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APRESENTACAO A 4° EDICAO

A 1? edigdo da Cartilha da Mulher Ostomizada foi langada em
Novembro de 2002 com o apoio do Ministério da Justica e do Conselho
Nacional dos Direitos da Mulher. Sendo, na forma como foi
apresentada, uma literatura inédita no Brasil, a cartilha se esgotou
rapidamente, e nds nos sentimos motivados, num grande esforgo em
face as enormes dificuldades que enfrentamos no dia a dia da nossa
associagdo a relangd-la, em 2% edigdo, no ano de 2004, para que mais
mulheres e também pessoas que trabalham com ostomizados pudessem
continuar a ter acesso a ela. E uma cartilha que, com sensibilidade,
trata do cotidiano das mulheres ostomizadas, suas principais dividas, o
fortalecimento de sua auto-estima e o exercicio de sua cidadania
através de informagoes sobre seus direitos.

A 3% edigdo foi langada em 2006 em Campinas, Sdo Paulo,
através da Associagdo dos Ostomizados de Campinas e Regido -
Ostocampre, e do entdo presidente daquela entidade, Sr. Rocranino
Lopes, sendo usada naquela regido como auxilio aos ostomizados e
profissionais de saldde que trabalham nessa drea.

Agora em 2009, estamos muito felizes por mais uma vez
editarmos este material.

A Cartilha da Mulher foi totalmente revisada, e seu contetdo
atualizado, incluindo as novas leis que beneficiam os ostomizados no
nosso pais.

Esperamos que esta cartilha continue mostrando a todas as
mulheres ostomizadas que elas podem e devem manter o encanto.

Valdivino Rezende

Presidente da Associag¢do dos Ostomizados de Goids - AOG



GARANTIA DOS DIREITOS DAS MULHERES

A Associagdo Brasileira de Ostomizados tem muito prazer
em apresentar esta quarta edigdo da cartilha "Mulher Ostomizada
- Vocé é capaz de manter o encanto”, criada em 2002 pela amiga
Damaris Morais da Associagdo dos Ostomizados de Goids. Esta
nova edigdo revisada reafirma a missdo da ABRASO de lutar pela
qualidade de vida das pessoas ostomizadas, especialmente as
mulheres.

Respeitar os direitos das mulheres tem sido para nds da
ABRASO uma meta: informar, divulgar e melhorar os seus
conhecimentos para que nenhuma mulher seja discriminada nos
seus direitos humanos.

A ABRASO reconhece que a elaboragdo desta quarta
edigdo é um “trabalho em progressdo”. Por este motivo,
agradecemos a Damaris Morais e outros colaboradores, sugestdes
e comentdrios para que possamos nos aperfeigoar e melhorar a
qualidade de vida da mulher ostomizada.

Onilde Pereira dos Santos
Presidente da ABRASO - Gestdo 2006/2010

Fevereiro de 2009



PALAVRA DA AUTORA

Querida companheira ostomizada, vocé€ ndo verd rostos
nessas fotos porque a minha intengdo é que vocé enxergue a si
mesma nelas; cuidando-se, pronta para ir a praia, a uma festa, ao
trabalho.

Ndo me sinto envergonhada
por estar osftomizada, ao
contrdrio, me sinto muito especial
por Deus ter poupado a minha
vida através dos médicos e da
bolsa. Ha um propésito nisso,
descubra qual é.

Minha turma de ciclismo

Procure estar sempre o mais apresentdvel possivel, mas
lembre-se: “Os encantos de uma mulher podem ser apenas uma
ilusdo e a beleza ndo dura para sempre. A verdadeira beleza, a
verdadeira honra de uma mulher estd em amar e obedecer ao
Senhor”. (Provérbios 31:30-versdo A Biblia Viva)

Com carinho,

Damaris Morais



O QUE E UMA OSTOMIA?

Sdo vdrias as razdes
pelas quais uma pessoa
necessita ser operada para
construir um novo caminho
para a saida das fezes ou
da urina para o exterior.
Atualmente este tipo de
infervengdo se realiza
criando um ostoma na
parede abdominal, pelo qual
as fezes em consisténcia e
quantidade varidvel ou a

urina, em forma de gotas, Mulher ostomizada sem bolsa

sdo expelidas.

Este ostoma, ou estoma, por suas caracteristicas, ndo
poderd ser controlado voluntariamente. E por essa razdo que vocé
precisard utilizar uma bolsa coletora de fezes ou urina.



O OSTOMA

O ostoma normal é vermelho vivo

brilhante e Umido. A pele ao seu redor

deve estar lisa, sem vermelhiddo,
& coceiras, feridas ou dor.

