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TERCEIRA SECRETARIA

DIRETORIA LEGISLATIVA
DIVISAO DE TAQUIGRAFIA E APOIO AO PLENARIO
SETOR DE TAQUIGRAFIA
SETOR DE TRAMITACAO, ATA E SUMULA
32 SESSAO LEGISLATIVA DA 73 LEGISLATURA
ATA CIRCUNSTANCIADA DA 532
(QUINQUAGESIMA TERCEIRA)

SESSAO ORDINﬁRIjl, TRANSFORMADA EM COMISSAO GERAL PARA
DEBATER A QUESTAO DOS OSTOMIZADOS NO DISTRITO FEDERAL,

DE 8 DE JUNHO DE 2017,

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Estd aberta a sessdo.
Sob a protegdo de Deus, iniciamas o0s nossos trabalhos.
(A sessdo transforma-se em comissdo geral.)

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Em razdo da aprovagdo do Reguerimento
n° 2.684, de 2017, de autoria do Deputado Lira, a sessdo ordinaria de hoje fica
transformada em comissdo geral, para debater a questdo dos ostomizados no
Distrito Federal.

Convido as Sras. e os Srs. Deputados, bem como todos os convidados, a
participarem desta comissdo no plenério.

Declaro suspensa a presente comissdo geral.
(Suspensa as 15h04min, a sessdo € reaberta as 15h22min.)
PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Esta reaberta a sessao.

Sob a protecdo de Deus, reabrimos os trabalhos da comissdo geral para um
debate sobre os ostomizados.

Ao dar as boas-vindas a todos os presentes, tenho a honra de declarar
abertos os trabalhos desta comissdo geral e de também convidar para tomar assento
a Mesa a Sra. Diretora da Diretoria de Enfermagem da Secretaria de Estado do DF,
Josethe Rose da Silva Gongalves; a Sra. Conselheira Primeira Suplente do Conselho
Nacional de Salde, Conselheira Suplente do Conselho Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, neste ato representando a Associacdo dos Ostomizados do
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Distrito Federal, Ana Paula Batista Soledade; a Dra. Tatiana da Costa Corréa Leite,
Presidente da Rede Entre Nds, Coordenadora do Férum das Entidades da Pessoa
com Deficiéncia do Distrito Federal e Entorno, neste ato representando a Secretaria-
Geral da Comissdo de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da OAB-DF; a
Sra. Presidente da Sociedade Brasileira de Oncologia, Especialista em Psico-
Oncologia pelo INCA — Instituto Nacional do Cancer, mestre e doutora pelo Programa
de Pos-Graduacdo em Psicologia e Desenvolvimento da Salide da UnB, responsavel
pelo Servico de Psicologia Oncoldgica do HUB — Hospital Universitario de Brasilia,
neste ato representando a Divisdo de Gestdo de Cuidados da Unidade Psicossocial do
HUB, Dra. Juciléia Rezende Souza; o Sr. Presidente da Sociedade Brasiliense de
Coloproctologia, Dr. Dannilo Brito Silveira.

Ja estdo abertas as inscricdes para o uso da palavra. Esclareco que
limitaremos o uso da palavra a dez pessoas do plendrio, com um tempo de trés
minutos para cada um.

Em relacdo a Mesa, para suas consideragdes inicias, sdo trés minutos e, para
as suas conclusdes e para se debrugarem sobre as respostas, sdo cinco minutos.

Hoje, estamos reunidos nesta Casa, em parceria com a Associacdo dos
Ostomizados do Distrito Federal — AOS-DF, para debater as questfes que envolvem
pessoas com ostomia no Distrito Federal.

Pessoa com ostomia é aquela que, em decorréncia de uma cirurgia,
necessita utilizar bolsas coletoras ou foi submetida a uma traqueostomia.

Os ostomizados sdo pessoas com deficiéncia, de acordo com o Decreto
Federal n°® 5.296, de 2004, e todos os seus direitos estdo assegurados pela Portaria
n° 400, de 2009, do Ministério da Salide, e pela Lei Federal n® 2.738, de 2012, que
torna obrigatdrio o fornecimento de alguns produtos pelos planos privados de
assisténcia a satde.

Entre as reivindicacdes apresentadas pela Associacdo dos Ostomizados do
Distrito Federal estdo: a efetividade do Decreto n® 5.296, no dmbito do Distrito
Federal; a efetividade na utilizagdo do simbolo nacional de pessoa ostomizada, Lei
Federal n® 13.031, de 2014, nos ¢rgdos e locais plblicos e privados do DF; a
instalacdo de banheiros adaptados na Rodoviaria do Plano Piloto, nas estacfies do
metrd, nos hospitais e no aeroporto; a regulamentagdo da Portaria n° 400,
transformando-a em decreto no DF; a viabilizag8o da participacdo da OAS — DF na
Comissdo de Avaliagdo de Compras de Produtos para Ostomias, da Subsecretaria de
Atengdo Integral a Salde, Coordenagdo de Rede e Integracio de Servicos, Diretoria
de Enfermagem da Secretaria de Salde, atualmente Equipe Assistencial Regional;
modificacBes no descritivo da SES/DF, incluindo outros modelos de bolsas coletoras e
adjuvantes, proporcionando qualidade de vida aos pacientes; emissdo de credenciais
para vaga de estacionamento especial com marca dagua referindo-se ao simbolo
nacional de pessoa ostomizada; isencdo, pela Secretaria de Fazenda do Distrito
Federal, do IPVA e do ICMS para os ostomizados; prioridade nas cirurgias de
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reversdo; inclusdo de estomaterapeutas inclusive na Diretoria de Enfermagem da
Secretaria de Salde do DF, proporcionando mais qualidade de vida para os
ostomizados.

Ja apresentei projeto de lei nesta CAmara Legislativa que visa a estabelecer
odia 5 de junho como o Dia do Ostomizado no dmbito distrital e a instituir a Semana
do Ostomizado no Distrito Federal cujo periodo coincida com o dia 5 de junho, data
em que a AOS-DF aqui representada pela sua Presidente, Ana Paula Soledade,
celebra seu aniversario de fundacgo.

Abracei a causa dos ostomizados e conto com a participacio das autoridades
presentes para que as reivindicagdes apresentadas possam ser atendidas com maior
brevidade possivel.

Agradeco a presenga de todos nessa comiss&o geral, cujo objetivo é adotar
medidas que proporcionem melhor qualidade de vida a todos os ostomizadas.

Quero também referendar que o meu gabinete esta a disposicio de todos
vocés da associagdo, para podermos estar sempre debatendo essa questdo. N&o faz
sentido que pacientes como vocés, como os ostomizados, venham sofrer
discriminacdo e também restrigdes quanto a banheiro, quanto a acessibilidade. A
acessibilidade a meu ver ndo se restringe apenas a quem tem deficiéncia visual ou
deficiéncia fisica de ndo poder caminhar. Existem outros tipos de deficiéncia que
devem, sim, ser levados em consideragéo pelo governo, até mesmo no sentido de
acesso ao metrd, ao &nibus, enfim, que passam ter assegurados por lei todos seus
os direitos.

Vou sentar com minha diretoria ou com minha equipe, com minha assessoria
no caso, para poder pontuar tudo o que foi reivindicado aqui pela associacio e
encaminhar aos drgdos competentes.

Faco um apelo as autoridades presentes, representando a Secretaria de
Salide e demais drgdos, para que realmente levem em consideraco esta discussso e
também o clamor de cada um de vocés.

Muito obrigado.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Convido para fazer suas consideraces
iniciais a Sra. Presidente da Sociedade Brasileira de Psico-Oncologia, Dra. Juciléia
Rezende de Souza.

SRA. JUCILEIA REZENDE DE SOUZA — Boa tarde. Primeiro, eu quero
agradecer o convite da Ana Paula, porque ela sabe que é algo que me mobiliza. Ela
sabe também que eu tenho participado ha algum tempo das reunides. Tem sido um
prazer conhecer essas pessoas que sdo muito guerreiras.

- Eu acredito que a gente as vezes peca... O ser humano peca em ndo ver
aquilo que ndo esta visivel. Entdo, eu acho que isso é um grande desafio para as
pessoas que tém algum tipo de deficiéncia que ndo é visivel aos olhos daquele que
observa de fora. Essa é uma grande dificuldade porque, muitas vezes, a
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discriminagdo vem na forma de um olhar ruim, um olhar discriminatério ou um olhar
de ndo aceitacdo quando vocés ocupam um espago que € de vocés. Isso ja é um
enfrentamento que precisa ser revisto, € algo que precisa ser educado. A sociedade
precisa dessa educagdo, porque existem varias pessoas que vivenciam situagfes
como essa. Isso vai desde o uso de um énibus, o uso de um banheiro, até ao uso do
espaco publico.

Eu estou aqui porque a Ana Paula me pediu para colocar um pouquinha do
que é passar por esse desafio. Passar por esse desafio ndo é s6 usar uma bolsa de
ostomia. E mudar o habito, € mudar a qualidade de vida, é mudar a sua alimentagio
— @, se fosse facil mudar a alimentag8o, todos nés nos alimentariamos de forma
bastante saudavel. E uma mudanca brusca, é uma mudanca dificil, e é uma mudanca
que, muitas vezes, é para sempre, quando ndo € possivel reverter o uso da bolsa.

0 uso da bolsa ndo € a garantia de que eu n3o vou passar mal, ndo é a
garantia de que, em alguns momentos, eu ndo vou estar numa situagio de
vulnerabilidade, de urgéncia para o uso de banheiro, de um banheiro ndo adaptado,
na verdade. Ela ndo é uma garantia, ela € uma tentativa, e ela consegue garantir
mais seguranca. Mas sd@o pessoas que, sim, estdo em vulnerabilidade. Esse nivel de
falta que existe na sociedade gera muito mais ansiedade, gera muito mais ndo
aceitacdo, dificuldade de adaptacdo e transtornos de humor, porque, se além de lidar
com a minha patologia eu também tenho que lidar com uma sociedade que ndo estd
pronta para me receber, que ndo tem conhecimento sobre as minhas necessidades,
eu estou tendo um desafio além daquele que eu ja tenho, que é o meu corpo que
mudou, que & o meu habito que mudou.

Eu acho que a gente precisa investir nisso, Deputado Lira, porque as pessoas
ndo tém educagdo para ver além daquilo que o olho consegue perceber, que é a
falta do olhar, que € a falta do brago, que é a falta da perna. E ndo so os
ostomizados, mas pessoas de outras dreas que tém deficiéncias que vio gerar mais
cansaco, mais dificuldade de locomogdo, que estdo inteiras por fora, mas ndo
necessariamente inteiras emacional e fisicamente para lidar com a sociedade e com
toda essa falta de amparo. E ainda com a inseguranca financeira, com a inseguranca
de ndo saber se vai ter algum jeito de ter maior acessibilidade, mesmo.

Eu estou me colocando aqui, e acho que a Sociedade Brasileira de Psico-
Oncologia — SBPO precisa se posicionar a favor desses direitos por conta de o cancer
de intestino ser uma das grandes causas do uso de ostomia. Além disso, além de
viver com uma ostomia, vocé convive, sim, com o diagndstico de uma doenca que,
sempre se fala, ndo se sabe se volta.

Acho que a gente tem que diminuir o impacto, a gente tem que diminuir
aquilo que pode tornar o desafio ainda mais complexo.

Eu considero todo mundo aqui guerreiro, corajoso, e eu acho que essas
pessoas tém que ser valorizadas naquilo que elas estio pleiteando.

Acho que é isso. (Palmas.)
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PRESIDENTE (DEPUTADOQ LIRA) — Convido, agora, para fazer uso da palavra
a Presidente da Rede Entre Nds e representante da Secretaria Geral da Comissdo de
Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da OAB/DF, Dra. Tatiana da Costa
Corréa Leite,

SRA. TATIANA DA COSTA CORREA LEITE — Exmo. Sr. Deputado Lira, boa
tarde. Na sua pessoa, cumprimento os demais membros da Mesa. Boa tarde a todos.

Eu milito na causa da pessoa com deficiéncia j& ha alguns anos, e conheci a
AOS-DF guando ainda era AOSB. Numa palestra que eu dei sobre um projeto no
Ministério da Salide, encontrei a Mércia e a Nilza, na época dirigentes da AOSB.
Nesse dia, havia oitenta entidades da pessoa com deficiéncia para ouvir sobre o
projeto do Ministério da Salide.

Quando eu as conheci, elas falaram: "Vocé sabe o que é um ostomizado?”
Eu ndo sabia. Entdo, tive que pesquisar no Google para saber o que era. Como a
Doutora falou, ndo é uma deficiéncia visivel, e, por conta dessa invisibilidade, muitas
vezes o0s direitos sdo cortados.

Entdo, a gente vem trabalhando nessa questdo da AOSB, da AOS-DF, para
criar essa visibilidade dos direitos. A legislagdo ampliou muito os direitos dos
ostomizados quando os incluiu no decreto feito pelo proprio ex-Vice-Presidente, na
época em exercicio, José de Alencar, que era um ostomizado. Ele incluiu a ostomia
como uma deficiéncia. S6 que o restante da legislacdo, tanto estadual quanto
distrital @ municipal, ndo acompanhou. Entdo, ainda em algumas legislagbes, o
ostomizado ndo existe. Estd |& como deficiente fisico.

Ja tivemos algumas negativas de direitos, por exemplo o IPVA, porque ndo
reconhece a ostomia como deficiéncia fisica, entre outros.

0 que a gente precisa é gerar essa visibilidade para a causa. E uma causa
gue eu abracei de forma pessoal — a Ana Paula é testemunha disso, a Nilza, a
Mércia. Eu abracei essa causa, acho que tem que lhe dar visibilidade cada vez mais.

Agradeco ao Deputado Lira a oportunidade de ter mostrado essa causa tdo
importante que atinge tantas vidas.

A OAB-DF, a Comissdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia continua a
disposicdo também para qualquer outro debate e discussio.

Muito obrigada.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Quero aqui registrar a presenca de
estudantes e professores e professoras do Centro de Ensino Fundamental 27 de
Ceilandia, minha querida Ceildndia. Sdo participantes do projeto Cidad&o do Futuro,
promaovido pela Escola do Legislativo. Sejam todos bem-vindos a esta Casa. A Casa é
de vocés. Obrigado. (Palmas.) '

Concedo a palavra a Sra. Representante da Associacio dos Ostomizados do
Distrito Federal, Ana Paula Batista Soledade.




IN° 135 Brasilia, quarta-feira, 26 de julho de 2017 Diério da Camara Legislativa

Péagina 81

CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL
3*SECRETARIA — DIRETORIA LEGISLATIVA
DIVISAO DE TAQUIGRAFIA E APOIO AQ PLENARIO NOTAS TAQUIGRAF[CAS

SETOR DE TAQUIGRAFIA

Data

Hordrio Inicio Sessio/Reunido Pidgina

08| 06 |2017 15h00 53" Sessdo Ordinaria/Comissédo Geral 6

SRA. ANA PAULA BATISTA SOLEDADE - Boa tarde a todos e a todas. Em
primeira mdo, gostaria de agradecer ao nosso querido Deputado Lira por abracar
essa causa e acreditar realmente nas necessidades que todos nds ostomizados
temos.

