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EDITORIAL

El Congreso nacional sobre OSTOMIAS que se
celebré hace un afio, los dfas 2 y 3 de Diciembre de
2005, planificado y dirigido por el Dr. Bienvenido
Diaz por mandato y representaciéon de la Asociacion
de Ostomizados “ARGIA”, en funciones de Asociacién
Anfitriona, ha dejado su impronta en la Historia de la
Ostomia especialmente por dos cosas:

1%.- La elaboracién de un Documento que hemos dado
en llamar “El MANIFIESTO de Bilbao” sobre los
Ostomizados de Espafia.

2%~ Concrecién de la promocién de la “Federacion
Espafiola de Asociaciones de Ostomizados FEDAO”.

Respecto de la primera, y puesto en
conocimiento de los participantes en el Congreso, se
organizé un pequefio grupo de Personas que fue
recogiendo todas las inquietudes que de forma
espontdnea iban aflorando tanto en el desarrollo del
Temario como en la convivencia de Profesionales. Y
sobre todo en la segunda Jornada dedicada a los
Afectados con nutrida representacion de todas las
Asociaciones registradas en Espafia.

Este pequefio grupo fue testigo y participante
en el intercambio de impresiones, experiencias,
problemas especialmente psicolégicos, de manejo de
las ostomias y organizativos de las asociaciones como
medio mads apropiado para recuperar la Autoestima de
los Afectados y sus posibles y mejores atenciones técnicas
especificas. Asimismo sobre los proyectos tendentes a
la solucién de los Problemas que nos afligen.

Con el proceso de esta recogida de datos se elabor6
un Documento que todas las asociaciones firmaron y
sellaron mediante sus representantes, esencialmente
sus Presidentes.

Este es un Documento que se puede encontrar
en el contenido de cualquier entidad con interés en
estos temas, bien de forma esencial o colateral.

En cuanto a la Segunda se formé legalmente el
embrién de la Federacién (FEDAO). Actualmente ya
con su registro y Junta Directiva y la inclusion de las
NUEVE Asociaciones existentes en estos momentos.

De ambos hitos, de nuestra pequefia Historia y
Proyectos de futuro damos amplia informacién en este
nimero de nuestra revista.

A LOS PROFESIONALES SANITARIOS LES

OFRECEMOS APOYO EFICIENTE A SU TRABAJO.
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Estudio y discusién del Manifiesto.
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LOS PROBLEMAS DE LA ATENCION INTEGRAL DEL
PACIENTE OSTOMIZADO EN EL ENTORNO DE UNA
ASOCIACION

Conclusiones del Congreso Nacional de Ostom[CJas
Bilbao, Diciembre de 2005

El Congreso Nacional de Ostomias, organizado en Bilbao
por la Asociacién Vasca de Ostomizados e Incontinentes
“ARGIA”, en diciembre de 2005, dedicé su Jornada
del dia 3, a la convivencia de las Asociaciones de
Ostomizados existentes y registradas en Espafa, que
estuvieron presentes con nutrida representacion,
ofreciendo detalladas exposiciones sobre los temas que
despiertan su interés comun.

Promovidos los correspondientes debates y Mesas
Redondas con la participacion de todos para el estudio
de los problemas del colectivo y sus posibles soluciones,
durante las conclusiones del Congreso, se determiné
elaborar un documento de cardcter general, que pudiese
plasmar la inquietud comn, sirviendo como manifiesto
para ser utilizado como referencia en el futuro y
presentado al conjunto de la sociedad como denuncia
de la precariedad de atencién en que este colectivo se
encuentra.

EL IMPACTO SOCIAL E INDIVIDUAL DE LA
OSTOMIA

La Ostomia es una practica quirirgica mediante la cual
se da salida a los efluentes orgdnicos del aparato digestivo
o del sistema urinario al exterior, a través de una abertura
practicada al efecto a través de la pared y piel del
abdomen en personas que, a causa de determinados
diagndsticos, sufren la amputacién de la parte final del
Intestino o del Sistema Urinario. Estos efluentes deben
ser recogidos por todo un sistema de bolsas disefiadas
al efecto para resolver el proceso con la médxima higiene,
limpieza y comodidad.

Aunque no existen datos estadisticos elaborados para
valorar el alcance de la situacién a nivel nacional, es
indudable que el impacto social de esta discapacidad es

enorme, dado el volumen de poblacién a la que afecta y
la condicién a la que relega al ser humano que la padece.