E importante observar o ostoma com
Ostoma/Estoma regularidade e caso ndo esteja normal,
procurar atendimento especializado. Ndo se assuste, no entanto,
com pequenos sangramentos do ostoma. Ndo existem nervos na
membrana ou mucosa, assim ndo se sente nada quando o ostoma é
tocado. O ostoma pode sangrar ao toque, por exemplo, durante a
troca da bolsa ou ao limpar a pele ao seu redor. Isso é hormal.
Mas, caso ocorra sangramento continuo, consulte seu médico.
Quando tocado o ostoma pode mover-se um pouco.

Quando for possivel, ou se sua pele estiver irritada, deixe a pele
ao redor do ostoma tomar 5 minutos do sol da manhd nos dias de
troca de bolsa. Lembre-se de cobrir o ostoma com gaze ou papel
higiénico.

Os ostomas variam ndo sé de lugar, mas também de tamanho.
Algumas pessoas possuem dois ou trés. O que importa realmente é
a cor dele e da pele ao redor. O sol é um grande aliado na
prevengdo de complicagdes da pele ao redor do ostoma. Vale a
pena tirar esse tempo para cuidar de vocé.



Na foto da pdgina 7 vocé percebe que a minha ostomia é do lado
direito. E porque eu tenho uma ileostomia. Hd vdrios tipos de
ostomia, vou descrever os trés tipos que nos interessam:
Colostomia, Ileostomia e Urostomia. Todas elas podem ser
permanentes ou tempordrias.

Embora ultimamente o termo estoma seja mais usado pelos
profissionais de salde, nés ostomizados preferimos nos referir a
nossa cirurgia como ostomia. A palavra ostomia ou estomia tem
sua origem no grego stoma, que sighifica abertura. Vocé ja deve
ter ouvido falar, por exemplo, de traqueostomia, uma abertura
feita na traquéia. Essa pessoa também é um ostomizado.

Em Inglés a palavra também é stoma ou ostomy e o paciente é um
ostfomate.

O QUE E UMA COLOSTOMIA?

A colostomia é um tipo de ostoma " y ‘

intestinal que faz a comunicagdo do célon
(intestino grosso) com o exterior.

‘f‘i

<«
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Colostomia



O QUE E UMA ILEOSTOMIA?

A ileostomia € um tipo de ostoma
intestinal que faz a comunicagdo do intestino |
delgado com o exterior. As ileostomias |
localizam-se normalmente no lado inferior |

direito do abdomen.

O QUE E UMA UROSTOMIA?

Denomina-se urostomia ou desvio
urindrio, a intervengdo cirdrgica que
consiste em desviar o curso normal da

urina. A semelhanca das ostomias |
intestinais, podem ser permanentes ou |

tempordrias.

Ileostomia

Urostomia
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A BOLSA COLETORA
Sistema de uma pega e Sistema de duas pegas

As fezes ou urina sdo recolhidas em uma bolsa drendvel ou
fechada aderida ao abdomen.

Existem vdrios tipos de bolsas,
hd marcas e modelos diferentes. |
As bolsas podem ser encontradas r
em hospitais, lojas especializadas @
em produtos hospitalares, nos 4
programas de atendimento a
ostomizados e talvez na

Associagdo de Ostomizados do

seu estado. A bolsa € um direito

seu, lute por elel O material

Bolsas coletoras/Sistemas

adesivo pode ser diferente de 1 peca 2 pecas
uma marca para outra, procure '

descobrir qual é o melhor para sua pele. As bolsas drendveis sdo
desenhadas com uma abertura na parte inferior, para que vocé
possa esvazid-la. Vocé pode escolher entre uma bolsa opaca ou
transparente, ou escolher o sistema de duas pegas, no qual se
mantém o disco adesivo e troca-se somente a bolsa.

Se vocé for colostomizada procure se informar sobre bolsas
fechadas ou de tamanho menores que vocé poderd usar em
ocasioes especiais.

A maioria dos ostomizados esvazia a bolsa em média de 5 a

10 vezes ao dia. A bolsa deve ser trocada uma a duas vezes por
semana, (em alguns casos com mais freqiiéncia) quando a resina se
11



deteriorar ou quando descolar (atengdo quando houver infiltragdo
de fezes no adesivo, ds vezes a bolsa ndo descola, mas qualquer

vazamento pode irritar a pele).

