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			APRESENTAÇÃO 


			Sinto-me muito honrada em apresentar esta obra inédita em nosso meio que trata de dois temas bastante sensíveis, quais sejam, a gestão de serviços e a pessoa com estomia. 


			De certa maneira, o livro intitulado Gestão de serviços de atenção à saúde da pessoa com estomia é o que faltava para completar ou somar-se a alguns poucos que têm se referido, principalmente, aos cuidados ou à assistência às pessoas que têm um estoma. Pessoas que acabam “carregando” inadequadamente o nome de estomizadas, isto é, o próprio estoma em suas identidades, como verdadeiras marcas corporais. Sequela terapêutica, às vezes, profilática que, infelizmente, determina corporalmente a pessoa que a possui, personificando-a, e que, em função disso, é, muitas vezes, estigmatizada social e emocionalmente. Dessa maneira, obras como esta são fundamentais para ampliar o conhecimento de profissionais de saúde e promover a maior compreensão sobre essa clientela e suas demandas por políticas e serviços de atenção de melhor qualidade.


			Organizado pelo Prof. Dr. Juliano Teixeira Moraes em parceria com o enfermeiro Samuel de Paula Pinheiro da Silva, a coletânea reúne enfermeiros, estomaterapeutas ou não, líderes na especialidade e nos Serviços Públicos de Atenção, com ou em formação em mestrado e doutorado, além de estudantes de graduação, atuantes em Liga Acadêmica de Estomaterapia, como autores, constituindo uma importante e bem-vinda iniciativa de articulação de diferentes níveis acadêmicos e de experiência clínica e de gestão, conferindo-lhe riqueza adicional. 


			Com capítulos direcionados por vertente mais gestora, o livro inclui temas atrativos como políticas públicas de atenção à saúde da pessoa com estomia; recursos humanos e materiais (equipamentos coletores e adjuvantes); níveis e redes de atenção prestada por diferentes profissionais da equipe multidisciplinar (médicos, assistentes sociais, psicólogos e nutricionistas, além de enfermeiros), além dos movimentos sociais de pessoas com estomia, fundamentais para o desenvolvimento das próprias organizações de profissionais e para a melhoria do cuidado especializado em saúde. Tal melhoria é possível somente por meio de um sistema organizado de avaliação, ainda bastante deficiente no país, e que também é tratado em relevante capítulo no livro. 


			 Finalizando, reitero a importância da obra e destaco o tema selecionado, parabenizando seus organizadores e autores pela dedicação e ineditismo e convidando profissionais de saúde, especialistas ou não, e estudantes de graduação e de pós-graduação à sua leitura e reflexão! 


			Prof.ª Dr.ª Vera Lucia Conceição de Gouveia Santos


			Professora Titular da Escola de Enfermagem 


			da Universidade de São Paulo


		




		

			INTRODUÇÃO


			A atenção à saúde da pessoa com estomia se insere em um campo de cuidado que exige abordagem complexa, intersetorial e interdisciplinar, articulando dimensões clínicas, psicossociais, políticas e éticas. A estomia, mais do que uma condição clínica, impõe um processo de adaptação que atravessa o corpo, a identidade e a vida cotidiana, exigindo um sistema de saúde capaz de acolher e responder a essas múltiplas necessidades de forma integral.


			Este livro tem como objetivo sistematizar e aprofundar a discussão sobre os principais aspectos que estruturam a atenção à saúde da pessoa com estomia no contexto do Sistema Único de Saúde (SUS), tendo como referência central a Diretriz de Atenção à Saúde da Pessoa com Estomia e Política Nacional de Atenção à Saúde da Pessoa com Deficiência. Para isso, a obra reúne contribuições de diferentes áreas do conhecimento, propondo um olhar ampliado sobre o cuidado, a gestão e os direitos relacionados a essa população.