Comparando algunas fuentes estadisticas fiables, se llega
a la conclusion de que el 1’5 por mil de la poblacién
espafiola convive con una ostomia, lo que supone en total
un colectivo de 60.000 personas. Si se observa la situacién
desde el factor de la edad, la incidencia de la ostomia
corresponderia a mds de un 3 por mil de la poblacién
adulta espafiola. En otros paises occidentales se recogen
cifras que oscilan entre el 2 y el 4 por mil de los adultos.

Las patologias que originan la ostomia, no estdn
determinadas por factores de estatus social, nivel
econémico, sexo, etnia o credo religioso. Su incidencia
se ajusta Gnicamente a factores demogrificos, observandose
en el concierto mundial que los porcentajes son, en
general, mds altos en paises con mayor nivel de bienestar,
por la simple razén de la mejor esperanza de vida, que
ofrece mayor margen al desarrollo de las enfermedades,
muchas de ellas influenciadas sin duda por factores
desfavorables como el estrés o los incorrectos habitos
alimentarios.

Por otro lado es muy importante el efecto que la ostomia
produce a nivel individual ya que desde siempre,
indudablemente debido a ignorancia y prejuicios sociales,
los ostomizados se han retraido en sus niveles ordinarios
de vida social buscando el anonimato, presas del
sentimiento de ser portadores de algo antisocial.

Hoy dfa, las vias correctas de tratamiento, la adecuada
atencion y el adiestramiento en el uso de los materiales
adecuados a cada caso, junto con la superacién de antiguos
prejuicios, este importante grupo de personas puede
rehabilitar su autoestima y calidad de vida hasta unos
niveles de comodidad personal en su entorno familiar,
social y laboral, siempre que reciba la consideracién
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con sellos de las Asociaciones firmantes.

Firma del Manifiesto de la
sra. Cynthia Robinson
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suficiente como para garantizar la atencién integral que
su situacién precisa.

LA REIVINDICACION DE LAS ASOCIACIONES
DE OSTOMIZADOS

Un aspecto presente desde mediados del siglo XX en la
dimensién que rodea al paciente ostomizado,
especialmente en U.S.A. y el Reino Unido, fue la
aceptaciéon de la presencia de las asociaciones de
ostomizados y el reconocimiento de su notable
experiencia, lo que concede a sus opiniones un rango de
autoridad digno de ser escuchado en el dmbito de toda
la sociedad.

Este es el motivo por el que, desde ese conocimiento,
sufridores tanto a nivel individual como colectivo de la
situacién actual en la que se encuentra la atencién
asistencial del paciente ostomizado, las asociaciones que
los retdnen toman la decisién de dirigir sus demandas a
todos los niveles y estamentos de la sociedad en la que
estdn inmersos y de la que resultan ser en ocasiones
ciudadanos de segunda categorfa.

Su objetivo es llegar a los dmbitos externos a su entorno,
informando a la opinién puablica y a los interlocutores
vdlidos en cuyas manos estd la posibilidad de mejorar la
calidad de su atencién, siendo éstos:

-- Los Organismos de la Administraciéon Pablica: nacional,
autonémica y local.

-- Las organizaciones Profesionales: Colegios de Médicos,
Colegios de Enfermerfa y Sociedades Médicas o de Cirugfa.

-- Los responsables de la Gerencia de centros hospitalarios:
Direccién Médica y Direccién de Enfermerfa.

-- Los responsables de la Gerencia de la red asistencial
de Atencién Primaria.

-- Los Medios de Comunicacién Social.

Las Mesas Redondas celebradas durante el Congreso
desvelaron el panorama real de la atencién de la persona
ostomizada, sus graves carencias y las dificultades con
que se encuentran las asociaciones, como entidades
representativas de sus intereses, apuntando la necesidad
de que dicho panorama fuese dado a conocer en los
dmbitos externos a dichas asociaciones.



La consecuencia de esa inquietud fue el acuerdo undnime
de redactar el presente documento, que detalla los
problemas fundamentales que dificultan la atencién del
ostomizado en cada una de las fases por las que pasa en
su bisqueda de una adecuada calidad de vida y apunta
las acciones que serfa preciso adoptar para mejorar su
situacién y eliminar la sensacién de estigma que, en
demasiadas ocasiones, subyace en el paciente a nivel
subconsciente.