E um momento para mim muito importante e muito feliz empoderarmos a
nossa causa, ja que ndo temos uma deficiéncia visivel para os olhos da sociedade e,
muitas vezes, também para o governo. Entretanto, como dizem que nem tudo o que
€ bom € bom de tudo e nem que tudo o que é ruim é ruim de tudo, a gente, sim,
tem um agradecimento, tem que agradecer ao Secretdrio e ao Governador aqui do
Distrito Federal, que ndo nos deixam faltar bolsas para ostomia. As questtes que a
gente tem que tratar sdo outras. A gente vé varios estados com falta de produtos,
bolsas coletoras, adjuvantes, mas ndo € assim aqui. A questdo aqui é fazer inclusdo,
garantir direitos e qualidade de vida. Outros estados ndo t&m as bolsas — Rio de
Janeiro, Sdo Paulo —, e a gente tem que ficar fazendo essa distribuicSo. Aqui nés ndo
temos esse problema, gragas a Deus.

Temos outras questdes, que nos sdo garantidas por leis, e é essa a
motivacdo para um més de comemoragdo para a AOS/DF, que faz 25 anos. Quero
registrar oportunamente a presenca da fundadora da associagdo. Nosso
agradecimento por a senhora ter idealizado tudo isso. Hoje, passados 25 anos, nds
estamos aqui juntos, na mesma luta.

Eu também quero agradecer a presenga de duas pessoas especiais para a
associagao, que sdo o George, que foi nosso presidente num momento, e a Nilza,
que esta aqui presente também. Cada um deles péde contribuir. Estou aqui neste
momento e que venham outros, também poderosos, para contribuir com o sucesso
da associagao!

Além da lei federal que concedeu o direito de sermos consideradas pessoas
com deficiéncia fisica, a gente tem uma lei distrital, que é a Lei n® 4.317, de 9 de
abril de 2009, que também pondera esses direitos, em que ndo estamos sendo
assistidos, na Secretaria de Estado da Fazenda, no Detran e dentro da Secretaria de
Salide, quando nos impede de participar de uma avaliagdio de produtos, ja que nds
somos 0s ostomizados, e ndo ha pessoa mais indicada para avaliar do que nds.

Ent3o, essas sdo as questdes. Uma das questdes que temos de tratar aqui é
a inclusdo de mais estomaterapeutas no sistema. N&o que as outras enfermeiras dos
polos ndo fagam um trabalho também de exceléncia, com amor e com carinho, mas
a gente precisa receber o atendimento como tem de ser. Todas as &reas, na
verdade, mas estamos tratando hoje aqui de ostomia, de doencas inflamatdrias
intestinais também, e, no decorrer desse encontro, vamos tratar de lesdo medular e
de algumas outras coisas.

Eu agradeco a todos. Vamos dar sequéncia ao nosso debate aqui e
precisamos ouvir vocés para prosseguir.

Obrigada. (Palmas.)
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PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Obrigado.

Convido agora a Sra. Diretora da Diretoria de Enfermagem da Secretaria de
Estado de Salide do Distrito Federal, Josethe Rose da Silva Gongalves.

Antes disso, quero convidar a tomar assento a Mesa o Dr. Dannilo Brito
Silveira, Presidente da Sociedade Brasiliense de Coloproctologia.

SRA. JOSETHE ROSE DA SILVA GONCALVES — Boa tarde a todos. Boa tarcle,
Deputado, cumprimento todas as pessoas da Mesa como diretora de enfermagem, &
frente da Diretoria de Enfermagem desde o dia 2 de marcgo. E uma honra estar aqui.

A Diretoria de Enfermagem hoje € composta por um grupo técnico de
enfermeiros. Sou enfermeira, também pés-graduada em ferida, tenho o
conhecimento, a visdo e a necessidade do trabalho com estomaterapia. Ja participei
de grupos de estomaterapia e também ja fui de um ambulatdrio de estomaterapia do
HRAN, de onde eu vim, € minha base.

A diretoria tem uma preocupagdo enorme. Hoje é o segundo dia de
treinamento de uma proposta da diretoria de enfermagem que estd acontecendo no
auditdrio do HMIB — Hospital Materno Infantil de Brasilia. E um treinamento para
todas as nossas enfermeiras, principalmente, as nossas enfermeiras da atencdo
priméaria, porque hoje toda a nossa enfermagem trabalha com equipe de salide da
familia. Entdo, nds temos que empoderar esse enfermeiro que estd na ponta, que
estd com a familia, que esta fazendo aquele atendimento de salide coletiva, para que
ele possa dar um atendimento de qualidade. Hoje a Diretoria de Enfermagem, como
eu disse para vocés, ja estd desenvolvendo esse trabalho — nds estamos aqui,
inclusive, com um cartaz. Terga-feira demos o primeiro pontapé de treinamento.
Hoje € o segundo dia e quinta-feira é o terceiro.

O que é esse treinamento? A Alexandra do Hospital de Base, que & uma
pessoa de um conhecimento grande, vem fazendo esse treinamento, empoderando
as nossas enfermeiras estomaterapeutas, trocando conhecimento — essa é a nossa
visdo — para que possa haver uma enfermeira ndo s6 de ambulatdrio, ndo s6 de
equipe de salde da familia, mas que tenha conhecimento de como usar uma bolsa,
de quando usar a bolsa, de que tipo de bolsa usar. Esse é o processo da diretoria.
Essa é a proposta da diretoria.

Eu vou mostrar para vocés. Esse aqui € o nosso cartaz, e nds estamos aqui:
"Manejo com Estomaterapia, Estomas Intestinais e Urindrios.” Essa € a nossa
proposta. A enfermagem do Distrito Federal hoje estd realizando esse trabalho para
que nds possamos nos desenvolver ainda mais e dar mais qualidade de atendimento
na ponta.

Na Estomaterapia, hoje, temos em torno de 1.020 pacientes cadastrados.
Todas as nossas unidades hospitalares tém referéncia, tém ambulatério. A (nica que
ndo tem — nds estamos em processo de implantaggo — € 0 Hospital de Brazldndia.
Mas todas tém. Nesse treinamento nds ja vamos referenciar tudo isto: quando o
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paciente chega, onde ele chega, quem ele procura, quando ele procura, as balsas, o
processo de distribuigdo de bolsa e o treinamento para capacitar o nosso enfermeiro.

O que malis eu queria colocar para vocés é que estomaterapia tem uma
histdria. Eu acho importantissima esta sessdo, pois é quando vocé da um diferencial.
Mas a Secretaria de Salide também ja esta fazendo seu diferencial.

QObrigada.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) - Anuncio a presenga do meu colega
Deputado Distrital Rafael Prudente a quem convido para fazer uso da palavra.

DEPUTADO RAFAEL PRUDENTE — Primeiro, boa tarde a todos. Quero aqui,
Deputado Lira, parabenizar V.Exa. pela sensibilidade de convocar uma comissdo
geral sobre um tema t&o importante e muitas vezes desconhecido da populagdo.

Eu mesmo, até o ano de 2015, ndo sabia o0 que era a pessoa ostomizada.
Nés ja estivemos juntos com alguns colegas que estdo aqui presentes hoje. Antes de
falar, eu quero cumprimentar mais uma vez as pessoas que estdo aqui compondo a
Mesa: Deputado Lira; Sra. Diretora da Diretoria de Enfermagem da Secretaria de
Estado de Salde do Distrito Federal, Josethe Rose da Silva Gongalves: Ana Paula
Batista; Dra. Tatiana da Costa Corréa Leite e Dra. Juciléia Rezende Souza.

Deputado Lira, fiz questio de dar um al6 rapidamente a vocés, porque
recebemos algumas pessoas no nosso gabinete, no ano passado, ou no finalzinho
do ano retrasado, que nos levaram algumas questfes e alguns pedidos para darmos
entrada no governo. Um dos pedidos & época era a homologacdo do convénio do
ICMS no 38, de 2012, que cede a isencdo do ICMS nas saidas de veiculos destinados
a pessoas portadoras de alguns tipos de deficiéncia, como amputagdo, auséncia de
membros, paralisia cerebral, membros com algum tipo de deformidade, algum tipo
de alterac3o, seja paraplegia, monoplegia, tetraplegia, ostomia. Sdo diversos itens,
dentre eles, a ostomia. O convénio foi homologado pelo Governo Federal, pelo
Conselho de Fazenda Federal no ano de 2014,

A época, aprovamos o Decreto Legislativo n® 2.067, de 2015. Ele estd valido
desde o final de 2015, foi publicado no Diario da Camara Legislativa de 27 de
outubro de 2015, recepcionando e homologando esse convénio que foi um pedido de
vocés, um projeto de nossa autoria e do Deputado Robério Negreiros & época.
Obviamente, o Deputado Lira, que foi autor desta audiéncia, também tem apoiado e
votado favoravelmente. Entdo, foi um pedido que as pessoas nos fizeram a época.
Nés tivemos uma grande vitdria no final de 2015, que foi a recepcdo desse convénio.
Ele j& estd vélido, estd valendo.

Outro pedido que também ndo poderia deixar de destacar aqui é um projeto
de lei con{strufdo a quatro mdos com alguns ostomizados que estiveram no nosso
gabinete, E um projeto de lei que esta tramitando aqui na Cdmara Legislativa. Agora,
com o apoio do Deputado Lira, esperamos poder exercer uma pressdo maior para
Ver se conseguimos aprovar esse projeto ainda este ano. E um projeto de lei que
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visa a garantir a acessibilidade das pessoas ostomizadas aos banheiros de uso
publico do Distrito Federal mediante a instalacdo de equipamentos adequados para a
sua utilizacdo.

E um projeto um pouco extenso. Eu ndo vou ler aqui, mas ele garante que
as pessoas ostomizadas tenham acesso ndo sO aos banheiros plblicos, como
também aqueles banheiros de eventos e de festas. Nds j& protocolamos esse
projeto, ele foi construido junto com vocés.

Eu ndo poderia deixar de vir aqui e dizer quer estou & disposicdo, Deputado
Lira, no que precisar. Conte com o nosso trabalho, conte com o nosso apoio, conte
com a nossa solidariedade as pessoas que passam dificuldades todos os dias por
conta da ostomia. Meu muito obrigado a V.Exa. Parabéns, Deputado Lira, pela
sensibilidade, &€ um assunto desconhecido da populagdo, inclusive @ época por mim
também, mas € um assunto que deve ser tratado devido & sua alta relevincia aqui
no Distrito Federal. Muito obrigado.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Quero agradecer as palavras do Deputado
Rafael Prudente. Gostaria de parabenizé-lo pela iniciativa. Pode contar comigo,
Deputado.

Convido a Sra. Zenaide Prado, da Regional Centro-Oeste da Associacdo
Brasileira de Ostomizados — ABRASO, para fazer uso da palavra por trés minutos.
Também anuncio a presenga do Deputado Wasny de Roure, que falara logo depais.

Lembro que esta comissgo geral estd sendo transmitida ao vivo, via internet.

SRA. ZENAIDE PRADO — Boa tarde a todos. Eu sou representante regional
da Abraso. Ha trinta anos estamos lutando pelos nossos direitos. Espero que agora a
nossa portaria tenha mais divulgagdo — o Deputado disse agora que ndo tinha
conhecimento da ostomia. Em muitos casos, a pessoa chega a um hospital e a
propria equipe de trabalho ndo sabe o que é.

A gente vem tentando fazer capacitacGes nos hospitais para a melhoria do
atendimento. Temos associagies no Estado de Goids e no Distrito Federal que
também estdo tendo apoio dos estomaterapeutas, que vdo nos ajudando nessa
informacdo. Esperamos que tudo seja de melhor qualidade, daqui para frente, e que
seja mais divulgado o caso da ostomia.

Muito obrigada.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Convido agora o Deputado Wasny de
Roure para fazer uso da palavra.

DEPUTADO WASNY DE ROURE - Sr. Presidente, eu quero cumprimentar toda
@ Mesa, para ganharmos tempo. Pego desculpas por ndo fazer o registro individual
do nome de cada um de vocés, mas sdo bem-vindos & Casa.

Parabenizo cada um dos que vieram a esta Casa para aprofundar um debate
da maior importancia.
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Eu entendo, Deputado Lira, que a iniciativa de V.Exa. é extremamente
enriquecedora porque um assunto t8o hermético e tdo especifico, mas que tem
impacto gigantesco no meio da populacdo, torna-se um tema a ser aprofundado, a
ser acompanhado, a ser abjeto de proposituras e de relatérios, a fim de gue se possa
saber quanto se gasta, qual é o publico, o grau de atendimento e onde se estd
sofrendo com isso.

Eu atualmente estou presidindo a Comissdo de Educacdo, Satide e Cultura.
Inclusive, acabo de chegar do Ministério Pblico Federal, onde estive numa audiéncia
para tratar da quest&io do Instituto de Salde do Hospital de Base, da proposta que o
governo tem. O Ministério Plblico Federal fez uma grande mesa para discutir esse
tema.

Ha duas semanas, recebemos aqui, na Casa, a Dra. Valéria, que veio trazer o
problema da cardiopatia dos bebés. E um assunto aparentemente tdo estranho a
nds, mas que € tdo presente na nossa sociedade. E uma questdo que ja teve,
historicamente, atendimento na rede, mas que hoje ndo tem mais. O bebé r,ecém-
nascido, absolutamente vulnerdvel, em todos os sentidos, pede socorro. E uma
crianga que amanhd pode ser um adulto, desde que seja bem acompanhado, bem
tratado.

Hoje estamos aqui debatendo um direito do cidaddo, que € ter o seu quadro
clinico atendido e acompanhado. Por isso & que acho que esta Casa e esta Comissgo
que integramos...

Estou indo para a proxima reunido que estamos tendo aqui, referente a
execucdo do Orcamento na drea da cultura. Ndo vou poder ficar porque, ha, na Sala
das ComissGes, uma reunido convocada por nds. Eles estdo me aguardando. Eu ndo
quis deixar de vir a esta audiéncia, primeiro, para cumprimentar vocés e o publico
que faz parte dessa rede de pacientes que precisam ser acompanhados; em segundo
lugar, quero nos colocar, em nome da nossa Comissdo, a disposigdo de voceés.

Nossa Comissdo trata de temas especificos da drea de salde. Temos
procurado visitar todas as unidades este ano. Inclusive, hoje, no final da tarde,
estaremos no HMIB, discutindo a questdo das mortes dos quatro bebés que
faleceram, nesta Ultima semana, por uma fatalidade. Houve o problema de uma
bactéria. Estamos sendo acompanhados, para podermos nos aprofundar nesse tema,
por representacdes de varias entidades da sociedade civil: a Universidade de Brasilia,
a Associacdo das Doulas, o Sindicato dos Médicos, e vérias outras.

Eu queria encerrar a minha manifestacéo dizendo o seguinte — Deputado
Lira, permita-me esta liberdade —: nds precisamos acordar e nos organizar.