			Ao longo dos capítulos, discutem-se os fundamentos e diretrizes das políticas públicas voltadas às pessoas com estomia; os recursos humanos, materiais e organizacionais necessários à efetivação da atenção especializada; e os desafios enfrentados na administração dos serviços, especialmente dos Serviços de Atenção à Saúde da Pessoa com Estomia (SASPO). A assistência em saúde é abordada em sua multidimensionalidade, contemplando práticas de enfermagem, medicina, psicologia, nutrição e serviço social – sempre com enfoque interprofissional e centrado na pessoa.


			A obra também trata da reabilitação como processo contínuo que visa à reconstrução da autonomia e da qualidade de vida. A educação permanente das equipes, a oferta e uso adequado de dispositivos coletores e adjuvantes, a integração com a Rede de Atenção à Saúde e a avaliação da efetividade dos serviços constituem outros eixos centrais do debate, conectando teoria, prática e gestão.


			Por fim, são discutidos os movimentos sociais de pessoas com estomia, destacando sua atuação política na defesa de direitos, na produção de visibilidade e no fortalecimento do controle social, aspectos essenciais para a consolidação de uma atenção verdadeiramente democrática e inclusiva.


			Este livro dirige-se a profissionais, gestores, estudantes e pesquisadores da saúde e das áreas afins, propondo-se como uma ferramenta de qualificação crítica da prática e de incentivo à construção de políticas públicas de saúde. Em um momento em que os sistemas de saúde enfrentam desafios crescentes, reafirma-se aqui o compromisso com uma atenção centrada na pessoa, fundamentada nos princípios da universalidade, integralidade e participação social.


			Esta obra representa uma importante contribuição para a qualificação da atenção à saúde da pessoa com estomia no contexto brasileiro. Ao integrar diferentes saberes e experiências, oferece subsídios teóricos e práticos que beneficiam não apenas os profissionais de saúde, mas também gestores, estudantes, pesquisadores e usuários do sistema de saúde. Seu conteúdo abrange desde os fundamentos da política pública até os aspectos mais específicos da assistência interprofissional, promovendo uma compreensão ampliada e aprofundada sobre os desafios e potencialidades desse campo.


			O livro contribui significativamente para a formação e capacitação de profissionais da saúde, ao apresentar fundamentos atualizados e uma abordagem crítica sobre o cuidado à pessoa com estomia, promovendo práticas baseadas em evidências e orientadas pelos princípios da integralidade, da equidade e do respeito à dignidade humana.


			Outro mérito relevante é sua contribuição para a disseminação do conhecimento científico sobre a temática da estomia. Ao reunir perspectivas interdisciplinares, reflexões críticas e experiências concretas, o livro fomenta a produção acadêmica e estimula a realização de novas pesquisas que dialoguem com as necessidades reais das pessoas com estomia.


			Além disso, a obra reforça o compromisso com os direitos humanos e com a cidadania, ao discutir os direitos das pessoas com estomia e o papel dos movimentos sociais na construção de políticas públicas inclusivas. Dessa forma, fortalece o protagonismo dos usuários e a importância da participação social na luta por reconhecimento e acesso à saúde de qualidade.


			Por fim, ao valorizar o trabalho interprofissional e a articulação em rede, este livro contribui para o fortalecimento de um modelo de atenção mais integrado, resolutivo e humanizado. Trata-se, portanto, de um recurso fundamental para todos que atuam ou se interessam pelo cuidado à pessoa com estomia, reunindo fundamentos técnicos, políticos e éticos para a construção de um SUS mais justo e sensível às singularidades humanas.


			Juliano Teixeira Moraes


		




		

			CAPÍTULO 1


			Política de Atenção à Saúde da Pessoa com Estomia 


			Vanessa Faria de Freitas


			Ana Júlia Silva Pereira


			Maria Angela Boccara de Paula


			Néria Invernizzi da Silveira


			Breve história do cuidado às pessoas com estomias


			O primeiro relato em que se faz alusão a procedimentos cirúrgicos correspondentes aos conhecidos hoje como estomias, data de 300 a.C. Por essa razão, são consideradas como intervenções invasivas gastrointestinais mais antigas que se tem evidência. A história das estomias remonta inclusive ao tempo da Bíblia, em que Praxógoras de Kos realizou uma incisão no ventre de Eglon, rei de Moab, e excrementos surgiram pela ferida (Bíblia, 2015). 