El documento es un medio para dar a conocer la
problemadtica del paciente con ostomia en los dmbitos
externos a su entorno, informando a la opinién puiblica
y a los interlocutores vdlidos en cuyas manos estd la
posibilidad de mejorar la calidad de su atencién. Pero
sobre todo es una forma clara y directa de expresar la
opinién de las asociaciones participantes en el Congreso,
cuyos representantes refrendan el texto con su ribrica
en el capitulo final.

EL INICIO DE LA CONDICION DE PACIENTE
OSTOMIZADO

La persona que experimenta la prictica de una ostomia
como uUnica alternativa para sortear, temporal o
definitivamente, la enfermedad o la muerte, se enfrenta

Firma el presidente de AOMA (Madrid).

en un breve espacio de tiempo a un diagnéstico severo,
la inevitable intervencién quirdrgica y la convivencia
con una situacién que desconoce de antemano y concibe
como algo especialmente traumdtico. La irrupcion
inesperada y casi violenta de esta situacién en la vida de
una persona supone lo que se llama sentimiento de
“quiebra de la propia imagen corporal”.

En esta etapa, el paciente debe afrontar:

-- Un proceso quirirgico y un internamiento hospitalario
a veces de no corta duracién que le condicionard durante
un tiempo a una total dependencia fisica del personal
sanitario y de sus cuidadores directos, en la mayoria de
los casos su familia.

-- La presencia de una ostomia, situacion fisica no deseada
y desconocida, que origina sensacién importante de
pérdida, sentimiento de dafio irreversible a la imagen
corporal y un considerable temor a la invalidez, al cambio
en las relaciones intimas o sociales e incluso a la muerte.

-- Una reaccién emocional de diversa indole y magnitud
que condiciona la relacién con su cuerpo, consigo mismo
y con quienes le rodean, ya sea el personal sanitario o
los cuidadores.

LUZ EN LA PALABRA ﬂ



En esta etapa el paciente puede encontrarse con una serie
de problemas entre los que destacan:

-- Ser objeto de una técnica quirtrgica defectuosa o poco
sensible a conseguir lo mds perfectamente posible el
objetivo de mantener la funcién de la ostomia sin
complicaciones por largo tiempo.

-- Carecer de la suficiente informacién sobre su
enfermedad, la técnica quirdrgica a aplicar, el concepto
de ostomfa, los cuidados que precisa y la forma de afrontar
su vida cotidiana en el futuro.

-- Desarrollar un proceso patolégico de duelo ante la
pérdida, que obstaculice la comunicacién personal con
quienes le cuidan.

-- Carecer de la supervision necesaria por parte de personal
sanitario para vigilar y controlar la aparicién de posibles
complicaciones posquirdrgicas y problemas emocionales
patolégicos.

Entre otros, el principal problema con que puede
encontrarse el personal sanitario que atiende en esta
etapa al paciente es el de carecer de la capacitacion
suficiente para manejar las necesidades de atenci6én del
ostomizado en su vertiente fisica, psicolégica y social.

En opinién de los propios pacientes y de las asociaciones
que defienden sus intereses, las acciones necesarias para
mejorar la situaciéon de los pacientes y del personal
sanitario en esta etapa son las siguientes:

-- Establecer una relacién permanente de trabajo entre
las asociaciones de ostomizados y los facultativos de los
Servicios hospitalarios de Cirugia para mantener la
sensibilidad sobre la importancia que supone para la
calidad de vida del paciente, el desarrollo de una técnica
quirdrgica impecable y el correcto control postoperatorio
de la ostomia.

-- Estimular a los Cirujanos y Urélogos a participar en
las actividades de la Asociacién impartiendo jornadas o
charlas de formacién, lo que les ofreceria ademds el
beneficio de constatar la calidad real de vida de los
ostomizados a medio y largo plazo.

-- Crear e implantar protocolos de atencién al paciente
por las Jefaturas de los Servicios de Cirugia hospitalarios
para la mejora de su atencién integral en la fase previa

n LUZ EN LA PALABRA

y posterior a la ostomia, entendiendo por integral su
atencién tanto a nivel fisico, como psicoldgico y social.

-- Incluir de forma destacada en dichos protocolos el
procedimiento de marcaje de la ubicacién de la ostomia
en la zona de la pared y piel previamente a la intervencion
quirdrgica para asegurar, en lo posible, que el resultado
final aporte el mayor nivel de higiene, comodidad y
eficacia en el manejo y control de las evacuaciones.

