou uma colostomia em uma

crianca recém-nascida de trés dias com imperfuracdo anal e em 1793 foi realizada a
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primeira colostomia inguinal esquerda num paciente com anus imperfurado
(CASCAIS et al., 2007).

Segundo Santos (2000a), somente em 1879 € que se tem noticia da
realizacdo da primeira ileostomia, mais de cem anos ap0s as colostomias, por Baum,
cirurgido alemdao, que a fez como forma de derivacdo proviséria em paciente com
cancer obstrutivo no célon ascendente e que veio a falecer apds o seu fechamento,
em funcdo de deiscéncia da anastomose ileocol6nica. O primeiro paciente a
sobreviver apds procedimento para ileostomia foi reportado por Maydl, da Austria,

em 1883, também operado por cancer de cdlon.

A primeira publicagéo referente ao tema “cuidados a ostomizados” foi feita em
1930 por Du Bois, no American Journal of Nursing, onde o autor considera o estoma
como deficiéncia e descreve alguns aspectos individuais e ambientais,
predominantemente a alimentacdo, além da localizacdo da estomia, como critérios

para o procedimento cirurgico e o cuidado.

Santos (2000a) afirma que o ano de 1950 foi fundamental para o estomizado,
ndo s6 no que tange a evolugdo das técnicas operatdrias como também do préoprio
cuidado, surgindo as primeiras associacoes de estomizados, desta atividade hoje
conhecida e reconhecida como Estomaterapia e a idéia de utilizacdo da goma
Karaya como uma barreira protetora para a pele peristoma, essencial para o maior

desenvolvimento dos dispositivos coletores.

Andrade (2008) em seu trabalho observou em uma casuistica de 24.000
pacientes, 923 eram portadores de tumores de intestino grosso, 870 dos quais eram
tumores colorretais, dos quais 490 eram cancer nos colons (53,1%) e 380 no reto
(41,2%) e apenas 53 tumores anais (5,7%). No decurso da abordagem cirdrgica

foram executados 276 estomas, onde 85,7% foram colostomias e 14,3% ileostomias.

Segundo Santos (2000a), calcula-se que cerca de 1/3 das complicacdes dos
estomas requeira procedimentos operatorios para a sua corre¢do. O sangramento, a
isquemia, a necrose, a retracdo ou afundamento, o descolamento mucocuténeo, a
hérnia periestoma, a estenose, a retracdo, o prolapso, a sindrome de disfuncédo da
ileostomia e a sepse periestoma sdo as complicacdes que podem ser observadas.

Um terco das complicacdes requer re-operacéo para correcao, e dois tercos podem
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ser conduzidas com medidas conservadoras pela assisténcia especializada do

Estomaterapeuta.

Santos (2000a) descreve que como ultimo significado, a cirurgia € fator de
medo, relacionado a “algo desconhecido”. O paciente que ira submeter-se a cirurgia
geradora de estoma € invadido por uma série de medos, quais sejam: do
diagndstico, da cirurgia e, principalmente, dos problemas que tera de enfrentar nas
suas relacbes familiares e sociais. Assim sendo, compete a equipe interdisciplinar
desenvolver um trabalho integrado, a fim de proporcionar-lhe preparo fisico e
suporte emocional adequados a realizacdo da cirurgia, de modo a aumentar a sua
seguranca e a autoconfianca em relacao ao tratamento cirirgico a que ir4 submeter-

se, bem como garantir-lhe acompanhamento pés-operatério.

A especialidade em estomaterapia surgiu por influéncia de Norma Nattingham
Gill, nos Estados Unidos, em 1958. Ela apesar de ndo ser enfermeira e sim uma
pessoa com estomia intestinal, contribuiu com seu trabalho tendo como objetivo a
elaboracdo de programas de reabilitagdo. Mostrou para a equipe de saude a
importancia do treinamento especial das enfermeiras para cuidarem de pessoas que
vivenciam tais problemas (SANTOS, 2000a).

O International Council of Nurses (ICN) descreve que existem forcas internas
e externas a Enfermagem que tem impulsionado o desenvolvimento das
especialidades como: 0 aumento da complexidade do cuidar, mudancas no sistema
de cuidado a saude e transformacgfes nas necessidades de saude (principais forcas
externas) e desenvolvimento do conhecimento e pesquisa em enfermagem,
extensdo dos limites da enfermagem prética e assuntos relativos a progressédo da

carreira do “cuidador” (forcas internas a profisséo).

Entretanto outra questdo, de extrema preocupacdo, exposta por Santos
(2000a), é o risco das especializacbes, que implica em um estimulo ao
desenvolvimento do conhecimento com potencial fragmentacéo da profissdo, ndo so
nos aspectos pontuados anteriormente, mas no proprio conflito especialista x
generalista. E questiona, como entrar na era das especialidades se esses conflitos

ou limites se acham nao resolvidos e, também, ndao muito bem estabelecidos? E
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diante deste processo, 0 sujeito principal deste dilema fica exposto a todo este

conflito.

Em contrapartida, Monge (2008) espera que 0 enfermeiro generalista possua
nocdes basicas adquiridas no Curso de Graduacdo, sobre o funcionamento da
estomia e desenvolva as habilidades no cuidado com o paciente na pratica do
cotidiano. Esta assisténcia ao paciente com estomia intestinal fundamenta-se no
processo de reabilitacdo direcionado a sua adaptacdo através do levantamento de

suas necessidades bio-psico-sociais.

Considera-se que a Reabilitacdo do paciente com estomia intestinal engloba a
capacitacao fisica para o auto cuidado a reinsercdo social, vocacional e sexual,
tendo como consequiéncia o desenvolvimento de atitudes pessoais de ajustamento

ou adaptacao por parte do paciente (MONGE, 2008).
Zago (1993) destaca que o termo “orientacéo”

[...] é utilizado pelos enfermeiros para referirem-se ao processo
educativo. A autora percebe uma dicotomia entre seu
“entendimento de ensino de pacientes” e dos enfermeiros no
entendimento de “orientacdo de pacientes”. Em seus estudos
percebe que a orientagdo € rotineira e fragmentada como o
trabalho do enfermeiro. Percebe também que os enfermeiros
interpretam a atividade educativa com as lentes do
conhecimento, das crencas e padrdes culturais que adquiriram
durante sua trajetoria profissional, enraizados no contexto
cultural do servi¢o. Conclui que na orientacao o paciente/cliente

€ um agente passivo, negligenciado no processo.

Hoje, os modelos que se percebe séo grupos isolados trabalhando a
assisténcia de enfermagem de diversas formas. Diante destas afirmacdes podemos
correr o risco da “recaida”, analisando o cuidar apenas pelo enfoque do fazer, do
prestar assisténcia sem ver o ser humano, ou retomando o dilema da fragmentacao
da assisténcia (MELEK; ROCHA, 2008).
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1.3 Bioética

A bioética tem sua origem nos Estados Unidos, com a proposi¢cdo do termo
“bioética” tendo sido feita por Van Rensselaer Potter, em sua obra: “Bioethics: Bridge
to the future”, seguida pela proposicdo de Andre Hellegers, no mesmo ano, de
fundar o Joseph and Rose Kennedy Institute for the study of Human Reproduction
and Bioethics. O primeiro define a bioética como “uma ciéncia da sobrevivéncia.”
(BERTI, PEREIRA; SPIRIT, 2006, p.449).

Com o posterior desenvolvimento da bioética, foi ficando cada vez mais
patente a distincdo de abordagem metodoldgica entre as duas visdes. Enquanto
Potter defendia o desenvolvimento de uma ética geral e normativa para a saude
global, o Instituto Kennedy da Bioética buscava o refinamento de argumentos
filosoficos precisos na area da ética pratica normativa, na qual alguns principios

poderiam ser aplicados a determinados problemas biomédicos (MALAGUTTI, 2007).

Pessini (1999, p. 259) descreve que a Bioética foi definida por Potter como a
“ciéncia da sobrevivéncia humana”, numa perspectiva de promover e defender a
dignidade humana e qualidade de vida, indo para além do ambito humano,
abarcando até a realidade cosmico-ecoldgica. Pessini (1999) ainda complementa
que, hoje as discussdes Bioéticas sdo acaloradas, no que tange ao seu estatuto
epistemoldgico, abrangéncia tematica, paradigmas, fundamentacdo, principios. E
conclui que, quer seja disciplina, ciéncia, ou um mero desdobramento da filosofia
moral no capitulo da “ética aplicada” (applies ethics) em tempos de novidades nunca
sonhadas trazidas pela tecno-ciéncia, ou um novo movimento cultural, ndo ha davida
de que se trata de uma nova sensibilidade humana de cuidar, zelar, promover

dignidade humana e qualidade de vida.

Em 1979, Beauchamp e Childress, publica o livro que descreve os Principios
de ética biomédica que teve como base o “Relatério de Belmont” de 1978 nos
Estados Unidos, com objetivo de realizar a identificacdo de principios éticos para
fundamentar pesquisa (GARRAFA, 2005).

