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Nesta edicao

Conquistas

N

E com muita honra, que procedo a apresentagio A ostomia como
da Revista ABRASO - Edigio de n.2 05, referente ao deficiéncia fisica 6
12 semestre de 2005.

Ano novo, nova vida e, € desta maneira que iniciamos
todos os anos, tentando alcancar aquilo que nio conquis- A arte de nao adoecer 8
tamos no ano anterior, realizando novos projetos com
vistas a alcancar a realizagio de nossos sonhos. Porém, s a
. .- : A menor distancia
independente de como o ano se inicia, acreditamos que 12
com ele também uma nova vida pode se iniciar. entre duas pessoas

Muitas coisas boas foram realizadas no ano que passou.
Variadas participages vieram brindar nossa presenca na Ostomia em foco 25
defesa dos direitos das pessoas com ostomia no Brasil.

Como entidade representativa das pessoas ostomiza-
das, estivemos em virias plendrias publicas; mantivemos O virtual pode ser real 26
contato com as associagoes estaduais; apoiamos a funda-
¢ao de novas associagdes de ostomizados; organizamos
com sucesso a 111 Capacitagao de Lideres em ostomia;

honramos nossos compromissos financeiros e; esta meta Secodes

s6 foi possivel gracas ao apoio de muitas associagoes, que -

acabaram por nos ajudar a consolidar a nossa imagem

perante a assisténcia as pessoas Ostomizadas; além dis- Informes... 4

to, continuamos sempre presente no CONADE, como

também na ALADO e na IOA (encontro mundial de Os-

tomizados ocorrido em Porto - Portugal, em Setembro Opiniao Médica: 10
de 2004). Mas apesar de tudo que foi realizado, nao po- Falando a verdade

demos abrir mio da manutengio e ampliagio das con-

quistas realizadas, além de manter a nossa dignidade e

qualidade de vida. Sal:IdE:_ )
Cada vez mais temos algo a contar. Trata-se de um Re.tocglfte Ulcerativa 14
trabalho gratificante, merecedor de elogio. ldiopatica (RCUI)

A idéia, profundamente humanistica, é de total
abrangéncia nos diversos segmentos da sociedade tendo
como publico alvo as pessoas ostomizadas de nosso pais
e seus familiares.

Nossa proposta abrange a humanidade, seja em nos-
so territorio, seja nos outros organismos representativos
dos interesses das pessoas espalhadas pelo mundo.

Nesta edi¢do, merecem destaques especiais: a assi-
natura do Decreto n.2 5.296, de 02/12/04, que inclui as
pessoas ostomizadas como deficientes fisicos e a luta pela

Saude -
Cuidado Nutricional na 16
Retocolite Ulcerativa Idiopatica

Com a palavra:
) 18
Esperar nao é saber

implementagio da Portaria Nacional de Atendimento a Giro pelo Mundo 19
Pessoa Ostomizada que serd apresentada ao Ministério
da Satde. . ;

A ABRASO venceu mais um ano de sua longa, exaus- Giro pelo Pais 22
tiva, porém iluminada trajetéria, que se traduz num so-
nho coletivo que vem se materializando a custa de perse- Associacoes Estaduais

veranga, paixao e idealismo.

Candida Carvalheira - Presidente da ABRASO.

de Ostomizados

1
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» OI4, (...) Souresidente de Cirurgia Geral em SdoJosé dos Cam-
pos e estou tentando fazer um trabalho sobre qualidade de
vida com pacientes ostomizados. Gostaria de saber se existe
algum trabalho sobre qualidade de vida, ou algumaescala de
qualidade devida ja existente que pudesse “pegar empresta-
do” para o meu trabalho. Agradeco antecipadamente - Erika.
A solicitacdo em questdo foi encaminhada para a Secreta-
ria da Abraso - Redacgao.

Presidente

Luiz Inacio Lula
da Silva quando
da assinatura
do Decreto
referenciado.

» Ola! Entrei no site da ABRASO e gostei do contetdo. Sou
ostomizada ha pouco mais de trés anos e disponho-me a
ajudar ostomizados, com depoimento, testemunho e bate-
papo - Tatiana

» (...) “Apds 20 anos de luta, finalmente, conseguimos o reco-
nhecimento da pessoa com ostomia como pessoa portado-
ra de deficiéncia fisica”. Candida Carvalheira - na assina-
tura do decreto 5296 de 2 de dezembro de 2004.

» “A Associacdo Brasileira de Ostomizados - ABRASO, (...) vem
manifestar, (...) sua imensa alegria com a assinatura do De-
creto n.° 5.296, de 02 de dezembro de 2004, onde V. Exa.
inclui as pessoas com ostomia, resgatando a cidadania de
milhares de brasileiros ostomizados (...). Temos a certeza
que V. Exa. tera eternamente a lembranca de milhares de
pessoas com ostomia (..). Estamos comunicando a Asso-
ciacdo Internacional de Ostomizados - IOA (...). Somos o
primeiro pais no mundo a reconhecer em legislacdo que as
pessoas com ostomia sdo pessoas com deficiéncia (...)seu
ato sera o inicio para que 0s outros paises se conscienti-
zem quanto a necessidade da inclusdo das pessoas com
ostomia na sociedade, principalmente nos paises pobres
(...) Mas lembramos, a V. Exa. que este ato de reconhecer a
pessoa com ostomia no Brasil dentro das politicas publicas
nos emociona, nos qualifica, nos eleva e nos proporciona
forcas (...) Estamos sempre alertas a orientacao de V. Exa.
que a sociedade deve lutar, acompanhar e defender seus
ideais e, hoje, podemos dizer que valeu a pena o esforco da
luta pela inclusdo das pessoas com ostomia.(...) Ndo pode-
riamos deixar de mencionar a valiosa atencdo recebida pela
Casa Civil, Secretaria Especial dos Direitos Humanos, COR-
DE - Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia e CONADE - Conselho Nacional de
Defesa dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia ao
nosso pleito, foram debates calorosos e perfeita parceria.
Candida Carvalheira - em carta de agradecimento enviada
a Presidéncia da Republica em Dezembro/2004.

Revista da ABRASO ¢ 1 2 Semestre 2005

» (...) Gostaria de obter alguma informacdo para saber como
lidar melhor com a ileostomia da minha mae, pois a bolsa
se descola com muita facilidade sempre apds o banho. Sera
que vocés tém algum site de pessoas ostomizadas para po-
dermos trocar informacdes. Grata - R. Crivelaro. Solicitacao
encaminhada a Secretaria da ABRASO - www.abraso.org.br
ou pelo e-mail abraso@abraso.org.br - Redagao.

¥

“(...) foi realizado um passeio ecolégico em uma reserva
préxima a Goiania pelo VIIl Encontro do JOG. (...) Gostaria
de pedir que vocés (jovens ostomizados do Brasil) me es-
crevessem pelo menos uma vez por més, mesmo que fosse
sO para dizer oi. damaris.morais@terra.com.br - Damaris
- Vice coordenadora MONAJO.

¥

“Ola mineirinho, tudo bem? (...) preciso falar com a Can-
dida para esclarecer algumas dividas quanto a porcenta-
gem que cada associacdo ird enviar para o MONAJO.(...)
Rita Silva - Na Ill Capacitacdo ocorrida em Brasilia, ficou
estipulado que a colaboracdo é espontanea. Redacdo Re-
vista ABRASO.

SOBEST e ABRASO, em reuniado
no dia 10 de marco de 2005,
em Sao Paulo.

» Em reunido historica em Sao Paulo, a Sociedade Brasileira
de Estomaterapia e a ABRASO - entidades diretamente en-
volvidas com cuidados essenciais da pessoa ostomizada,
vem colaborando na formatacdo de minuta de portaria que
alcance o bem estar dos Ostomizados. Desta maneira, cola-
boraram significativamente na efetiva implanta¢ao da Por-
taria Nacional de Atendimento a Pessoa Ostomizada que
sera apresentada ao Ministério da Saude para estudo, cuja
aprovacao, trara expressivo alcance a Qualidade de Vida da
Pessoa Ostomizada do Brasil.

Amélia Yocico,
Candida Cavalheira e
representantes da
3M do Brasil

» Em reunidao com a 3M do Brasil, em Sao Paulo, a ABRASO,
juntamente com a Presidente da AOESP - Associacdo dos Os-
tomizados do Estado de Sdo Paulo, deram um significativo
passo para consolidar mais uma abrangente parceria. Segun-
do Candida, “este era um sonho antigo”, pois ndo podemos
nos esquecer do incansavel esforco da ABRASO, em abrir
espaco para todos os segmentos da sociedade que desejam
contribuir, e que possam oferecer opcdes que venham de
encontro com a qualidade de vida do ostomizado.
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Data: 29 de julho de 2005
Hordrio: 15 as 17 horas

DOS

Coordenacao: Damaris Nunes (GO)

Apoio: Wenderson Gongalves (MG)
Ana Cristina Guimarées e Rita da Silva (SP)
Luciana Passos, Marcilene Mattos e Lila Bomhoff (RJ)

Objetivo: A ABRASO elegeu a inovacdo tecnolégica (internet) como
ferramenta para o tema: Jovens Ostomizados no Brasil.

A metodologia para abordagem do tema serd através de perguntas e
depoimentos via e-mail nesta data 29 de julho, de 15 as 17 horas.

Serd uma experiéncia piloto que poderd ser ampliada para toda a América do
Sul. Teremos o apoio da voluntéria Lila para traducdo do inglés e espanhol das
mensagens circuladas neste periodo.

As associadas deveréo oferecer as condi¢des de acesso aos jovens ostomizados
do Estado para participarem desta inovadora acdo em todo pais.

“Tornar a vida melhor. E é isso que faz o mundo girar”



A OSTOMIA COMO
DEFICIENCIA FiSICA

O Diario Oficial da Unido do dia 03 de dezembro de
2004 publicou o Decreto n.2 5.296/2004, assinado na véspe-
ra pelo Presidente Luis Indcio Lula da Silva, durante me-
moravel solenidade no Palicio do Planalto. Na Platéia (foto
da capa), rostos alegres de representantes do movimento
das pessoas com deficiéncia, que vieram de diversos estados
e municipios para comemorar o tio esperado decreto de
regulamentagio das leis federais de acessibilidade, sancio-
nadas em 2000.

Esse decreto, sanciona-
do para celebrar o Dia In-
ternacional da Pessoa com
Deficiéncia, haveria de ser
especial para muitos, espe-
cialmente para aqueles que
trabalharam arduamente
para propor um texto que
representasse um avan-

o e fosse fiel as sugestdes
da consulta publica e das
propostas de mais de uma
dezena de ministérios en-
volvidos. Para a Coordena-
doria Nacional para Inte-
gragao da Pessoa Portadora
de Deficiéncia (CORDE),
esta foi uma data de muita
expectativa, uma mistura
de dever cumprido e an-
siedade, pois comegaram
a correrem NOVos prazos
para o trabalho, até que a
acessibilidade possa final-
mente estar implementada
como um dos mais impor-
tantes pilares da inclusao
social de 14.5% dos brasileiros.

Algumas questdes especificas foram incluidas no texto
do novo decreto corrigindo a caracterizagao de deficiéncia
auditiva, visual e fisica. Em poucas palavras, baixa visao é
deficiéncia; a deficiéncia auditiva corresponde a perda bila-
teral a partir de 41db; e nanismo e ostomia sao deficiéncias
fisicas. O art. 42 do Decreto n.? 3.298/99 foi alterado apés
estudos no ambito da Comissao Proviséria do Conselho Na-
cional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CO-
NADE), coordenada pela CORDE, ouvidos os especialistas,
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“A ABRASO
conquistou para seus
membros a condicao
de deficientes fisicos.