			No século XVII, há o registro de soldados feridos que sobreviveram graças à enterostomia. A idealização da colostomia ocorreu em 1710 por Alex Littre, embora não a tivesse confeccionado. Entretanto, o primeiro registro de estomia bem-sucedido foi uma colostomia realizada por C. Duret no ano de 1793, em um paciente pediátrico com o diagnóstico de ânus imperfurado (Vukovich, Grubb, 1977; Kretschmer, 1980; Anderson, 1982). Posteriormente, em 1833, Vincent Czerny realizou uma colostomia como tratamento do câncer colorretal e, no mesmo ano, Maydl criou a colostomia em alça com bastão (Bechara, 2005; Borges et al., 2007).


			Anos se passaram até Block, em 1892, descrever a colostomia em duas bocas. Já em 1904, Mayo e Miles, em 1908, criaram a primeira colostomia definitiva, como parte do tratamento cirúrgico em decorrência do câncer de reto. Com o passar do tempo, verificou-se que era possível sobreviver após essas intervenções, pois não causavam distúrbios metabólicos graves e que, além disso, boa parte delas fechava espontaneamente (Bechara, 2005).


			Há relatos na França em 1795, de um fazendeiro ter usado uma bolsa de couro para coletar as fezes e assim sucessivamente outras formas de recolhimento das eliminações interessantes surgiram, como: sacos de pão, latas de atum e caixas de alumínio. E com eles surgiu, a preocupação com o cuidado da pele na área periestomia, que para prevenir lesões. Eram utilizados talco e/ou amido; e para minimizar odores usava-se perfumes, bicarbonato de sódio, baunilha e extrato de menta (Abraso, 2006; Borges et al., 2007).


			No ano de 1954, a enfermeira Elise Sørensen criou uma bolsa de colostomia para auxiliar sua irmã, Thora, que foi submetida a uma cirurgia que resultou em uma estomia. Após a operação, a irmã de Sørensen sentia-se desconfortável em sair de casa por medo do vazamento do conteúdo intestinal. Era difícil manter os recipientes usados fixos na estomia, tornando inviável que Thora e outras pessoas com estomias levassem uma vida comum. Dessa forma, a enfermeira desenvolveu uma bolsa plástica descartável hermética, fixada na pele por um anel adesivo, muito semelhante às bolsas coletoras de estomia atuais (Thuler et al., 2012; Coloplast, 2024).


			A complexidade da assistência à pessoa com estomia motivou o Dr. Rupert Beach Turnbull Jr, médico cirurgião norte-americano, a convidar Norma N. Gill-Thompson, sua paciente com ileostomia e bem adaptada à nova condição, para auxiliá-lo no processo de reabilitação de seus pacientes. Norma Gill aceitou o desafio e passou a orientar outras pessoas operadas pelo Dr. Turnbull e equipe, sendo considerada a primeira estomaterapeuta, conhecida como a “mãe da estomaterapia mundial” (Santos, 2000). Em 1978, durante o 1º congresso em estomaterapia realizado em Milão, na Itália, foi fundado o World Council of Enterostomal Therapists (WCET), Conselho Mundial de Estomaterapeutas, tendo Norma Gill como sua primeira presidente eleita.


			Estoma ou estomia são designativos oriundos do grego que significam boca ou abertura, utilizados para indicar a exteriorização de qualquer víscera oca através do corpo por causas variadas. Dependendo do segmento corporal de onde provém, recebe nomes diferenciados. Assim, para as estomias intestinais temos as colostomias, transversostomias, ileostomias e jejunostomias (Martins, Rocha, 1997; Habr-Gama, Araújo, 2000; Santos, 2006). 