Ao fazer uma andlise dos discursos relacionados aos principios e referenciais
da bioética, Hossne (2006) destaca que, tanto a publicacdo do Relatorio de Belmont

(1995), quanto o Livro de Beuchamp e Childress (1994) foram frutos do trabalho da
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Comisséo Nacional para a protecdo do ser humano nas pesquisas biomeédicas nos
EUA, criada com a finalidade de identificar os principios que deveriam nortear as
experimentacdes envolvendo seres humanos, tais principios foram rapidamente
adotados, por muitos como principios da Bioética, porém verificou-se o reducionismo

e a insuficiéncia relativa da teoria dos principios.

Vale ressaltar os quatro principios adotados, por muitos, como principios da

Bioética:

Beneficéncia — Fazer o bem se refere a uma acdo a ser realizada em
beneficio do outro, favorecer a qualidade de vida, obrigacdo moral de agir em

beneficio do outro, cuidar da saude.

Nao-maleficéncia — Nao fazer o mal, nédo infligir dano intencional, ndo causar

dano.

Autonomia — Traduz como a capacidade da pessoa se autogovernar, a
escolha individual, avaliar, privacidade, direitos de liberdade, ser responsavel por

seu préprio comportamento.

Justica - Principio que propde a obrigatoriedade da distribuicdo justa,
equitativa e apropriada, no sentido daquilo que é devido as pessoas (FERRER,;
ALVAREZ, 2005; BARCHIFONTAINE, 2007).

Hossne (2006, p.674) defende o ponto de vista de que a elaboracdo e
equacionamento das questbes bioéticas (em sentido amplo e ndo apenas em
biomedicina) deveria se fazer com base em “referenciais” e ndo somente em
principios fundamentalistas, embora reconhecendo a contribuicdo da teoria

principialista.

O mesmo autor ressalta que as questdes sobre os referenciais sdo, como o
préprio nome indica, a ponte de referéncias para a reflexdo bioética. Assim, 0s
“principios” deixam de ser principios (direitos e ou deveres) e passam a ser pontos
de referéncia, alias, importantissimos, porém, nao so eles. Os referenciais atuam de

forma livre permitindo uma interacdo entre eles conforme requer a bioética.
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A “Teoria dos referenciais” (questiona se assim se pode chamar) engloba os
classicos principios da autonomia, da ndo maleficéncia, da beneficéncia e da justica
ndo como “principios”, nem como direitos ou deveres, mas como pontos de
referéncia. Ao lado desses, inclui varios outros; dentre aos quais se destacam:
vulnerabilidade, solidariedade, prudéncia, altruismo, alteridade, responsabilidade,

confidencialidade, privacidade, dignidade, integridade, equidade.

A teoria dos principios se baseia em principios consagrados no decorrer da

histéria, cita como exemplos, a seguir:

O termo autonomia (vale dizer, autodeterminacao), desde os séculos XVII e
XVIII foi representativo na sociedade do ocidente e incorporado aos Cddigos de
Etica refletindo nos direitos do paciente. Reforca a importancia da “teoria dos
principios”, citando como exemplo a tentativa de ser equacionada a questdo da
vulnerabilidade “apenas com o principio da justica e ou da autonomia (associacao)
ou excluir a questdo da dignidade (coisa ndo contemplada) em nome de ser
“conceito inutil” frente ao principio da autonomia.” (HOSSNE, 2006, p. 674).

Em sua proposta Hossne (2006, p 675) apresenta a teoria dos referenciais
que “[...] englobam, coisas além de direitos e deveres e que devem ser, também,
pontos de referéncia para a elaboracédo da reflexdo bioética”. Os referenciais atuam
de forma livre permitindo uma interacdo que a questdo bioética requer, de forma
inter e transdisciplinar associada ao conhecimento das ciéncias bioldgicas,

humanas, sociais e exatas.

Hossne (2006) ainda descreve que, enquanto a teoria dos principios pode ser
representada pela figura de um quadrado (vide abaixo), sendo cada lado um
principio, com a imagem de “fechamento”, a idéia (ou teoria) dos referenciais pode
ter representagdo de um circulo, mas um circulo aberto e dentro dele estariam os
pontos de referéncia, dentre eles a ndo-maleficéncia, a autonomia, a justica, a
dignidade, solidariedade, fraternidade, confidencialidade, privacidade,

vulnerabilidade, responsabilidade, sobrevivéncia, qualidade de vida.
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TEORIA DOS PRINCIiPIOS

Autonomia

Nao-maleficéncia Beneficéncia

Justica

TEORIA DOS REFERENCIAIS

Sabedoria
{Philia +5ophia
Dignidade
Autonomia
Justiga
| Mio-maleficéncia  Ciéncas de vida

| Pluralismo Beneficéncia Ciéncias humanas
| Inter e transdisci- Soidaridade Ciéncias Sociais |
| plinaridade Vulnerabilidade Ciéncias Exatas |

Confidencialidade Sociedade
Privacidade
Responsabilidade
Qualidade de vida
Sobrevivéncia
Serenidade

Figura 1 — Teoria dos principios
Fonte: HOSSNE, 2006
A partir desta premissa, Hossne (2006) ainda acrescenta que os referenciais

nao estariam linearmente atrelados entre si, mas livres para a interagcdo que a
situacao bioética, em analise, leva a exigir. Direitos, deveres, valores, compromissos
e sentimentos éticos, em plena liberdade de atuacdo pluralista, inter e

transdisciplinar agregando ciéncias biolégicas com os demais ramos do
conhecimento.

1.4 Bioética na enfermagem

Barchifontaine (2007) define que a bioética é a ética da vida, da saude e do
meio-ambiente, e ela se desenvolve através de um didlogo transdisciplinar,
transprofissional e transcultural, tendo, por finalidade, o resgate da dignidade da

pessoa humana, e dando énfase a qualidade de vida e do meio-ambiente.

Tendo em vista esta definicho me pergunto o que pode ser feito para
conscientizar o profissional do auto-poder que a enfermagem possui no resgate da
dignidade do ser humano. Boemer e Sampaio (1997) ja discursavam sobre o

enfermeiro possuir um poder nado institucional, que Ihe €& conferido pela sua
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proximidade com o paciente e/ou a sua familia, mas sim instituido. Tal fato pode
explicitar o conflito velado na relacdo entre beneficéncia (médico) e autonomia do
paciente, permitindo-lhe ter consciéncia de seus direitos enquanto ser humano,
fortalecendo-o e possibilitando-lhe o exercicio de sua autonomia, ndo sé na decisdo
pela continuidade ou ndo de um tratamento, mas no resgate a dignidade como

anteriormente citado.

Erdmann et al. (2006) destacam que o cuidado a saude vem sendo um dos
maiores desafios da sociedade moderna. Desafio para gerar oferta suficiente em
adequado padrédo de qualidade que satisfaga uma atencdo continuamente mais
diversificada e crescente desafio para democratizar 0 acesso das pessoas aos
conhecimentos e praticas que a ciéncia desenvolve. O avan¢o da ciéncia e das
tecnologias no campo da saude tem promovido alteracfes importantes no processo

de cuidar.

7

Como cuidadores, €é importante reconhecer que a consciéncia da
responsabilidade pelo cuidado a saude deve considerar que a antecipacdo da
ameaca, a predicdo do dano psicorganico, o enunciado dos problemas potenciais
podem “contribuir para tornar nossa a¢do moral, ja que nela esta implicada a vida”.
(Erdmann et al., 2006).

1.5 Estomizado e a Enfermagem

Diante tantos problemas que o impacto do estar estomizado causa, Mantovani
(2001) descreve que com o0 aprimoramento técnico cientifico, alternativas
terapéuticas vém sendo desenvolvidas no sentido de evitar a confecgdo de uma
estomia. No entanto, muitas vezes faz-se necessaria a mutilacdo cirargica para a
sobrevivéncia do paciente ou mesmo para melhorar sua qualidade de vida. O
portador de uma estomia passa por alteragBes drasticas referentes a representacéo
do corpo, em suas praticas, em suas experiéncias, no relacionamento sexual, na
vida familiar, nas relacdes sociais que afetam o lazer, o trabalho e atividades

escolares.
Boemer (1997, p.37) menciona que o profissional enfermeiro possui:

[...] uma proximidade mais constante com o0 paciente, tem a
possibilidade de compartilhar de seus anseios em relagdo a
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determinados tratamentos e possui um poder paralelo de influéncia
em relagdo a eles, em nome dos vinculos que se estabelecem. Sob
essa perspectiva, a enfermagem pode estar contribuindo com o
paciente no exercicio de sua autonomia ja que € uma area que tem
se voltado também para as relagbes humanas e para uma visdo
holistica do homem. Esta formacdo de carater humanistico
pressupbe o fornecimento de subsidios para lidar com valores
humanos.

Em contrapartida, Boemer e Sampaio (1997) apontam que, a equipe de
enfermagem tende a tratar o paciente como crianca, no sentido de que esta
procurando fazer-lhe o bem, independente de seu querer proprio; tais como crianga,
no sentido de que estd procurando fazer-lhe o bem, independentemente de seu
querer proprio; tais condutas podem se constituir em artificios para se induzir o

paciente a receber determinado cuidado.