Sao cerca de

100 mil cidadaos
que sobreviveram a
situacoes diversas,

nas varias
faixas etarias.

tendo sido depois referendado através de consulta publica.

A Associagio Brasileira de Ostomizados (ABRASO) con-
quistou para seus membros a condigao de deficientes fisicos.
E um grupo que hi 20 anos desenvolve atividades sociais,
atuando em rede nacional com competéncia e organizagao
exemplares. Sdo cerca de 100 mil cidadaos que sobrevive-
ram a situacbes de doenca e acidentes, nas diversas faixas
etdrias e atuam para promover sua qualidade de vida e
cidadania. Antigamente, os Ostomizados eram principal-
mente idosos, mas o perfil
do grupo foi alterado pela
violéncia urbana, surgindo
um ndmero crescente de
jovens e criangas Ostomi-

zadas.
A Razao de serem ca-
racterizados como defi-

z

cientes fisicos é o fato de
ndo terem o controle es-
fincteriano, intestinal ou
urinario. Na cirurgia ¢
aberto um orificio artificial,
0 ostoma, em local escolhi-
do para permitir o uso de
bolsa coletora ou de outras
ajudas técnicas especificas.
E uma situacio de grande
trauma emocional, compa-
ravel a uma amputagdo, e
de necessidade permanen-
te de equipamentos. Suas
vidas sdo afetadas por pre-
conceitos e discriminacoes
e, enfrentar este problema
tem sido uma das grandes
marcas da ABRASO. O tra-
balho da equipe multiprofissional de satide ¢ indispensavel
e falta ampliar o ndmero de técnicos capacitados para a ta-
refa de assistir o ostomizado. A producao nacional de bolsas
coletoras também precisa ser aprimorada, pois ha um atraso
do desenvolvimento tecnoldgico nesta area, a comegar pela
barreira protetora (cola da bolsa coletora). Cabe ao Siste-
ma Unico de Satde (SUS) a concessio dos equipamentos
as pessoas com ostomia, para garantir-lhes a incluso social.
Este direito estd nas normas legais, mas ainda representa
um desafio que depende da organizagao do grupo e respon-



sabilidade dos gestores da politica publica em todos
os niveis de governo. Parte das dificuldades surge do
fato de o Brasil ser um dos poucos paises a reconhe-
cer o direito a vida com autonomia das pessoas defi-
cientes.

Os ostomizados estiveram sempre muito pro-
ximos do movimento das pessoas com deficiéncia.
Como representantes das patologias; participam dos
conselhos de satde, de assisténcia social e também de
alguns colegiados dos direitos da pessoa com defici-
éncia. Nao foi uma simples aproximagao, antes uma
simbiose explicada por questdes comuns. Em cada
atividade marcada do movimento geral, os ostomiza-
dos estiveram presentes e, além de defenderem suas
reivindicagdes especificas, empunharam a bandeira
da equiparagio das oportunidades e da cidadania
para as minorias.

Agora a situagdo é nova: as pessoas com ostomia

estdo reconhecidas no Brasil como pessoas com defici-
éncia. Adquiriram, portanto, o direito a todas as agoes
afirmativas praticadas no pafs, beneficio de prestagio
continuada, passe livre em transporte coletivo, reser-
va de vagas em concursos publicos e nas empresas
privadas e etc. Para muitos especialistas e militantes,
¢ uma surpresa. Para a CORDE, que vem apoiando
a ABRASO, é um reconhecimento da importancia
da capacidade de lideres e associagbes. Para mim,
em particular, é um sentimento de ter feito a minha
parte, desde o inicio dos anos 90, nas varias oportu-
nidades de coordenacio no Estado do Rio de Janei-
ro, em Brasilia e na Rehabilitation International. Em
conjunto, levamos nosso pais a assumir a vanguarda
no mundo, marca que mereceu congratulagdes da
International Ostomy Association ao Presidente Lula,
ao ministro Nilmario Miranda e 8 CORDE.

Muitos dedicaram suas vidas a conquistar direitos
para os ostomizados. Algumas dessas pessoas nio es-

tdo mais aqui, entretanto, pavimentaram o caminho.
Novas liderangas estdo sendo capacitadas e, junto
com os mais experientes do movimento, reconhecem
o exemplar desempenho de Candida Carvalheira. A
conquista de que estamos falando tem a perseveran-
¢a da Candida, democrata convicta; polémica acima
de tudo. Uma mulher de a¢do. E a histéria continua
com os novos deficientes fisicos - os ostomizados. O

CONADE confiou a conselheira Candida a tarefa de
conduzir a organizagao da I Conferéncia das Pessoas
com Deficiéncia.

Izabel Maria Madeira de Loureiro Maior
Coordenadora Geral do CORDE.

Welcome to the New World

7 >

PUERTO RICO

CONVENTION BUREAU

www.meetpuertorico.com

12° Congresso Mundial dos Ostomizados - IOA
Setembro de 2007
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e quiser adoecer “Nao fale seus senti-

mentos”. Emocdes e sentimentos que
sdo escondidos, reprimidos, acabam em
doengas como: gastrites, ulcera, dores
lombares, dor na coluna. Com o tempo a
repressio dos sentimentos degenera até
em coisa pior. Entao vamos desabafar, con-
fidenciar, partilhar nossa intimidade, nos-
sos segredos, nossos pecados. O didlogo, a
fala, a palavra, é um poderoso remédio e
excelente terapia.

Se quiser adoecer — “Nao tome deci-
sa0”. A pessoa indecisa permanece na di-
vida, na ansiedade, na angustia. A indeci-
sdo acumula problemas, preocupagbes, agressoes. A histéria
humana é feita de decisoes. Para decidir, é preciso saber re-
nunciar, saber perder vantagens e valores para ganhar ou-
tros. As pessoas indecisas sao vitimas de doencas nervosas,
gastricas e problemas de pele.

Se quiser adoecer — “Nao
busque as solugbes”. As pessoas
negativas ndo enxergam solu-
¢Oes e aumentam os problemas.
Preferem a lamentacgio, a mur-
muragdo, o pessimismo. Melhor
¢ acender o fésforo que lamentar
a escuridao. Pequena € a abelha,
mas produz o que de mais doce
existe. Somos o que pensamos. O
pensamento negativo gera ener-
gia negativa que se transforma
em doenca.

Se alguém quiser adoecer
- “Viva de aparéncias”. Quem esconde a realidade, finge,
faz pose, quer sempre dar a impressio de que esta bem,
quer mostrar-se perfeito, bonzinho, etc, estd acumulando
toneladas de energias negativas. £ uma estatua de bronze,
mas com pés de barro. Nada pior para a satide que viver de
aparéncias e fachadas. Sao pessoas com muito verniz e pou-
ca raiz. Seu destino ¢ a farmacia, o hospital, a dor.

Se quiser adoecer - “Néo se aceite”. A rejeigdo de si pro-
prio, a baixa estima, faz com que sejamos algozes de nés
mesmos. Ser eu mesmo € o nicleo de uma vida saudavel.

Revista da ABRASO ¢ 1 2 Semestre 2005

“A Esperanca que
se adia faz adoecer
0 coracao, mas o
desejo cumprido é
arvore de vida”

(Provérbios 13:12)

".

Os que ndo se aceitam sdo invejosos, ciumentos, imitado-
res, competitivos, destruidores. Aceitar-se, aceitar ser aceito,
aceitar as criticas, é sabedoria, bom senso e terapia.

Se quiser adoecer — “Nio seja honesto”. O mentiroso e
desonesto precisa mentir para sobreviver. Vende uma ima-

¢

gem falsa, camufla seu “eu
real”, é um fugitivo da luz e
amante das trevas. A falta de
transparéncia é um pacto com
a corrupgdo. Pessoas assim vi-
vem sob a ameaga, o medo, o
trambique, a falsidade, a ins6-
nia, o pesadelo. Sao candidatos
a doenga, porque ja vivem na
insanidade mental e ética.

Se quiser adoecer — “Nao
confie”. Quem nio confia, ndo
se comunica, nao se abre, niao
se relaciona, nao cria liames
profundos, nio sabe fazer ami-
zades verdadeiras. Sem confianga, nao hé relacionamento.
A desconfianga é falta de fé em si, nos outros e em Deus.
Quem desconfia do médico, prejudica a cura.

Se quiser adoecer - “Viva sempre triste”. O bom humor,
arisada, o lazer, a alegria, recuperam a satide e trazem vida
longa. A pessoa alegre tem o dom de alegrar o ambiente em
que vive. “O bom humor nos salva das maos do doutor”.

Alegria é satude e terapia.

Texto: Willie Miguel
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FALANDO
A VERDADE

iante de Diagnosticos dificeis ou prognésticos reserva-

dos, muitas vezes nos vemos em situacoes delicadas. O
paciente tem o direito a ter acesso ao que hd de mais moder-
no para o seu bem estar. Tem o direito de saber mintcias a
respeito do seu problema. A verdade sobre sua doenga pode
favorecer a busca por alguma nova possibilidade. Porém,
esta verdade nao pode ser alicercada em afirmagoes capazes
de aniquilar a esperanca do paciente. Sua esperanca é sem
divida o maior aliado na busca de tratamento ou mesmo a
adesio a este. Em medicina, assim como nas demais cién-
cias, nada € definitivo, um caso nunca é igual ao outro, pois
somos diferentes em todos os sentidos. Muitas vezes o que
nos leva a lutar bravamente contra uma doenca, é a fé de
que algum milagre aconteca - existem os filhos, os amigos,
as ideais, as coisas por serem terminadas. Sem duvida estes
sdo ingredientes fundamentais para fortalecer o interior de
qualquer pessoa.

Ha alguns anos uma paciente com cancer de mama
procurou um especialista no Hospital do Cancer em Sao
Paulo, 0 mesmo a examinou, avaliou exames e secamente
concluiu, falando a sua
verdade soberana: “A
senhora tem seis meses
de vida, ndo ha o que
ser feito”. Esta mulher
extremamente traba-
lhadora tinha trés fi-
lhos, um estudava para
ingressar na faculdade
de medicina, os outros
dois lutavam para des-
cobrir seus caminhos.
Ja sem pai o que seria
deles? Esta divida lhe
amargurava, porém o
que mais lhe maltratou
foi a conclusdo defini-
tiva de um especialis-
ta. Aquele em quem
depositara toda a sua
confianga. Ela acredi-
tou que em seis meses
estaria morta. Desta forma, armou-se com tudo o que podia
para colocar a vida em dia, dar um rumo para seus filhos.
Porém seis meses passaram, e nada fatidico aconteceu. Sua
té continuou movendo-a, o filho ingressou na faculdade
de medicina; os outros lhe causavam preocupacbes, e estas
preocupagoes perduraram por quatro anos de expectativa,
quando entdo, a doenga venceu.
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~“Seu problema é grave,
- mas nds faremos
todo o possivel para
buscarmos algum
tratamento para ele,
afinal em medicina
nada é definitivo”

Quando o especia-
lista, no auge de sua
postura  profissional,
sentado em sua tribuna
como juiz, decretou que
sua morte dar-se-ia dali
a seis meses, de fato ela
morreu em seis me-
ses, pois ele abalou
sua fé, e tirou-lhe
qualquer vontade
em buscar algum
outro
to. Nés ndo podemos
adotar posturas definitivas.