			Quanto às estomias do trato urinário, são denominadas genericamente de urostomias, mas são derivações urinárias, dependendo da técnica cirúrgica adotada (Rodrigues, 2000), como nefrostomias, ureterostomias, vesicostomias, cistostomias e uretrostomias. Embora sejam esses os tipos de estomias de eliminações fecais e urinárias, respectivamente, mais frequentes na prática clínica, há outras estomias localizadas em outras regiões, como as esofagostomias, gastrostomias, traqueostomias e pleurostomias com diferentes finalidades e indicações (Santos, 2006). 


			É válido mencionar que, de modo geral, a primeira publicação referente aos cuidados a pessoas com estomias foi realizada apenas em 1930, por Du Bois. O autor classificou a estomia como deficiência e descreveu aspectos individuais e ambientais, predominantemente sobre a alimentação e a localização da estomia, como critérios para o procedimento cirúrgico e o cuidado (Vukovich; Grubb, 1977; Anderson, 1982; Santos, 2006).


			Já a estomaterapia brasileira foi consolidada apenas em 1990 com a implementação do Curso de Especialização em Enfermagem em Estomaterapia da Escola de Enfermagem da Universidade de São Paulo (EEUSP). Posteriormente, em 1992, foi fundada a Associação Brasileira de Estomaterapia: estomias, feridas e incontinências (SOBEST), instituição de caráter científico e cultural que abrange as áreas de estomias, feridas e incontinências anal e urinária, fístulas, cateteres e drenos. A SOBEST é a responsável por representar a estomaterapia como especialidade exclusiva do enfermeiro, voltada para as ações de promoção e atenção integral à saúde, em seus aspectos preventivo, curativo e de reabilitação no Brasil, nas três grandes áreas da especialidade.


			Simultaneamente, o movimento das Associações das pessoas com estomias fortalecia-se com a criação da Sociedade Brasileira de Ostomizados (SBO), hoje Associação Brasileira de Ostomizados (ABRASO), que alcançava alguns intentos junto ao Governo Federal, relacionados à assistência às pessoas com estomias e à compra e distribuição de equipamentos coletores, em momento propício, vez que se iniciava no Brasil um novo sistema de saúde, primeiramente com a criação do Sistema Unificado e Descentralizado de Saúde (SUDS) e, posteriormente, o Sistema Único de Saúde (SUS) (Santos, 2006), que se mantém até os dias atuais.


			Políticas públicas na saúde 


			As políticas públicas consistem em programas de ação governamental, dos quais se extrai a atuação do Estado na elaboração de metas, definição de prioridades, levantamento do orçamento e meios de execução para a consecução dos compromissos constitucionais, que se exteriorizam mediante arranjos institucionais (França, 1977), buscam atender às necessidades da sociedade e garantir direitos fundamentais.


			Governos, corporações, organizações não governamentais e movimentos sociais desempenham papéis importantes na definição das prioridades e na alocação e distribuição de recursos, de forma a favorecer o princípio da equidade, um dos pilares do SUS no Brasil. Uma das bases legais que dá direito à participação da comunidade na gestão do SUS. A Lei 8.142/90 institui, através de conselhos, conferências e colegiados, que são responsáveis por avaliar a situação de saúde e propor diretrizes, assim como traçar mecanismos de controle da execução das políticas (Silva, 2019).


			A participação social mudou a maneira de se produzir política, hoje assume grande relevância social e política nas três esferas de poder, principalmente no sentido de democratizar o elo entre o Estado e a população, apresentando-se como uma inovação no processo de construção das políticas públicas (Bechara, 2020).


			Normalmente, são propostas e implementadas pelo governo, mas podem também resultar de iniciativas e da atuação de outros atores sociais. Todas as políticas públicas são planejadas, implementadas e avaliadas por uma coletividade, sendo assim, construções sociais.