Zoboli e Sartorio (2006) descrevem que, preocupados com a sobrevivéncia da
humanidade e a defesa da vida ameagada, a bioética apresenta-se como ponte
entre 0 conhecimento biologico e as humanidades. E existe uma interface da
bioética e da enfermagem, com vistas a apontar as potencialidades de uma ponte

entre cuidado-técnica e cuidado-ética.
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2 OBJETIVO

O presente estudo tem como objetivo discutir sob o enfoque da bioética as

experiéncias vivenciadas pelos estomizados.
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3 METODOLOGIA
3.1 Tipo de Estudo

A presente pesquisa € uma revisdo bibliogréfica integrativa, onde foram

identificadas as experiéncias vivenciadas pelos estomizados.

3.2Coleta de Dados

A pesquisa foi realizada a partir do portal BVS (Biblioteca Virtual em Saude do
Centro Latino — Americano e do Caribe de Informacdo em Ciéncias da Saude),
usando os resultados obtidos nas bases de dados SciELO (Scientific Eletronic
Library Online), LILACS (Literatura Latino Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude e na BDENF (Banco de Dados de Enfermagem), O periédico Bioethikos,
publicado pelo Centro Universitario Sdo Camilo, embora ainda ndo indexado, foi
também utilizado nessa pesquisa, desde seu primeiro numero em 2007 até 2010,

considerando ser esta uma publicacéo cientifica importante na area de bioética.

Para a busca bibliografica foi adotado o operador booleano “AND” para
combinagdo dos seguintes descritores: estomia, cuidados de enfermagem,
colostomia; qualidade de vida e ética.

Na busca inicial foram considerados os titulos e os resumos dos artigos que
estavam com o texto acessivel, com o intuito de verificar em que medida atendiam
0s objetivos da pesquisa. Foram selecionados apenas os artigos de fonte primaria,
gue consistia em pesquisa de campo com foco somente no estomizado, em suas
experiéncias vivenciadas ap0s a confec¢do do estoma. Adotou-se como critério de
inclusdo artigos na integra no idioma em portugués e de autores nacionais. A
questdo formulada foi: qual é a experiéncia vivenciada pelo estomizado apés a

cirurgia a confeccédo do estoma intestinal?

A amostra do estudo foi composta de trabalhos publicados nos ultimos 10
anos (2000 a 2010) selecionados pelos critérios de inclusdo e exclusdo (sendo
descartados as pesquisas com profissionais, ou de referéncias bibliograficas),

resultando em 08 trabalhos cientificos.
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3.2.1 Armazenamento do Material

Cada documento foi arquivado num banco de dados estruturado no programa
MS-Word em ambiente Windows criando-se assim um fichamento de todas as
citacbes, da seguinte forma: 1l.ldentificacdo do tema e da questdo norteadora,
supracitados; 2. Checagem do preenchimento dos critérios de inclusdo e excluséo
estabelecidos; 3. Extracdo das informacdes dos estudos selecionados; 4. Andlise e

sintese.

3.2.2 Descricao do Instrumento de Coleta de Dados

Para o registro das informagdes obtidas foi elaborado um instrumento
(APENDICE A), utilizado para organizar, sintetizar e ordenar o material coletado. O
instrumento foi composto com o0s seguintes itens: dados de identificacdo, descri¢ao
do assunto, palavras-chave, cabecalho com a referéncia bibliogréfica de acordo com
as normas da ABNT, idéias principais da obra consultada.

3.2.3 Tratamento dos Dados

Ao término da selecdo do material foi realizada uma leitura dos artigos na
integra, seguida de uma releitura das conclusdes e consideracdes finais dos artigos
selecionados. As idéias identificadas de acordo com o julgamento do pesquisador

eram grifadas e validadas pelo segundo observador.

Posteriormente, foram realizadas leituras repetidas no sentido de identificar a
repeticdo das idéias e estas foram contabilizadas buscando consensos entre 0s
aspectos relativos a vivéncia do individuo estomizado, analisados sob a luz da

bioética.
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4 RESULTADOS ANALISADOS

A busca bibliografica resultou em 08 artigos (APENDICE B), que preenchiam
os critérios de inclusdo citados anteriormente. De forma geral, a busca literaria
mostrou que h& deficiéncia de producéo sobre o tema estomia e reflexdo bioética na
assisténcia de enfermagem, encontrados citacdes de principios éticos, mas sem

aprofundamento literario para questdes bioéticas.

Identificamos unidades de significado que indicaram a vivéncia do

estomizado, sendo agrupadas, permitindo reflexdo a luz da bioética.

As unidades de significado encontradas na totalidade dos trabalhos (100%)
foram: 100% dos trabalhos citaram problemas relacionados com a Reintegracéo
social; 75% dos estomizados descreveram sobre a Mutilagdo (autoimagem
prejudicada); 38% sobre a Perda da capacidade produtiva e 25% sobre a Alocagao

de Recursos.

4.1. Reintegracao Social

A reintegracdo ao convivio social foi 0 que mais impactou na nova condi¢cédo
de vida do estomizado, em que 100% dos trabalhos descreviam a dificuldade nesta
categoria, 0s entrevistados expressaram sentimentos de medo, angustia, rejeicao,
ndo aceitacdo das mudancas ocorridas com o corpo, baixo autoestima, dificuldade
de adaptacédo, medo de acidentes com a bolsa e ansiedade pela possibilidade da
presenca de odor, escapes fecais e de flatus, que vai de encontro com o fator

As transformacgdes que 0 estoma, mesmo sendo algo acrescentado ao sujeito,
representa: violacao da perda de continéncia, fronteiras corporais, de parte do eu, de
confianca, de dignidade, de independéncia, de forma de vida e papéis prévios.
(SANTOS, 2000a, p. 461).
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Sonobe (2002, p. 343), esclarece que a presenca da colostomia no periodo
pos-operatorio faz com que o paciente tenha que se deparar com a sua nova
condicdo. E os mesmos autores complementam que, as modificagcbes fisiologicas
gastrointestinais, cuidados com a bolsa coletora, surgimento de sentimentos
conflituosos, preocupacdes e dificuldades para lidar com esta nova situacéo, levam,

0s estomizados, a suas limitacdes e as mudancas ocorridas no seu dia-a-dia.

Tudo isso altera sua conformacdo estética e deixa de ter capacidade ou
competéncia para controlar suas eliminacdes fecais (BARNABE; DELL, 2008. p.24)
e 0 estomizado enfrentard varias modificacdes no seu dia-a-dia, as quais ocorrem
ndo s6 em nivel fisiolégico, mas também em nivel psicol6gico, emocional e social,
(CASCAIS et al., 2007. p.165). De acordo com Violin, Mathias e Uchimura (2008),
em seus pensares, essa necessidade ultrapassa o campo bioldgico e atinge a esfera

social de seu existir no mundo.

Cassero e Aguiar (2009. p. 166) destacam que os estomizados fazem forca
para continuar a frequentar os mesmos lugares, e uma das suas maiores
preocupacdes é o fato da bolsa de colostomia descolar da parede abdominal e, com
isso, passar por alguma situacdo de constrangimento. Dazio (2008, p.101),
argumenta que isso podera ser evitado caso ocorra a demarcacdo adequada do
local onde foi confeccionado o estoma pela estomaterapeuta (ou enfermeira
treinada), além da técnica cirdrgica adequada e da educacdo para o autocuidado.
Além disso, argumenta que o emprego dos dispositivos adequados assegura o

conforto e qualidade de vida dessas pessoas.

Black (2004, p. 38) descreve alguns dos potenciais problemas que podem ser
enfrentados pelos pacientes apos a confeccdo do estoma, tais como 0s problemas
sociais e psicolbgicos relativos a imagem corporal e destaca que os enfermeiros
podem auxiliar os pacientes por meio do encorajamento para expor sentimentos e

experiéncias relacionadas aos aspectos sexuais, culturais e psicologicos.

No que tange a garantia da continuidade dos cuidados apdés a alta hospitalar,
€ necessario assegurar que o planejamento de alta seja aplicado gradativamente,

permitindo ao paciente e familiar a compreenséo o que deve ser realizado em casa.
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O que Santos (2000, p.468) verificou em seu trabalho sobre a importancia do
papel do enfermeiro, junto a dois ostomizados, desde uma fase precoce do poés-
operatorio, ainda no hospital, até o terceiro més apds a cirurgia, ja em casa. O
estudo revelou que as atividades educativas do estomaterapeuta, voltadas para o
autocuidado, contribuiram para a autonomia e a independéncia gradativa de ambos,
mostrando-se como fonte de suporte emocional e social, principalmente em uma

etapa pés-operatéria mais recente.

Tendo em vista os argumentos apresentado, Santos (2000a. p. 462) em seu
levantamento de dados relacionados a qualidade de vida dos estomizados cita que o
maior nivel de satisfacdo da clientela com a assisténcia recebida, relacionava-se a

maior seguranca no autocuidado com os dispositivos e a melhor qualidade de vida.