Um médico pode gerar uma crenga em seu paciente, que
pode ser intransponivel e inabalavel. £ importante pensar-
mos muito bem antes de falarmos qualquer coisa. Este espe-
cialista poderia continuar falando a verdade, sem destruir
a esperanga de sua pa-
clente, que se encon-
trava em um momen-
to deveras delicado.
Talvez se tivesse lhe
dito: “Seu problema
¢ grave, mas noés fa-
remos todo o possivel
para buscarmos al-
gum tratamento para
ele, afinal em medici-
na nada é definitivo”.

tratamen-

Neste momento
onde a tecnologia so-
brepde o contato hu-
mano, devemos estar
atentos a isso. Estd
mais do que provado
que um paciente de
animo elevado, pode contribuir para sua melhor qua-
lidade de vida. Ele tem o antidoto, o analgésico, o an-
tidepressivo circulando em seu interior, para usa-lo ele
s6 necessita de uma injecao que fortalega sua esperanga.
Afinal, a “esperanga € a dltima que morre!”.

Jefferson Forti - Médico Angiologista
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para atender VOCG

Nao importa a cidade onde vocé mora,

temos o Servico de Atendimento Gratuito ao Ostomizado
que levara todas as orientagbes necessarias a voce.

O Servico e o dispositivo entregue neste atendimento sao inteiramente gratuitos.
Vocé recebera 1 atendimento e até 3 dispositivos para seu uso.

O Servigco de Atendimento Gratuito ao Ostomizado
da Coloplast existe para voceé!

Utilize!

Para mais informacoes
Central de atendimento: é Coloplast
9 021 3212 4255 (ligagao gratuita) u.wﬁmtm



A MEN
DISTANCIA
ENTR
DESSOAS

“Tornar a vida melhor. E isso que faz o
mundo girar”. Desde os tempos mais re-
motos, o homem vem aperfeicoando seus
canais de comunicacio.

Ontem eram os desenhos registrados
nas paredes das cavernas que garantiam

que um relato histérico fosse passado atra-

vés de geragoes, de forma pessoal e interpretativa. Mas ao
sabor das intempéries muitas coisas foram perdidas e, ou-
tras tantas destruidas pelo homem.

Com o advento da escrita, as cartas, os pergaminhos, os
livros e os oficios entraram no cotidiano das pessoas, de sor-
te que as dificuldades oferecidas pela distancia, encontra-
vam consolo nas calorosas manifestagoes de afeto, diversas
vezes manifestadas através da jungao de vogais e consoan-
tes. Mas a acdo do tempo e da personalidade transformou
preciosos pensamentos em repasto de vermes ou em mon-
turo de cinzas.

Com o surgimento da maquina, o telégrafo, o radio, o
telefone e os transportes aéreos, maritimos e rodoviarios,
as relagdes se estreitaram, diminuindo espagos e rompen-
do fronteiras, o que facilitou sobremaneira a qualidade de
vida das pessoas. Entretanto o excesso de zelo, a seguranca
e a integridade nacional fizeram que preconceitos e 6dios,
competigoes e vaidades criassem um muro tal, que acabou
por isolar pessoas e culturas na grandiosa depressao dos
proéprios “umbigos”.

Hoje diante da popularizagdo da informdtica, vemos a
telefonia e a computagao substituir de maneira satisfatéria
os meios de comunicagoes de outrora. A Telefonia mével,
com cameras digitais e filmadoras, possibilitam a trans-
missdo de dados em tempo real, diminuindo distancias e
ocupando espagos jamais vistos. O Conclave, a guerra do
Iraque, as competi¢des internacionais e outras noticias, sao
alguns exemplos destas transmissoes, possibilitando a inte-
gracdo do ser de forma plena.

A internet e, principalmente a sua popularizagio vem
contribuindo para a globalizagio da informagao, fazendo
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com que a humanidade transcenda o seu “mundinho” es-
treito e se preocupe com a vida integral do globo.

Os constantes acordos internacionais, bem como as suas
respectivas unides, que embora nao sejam o NOSsO assunto
especifico, vém trazendo importante contribui¢io para a
crescente preocupagio holistica da humanidade, com des-
taque para a informatica, que vem ganhando cada vez mais
espago na vida das comunidades em todo o mundo.

Hoje vemos a “Mc Donald’s” e a “Pepsi”, consolidan-
do-se como empresas mundiais em varios logradouros, ge-
rando divisas e rendas em paises que ainda nutrem certo
xenofobismo ao americano.

O golfe, o basquete, o volei e o futebol, sao exemplos de
esportes que hoje sdo dominados por paises que nao cria-
ram estas modalidade de esportes.

A politica internacional hoje é acompanhada por todos.
Nao ¢é dificil lembrar da queda da bolsa em Taiwan e seu
reflexo no mundo globalizado.

Hoje acompanhamos em tempo real as eleicdes pelo
mundo, bem como a politica internacional em constante
estado de alerta.

Mas diante disto tudo, o mais notavel foi percebido du-
rante a guerra no Iraque, quando pessoas “plugadas” na
net traziam para o mundo uma realidade diferente das que
viamos noticiadas pelos aliados, fazendo-nos questionar as
“fontes” das informagoes que chegam a opinido publica.

As Empresas de “Fast Food”, de bebidas, automobilisti-
cas, de material esportivo vém invadindo culturas, modifi-
cando habitos, destruindo sistemas fechados e descortinado
para as pessoas uma nova visio do mundo — somos uma
grande familia.

A verdade é que nio estamos sozinhos. Hoje pensamos
nos interesses coletivos da humanidade, fazendo com que,
também o Brasil se preocupe e, isto é bom. Este interesse
com o bem estar de todos, faz com que a humanidade ultra-
passe fronteiras, quebre barreiras e se integre ao todo.



“Na Natureza nada
se perde, nada se cria,
tudo se transforma”

Lavoisier

Desta maneira sistemas ortodoxos estdo com os dias
contados. As pessoas passaram a se comunicar num canal
aberto no qual as dificuldades sao superadas com a troca
de experiéncias. Cirurgias sdo feitas sem a presenca fisica
do cirurgiao no bloco cirdrgico; as empresas internacionais
tém suas reunioes de diretoria virtualmente; e hoje cada vez
mais freqiientemente congressos e simposios sao realizados
com a presen¢a do amigo computador.

Dizia Lavoisier que - “Na Natureza nada se perde, nada
se cria, tudo se transforma”. A partir desta transformagao,
procuramos constantemente o grau de perfei¢ao e de sa-
tisfacdo que possa preencher nossas necessidades, ocupar
0s espagos vazios, aperfeicoar os mecanismo de relagio e
atender nossos desejos mais intimos. Na busca por uma vida
melhor, buscamos solugdes para os nossos problemas deba-
tendo abertamente sobre eles. A falta de informagio esta
com os dias contados. Hoje temos mais canais de comunica-
¢ao do que jamais tivemos em outros tempos.

Nos tltimos anos, contamos com popularizacao da te-
lefonia fixa. A telefonia mével tem elaborado aparelhos de
ultima geracdo que de tdo modernos, possibilitam ver com
quem estamos falando, superando significativamente a te-
lefonia fixa. As dreas de abrangéncias rompem fronteiras,
de sorte que é mais dificil encontrar um lugar que nao te-
nha cobertura; também podemos adquirir aparelhos que
tenham algumas fungoes de um computador.

Diante de tantos avancos, nao podfamos deixar de falar
da internet, que em poucos anos vem contribuindo com a
integragdo dos povos.

Pensando nisto, nossa entidade federativa ja dispoe de
um site para que as pessoas possam se informar e conhecer
uma pouco mais do nosso movimento organizado, contri-
buindo de forma significativa com a reintegragao da pessoa
ostomizada a sociedade.

Em encontros anuais, todas as associacoes do Brasil se
redinem para cursos de capacitagao. Foi justamente no ul-
timo encontro, que surgiu a idéia de fazermos um primei-
ro encontro nacional na rede assim denominado - Jovens
Ostomizados On-line. Este projeto piloto vem de encontro
a necessidade de aperfeicoamento dos nossos canais de co-
municagao. Em sua idealizagao, o projeto foi elaborado para
diminuir o impacto financeiro que estas capacitagoes trazem
para os cofres das associagoes, e principalmente integrar as
entidades. Em pouco tempo, poderemos manter reunioes
periddicas de diretoria, possibilitando uma maior proximi-
dade entre as filiadas e sua entidade maior.

E bem verdade que nés, enquanto entidades represen-
tativas dos interesses dos ostomizados, ainda estamos aquém
de uma comunicac¢io ideal com a ABRASO, mas estamos
dando um significativo passo para a consolidagao desta
perspectiva.

E falando do encontro, ele foi idealizado para funcio-
nar numa sala particular da internet, na qual os interes-
sados irdo debater os temas propostos nos moldes de uma
sala de bate-papo, ou seja, representantes dos quatro can-
tos do pafs, numa mesma sala vdo falar dos assuntos de
interesse do Movimento Nacional de Jovens Ostomizados
- MONAJO.

No ultimo encontro, falamos sobre a atuagio do movi-
mento em seus estados e percebemos que as agoes eram des-
conexas e sem diretrizes. Num primeiro momento discutire-
mos temas diversos como: dificuldades do dia-a-dia; anseios
e sonhos; sexualidade e vida afetiva, trabalho e futuro pro-
fissional; e principalmente, langando as primeiras sementes
para a consolidagdo desta ferramenta de integragao.

Num segundo momento, as pessoas ja integradas, pode-
rao escolher uma ou mais pessoas para conversar sobre seus
problemas, podendo se apresentar ou até mesmo utilizar
codinomes, com o intuito de conversamos sobre questoes
que as vezes a timidez cria imensas barreiras para serem
conversadas pessoalmente.

Contudo isto, poderemos ter dado importantes passos
para uma participagdo maciga dos jovens em 2006, no X
Congresso Nacional de Ostomizados que ocorrera no Rio
Grande do Sul.

Além disto, iremos abrir para a participagao de jovens
de outros paises, disponibilizando uma intérprete de Espa-
nhol e inglés.

Por isso, se vocé tem de 20 a 40 anos de idade, ou mais,
se é presidente de sua entidade estadual ou regional, ndo se
esqueca de conectar no dia 29 de julho de 2005, das 15 as
17 horas. Para maiores informagdes procure a sua entida-
de regional, ou comunique-se com a ABRASO, pelo e-mail
— abraso@abraso.org.br. Vocé poderd dar um passo signi-
ficativo para o aperfeicoamento deste importante canal de
comunicacdo que € a rede.

Colaboracdo Wenderson Goncalves Lourenco
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RETOCOLITE
ULCERATIVA
IDIOPATICA (RCUI)

A retocolite ulcerativa idiopdtica ou colite ulcerativa é
uma doenga inflamatéria intestinal que pode acometer o
reto e o intestino grosso em todos os seus segmentos. Em
geral afeta os segmentos mais distais, préximos ao anus e
tem carater continuo, sendo em momentos de complicagoes
motivo para se realizar cirurgias, as vezes com ostomias.

Embora muitas teorias tenham sido aventadas, nio se
sabe ao certo sua causa. Conhece-se hoje bem, uma vez ini-
ciada a doenca, os eventos que levam ao processo inflama-
tério da mucosa intestinal. O sistema imune é responséavel
por todos os fendmenos desde o inicio da doenga, sua cro-
nicidade, complicacbes ou remissao. Por causas ainda nio
bem elucidadas, desencadeia-se a cascata inflamatéria, com
exacerbacdo da resposta humoral e com maior produgio
de anticorpos, que juntamente com as células da mucosa

RETOCOLITE ULCERATIVA
EXTENSAO DO COMPROMETIMENTO

Proctosigmoidite Colite
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Colite
ou Colite distal  Esquerda  Subtotal

intestinal, levam a um grave processo inflamatério, causan-
do as lesoes que variam de leves a graves, dependendo da
intensidade da doenga.

As formas como se apresenta a RCUI, variam de pacien-
te para paciente, pois trata-se de doenga com graves mani-
festagoes clinicas e prognéstico muito variavel.