A organizacdo de vocés tem um papel fundamental — quero cumprimenta-los
por isso —, mas nos temos de avancar. Nos ndo podemos... Ndo so porque nds
seremos beneficiados, mas também os nossos semelhantes, 0s nossos vizinhos serdo
afetados pela nossa atitude.
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Ontem, pela manhd, Deputado Lira, eu visitava o Ceal — acho que todos
vocés o conhecem -, uma organizagdo dirigida pelo padre José, da ordem do
Ludovico Pavoni — quem é catdlico, por favor, me ajude —, que tem uma histdria de
vida extraordindria na Itdlia. Existem algumas instituictes hoje em Brasilia que sdo
apoiadas por eles.

O CEAL/LP — Centro Educacional de Audicdo e Linguagem Ludovico Pavoni &
uma organizacdo reconhecida internacionalmente — podemos ndo acreditar nisso — e
dirigida por um padre com um grupo de profissionais da salide, principalmente
fonoaudidlogos e psicilogos. Eles recebem recursos do Ministério da Satde. O Ultimo
repasse, que ocorreu esta semana, foi 50% do repasse do més de fevereiro. A
orientagdo da organizagdo internacional ao Padre José foi: “Feche!”

Nés ndo podemos — se me permitem a liberdade de estar citando um tema
que aparentemente nada tem a ver com a pauta de vocés, mas tem tudo a ver,
porque é uma instituicdo que faz com o surdo ouga e o portador dessa patologia —
eu ndo me recordo do nome, desculpem-me; depois eu lembrarei — sejam atendidos
com atendimento de exceléncia em uma organizagdo social, em que o Estado entra
com apoio financeiro, pois o Estado ndo tem o atendimento a altura e a qualidade
que eles podem oferecer. E agora estdo sendo ameacados de fechar, porque no ano
passado eles tiveram uma divida de 1 milhdo e 200. A organizacdo teve que arcar
com isso, porque nds aqui ndo repassamos os recursos que chegam pelo Fundo de
Salide a Secretaria da Salide, a qual nés, inclusive, estamos pedindo uma audiéncia
para verificar junto ao Secretdrio por que sdo tdo precarios os repasses para essa
organizagdo que tem um papel fundamental. O Ceal fica ali ao lado do Ministério
Plblico na Asa Norte.

Entdo eu queria dizer: organizando, mobilizando, vindo para esta Casa,
dialogando, como o Deputado Rafael Prudente, o Deputado Robério Negreiros e
alguns que j@ tém trabalhado o projeto, e mais do que o projeto, a fiscalizagio. O
recurso € que possibilita o bom funcionamento da salide.

Muito obrigado. Parabéns. Acho que é dessa forma que se faz politica em
tempos tdo dificeis, Deputado Lira. Parabéns pela sua iniciativa.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) - Obrigado, Deputado Wasny de Roure.

Convido para tomar assento @ Mesa o Dr. Dannilo Brito Silveira, Presidente
da Sociedade Brasiliense de Coloproctologia. Que bom que o senhor chegou para
dividir o talento com essas senhoras aqui, que muito nos honram com as suas
presencas.

Gostaria que o Dr. Dannilo ja se apresentasse e fizesse suas consideracBes
iniciais, por trés minutos, para que possamos voltar a palavra ao Plendrio.

DR. DANNILO BRITO SILVEIRA — Desculpem-me o atraso. Eu tive dificuldade
de estacionar aqui fora.
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Alguns que estdo aqui em plenario j& me conhecem. Agradeco & comissdo
dos pacientes ostomizados pelo convite. Salido o Presidente da Mesa e os demais
componentes,

Eu vim falar mais como especialista na drea. Entdo a minha consideraco de
trés minutos é mais para a relevéncia do tema. Acho que ja foi chamada a atencdo
para isso. Eu ouvi parte do discurso |& embaixo, antes de chegar até aqui.

Acho que é um tema relevante, primeiro, pelo custo que — digamos — causa
aos cofres publicos; segundo, pelo custo do prdprio paciente do ponto de vista
emocional e financeiro, porque muitos pacientes ficam incapacitados de trabalhar por
um periodo. Aqueles que estdo temporariamente com ostomia ficam praticamente
sem condigBes de arrumar um emprego, se ndo o tiverem, porque dificiimente um
empregador vai admitir um paciente que tenha qualquer limitacio. Para muitos, até
de uma maneira, vamos dizer assim, ignorante sobre o assunto, aquilo ali é uma
limitacdo que o impede de contratar um funcionario que tenha ostomia.

Os pacientes que tém temporariamente um estoma, tm como parte do
tratamento ter esse estoma fechado ou revertido, para que ele volte a sua plena
capacidade, vamos dizer assim, mas ndo existe um programa de salide, de estado,
para isso ser feito. Ou seja, o paciente esta no curso de um tratamento, e ele tem
que ser finalizado.

O paciente € tirado de uma situagdo emergencial, e ndo tem como propor a
ele que daqui a trés, ou seis meses, serd terminado o seu tratamento. Entdo, muitos
pacientes esperam anos e anos até que possam finalizar o tratamento. O paciente
que tem um estoma definitiva tem um programa de acompanhamento e
fornecimento de bolsas. Pode ter alguns problemas, mas vem funcionando do ponto
de vista nacional. A gente acaba conversando com outros colegas, com outros
profissionais da area de enfermagem, e estd funcionando. Ha um problema aqui,
outro acold, com o desabastecimento de algumas coisas, mas funciona. Entdo, nesse
sentido, eu acho que o Distrito Federal & mais evoluido que outras unidades da
Federacao.

Eu acho que, talvez, tenhamos que ampliar e oferecer outros produtos,
outras coisas, e junto com a associagdo fazer mais esclarecimentos a essas pessoas
que vao ter um estoma para sempre, definitivo. Elas terdo uma limitagdo relativa, e
precisam ser favorecidas por conta dessa limitagdo com o que puderem ter de
beneficios legais. Ter acesso talvez a alguns beneficios fiscais a que outras doencas
ddo acesso e fazer isso de uma forma, vamos dizer assim, menos burocrética. A
gente vive fazendo relatdrios e relatdrios, para que o paciente consiga ter algum
beneficio.

Basicamente, minhas consideracies sdo nesse sentido, falando como
presidente. Como funciondrio do Governo do Distrito Federal na drea de salde, a
gente tem uma dificuldade que é da rede, do momento, e talvez dos anos — que vem
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piorando em termos de crise —, para poder oferecer a esses pacientes continuidade
no tratamento.

Do ponto de vista privado também ha dificuldades. N&o raras vezes, a gente
tem que fazer relatdrios para que as operadoras de salde formnegam assisténcia
adequada a esses pacientes. Muitos pacientes que t&m até uma operadora de salde
privada, um seguro sa(ide, acabam sendo assistidos pela rede piblica, porque é
onde talvez estejam os profissionais mais capacitados para darem assisténcia.

Sdo esses pontos que a gente teria, aqui na Cadmara Legislativa, de dar
poder ou de definir alguns aspectos para oferecer o melhor a esses pacientes que
estdo com ostomia.

Obrigado. (Palmas.)

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Obrigado, Dr, Dannilo. Vou procurar
interagir agora entre vocés e a Mesa.

Convido a fazer uso da palavra a Sra. Elenite Almeida, enfermeira.

SRA. ELENITE ALMEIDA — Boa tarde ao Presidente da Mesa, aos demais
membros e ao Plenario.

Eu sou enfermeira, atualmente aposentada da Secretaria de Salde.
Trabalhei na Geréncia de Enfermagem, hoje Diretoria de Enfermagem, e coordenei o
programa de assisténcia a ostomizados. Realmente, a gente enfrenta dificuldades
por questdes burocréticas, das quais a Josethe atualmente estd sabendo, e também
os colegas que comigo trabalharam.

O que se tem a dizer aqui realmente & bastante valido. A Ana Paula, na
coordenagdo atual, como presidente da associacdo, tem que tentar mostrar aos
governantes e a sociedade o que € o paciente ostomizado, como € a sua deficiéncia.
Tenho mais € que dar os parabéns... Minha experiéncia na Secretaria foi um comego
— participei com outros presidentes —, a Neusa esta aqui presente, o Jorge, que sdo
da época em gue eu ainda trabalhava.

Desejo que realmente as reivindicagdes sejam carinhosamente observadas,
porque € necessario um apoio muito grande de todos os setores.

Obrigada.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) - Convido agora a Sra. Ivone Kamada,
Coordenadora do Projeto de Extensdo Ambulatorial de Enfermagem, para fazer uso
da palavra.

SRA. IVONE KAMADA - Boa tarde a todos, boa tarde ao Presidente da Mesa
e aos demais componentes. Eu tenho trabalhado com pacientes ostomizados hd
alguns anos. Entrei, e ndo era um trabalho que eu tinha ido buscar, mas vejo assim:
eu me sinto parte do grupo. N&o sou ostomizada, mas me sinto parte do grupo.
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NGs enfermeiros, profissionais de salide — eu sou professora da Universidade
de Brasilia também —, uma coisa que temos buscado, de algum tempo para ca, é
estar inserindo no contelido dos nossos alunos o tema do cuidado com pacientes
ostomizados. A gente sabe que, em muitas escolas e universidades, esse tema ndo é
abordado. Como ele ndo é abordado, muitas pessoas, até mesmo os profissionais e
enfermeiros, no momento em que estdo dando assisténcia, acabam tendo um certo
conflito de como cuidar daguela pessca. Essa € uma coisa gue temos tentado
trabalhar dentro dos nossos contelidos, para que os enfermeiros consigam saber um
pouco mais.

A Professora Ana Lucia foi a idealizadora desse projeto de extensdo que
temos no Hospital Universitéario. E um projeto da Universidade, que a gente
construiu. Além de ser idealizadora da Associacdo dos Ostomizados de Brasilia, ela
também € desse projeto de extensdo. Nesse projeto, nossos alunos ja comecam a
ter o primeiro contato com o paciente ostomizado. Além desse projeto de extenséo,
que acabou fazendo com que nés pensassemos um pouco maior em relacdo a isso,
houve a criagdo do primeiro Curso de Especializagdo de Enfermagem em
Estomaterapia do Distrito Federal, ou seja, ndo sé do Distrito Federal, mas acho que
da Regido Centro-Oeste.

A Universidade de Brasilia, hd uns anos, criou o primeiro curso. Eu fui
coordenadora dessa primeira turma, e a Elenite foi uma das alunas dessa turma. A
gente conseguiu formar nove alunos. Sdo enfermeiros que estéo atuando hoje, mas
ndo necessariamente diretamente com pacientes ostomizados. A gente quer — eu,
como professora, vou solicitar aqui também — que os enfermeiros estomaterapeutas
sejam inseridos dentro dessa assisténcia direta ao paciente ostomizado. Eu acho que
uma coisa importante a pleitear é a presenca do enfermeiro estomaterapeuta na
assisténcia ao paciente ostomizado.

Era isso que eu queria falar. Obrigada.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Obrigado. Anuncio a presenca do
Deputado Agaciel Maia, a quem convido para fazer uso da palavra.

DEPUTADO AGACIEL MAIA (PR. Sem revisdo do orador.) — Deputado Lira, a
quem parabenizo pela iniciativa desta comissdo geral; Dra. Josethe Rose da Silva
Gongalves; Dra. Ana Paula Batista Soledade; Dra. Tatiana da Costa Corréa Leite; Dra.
Juciléia Rezende Souza e Dr. Dannilo Brito Silveira, boa tarde.

Deputado Lira, V.Exa. é um Deputado de primeiro mandato, mas todos nds
Deputados temos orgulho de dizer que V.Exa. € um dos Deputados de destaque
dessa Camara Legislativa pelo empenho, pela dedicagdo, por ter trazido temas até
entdo inéditos para dentro desta Casa.

Eu, como Presidente da Comiss3o de Economia, Orcamento e Finangas desta
Casa, como relator dos projetos do governo, inclusive relator do projeto de lei
orgamentaria ndo s6 agora para 2017, como também para 2018, estava no meu
gabinete e ndo podia deixar de vir aqui para parabenizar V.Exa. e, ao mesmo tempo,
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colocar-me, como Relator do Orgamento, a disposicdo de V.Exa., que esta & frente
desse tema especifico, para que V.Exa. possa levar as demandas de recursos, porgue
s6 se fazem politicas publicas com recursos e ndo se fazem somente com discursos,
porque assim ndo se tem a eficacia nem a eficiéncia que esperamos.

Eu vim aqui para assumir um compromisso com V.Exa., Deputado Lira, e, ao
mesmo tempo, dar uma boa noticia, porque agora, segundo uma emenda a
Constituicdo, 50% das emendas individuais dos Deputados, portanto, 9 milhdes para
2018, tém que ser destinadas para a drea de salde. Entdo, parte desses recursos,
mais de cento e poucos milhGes de reais, pode, inclusive por iniciativa de V.Exa., ser
canalizada para esse segmento tdo pouco conhecido e, muitas vezes, ignorado, mas
que precisa ser valorizado.

Entdo, o meu depoimento hoje a tarde aqui é exatamente para me colocar a
disposicdo, como Relator do Orgamento, para adotar a proposta que V.Exa.,
Deputado Lira, levar a Comissdo de Economia, Orcamento e Finangas. Portanto, eu
me dirigi @ essa audiéncia promovida por V.Exa. para assumir esse compromisso
perante todos vocés.

Muito obrigado.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Obrigado, Deputado Agaciel Maia, pelo
apoio. Contamos, sim, com a sua colaboracéo.

Concedo a palavra a Sra. Adriana de Paula, socidloga.

SRA. ADRIANA DE PAULA - Boa tarde a todos e a todas. Eu desejo
agradecer a Ana Paula e a todos os ostomizados e ostomizadas pela confianca no
meu trabalho. Eu quero agradecer ao Deputado Lira por ter abragado esta questfo e
por ser um representante do Legislativo que estd caminhando conosco para o
atendimento dessas demandas.

Sou socidloga, especialista em gestdo publica e atuo no terceiro setor hd
muito tempo. Conheci a questio dos ostomizados ha cinco anos, quando eu atuava
apenas como professora de sociologia no Poder Plblico, na rede publica de ensino.
Conheci 0o movimento social dos ostomizados do Estado do Mato Grosso do Sul e
percebi que algumas das questdes vivenciadas pelo movimento eram e sdo temas
com as quais estou acostumada a trabalhar como socidloga: a discriminacdo, a
invisibilidade e, principalmente, a dificuldade de acesso as poaliticas pliblicas.

Muitas das politicas publicas estdo preconizadas apenas no papel. Quando a
pessoa procura o atendimento, ela recebe um ndo. E, em muitos estados, as politicas
plblicas acabam discutindo a questdo do ostomizado e da ostomizada como algo que
ndo € seu. A salde joga para a assisténcia social, a assisténcia social joga para a
salide, e ambas dizem que € da cultura.

Entdo, eu me apaixonei por esse segmento e peco sempre licenca a todos os
ostomizados para dar a minha voz técnica a um problema que somente vocés
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sentem na pele. Eu ndo sou uma pessoa ostomizada, mas sou uma pessoa que
trabalha com politicas publicas.

Atuando na Associacdo dos Ostomizados do Distrito Federal, eu procuro
resolver problemas burocraticos, documentagdo, projetos. Muitas vezes, ndo se
preocupam com aquele problema que a pessoa esta vivenciando naquele momento,
pedem um documento, fazem uma exigéncia burocratica sem se preocupar com a
questdo pontual.