COMO ESVAZIAR A BOLSA

Ndo espere sua bolsa encher
mais que 1/3 da sua capacidade para
esvazid-la. A maioria das pessoas
senta-se de lado no vaso sanitdrio
enquanto esvazia a bolsa. Apds o
esvaziamento, lavar a bolsa com a
ducha higiénica ou uma garrafa de
dgua, enxugar a parte inferior da
bolsa com papel higiénico e fechar a
bolsa com o clipe. Observar sempre se

A POS|gao da mmha boIsa

a bolsa ficou, perfeitamente, fechada para evitar acidentes.

Lavar bem as mdos.

Quando a bolsa se enche
somente com gases ndo € nhecessdrio
lava-la, basta ir ao banheiro de vez
em quando para eliminar os gases.

Em outros paises as pessoas
ndo costumam lavar suas bolsas,
apenas as esvaziam, limpam a parte
inferior com papel higiénico e as
fecham. Ou quando sdo

Posigdo de perfil

colostomizadas, usam bolsas fechadas e as descartam quando se

12



enchem. Aqui no Brasil algumas pessoas agem dessa forma
também, o que ndo deve ser considerado falta de higiene ja que as
bolsas sdo fabricadas de forma a ndo deixar passar odores,
mesmo que haja fezes dentro delas. Na minha experiéncia
percebo que quando enxaguamos a bolsa, além da sensagdo de
limpeza, hd menor formagdo de gases no seu interior.

Eu coloco minha bolsa nessa
posigdo porque foi a que melhor se
adaptou ao tipo de roupas que eu uso.
Vocé pode se sentir mais confortdvel
usando-a em oufra posigdo, ha
horizontal enquanto estiver acamada ou
na vertical como os homens preferem.
Experimente a que melhor se adapte ao
seu estilo de vestir

COMO TROCAR SUA BOLSA

E muito importante que vocé
carregue sempre consigo uma bolsa
extra e todo material necessdrio para
uma troca imprevista. Vocé pode fazer
isso em um banheiro publico ou no
mato, tudo depende da necessidade.
Aqui eu vou descrever a froca ideal,
feita na sua casa.

| Dobrando a minha bolsa _

Sem bolsa tomando sol
13



A troca deve comecgar nho vaso sanitdrio. Esvazie sua bolsa,
lave e feche. Va para o chuveiro tfomar o seu banho e aproveite
para ir descolando aos poucos a bolsa. Retire-a e jogue-a no saco
pldstico, separado para isso, antes de jogd-la no lixo. Tome seu
banho normalmente prestando uma atengdo especial a pele ao
redor do ostoma. Ndo deixe nenhum residuo de adesivo nela. Vocé
pode usar seu sabonete comum desde que isso ndo irrite a sua
pele. Se irritar, separe um sabonete neutro sé para isso.

Quando sair do banho coloque um pedago de papel higiénico
imediatamente sobre o ostoma, para evitar que caiam fezes na
pele. (Se vocé for portador de ileostomia isso € imprescindivel, ja
que o intestino funciona o tempo todo, provavelmente vocé terd
que trocar vdrias vezes esse papel até conseguir colocar a bolsa
nova).

Vista-se e vd tomar 5 minutos de sol, com o ostoma
protegido, antes de colocar a bolsa. Sua pele agradece. Na
préxima foto eu jd tirei a bolsa e ja fiz a higiene da pele.

Agora certifique-se de
que a pele ao redor do ostoma
continua limpa e seca. Retire o
papel protetor adesivo e
aplique a bolsa nova ao redor
do ostoma. E mais fdcil aplicar
o adesivo de baixo para cima:
pressione firmemente o lado

do adesivo da bolsa da pele que Pele limpa e seca
rodeia o ostoma, assegurando-
se que estd bem aplicado; nenhuma secregdo intestinal pode

14



entrar em contato com a pele.

Nas primeiras vezes vocé vai achar meio complicado fazer
essa troca, talvez vocé estrague uma ou duas bolsinhas antes de
aprender a recortd-las (se usar as recortdveis) ou cold-las
adequadamente. Vocé vai achar que chegou muito rdpido o dia de
trocar a bolsa. Com o tempo isso vai se tornar parte do seu banho
e vocé vai pegar a bolsa junto com sua roupa intima e achar muito
agraddvel que hoje seja dia de colocar uma bolsa novinha.

DICAS DE VESTUARIO

Pronta para tomar sol ou ir a praia.

Para ir a praia

Lembre-se que vocé pode hadar de
bolsalll

Tomar sol
15



| Calcinha inteira
tipo cinta ou
i . faixa combinando
| com calcinha
i hormal

Calcinha inteira tipo cinta

Calcinha com faixa

Pronta para uma festa, um casamento..Observe o detalhe da
bolsinha que disfarga a bolsa. Na outra foto, roupa para ir ao

trabalho, a igreja, a um cinema...
+3

Vestido de festa Conjunto com calga

16



Maid estampado

O mai6 estampado é a melhor opgdo para disfargar a bolsa. No
dia-a-dia calcinha alta e confortdvel. Para usar um jeans mais
baixo é sé usar um Body (modelador) por baixo da blusa.