Os sintomas se manifestam de acordo com a gravidade
da doenca e sua fase. Felizmente as formas leves sio as mais
freqiientes. Os sintomas sio diarréia com muco e/ou san-
gue, dor abdominal, podendo em sua forma leve apresentar
apenas aumento do numero de evacuagdes, algumas vezes
sendo confundida com a sindrome do intestino irritavel,
que é uma alteragao funcional apenas (sem inflamagéo).

Em sua forma moderada e grave os sintomas sistémicos ja
se iniciam, podendo o paciente apresentar fadiga, queda do
estado geral, febre, perda de peso. Nas formas graves temos,
infelizmente, os casos de ma evolugdo, que nao respondem
a0 tratamento clinico, se
impondo a necessidade de
tratamento cirdrgico com
resseccao intestinal, sendo
necessario, as vezes, a reali-
zagao de ostomias, algumas
de carater definitivo.

Sabemos que trata-se de
doenga sem possibilidade
de cura, e sim de controle,
com potencial de maligni-
dade em longo prazo. Nas
fases de crise, o paciente
muitas vezes se priva de
suas atividades diarias, in-
clusive sociais, devido ao
quadro diarréico, ou sin-
tomas sistémicos, mas nas
fases de remissao consegue
ter um dia-a-dia normal.

Colite total
ou Universal



Importante é encara-las nao como
um problema, e sim como uma
oportunidade de melhor qualidade de vida.

Existem varias medicacbes no mercado como: corticoi-
des, aminossalicilatos, imunossupressores; cada um com
suas indicagoes e mecanismos de acdo. Freqiientemente é
necessaria a mudanga de drogas, e o objetivo do tratamento
clinico é a melhoria da qualidade de vida, com a supressao
dos sintomas inflamatérios, com menos efeitos colaterais, in-
ducio da remissdo e prevencio das recidivas.

O diagnostico das doengas inflamatérias as vezes é difi-
cil, sendo necessario a diferenciacio da RCUI da doenca de
CROHN o que é bom para melhor condugio do tratamento
e complicagdes, embora nem sempre seja possivel.

A histéria clinica deve ser associada a métodos prope-
déuticos (e aqui de grande importincia € a endoscopia bai-
xa retossigmoidoscopia e colonoscopia) onde se pode visu-
alizar e biopsiar a mucosa, associada a métodos de imagem,
levando ao correto diagnéstico.

£ interessante mencionar que existe hoje o conhecimen-
to do fator genético como participe na etiologia da RCUI,
pois ha evidéncias de maior incidéncia da doenga em fami-
lias com membro acometido, do que na populagio em geral.
Importante entdo, que as familias de pacientes portadores
da doenga facam exames preventivos, o que deve ser orien-
tado por médicos.

Além das manifestagoes intestinais podem ocorrer ma-
nifestagbes extras intestinais da doenga, podendo ser: os-
tearticulares (artrite periférica, espondilite, anquilosante),
cutineas e mucosas (eritema nodoso, pioderma gangreno-
so, piodermite), oculares, hepaticas (colangite esclerosante,
hepatite, cirrose).

A retocolite assim como toda doenga cronica exige con-
trole clinico rigoroso por parte do paciente. Infelizmente,
tem carater idiopatico, evolugdo imprevisivel, podendo le-
var em alguns casos graves a cirurgia, com muitas vezes a
realizagdo de ostomias, que podem ser temporarias ou de-
finitivas, sendo estas muitas vezes, a medida salvadora para
o paciente. Importante é encard-las nio como um proble-
ma, e sim como uma oportunidade de melhor qualidade de
vida. Por isso a ABRASO e suas filiadas existem, para que
possamos entender o beneficio das ostomias e as oportuni-
dades que elas podem nos proporcionar de ser mais felizes,
com mais saude.

42B Acima fotos endoscépicas de
exames colonoscopicos onde se
véem mucosa tipica de retocolite

Andréa Tavares - Coloproctologista
Consultorio - 0(31)3225-1437
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CUIDADO

NUTRICIONAL NA

RETOCOLITE ULCERATIVA
INESPECIFICA (RCUI)

Na RCUI ¢ sabido que o processo inflamatdrio acomete
a mucosa do colén tendo como manifestagio mais comum a
diarréia sanguinolenta. Depois de varios anos com episddios
de piora clinica, é freqiiente o comprometimento nutricio-
nal do individuo portador da doenca. Outros fatores tam-
bém contribuem para a instalacao deficiéncias nutricionais:
- Diminui¢do da ingestdo alimentar devido a dores abdomi-
nais, falta de apetite, niuseas, vomitos e dietas restritivas,
ou seja, o individuo se priva de determinados alimentos
sem necessidade;
Aumento das perdas intestinais de pro-
tefnas, minerais e vitaminas, como con-
seqiiéncia da diarréia e da ma absor¢ao
instaladas;
- Aumento das necessidades nutricio-
nais devido ao processo inflamatdrio,
sepse e febre. A terapia com esterdi-
des também aumenta o catabolismo
de proteinas;
Interagoes de drogas com nutrien-
tes interferindo na sua disponibili-
dade para o organismo: sulfalazina
com o acido f6lico, corticoosterdides
com o célcio e proteinas e, colestira-
mina com gorduras e vitaminas;

Portanto, na avaliagdo nutricional
devem-se verificar perdas de peso,
anemia, deficiéncias de 4cido folico, de vitamina B12, de
ferro, de cilcio e de crescimento em criangas.

Recomendagoes nutricionais especificas e restrigoes ali-
mentares sao necessarias nos periodos agudos da doenga,
tendo como objetivo, proporcionar descanso ao intestino,
melhorar o processo de diarréia, minimizar as perdas de
nutrientes, manter um balanco de liquido e de eletrélitos,
garantir uma oferta de calorias e de proteinas adequadas.

Seguem abaixo alguns cuidados:
- Ingerir bastante liquido diariamente (dgua, chas, refrescos
naturais de frutas coados).
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- Evitar alimentos gordurosos (frituras, cremes, carnes
gordas).

- Evitar leite e derivados que em caso de intolerancia
substituir por leites isentos de lactose ou com baixo teor de
lactose ZYMIL (Parmalat), levissimos (CCPL).

- Doces ou bebidas com alta concentragio de agtcar e bebi-
das gasosas podem piorar a diarréia;

- Reduzir o consumo ou evitar alimentos que aumentem
a formacéo de gases: Brocolis, couve-flor, repolho, nabo,
cebola crua, rabanete, pepino batata doce, pimentio ver-

de cru, melao, abacate, melancia, ovo inteiro cozido ou

frito, mariscos e ostras, grao de bico, feijao, lentilha e
ervilha seca. Lembrar que a formacgio de gases é
muito individual.

- Preferir legumes cozidos aos crus e as verdu-
ras de folha; a medida que os sintomas
forem melhorando introduzir na ali-

mentacdo os vegetais folhosos gradu-
almente, bem picados e refogados;

- Os alimentos devem ser bem pi-
cados e cozidos (carnes, massas,
legumes);

- Preferir frutas mais constipan-
tes e menos fibrosas como: ba-
nana prata ou maga, péra.

Suplementagao de ferro, vitamina

B12, 4cido folico, calcio, vitamina D, zinco, se-
lénio e magnésio podem ser necessirios e devem ser pres-
critos segundo critério médico, nas fases agudas ou em con-
junto com a terapia medicamentosa de forma a corrigir ou
prevenir deficiéncias futuras.

Alguns nutrientes especificos como, médulos de fibra
soltvel, glutamina, arginina, acido graxo Omega 3 e dleo
de peixe tém sido prescritos e utilizados de forma experi-
mental com bons resultados. Veja mais detalhes na proxi-
ma edigio.

Luciana Cordeiro Duarte - Nutricionista do IPSEMG/HGIP
Rua Ceara, 195 - sala 301 - BH - Fone: (31) 3241-1373



Pelicula Protetora __
sem ardor CAVILON™

Protege a pele contra
agressdes causadas por liquados
drenanies de fistulas
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Nao wlilizar em
bebés com menos
de 01 més de vida

Protege & pele ap mdnr Protecdn contra lesoes de
e Dstomias nas bocas pele causadas por incontinéncia
freqientes de bolsas usiraria ou fecal
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* Niio contém dlcool
* Nao cilottico
» Nio interfere na cicalrizacio das ferdas
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= Nio necessita ser refirado antes das reaplicagdes
* Tempo de secagem entre 15 a 30 segundos
= Frasco com 28 mi, permitindo de 11 2 14 aplcagtes
= Apresentagan em swab - Aplicaoes indviduais

1. A pele deve estar impa e seca antes da aplicago
da Pelicuta Protetora sem ardor Cavilon

2. Aplicar a Pelicula Protetora sem ardor Cavilon na
FE{E0 QUE requer protecan conlra fluidos
COMpOreDs, 3desivis ou ncgao,

3. Nos casos de incontinéncia, reaplicar a cada

24 horas ow com mais freqléncia, se houver 3
necessidade de limpezas freqientas.

4. Para protecin sob adesivos, reaplique a cada
troca de curativas ou fitas adeshas.

Pelicuta liquida sem alcool, transparente, que
seca rapidamente formando sobre a pele uma
" barreira de protegdo duravel, resistente 2aguae [0 arde. secagem
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» Imitages de pele decomrentes de
incontinéncias urinanas e fecais

» Prolecao especifica para fluidos

corpdreos drenantes de ostomias, fistulas etc.

= Leses cutaneas provocadas por trocas
Apresentagoes Quantidades por caixa frequentes de curativos e/ou bolsas.

Tipo Swab (lolypop) Caixa com 25 envelopes
Em Spray (frasco 28 ml)  Caixa com 12 frascos

m.lmﬁ:::ﬂmﬂﬂll.mn.hr m I HOV(.I g& 0



»iCGomtajpalayral«

“ESPERAR
NAO E SABER”

Apesar de ndo ser considerada, uma doenca grave, a
colite atinge centenas de pessoas no mundo inteiro, segun-
do relatos estatisticos. As causas sao muito varidveis, mas a
maioria estd relacionada com o stresse e a md alimentacao.
A doenga manifesta-se através de colicas, prisao de ventre
e diarréia, tudo ao mesmo tempo. O doente nem sempre
procura o médico, pois os sintomas as vezes sao confundi-
dos com uma intoxicagao alimentar ou distarbios digestivos.
Esta situagdo foi aparentemente vivenciada por mim no ini-
cio de 1983 e agravada durante meses por eu ter postergado
a procura de recursos médicos, utilizado de automedicagao,
e pelo esclarecimento tardio do diagnéstico final.

As crises costumavam surgir ap6s as refeigoes e piora-
vam a noite; as vezes, em plena madrugada. As manifesta-
¢bes eram intensas: gases, prisao de ventre e diarréia, ou
os dois alternados, distirbios abdominais diversos, com
periodos de célicas e um desconforto abdominal intenso.
As vezes, expelia junto com as fezes um muco semelhante a
clara de ovo, colorido por rajadas de sangue. Dependendo
da alimentagdo que eu ingeria a digestdo se tornava dificil,
acompanhada de arrotos e nauseas. A suspeita de parasito-
se envolvida com as crises levou o meu médico a solicitar
vérios exames de laboratério, entre eles, hemograma, para-
sitologico de fezes que revelou endamoeba coli, e enquanto
isto, as crises persistiram. O médico clinico considerou apés
tratamento da parasitose e descarte de uma simples coli-
te, encaminhar-me para o servico de proctologia, quando
certamente, fol necessario submeter a exames mais com-
plexos. De posse do relatério clinico, o proctologista ini-
ciou novas investigagoes do caso com a solicitacdo de outros
exames especificos que a situagio requeria. A principio dois
enemas opacos foram realizados dentro de um prazo de
40 dias; com a surpresa de que apenas o segundo exame
revelou discreta anormalidade. Na seqiiéncia realizou-se
uma retossigmoidoscopia, com a realizacio de bipsia para
verificagao patolégica.