			Com isso, pode-se notar uma transferência dos interesses burocráticos para um poder apoiado pela cidadania ativa, incorporando assim o real significado da democracia e do poder de intervenção social. O controle social tornou-se uma conquista, reafirmando os princípios do SUS e melhorando a qualidade dos serviços e a incorporação dos atores sociais na pauta de decisões (Rolim, 2013).


			Na área da saúde, as políticas públicas desempenham um papel crucial na promoção, proteção e recuperação da saúde da população. Visam garantir o acesso universal, integral e equitativo aos serviços de saúde, melhorar a qualidade do atendimento e promover condições que favoreçam um estilo de vida saudável.


			Políticas Públicas para a Assistência à Pessoa com Estomia: Conquistas para o Acesso à Assistência Integral e aos Equipamentos Coletores e Adjuvantes


			No Brasil, a assistência às pessoas com estomias passou por diversas regulamentações e avanços ao longo dos anos. A seguir, apresenta-se uma linha do tempo cronológica com as principais conquistas e marcos legais, juntamente com a história da Associação Brasileira de Ostomizados (ABRASO), Movimento dos Ostomizados do Brasil (MOBR).


			1.Ordem de Serviço INAMPS nº 158 (1988)


			Em 25 de julho de 1988, o Instituto Nacional de Assistência Médica e Previdência Social (INAMPS) autorizou, por meio da Ordem de Serviço INAMPS nº 158, a centralização da distribuição de equipamentos coletores nas capitais dos estados. Essa medida inicial estabeleceu a base para a normatização da assistência às pessoas com estomias, com destaque para o Estado de São Paulo, que foi o primeiro a instituir uma política de atenção específica, servindo de modelo para outros estados como Santa Catarina e Paraná.


			2.Portarias MS/SAS nº 116 e nº 146 (1993)


			Em 1993, o Ministério da Saúde (MS) publicou as Portarias MS/SAS nº 116, de 9 de setembro, e nº 146, de 14 de outubro. Essas portarias incluíram a concessão de órteses e próteses e procedimentos específicos para a pessoa com estomia, estabelecendo valores para o Sistema de Informação Ambulatorial do SUS (SIA/SUS) e garantindo o fornecimento de equipamentos necessários para a promoção, prevenção, assistência e reabilitação.


			3.Decreto nº 3.298 (1999)


			O Decreto nº 3.298, de 20 de dezembro de 1999, consolidou as diretrizes de proteção às pessoas com estomias no Brasil. O Capítulo I, artigo 4º, inciso I, classificou a pessoa com estomia como deficiente, e o Capítulo VII, Seção I, artigo 19º, inciso IX, definiu as ajudas técnicas, incluindo bolsas coletoras, visando garantir qualidade de vida e inclusão social.


			4.Decreto nº 5.296 (2004)


			Em 2 de dezembro de 2004, o Decreto nº 5.296 reconheceu a pessoa com estomia como deficiente física, estabelecendo diretrizes fundamentais para promover a acessibilidade e priorizando o atendimento dessas pessoas, conforme a Política Nacional da Pessoa com Deficiência.


			5.Lei nº 11.506 (2007)


			A Lei nº 11.506/2007 instituiu o “Dia Nacional dos Ostomizados”, homenageando a fundação da Associação Brasileira de Ostomizados (ABRASO), que ocorreu em 1985. Esta lei foi um marco importante no reconhecimento e na conscientização sobre as necessidades e direitos das pessoas com estomias.


			6.Portaria MS/SAS nº 400 (2009)


			A Portaria MS/SAS nº 400, de 16 de novembro de 2009, foi um marco legal para a assistência integral às pessoas com estomias no Brasil, detalhando diretrizes e recursos necessários para a atenção à saúde no âmbito do SUS. Esta portaria resultou de comissões iniciadas em 2002 e regularizadas em 2005, envolvendo membros da Associação Brasileira de Estomaterapia: estomias, feridas e incontinências (SOBEST), ABRASO e enfermeiros estomaterapeutas.