Ao contrario do que imaginamos, Sales et al. (2010, p. 223) observam que 0s
profissionais de saude nado fornecem esclarecimento adequado, acerca do
procedimento a ser realizado, o que contradiz com a orientagdo que Bernardes et al.
(2009, p.33) fazem sobre os cuidados e acompanhamentos, que devem ser iniciados
precocemente, tdo logo seja diagnosticada alguma lesédo potencialmente causadora
de incapacidades. E reforca que, caso isto ndo ocorra, o desenvolvimento e a
gualidade de vida destas pessoas podem ficar irreparavelmente comprometidos,
afetando sua insercdo social, seja no mercado de trabalho, seja na vida em

comunidade.

A ideia de que autonomia tem a ver com o conhecimento, e que s6 é possivel
agir com autonomia quando se possibilita a demonstracdo desse conhecimento.
Relaciona autbnoma a competéncia, habilidades e atitudes demonstradas nas
tomadas de decisdo. Entendem que a autonomia vem do reconhecimento da prépria
capacidade de executar determinada funcéo, ainda considerando a importancia da
compreensao dos erros humanos como uma possibilidade de aprendizado
(CANHADA, 2007, p.58).

Cianciarullo et al. (2001, p.20) afirmam que aquele que tem o cuidado por
profissdo demonstra o desvelo pela conservacdo da vida. A enfermagem é uma
profissdo que se dedica, de modo especifico, a conservacdo da integridade, a

reparacao daquilo que constitui obstaculo a vida.
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Quando se assiste ao paciente com estomia intestinal, deve-se sempre
lembrar do triduo: estomia — pele periestoma — dispositivo, que embasara todo o
seu ajustamento bio-psico-sécio-espiritual, propicio para sua adaptacdo (MONGE,
2008, p. 7).

Déazio (2008) destaca que frente a complexidade do tratamento e da
reabilitacdo do estomizado, o estomaterapeuta € o profissional habilitado para o
planejamento, implementagcdo e avaliagdo do cuidado do paciente. Entretanto, o
mesmo autor complementa que, o numero desses especialistas ainda é pequeno
nas instituicdes hospitalares brasileiras e o cuidado desse paciente fica a cargo de

enfermeiros generalistas. Porém questiona como esses enfermeiros.

Bezerra (2007, p. 74) acredita que a capacitacdo dos enfermeiros generalistas
na area especifica de estomaterapia e a inclusdo desse tema em programas de
educacdo permanente podem assegurar maior qualidade na assisténcia aos
estomizados. Onde, o mesmo autor, complementa que os estudos da pratica
baseada em evidéncias podem contribuir para o aperfeicoamento da pratica clinica

dos enfermeiros no planejamento do cuidado hospitalar aos estomizados intestinais.

A vulnerabilidade do ser humano é a condicdo de possibilidade do cuidado.
Com efeito, a vulnerabilidade, ou seja, a fragilidade ontolégica da pessoa € a base e
simultaneamente o limite de todo cuidado (ROSELLO, 2009, p.129).

As questbes que envolvem a vida no que tange aos direitos e autonomia dos
clientes frente ao tratamento que recebem, € fundamental o que descreveram
Sauthier e Seixas (2009, p.5) em seu artigo sobre a bioética em enfermagem e o

compromisso dos enfermeiros com a dignidade humana:

Fazer valer tais direitos, dos pacientes, requer profissionais
conscientes desses direitos e preparados para informar os
clientes, oferecendo a eles respostas as suas questoes,
especialmente, contribuindo para que possam optar com
conhecimento sobre seu estado de saude, cuidados de
enfermagem e tratamentos de enfermagem que serdo
oferecidos.

A pessoa nao pode ser reduzida a sua biologia, a sua quimica, a sua

fisiologia, a sua aparéncia, a sua forca de trabalho. Ela é uma interioridade
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socializada, ela € um processo de amadurecimento que se da por meio de
aprendizagens multiplas de redes de relacdes diversificadas, sempre condicionadas
pela corporeidade, sem que possam ser fixados limites determinantes (DURAND,
2007, p. 310).

Sauthier e Seixas (2009) compreendem que a bioética serve de meio para
integrar o cuidado técnico e ético, em que pesem competéncias do saber/fazer e que
se traduz na informacédo efetiva, eficaz e eficiente, como responsabilizacédo
percebida, por nds enfermeiros, com a autonomia e direitos dos clientes. O que
Sadala (1999. p. 357) define como critério da alteridade, que reflete diretamente na
pratica da assisténcia, particularmente no que se refere a questdo da autonomia,
momento no qual, enfim, se reconhece que o paciente € dono do seu proprio corpo,

e sujeito do seu cuidado.
Sadala, (1999, p.356) faz uma reflexédo sobre a alteridade:

Pensando a alteridade como critério fundamental da ética aplicada as
situacBes da saude responde as exigéncias atuais de se atribuir aos
pacientes a competéncia moral e a sua posi¢do de sujeito do préprio
cuidado, consciente de si mesmo e usuario critico dos servicos de
salde. Ao mesmo tempo, coloca os profissionais da area em posi¢éo
de rever suas relagbes profissionais com clientes e demais
categorias. Mas, sobretudo, a inclusdo da alteridade como critério
ético, confirma os valores humanos como referéncia para os
comportamentos profissionais.

4.2. Sentimento de Mutilagdo (Autoimagem Prejudicada)

Analisando os trabalhos verificamos que 38% apresentavam a grande
preocupacgao que os estomizados tém em esconder o estoma perante a sociedade.
Sentem-se muito diferentes pelo fato de carregarem em seu abdémen um “anus
artificial” (CASSERO, 2009; DAZIO, 2008; MARUYAMA, 2005; SONOBE, 2002;
VIOLIN, 2008).

A confeccdo do estoma resulta de uma cirurgia mutilante, leva a uma
transformacao pessoal. Apesar de manter a sua nova condicdo encoberta sob as
roupas, O paciente rompe com seus esquemas anteriores e sente-se diferente dos
outros individuos de seu grupo (SONOBE, BARICHELLO; ZAGO, 2002).
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O profissional enfermeiro deve atentar para aspectos culturais e nao
julgamento do paciente, atuando com comunicacdo adequada para tratamento
efetivo e reabilitacdo do paciente e quando identificar sintomas significativos de
ansiedade ou depressdo, indicar ao paciente acompanhamento psicoldgico
(BEZERRA, 2007. p.74).

A ocultacdo da vulnerabilidade é igualmente perversa na ocultacdo de suas
causas sociais. A bioética desenvolvida em nossos paradigmas latino-americanos,
tem exatamente levado a sério os desafios da vulnerabilidade social e as suas
causas mais profundas, para que a autonomia possa ser construida com
consisténcia (ANJOS, 2006. p. 182).

Vulnerabilidade esta que ndo atinge somente ao paciente, mas também dos
profissionais envolvidos em todo esse processo, que transporta toda essa vivéncia
do estar estomizado, para 0 seu pessoal, que muitas vezes sente-se sensibilizado
com o estado em que 0 paciente se encontra, agindo entdo de forma maternal,

penalizado com a condi¢ao do paciente.

4.3. Perda da Capacidade Produtiva

38% dos trabalhos apresentaram relatos dos estomizados com relacdo a
perda da capacidade produtiva. Dazio (2008) em seu trabalho define esta situagéo,
“como alguém que estd a margem da possibilidade de ser util a sociedade”, ou “foi 0
sentimento de impoténcia e de desonra, pois deixou de ser provedor, passando a

dependentes”.

A mesma autora complementa que, diante da incapacidade adquirida pelo
adoecimento, da falta de dinheiro para o sustento da familia e da interrup¢céo de um
projeto de vida, no qual o trabalho constitui 0 meio fundamental para a autonomia,
surgem sentimentos de impoténcia e de desonra, vivenciando-se uma masculinidade

de marginalizacéo.
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O portador de um corpo imperfeito — individuo desviante — ao vivenciar as

incapacidades e impossibilidades corporais, pode afastar-se dos atributos de

independéncia e eficiéncia, isto €, de produtividade (corpo-maquina) bem como dos

padrdes estéticos de beleza, consumo e prazer (corpo-objeto) acarretando-lhes

sentimentos de inadequacdo e provocando sentimentos discriminatorios por parte
dos outros. E o estigma (SANTOS, 2000b, p.42).

Muitas vezes, cria-se uma relacdo na qual a pessoa com deficiéncia é o polo

fragil e o ndo deficiente passa a agir como fonte de poder (BERNARDES et al.,

2009, p. 33).

Numa sociedade em que nao se credita ao portador de deficiéncia a

capacidade produtiva, ocorrem fatos como descrito abaixo:

O afastamento compulsoério do trabalho, forma travestida de
rejeicdo social, desencadeia a doenca neurética, pois contraria a
necessidade sociologica de exercer a atividade laborativa. A ruptura
de seus contatos e a rejeicdo pelo seu grupo tornam-no vulneravel,
infeliz e presa facil do sentimento de tédio, solidéo, inutilidade e
desamor, podendo inclusive motivar ou reativar tendéncias de
autodestruicdo. (SANTOS, 20002, p. 284).