Nesta altura dos acontecimentos, decorridos quase trés
meses dos episodios iniciais, outros sintomas mais caracte-
risticos surgiram — emagrecimento, presenga mais intensa
de sangue nas fezes, falta de apetite, estenose e acentuada
dificuldade para evacuagdo. Com a evidéncia destes sin-
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tomas, o conjunto de exames e com a habilidade no meu
acompanhamento pelo especialista, chegou-se a seguinte
conclusdao: meu caso evoluira para uma doenga inflama-
téria cronica. Interessante que o primeiro enema opaco
nada revelou que indicasse a necessidade de intervencéo,
ratificado pelo segundo que detectou drea de redugio da
luz do colén descendente abaixo do dngulo esplénico, com
irregularidades da parede etc... O quadro apresentado le-
vou o meu médico a proceder a uma abertura de cavidade
peritoneal, exploragdo sistematica das visceras abdominais
encontradas e optar pela remocdo do segmento afetado,
evitando a colocacdo de bolsa coletora, segundo relatério
médico, o que me valeram 53 dias de internagao. Com o
diagnéstico de RCU, apés alta hospitalar, passei a fazer
controle ambulatorial e o uso constante de alguns medica-
mentos especificos para o caso. Depois de 6 anos, isto é em
1989, voltei a apresentar quadro semelhante ao que me le-
vou ao procedimento cirtirgico anterior e novos exames in-
dicaram a necessidade de outra intervencao considerando
que houvera recidiva da patologia com lesoes retais graves,
culminando com a realizagio de uma colostomia terminal.
Em 1995 uma tentativa sem sucesso de reversdo levou-me
ha um estdgio de incontinéncia por um ano e por fim em
1997 uma ileostomia definitiva.

O presente depoimento tem em primeiro lugar o obje-
tivo de alertar as pessoas de que em se tratando de enfer-
midades, embora ndo devamos generalizar situagdes, pois
cada caso € um caso, temos que considerar todo e qualquer
sintoma que surja, como por exemplo, no caso relatado em
que de uma simples e aparente colite, resultou no final,
uma ileostomia definitiva. Em segundo lugar nao recorrer
a automedicagdo, que normalmente mascara os sintomas e
dificulta o levantamento do diagnéstico. E finalmente, nao
protelar a procura de recursos médicos.

Hoje tenho certeza de que se ndo tivesse assumido uma
postura incorreta quanto ao caso, a enfermidade constatada
nao teria se agravado por tdo longo tempo, pois como diz o
poeta — “Vem vamos embora, que esperar nao ¢ saber, quem
sabe faz a hora, ndo espera acontecer”.

José Maria M. Sobrinho.
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Acoes pelo Mundo

AJUDA PARA REGIAO ASIATICA - Apés os impactos devastado-
res do Tsunami no arquipélago asidtico, a IOA - International Os-
tomy Association, muito ativa no servi¢o de ajuda, vem mantendo
permanentes contatos com Ex-presidentes da Regido - Harikesh
Buch e Dato John Cardosa, que estdo, por sua vez, desdobran-
do-se na busca de informagdes que possam contribuir para uma
prestagdo de servico mais humanitdrio. Segundo eles, “é aconse-
lhavel neste momento, aguardar até que as respectivas Associagoes
estejam com a situagdo sob controle, para ver quais sdo as maiores
necessidades da regiao”.

Compartilha da mesma solidariedade, a presidente da Associa-
¢ao Norueguesa de Ostomia - Arne Holt, que também é Presidente
da Regido Européia, afirmando que aguarda apenas uma posigao
da IOA, para entrar imediatamente em agdo. A IOA estd pronta
a solicitar auxilio aos paises filiados, tio logo saiba a extensao das
necessidades.

HONG KONG - 25° Aniversario da Associagio Hong Kong de Os-
tomia — O 252 aniversdrio de Hong Kong foi muito diferente, con-
siderado como uma saudavel experiéncia de aprendizado para os
profissionais médicos, bem como para os ostomizados, no que diz
respeito a celebragao de um aniversario. Uma programacio muito
inteligente e cuidadosamente elaborada foi dividida em duas dreas
principais: prevengao e Reabilitacio. Cerca de 300 pessoas com-
pareceram a festividade e, dentre os paises presentes é possivel
destacar a presenca do Japao, Filipinas e do Vietna. Contando com
o patrocinio e co-organiza¢io do Fundo para o Cancer e da Asso-
ciagdo de Estomaterapeuta, tanto no suporte financeiro como no
profissional ao evento. Tivemos um dia muito estimulante. Os pro-
fissionais bem treinados acerca de variadas disciplinas perseguiam
um unico objetivo em comum: trabalhar com ostomizados.

Foi um evento muito interessante, com destaque para as
questoes dos ostomizados. O nimero de voluntarios envolvidos
para ajudar no trabalho da Associacdo foi “fora de série”. “Mui-
tos nao sao ostomizados € verdade, mas foram especializados nas
respectivas atividades e ajudaram a Associagdo com tarefas bem
definidas”.

O debate teve um cuidado especial, primando pelo fortale-
cimento dos grupos de ostomia em desenvolvimento de modo a
melhorar a qualidade de vida dos ostomizados.

Dentre as dificuldades relacionadas destacam-se: Falta de pro-
dutos de ostomia; inexisténcia de recursos financeiros; ocasional
ajuda de agéncias governamentais; dificuldade de organizacio de
atividades centralizadas na drea rural da China; dificuldade de
acesso; inexisténcia de canais de comunicagoes e de suprimentos re-
gulares; acometimento de muitos jovens em periodo escolar e mui-
tos deles em agravante estado de depressao; dificuldade em manter
assiduidade significativa; alto preo para os dispositivos; ajuda dos
fabricantes e dependéncia da boa vontade das equipes multiprofis-
sionais, bem como dos membros da prépria familia.

JAPAO - Este pais conta hoje com 66 niicleos espalhados em todas as
prefeituras, somando 12 mil membros associados. As conquistas no
Japdo se reportam ao ano de 1977, com a conquista da pensao por
invalidez para os ostomizados. Em 1979 veio o reconhecimento de

que os ostomizados passariam a ser considerados pessoas deficientes
- 0 que trouxe significativas conquistas. Na qualidade de deficiente,
obtiveram reembolso do governo com gastos referentes a compra de
equipamentos, embora sujeito a um teto limite - Renda Fanukar. No
Japao, ha um sistema conhecido como “Seguro Atendimento Sau-
de”, em que trabalhadores qualificados vao a residéncia dos idosos
que necessitam auxilio. No entanto, eles ndo podem trocar as bolsas
dos ostomizados, pois ¢ considerado “ato médico ilegal”. Em 1988
a Associagdo foi incorporada ao Ministério do Bem Estar e do Tra-
balho. Através de semindrios, realizados vérias vezes no ano, que
contam com a participagao de 50 a 100 participantes, incluindo um
semindrio especifico para criangas, o que vem contribuindo para a
qualidade de vida dos ostomizados japoneses. Estatisticamente 80%
sao colostomizados, 12% ileostomizados e o restante sao urostomi-
zados, em média com 61 anos de idade. Os banheiros publicos, es-
pecialmente desenhados para os ostomizados, ¢ uma das grandes
conquista desta comunidade. Atualmente, existem 1800 banheiros,
mas ndo sao suficientes. Estio localizados nas principais estacoes fer-
rovidrias e lojas. Este movimento teve inicio hd 6 anos quando uma
ostomizada trocou sua bolsa com facilidade num banheiro piblico
destinado aos paraplégicos.

FILIPINAS - Este pais conta hoje com 100 membros cadastra-
dos, sendo 40 deles ativos. A maioria dos ostomizados se encontra
desempregada e sem recursos financeiros para a compra de pro-
dutos de ostomia. Quando disponivel, recebem seus dispositivos
gratuitamente nas reunioes mensais.

TAILANDIA - Essa entidade nio conta com o apoio do governo
no custeio aos equipamentos para ostomia. A maioria dos ostomi-
zados se concentra nas dreas rurais com pouco ou nenhum atendi-
mento. O trabalho da associagao ajuda os necessitados oferecendo
bolsas quando possivel.

VIETNA - Também nio conta com o apoio do governo para pro-
dutos de ostomia, sendo que os ostomizados, como na Tailandia
também estdo na sua maioria nas dreas rurais com pouco ou ne-
nhum atendimento médico.

Segundo Arne Holt: “fol uma experiéncia nova, pois tomei
conhecimento de como é a vida de tantos ostomizados na China
e em toda a Asia. A IOA tem tido pouca informagio do que esta
acontecendo na vasta nagdo Chinesa”. Continua Arne - “penso
que € a primeira vez em que tomamos conhecimento do trabalho
verdadeiramente dedicado e relevante da Associagao e o seu pro-
grama abrangente”.

Num rasgo de sinceridade — “Sinto-me tocado diante do nu-
mero de vidas que vivem em condi¢des humildes, bem como a ex-
tensdo do trabalho que € realizado através de tao vasto territorio”.

“Conforme podem observar, hi muito trabalho a ser reali-
zado na ajuda aos ostomizados nos paises em desenvolvimento”
_ afirma Arne, “niio somente na Asia, mas também h4 muita ne-
cessidade na América do Sul e Africa. Ha paises no Oeste Eu-
ropeu e regides da América do Norte que também necessitam
de nossa ajuda, de modo que precisamos continuar a trabalhar
juntos para fazer o melhor”.
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BRASIL - Em matéria publicada no
IOA TODAY - Revista da International
Ostomy Association, “A Presidente da
ABRASO - Candida Carvalheira conse-
guiu finalizar negociacdes com o Gover-
da Republica, e o Presidente Luiz Indcio
Lula da Silva assinou no dia 2 de dezem-
bro de 2004 o Decreto le1 5.296 estabele-
cendo prioridades para os deficientes, es-

pecificando categorias e incluindo como
deficiéncia fisica a ostomia. Uma vit6-

ria merecida, ap6s uma luta de 20 anos
— afirma a Revista. Tao logo seja possivel,
receberemos uma tradugio desse Decre-
to Lei para a nossa edi¢do de primavera
da IOA TODAY, para que todos possam
tomar conhecimento da realizacio da
ABRASO - Parabéns pela realizacdo.

REINO UNIDO - “é motivo de grande felicidade a existén-
cia de servigos de visitadores de qualidade e, a isencdo de
pagamento por prescri¢oes. Nesta monarquia, afirma Sara,
além de importantes referenciais, merece destaque a dispo-
nibilidade de intimeros produtos para ostomia inteiramente
gratuito. Dentro do perfil do Jovem, serdo organizados e
desenvolvidos acampamentos de jovens anualmente”. - Re-
lato de Sara.

NORUEGA - Serao langados 4 novos projetos com dinhei-
ro de “Health and Rehabilitation”, sendo 2 para jovens — (1)
Curso de Visitador e o iltimo intitulado: “E dificil viver jun-
to com uma pessoa com uma doenga permanente”.