Uma questdo importante que, como socidloga, eu preciso ressaltar é a
necessidade urgente de o Poder plblico conhecer e registrar em bancos de dados
oficiais quem sdo esses homens e mulheres de diversas faixas etarias, pertencentes
a distintas classes sociais que apresentam demandas bem especificas. Essas
demandas devem ser conhecidas e entendidas com a criagdo de politicas publicas
estruturadas de forma continua e integral. Conhecer, por exemplo, quais sdo os
efeitos de ndo utilizar os materiais adequados as suas especificidades. Conhecer
guem & o publico atendido. Sera que todos os profissionais de salide conhecem as
especificidades das pessoas ostomizadas? Muitas vezes, em visitas técnicas de
articulagdo, nds precisamos explicar 0 que € uma ostomia, o que significa. E,
principalmente, garantir um atendimento holistico a todas essas pessoas com
qualidade de vida e continuidade.

Entéo, eu gostaria, mais uma vez, de me colocar & disposicdo para ser uma
interlocutora entre esse movimento social e o Poder Executivo e o Poder Legislativo.

Muito obrigada.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Convido agora a Sra. Ana Licia da Silva,
professora da UnB.

SRA. ANA LUCIA DA SILVA — Quero agradecer o convite e dizer que também
vou falar aqui mais como especialista. Sou enfermeira. Estou muito feliz por esta
oportunidade e pela iniciativa dessa sessdo aqui. H& alguns anos, trabalho na
assisténcia a essas pessoas.

Como ja foi dito aqui pelos que me antecederam, realmente é uma
deficiéncia invisivel, e a grande parte da sociedade ignora essa situacdo e a condicdo
dessas pessoas. Eu queria dizer que é uma mudanca importante na vida. Entdo, nés
ndo podemos fechar os olhos e virar as costas para o que acontece com essas
pessoas. Elas passam a depender de um material especifico diuturnamente. Muitas
vezes, ha quebra do fornecimento desse material. Isso me preocupa muito como
enfermeira, como professora. Entdo, tem que ser visto.

Quando falam que o Distrito Federal estd na condicdio boa de ndo faltar
material, eu fico pensando como que estdao os outros estados, porque fornecer
material de boa qualidade é essencial, como ja foi falado aqui pela socidloga. Todos
deveriam saber o que € conviver diuturnamente com a situag3o.
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SO para vocés terem ideia, o Dr. Dannilo sabe disso e muitos outros aqui
sabem que, a partir dos 2 anos de idade, nds temos o controle dos esfincteres e
administramos a hora em que vamos ao banheiro. Na condicio de ostomizada, a
pessoa perde totalmente esse controle e ndo sabe o que vai acontecer. Entdo, ela
depende desse material, e esse material tem que ser de boa qualidade. Uma coisa
que eu ndo consigo entender, ao longo desses anos em que trabalho na assisténcia a
essas pessoas, € como as deixam sem esse material de qualidade.

Eu queria aproveitar a apcrtunldade, se o Deputado me permite, para, como
professora, esclarecer que a palavra é estomia. E uma palavra grega que, quando é
transmudada para o portugués, recebe o e com acréscimo. Ent3o, apesar da
legislagdo, de nas documentagdes estar escrito ostomizado, o correto é estomizado.
E eu, como professora, ndo poderia deixar falar ostomizado.

Agradego muito a oportunidade de poder falar e fico a disposicdo para
continuar colaborando.

Parabéns, Ana Paula!
Parabéns, Deputado, pela iniciativa!
Muito obrigada pela oportunidade. (Palmas.)

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Convido a Ana Paula para se posicionar
em relagdo ao que foi falado.

SRA. ANA PAULA BATISTA SOLEDADE — Foi muito oportuna a sua fala,
professora. E uma briga constante que a gente faz aqui no Distrito Federal.

Quando digo que para a gente ndo falta bolsa, é neste nivel mesmo de
“imaginem como estdo os outros estados!” A coisa é gritante, mas aqui ainda temos
bolsa. O que falta é organizar, atualizar esse descritivo.

E, sim, a nossa solicitacdo, aproveitando a presenga da Dra. Josethe, é para
que a gente contribua com a avaliacdo dessas bolsas e, se possivel, facamos como
em outros estados. Que o Distrito Federal adote o sistema de Minas Gerais, que traz
transparéncia para o Poder Plblico. Ndo s6 transparéncia, mas qualidade de vida,
porque a bolsa coletora de dejetos que a Ana Paula usa ndo é a mesma que a Nilza
usa, que a Mércia usa, que o Ivanildo usa. Entdo, essa visdo, na realidade, &
superimportante para a gente melhorar a qualidade.

Sel que ha pessoas que ndo tém a especialidade em estomaterapia, mas
trabalham constantemente no processo. Estio de parabens Essa questdo da
capaatagao € uma coisa que a gente vinha solicitando & Diretoria de Enfermagem,
porgue ndo tinha. Ja estava no plano de agdo junto & Secretaria de Satide propormos
isso. Acho que € um direito que nds temos de participar, porque somos os usuarios.

La no modelo de Minas Gerais, a gente pode ter, no descritivo, trés, quatro
modelos de bolsa... trés tipos de marcas que atendam outras pessoas. Eu ndo posso
escolher determinada marca, tirar do GDF e fazer uma politica para tirar, se tenho
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ostomizado que prefere aquela outra ou se a que assiste uma crianga tem que ser de
determinada marca. Ndo por questdes de valores, mas, para manter a Portaria n°
400, garantida para nds, que somos ostomizados, e a qualidade de vida, que € a
principal atribuicao.

Aproveitando, também, essa deixa, eu gostaria muito de falar que ha dois
meses a gente teve a participacdo da Diretoria de Enfermagem, sendo representada
pela enfermeira Tatiana Camila Castro e Souza, que teve a infelicidade de sugerir
que a Secretaria de Salde, 0 governo comprasse as nossas bolsas como se fossem
canetas.

Ainda bem que ela falou isso em um colegiado, em uma assembleia. Foi
muito triste para nos, como ostomizados. Eu, sinceramente, fiquei magoada, se
posso dizer assim, porque vimos ali uma pessoa que estava representando o local
que faz as compras, popularmente dizendo, que deveria cuidar e ter um alhar clinico
de acordo com os anseios da sociedade. Mas ndo.

Eu ndo sei se € ego ou outra valorizagdo de dizer: “Ah, se ndo fosse eu, se
deixassem pelo governo, a compra seria feita como canetas.” Vocés viram isso?
Algumas pessoas aqui estavam I3 e viram isso. E muito triste.

Entdo, a nossa solicitacdo € que haja uma gestdo ou uma direcdo com
alguém que tenha a frente menos engessada.

Outro dia, cheguei ao HMIB para levar um material que a Secretaria de
Satde ndo tinha ou ndo tem — ainda ndo sei; mas, no momento, ndo tinha.
Simplesmente estava tendo uma reunido da diretoria e as portas foram fechadas,
para que eu ndo adentrasse. Uma reunido para a qual ndo fui convidada, mas ndo
por ndo ter me oferecido diversas vezes. Eu dizia: "Quando vai ter a reunido?
Convidem-me!” Hoje a gente tem uma associagdo mais organizada, com um quadro
com varias estomaterapeutas, com professoras gabaritadas e formadoras nessas
especialidades, e acho que a gente poderia ser levado em consideracdo.

a3

Eu fui pessoalmente a Subsecretaria, fiz essa solicitacdo pessoalmente,
inclusive a Tatiana, em janeiro, passou para a diretoria dela e foi negada. Entdo, eu
gostaria que fosse levada para a Subsecretaria e para a Diretoria de Enfermagem
essa pauta de que a gente gostaria de participar. Mas ndo sé um representante
participasse do processo, porque estamos falando do Distrito Federal, a Capital do
Brasil, e ndo é possivel que aqui ndo passa € nos outros estados possa.

Eu me sinto muito fragilizada como ostomizada, porque temos doze polos de
ostomia, de atendimento para ostomizados dentro do Distrito Federal, com varias
enfermeiras que nos atendem com carinho e com amor. Bati muito no Hospital de
Sobradinho e hoje eu digo: “Muito obrigada, Hospital de Sobradinho!”, que
realmente estd fazendo um atendimento individual, como tem de ser. Acho um
absurdo a Secretaria de Salde liberar trés, quatro enfermeiras em um polo de
ostomia, um polo de atendimento ao ostomizado, para dispensacdo de bolsa. Para
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isso, nds temos farmacias ou outros locais. O sistema estd deficiente demais, € a
gente precisa, de fato, dessas pessoas atuando.

Entdo, essas s&o algumas coisas que eu gostaria de solicitar 3 Subsecretaria.
Essa mudanca do descritivo. Foi feita a avaliagdo das bolsas. Inclusive, a Tatiana fez
vérias avaliagies no prdprio corpo, ela ndo sendo uma pessoa ostomizada, e isso a
gente ndo pode aceitar. Inclusive, eu acredito que a diretoria, que a Subsecretaria
ndo aplauda isso, porque quem tem de fazer uma avaliacdo é uma pessoa gabaritada
para isso. E necessario também o olhar dlinico do ostomizado.

De qualquer forma, estd de parabéns. E isso que a gente quer realmente.
N&o nos adianta indicar enfermeiras para o Polo do Paranod ou de Santa Maria. A
gente tem uma demanda de 1.073 ostomizados no Distrito Federal, fora Brasilndia
e Paranod, que tém uma média de 30 pessoas.

Eu pediria também o apoio da Secretaria de Salide ou que a gente, da
Associacdo dos Ostomizados do Distrito Federal a apoie para captar essas pessoas
ostomizadas. Que a gente possa fazer um departamento especializado exatamente
para entender quem sdo esses deficientes, saber a quantidade e melhorar o
atendimento da Secretaria de Satide.

E mais uma solicitagdo: que houvesse um cuidado com esse processo das
pessoas que estdo avaliando. Eu ndo sei se as vezes a pessoa que estd dirigindo,
gerindo essa comissdo, que ndo € oficializada... A gente gostaria que ela fosse
oficializada, publicada, inclusive com inclusdo de um ostomizado da associagdo e com
estomaterapeutas. E o gue a gente gostaria, aproveitando o gancho da bolsa. E que
todos tenham o direito de usar e de ter qualidade de vida. A bolsa tal Ihe faz bem?
Que a Secretaria de Salde atenda isso!

Para finalizar, Deputado Lira, eu queria fazer uma pergunta ao nosso querido
médico, Dr. Danillo: a cirurgia de reversdo. Eu gostaria que o senhor desse seu
parecer técnico, se possivel, dessas complicagBes com a demora para essas cirurgias,
ja que, na Secretaria de Salde, a gente vé& diariamente que a demanda e as
prioridades sdo para pessoas com cancer.

Como € que fazemos com os ostomizados, que ndo podem levar muito
tempo; se ndo, existem complicagBes e af realmente vamos ter um ser humano com
amputaggo? Tivemos ai o caso do Pedrinho, que levou dois anos para conseguir uma
cirurgia. Essa € a minha pergunta, por favor.

SR. DANILLO BRITO SILVEIRA — Eu tinha chamado a atencio quando
comecei a falar. Acho que tinha de ser colocado como parte do tratamento. Entio, se
vocé fez um estoma, por qualquer que seja o motivo, mesmo a neoplasia, ou um
trauma, e esse estoma € tempordrio, acho que o paciente tinha de continuar em
tratamento até ter aquele estoma revertido. N&o s6 porque isso implica custos, como
falei, para o proprio paciente, mas para que ele tivesse uma prioridade, porgue ele
esta em tratamento, ele ndo foi finalizado. O que acontece & gue, por conta de talvez
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outras leis, ou outras interpretagdes, ou talvez pela ndo capacidade de abranger
todos, a gente acaba priorizando aqueles que estdo com neoplasia.

Em um servigo de referéncia, que seria o do Hospital de Base, a prioridade é
para paciente com neoplasia, porque a gente ndo tem como ndo atender esse
paciente. Se atrasarmos um paciente com neoplasia, poderemos estar
comprometendo uma cura. E, se o Hospital de Base ndo tem essa capacidade, a
gente teria que talvez criar um fluxo ou priorizar algum centro cirtirgico para esse
perfil de paciente. O que acontece muito & que, mesmo quando fazemos um estoma
Ia no Hospital de Base, que seria o servigo de referéncia, o paciente também tem a
demora na sua reversdo, na reconstrugdo do seu trato intestinal. E tem implicacBes,
a gente ja colocou isso. Ja dei algumas aulas a convite da associacdo e disse que,
quando a gente desfuncionaliza um segmento do intestino, esse segmento vai sofrer
atrofias, implicagdes, vai ter dano ao esfincter, porque o paciente vai ficar muito
tempo sem utilizar. Entdo, quando vocé reverte, vocé vai ter uma readaptacio muito
mais demorada. Em algumas situacdes vocé pode até ndo conseguir essa reversdo,
tamanha a fibrose, aderéncias e complicacdes outras que podem advir.

Como é preconizado na literatura médica, vocé tem um prazo, vocé espera
ali doze, dezesseis semanas. Talvez teriamos de criar uma maneira, um protocolo
para gue isso pudesse ser atendido ou que a associacdo pudesse chegar e cobrar:
“0lha, eu teoricamente tenho o direto de ter minha bolsa revertida em até 180 dias,
como € que vai ser isso?” Tem que ter uma politica definida nesse sentido.

Fora o que eu coloquel, o paciente fica impedido ou afastado, recebendo um
beneficio do INSS, que, as vezes, é muito menor do que um saldrio - se ele estivesse
trabalhando -, e isso também tem um custo para o Estado. Acho que isso ndo é
levado em conta.

Como algumas das professoras enfermeiras falaram, é uma deficiéncia
invisivel, passa desapercebido por muita gente ou talvez néo é valorizado da maneira
como deveria. Se houvesse um protocolo, a gente talvez ficasse mais engessado e
teria que dar uma solugdo. "Ndo, tudo bem, entdio ndo vai ser no Hospital de Base,
mas a gente vai ter um hospital de referéncia que vai fazer essa outra cirurgia”. Acho
que € nessa linha que teriamos que trabalhar.

SRA. JUSCILEIA REZENDE SOUZA - Vou aqui aproveitar também a
oportunidade para falar alguma coisa sobre o que estamos falando do custa. Eu acho
que no Brasil a gente tem que pensar um pouquinho no custo da boa atengdo ou nos
prejuizos da atengdo que ndo é dada adequadamente.