Calcinha alta

Jeans mais baixo
17




ASSOCIACOES DE OSTOMIZADOS NO BRASIL

No Brasil hd Associagdes |
de Ostomizados em quase todos |
os estados. Procure se associar.
La vocé estard a par das dltimas
novidades em  equipamentos,
poderd tirar ddvidas, trocar
experiéncias, lutar por bolsas
gratfuitas, ajudar o ostomizado |

que estd menos adaptado que = Associagdes de ostomizados |
vocé. Vocé poderd ajudar e ser ajudada.

No final desta cartilha hd vdrios sites Uteis, um deles é o
da ABRASO - Associacdo Brasileira de Ostomizados, |4 vocé
encontrard o enderego de todas as associagdes estaduais de
ostomizados.

Vocé tem direito ao acesso a bolsa coletora através do
SUS (Sistema Unico de Sadde) dado pelas Portarias N°. 116 de
09/09/93 e n°. 146 de 14/10/93. Portanto, exerca seu direito
exigindo bolsa coletora de qualidade para viver com a ostomia.

O ostomizado que tem acesso a uma associagdo tem muito
mais facilidade de se adaptar a sua nova condigdo e de lutar por
seus direitos.

18



FICAR EM FORMA

Somente seu médico pode dizer que tipo
de esporte vocé pode praticar com seguranga.
De modo geral depois que vocé se recuperou da
cirurgia vocé pode voltar a praticar os
exercicios que praticava antes: pedalar, /
caminhar, nadar ou qualquer outro que vocé
goste. Deve-se dar atengdo especial aos
musculos abdominais para ajudd-los a recuperar
seu tonus apropriado. Se vocé se mantiver em
forma vocé terd uma aparéncia melhor e se
sentird melhor. Vocé vai lidar melhor com o
stress e evitar o cansago fisico e mental.

Ficar em forma

DIETA

Como individuos, nés temos reagées
diferentes com relagdo a comidas.
Gradualmente vocé vai aprender a regular
sua dieta. Serd necessdrio experimentar
comidas diferentes, uma de cada vez, em
pequenas quantidades, para determinar
aquelas que fazem bem a vocé. O melhor |
caminho para a boa salde envolve uma | A dieta
dieta balanceada de frutas frescas,
vegetais, massas, laticinios, carne, ovos e leguminosas, feita em
hordrios regulares.

19



Ndo hd nenhuma dieta especial para ostomizados, porque
comidas diferentes afetam os individuos de formas diferentes.
Ndo deve haver nenhum problema se vocé estiver relaxada
enquanto come, s6 ha uma regra de ouro da qual vocé ndo pode se
esquecer jamais: mastigue, mastigue, e mastigue de novo. A boa
mastigagdo € importante para qualquer pessoa e para o
ostomizado ela é obrigatéria.

DICAS UTEIS

e Beba muita dgua. O consumo de liquidos durante dias
quentes deve ser aumentado especialmente por
ileostomizados.

e Coceira sob a bolsa pode ser sinal de desidratagdo.
Tomar 2 ou 3 copos de dgua durante um curto espago
de tempo pode aliviar o problema e evitar uma troca
prematura de bolsa. Coceira pode também indicar
que fezes entraram em contato com a pele.

e Quando for viagjar leve com vocé o dobro de bolsas
que vocé usaria normalmente. Leve-as na sua
bagagem de mdo.

e Carregue sempre, além de uma bolsa extra, um clipe
extra também.

e Se quiser usar roupas justas, vocé ndo pode ter

preguica de fazer a higiene da bolsa mais vezes. Para
20



isso carregue sempre uma garrafa de dgua, caso o
banheiro que vocé va usar ndo tenha duchinha.

e Procure manter um peso adequado. O excesso de
gordura pode atrapalhar a fixagdo da bolsa.

e Ndo exponha o ostoma a dgua muito quente porque
ele ndo tem terminagdes nervosas e vocé pode
queimd-lo sem perceber.

QUAIS SAO AS PRINCIPAIS RAZOES PARA UMA
CIRURGIA DE OSTOMIA?

e Anomalias congénitas (defeitos de nascenca);
e Traumas: acidentes de transito, armas, etc;
e Cadncer;

e Chagas;

e Polipose Adenamatosa Familiar;

e Condigdes de incontinéncia resultantes de paralisia parcial
ou completa onde drgdos sauddveis sdo removidos ou
adaptados para fins de gerenciamento da continéncia.