RELATORIO DA UNIAO EUROPEIA DE OSTOMIA
— A Presidente da Unido Européia de Ostomizados — Arne
Holts, escreveu em janeiro de 2005, que as condigoes da co-
munidade ostomizada européia variam de muito boa para
muito pobre. Existem paises nos quais os ostomizados vivem
em péssimas condi¢des humanas. Segundo ela, “é necessa-
rio que tenhamos como objetivo a declaragio dos direitos
do ostomizado, para ter uma visao geral da situagio dos os-
tomizados na Europa”. Com a remessa de produtos para
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Uma vitoria merecida, apés uma luta de 20 anos

E em nota de reconhecimento, con-
cluiu a Revista — “Candida, vocé e seus
companheiros ostomizados no Brasil,
sao exemplos luminosos do que se pode
alcancar se estiver determinado e prepa-

rado para lutar pelos seus direitos. Muito
Bem, ABRASO”.

ostomia — continua Arne Holt, queremos em primeiro lugar
ajudar a aliviar uma situagao critica. No caso especifico da
Ucrania, atualmente com 50 mil ostomizados, hd grande
escassez de produtos de ostomia”. Num segundo momen-
to — esclarece Arne Holts, ajudaremos a criar organizagoes
“democraticas” para ostomizados, por eles gerenciadas”.
Concluiu Arne Holts, afirmando que ndo tem nada contra
organizagées criadas por médicos, ou mesmo por enfermei-
ros. Em tdltima anélise, afirma que o objetivo é um s6”.

Sugere a Presidente a associagao de varios paises, que
necessitam de ajuda, citando a titulo de exemplificagio a
associagao da Alemanha com a Ucrania, da Noruega com
Séo Petersburgo.

Concluiu dizendo que espera a participagao voluntaria
de todos.

Sobre a Declaracao dos Direitos dos Ostomizados, revela
que ha uma diferenca muito grande no atendimento aos
ostomizados dentro dos diferentes paises da Europa.

Destacando a Sexualidade, esclarece que na tltima ofici-
na de trabalho, esteve envolvida com o assunto, afirmando
ser muito complexo, pois, através de uma pesquisa realiza-
da em 2004, ficou demonstrado que 30% dos ostomizados
tém problemas nesta area.



FRANCA - Foi inaugurado um clube para criangas e ado-
lescentes portadores de ostomia ou condigoes semelhantes
(incontinéncia anal ou urinaria, cujos pais avaliam a possi-
bilidade de uma cirurgia) em que a estrutura é triangular
— criangas e pais de um lado e profissionais do outro, com
significativa troca de experiéncias entre pais, criangas e pro-
fissionais.

Segundo estatisticas, exitem cerca de 80 mil ostomizados
na Franca.

Outro fato importante é que hd problema de caréncia de
informagio. O voluntariado é quase inexistente, e a integra-
¢ao social na escola é deficitdria. Seria importante realizar
palestras falando da sexualidade e dos direitos sociais.

SERVIA: Com um contingente de 4 mil ostomizados, estan-
do este em 32 lugar, atras apenas dos diabéticos e hemofi-

: - 'EVGL LCAO
— Méa‘;ca

licos, muitos dos ostomizados ainda ndo aceitam a cirurgia,
mesmo com aparente risco de vida. Tém medo da rejeigao
que possam sofrer da familia, dos amigos, bem como de nio
conseguirem se ajustar a esta nova condigao.

RUSSIA: Sao 120 mil ostomizados em toda a extensdo
territorial. Com um or¢amento anual em torno de U$250,00
por ostomizado, vivem em condigoes de profunda caréncia.
Em Sao Petersburgo o valor destinado a cada ostomizado
é ainda inferior, chegando a casa dos U$200,00. As demais
regioes sofrem com a caréncia total de recursos.

UOAC - Canada Conferéncia Anual - 18-20
Agosto de 2005 “Sinta-se Vivo em 2005”.
Traducdo: Lila Bomhoff Silveira.
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Se os tempos mudaram, porqué s6 vocé nao mudou?

Evolucdo Médica, antecipando o futuro pra vocé! Distribuidor Exclusivo

@ Coloplast

No Rio de Janeiro

Bolsas de colostomia, ileostomia, urostomia, sistema de duas pecas, pastas, placas

Desodorantes, cintos e acessorios em geral,

Curativos hidrocoléides para tratamento de escaras, Ulceras de perna

E feridas em geral

Dispositivos para incontinéncia urindria, bolsas de perna, absorventes e cateteres

Rua Conde de Lages, n° 44 / Gr. 605/606 — Lapa — Cep: 20241-080
Telefax: 2242-8870 email: evolucao@technetrj.com.br / evolucao@evolucamedica.com.br

site: www.evolucaomedica.com.br

www.vitanet.com.br o endereco eletronico de quem quer Coloplast sem sair de casa! Tel: 2563-0200
www.casadomedico.com.br artigos hospitalares, ortopédicos e equipamentos médicos.
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Ministério da Saude defende pessoa ostomizada

A Associacao Brasileira de Ostomizados - ABRASO,
desde julho de 2003 vem pleiteando a manutencao da
aliquota de importacao de zero por cento, que incide
sobre equipamentos necessarios para conviver com
uma ostomia.

A ultima boa noticia veio do Ministério da Saude,
qguando em nota técnica emitida em 14 de Abril do pre-
sente, através da Secretaria de Ciéncia Tecnologia e In-
sumos, em seu Departamento de Economia da Saude,
informa: NOTA TECNICA - DEPARTAMENTO DE ECONO-
MIA DA SAUDE, ATRAVES DA SECRETARIA DE CIENCIA, TEC-
NOLOGIA E INSUMOS ESTRATEGICOS, DO MINISTERIO DA
SAUDE EM 14 DE ABRIL DE 2005.

ASSUNTO: MANUTENCAO DA ALIQUOTA DO IMPOS-
TO DE IMPORTACAO EM ZERO POR CENTO (0%), SOBRE
BOLSAS DE COLOSTOMIA, ILEOSTOMIA E UROSTOMIA.

CONTEXTUALIZACAO: Durante o més de julho de
2003, os Srs. Ministros: José Dirceu, da Casa Civil, e
Humberto Costa, da Saude, receberam o Oficio SBO ne
070/2003, assim como, diretamente, ou por encaminha-
mento, também receberam 0 mesmo documento, 0S
Srs. Secrefarios: Gastao Wagner de Souza Campos, Se-
cretario Executivo do Ministério da Saude e José Alberto
Hermoégenes de Souza, Secretario de Ciéncia, Tecnolo-
gia e Insumos Estratégicos.

O referido documento, devidamente assinado pela
Sra. Candida Carvalheira, Presidente da Sociedade Bra-
sileira dos Ostomizados, com sede no Rio de Janeiro,
refere-se a Circular Secex n° 38, de 29/05/2003, publica-
da no Diario Oficial da Uniao de 02/06/2003, onde a Uni-
ca fabricante nacional de bolsas de ostomia com resina
sintética protetora de pele, a Casex/Shelter do Parana,
pede a imposicao de aliquota de 18% para o imposto de
importacao de bolsas de colostomia, ileostomia e uros-
tomia, sobre as quais, atualmente, incide imposto de im-
portacao de zero por cento (0%), definido pela Portaria
GM/MS n° 1230 de 14/10/1999 (DOU 11/11/99), que trata
da distribuicao obrigatoria de orteses, proteses e bolsas
de ostomia pela Uniao, Estados e Municipios, através do
Ministério da Saude e das Secretarias Estaduais e Muni-
cipais de Saude.

Informa-se, ainda, que ap6s varias discussoes no am-
bito do DEINT/SECEX e CAMEX, com a presenca do Minis-
tério da Saude, tal demanda encontra-se em tramitacao
e estudos no Grupo Técnico CT1, onde sao tomadas as
decisoes com relacao as questoes de ordem tarifaria no
ambito do Mercosul. Segundo informacoes, na ultima
reuniao do CT-1, houve consenso de aumento do impos-
to de importacao para bolsas de colostomia, ileostomia
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e urostomia em 6%, onde a Argentina prop06s aumen-
to para 8%, e o Uruguai solicitou especificacao para os
tipos de bolsas que sofreriam tal mudanca tarifaria. A
proxima reuniao do CT-1 esta agendada para o proximo
dia 18 de abril de 2005. *

CONSIDERACOES: Considerando-se que a Empresa
Casex/Shelter do Parand, Unica produtora nacional, aten-
de em torno de 20% a 30% do mercado de consumo
brasileiro de bolsas de ostomia, que, sua producao nao
preenche a variada gama de tipos de bolsas, de acordo
com as especificidades dos usuarios, que geralmente a
mesma nao participa dos processos licitatorios das Se-
cretarias Municipais e Estaduais de Saude do Pais, e,
que, uma elevacao da aliquota do imposto de importa-
cao, além do impacto na elevacao dos precos, restrin-
gindo 0 acesso e a qualidade de vida dos ostomizados,
podera concorrer para o desabastecimento quantitativo
e qualitativo das bolsas, cujo mercado é caracterizado
pela inelasticidade, isto é, o consumo nao pode sofrer
reducao diante de um aumento de precos.

Considerando-se que os fornecedores deste mercado
necessitam de muito capital de giro para manter estoques
altos de muitos itens e suportar os periodos de tempo que
demandam das licitacdes publicas, empenhos e prazo para
recebimento das prefeituras e governos estaduais (que
compram em torno de 75% em unidades).

Considerando-se que o Ministério da Saude, ao mes-
mo tempo em que coordena e executa as propostas do
atual Governo, de inclusao social através da ampliacao
do acesso as acoes, equipamentos e tecnologias de
saude, contribuindo, decisivamente, para a melhoria da
qualidade de vida das pessoas, propugna, também, pelo
fortalecimento da producao nacional de farmacos, medi-
camentos, equipamentos médico-hospitalares e demais
insumos estratégicos para a saude, e, portanto, pela di-
minuicao do déficit da balanca comercial neste setor e
pela conseqiiente geracao de novos postos de trabalho
e renda em nosso Pais, o Ministério da Saude, entende,
também, que a politica tarifaria na importacao nao seja a
unica forma de fortalecer e melhorar a competitividade
das empresas nacionais perante as multinacionais, mas
que, o atual Governo dispoe de uma Politica Industrial,
Tecnologica e Comércio Exterior, inclusive com a institui-
cao da Agéncia Brasileira de Desenvolvimento Industrial
pela Lei Federal n° 11.080, de 30 de dezembro de 2004,
com o objetivo especifico de promover a execucao da
politica industrial, tecnolégica e de comércio exterior do
governo federal.

Considerando-se, finalmente que, em funcao das
argumentacoes formuladas, convincentemente, pela



Sociedade Brasileira dos Ostomizados contidas no Ofi-
cio SBO n° 070/2003. Que a SBO constitui-se em legi-
tima representante deste importante segmento social
e por ser membro do Conselho Nacional da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, assim como pelas conside-
racoes de ordem técnica feitas por este Departamento
de Economia da Saude, seja defendido pelo Ministé-
rio da Saude, a manutencdao da aliquota de 0% com
referéncia ao imposto de importacao sobre bolsas de
colostomia, ileostomia, urostomia e placas, com as res-
pectivas NCMs, conforme referidas no item: Pleitos da
Sociedade Brasileira dos Ostomizados contida em nota

técnica anterior anexa.

Haroldo Rodrigues Ferreira
Coordenador Geral Departamento
Economia da Saude/SCTIE/MS

Elias Antonio Jorge
Diretor do Departamento de Economia da Saude
Secretaria de Ciéncia, Tecnolgia e Insumos Estratégicos.

Dirceu Bras Barbano
Secretario de Ciéncia, Tecnologia e
Insumos Estratégicos/MS.