			Estabelece as Diretrizes Nacionais para a Atenção à Saúde das Pessoas com Estomia no âmbito do SUS, definindo um conjunto de normas e procedimentos para garantir atendimento integral e de qualidade a essa população.


			Entre suas principais diretrizes, destacam-se:


			1.Assistência Integral: Garante que todas as pessoas com estomias tenham acesso a cuidados de saúde que incluem promoção, prevenção, tratamento e reabilitação, assegurando a integralidade da assistência no SUS.


			2.Equipes Multiprofissionais: Estabelece a necessidade de equipes multiprofissionais, incluindo enfermeiros estomaterapeutas, para fornecer cuidados especializados e individualizados aos pacientes.


			3.Fornecimento de Equipamentos: Define a obrigatoriedade do fornecimento gratuito de equipamentos coletores e adjuvantes de proteção e segurança, adequados às necessidades de cada paciente, contribuindo para a qualidade de vida e a inclusão social.


			4.Capacitação Profissional: Prevê a capacitação contínua dos profissionais de saúde envolvidos no atendimento às pessoas com estomias, garantindo que estejam atualizados com as melhores práticas e tecnologias disponíveis.


			5.Serviços de Referência: Criação e estruturação de Serviços de Atenção às Pessoas com Estomia (SASPO) em todo o território nacional, garantindo a descentralização e o acesso equitativo aos serviços de saúde.


			6.Avaliação e Monitoramento: Estabelece mecanismos para a avaliação e monitoramento contínuos dos serviços prestados, garantindo a qualidade e a eficiência do atendimento.


			A importância da Portaria MS/SAS nº 400/2009 pode ser destacada em vários aspectos:


			1.Garantia de Direitos: A portaria assegura o direito das pessoas com estomias ao acesso gratuito a equipamentos coletores e assistência integral, promovendo a equidade no atendimento de saúde;


			2.Redução de Desigualdades: Ao instituir serviços de referência e descentralizar o atendimento, a portaria ajuda a reduzir desigualdades regionais, garantindo que pacientes em todas as regiões do Brasil recebam cuidados de qualidade;


			3.Qualidade de Vida das pessoas com estomias: O fornecimento de equipamentos adequados e a assistência especializada contribuem para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com estomias, permitindo-lhes uma maior autonomia e inclusão social;


			4.Apoio Psicossocial: A portaria enfatiza a importância do apoio psicossocial, ajudando os pacientes e suas famílias a lidar com os desafios associados às estomias, desde o diagnóstico até o processo de reabilitação;


			5.Fomento à Pesquisa e Educação: Ao promover a capacitação contínua dos profissionais de saúde, a portaria incentiva a pesquisa e a educação na área de estomaterapia, contribuindo para o avanço do conhecimento e das práticas clínicas;


			6.Envolvimento da Comunidade: A portaria também encoraja o envolvimento das associações de pacientes, como a ABRASO, na formulação e implementação das políticas de saúde, garantindo que as necessidades e os direitos das pessoas com estomia sejam sempre considerados.


			A Portaria MS/SAS nº 400/2009 é um marco fundamental na promoção da saúde e para o reconhecimento dos direitos das pessoas com estomias no Brasil. Estabelece base importante para a assistência integral e de qualidade, contribuindo para a inclusão social, a melhoria da qualidade de vida e a garantia de direitos dessa população.


			7.Lei Brasileira de Inclusão da Pessoa com Deficiência – Lei nº 13.146 (2015)


			Visa garantir e promover, em igualdade de condições, o exercício dos direitos e liberdades fundamentais por pessoas com deficiência, buscando sua inclusão social e cidadania.