O respeito a autonomia implica reconhecer a capacidade de autogoverno da

pessoa - compreensdo, raciocinio, deliberagdo e escolha independentes

(BERNARDES et al.,, 2009). Os mesmos autores descrevem, a seguir, sobre a

autonomia do individuo:

A acdo autbnoma deve ser intencional, com entendimento e sem
influéncias controladoras que determinem sua forma e agir. Nesse
sentido, as pessoas com deficiéncia estdo potencialmente sob risco
de ter sua autonomia cerceada, pois a deficiéncia € comumente
confundida com incapacidade de julgamento e deciséo, gerando nas
pessoas nado deficientes a premissa paternalista de tomar decisdes
gue a pessoa com deficiéncia seria capaz de realizar por si mesma.
(BERNARDES et al., 2009. p.33).

Ao descrever sobre como exercer a capacidade autondmica Zoboli (2010,

p.358) expbe que:
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7 7

[...] ndo é fazer o que bem quiser, mas € participar ativa e
dialogicamente de processos de construcéo coletiva de uma vida boa
para todos. Muitos estédo impossibilitados de exercer sua capacidade
autondmica, por obsticulos biologicos, condi¢cdes ou situacdes
sociais. E urgente conseguir que cada pessoa possa chegar a ser

7

realmente autbnoma. Para isso, muitas vezes, € preciso
solidariedade e requer-se a intersubjetividade.

4.4. ALOCACAO DE RECURSOS

Embora somente um dos trabalhos descrevesse os problemas relacionados a
alocacao de recursos, entendemos que € de prima importancia para a autonomia do
estomizado, a garantia desta distribuicdo, pois com o numero reduzido de bolsas
para atender as suas necessidades, o priva de sentir-se seguro, aumentando mais a

sua angustia, dificultando cada vez mais a sua autoestima.

Santos (2000a, p. 33) destaca que, a utilizacdo de materiais de boa qualidade
e em quantidade adequada € responséavel pela solidez e seguranca da casa. A
obtencdo de dispositivos de boa qualidade, em quantidade adequada as
necessidades do estomizado, ira contribuir ndo s6 para a seguranca, mas também

para a sua reabilitacao.

Além do mais, é preciso que os profissionais de saude auxiliem a inclusao
destes a sociedade, ndo apenas lhe fornecendo kits e ensinando como manusear a
colostomia, mas incentivando-os a ter uma vida social ativa, mesmo com suas
limitacOes, e atuar no combate aos preconceitos difundidos na sociedade (VIOLIN;
SALES, 2010).

Sonobe, Barrichello e Zago (2002, p.347) descrevem sobre outro fator
decisivo relacionado ao suporte social encontrado pelo estomizado, que é a
estrutura de atendimento destinado a ele e ao fazer uma analise desse Suporte,
observam que os programas para 0s estomizados nao asseguram a eficicia da
assisténcia especializada, e reconhecem que muitos desses programas tém como
atividade apenas a distribuicdo de dispositivos, descaracterizando a sua proposta
inicial, e que “E necessaria a atuacdo de profissionais que possam atender as
necessidades dos estomizados.”
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Sabemos que € indispensavel a integracdo dos diferentes niveis de
atendimento a saude. Os objetivos deverdo ser definidos e delimitados segundo a
complexidade de intervengcbes envolvida, porém com atuacdo conjunta dos
profissionais destas esferas, permitindo a adequacéo de acdes ao momento vivido

pelo estomizado.

Um aspecto importantissimo a ser considerado, que esta relacionado a
distribuicdo de bolsas em quantidade insuficientes, € que o estomizado fica exposto

ao risco de afetar seu desenvolvimento e a sua qualidade de vida.

Diante este relato encontramos uma denudncia que foi encaminhada a
Secretaria Especial de Direitos humanos, a respeito da suspensao do fornecimento
de bolsas de estomia, onde foi caracterizado violagdo aos direitos humanos
principalmente no que se refere ao direito a acessibilidade das pessoas que
necessitam utilizar de bolsas de ostomias ao servigco de saude publica, assegurado

pela Constituicdo Federal. (Anexo ).

No dominio especifico da prestacdo de cuidados de saude diriamos que a
existéncia de associacOes de doentes, algumas bastante poderosas e que atuam
como verdadeiros lobbies de interesses, ndo podem contribuir para que se
negligencie ou subestime doentes ou grupos de doentes com menor capacidade
organizativa (BARCHIFONTAINE, 2007, p. 43).

As necessidades afetadas produzem reacbes em cadeia, visto que o

7

estomizado é inserido num meio revestido de valores e preconceitos, como
agravante, dependente de uma politica do sistema de salde que nem sempre
apresenta eficiéncia no atendimento ao usuario (SANTOS, 2000a, p.107). Muito bem

pautado na portaria de atencdo a saude das pessoas estomizadas (ANEXO A).
Fortes (2004, p. 42) reconhece que, buscar a equidade na saude significa:

[...] Que as politicas e os sistemas publicos de salde deveriam partir
do principio da existéncia de diferencas nas condi¢cées de saude das
pessoas e desenvolver agdes tendentes a eliminar ou, a0 menos,
reduzir ao minimo possivel as diferencas desnecessarias, evitveis e
injustas entre grupos humanos com diferentes niveis sociais e
fornecer acdes e servigos de saude em funcao das necessidades.
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Com relacdo a problematica anteriormente citada, Garrafa, Oselka e Diniz

descrevem sobre a equidade:

A equidade é, entdo, a base ética que deve guiar 0 processo
decisorio da alocacdo de recursos. E somente através deste
principio, associado aos principios da responsabilidade (individual e
publica) e da justica, que conseguiremos fazer valer o valor do direito
a saude. A equidade, ou seja, o reconhecimento de necessidades
diferentes, de sujeitos também diferentes, para atingir direitos iguais,
€ o caminho da ética pratica em face da realizacdo dos direitos
humanos universais, entre eles o do direito a vida, representado,
neste debate, pela possibilidade de acesso a saude. A eqtiidade é o
principio que permite resolver parte razoavel das distor¢bes na
distribuicdo da saude, ao aumentar as possibilidades de vida de
importantes parcelas da populacdo. (GARRAFA; OSELKA; DINIZ,
1997, p.33).

A reflexdo sobre as experiéncias vivenciadas pelos estomizados nos remete
aquilo que Ricoeur descreve como o Ultimo paradoxo, ou seja, a tensdo existente,
entre a solicitude que se dirige ao doente enquanto pessoa singular, e a protecéo da

saude publica que obriga a regulamentos as vezes irritantes:

Primeiro paradoxo: a pessoa nao € uma coisa e, contudo, seu corpo
€ uma parte da natureza fisica observavel. Segundo paradoxo: a
pessoa ndo é uma mercadoria, nem a medicina um comércio, mas a
medicina tem um preco e representa um custo para a sociedade.
Ultimo paradoxo, que cobre os dois anteriores: o sofrimento é
privado, mas a saude é publica. (RICOEUR apud DURAND, 2007, p.
310).

s

Analisando sob a luz da bioética, € questiondvel se foi permitido ao
estomizados acesso as informacfes sobre os cuidados necessarios para obter
seguranca, visto que como descrito por Fortes e Zoboli (2004, p.17), para que se

tenha uma agéo como autbnoma:

Nao se faz necessario dispor de conhecimento e independéncia
totais. Basta, simplesmente, certo grau de ambos. O limite entre o
suficiente e o insuficiente pode parecer arbitrario, demandando seu
estabelecimento em funcdo de objetivos e contextos especificos.
Uma vez, é pouco provavel que se consigam atos completamente
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autbnomos, o0 que se deve esperar é que sejam substancialmente
autbnomos.

Munoz e Fortes esclarecem que a pessoa autbnoma deve:

[...] ter liberdade de manifestar sua vontade, isto €, deve estar livre
de coagles internas ou externas de monta que a impecam de
exercer suas escolhas. A pessoa ainda deve ter a capacidade para
decidir de forma racional, optando entre as alternativas que lhe séo
apresentadas, e compreender as conseqiiéncias de suas escolhas.
(MUNOZ; FORTES apud ZOBOLI, 2004, P. 17),

A idéia de que autonomia tem a ver com o conhecimento, e que s6 € possivel
agir com autonomia quando se possibilita a demonstragdo desse conhecimento.
Relaciona autbnoma a competéncia, habilidades e atitudes demonstradas nas
tomadas de decisédo. Entendem que a autonomia vem do reconhecimento da prépria
capacidade de executar determinada funcdo, ainda considerando a importancia da
compreensao dos erros humanos como uma possibilidade de aprendizado
(CANHADA, 2007 p.58).