Atuacoes de nossas afiliadas

Ostomizapos po EspPiriTo SANTO

A Associacao dos Ostomizados do Espi-
rito Santo divulgou que efetivou a compra
de uma sala localizada na Avenida Jerbnimo
Monteiro 240, no centro de Vitoria. Segun-
do a sua presidente, Marcia Patricia, “este
sonho foi idealizado no ano 2000, apos a
realizacao do VIII congresso Brasileiro de
Ostomizados, realizado no Rio de Janeiro,
a partir de um compromisso firmado junto
a ABRASO, ou seja, sediar o IX Congresso
Brasileiro de Ostomizados”. Vale lembrar
do sucesso deste evento em todos oS as-
pectos. Um evento marcado pela presenca
de gente perfeitamente integrada a sua
nova condicao de ostomia. O evento atin-
giu proporcoes gigantescas que até hoje é
lembrado por todos, de sorte, que quem
participou, ja esta se preparando para estar
no Rio Grande do Sul, para a realizacao do
X Congresso Brasileiro de Ostomizados em
Outubro de 2006.

“Foi gracas ao apoio que recebera de
todos - ABRASO, Laboratérios, Governos
e principalmente de todos os ostomizados
que participaram do evento, que foi possi-
vel comprar este imével que a partir de en-
tao funcionarda como sede da AOES”. Mar-
cia ainda afirmou que o espaco adquirido
conta com 40,3 m2 que depois de passar
por uma reforma incluid a construcao de
Instalacoes Sanitaria para pessoas Ostomi-
zadas, conforme projeto desenvolvido pelo
Engenheiro Spencer Ferreira do R].

VIII ENCONTRO DO JOG

Nosso objetivo nesse VI
Encontro do JOG - Jovens Os-
tomizados de Goias, foi princi-
palmente a integracao entre os
jovens da Associacao dos Osto-
mizados de Goias. Decidimos
realiza-lo em um local onde te-
riamos oportunidade de praticar
exercicios fisicos (caminhada
pelo parque), de aprender sobre
nosso ecossistema (Museu do
Memorial do Cerrado) e sobre
como presena-lo.

Nosso grupo de trabalho teve
como ponto alto a apresentacao
dos novatos e para eles explicamos
o funcionamento e a importancia
das Associacoes, Nucleos, e o que
€ a ABRASO, a ALADO e a IOA.
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A visita ao memorial do Cer-
rado foi extremamente provei-
tosa. Aprendemos coisas novas,
nos divertimos e ainda tivemos
tempo para ouvir os depoimen-
tos dos novatos. Contamos com
a participacao de dois ostomiza-
dos da Associacao de Aparecida
de Goiania e temos certeza de
que esse encontro fortaleceu
nossa amizade e conseqiiente-
mente nossa vontade de traba-
Ihar na Associacao.

Esse encontro nos enrique-
ceu culturalmente, fortaleceu
nossa amizade e também nossa
vontade de trabalhar na Associa-
cao. Sem falar que nos diverti-
mos muito! - Damaris.
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AssOCIACAO CATARINENSE DE OSTOMIZADOS

A Associacao Catarinense da Pessoa Ostomizada em
novembro de 2004, em parceria com a GAO - Grupo de
Apoio ao Ostomizado, promoveu e participou do Col6-
quio “O sistema Unico de Saude e a Pessoa Ostomizada:
formacao, gestao, atencao ao usuario e controle social”.
Cerca de 50 pessoas estavam presentes, entre pessoas
ostomizadas, familiares, técnicos e alunos de enferma-
gem. O conteudo apresentado por todos os palestrantes
foi de suma importancia para conhecimento e esclare-
cimento de que o movimento das pessoas ostomizadas
precisa saber para defender seus direitos sociais. Merece
destaque a fala do Presidente da ACO, Joao Carlos Ghisi,
que informou sobre a dinamica do SUS e a formacao em
saude, que foram de grande significado para a definicao
e 0 desenvolvimento das acoes da ACO. Foi elaborada a
“Carta do Coloquio” solicitando a capacitacao de profis-
sionais da area da saude e de liderancas ostomizadas
para integrarem os diversos espacos de representacao
politica na defesa dos direitos sociais desses usuarios.

No més seguinte, a ACO e o Grupo de Apoio ao Os-
tomizado - GAO encenou as visitas hospitalares e domi-
ciliar, através da personagem Catarina. As personagens,
todas pessoas ostomizadas, representaram dois contex-
tos criativos e espontaneos das visitas no pré e pos-ope-
ratério. A dramatizacao atestou que conhecimentos e
atitudes adequadas foram muitos bem encenados pelos
dois grupos, o que serviu de estimulo para a ACO, para
a elaboracao do Cadastro dos Visitadores. O ponto alto
das apresentacoes foram os exercicios terapéuticos, que
apresentaram considerdvel impacto na auto-estima das
pessoas ostomizadas. O grupo ‘1’ foi o premiado com a
reproducao da apresentacao em fita.

Durante os dias 03 e 04 de Junho de 2005, ocorreu na
Sede Balneario da APCEF, localizada no Bairro de Jureré,
Florianopolis, Santa Catarina, o I° Encontro de Lideres da
ACO, evento este revestido de sucesso. O Relatorio en-
contra-se em fase de elaboracao e a ACO prometeu estar
enviando-o para todas as associacoes, e que sera publica-
do em resumo na nossa proxima edicao. Aguardem!

Este evento visou defender e buscar a qualidade
de vida da pessoa com ostomia. £ desta forma que a
ACO vem sendo parceira de suas filiadas e, com isso,
acolhendo pessoas com o perfil de lideranca, visando
prepara-las para dirigir Regionais da ACO. Assim, as
liderancas vém sendo capacitadas com funcoes bem
definidas estatutariamente e consolidando propostas
de formacao de novas liderancas em ostomia.

L
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- Filie-se como associado.
= Cadastre-se em sua regional.
. = Receba sua carteirinha.
. = Desfrute seus beneficios.

ACO - Associagio Catarinense da Pessoa Ostomizada

Rua: José Candido da Silva, 284 - Sala 10 - Balnedrio
| Floranapaolis - SC - CEP 88075-250 - Fona: (48) 240 5850
acostomizados@yanos. com. b

Foi desta maneira que se deu inicio a constituicao da
Associacao da Pessoa Ostomizada da Regional Florian6-

polis - ARPO, que ja funciona com Diretoria Provisoria.

Habilitando seus gestores, foi possivel aprimorar o
sistema de cadastro, assegurando informacoes que pos-
sibilitem a obtencao de dados individuais detalhados
dos filiados em todas as regionais. Este sistema permitiu
a realizacao da implantacao da Carteira de Identificacao
do Associado, lancada em 21 de setembro, por ocasiao
das comemoracoes do 20° aniversario da ACO, concre-
tizando um sonho acalentado por Diretorias anteriores.
Esta efetivacao se deu em etapas realizadas durante a
elaboracao dos primeiros lotes de carteiras e foram rea-
lizadas no primeiro trimestre de 2005. A emissao destas
carteiras facilitou o acesso do usuario aos beneficios que
lhes sao de direito, especialmente em razao do Decreto
de n° 5296 de 02 de dezembro de 2004 (Diario Oficial da
Uniao - 03 de dezembro de 2004).



OSTOMIA EM FOCO

Texto encaminhado por Isaac Fernandes referente a perguntas comuns realizadas e

respondidas pela AGO.

Perguntas Comuns - Vivendo com uma ostomia — respostas as suas perguntas
Vocé encontrara abaixo algumas perguntas bastante comuns e suas respostas. Se vocé tiver
outras duvidas, nao deixe de consultar seu (sua) enfermeiro(a) estomaterapeuta ou contatar a

associacao de ostomizados local.

Com que freqiiéncia devo trocar

meu equipamento?

Essa é wma decisao individual. Entretanto, é recomen-
ddvel que Bolsas de Colostomia de wma pega — pode
ser usada por até trés dias. Sistema de duas pegas com
placa — a placa pode ser usada por até trés dias.

Que devo usar para limpar meu ostoma?
Agua morna limpa e wm pano macio de algoddo sao
tudo de que vocé precisa. Ao banhar-se (imersio ou
chuveiro), a bolsa pode ser removida e um sabonete
suave pode ser usado. Evite sabonetes que contenham
hidratantes e dleos, pois estes podem interferir com a
aderéncia da bolsa ou da placa.

Tenho de pagar pelos meus equipamentos?

Nao. SUS-MS subsidia totalmente os equipamentos
para ostomias e a maioria dos acessorios. A pessoa deve
se cadastrar nos PA.O s em seus estados e municipios.

Como obtenho meus equipamentos?

Cada Estado tem a sua regulamentagdo, mas de maneira ge-
ral vocé poderd consegui-lo procurando o Enfermeiro em seu
Programa de Atendimento ao Ostomizados-SUS. Ele poderd
ajudd-lo mas questoes bdsicas, encaminhando-o para a asso-
ctagao de ostomizados mais proxima, onde complementard a
compreensdo de sua nova situagdo.

Como devo guardar meus equipamentos?

Os equipamentos devem ser guardados num local fresco,
longe do calor e da luz solar direta. Devem ser usados
em rotatividade, isto é, use os mais antigos primeiro.

Posso molhar minha bolsa

coletora quando tomar banho?

Sim. E dtimo tomar banho por wum curto periodo usando
a sua bolsa ou a placa. A dgua ndo reduzird a aderén-
cia da bolsa ou da placa.

Ha comidas que eu deva evitar?

Se uma certa comida nao lhe fazia bem antes da cirur-
gia, é bem provdvel que ela nao lhe faga bem depois
— euvite esses alimentos, e procure a orientagdo de uma
nutricionista. Todos somos diferentes e aquilo que é bom
para wma pessoa pode causar problemas para outra.
No wnicio da readaptagdo, Introduza um novo alimento
a cada dia e comece com pequenas porgaes.

Posso fazer viagens de longa distancia?

Stm. Ndo hd nada que o impega. Leve seu equipamento
na bagagem de mdo e também na sua mala, para o caso
de parte da bagagem se extraviar. Nao se esquega de cor-
tar suas bolsas e placas antes de saw; pois tesouras serdo
confiscadas nos aeroportos por medida de seguranga.
Por seguranga, leve consigo duas vezes mais equipa-
mento do que utilizaria normalmente. Acondicione seus
equipamentos fora das caixas e embalagens pldsticas,
desse modo ocuparao a metade do espago. Se possivel,
leve um certificado de viagem (em diferentes idiomas),
0 que poderd ser util para facilitar a passagem do seu
equipamento médico nas alfdandegas. Se vocé estiver vi-
sitando um pais quente, mantenha seu equipamento em
bolsas ou sacolas ventiladas.

Como posso encontrar outras
pessoas que tém ostomia?
Pergunte ao sew enfermeiro estomaterapeuta. Ele serd
capaz de colocd-lo em contato com wm grupo de apoio a
pacientes em sua drea e dizer-lhe em que dia os pacien-
tes se encontram. No Brasil, a ABRASO tem listagem
de todas as associagoes filiadas a sua disposigdo atra-
vés do site www.abraso.org.by, ou através do e-maal:
abraso@abraso.org.br.

Fonte: Ostomy Astralia e Nex Zeland

Contribuicdo: Isaac Fernandes - AGO
Adaptacdo: Wenderson Goncalves Lourenco
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O VIRTUAL

PODE SER REAL

No despertar do século XXI a informatica conquistou
significativo espago no nosso mundo: Brinquedos, uten-
silios domésticos, veiculos e aparelhos de comunicacao
moével sdo alguns dos exemplos deste mercado que nao
péra de crescer.

E foi pensando em estar proporcionando aos nossos
ostomizados, que a AMOS tem se informado dos meios de
construir uma pagina na internet, o que para alguns pode
até parecer ousadia e luxo.

Mas longe disso, estar na internet ¢ para a AMOS mais
uma janela que abriremos para o mundo, dividindo infor-
magdes, oportunidades e principalmente diminuindo dis-
tancias, o que facilitard adentrarmos nos lares das pessoas
sem que as mesmas percam a privacidade.