-- Realizar sesiones de entrenamiento practico y educacién
del paciente sobre la ostomia en la fase postoperatoria
antes de abandonar el hospital, desarrolladas por personal
sanitario especializado o personal capacitado para el
asesoramiento perteneciente a una asociacién de
ostomizados.

-- Ofrecer al paciente seguimiento y apoyo por parte del
equipo de Psicologia hospitalario, cuando sea preciso,
para evitar el desarrollo de reacciones emocionales de
adaptacién negativas en él mismo o en sus familiares.

-- Capacitar al personal de enfermerfa para el cuidado
y atencién de las ostomias, incrementando los programas
oficiales de formacién por instituciones publicas o
entidades privadas.

-- Mantener una continua presencia en el medio
hospitalario de las asociaciones de ostomizados, con fines
de ayuda especialmente psicolégica para el paciente y
de motivacién afectiva del personal sanitario hacia ellos.

LA ATENCION ESPECIALIZADA DEL PACIENTE
TRAS EL ALTA HOSPITALARIA

Al abandonar el hospital tras la cirugfa que le ha
convertido en ostomizado, el paciente se enfrenta, en
demasiadas ocasiones, a la severa dificultad de encontrar
asistencia sanitaria especializada para su atencién, el
adiestramiento en su autocuidado, la prevencién de
complicaciones y el asesoramiento sobre las multiples
cuestiones a las que debe hacer frente para integrarse en
la vida cotidiana.

Este suele ser un momento delicado para el paciente,
por lo que resulta muy beneficioso para él establecer
contacto con una Asociacién de ostomizados, donde
pueda constatar que no es la “tnica” persona en el mundo
a quien le sucede algo parecido, sino que se trata



de una situacién nueva que debe afrontar de forma
positiva encontrando la manera de adaptarse en su esfera
psicoldgica, familiar, laboral y social.

En esta etapa, en la que muchas veces recibe también
un tratamiento de radio y/o quimioterapia, el paciente
debe afrontar:

-- Un periodo mds o menos largo de convalecencia en el
cual, si no lo impide la patologfa de base, deberd recuperar
progresivamente su estado de salud y las condiciones
fisicas y psiquicas que presentaba antes de la cirugfa.

-- Los cuidados higiénicos habituales de su ostomia, para
lo cual suele precisar al principio la ayuda de otra persona,
hasta alcanzar la destreza suficiente para realizarlo de
forma auténoma.

-- El entrenamiento en el uso de los accesorios para el
cuidado de la ostomia y el conocimiento de las diferentes
opciones que ofrecen los distintos productos presentes
en el mercado.

-- El control médico por un Servicio de Cirugia que
controle la evolucién postoperatoria del proceso,

—

Rl

especialmente si estd sometido a un tratamiento
coadyuvante de radio y/o quimioterapia.

-- El control por parte de Enfermerfa capacitada en el
cuidado de la ostomia para vigilar y prevenir la aparicién
de complicaciones en este aspecto.

Los principales problemas con los que puede encontrarse
el paciente en esta etapa son los siguientes:

-- Incapacidad de controlar de forma eficaz el
funcionamiento de su ostomfia por falta de entrenamiento
sobre el uso y la seleccién del dispositivo adecuado o el
desconocimiento de los accesorios apropiados para cada
situacion especifica.

-- Falta de informacién sobre los conceptos bdsicos que
precisa conocer para convivir con la ostomfia: cuidados
bésicos, higiene, alimentacién, vida sexual, actividad
social y laboral, etc.

-- Sentimiento de abandono cuando comprueba que el
facultativo que controla su proceso postoperatorio en la
consulta de Cirugia se limita a la atencién del proceso
quirdrgico sin poder asumir su educacién practica en el

Representantes de las Asociaciones discuten el Manifiesto.
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Otros momentos del estudio y firma del Manifiesto.

manejo de la ostomia, para lo cual le remite a un
profesional de Enfermerfa que muy pocas veces es un
experto en Estomaterapia.

-- Prolongacién anormal de la convalecencia y retraso
en la incorporacién a la vida social a causa de problemas
psicolégicos no detectados o no tratados de forma eficaz.

Los pacientes y las asociaciones de ostomizados, consideran
que las acciones necesarias para mejorar la situacién son
las siguientes:

-- Crear una consulta de Enfermeria experta en
Estomaterapia, en cada uno de los hospitales de la red
asistencial para garantizar el cuidado integral del paciente
ostomizado, ya sea en su evolucién fisica, en su
entrenamiento en autocuidados o en el apoyo psicolégico
para facilitar su adaptacién.