21



e Doencas inflamatérias do intestino tais como:

Colite Ulcerativa

Doencga de Crohn

VIDA SEXUAL

(Edirrah Gorett Bucar Soares -psicéloga)

Poderda ser vivida hormalmente. As T

mulheres com ostomia ndo apresentam
perda da capacidade sexual. No inicio
pode parecer que relagdes intimas
poderdo ficar prejudicadas com a
modificagdo exterior do ventre. Ndo é por
causa da ostomia que vocé vai deixar de
ter relagbes intimas com a pessoa que
ama. Converse com seu parceiro; explique
a ele que a ostomia ndo atrapalha a vida
sexual e, se necessdrio, leve seu parceiro

Vida sexual

para conversar com seu médico, pois ele é a pessoa mais indicada
para esclarecer sobre a vida sexual depois da sua cirurgia de
ostomia. Antes da relagdo sexual esvazie a bolsa, verifique se ela
estd bem colocada e se o fecho estd bem fechado para evitar a
saida do conteldo durante a relacdo. Se vocé fica incomodada
com o parceiro vendo a bolsa de ostomia, use um disfarce no local.
Vocé pode criar esse disfarce ou usar uma lingerie de bolsinha,

combinando com sua roupa intima.

22



LINGERIE DE BOLSINHA LADY DAN.
" A necessidade ¢ que faz pular o sapo" (provérbio popular)

"Na natureza nada se cria, tudo se transformd' (Lavoisier)

la moda nada se cria, tudo se copia”, [se cola, se revisita, se
recria, se melhora, se adapta] (Lilian Malta Varella) [acréscimo
meu]

Todos os ostomizados ou pessoas que
convivem de perto com eles percebem que
hd um caminho mais ou menos padrdo para a
adaptagdo a uma cirurgia de ostomia.
Algumas pessoas caminham a passos largos
em direcdo a uma vida normal, outras
caminham a passos pequenos, algumas se
recusam a caminhar...

'Lingerie de bolsinha Tudo comeca mais ou menos assim:
' "Tenho uma bolsa pregada na barriga, e
agora?”. Alguns, antes dessa divida, ainda se preocupam com a
sobrevivéncia. A bolsa ndo é o maior dos problemas: hd a
quimioterapia, hd infecgdes, pontos, dores, debilidade fisica geral.
Esses pensam na bolsa como mais um “curativo”. Depois que todos
os outros curativos somem, fica a bolsa, e agora?

Primeira preocupagdo: “"Estou cheirando mal”. Segunda:
"Ndo sei lidar com a bolsa, ndo sei esvaziar, trocar, tenho medo

23



de me tocar, o que eu posso comer?"”.

Depois de algum tempo as preocupagoes sdo outras: "Ndo
sei que roupa vestir”, "posso ou ndo apertar o ostoma?”; “fico
insegura ao sair a rua”; “e se a bolsa vazar, descolar, encher
demais?”...

Mais adiante pensamos: "Contar ou ndo? Se sim, a quem? Se
a alguém, quando? Serei rejeitada? Terdo dé, nojo de mim?".
Alguns, ao invés da ddvida quanto a contar ou ndo, t&€m impetos de
contar a fodo mundo, para quem quer saber e para quem nem se
interessa...

Quando voltamos as hossas atividades normais, deixamos
de ter uma vida que gira ao redor da bolsa e passamos a querer
mais: mais conforto; duchinhas em todos os banheiros (que
sonho!); roupas nha moda; maids mais bonitos. Alguns ndo se
importam de se expor, outros ainda se resguardam. Uma coisa
todos temos em comum: queremos ser aceitos, inclusive por nds
mesmos. Nossa imagem corporal mudou e, cd entre nds, ndo
ficamos com abdomens mais bonitos, isso é um fato. Mas foi por
uma boa causa, isso também é um fato. Quando chegamos nesse
ponto estamos prontos a tirar o melhor partido possivel da nossa
realidade.