Trata-se de um novo modo de relacionamento entre
pessoas e instituigdes que tem como alvo o domicilio de cada
ostomizado, célula mater da nossa comunidade.

Sao milhées de pessoas conectadas, que independente
de onde estejam - seja no pélo norte ou no sul - poderdo
conhecer a AMOS e seu trabalho.

Hoje quase tudo ¢ feito pela internet — negécios, mo-
vimentagdo bancaria, estudos e pesquisas, reunides dentre
tantas outras atividades e prestacdes de servicos que pro-
porcionam troca de informagoes, imagens, sons...

Desde o dia que um colaborador voluntario nos ofere-
ceu o espago para a construcido de uma pagina, vimos uma

oportunidade de levar informagdes

para o mundo. Vale comentar
que o espago fica por conta

da AMOS, com uma pe-
quena taxa anual, que
garantird a fide-
lidade das in-
formagoes
sobre nossa
ass0Ciacao.

A pagi-

na da Amos,

usando 0

vocabulério
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especializado da Internet, ainda estd em construcdo. Ja le-
vantamos informagdes sobre o movimento organizado de
ambito geral (mundial, nacional e local) para incluirmos
histéricos, literatura, prevencao, procedimentos pedagogi-
cos e temas afins.

Estamos empenhados em construir este espago na
Internet. Aprimorar e atualizar este eficiente veiculo de
comunicagio para a AMOS ¢é agora fator de extrema im-
portancia logfstica.

E pensando em comunicagdo, todos nés sabemos que
comunicar é o ato de tornar comum. Nos 24 anos da AMOS
temos procurado consolidar nosso legitimo veiculo de co-
municacao, entre outros o jornal INFORMAMOS que tem
chegado a locais distantes; confeccio de Folders que dispo-
nibilizam informagdes sucintas sobre a casa, cartilhas, etc e
futuramente a internet, com proposta de difusdo global e
simultinea, ird permear locais diversos, também levando
sementes de esperanca.

Mas, um outro veiculo de comunicacio, talvez o mais efe-
tivo, contrapondo com toda esta tecnologia de difusao ja dis-
ponivel no mundo material: trata-se do dia-a-dia na AMOS.

Este sem davida é o mais eficiente instrumento de comu-
nicagdo. Que através dos resultados alcangados nos ambitos
SOCIAIS, SOLIDARIO e FRATERNAL chegue a internet,
com todas as possibilidades que tem para atingir milhoes de
pessoas conectadas.

E no caminho do inverso global, sugerido pela internet,
chegamos ao individual que é o componente do dia-a-dia
na AMOS. Propomos uma reflexio: QUE ESPECIE DE VE-
[CULO DE COMUNICACAO TEMOS SIDO, CADA UM
DE NOS, NA AMOS? COMO SERA A NOSSA “PAGINA’;
A PESSOAL, NA INTERNET DE HOJE?

Os recursos e as tecnologias tém rompido barreiras
para proporcionar trocas e interagoes. A AMOS sentir-se-
a feliz em utilizar-se destas tecnologias e reconhece sua
importancia; mas sabemos que neste esfor¢o em busca da
repercussao desejada, nada substitui o fazer das pessoas,
suas atitudes e posturas.

E este é o principal veiculo de comunicagio da AMOS:
OLHO NO OLHOj; SORRISO DE AMIGO; ATITUDE

PACIENTE DIANTE DA PRESENCA AMIGA; NA
FALA CONSTRUTIVA; NA EXPECTATIVA RE-
NOVADORA.

Tudo isso é o que efetivamente torna importante
o objetivo da AMOS.

José Maria de Magalhaes Sobrinho



Associacoes Estaduais
de Ostomizados

REGIAO NORTE

Associacéio dos Ostomizados do Acre - AOEAC

Fundagéo: 03/12/2001

Presidente: Cristiana Soares de Holanda

Endereco: Sede Proviséria: Travessa Ana Maria, 69 - B.
Doca Furtado - CEP 69908-970- Rio Branco
-AC

Telefone: (68) 9281-4598

e-mail: aoeac@pop.com.br

Assoc. dos Ostomizados do Amazonas - ASSOAM

Fundagéo:13/02/1997

Presidente: Mauro Pereira Coelho

Endereco: PAM. Codajés..- Rua. Codajas, 26 -
Sala do Servico Social - Cachoeirinha -
CEP 69065-130 - Manaus - AM

Telefone: (92) 228-2171

e-mail: maurocoelho@ig.com.br

Associagéio dos Ostomizados do Paré - AOPA

Fundagéio: 30/03/1991

Presidente: ANEOLO P DO NASCIMENTO

Endereco: Av. Presidente Vargas, 513 - 4° andar -
CEP 66017-970 - Centro - Belém - PA

Telefone: (91) 242-0156

e-mail: aopal0@ig.com.br

REGIAO NORDESTE

Associagéio dos Ostomizados de Alagoas - ASSOAL

Fundagéo: 13/05/1993

Presidente: José Pereira Vasconcelos

Endereco: Rua Dr. Marinho de Gusméo, 65 - Sala 02
- CEP 57020-650 - Centro - Maceié - AL

Fone (82) 221-1913 - Ramal 37

e-mail assoal@ig.com.br

Assoc. dos Ost. do Estado do Ceard - AOECE

Fundagéo: 17/09/1975

Presidente: Orildo Onélio dos Santos

Centro Comunitdrio Presidente Medici

Endereco: Av. Borges de Melo, s/n° - Planalto - Rodovi-
drio - CEP 60415-510 - Fortaleza - Ceard

Tel: (85) 3272-3007

e-mail: aoece@ig.com.br

Assoc. dos Ostomizados do Maranhéo - AOMA

Fundacéo: 23/11/1983

Presidente: Neide de Aguiar Portela

Hospital Presidente Dutra

Endereco: Rua Jodo Luiz, s/n° - PAM DIAMANTE -
CEP 65020-320 - Séo Luis - Maranhéo

Tel: (98) 231-0414

e-mail: aoma2004aoma@yahoo.com.br

Assoc. dos Ost. do Estado da Paraiba - AOEPB

Fundagéo: 15/06/1989

Presidente: Francisco Elias de Oliveira

Hospital Universitario Lauro Wanderley

Enderego: Campus Universitario, s/n® - CEP 58059-
600 - Jodo Pessoa - Paraiba

Tel.: (83) 3216-7056

4
.
\

Assoc. dos Ost. do Estado de Pernambuco - AOESPE

Fundagéo: 16/08/1984

Presidente: Noele Ribeiro Coélho

Hospital Bardo de Lucena

Endereco: Av. Caxangd, 3860 - Iputinga - CEP 50731-
330 - Recife - Pernambuco

Tel.: (81) 3251-0342

Assoc. dos Ost. do Rio Grande do Norte - AORN

Fundagéio: 01/03/1991

Presidente: Ivandi Mendes Cirilo Dultra

Hospital Universitario Onofre Lopes

Endereco: Av. Nilo Pecanha, 620 —~HUOL - sl. da CIPA
- Petrépolis - CEP 59012-300 - Natal - RN

Tel.: (84) 231-1971

e-mail: aorn@bol.com.br / aorn@clik2 1.com.br

Assoc. dos Ostomizados do Estado do Piaui - AOESPI

Fundagéo: 14/03/1990

Presidente: Manoel Osterno da Silva

Endereco: Rua Capitdo Rocha Andrades, 806 - CEP
64046-670 - Séo Jodo - Teresina - Pl

Tel.: (86) 232-4004

Associacdo dos Ostomizados de Brasilia - AOSB

Fundagéo: 05/06/1992

Presidente: Regina Célia Christéfaro Oliveira

Hospital Universitario de Brasilia

Endereco: Av. L 2 , Norte, Quadra 604-605 - Centro
de Servico Social da HUB - Asa Norte - CEP
70840-901 - Brasilia -DF

Tel: (61) 448-5472

Associag@o dos Ostomizados de Goids - AOG
Fundagéio: 27/04/1979

* Presidente: José Batista dos Santos

Endereco: Rua 56, n°251 - Qd. A-Lt. A - Jardim Goids
- CEP 74810-240 - Goidnia - GO
Tel: (62) 281-6534

Assoc. dos Ost. do Mato Grosso do Sul - AOMS

Fundacdo: 04/08/1993

Presidente: Elvira Escobar B. de Souza

Enderego: Rua Jodo Pessoa, n.° 315 - Sdo Francisco -
CEP 79002-300 - Campo Grande - MS

Tel: (67) 356-5830

Associacdo Matogrossense de Ostomizados

Fundagéo: 14/04/1999

Presidente: Antonio de Souza Amaral

Enderego: Rua Nhanguera, n.° 35 - Santa Helena -
CEP 78045-010 - Cuiaba - MT

Tel.: (65) 621-3116

e-mail: amostomia@ibest.com.br

REGIAO SUDESTE

Assoc. dos Ostomizados do Espirito Santo - AOES

Fundagao: 01/12/1989

Presidente: Mércia Patricia de Aratjo

Endereco: Edificio Ruralbank — Av. Jerénimo Monteiro, n.°
240, s1.1602 - CEP 29010-004 - Vitéria - ES

Telefax: (27) 3223-2129

e-mail: aoesvix@clik21.com.br
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Associagao Mineira dos Ostomizados - AMOS

Fundagéo: 27/11/1981

Presidente: José Maria de Magalhdes Sobrinho

Endereco: Av. Afonso Pena, 262 - 17° andar - sala
1709 - Centro - CEP 30130-001 - Belo Ho-
rizonte - MG

Tel: (31) 3212-2276

e-mail: amos.net@ig.com.br

Assoc. dos Ostomizados do Rio de Janeiro - AORJ

Fundagéo: 22/05/1985

Presidente: Onilde Pereira dos Santos

Endereco: Rua Republica do Libano, 35 — Centro — CEP
20061-030 - Rio de Janeiro - RJ

Tel: (21) 2252-5702

e-mail: aorj.ostomia@bol.com.br

Assoc. dos Ost. do Estado de Séo Paulo - AOESP
"Fundaggo: 27/12/1979
Presidente: Amélia Yocico Arakaki
Enderego: Rua Leopoldo Miguez, 327 - Glicério - CEP:
01518-020 - Sdo Paulo - SP
Tel.: (11) 3208-7792

REGIAO SUL

Assoc. Catarinense da Pessoa Ostomizada - ACO

Fundagéo: 21/09/1984

Presidente: Jodo Carlos Ghisi

Endereco: Rua José Candido da Silva, 264 - Salas
09/10 - Balneério - CEP 88075-250 -
Florianépolis - SC

Tel: (48) 240-5850

e-mail: acostomizados@yahoo.com.br

Associag@o Gaucha de Ostomizados - AGO

Data de Fundagéio: 13.03.1986

Presidente: |zaac Fernandes f

Endereco: Rua dos Andradas, 1560 - 6° andar -
sala 600 - Centro - CEP 90020-007 -
Porto Alegre - RS

Tel.: (51) 3211-0811

e-mail: ostomia-ago@cpovo.net

Site: www.ago.org.br

Associag@o Paranaense de Ostomizados - APO

Fundagéio: 20/01/1989

Presidente: Dr. Ernane Milani

Endereco: Rua do Rosdrio, 144 — Térreo — Centro - CEP
80020-110 - Curitiba - PR

Telefax: (41) - 224-4614

e-mail: ostomizados@bol.com.br

A
A)

=



Congresso
Brasileiro de
W Ostomizados

07 a 10 de outubro de 2006

Porto Alegre - RS

Realizagao: Promocgao:
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