-- Recabar el apoyo necesario de los Organismos de la
Administracién Pablica responsables de la creacién de
la mencionada red asistencial, para lograr el objetivo de
tener una consulta profesional experta en el cuidado de
la ostomia al alcance de todos los pacientes, sea cual sea
su situacién geografica.

-- Informar al paciente por parte del personal sanitario
que le atiende para facilitarle el contacto con las

n LUZ EN LA PALABRA

asociaciones de ostomizados, como entidades que resultan
estar capacitadas para asumir su atencién integral en un
entorno positivo de apoyo.

-- Mantener una presencia en el medio hospitalario de
personas de las asociaciones de ostomizados, para informar
a los pacientes de su existencia y de la posibilidad de
integrarse en ellas.

LA INTEGRACION DEL PACIENTE EN UNA
ASOCIACION DE OSTOMIZADOS

Si el paciente tiene la fortuna de tener a su alcance una
asociacion de ostomizados y decide integrarse en ella,
podrd encontrar el asesoramiento que no ha encontrado
en otros dmbitos sanitarios, el apoyo directo de personas
que viven la misma situacién y, si la asociacién dispone
de estructura suficiente para ello, recibir asistencia
sanitaria especializada en Estomaterapia.

Aunque su situacién mejora sensiblemente con el
beneficio de integrarse en la asociacién de ostomizados,
aparecen ahora para el paciente nuevos problemas
derivados de la habitual escasez de recursos materiales
y humanos de la asociacién para mantener la estructura
precisa para su atencién integral.



Para que una asociacién de ostomizados pueda cumplir
este objetivo, es preciso que disponga de una estructura
bésica que ha de consistir, como minimo, en: una sede
o espacio para la reunién de los asociados, el desarrollo
de actividades y servicios; una linea telefénica abierta al
publico y una determinada organizacién de tipo
administrativo.

Como ademds es frecuente que el paciente encuentre
serias dificultades para recibir atencién integral a su
proceso en la estructura sanitaria publica o privada a su
alcance, resulta conveniente, aunque no siempre sea
posible, que la asociacién disponga de:

-- Una consulta médica especializada, con capacidad
para orientar al paciente o actuando incluso como segunda
consulta previa a la Cirugia y/o

-- Una consulta de Enfermeria especializada en
Estomaterapia que ofrezca una atencién técnica
asumiendo:

- El cuidado de la ostomia y la prevencién de posibles
complicaciones.

- La adaptacion de los dispositivos de ostomia, en funcién
de las condiciones individuales del paciente.

- La formacién y el entrenamiento en el uso correcto de
los dispositivos.

- La educacién continua sobre: higiene, alimentacién,
género de vida, etc.

- El apoyo en la rehabilitacién fisica y psiquica para
obtener el mejor nivel de adaptacién a la condicién de
ostomizado.

Ortros servicios que han de estar presentes en la asociacién
para completar otros aspectos de la atencién de los
asociados serdn:

-- Asesoramiento Psicolégico por personal capacitado.

-- Asesoramiento juridico-legal mediante la orientacién
sobre los aspectos legales relacionados con la enfermedad,
la incapacidad laboral, el derecho a la condicién de
minusvalia, etc.

Por otro lado existen una serie de actividades propias de
una asociaciéon destinadas a reforzar el apoyo humano

entre los asociados, a difundir la existencia de la asociacién
y su funcién en la opinién puablica o incluso a formar a
voluntarios ostomizados para acercarse a los nuevos
pacientes en el inicio de su proceso o incluso voluntarios
no ostomizados para realizar diferentes actividades.

En opinidn de los pacientes, es necesario que todas las
asociaciones de ostomizados dispongan de recursos
materiales y humanos suficientes para mantener todos
aquellos servicios y actividades necesarios para el paciente,
sin que falten en ninguna de ellas los medios para cumplir
la funcién esencial de una asociacién de este tipo, que
es la de ser un grupo de autoayuda y un espacio donde
compartir los problemas comunes.