Fortes (2004, p. 42) questionam como manter uma justa distribuigédo, quais as
bases éticas orientadoras no estabelecimento de prioridades para as politicas de
saude? Poderiamos aceitar que a distribuicdo de recursos fosse orientada para o
combate da iniquidade que se materializa no acesso desigual a servicos de salde e
na distribuicdo desigual entre grupos sociais?
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5 CONCLUSAO

Como podemos analisar ao longo deste estudo, a pessoa apos a realizacdo
de uma estomia, depara-se com diversas alteracdes desde modificacdes fisiologicas
e imagem corporal; sentimentos conflituosos relacionados ao desvio das funcdes

intestinais e de mutilacao.

Identificamos unidades de significado que indicaram as questdes relativas a

vivencia do estomizado, permitindo a reflexdo a luz da bioética.

As unidades de significado encontradas foram: Reintegracao social; Mutilagéo
(autoimagem prejudicada); Perda da capacidade produtiva e Recursos disponiveis.

As conceituagcbes foram apresentadas compreendendo que o estomizado
vivencia varias situacdes no ambito bioético, dentre eles o de vulnerabilidade frente
a situacdo confltuosa de estar estomizado, uma realidade incompreensivel,
vulnerabilidade esta que nao atinge somente ao paciente, mas ao profissional diante
do saber/ético e saber/fazer, tendo ambos o0s envolvidos neste processo a
humildade de percebé-lo a autonomia, conforme descreve Anjos (2006), seja

construida com consciéncia.

Ao avaliar ao exercicio de cidaddo com necessidades especiais, a distribuicdo
das bolsas, também nos deparamos com a vulnerabilidade do estomizado frente a
politica do sistema de saude, onde se depara com a violacédo dos direitos humanos,
com a falta do fornecimento das bolsas, assegurando a sua integridade fisica.

Finalizando observamos que tanto a sua reintegragdo social, bem como a
perda da capacidade produtiva, o estomizado aplicando os principios bioéticos
diante a perda da capacidade autbnoma, vitima de estigmas da sociedade e muito

por falta de conhecimentos concretos acerca de sua condi¢do atual.

No que concerne a informacao, devemos nos conscientizar que o saber/fazer
€ a base de tudo que foi analisado, e que é dever de todos os profissionais pautar
seus atos nos direitos humanos, com respeito a dignidade, atentos para que o
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cuidado ndo se torne apenas com cunho técnico, mas com necessidades nao

apenas bioldgicas, mas psico-sécio-cultural e religioso, sob a luz da bioética.

A maior contribuicdo que a bioética pode oferecer para a implementacao de
cidadania auténtica serd a de mostrar que as solucdes de dilemas éticos cotidianos
sdo revestidas de verdades transitérias e devem guardar sempre respeito
incondicional a dignidade do ser humano enfermo (SIQUEIRA; 2008, p.66).
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APENDICE A - FICHA DE COLETA DE DADOS
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APENDICE B - ARTIGOS
Mutilacéo - Alteracéo da imagem corporal e auto estima
Perda da capacidade produtiva - Impossibilidade de atuarem ativamente na tomada de
SONOBE; decisdes ou na resolucéo de seus problemas.
BARICHELLO; Incomodo causado pela eliminagéo - INSEGURANCA
ZAGO, 2002 Falta de orientacdo de como cuidar da estomia
’

Postura de distanciamento e Isolamento social

Estrutura de atendimento - apenas distribuidores de dispositivos que séo insuficientes

BECHARA et al.,
2005

100% Familia imprescindivel o apoio

9% desconhecimento do procedimento

12% Na&o realizam autocuidado

51% problema com as atividades de lazer - Medo, inseguranca

41% n&o retornam a atividade profissionais

1 paciente revoltado, nédo aceita a condi¢cdo de estomizado

SILVA; SHIMIZU,

Auséncia de informacéo sobre a confeccdo da estomia

Medo, desespero, angustia e rejeicdo — Afastamento social

2006 Vivéncia das fases de : negacdo, ira, barganha, depresséo e finalmente aceitacao
VIOLIN; Mutilagéo fisica - Estilo de vida alterado (vestuario)
MATHIAS; Medo, vergonha - INSEGURANCA - Préticas de recreacdo e lazer
UCHIMURA, Familia - alicerce, conforto e auxilio
2008 Sexualidade - afetada
Reintegracdo ao convivio social
adaptacao a bolsa coletora
CASSERO; N&o aceitacéo das mudancas ocorridas no corpo

AGUIAR, 2009

Medo de acidentes com a bolsa (medo de descolar a bolsinha) - INSEGURANCA

Eliminacéo de flatos - INSEGURANCA

Mudanca de estilo - vestuario - ocultar a colostomia

Atividade sexual (vergonha de sua auto imagem ou ndo aceitacd@o por parte do parceiro

SALES et al.; Medo de transtornos com a bolsa
2010 oferta de bolsa regulada, gera inseguranca ao ostomizado
Autocuidado - autonomia
Familia como base
Isolamento social
Restricdo de atividades de lazer - relacionado ao corpo perfeito e sentimento de mutilacéo
sentimento de mutilagio
ualidade de vida restrito para poucos - dispositivos oclusores

DAZIO, 2008 fa—rC fava POUCes = Z5p
Sexualidade - vergonha, disfungéo erétil
sentimento de fracasso, de provedor para dependente
baixo auto estima
busca da dignidade
a bolsa salvou a minha vida
medo de recidiva
Sentimento de mutilagdo — o sofrimento tomou conta de mim, minha imagem, eu néo era a
mesma. “Ter uma vida normal é impossivel pelo fato de ter essa alteracéo corporal.”; “Por

MARUYAMA mais que me esforce, a minha auto imagem compromete a minha vida social”.

'
2005 Medo da morte

Receio de frequentar certos ambientes, como clubes, praia, tenho receio de estar entre as
pessoas e a ostomia fazer ruidos.

42er
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ANEXO A — PORTARIA DE ATENCAO A SAUDE DAS PESSOAS OSTOMIZADAS

3.3 :/ PORTARIA DE ATENCAO A SAUDE DAS PESSOAS OSTOMIZADAS |:

No ano de 2005, contemplando iniciativa da ABRASO - Associagdo Brasileira dos Ostomizados
e da SOBEST- Associacdo Brasileira de Estomaterapia, foi encaminhada ao Ministério da Saude
uma proposta para a edi¢do de Portaria, regulamentando a Implantacéo de Servigos de Atencéo a
Saude das Pessoas ostomizadas/estomizadas, em todo o Territorio Brasileiro.

Em 13 de fevereiro de 2007 essa proposta foi aprovada pelo Conselho Nacional de Salude - CNS,
depois de intensa mobilizagdo da sociedade organizada — com destaque para as Associacdes de
Ostomizados, espalhadas por todo Brasil - e de iniciativas particulares voltadas para o bem-estar
da Pessoa Ostomizada.

Premiando esforcos de homens e mulheres que dedicaram suas vidas a causa dos ostomizados e 0
anseio de muitos brasileiros para que fosse oferecida uma vida digna a toda pessoa com
ostomia/estomia vivendo no Brasil, no Gltimo dia 17 de novembro de 2009, em Sessdo Solene no
Senado Federal, foi assinada pela Secretaria de Atengdo a Salde, 6rgao do Ministério da Saude, a
Portaria SAS/MS de n° 400, datada de 16 de novembro de 2009, em homenagem ao Dia Nacional
dos Ostomizados, publicada no Diério Oficial da Unido de n°® 220, em 18 de novembro de 2009,
secdo 1, pags. 41 e 42.

O texto que segue, salvo imperfei¢des oriundas do processo de digitacdo, é uma copia da Portaria
em questao.

TODOS PODEM CONTRIBUIR PARA A IMPLANTACAO DESSA PORTARIA DE

ATENCAO A SAUDE DAS PESSOAS OSTOMIZADAS, DIVULGANDO O LINK QUE
SEGUE:

http://ostomizados.com/paginas diversas/portaria 400.html

N° 220, quarta-feira, 18 de novembro de 2009 Diario Oficial da Unido —se¢do 1 ISSN 1677-7042

ol

O

SECRETARIA DE ATENCAO A SAUDE
PORTARIA SAS/MS N° 400 DE 16 DE NOVEMBRO DE 2009.
O Secretario de Aten¢do a Salde, no uso de suas atribuicdes,

Considerando a Politica Nacional de Satde da Pessoa com Deficiéncia, instituida pela Portaria n°
1.060/GM, de 05 de junho de 2002;

Considerando a Portaria SAS/MS n° 741, de 19 de dezembro de 2005, que regulamenta a
Assisténcia de Alta Complexidade na Rede de Atengdo Oncoldgica;

Considerando a Portaria n° 2.848/GM, de 06 de novembro de 2007, que aprova a estrutura
organizacional e o detalhamento completo dos procedimentos da tabela de procedimentos,
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medicamentos, Orteses, proteses e materiais especiais do Sistema Unico de Salde, entre eles os
equipamentos coletores e adjuvantes de protecao e seguranca para pessoas ostomizadas;

Considerando a Portaria SAS/MS n° 154, de 18 de marco de 2008, que recompde a Tabela de
Servigo/Classificacdo do Sistema de Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Salde - SCNES;

Considerando a necessidade de garantir as pessoas ostomizadas a atengdo integral a sadde por
meio de intervencgdes especializadas de natureza interdisciplinar e que o pleno atendimento as
suas necessidades depende da qualificagcdo dos processos de atengdo que incluem prescricéo,
fornecimento e adequacdo de equipamentos coletores e adjuvantes de protecdo e seguranga;

Considerando que a atencao as pessoas ostomizadas exige estrutura especializada, com area fisica
adequada, recursos materiais especificos e profissionais capacitados; e

Considerando a necessidade de organizacdo das unidades de saude que prestam servigos as
pessoas ostomizadas e de definir fluxos de referéncia e contra-referéncia com as unidades
hospitalares, resolve

Art. 1° - Estabelecer Diretrizes Nacionais para a Atencdo a Saude das Pessoas Ostomizadas no
ambito do Sistema Unico de Salde - SUS, a serem observadas em todas as unidades federadas,
respeitadas as competéncias das trés esferas de gestao.