Quando falamos do custo da boa atencdo, pensamos no retrato que tiramos
nesse momento. Quando pensamos nos prejuizos da ma assisténcia, parece que eles
ficam invisiveis, porque parece que a salide vai ficando mais cara, mais cara, mais
cara. S6 que, na verdade, ela esta ficando mais cara porque s6 apagamos incéndio,
vivemos de uma ma assisténcia e do prejuizo.
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Entdo vamos pensar assim: o paciente acabou de ter um diagndstico, ele vai
ter gue usar uma bolsa. “Ah, eu boto uma bolsa de mé qualidade”, Quantas vezes
ele vai trocar essa bolsa por dia? Quantas vezes ele vai parar no hospital porque
houve uma infecgdo? Quantas medicagBes ele vai ter que utilizar porque aquela
bolsa foi de ma qualidade? Além disso, ele estd ansioso. Entdo, vamos dar um
ansiolitico, vamos mandar para o psiquiatra, para o psicélogo. Nio, essa pessoa
agora ndo consegue voltar a trabalhar. Ela estd com isolamento social. Ela estd com
medo. Estd com sindrome do panico. Ok, a familia para de trabalhar. Fica todo
mundo preocupado. Entdo, vamos todo mundo tomar remédio, o que também & um
custo. Ok, ela vai voltar agora, mas ndo conseguiu fazer a reversdo a tempo. Vai
continuar usando bolsa, porque a cirurgia de reversdo é mais cara. Ndo temos
profissionais? Entdo, vamos continuar fornecendo bolsa a uma quantidade de gente,
e essas bolsas véo junto com medicagdo, com profissional, onerando o sistema.

No Brasil a gente tem uma caracteristica muito infeliz para todas as
patologias que é a atencdo mal dada. E como se a gente brincasse de dar atencdo,
mas, no final das contas, pagasse o prejuizo da ma atencdo. E isso é frequente. O
que a gente vé& hoje € um sofrimento. Sim, porque é sofrido. Como eu via todo
mundo falando, a gente pensa assim: “N&o € facil uma ostomia, seja ela qual for.”
Naquele momento eu estou precisando aceitar aquilo. Além de aceitar aquilo, eu
tenho que me adaptar. Se eu tenho que me adaptar a alguma coisa que é malfeita e
se eu tenho que lidar com o sistema para conseguir meus dlreltos, isso vai piorando.
Entdo hd custos que vdo sendo embutidos e que a gente ndo v&, porque a gente s6
vé 0 custo do procedimento que & feito. Ndo hd um acompanhamento.

Sabe, Deputado Lira, eu acho que o Brasil carece de gestdo. Ele carece de
uma gestdo que acompanhe o que acontece depois, porque eu conto 13 a cirurgia,
mas ndo contabilizo o custo que esse paciente me dd de um procedimento ndo bem
realizado, de uma assisténcia ndo bem realizada. Eu nfo contabilizo esse custo. E
esse custo vai onerando, vai onerando a emergéncia. Ai a gente fala que as
emergéncias estao cheias, Serd que todo publico que estd naquela emergéncia é por
algo agudo, cronlco, ou € por algo mal tratado? Vem, entdo, algum tipo de problema
que o leva a emergéncia. E quando val 3 emergéncia, onera-se o sistema. Entdo, o
nusso sistema também é onerado pela méa assisténcia. Eu queria trazer muito isso. E
a mé assisténcia vai onerar o servico sodial, 0 psicdlogo, o psiquiatra, o enfermeiro,
os consultdrios médicos, o sistema como um todo.

Eu acho que o prego da ma assisténcia é hoje a maior carga que a gente tem
no nosso sistema de salide, porque a gente continua ndo fazendo direito aquilo que
poderia ser feito e continua pagando muito caro por isso.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) - Obrlgado 3os participantes e a Mesa pela
intervengao.

Convido agora a Sra. Kedma Oliveira, representando a Sobest. Apds a sua
fala, se a Mesa quiser se manifestar, pode ficar & vontade para intervir ou esclarecer
algum ponto.
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SRA. KEDMA REGO OLIVEIRA — Boa tarde a todos. Em nome da SOBEST —
Associagdo Brasileira de Estomaterapia, nds estomaterapeutas parabenizamos a
AOS-DF pela iniciativa.

A Sobest € uma associagdo multidisciplinar de carater cientffico e cultural que
tem como um dos objetivos principais a promogdo da melhoria da assisténcia as
pessoas com estomia nos seus aspectos preventivos, terapéuticos e de reabilitagdo.
Nesse sentido, nds estomaterapeutas, em parceria com a ABRASO - Associacdo
Brasileira de Ostomizados envidamos esforgos no cumprimento da Portaria n® 400 do
Ministério da Salde. Ou seja, que a pessoa com estomia possa ser atendida por uma
equipe multiprofissional capacitada e que tenha o fornecimento dos materiais
especificas, de modo a atender as suas necessidades individuais.

Assim, desejamos sucesso nas reivindicagGes propostas e nos colocamos a
disposicdo da Associagdo dos Estomizados do Distrito Federal, para mais esse
desafio. Obrigada.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Concedo a palavra a Sra. Josethe Rose da
Silva Gongalves.

SRA. JOSETHE ROSE DA SILVA GONCALVES - Quero fazer algumas
colocag@es aqui. Primeiro, eu queria me referenciar as minhas colegas de profisséo,
Kedma, Ana Luiza, Ivone. Foram minhas professoras, parceiras de trabalho.
Estivemos juntas em algumas discussdes.

A Kedma foi uma precursora da ostomia, aprendi muito com ela. Também
tive o prazer de trabalhar no HRAN com o Dr. Dannilo. EntSo, isso para mim é muito
bom.

Hoje, a Secretaria tem quinze tipos de bolsa de ostomia. Comprar bolsa de
ostomia € um processo bem delicado. Todo processo de compra precisa ter
claridade, ele ndo pode ter direcionamento. Hoje eu ndo respondo, mas, amanha ou
depois, posso estar respondendo frente a Diretoria de Enfermagem, quando eu ja
estiver aposentada, como as meninas, tendo que ir ao Ministério Pdblico responder
por que aquele TR - Termo de Referéncia foi direcionado, se ndo houver uma
justificativa clara e plausivel. Hoje, a Diretoria de Enfermagem responde em média a
cinco processos, nos quais eu tenho que esclarecer o porqué daquela compra para o
Ministério Plblico e para o Tribunal de Contas.

No processo de compra de bolsa de ostomia, quando vocé solicita uma bolsa
diferenciada, a equipe faz a avaliagdo e o referenciamento da bolsa. Eu ndo posso,
em processos de grandes quantidades, referenciar bolsas com marcas especificas.
No meu processo, tenho que dizer que a bolsa a, b ou ¢ pode participar. Eu vou
avaliar a qualidade da bolsa, verificar se ela realmente atende ao meu TR que esta
sendo colocado, se aquele tipo de bolsa estd adequado, se o processo da bolsa é
aquele. Eu ndo posso dizer especificamente, direcionar para um tipo de marca. Eu
tenho que dizer se essa me atende, essa outra nio, se essa aqui que foi a de menor
preco, porque todo mundo sabe que pregdo € assim: ndo podemos ir pelo maior
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preco, temos que ir pelo menor, mas nds podemos desqualificar. E quando eu posso
dizer que aquela bolsa ndo me atende por conta disso e daquilo.

Entﬁo, quem faz a avaliag@o desse processo de compra sdo enfermeiras, sdo
pessoas técnicas, que tém conhecimento. A Diretoria de Enfermagem trabalha hoje
com Camaras Técnicas. Quem sdo as pessoas das Cdmaras Técnicas? S&o
enfermeiras de apoio, da drea de atendimento, sdo enfermeiras de ambulatdrio, que
estdo la na ponta, que eu trago para que fagam um parecer ou até mesmo a
composiggo de um TR. E assim que estamos trabalhando. Marcas, nds ndo podemos.
Se alguém tem uma ostomia diferenciada e precisa de uma marca especifica, é
aberto um processo especifico para ele, fazemos um levantamento da sua
necessidade, e o processo é feito dessa maneira.

Aproveitando a oportunidade, quero pedir desculpas pela colocacio da
colega que trabalha comigo hoje na Diretoria de Enfermagem, que é uma
enfermeira. Ndo € essa a proposta da Diretoria de Enfermagem. Quem me conhece
sabe que ndo trabalho dessa maneira, ndo é proposta nossa comprar bolsa como
caneta. Jamais falaria isso, mas pego desculpas realmente. A Diretoria deixa as suas
portas abertas.

Participar do processo de compra. Hoje, a Secretaria de Salde vem
passando por um processo de mudanga. Nos tinhamos um  sistema de
informatizacdo, hoje nds temos um sistema chamado SEI — Sistema Eletrfnico de
Informagdes, que todos os érgdos plblicos estdo utilizando. Entdo, no SEI, se
responder, em cinco minutos, o destinatario podera ver tudo informatizado. No
processo de TR pode ter alguém? Para nds, € um complexo didrio. Hoje, quem faz o
TR é a CEIC - Comissdo de Elaboragdo de Instrumentos de Contratagdo, uma
unidade da Administragio Geral. Eu fago a avaliacgio da CEIC. A Diretoria de
Enfermagem faz a avaliacdo do processo de parecer de ata. Quais sd0 0s pareceres
de ata? Valores: se ja esta adequado, se responde ao TR, se nfo responde ao TR, se
eu posso dizer “ok". D& para comprar? Da.

Se eu disse ok, isso ndo quer dizer que se comprou. Se o parecer de ata estd
ok, estd me atendendo, vai de novo para a SUAG — Subsecretaria de Administracio
Geral. Existe um processo até chegar ao Fundo de Sadde, para a liberacdo. Tem de
ir para o pregdo. O pregdo tem de me dizer que empresa aderiu ou ndo aderiu. Da
empresa que aderiu com menor prego, eu vou fazer a avaliacdo da amostra. No
momento em que eu faco a avaliagdio da amostra, tenho de dizer se estd dentro do
meu TR, se ndo estd dentro do meu TR, se a qualidade do material que ganhou e
que estd classificado atende, se ele é de boa qualidade, se n&o é de boa qualidade.

Entdo, tudo isso, essas fases todas sdo feitas por profissionais enfermeiros. S3o
praf‘ issionais que, normalmente, estdo na ponta e tiram um dia, dois dias, para virem
a Diretoria. Eu os convoco, e eles vém & Diretoria de Enfermagem fazer esse
processo. Eu, as vezes, recebo o pregdo as 5h da tarde e tenho de devolvé-lo, no
outro dia, até o meio dia, com um parecer. Entdio, é muito rdpido e muito complicado
0 processo.
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Bom, guanto ao custo, realmente, & como foi colocado também pela
doutora. Quantos dos nossos pacientes entraram nos hospitais sem ter nogdo do que
seria! Entram para fazer uma cirurgia. A cirurgia tem alguma complicacio, e eles
saem com uma ostomia. Ele esta preparado? Néo! Quem prepara? Quem dé aquele
apoio? E a enfermagem! Quem faz o primeiro acolhimento? E a enfermagem! E € o
enfermeiro do ambulatério que vai fazer o seu segundo momento. Se realmente o
paciente tem um preparo para uma ostomia temporaria, ele vai se preparar e se
adequar aquele momento tempordrio. Se ele recebeu a noticia, em um momento, foi
dito para ele que ele vai ficar com ela em definitivo, a absorcdo e o trabalho s3o0 bem
diferentes.

A Secretaria pode ter - e tem - os problemas dela de falha: nés temos um
déficit enorme; hoje, nds estamos conseguindo colocar o nosso estoque, mais ou
menos, em ordem.

Esse processo de custo é realmente muito grande. Quando eu tenho um
paciente tempordrio que ndo faz uma reversdo em tempo adequado, estou perdendo
a hora do meu enfermeiro no ambulatério, que € uma hora cara; o custo daquela
bolsa; o custo do médico — porque, em alguns casos, ele passa pelo médico varias
vezes — e até o custo do atendimento por um psicélogo. EntSio, esse paciente sai
caro, sim! Esse atendimento sai caro!

Acho que precisamos adotar um protocolo de reavaliagdo — como o Dannilo
falou —, para que possamos ter um trabalho certo: eu vou fazer e, daqui a seis
meses, eu vou reverter se eu tiver condicGes. Porque, quando vocé diz que, daqui a
seis meses, vai reverter, € uma coisa. Serd que realmente, daqui a seis meses, vocé
vai conseguir reverter? Porque vocé tem todo um histdrico para ser avaliado. Se
conseguiu todo o processo, ok; Se ndo conseguiu, ndo é em seis meses.

Tudo isso é um processo de custo. E é um custo que, as vezes, estd saindo
caro para a Secretaria. Concordo! Concordo que a gente tem que sentar, avaliar e
fazer um protocolo para que possa ser encaminhado. Obrigada.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) - Obrigado, Dra. Josethe.

Concedo a palavra ao Sr. Ivonildo Francisco da Silva, que aqui estd
representando a Associacdo dos Ostomizados do Distrito Federal — AOS/DF.

SR. IVONILDO FRANCISCO DA SILVA — Boa tarde, Deputado Lira — muito
obrigado pela oportunidade -, todos os representantes que estfo aqui e todos vocés
caros colegas ostomizados.

Eu sou um paciente assistido ha 23 anos pela Fundaggo. Fiquei por dezenove
anos sem usar uma bolsa de colostomia, infelizmente, porque eu passei por vdrias
complicagBes devido a uma infeccio generalizada e ndo houve possibilidade de se
adaptar uma bolsa em mim, no meu estdmago. Nesse tempo, quando eu ia fazer
uma visita ao medico, os médicos perguntavam: “Por que o Ivanildo ndo pode usar
uma bolsa de ostomia?” O meu médico simplesmente falava: “A bolsa que é
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padronizada na SES — Secretaria de Estado de Salide, ndo tem como ser fixada no
estdmago dele, porque o estdmago dele retraiu 7 centimetros.” A gente precisou
confeccionar uma ostomia centralizada. Ela ndo chegou a ser localizada porque eu
perdi muitas partes do intestino.

Entdo o que aconteceu? Eu fiquei por dezenove anos ndo vivendo, mas
apenas sobrevivendo, fazendo trocas de curativos oito vezes por dia. Eu mal podia
ficar duas horas na rua. Eu tinha que estar em casa para poder fazer a troca de
novo, usando o pds-operatdrio, gazes e ataduras. Mas, gracas a Deus, 0 tempo
passou, Deus me deu farga para sobreviver a essa situacdo.

Foi, entdo, que um enfermeiro do Centro de Salide n® 6 falou para mim
quando eu fui buscar o material Ia: “Por que vocé ndo usa uma bolsa de ostomia ai?”
Eu falei: “Simplesmente ndo hd uma bolsa padronizada para o meu caso. Foi 0 que o
médico falou.” E esse médico ndo me encaminhou para o ambulatdrio, ndo, porque
eu fiquei sendo assistido s6 por ele, fazendo revisGes. Entdo o que aconteceu? Eu fui
ao posto de salide, e o enfermeiro Valdiney — a quem eu sou grato até hoje por
isto — falou que sabia que existia uma possibilidade de adaptar uma bolsa em mim.

Hoje existem varios adjuvantes. Ndo somente a bolsa, o equipamento, mas
os adjuvantes ajudam uma pessoa que tem uma ostomia atipica. Eu fui ao
ambulatdrio do Hospital Regional da Ceiléndia — HRC, e a enfermeira Miriam viu o
meu caso, se sensibilizou e falou que iria dar uma resposta para 0 meu caso.
Aproveito para agradecer a uma pessoa que esta aqui, que me acompanhou desde o
inicio do meu problema, que € a enfermeira Kedma, a quem eu sou muito grato. Ela
era enfermeira do HRT, na época, e a enfermeira Miriam solicitou que eu fosse a
enfermeira Kedma, que ela estaria no ambulatdrio em Taguatinga. Eu fui I3, fizemos
testes com a enfermeira. Ela viu que realmente a bolsa que estava padronizada ndo
se adaptava ao meu corpo. Entdo foram sugeridas outras empresas para fazerem
testes comigo. Eles chegaram e foi feito um teste. Para isso, a estomaterapeuta
Marilice precisou vir de S8o Paulo para poder ver como estavam sendo feitos os
procedimentos, Eu sou grato a essa empresa.