E um dia, quando nés e as pessoas ao nhosso redor se
esquecem que somos ostomizados, acontecem coisas engragadas.
Minha irmd se casou hd pouco mais de dois anos. Ela estava muito
empolgada comprando seu enxoval para a lua-de-mel, quando se
lembrou de mim e me presenteou com uma belissima camisola
branca, tfotalmente transparente. Eu, que era adepta de bolsinhas

transparentes e camisolas opacas, perguntei se ela tinha se
24



Biquini de 3 pegas.

esquecido que eu uso bolsa (sou ileostomizada,
ndo posso nem fazer irrigagdo). Surpresa, ela
disse que tinha se esquecido. Mas eu tinha
amado a camisola e ela combinava com calcinha
minima. Foi entdo que eu me lembrei de uma
americana que conheci no Congresso de Jovens,
no Canadd, em 2001. Ela usava um tapa bolsinha
diariamente sob a roupa, porque ndo gostava da
sensagdo da bolsa tocando na pele. Na época eu
ndo me empolguei com a pega, porque achei
muito grande e, no dia-a-dia, eu prefiro

disfargar a bolsa e essa pega criava mais volume. Contudo, a idéia
era interessante; o modelo é que era ruim para a minha
necessidade. Naquela mesma noite, eu imaginei uma lingerie
menor, mais delicada, para uso ocasional. No outro dia, fui a
confeccdo de uma amiga e a mde dela, a Dan, cortou e
confeccionou a pega que eu tinha imaginado. Surgiu ai a Lady Dan
lingerie de bolsinha. Ela fez vdrias pegas, em vdrios tecidos

diferentes, e percebemos que a melhor era a
de Lycra. Uma fdbrica de lingerie em Goidnia,
a Composé, confeccionou e nos doou 100
pegas em preto, vermelho e branco, para o
langamento no Dia Mundial do Ostomizado em
Goidnia, em outubro de 2002. A partir da
lingerie, surgiu a idéia do biquini de trés
pegas, que, embora ndo esteja ainda
desenvolvido para nadar, ja serve para tomar
sol, sem ficar com marcas de maid. A Lady

T

!

Biquini de 3 p

egas

Dan fem sido usada sempre que ndo desejamos expor nossa
bolsinha: no saldo, na hora da depilagdo, na massagista, no
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ginecologista e principalmente na hora de usar (ou ndo) camisolas
transparentes. Ha pouco tempo me pediram uma lingerie em
tecido que seca rdpido para banhos a dois.

E assim, sendo o homem um ser extremamente adaptdvel, vamos
criando solugdes para hnossas necessidades. Quanto mais
convivemos e trocamos informagdes e experiéncias, mais temos
condigdes de superar nossos limites, mesmo aqueles que parecem
sem importdancia, como usar uma camisola bonita.

Faixas e lingeries para usar sobre a
bolsa.

)

B

Faixas e lingerie

GRAVIDEZ

Algumas mulheres osftomizadas podem engravidar
normalmente, outras ndo. Isso depende muito da doenga que
provocou a cirurgia e quais érgdos foram afetados. Seu médico
poderd dizer quais sdo as suas chances e quais sdo os riscos.
Conhego algumas ostomizadas que jd tiveram filhos sem problema
algum e escolhi o depoimento de uma delas para demonstrar que
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as vezes, mesmo hos casos mais dificeis, o final pode ser muito
feliz, uma verdadeira "Vitéria."

Brenda é ostomizada desde os 8 meses de vida, quando foi
realizada a neobexiga com alga intestinal e urostomia a direita do
abddomen. Ela tinha nascido com a bexiga exposta e a abertura do
abddmen ia até a regido da vagina. Com 1 ano e 5 meses foi feito o
fechamento na vagina, ampliando o canal e criando ldbios vulvares.

Aos 25 anos Brenda, para surpresa
dela, dos médicos e do mundo, engravidou.
36 semanas e 3 dias depois Ashley Victoria
nascia de cesariana. Os riscos eram vdrios:
Brenda tem a bacia aberta, ndo tem osso
pubiano, tfem vagina reconstruida (nada de
parto normal), parede abdominal fina, com
apenas 3 camadas ao invés das 7 hormais,
corria o risco de fombamento da barriga
para frente por falta de apoio e o
crescimento do Utero poderia pressionar a
neobexiga e ela pararia de urinar. Ela teve placenta prévia no 4°
més de gestagcdo, mas isso foi superado. Esses eram os riscos,
mas vou passar a palavra a ela para que conte o que realmente nos
importa: o que € ser uma grdvida ostomizada?

Gravidez

‘Medo, ansiedade, dividas, felicidade, alegria, realizagdo.
Quando peguei aquele exame, sabia gue muita coisa ainda ia acontecer,
eu tinha assinado a minha senten¢a e ao mesmo tempo realizado meu
maior sonho, ser mde. Eu ndo tinha certeza de mais nada, a partir dali
tudo ia depender do tempo. Eu ndo sabia o que era maior dentro de mim,
0 medo ou a felicidade. Para uma pessoa que nunca se imaginou grdvida,
aquilo tudo era inesperado”.
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Foram oito meses de perguntas, novidades e ldagrimas. Sera
que vai nascer? O que vai ser? Qual serd o seu home? Como vai
ser o parto? Serd que vai dar tudo certo?