			8.Resolução Normativa ANS nº 325 (2013)


			A Agência Nacional de Saúde Suplementar (ANS), por meio da Resolução Normativa nº 325 de 18 de abril de 2013, tornou obrigatório o fornecimento de bolsas de colostomia, ileostomia e urostomia pelos planos privados de assistência à saúde. Esta medida, baseada na Portaria MS/SAS nº 400/2009, visou ampliar o acesso aos equipamentos coletores para usuários de planos de saúde privados.


			9.Política Nacional de Atenção Integral à Saúde da Pessoa com Deficiência, Atualizada pela Portaria GM/MS nº 1.526 (2023)


			Estabelece diretrizes para a atenção integral à saúde da pessoa com deficiência, buscando a articulação com outras áreas como educação, assistência social, transporte, esporte e lazer.


			10.Cadastro Nacional de Estabelecimento de Saúde (CNES)


			Para estruturar melhor a assistência, foi criado o código 2235-C3 do Enfermeiro Estomaterapeuta na Classificação Brasileira de Ocupações (CBO) pela Portaria SAS/MS nº 620, de 12 de novembro de 2010, atualizado para o código 2235-80 pelo Ministério do Trabalho em 2024.


			11.Consenso Brasileiro de Cuidados às Pessoas Adultas com Estomia


			O Consenso Brasileiro de Cuidados às Pessoas Adultas com Estomia, elaborado pela SOBEST, fornece uma base científica para a elaboração de políticas públicas e melhoria da assistência às pessoas com estomias. Este documento orienta a tomada de decisões com base em evidências científicas, contribuindo para a implementação de práticas mais efetivas.


			Entidades formadas por pessoas com estomia também são fundamentais para que políticas públicas sejam elaboradas e implementadas. Assim, a ABRASO e o Movimento dos Ostomizados do Brasil (MOBR) são extremamente importantes para que os direitos das pessoas com estomia sejam mantidos e garantidos.


			ABRASO


			A Associação Brasileira de Ostomizados (ABRASO) foi fundada em 1985, como uma organização sem fins lucrativos dedicada a apoiar pessoas com estomias e suas famílias. A ABRASO tem desempenhado um papel crucial na defesa dos direitos das pessoas com estomias, promovendo a conscientização, educação e a implementação de políticas públicas que garantam o acesso a cuidados de saúde adequados e equipamentos necessários. A associação também tem sido fundamental na promoção de eventos e campanhas que visam a inclusão social e a melhoria da qualidade de vida das pessoas com estomia..


			Movimento Ostomizados Brasil (MOBR)


			O Movimento Ostomizados Brasil (MOBR), idealizado em outubro de 2019 e lançado oficialmente em 12 de fevereiro de 2020, reúne associações de pessoas com estomias no país. Este movimento trabalha para revisar e atualizar a “Proposta da Política Nacional de Saúde das Pessoas com Estomias” e a difusão de conhecimentos sobre a condição de ter e ser uma pessoa com estomia no Brasil, de forma a contribuir para a melhoria das políticas públicas.


			As políticas e medidas implementadas até o momento demonstram avanços importantes na assistência às pessoas com estomias no Brasil, garantindo-lhes acesso a equipamentos coletores, cuidados especializados e inclusão social. As regulamentações e movimentos sociais foram fundamentais para a criação de uma rede de suporte abrangente e efetiva, melhorando a qualidade de vida dessas pessoas, porém ainda existem muitas lacunas e necessidades a serem consideradas. Algumas são:


			Disparidades Regionais


			Acesso Desigual: Há uma grande disparidade no acesso aos serviços e equipamentos entre diferentes regiões do Brasil. Enquanto algumas regiões têm acesso fácil a centros de referência e equipamentos de qualidade, outras, especialmente em áreas rurais e regiões mais afastadas, enfrentam dificuldades.


			Falta de Profissionais Especializados


			Carência de enfermeiros Estomaterapeutas: Embora a Portaria MS/SAS nº 400/2009 destaque a importância de equipes multiprofissionais, a falta de enfermeiros estomaterapeutas em várias regiões do país ainda impede a prestação de assistência especializada em muitas regiões do Brasil.