No meu caso, o problema foi o seguinte: eu realmente precisava dos
adjuvantes para fixar a bolsa em mim, e também tinha que ser uma bolsa especifica
para o meu caso. Fiz todos os procedimentos e, depois de dezenove anos, eu voltei a
dormir direito na minha vida. Foram dezenove anos em que eu ndo conseguia
dormir. Entdo eu sou muito grato a essa empresa. Sou grato aos estomaterapeutas
por todo trabalho que fizeram com muito amor para a minha qualidade de vida.

S6 que eu precisei entrar com uma aggo judicial para poder conseguir esse
material. Eu procurei a diregdo, fui & assisténcia juridica & satde e eles protocolaram
0 meu processo. Com isso, foi dado andamento ao processo. O juiz deu ganho de
Causa em primeira instancia sobre o material devido @ minha necessidade, porque
era uma causa urgente. S6 que af ainda levou um tempo, como a Dra. Josethe falou,
porque 0 processo passa por varias etapas para o conhecimento. Assim, foram quase
quatro meses para eu conseguir o material.
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Entdo foi o seguinte: eu consegui o material. Sou grato & Secretaria de
Salde por terem visto a minha causa e se sensibilizado com ela, mesmo
judicialmente. O problema & o seguinte: eles devem estar encontrando algum
indeferimento, porque eu fui agora buscar o meu material na Farmacia de AgBes, na
data marcada, e ndo esta tendo o meu material. Infelizmente ndo esta tendo o meu
material. J& procurei, falei com a Dra. Tatiana € o meu processo voltou para a
judicializagao.

Eu gostaria até, se puder, que a Dra. Josethe me fale, porque eu gostaria de
uma resposta.

Muito obrigado a todos. (Palmas.)

PRESIDENTE (DEPUTADQ LIRA) — Eu s6 peco para a Mesa ser bastante
sucinta para que possamos adiantar a nossa questdo.

Obrigado.
Concedo a palavra a Sra. Josethe Rose da Silva Gongalves.

SRA. JOSETHE ROSE DA SILVA GONGALVES - O processo do Ivonildo jé é
conhecido, viu gente?! Tudo mundo ja sabe do seu processo. Eu acho que esse
processo ja passou por mim e ja saiu. Sdo especificidades como eu falei. No
momento em que vocé tem um diferencial, o processo tem de ser especifico. Hoje eu
tenho 1.073 colostomizados. Se formos comprar um tipo de bolsa para cada
ostomizados, sdo muitos. Sdo 1.073 cédigos. Hoje nds temos quinze. Os processos
diferenciados tém outro olhar, é um olhar diferenciado.

O processo do Ivonildo ja € conhecido, todos ja conhecem pelo nome. E é
um processo que chega e anda rapido. Mas nds temos os entraves da burocracia.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Alguém mais gostaria de se manifestar?
Concedo a palavra a Dra. Tatiana da Costa Corréa Leite.

DRA. TATIANA DA COSTA CORREA LEITE — Bom, o que foi falado aqui é o
que pesa muito na questdo de vocé viver o direito que vocé tem, porque, se vocé
ndo conhece a Legislagdo, vocé ndo tem o direito. O direito ndo socorre a quem
dorme. Entdo, a primeira coisa que nds sempre conversamos |a na associacio, eu
como consultora juridica da associagdo, é sobre a questdo de levar esse direito.

O que o Ivonildo passou, muitas pessoas com deficiéncia passam. A
judicializagdo € horrivel, porque o Judicidrio j& estd cheio de processos. Entdo, mais
um, e af causa os entraves burocraticos na prépria Secretaria que para tudo a fim de
atender uma acdo, de atender a medidas cautelares e tudo mais. Assim, o que
vemos muito na militdncia da causa da pessoa com deficiéncia é a questio de
escutar a ponta, Assim como vocés escutam os enfermeiros, ndo é Doutora? Tém de
escutar também os ostomizados.

Existe um lema hoje na causa da pessoa com deficiéncia que € “nada sobre
nds, sem nds”. Entdo, tudo o que for decido com respeito @ pessoa com deficiéncia,
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seja deficiéncia fisica, visual, e tudo mais, que tenha sido ouvido antes quem
realmente estd na ponta, quem recebe o atendimento. Isso vai facilitar para a
criagdo dos protocolos para a criagdo da tramitagdo mais répida. Entdo a participacdo
da assoclagdo é muito importante, ndo sé da Ana Paula, sozinha, correndo, mas de
todo mundo, de todo mundo. A organizagdo da sociedade civil tem esse papel.

E isso, gente, vocds t&m que continuar se unindo. Esse tipo de evento é
maravilhoso, porque todos estdo ouvindo o que j& sabem, s6 que a gente estd
ouvindo outros pontos de vista. Entdo, € muito importante continuar esse debate.
(Palmas.)

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Convido agora a Sra. Isabel Carvalho,
Secretdria da Associagdio dos Ostomizados e Ostomizadas do DF, para fazer uso da
palavra.

SRA. ISABEL CARVALHO — Deputado Lira, venho aqui ndo s como secretaria
da associagdo, mas como participante da Associacio dos Ostomizados e como uma
pessoa ostomizada. Deputado Lira, quero agradecer o apoio que V.Exa. estd dando a
nossa causa, que € muito importante, porque a nossa deficiéncia ndo é visivel para
muitas pessoas.

Hoje em dia, quando a gente pega um 6nibus e se senta no local que é para
pessoa deficiente, para pessoa com necessidades especiais, muitos olham para a
gente com olhos que falam assim: "Que deficiéncia vocé tem para estar ai? O que
vocé tem para estar ai?”

Quando vamos ao INSS — Instituto Nacional do Seguro Social pedir um
beneficio a que temos direito, porque trabalhamos para isso, pagamos nosso imposto
para isso, um médico especialista & fala: “Ndo, vocé pode trabalhar”. E o
empregador? Sera que ele vai me deixar trabalhar do jeito que estou? Ou entdo eu
poderei pegar vdrios atestados porque preciso ter uma rotina médica? Nenhum
empregador vai querer dar emprego para essas pessoas, e isso estd comprovado.

Muitas pessoas com defici€ncia fisica hoje vivem e dependem do beneficio do
INSS, e estd sendo cortado, muitos estdo sendo cortados. Por qué? Falta de
conhecimento de que nds necessitamos disso.

Fora isso, sou uma pessoa que tem uma doenca chamada Doenca de Crohn,
uma doenca intestinal inflamatdria. Meu médico é o Dr. Dannilo. Eu me trato desde
0s meus 15 anos no Hospital de Base, que & excelente nessa doenca, é um local que
tem uma especialidade forte nessa doenca. A dificuldade que estd tendo 13 é muito
grande.

Eu fui operada duas vezes para fazer ostomia. Na primeira, eu fiquei
quarenta dias internada, e foi uma maravilha a minha internagdo, mas, para vocé
fazer algum exame especifico, para detectar alguma coisa da doenca, para detectar
como € que vocé estd, na maioria das vezes, vocé tem que estar internado porque,
se ndo, vocé ndo consegue fazer, Por qué? A fila estd muito grande. Muitas VEZEs,
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quando vocé tem gue fazer um procedimento cirirgico, ndo ha sala, porque a
prioridade € cdncer. EntSo eu, que tenho doenga intestinal, também ndo sou
prioridade? Eu posso morrer também.

Eu venho pedir a vocés, ao Deputado Lira, que dé& uma importancia maior a
isso, porque a gente vai perder muitos profissionais que estdo no Distrito Federal,
que amam a sua profissdo, médicos, enfermeiros, estomaterapeutas, que sdo poucos
na rede plblica.

Eles estdo desgostosos com essa situagdo que estd acontecendo no Distrito
Federal. Muitas vezes, tiram do préprio bolso para arrumar um aparelho, para
comprar fio para costurar o paciente que estd sendo operado, para arrumar
aparelhos de endoscopia, de colonoscopia. E ndo tm nem um agradecimento, nem
um reconhecimento da Secretaria de Satide. Isso é de chatear.

Vocé chegar ao Hospital de Base ou a outro hospital que seja — eu estou
falando do Hospital de Base, porque eu sou acolhida por 1a —, chegar |4 para trocar
uma bolsa e... No meu caso, a minha pele é muito facil de inflamar, e ndo é qualquer
bolsa que fica. Tem dias que eu traco a bolsa duas, trés vezes por dia. Temos que
judicializar, porque ndo ha isso na Secretaria e ndo hd os coadjuvantes, porque a
gente precisa de uma barreira protetora. A gente precisa de outras coisas, a gente
precisa de vdrias coisas que existem no mercado, mas que ndo existem na
Secretaria. A gente ndo necessita somente de bolsa. Bolsa vai melhorar a nossa
vida? Vai. Quando ela € de 6tima qualidade. Ndo adianta eu falar que vou usar a que
esta na Secretaria, se ela ndo funciona para mim.

Entdo, eu estou aqui para pedir encarecidamente gue o senhor olhe por
essas pessoas que estdo ali dentro, trabalhando dia a dia para fazer o melhor para
nos. Que sdo os médicos, sdo os enfermeiros, sdo os estomaterapeutas, s30 0s
funcionarios plblicos que ndo estio tendo o reconhecimento que deveriam. Hoje
muitos vdo sair do seu trabalho e ndo vdo voltar mais, porque muitos médicos n3o
querem assumir o cargo. Eles ndo querem assumir, por qué? Porque ndo t&m apoio.
Eles ndo tm apoio para fazerem o trabalho deles. E é esse apoio que tem de se
dado, por qué? Através deles é que vem a nossa cura. Através deles vem a nossa
melhoria de vida.

Eu pego para o senhor olhar com carinho para isso e para a nossa associacio
também. Porque a gente estd fazendo um trabalho muito bonito, que é ajudar os
ostomizados. E a gente quer sé ajudar. A gente quer melhoria de vida.

Eu agradeco a todos.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) - Antes de passar a palavra & Mesa para se
manifestar a respeito desse tema, quero aqui registrar que o Deputado Robério
Negreiros enviou uma carta a essa comissdo geral informando o seu apoio & causa.
Ele se sente sensibilizado com todos vocés e também se coloca 3 disposicio da
associacdo e de todos vocés para poder ajudar no debate desse tema. S3o as
palavras do Deputado Robério Negreiros.
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A Mesa podera se manifestar? Doutora?

SRA. JUCILETA REZENDE SOUZA — Vou aproveitar essa fala, O Deputado
Wasny de Roure esteve aqui e disse que era da Comisséo de Educacdo, Satide e
Cultura. Eu acho que uma Comissdo como essa poderia ser utilizada para a gente
pensar o que € educagdo social, porque eu ja trabalhei com renais crfnicos, em
clinicas de hemodidlise, pessoas transplantadas. Hoje eu tenho contato mais intimo
com o pessoal da associagéo dos ostomizados. Trabalho também com pacientes com
cancer que fazem mastectomia e outros tipos de intervengdo que, muitas vezes, ndo
sdo visfveis.

Acredito, sim, que h& necessidade de uma educagdo social. Acho que pode
ser um caminho para que a gente comece a sensibilizar as escolas, os motoristas de
dnibus, os motoristas de diversos tipos de transportes, os servidores publicos que
recebem vocés no INSS, porque eu acho que esse é um caminho também. Porgue,
se a gente ndo faz uma educagdo sodial, isso n3o acontece.

Entdo, eu acho que é algo para se pensar. E o qué? E propaganda? E tirar
esse estigma de que a Unica coisa que aquele simbolo representa € uma pessoa com
deficiéncia. Isso porque é o simbolo de um cadeirante, em que estou vendo a
deficiéncia. Quais outras deficiéncias mais existem? Qual é a multiplicidade que
existe? Eu acho que essa é uma coisa que a gente tem de construir socialmente.

A outra coisa que eu fico pensando é que a judicializagdo é um caminho
muito dolorido, ndo é? Eu sei, imagino que a Secretaria tenta arranjar outros meios,
mas sel que existe toda essa burocracia. Mas ha de se pensar formas de se ter uma
verba extra, alguma coisa que se possa ter para casos especificos, e ndo sei se &
vidvel. Acredito eu que se fosse também ja teria sido feito. Mas talvez haja algo para
S€ pensar aqui na parte da legislacio que talvez permita que isso aconteca, em
algum momento. Eu acho que é um caminho muito arduo, um caminho muito dificil
tanto para quem estd recebendo a Judicializagdo, quanto para aquele que judicializa.
Existe uma legislacdo maior que ndo permite que isso acontega.

Outra coisa para lembrar é que, quando se fala de colostomia, fala-se da
bolsa, s6 que a gente estd esquecendo de jejuno, gastro, trdqueo. Todos eles
precisam de equipamentos, e ndo necessariamente s3o equipamentos que estio
sendo adequados para essas pessoas. Entdo, hé risco de infeccio e risco de ndo
passar alimentagdo adequada.

Hoje pacientes que estio usando gastro e jejunostomia usam uma
mangueira que ndo € adequada para aquilo, além da alimentacdo que também n3o é
adequada. Isso vai dar uma infeccio. A qualidade desses outros insumos que sio
usados também é importante. Entdo, precisamos lembrar um pouquinho desses
outros. Falamos tanto da colostomia — acho que a maioria do publico aqui é de
colostomizados —, mas também precisamos nos lembrar dos outros tipos de estomia
que existem. A qualidade do material ndo é sd a bolsa, realmente ha muito mais.
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PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Convido agora a Sra. Leonila Araljo da
Silva Neta, da AOS/DF - Associagdo dos Ostomizados.

SRA. LEONILA ARAUJO DA SILVA NETA — Boa tarde a todos.

Eu me chamo Leonila, fiz uma colostomia, e essa colostomia & Umida, é
definitiva. Fiz minha cirurgia no HUB, e n3o tive o privilégio, ndo fui muito informada
do que seria essa colostomia. Tive um pouco de receio, ndo tive uma aceitacdo
muito grande, mas 1& havia um conhecid » um aluno da professora Ivone, que me
falou da Associacdo.

Entdo, estou aqui hoje e quero agradecer a AOS/DF por me acolher tdo bem.
Ld aprendi e tive toda a orientagdo sobre o uso da bolsa. Conheci todos os meus
direitos como ostomizada, tive todo o conhecimento e pude levantar minha
autoestima. Tive qualidade de vida, e pude enxergar que eu poderia ter a sequnda
chance de sobreviver. Hoje sou uma pessoa feliz, gracas a Deus. Aceito essa ostomia
com o maior amor e carinho que eu tenho, porque ela me d3 a graca de estar aqui
hoje falando com vocés.