Eu vi a minha barriga crescendo. A minha bolsa indo para a
direita e minha barriga indo para a esquerda, era a mdgica da
natureza, tudo se ajeitando dentro de mim. Eu que sempre tinha
sonhado passar a mdo na minha barriga, agora tinha uma bem
grandona.

Quando ela se mexeu pela primeira vez, foi estranho, era a
confirmagdo, porque até entdo, meu corpo se modificava, eu tinha
enjoos, fomes imensas, mas quando senti o heném, era como se ela
estivesse dizendo: 'Olha, estou aqui, vocé ndo estd mais sozinha
nessa luta'.

Ndo posso recomendar toda essa loucura a ninguém, mas
também ndo posso desaconselhar ninguém a cometé-la. Porque é
vocé ndo ter certeza de nada e saber que foi a melhor coisa que
vocé fez. E saber que vocé venceu a barreira do impossivel, e que
apesar de todos os “ndos”, vocé gerou uma vida que a partir
daquele momento vai te dar forga para vencer todas as outras
barreiras.

Eu corri o risco e provei que quando vocé tem um sonho
nada é impossivel. No tempo certo vocé consegue realizd-lo pela
simples questdo de que vocé quer e se vocé quer, tudo € possivel.

(Brenda Lemos Santos, 30 anos, urostomizada, mde da
Ashley Victoria 4 anos - Sdo Paulo)
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CONCLUSAO

O processo de aceitagdo de ostomia raramente acontece da
noite para o dia. Tenha paciéncia com vocé mesma. A medida que
vocé retorna as suas atividades normais a ostomia passa a ocupar
o lugar real na sua vida, aquele de ir ao banheiro, evacuar e se
limpar, nada mais que isso. Mas ho comego parece que a sua vida
gira ao redor da bolsa; parece que todos olham para sua barriga e
que um "acidente” pode acontecer a qualquer momento.

Isso é normal, faz parte da sua adaptagdo e também da
adaptacdo das pessoas ao seu redor, a sua hova condi¢do. As
pessoas quando souberem que vocé usa bolsa vdo olhar para sua
barriga sim, ou tentardo evitar olhar por educagdo. Mas isso
passa. Eventualmente todos vdo esquecer que vocé usa bolsa,
inclusive voce.

Lembre-se: Vocé é vista como se vé. A ostomia € sua.
Depois de bem orientada vocé é capaz de lidar com a bolsg,
retird-la, colocd-la. O autocuidado faz parte da sua reabilitagdo.
Pega ajuda até aprender e depois assuma seu corpo.

Espero que as minhas dicas a ajudem nessa nova fase de
sua vida, seja sua ostomia tempordria ou permanente.

Um abrago.

Damaris Morais. (43anos, casada, 1
filho, ostomizada hd oito anos)

VIVA, SEJA FELIZ!
29



DECLARACAO DOS DIREITOS DOS OSTOMIZADOS

Esta Declaragdo dos Direitos dos Ostomizados apresenta as
necessidades especiais desse grupo especifico e os cuidados que
eles requerem. Eles precisam receber as informagdes e cuidados
que os capacitem a viver uma vida auténoma e independente e
participar de todos os processos decisérios.

E o objetivo declarado da Associagdo Internacional de
Ostomizados que essa Declaragdo de Direitos seja reconhecida
em todos os paises do mundo.

O ostomizado deve:

e Receber aconselhamento pré-operatério para assegurar
que ele tenha pleno conhecimento dos beneficios da
cirurgia e dos fatos essenciais sobre viver com um ostoma.

e Ter um ostoma bem feito e bem localizado, com
consideragdo integral e adequada ao conforto do paciente.

e Receber apoio médico e profissional experiente e cuidados
de enfermagem especializada em ostomas nos periodos pré
e pds-operatorio, tanto no hospital como na sua
comunidade.

e Receber apoio e informagdo para o beneficio da familia,
cuidadores e amigos, a fim de aumentar o entendimento
sobre as condigbes e adaptagdes que sdo hecessdrias para
se alcangar um padrdo de vida satisfatério com um ostoma.
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e Receber informagdes completas e imparciais sobre todos
os fornecimentos e produtos relevantes disponiveis em seu
pais.

e Ter acesso irrestrito a variedade de produtos acessiveis
para ostomia.

e Receber informagdes sobre sua Associagdo Nacional de
Ostomizados e os servicos e apoio que podem ser
oferecidos.

e Estar protegido de toda e qualquer forma de discriminagdo.

e Estar seguro de que toda informagdo pessoal relacionada a
sua cirurgia de ostomia serd tratada com discrigdo e
confidencialidade para manter sua privacidade; e que
nenhuma informagdo sobre sua condi¢do clinica serd
divulgada por qualquer pessoa que a possua, para entidades
envolvidas com a fabricacdo, comércio ou distribuicdo de
materiais relacionados a ostomia; nem poderd ser divulgada
para qualquer pessoa que se beneficiard, direta ou
indiretamente, por causa de sua relagdo com o mercado de
produtos de ostomia, sem o consentimento expresso do
ostomizado.