			Insuficiência de Equipamentos


			Fornecimento Inadequado: Em muitos casos, o fornecimento de equipamentos coletores e adjuvantes é insuficiente. Pacientes relatam dificuldades para recebimento de materiais de qualidade ou em quantidade insuficiente para suas necessidades, prejudicando sua qualidade de vida.


			Capacitação Contínua


			A capacitação contínua dos profissionais de saúde é essencial para garantir a qualidade da assistência. No entanto, faltam programas de capacitação e atualização, especialmente em regiões mais afastadas.


			Apoio Psicossocial Insuficiente


			O apoio psicossocial é fundamental para a adaptação e reabilitação das pessoas com estomias. No entanto, os serviços de apoio emocional e social, frequentemente não são adequados ou não estão disponíveis, deixando muitas vezes pacientes e suas famílias sem o suporte necessário.


			Falta de Consciência e Sensibilização


			Existe, ainda, um grande estigma e falta de conhecimento sobre as estomias na sociedade. Campanhas de conscientização e sensibilização são necessárias para educar o público e reduzir preconceitos, promovendo a inclusão social das pessoas com estomias.


			Burocracia e Logística


			Processos Complexos: A burocracia e a logística na distribuição de equipamentos e na organização dos serviços podem ser complexas e ineficazes, causando atrasos e dificuldades para que as pessoas com estomia acessem os recursos de que precisam.


			Monitoramento e Avaliação


			A ausência de sistemas eficazes de monitoramento e avaliação impede de ter dados e, portanto, uma análise precisa das necessidades e da qualidade dos serviços prestados. Dados atualizados e abrangentes são essenciais para a formulação de políticas mais eficazes.


			Integração entre Setores


			A falta de integração e coordenação entre os diferentes níveis de governança (federal, estadual e municipal) e entre os setores da saúde pode levar a processos ineficientes e lacunas na prestação de serviços.


			Inclusão de Tecnologia


			A inclusão de novas tecnologias e inovações na assistência às pessoas com estomias ainda é limitada. Investir em tecnologia pode melhorar a qualidade de vida dos pacientes, requer recursos e capacitação.


			Considerações finais


			Apesar da existência das legislações e ferramentas mencionadas, a condição da pessoa com estomia ainda permanece desconhecida para uma parcela substancial da população (SES-ES, 2017). Assim, é incumbência dos profissionais da área e das associações de pessoas com estomias, a missão de divulgar os seus direitos e os serviços de referência disponíveis (UNIFESP, 2023). As associações destacam-se, principalmente, como um meio privilegiado para solucionar o problema do isolamento, da privatização, da fragmentação da sociedade e da fragilidade do indivíduo (Tocqueville, 1992).


			Dentro desse contexto, o conhecimento desses direitos e a acessibilidade aos serviços oferecidos às pessoas com estomias possibilitarão melhorias importantes na qualidade de vida e um maior grau de independência das pessoas com estomias, favorecendo o autocuidado, a autonomia, a participação social, a dignidade e a solidariedade humana dos usuários.


			As políticas de saúde são fundamentais para o fortalecimento dos direitos humanos e a organização e funcionamento do SUS no Brasil, permitindo uma gestão eficiente dos recursos e a implementação de programas preventivos e curativos. Para pessoas com estomias, as políticas públicas de saúde são essenciais na garantia de cuidados especializados e no suporte contínuo necessário para uma boa qualidade de vida.


			Assim, para assegurar a plena satisfação de suas necessidades, torna-se imprescindível aprimorar os processos de atendimento, estruturar a rede de serviços, adequar a infraestrutura física, capacitar os profissionais, fornecer recursos materiais específicos, estabelecer protocolos e fluxos assistenciais, promovendo assim maior qualidade e eficácia na assistência integral de saúde das pessoas com estomias (SES-MG, 2007).
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