Eu queria agradecer ao Deputado, a Ana Paula, a todos os que estdo aqui.
Gostaria também de deixar claro um fato que aconteceu comigo, como ostomizada,
na rodovidria de Brasilia, a interestadual. Eu desci do 8nibus, a minha bolsa ja estava
cheia. Como é colostomia Gmida, eu fago as duas coisas na bolsinha. Como todos os
ostomizados, a gente se sente melhor em esvaziar em banheiros pliblicos e em
banheiros para pessoas deficientes, porque eles s3o mais aptos e |3 tém a torneira
para a gente, depois, lavar as mdos. A gente se sente mais confortével.

Eu fui direto ao banheiro para deficiente, e uma funcionaria da rodovidria me
abordou, segurou a minha m3o e disse que eu ndo poderia usar aguele banheiro. Eu
disse a ela: eu sou ostomizada. Ela arregalou os olhos para mim. Quando eu fui
mostrar para ela, minha bolsa estava muito grande, cheia de gases e estava prestes
a explodir, e foi 0 que aconteceu. Ela vazou. Quando eu fui mostrar, a minha mao
rapidamente puxou — a minha é de duas pecas —, foi um desastre. Eu tenho o
costume de andar com alguma roupa. Entdo, eu fiquei toda mijada na frente de
vdrias pessoas. Foi um constrangimento muito grande, devido a qué? A ndo ter
aquele simbolo de ostomizado, a ndo ter esse conhecimento.

Entdo, deixo aqui meu apelo para que aconteca mesmo, nos lugares
publicos, a importancia de haver um banheiro para ostomizados. Boa tarde a todos e
muito obrigada.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) - Concedo a palavra a Sra. Ana Paula.

SRA. ANA PAULA BATISTA SOLEDADE - Sobre essa questdo dos banheiros
adaptados, a gente ja esta fazendo um trabalho para que haja nas rodovidrias, em
locais privados e nos hospitais, principalmente. Inclusive, eu sou fa de carteirinha
que tenha, inicialmente, no HUB e no Hospital de Base, onde o fluxo de ostomizados
& bem maior.
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A solicitagdo que também fizemos ao Deputado foi a efetivacdo do nosso
simbolo nacional da pessoa com ostomia. E necessario. Eu também passo muito por
isso, pelo constrangimento. As pessoas ndo entendem gue a gente é pessoa com
deficiéncia. Além de pedir ao Poder Plblico, temos que entender que esse servico,
esse trabalho, essa demanda € nossa, como sociedade civil. Se gueremos aparecer,
€ queremos mostrar que a gente existe, vamos 14, vamos fazer, vamos mostrar a
cara e dizer: eu sou ostomizado. A questdo do ostomizado ndo se modifica na lei,
porque pode haver convergéncia, quando a gente vai solicitar. Entdio, hoje em dia,
na documentagdo, a gente coloca estomia/ostomia, para ficar certinho. Temos que
fazer isso.

Outra solicitagdo que eu tenho é que o Deputado Lira abrace a questdo de
promover a regularidade, a regulamentagio da Portaria n® 400 dentro do Distrito
Federal. E de suma importancia para a gente. Sabemos que esse processo ndo é
para ontem nem para amanh&, demora. Eu acredito que serd em conjunto com a
Secretaria de Salide, com a sociedade e a familia do ostomizado. Quando ficamos
doentes, ndo sé nés que ficamos, mas a nossa familia também.

Eu tenho uma ostomia, uma ileostomia, ha dez anos. Sou portadora de um
cancer desde os meus 17 anos. Eu sempre estou durona na histdria, e as pessoas
me veem assim: "Eu vou olhar Ana Paula, Ana Paula faz, Ana Paula acontece, Ana
Paula briga”, no sentido de garantir os seus direitos. E necessdrio, Deputado. Ndo da
para ficar judicializando bolsas a toda hora. A histdria do Ivanildo € antiga no Distrito
Federal, ndo teria mais necessidade de judicializar. J3 teria que ter uma demanda,
um protocolo. Ele existe, esta af, ele usa essa determinada bolsa.

Eu entendo que, as vezes, o gestor quer fazer, mas ndo consegue, tem
outras demandas. Precisamos humanizar, porque o sistema estd duro, € duro.
Dificuldade financeira nés temos em todos os lugares, em todos os caminhos, todos
0s anos. Estd todo mundo com problema financeiro, e também o Pais. Somos nds, se
a gente se dedicar e tratar a coisa com mais humanidade, conseguimos resolver.

Entdo, eu pego para V.Exa. dar uma olhada nessa questdo da Portaria n°
400. A gente tem um departamento especializado, e pode-se fazer em conjunto com
a associacdo, com a Secretaria de Salide. Eu acho importante a sociedade participar.

Se temos um descritivo enorme com varios itens, vamos parar, de repente,
para ver uma mudanga no descritivo ou atualizar esse descritivo com adjuvantes,
Angis moldéveis sdo necessarios Para algumas pessoas, e também o gelificador. Para
mim, que sou uma pessoa ileostomizada e nem sempre arrumo um banheiro para
fazer a limpeza adequada, o gelificador € uma coisa importante.

Quando falamos em indicar, ou seguir 0 modelo de Minas Gerais, acaba
sendo um direcionamerjto, porque a gente pauta la algumas coisas. Eu sej disso,
mas ndo € intencional. E atendendo que a gente est3 fazendo as avaliagBes também.
A gente estd construindo um departamento especializado com as meninas 13, com os
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nossos professores, exatamente para comprovar e mostrar essa qualidade de
material que nds precisamos ter aqui.

Quando a gente solicita participar e fazer essa questdo do direcionamento
para dar qualidade, a gente ndo quer contrariar, de forma alguma, a Lei n°
8.666/96, Lei de LicitagBes. Muito pelo contrario, & para cumpri-la, justamente para
ter um trabalho de monitoramento e avaliagdo em um banco de dados eficiente.

Eu queria deixar bem claro isso porque sou ileostomizada. Eu ndo represento
uma associagdo sem justa causa. Eu tenho todas as causas do mundo para estar
brigando por essa associagao.

Obrigada. (Palmas.)

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Quero convidar aqui, para fazer uso da
palavra, a nossa Ultima inscrita, a Sra. Agna Cruz, que € do Coletivo de Mulheres
com Deficiéncia. Ela vai fazer uso da palavra de onde ela estd por conta do uso da
cadeira de rodas.

SRA. AGNA CRUZ - Boa tarde a todas e todos. Primeiro, quero agradecer a
iniciativa da Ana Paula, essa mulher corajosa e durona. Temos que chorar as vezes,
sim. Agradego também ao Deputado.

Quero pegar o0 gancho do meu amigo ali. Amigo, ndo € s vocé, ndo. Nds
mulheres cadeirantes do Distrito Federal usamos uma sonda para fazer xixi todos os
dias. Temos que usar uma sonda. A sonda utilizada no Distrito Federal € a pior que
tem no mercado, e vem escrito no pacotinho: sonda descartavel. O Distrito Federal
repassa para a gente essa sonda uma vez por dia, como se a gente so tivesse de ir
ao banheiro uma vez por dia. Se vocé ndo aguentar, vocé tem que reutilizar essa
sonda. E o mais grave € que existe o protocolo da bexiga neurogénica no Distrito
Federal, feito em 2018. O protocolo feito para essa sonda foi de um esfincter
masculino, como se as mulheres com deficiéncia ndo fizessem xixi também.

Temos, sim, que comegar a estudar politica pdblica especifica para a questgo
da saide das pessoas com deficiéncia, ostomizados, cadeirantes, cegos, cegas,
surdos, porque cada deficiéncia € uma deficiéncia. A sonda que o meu parceiro usa
ndo € a mesma que eu uso, é diferente. O gasto é muito grande por més. E a
qualidade da sonda € muito, muito ruim. Eu ja fui ao Secretdrio da Salide, do
Conselho da Satde, Conselho da Pessoa com Deficiéncia. Ninguém consegue
responder qual é o custo efetivo dessas sondas, porque eles ndo s distribuem essa
sonda. Ao invés de comprar uma sonda que j& vem pronta e que vocé sé tem que
lavar a mdo e usar... eles distribuem uma sonda, gaze, luva e gel, porque vocé
precisa do gel, porque uma infeccdo urindria... As pessoas estdo gastando mais
dinheiro nos hospitais... O SUS esta gastando mais dinheiro nos hospitais com essas
pessoas internadas tomando soro do que gastaria dando um material bom, de
qualidade. Acaba gastando mais com isso.
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Minha mae sempre me ensinou: “E melhor remediar do que curar.” No DF, é
o contrdrio: vamos curar. A preocupagdo primaria ndo existe no DF, Vamos prevenir
para que essa pessoa nao tenha uma lesdo no canal da uretra. Vamos prevenir para
que essa pessoa ndo tenha uma infecgdo urindria. O indice de infeccdo estd
aumentando muito. Ha infecgBes urindrias que remédios de farmécia ndo curam
mais. A pessoa tem que ir para o hospital, ficar internada e perder dois, trés dias de
trabalho, tomando soro e antibidtico na veia. Isso acaba sendo mais caro para o
SUS. N&o sei como € que as pessoas ndo conseguem enxergar isso. E um absurdo.

O Coletivo de Mulheres com Deficiéncia ja saiu gritando por ai. Ninguém
resolve esse problema. Gragas a Deus, apareceu o evento do Ministério Piblico e da
sociedade civil.

Hoje a pauta foi saGde e salde primaria. Vamos evitar que isso aconteca.
Que os Poderes, as pessoas do Distrito Federal possam nos ajudar a evitar que isso
aconteca dando para o amigo ali um material de qualidade, uma coisa boa para que,
amanhd ou depois, ndo se precise gastar com isso. O SUS precisa comegar a ver — o
SUS do Distrito Federal, ndo é em geral ndo. O SUS do DF precisa ver que o gasto no
aorgamento primario da saide € muito importante. Vamos evitar que isso aconteca.
Eu tenho o indice de um médico de Séo Paulo que falou que realmente o custo
dessas sondas que o Distrito Federal distribui € trés vezes mais alto do que se
gastaria agora com uma sonda de qualidade.

E s6 isso. Muito obrigada, Ana Paula.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Gente, eu observei aqui cada palavra que
foi pronunciada e vejo que cada pessoa tem uma histdria peculiar. Até entSo, para
mim, era desconhecido. E olha que estou aqui no DF hd muitos anos, desde 1979.

Inclusive, quando recebi a Ana Paula pela primeira vez no gabinete, alguém
falou sobre a questdo dos ostomizados, e eu falei: 0 que é isso? Sério! Desculpem a
minha ignoréncia, mas eu ndo tinha nenhum conhecimento de causa. Entdo, fiz
questdo de atendé-la e tentar aprender o que &, até mesmo para poder também
tentar conscientizar outras pessoas a respeito desse assunto, principalmente as
autoridades.

Eu, como Parlamentar, estou aqui publicamente, mais uma vez, assumindo a
minha responsabilidade perante vocés, perante a causa e me colocando & disposicio.
A quantidade de pessoas ostomizadas aqui no DF e a quantidade de pessoas que
compareceram a esta comissdo geral para tratar deste tema chamou-me a atencdo
para que essa comunicacdo entre os demais possa existir. E, a meu ver, o canal de
comunicagdo € a prépria Associagdo dos Ostomizados do DF e de outras associagies
que porventura também tratem do mesmo tema. H& a nacional, hd a brasiliense.
Enfim, todas essas associacdes sdo importantes. E importante que haja essa
comunicagdo e que vocés relatem para cada uma dessas pessoas, por e-mail, por
telefone, por mensagens, o que foi tratado nesta tarde de quinta-feira aqui na
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Camara Legislativa, para que eles possam saber da importancia de estar também
participando e interagindo com todo mundo.

Entdo, gente, acho que ja falei bastante. Vou partir agora para as
consideragges finais.

Quero comegar pelo Dr. Dannilo Brito Silveira, que, a meu ver, tem muito a
contribuir com todos nds.

SR. DANNILO BRITO SILVEIRA — Eu conheco uma parte grande dos
presentes aqui. Muitos sdo ja meus amigos, porque sdo pacientes que convivem
comigo muito mais que em uma consulta ou duas; sdo dois meses, trés meses, anos
de convivéncia. Entdo, acho que, depois de muito tempo, a gente ndo tem como
chamar de paciente e médico. Somos amigos. Viocé sofre com o sofrimento dessas
pessoas, quando vocé esta la no hospital e ndo tem o que oferecer ou quando vocé
faz um procedimento e ndo pode dizer: “Oh, daqui a seis meses, a gente vai fazer” e
cumprir esses seis meses. Entdo, a gente também se frustra, porque, para quem
estd ali fazendo com paixdo, com dedicacdo, o saldrio € importante, dbvio, porque
vai colocar comida na sua casa, vai permitir vocé ter acesso as suas coisas, mas acho
que vai um pouguinho mais além.

Eu sempre critiquei, durante a minha graduacéo, que somos ensinados na
escola a fazer as coisas, mas ndo temos nenhuma nocgdo de custo. A gente ndo sabe
quanto custa uma bola de algoddo, quanto custa uma gaze. Eu acho que, em parte,
talvez haja um periodo em que vocé ndo precise realmente ter nenhuma nogdo de
custo, mas depois vocé tem que ter. Acho que uma parte grande de problemas na
salide & porgue talvez uma economia vista de imediato acaba sendo custosa
posteriormente. Deveria haver realmente uma maneira diferente de comprar. Acho
que, na area de salde, qualquer coisa, desde uma simples sonda uretral até uma
bolsa de colostomia ou até um medicamento de alto custo, a gente ndo pode
comprar como compra caneta, copo descartdvel e outras coisas muito mais simples.

Entdo, tinha que haver alguma - ndo vou chamar de brecha - lei especifica
para a compra de produtos de salide. Ndo se pode pegar uma lei niimero oito mil e
tal — ndo sei qual é — e, usando-se a mesma regra para comprar caneta, comprar
bolsa de colostomia ou medicamento, porque isso tem outras implicagdes. Acho que
isso deve ser levado talvez até em nivel nacional, para se modificar.

Existe um medo hoje — acho que a minha amiga Isabel falou isto —, porque
ninguém quer assumir nada. O colega trabalha com medo, porque, como a Josethe
falou, a gente esta sob iminente risco de ser processado por ter feito ou por ndo ter
feito. Entdo, os colegas preferem ndo se comprometer, ndo se envolver. Eu estou |3
e, se tiver, vou fazer; se nao tiver, ndo vou fazer. Acho que isso & ruim.

Acho também que judicializar salide é um tema extremamente complexo,
sobre o qual a gente poderia falar aqui um més seguido sem chegar a um
denominador comum, Talvez a gente tenha que criar situacBes diferentes, adotar
uma lei para comprar um material simples, quando a gente tem outro tipo de
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especificacdo na satde. E, na salide, ainda € mais complicado quando vocé tem
esses casos mais particulares, que fogem a regra, principalmente aqueles em que a
gente ndo tem tempo. Por exemplo, eu preciso de um material para agora. Nio da
para esperar um processo, uma burocracia, de papel, juridica, para amanhd. Amanha
pode ser que eu ndo precise mais, ou porque a demanda mudou, ou porque o
paciente ja se complicou, ou porgue ja virou outra coisa.