Emitido pelo Comité de Coordenagdo da TOA em junho de 1993.
Revisado em junho de 1997.

Revisado pelo Conselho Mundial em 2004 e 2007.
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n OSTOMIA COMO DEFICIENCIA FISICA n

DECRETO N° 5.296 DE 02 DE DEZEMBRO DE 2004

A Associagdo Brasileira de Ostomizados - ABRASO
conquistou para seus membros a condi¢do de deficientes fisicos.
Sdo cerca de 100 mil cidaddos que sobreviveram a situagdes
diversas, nas vdrias faixas etdrias.

O Didrio Oficial da Unido do dia 03 de dezembro de 2004
publicou o Decreto N° 5.296/2004, assinado ha véspera pelo
Presidente da Republica Luis Indcio Lula da Silva, regulamentando
as LEIS FEDERAIS DE ACESSIBILIDADE, sancionadas em
2000. Agora a situagdo € nova: As pessoas COM OSTOMIA estdo
reconhecidas no Brasil como pessoas com deficiéncia. Adquiriram,
portanto, o direito a fodas as agdes afirmativas praticadas no
Pais, beneficio de prestacdo continuada, passe livre em
transporte coletivo,atendimento prioritdrio, reserva de vagas em
concursos publicos e nas empresas privadas e etc.

Esta conquista tem a perseveranga da Presidente Nacional
Candida Carvalheira que por mais de 25 anos vem demonstrando
competéncia e organizagdo voltadas a qualidade de vida da pessoa
com ostomia.

Fonte: Revista ABRASO - 1° semestre de 2005, edigdo n°
5. ORGAO DIVULGADOR DA ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
OSTOMIZADOS. Site www.abraso.org.br.
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http://legislacao.planalto.gov.br/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/DEC%205.254-2004?OpenDocument
http://www.abraso.org.br/

FONTES PESQUISADAS:

- "Ainda posso levar uma vida normal?" SBO, 1999;
- "Como viver com uma ileostomia” Coloplast;

- "Site da ABRASO";

- "Ostomy - a Reference Guide" UOA, Canadd, 1998;

- "Fotos retiradas do site “Portal Ostomizados” e de arquivo
pessoal”.

SITES INTERESSANTES:

- www.abraso.org.br - site da Associagdo Brasileira de
Ostomizados;

- www.ostomizados.com - site criado pelo Eng® Spencer Ferreira,
ostomizado, que relne o maior nimero de informagdes para a
adaptagdo de ostomizados. Tais como: banheiros e duchinhas
adaptadas, leis de nosso interesse, cartilhas (inclusive essa para
download gratuito), fotos, dicas de vestudrio para mulheres,
eventos, artigos relacionados a ostomia e muito mais!

- www.ostomizadosecia.com - uma extensdo do site “Portal
Ostomizados”. Um blog voltado ao bem-estar da Pessoa
Ostomizada;

- www.ostomyinternational.org - site da Associa¢cdo Internacional
de Ostomizados (todo em Inglés com links para as diversas
associagdes hacionais pelo mundo).

33


http://www.abraso.org.br/
http://www.ostomizados.com/
http://www.ostomizadosecia.com/
http://www.ostomyinternational.org/

ABRASO

%5 ASSOCIACAO BRASILEIRA DE OSTOMIZADOS

Av. Presidente Vargas, 633 - 22°andar, sala 2210
Centro. Rio de Janeiro - Rj

Cep: 20.071-905

Fone/Fax: (21) 2262-2003
E-mail:abraso@abraso.org.br

Site:www.abraso.org.br

4?;‘ AOG

i ASSOCIACAO DE OSTOMIZADOS DE GOIAS
Rua 56, n° 251.
Jardim Goids. Goidnhia -GO
Cep.74.810-240
Fone/Fax (62) 3281-6534

E-mail:aogbrasil@terra.com.br
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ASSOCIACAO DE OSTOMIZADOS DE GOIAS

Simbolo do
ostomizado

A versdo digital dessa Cartilha pode ser encontrada na Internet
no PORTAL OSTOMIZADOS, em www.ostomizados.com.
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