Paragrafo Unico. Pessoa ostomizada é aquela que em decorréncia de um procedimento cirtrgico
que consiste na exteriorizacdo do sistema (digestorio, respiratorio e urinario), possui um estoma
que significa uma abertura artificial entre os 6rgdos internos com o meio externo.

Art. 2° - Definir que a atencdo a salde das pessoas com estoma seja composta por acoes
desenvolvidas na atengdo bésica e a¢les desenvolvidas nos Servigos de Atengdo a Salde das
Pessoas Ostomizadas.

Paragrafo Gnico. Na Atencéo Basica serdo realizadas agdes de orientagdo para o autocuidado e
prevencdo de complicacdes nas estomias.

Art. 3° - Determinar que o0 Servigo de Atencédo a Saude das Pessoas Ostomizadas seja classificado
em Atencdo as Pessoas Ostomizadas | e Atencdo as Pessoas Ostomizadas II.

8 1° - O servico classificado em Atencdo as Pessoas Ostomizadas | devera realizar a¢bes de
orientacdo para o0 autocuidado, prevencdo de complicagdes nas estomias e fornecimento de
equipamentos coletores e adjuvantes de protecdo e seguranca.

8 2° - O servico classificado em Atencdo as Pessoas Ostomizadas Il devera realizar acGes de
orientacdo para o autocuidado, prevencdo e tratamento de complicacbes nas estomias,
fornecimento de equipamentos coletores e adjuvantes de protecdo e seguranga e capacitacdo de
profissionais.

Aurt. 4° - Estabelecer, na forma do Anexo | desta Portaria, as Orientages Gerais para 0 Servigo de
Atencdo a Saude das Pessoas Ostomizadas.

Art. 5° - Definir que as Secretarias de Saude dos Estados, Distrito Federal e Municipios em
gestdo plena e que aderiram ao Pacto pela Saude, adotem as providéncias necessarias a
organizacdo da Atencédo a Salde das Pessoas Ostomizadas, devendo para tanto:
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| - orientar quanto ao cadastro de pessoas com estoma;
Il - organizar e promover as a¢0es na atencdo basica;

Il - estabelecer fluxos e mecanismos de referéncia e contrarreferéncia para a assisténcia as
pessoas com estoma na atencao basica, média complexidade e alta complexidade, inclusive para
cirurgia de reversdo de estomias nas unidades hospitalares;

IV - zelar pela adequada utilizacdo das indicacBes clinicas de equipamentos coletores e
adjuvantes de protecédo e segurancga para pessoas com estoma;

V - efetuar o acompanhamento, controle e avaliagdo que permitam garantir o adequado
desenvolvimento das atividades previstas para a assisténcia as pessoas com estoma; e

VI - promover a educacdo permanente de profissionais na atencdo bésica, meédia e alta
complexidade para a adequada atengdo as pessoas com estoma.

Art. 6° - Definir que as Secretarias de Saude dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios
em Gestdo Plena do Sistema e que aderiram o Pacto pela Saude identifiquem, dentre os
estabelecimentos integrantes de sua rede assistencial, aquelas que estejam de acordo com as
OrientacOes Gerais do Servico de Atengdo a Salde das Pessoas Ostomizadas, estabelecidas no
Anexo | desta Portaria, e atualizem o seu cadastro no Sistema de Cadastro Nacional de
Estabelecimentos de Saude - SCNES.

Art. 7° - Atualizar a Tabela de Servico/Classificacdo do Sistema do Cadastro Nacional de
Estabelecimentos de Saude - SCNES, incluindo o Servico 156 - Atencdo a Salde das Pessoas
Ostomizadas, e suas classificagdes conforme tabela a seguir:

Sorv. | do Senigo ; Clasficagao Grupo  } GBO Descrigdo
Atengio as 2221-15 - Médicn Clinicn
001 Pessoas Ostomizadas i 1 : 9235.05 i Fnfermeira
! | 951A.05 Assistenta Sncial
223115 Médica Clinico
19935.05 & Enfarmairn
1 251A-05 Assistente Sacial
- 9215.15 2 peicalnnn
9937-10 Niitricionista
[ 2231.10 Médico
19935.05 i Enfermeira
i?er:g;éoo dg 2 2516-05 Assistente Sacial
Sadde das {2915.15 :: Paicdlamn
gif;?’]?zsadas encao as 2237-10 Nutricionista
11002 essoas Ostomizadas :: -
1l | 929231.R2 Médicn Proctalnnista
| 9935.05 i Enfarmeirn
3 2516-05 Assistente Sacial
{9915.15 £ pairdlnnn
2237-10 Nutricionista
2231-57 ii Médico Urologista
4 E ?2235-05 Fnfermeirn
| 9R1A.05 i Assistente Social
991515 : paicalonn
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2237-10 Nutricionista

?27231-28 Médirn Gastroenternlnnista

2235K-05 Fnfermeirn

{ 951R-N5 Assistente Sncial

1991515 i paicalnnn

' 9937-10 Nutricionista

223108 = Médico Cirnraiso &
: 293K-NK Fnfermeirn
6 i 9R1A-NR Assistente Sncial
19915.15 i paichlonn
2227-10 Niuitricinnicta
E 2231-13 Médicn Ciruraidn
i 2922R-NR Fnfermeirn :
7 251A-NR - Assistente Sarial
19915.15 i peicalnnn
2237-10 Nutricionista
9931-11 i Médicn
{ 2235-0R :: Fnfermeirn
8 2516-058 -- Assistente Sacial
1921515 2 picdlonn
2237-10 Nutricionista
2231-FK i Médicn Cancernlnnista
i 292R-NR Fnfermeirn ¢
9 2516-05 ~ Assistente Social
1921515 2 Picdlonn
993710 : Nutricionista

Art. 8° - Cabe aos gestores dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios a atualizacdo dos
cadastros dos estabelecimentos existentes no Cadastro Nacional de Estabelecimento de Saude —
CNES que informaram a realizacdo do Servico/Classificacdo 123/005 — Servico de Dispensa¢édo
de Orteses, Proteses e Materiais Especiais/fOPM em Gastroenterologia e/ou 123/006 - Servico de
Dispensacdo de Orteses, Proteses e Materiais EspeciaissfOPM em Urologia e que passaram a
atender as Orientacdes Gerais descritas no Anexo | desta Portaria.

Paragrafo unico. No prazo de 210 (duzentos e dez) dias, os cddigos de Servico/Classificacao
listados no caput deste Artigo serdo excluidos da Tabela de Servigo Especializado/Classificacdo
do Sistema de Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude/SCNES, bem como serdo
excluidas as informacOes existentes sobre estes Servicos/Classificagdo no cadastro desses
estabelecimentos de salde. (Redacdo dada pela Portaria SAS/MS n° 168, de 15 de abril de 2010)

Art. 9° - Determinar a obrigatoriedade de vistoria, acompanhamento, controle e avaliacdo dos
Servicos de Atencdo a Salde das Pessoas Ostomizadas, a ser realizada pelos gestores Estaduais e
Municipais, e do Distrito Federal, garantindo o cumprimento desta Portaria.

Art. 10° - Alterar, na forma do Anexo Il desta Portaria, os atributos dos Materiais Especiais a
serem fornecidos pelos Servigos de Atencdo a Salde das Pessoas Ostomizadas, na Tabela de
Procedimentos, Medicamentos, Orteses, Préteses e Materiais Especiais do Sistema Unico de
Saude.

Art. 11° - Cabe as Secretarias de Saude dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, adotar
as providéncias necessarias ao cumprimento das diretrizes estabelecidas nesta Portaria, podendo
instituir normas de carater suplementar, a fim de adequé-las as necessidades locais.

Katia Massako Takebayashi


http://www.ostomizados.com/paginas_diversas/portaria_168.html

Experiéncias vivenciadas pelos estomizados: uma reflexao bioética.