Eu falei, na Ultima vez, dando uma palestra para a associacio, que acho que
unir forgas € nesse sentido. Quando vocé tem uma coisa organizada, vocé cobra com
mais forga, vocé aparece mais, como a Ana Paula falou. E, vamos dizer assim, se
vocé é mais visivel, vocé acaba sendo mais respeitado. E mais nesse sentido.

Eu acho louvével o que estd acontecendo aqui. Eu acho que a gente até tem
que aproveitar momentos de crise para poder mudar a postura. O Legislativo ndo
pode ser inimigo do Judicidrio, que ndo pode ser inimigo do Executivo. Entdo, é
somando forcas que a gente vai procurar uma solugdo comum, um denominador que
minimize se ndo 100%, 80%, 90%, e resolver da melhor maneira possivel.

Era isso. E, como a maioria j@ me conhece, tentamos fazer sempre o melhor
no que ¢ possivel. Mas nés também acabamos nos frustrando muitas vezes por nédo
podermos ajudar ou, as vezes, quando sabemos fazer, podemos fazer, mas ndo
conseguimos fazer.

DEPUTADO LIRA - Convido a Sra. Diretora da Diretoria de Enfermagem da
Secretaria de Estado de Salide do Distrito Federal, Josethe Rose da Silva Gongalves
para suas consideracdes finais.

SRA. JOSETHE ROSE DA SILVA GONCALVES — Como eu ja tinha falado e
como o Danilo colocou, realmente a salde teria que ser vista de uma maneira
diferente, porque é a Lei 8.666 que nos deixa de mios e pés atados.

Quando vocé precisa comprar algo diferente, tem que passar por todo um
processo de compra. E demorado, é compllcado Entdo, € complicado para todo
mundo. Al vocé ndo consegue atender a populacdo adequadamente.

Eu, como diretora de enfermagem, deixo a diretoria de portas abertas a
discussdo dos ostomizados. Vou levar & Camara Técnica dos chefes de ambulatério,
dos colegas que fazem parte da Cdmara Técnica de Ostomia, para que possamos
sentar com a equipe, com grupos da associagdo, e ver com um olhar diferente a
proposta de vocés. Deixo a diretoria de novo, como falei, de portas abertas para
atendé-los. Vocés podem ir a diretoria e fazer as propostas. Vamos avaliar. Estamos
la tentando melhorar a cada dia a salide, mas digo a vocés que cada dia &€ uma luta,
cada dia € uma conquista, cada dia é um ledo que é abatido. A salide realmente
precisa de um olhar diferenciado.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) - Obrigado, doutora.

Convido agora a Sra. Representante da Associacdo dos Ostomizados do
Distrito Federal, Ana Paula Batista Soledade, para suas cansideracdes finais.
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SRA. ANA PAULA BATISTA SOLEDADE — Eu estou agradecida demais por
este momento, talvez o primeiro encontro dos muitos que virdo. Ndo so aqui na
Camara Legislativa, mas onde for necessario, o ostomizado estara, junto com o
Coletivo de Mulheres e com os meus amigos e irmdos de doencas inflamatdrias
intestinais e de lesdo medular.

E de grande importincia essa questdo, j& até pautamos no gabinete do
Deputado Lira, com seus assessores e seu chefe de gabinete, a realizagdo de outro
evento para tratarmos das doengas inflamatdrias intestinais e da lesdo medular.
Temos visto a falta de medicac8o e a retirada de alguns medicamentos. O Mércio, do
HUB — Hospital Universitario de Brasilia, e a América estdo se queixando da falta de
uma medicacdo e querem pautar isso com mais clareza depois. Eles ndo puderam
estar presentes.

Agradeco muito a presenga do Dr. Danilo e gostaria de dizer que ele tem a
sua parcela de contribuiggo nesses 25 anos de histdria. O nosso muito obrigado.

Dra. Tatiana, de quem temos abusado bastante, muito abrigada por fazer
parte desse processo. Agradego a Dra. Juciléia, que cuida da gente com muito amor
e carinho, e a Dra. Josethe, que esta sempre tentando resolver as pendéncias.

Quero deixar claro uma coisa da gual os meus ostomizados se queixam
muito. A senhora poderia fornecer um e-maif ou um telefone para direcionarmos as
demandas, porque hoje, se precisarmos falar com a Secretaria de Salide, temos que
enviar um e-mai/ 3 Tatiana em um dia e hora que ela possa nos atender. Ela pede
que enviemos a demanda por e-mail e temos que aguardar a resposta dela, que,
pela grande demanda de servigo, pode levar alguns meses. Entdo, agradeceria se
houvesse um caminho mais rapido.

Quero agradecer ao Deputado em especial e a todo o seu gabinete. Neste
momento, a Patricia ndo esta aqui, mas ela foi a nossa madrinha, foi quem nos
encaminhou a V.Exa. A demanda é grande, e tenho uma lista de coisas que ja
combinamos de tratar o resto do ano. Temos as questSes do ICMS, do IPVA e da
credencial de estacionamento que precisamos resolver. Ja& que somos pessoas com
deficiéncia e ndo temos essas isengdes, temos que achar um caminho. A Secretaria
de Fazenda e o Detran foram convidados e ndo estiveram presentes, mas eles
emitiram um Ato Declaratdrio Interpretativo no ano passado no qual estabeleceram
que somos pessoas com deficiéncia e que, por isso, ndo precisariamos passar pelo
Detran — ndo é preciso modificagdo no carro. Eles acham que ndo somos pessoas
com deficiéncia para ter credencial e isengdo de IPVA. Entdo, sdo coisas que
podemos tratar em nivel interno; é uma demanda da qual o senhor j&@ tem
conhecimento.

No mais, eu agradeco essa oportunidade a todos vocés. A quem veio: muito
obrigada!

PRESIDENTE (DEPUTADQ LIRA) — Obrigada, Ana Paula.
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Convido agora a Presidente da Rede Entre Nos e representante da Secretaria
Geral da Comissdo de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da OAB-DF,
Dra. Tatiana da Costa Cdrrea Leite, para fazer as consideragdes finals.

SRA. TATIANA DA COSTA CORREA LEITE — Obrigada, Deputado.

Quero parabenizar por este encontro, gue € o inicio de uma jornada. Vocés
vivenciam, individualmente, cada um as suas demandas, mas a unido faz a forga,
com certeza. E o inicio de um processo de amadurecimento da associagao, como
organizagdo da sociedade civil, para se enxergar como um movimento com forga:
vocés estdo aqui e o Deputado abracou a causa. E o comego. E a unido.

Podem continuar abusando de mim, Ana Paula, Nilza, Mércia, Ivonildo, todo
mundo. Estou sempre a disposicdo e a Comissdo da OAB também.

Obrigada.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Por dltimo, convido a Presidente da
Sociedade Brasileira de Psico-Oncologia, Dra. Juciléia Rezende Souza, para as
consideracdes finais.

SRA. JUCILEIA REZENDE SOUZA - Primeiro, quero agradecer. Foi um prazer
estar aqui.

E uma pena que ndo consigamos fazer tudo o que temos vontade de fazer,
mas, pelo menos, tentamos contribuir naquilo que é viavel.

Eu acho que estudos de custo/beneficio na salide, no Brasil como um todo,
um dia vdo precisar acontecer, porque 0 que vemos la fora — cada vez mais se
comprova — € que atendimentos multidisciplinares para patologias crénicas ou que
colocam a vida em risco fazem com que se reduzam custos, internag@es e uso de
medicamentos. As pesquisas sobre qualidade de vida mostram que o uso de
equipamentos adequados faz com que essa qualidade seja melhor e com que se
diminuam os custos. Entdo, isso ja estd mais comprovado e precisamos hoje botar
isso no papel, no Brasil, e fazer com que essas coisas acontecam.

Ai eu chamo a atencdo, Deputado, pois vai acontecer um momento em que,
para a mudanca, vai ser muito dificil porque vamos ter o custo do novo investimento
numa salde adequada e, ndo, numa economia que eu digo porca — desculpem. E
ainda teremos o investimento naquele resultado e nos prejuizos dessa economia que
estava sendo feita anteriormente. Esse custo vai ser grande. S6 que vai ter um dia
em vai se precisar arcar com esse custo porque, sendo, nunca isso vai mudar.
Precisamos assumir gue vamos ter de gastar muito com a salide, em um momento,
para mudar uma realidade a longo prazo, porque estamos, hoje, arcando com o0s
prejuizos e vamos ter de arcar com a melhoria junto, ndo vamos ter uma mudanga
de paradigma. Ent3o acho que isso é necessario.

Quero sd trazer um dado que eu ja trouxe da Gltima vez em que estive com
vocés: o papel da sociedade é muito importante. A colega Nilda trouxe uma
informagdo sobre pesquisas, nos Estados Unidos, que comprovaram que o papel do
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ostomizado na visitacio a pessoa que recebeu a ostomia € fundamental. Ha alguns
estudos que mostraram que o enfermeiro vai, o psicologo vai, a equipe vai e explica
tudo. Mas esses ndo tém o mesmo impacto no emocional e na aceitagéo do paciente
que tem a visita de uma pessoa que passou pela mesma situagdo. Isso ja esta
provado e acho que & papel da sociedade manter essa participagdo ativa e estar
presente nas unidades. Isso faz a diferenga. Isso também faz a educagdo social
acontecer.

Foi um grande prazer. Eu sei do impacto, mas eu falo isso em quase todas as
palestras a que vou: vocés ndo sdo a bolsa, vocés usam ela. Vocés ndo sdo a
ostomia, vocés usam ela. E as pessoas que vocés sdo ndo podem se deixar diminuir
ou ser menosprezadas so porque hoje precisam fazer uso de um equipamento para a
manutencdo da vida. Isso ndo € justo e ndo & correto. A nossa autoestima e 0 nosso
autoconceito sdo nossos e ninguém paode tirar. Nem o governo.

Acho que é isso.
Obrigada.

PRESIDENTE (DEPUTADO LIRA) — Eu ouvi aqui, nesta tarde, muita coisa
referente a custo: custo para isso, custo para aquilo. A gente sabe também que
dinheiro ndo cai do céu. Tudo o que & gasto com a salde, com a seguranga, com
tudo, é fruto dos impostos que nds pagamos. Entdo, quando vocés utilizam o servico
plblico de salide &, na verdade, o retorno dos impostos que nds pagamos e que
vocés pagam de alguma forma. Quando as pessoas, de alguma forma, também
deixam de cobrar a nota fiscal, quando as pessoas deixam de pedir a nota fiscal, na
padaria, no mercado, no posto de gasolina, estdo de alguma forma contribuindo para
a ndo arrecadacdo de impostos. E um detalhe a que populagdo as vezes ndo fica
atenta. Eu vejo muitas pessoas cobrando asfalto na rua tal, no entanto, quando vai
abastecer o carro, ndo pega nota fiscal. E com o aumento da arrecadacdo junto ao
governo, que vai se ter mais dinheiro para poder investir na salide, na educagdo.

Aqui também fago um adendo que, junto com essa arrecadacdo de impostos,
requer-se também a fiscalizacdo para que esses impostos arrecadados ndo sejam
desviados para pagar propina, para a corrupgao, para isso e para aquilo. E muito
importante que a sociedade, o Poder Legislativo e todos os drgdos de controle
possam também fiscalizar a arrecadac3o e a aplicacdo dos nossos impostos, porque,
com todo o cuidado que o Ministério Plblico tem em relac8o a isso, ainda assim ha
aquelas pessoas que fazem o mau uso do dinheiro pdblico.

Estamos vendo ai, hoje, no Pais, até o Presidente sendo julgado por conta da
corrupgdo, por conta de desvio de verbas etc. Gente, ao combater a corrupgdo no
Brasil, vai sobrar dinheiro para construir hospitais em tudo quanto é lugar, para dar a
vocés uma salde de qualidade, uma qualidade de vida. Por isso, além de pedir a
nota fiscal, € importante também fiscalizar. Se vocés tém conhecimento de algum
ato ilicito de qualquer pessoa que esteja praticando qualquer coisa ilicita, chamem as
autoridades, denunciem, porque € o seu dinheiro que esta sendo desviado.
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Bom, eu ndo sei se o que eu falei agora tem muito a ver com a questdo dos
ostomizados, mas eu acredito que sim, porgue tudo aqui envolve dinheiro, e o
dinheiro nada mais é do que o fruto dos nossos impostos que nds pagamos. Por isso
a importdncia disso, porque uma coisa esta interligada a outra. Se a arrecadacdo cal,
automaticamente caem os investimentos em todas as areas, principalmente na
salide. Nés temos que assegurar que haja mais investimentos na satide.

Depois de tudo o que foi falado aqui, nds vamos fazer alguns
encaminhamentos e, até mesmo, a partir daqui, elaborar alguns projetos de lei,
coma, por exemplo, tornar obrigatério o adesivo do simbolo nacional de pessoas
ostomizadas. Acho que é um encaminhamento muito importante, para ndo acontecer
0 que aconteceu com a senhora, de querer usar o banheiro de deficiente e ndo
poder usa-lo porque a pessoa la disse que ela ndo era deficiente e ndo podia usa-lo.
Até ela dar explicacGes, aconteceu o gue aconteceu. Entdo, pelo menos aqui no DF,
nés vamos procurar elaborar uma lei tornando obrigatdrio o uso do adesivo com o
simbolo das pessoas ostomizadas em todos os banheiros plblicos e privados. Em
todos os eventos tem que haver esse simbolo para dizer que ali hd um banheiro
apropriado para essa questdo.

Qutra coisa que também deve estar prevista em lei & que tem que haver um
estoque minimo de bolsas na Secretaria de Salde para atender a esses casos
emergenciais. Tem de haver um estoque minimo. Ndo podem deixar acabar tudo
para depois comprar. E também acabar com essa necessidade de recorrer a Justica
toda vez que vocé precisar de uma bolsa. A Secretaria de Salide tem de estar apta a
atender a todos os pacientes com essas necessidades. Fiquei indignado com muita
coisa que ouvi hoje aqui. Eu ndo imaginava, nem tinha ideia de que vocés passavam
por tudo isso e muito mais. Eu fiquei bastante sensibilizado com a causa de vocés.

Também quero parabenizar aqui 0 Dr. Dannilo, a Dra. Tatiana, enfim, todas
as pessoas da Secretaria que estdo aqui, a Ana Paula, todos vocés pelo trabalho que
desenvolvem a frente dessa causa. Quero parabenizar vocés, que sairam das suas
casas, mesmo com toda dificuldade, para poderem participar desse debate.

Quero agradecer a minha assessoria, agradecer ao pessoal do plendrio que
estd aqui, os nossos anjos da guarda que nos ddo toda assisténcia. Agradeco
também ao pessoal do som, que estd ali escondidinho, mas ciente de tudo o que
estd acontecendo aqui; ao pessoal da Policia Legislativa e também aos brigadistas
que sempre estdo ali de plantdo a disposigdo de todos nds. Muito obrigado ainda ao
pessoal da Taquigrafia e do Apoio que esta aqui na mesinha. Enfim, agradeco a
todos vocés, de coracdo.

N&o havendo mais nada a tratar, esta Presidéncia vai encerrar a comissao
geral e a sessdo ordinaria.

Estd encerrada a comissdo geral e a sessdo ordindria.
(Levanta-se a comissao geral e a sessdo ordinaria as 18h02min.)