Art. 12° - Definir que cabe a Coordenacdo-Geral dos Sistemas de Informacéo, do Departamento
de Regulacdo, Avaliacdo e Controle de Sistemas, da Secretaria de Atengdo a Salde, adotar as
providéncias necessarias junto ao Departamento de Informatica do SUS - DATASUS/SE/MS,
para o cumprimento do disposto nesta Portaria, no que diz respeito a atualizacdo nos Sistemas
correspondentes.

Art. 13° - Esta Portaria entra em vigor na data da sua publicacdo, com efeitos a partir da
competéncia novembro de 2009.

Art. 14° - Fica revogada a Portaria SAS/MS n° 116, de 09 de setembro de 1993, publicada no
Diério Oficial da Unido n° 176, de 15 de setembro de 1993, se¢do 1, pag. 137.

ALBERTO BELTRAME

Texto original em http://www.ostomizados.com/direitos/portaria_400.html#ixzz100wJydga
Publicado no site PORTAL OSTOMIZADOS.

3.3.1 PRESIDENCIA DA REPUBLICA
SECRETARIA ESPECIAL DE DIREITOS HUMANOS
CONSELHO NACIONAL DOS DIREITOS DA PESSOA PORTADORA DE DEFICIENCIA

Esplanada dos Ministérios Bloco T, Anexo Il do Ministério da Justica, sala 211
Brasilia — DF CEP 70.064-900
Telefone: (61) 3429-9219 / 3429-3673
E-mail: conade@sedh.gov.br Pagina na internet: www.presidencia.gov.br/sedh/conade

4 Parecern?013/2009/CONADE/SEDH/PR

5 Processo C.A.N.n2215/2009

Assunto: Suspensdo do fornecimento de bolsas coletoras de urina

Origem: Documento “Ostomizados séo vitimas de tragédia no Estado do Rio de Janeiro”
encaminhado ao CONADE.

Ementa: dendncia encaminhada ao CONADE por Spencer dos Santos Ferreira, responsavel
pelo Blog Ostomizados e Cia, referente a suspensdo do fornecimento de bolsas coletoras de
urina e/ou fezes para portadores de ostomias que moram no interior do Estado do Rio de
Janeiro.

Relatorio:

Trata-se de denuncia feita pelo Eng.° SPENCER DOS SANTOS FERREIRA
por meio do Blog Ostomizados e Cia, onde relata que a Secretaria Estadual de Saide do Rio
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de Janeiro suspendeu o fornecimento de bolsas coletoras, desde setembro de 2008 para as
pessoas ostomizadas que moram no interior do Estado do Rio de Janeiro. A acéo da Secretaria
de Salde caracteriza violacdo aos direitos da pessoa com deficiéncia, portanto, diante da
demanda apresentada o CONADE emite o presente parece.

1. CONVENQAO SOBRE OS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA E A
EVOLUCAQO DO CONCEITO DE PESSOA COM DEFICIENCIA

A Convengdo sobre os direitos das Pessoas com Deficiéncia de 2007
incorporou-se ao ordenamento juridico brasileiro a partir de sua aprovacdo pela Camara dos
Deputados e pelo Senado Federal tornando-se equivalente a uma Emenda Constitucional
conforme determina a o § 3° do artigo 5° da Constituicdo Federal de 1988, sendo promulgada
por meio do Decreto Legislativo n® 186, de 09 de julho de 2008.

O referido instrumento normativo prevé a ACESSIBILIDADE em todos 0s
programas de governo, politicas publicas e leis propostas, juntamente com a Constituicao
Federal de 1988; Lei Federal n® 7.853/89; Decreto Federal 3.298/99; Lei Federal n°
10.048/2000; Lei Federal n° 10.098/00; Decreto Federal 5.296/04 e ABNT NBR 9050/04.

Nesse sentido, a acessibilidade tornou-se um preceito constitucional que
devera ser cumprido de forma que se assegure que todos os cidaddos com deficiéncia ou néo,
possam usufruir dos espacos, produtos e servigos existentes na sociedade. Assim, o direito a
acessibilidade propicia a igualdade entre os cidaddos conforme estabelece o artigo 5° da
Constituicao Federal de 1988.

Segundo a Convencdo, pessoas com deficiéncia “sdo aquelas
que tém impedimentos de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s
quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir a sua participacao
plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicdes com as demais
pessoas.”

Este dispositivo legal traz como principios: o respeito a dignidade inerente, a
autonomia individual, inclusive a liberdade de fazer as proprias escolhas e a independéncia
das pessoas; a nao-discriminacdo; a plena e efetiva participacdo e inclusdo na sociedade; o
respeito pela diferenca e pela aceitacdo das pessoas com deficiéncia como parte da
diversidade humana e da humanidade; igualdade de oportunidades; a acessibilidade; a
igualdade entre 0 homem e a mulher; e o respeito pelo desenvolvimento das capacidades das
criancas com deficiéncia e pelo direito das criancas com deficiéncia de preservar sua
identidade.

Em seu artigo 19, o documento dispde sobre a vida independente e a inclusdo
na comunidade das pessoas com deficiéncia, para tanto, destaca como estratégia que 0s
servicos e instalacdes da comunidade devem estar disponiveis as pessoas com deficiéncia, em
igualdade de oportunidades, atendendo as suas necessidades.

Portanto, cabe ao Estado assegurar 0 acesso aos servicos, projetos e programas
que atendam as necessidades béasicas de satde dos cidadaos.

2. Analise:

O Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(CONADE) recebeu denuncia do Sr. SPENCER DOS SANTOS FERREIRA, a respeito da
suspensdo do fornecimento de bolsas de ostomia pela Secretaria Estadual de Saude do Estado
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do Rio de Janeiro, a qual foi protocolada no CONADE em 12/12/2009 e encaminhada a
Comissao de Atos Normativos por meio do Memorando n° 73/2009/CONADE/SEDH/PR, de
18 de maio de 2009.

A referida denuncia foi publicada no Blog Ostomizados e Cia que pode ser
acessada por meio do seguinte link:

HTTP://www.ostomizadosecia.com/2009/02/ostomizados-sao-vitimas-de-uma-tragedia.html.
Segundo foi relatado, a suspensdo teve inicio no més de setembro de 2008 e tem causado
gravissimos danos aos ostomizados que dependem do uso das bolsas coletoras como condicao
minima para manterem suas relacfes familiares e comunitéarias.

O fato caracteriza violagdo aos direitos humanos, principalmente no que se
refere ao direito a acessibilidade das pessoas que necessitam utilizar de bolsas de ostomias ao
servico de saude publica, assegurado pela Constituicdo Federal e bem como por outros
instrumentos normativos mais especificos como a Portaria n° 116, de 09 de setembro de 1993
e Portaria n°® 146, de 14 de outubro de 1993, ambas do Secretdrio de Assisténcia a
Saude/Ministério da Saude, as quais incluem a concessdo de bolsas de ostomia no Sistema de
Informages Ambulatoriais do Sistema Unico de Sadde — SIA/SUS.

Conforme disposto nas portarias acima citadas, cabera ao gestor
estadual/municipal definir critérios e estabelecer fluxos para concessdo e fornecimento de
orteses e proteses, bem como preencher o Boletim de Producdo Ambulatorial para fins de
processamento e pagamento, através do SIA/SUS.

Portanto, cabe as Secretarias Estaduais e Municipais de Saude a administragédo
da demanda e o financiamento do material ao Ministério da Saude, a fim de cumprir o
estabelecido pelo artigo 196 e seguintes da Constituicdo Federal de 1988 e, posteriormente, as
determinac0es legais da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia de 2007,
incorporada ao ordenamento juridico brasileiro a partir de sua aprovacdo pela Camara dos
Deputados e pelo Senado Federal e publicada por meio do Decreto n® 186 de 09 de julho de
2008.

2. Conclusdo e Encaminhamentos:

Diante da gravidade dos fatos descritos sugerimos 0s seguintes encaminhamentos:

e CONADE encaminhar a presente dendncia ao Ministério da Salde e Secretaria
Estadual de Saude do Estado do Rio de Janeiro solicitando esclarecimentos acerca do
ocorrido

e CONADE encaminhar ao Conselho Estadual dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
do Rio de Janeiro esta demanda para ciéncia e acompanhamento das acfes adotadas
pela Secretaria Estadual de Saude com vistas a solucionar esta situacdo e prevenir a
ocorréncia de novos problemas.

Brasilia DF, 02 de agosto de 2009.

Elyria Bonetti Yoshida Credidio
Conselheiro Titular /Ministério do Desenvolvimento Social

Aprovagdo na 652 Reunido do CONADE em 19 de agosto de 2009.
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Brasilia, 02 de agosto de 2009

Denise Granja
Presidente do CONADE

O presente parecer deve ser indexado na se¢édo de perguntas mais frequientes no site do CONADE:

(  )nao
(

X ) sim, na &rea de:

( )educacdo ( )saude ( )trabalho ( ) assisténcia social ( ) previdénciasocial ( ) esporte, cultura

e lazer ( x)direitos humanos em geral ( ) conceito de pessoa com deficiéncia ( )transporte ( )
tributos
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