CONCLUSIONES Y CONSIDERACIONES FINALES

Llegado este punto, las asociaciones reunidas en el
Congreso, convencidas de que mediante este documento
serd escuchada su opinién en los dmbitos donde existe
la capacidad de modificar la situacién del paciente
ostomizado, expresan con claridad sus reivindicaciones,
que fundamentalmente son las siguientes:

-- La necesidad de reconocimiento en la sociedad
en general, dando a conocer su existencia y la
problemOtica que afrontan.

Porque la inmensa mayoria de la sociedad debe llegar
a conocer la problemadtica especifica de las asociaciones
de ostomizados, comprendiendo que es una situacién en
la que puede encontrarse cualquier ser humano en algn
momento de su vida, dado que son muchas y muy
frecuentes las enfermedades que motivan la situacién.

-- La necesidad de que los pacientes ostomizados
reciban el reconocimiento de la condiciCn de
discapacitado.

Dado que recientemente se ha dado el caso de que se ha
revisado el reconocimientos de las minusvalias concedidas
de forma que actualmente en determinadas Comunidades
auténomas se ha retirado a los pacientes ostomizados el
derecho incluso al nivel minimo de Minusvalia.

Es preciso que exista también una minima relacién o
repercusién entre el reconocimiento de una Incapacidad
laboral y el de la minusvalia, sin necesidad de perder al
paciente en largos tramites administrativos. Incluso es
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conveniente que se reconozca de forma automadtica el
nivel minimo de minusvalia a quien disponga del
reconocimiento de una Incapacidad laboral permanente
total.

-- La necesidad de disponer de consultas de

EnfermerOa experta en Estomaterapia en la red
sanitaria asistencial pOblica, en nCImero suficiente

como para dar amplia cobertura a los pacientes en
su propio entorno geogrfico.

Porque se considera un derecho de todo ciudadano el ser
debidamente atendido por el Sistema Piblico de Salud
con la garantfa de que queden perfectamente cubiertas
todas sus necesidades de atencién. El objetivo necesario
para todo paciente ostomizado es el de disponer de una
enfermera Estomaterapeuta en cada centro sanitario.

-- La necesidad de recibir un mayor apoyo de las
instituciones pOblicas y privadas capacitadas para
ayudar a la labor de las asociaciones de ostomizados,

tanto en el aspecto econCmico, como en el

reconocimiento a su labor.

Porque no cabe ninguna duda de los beneficios sociales
y sanitarios que supone para el sistema publico de atencién
sanitaria y para los pacientes, la existencia de una

asociacion de ostomizados que ofrezca servicios de calidad
y pueda incluso garantizar la asistencia sanitaria de los
pacientes.

Y ha quedado claro en lo expuesto anteriormente que
existe una penosa escasez de recursos econémicos en
todas las asociaciones de ostomizados, que les impide
mantener la estructura operativa necesaria para asumir
la atencién integral de sus pacientes.

APROBACION DEL DOCUMENTO

El objetivo de este documento es plasmar de forma clara
los aspectos problemdticos que configuran el entorno
de un paciente con ostomia para dejar constancia de
ellos en los foros y d@mbitos que pueden tener influencia
en mejorar su calidad de vida.

Con esa intencidn, los representantes de las asociaciones
de ostomizados presentes en el Congreso Nacional sobre
Ostomias, que son a su vez la mayoria de las presentes
en el panorama nacional, firman este documento en
Bilbao, a tres de diciembre del afio dos mil cinco, como
muestra de acuerdo undnime en cuanto a su contenido
y objetivos.

MIEMBROS DE FEDAO

En representacién de:

“ARGIA”

Asociacién Vasca de Ostomizados
e Incontinentes

D. Fernando Ferndndez Tapia
PRESIDENTE

En representacion de:

“ADO Aragén”

Asociacion de Ostomizados de
Aragoén

Difia. M* Luisa Sein Echaluce Solves
SECRETARIA

En representacién de:

“ACO Cataluna”
Asociacié Catalana D ostomitzats

D. Jordi Roig i Marcet
PRESIDENTE
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En representacion de:

“ADO Pontevedra”
Asociacién de Ostomizados de Pontevedra

D. José Luis Rosales Orellana
PRESIDENTE

En representacién de:
“AGADO Cidiz”
Asociacion Gaditana de Ostomizados

D. Rafael Vargas Sdnchez
PRESIDENTE

En representacién de:

“AOMA Madrid”
Asociacién de Ostomizados de Madrid

D. Eugenio de Lucas Marejil
PRESIDENTE

En representacion de:

“EOCB”

Expatriate Ostomates of Spain
(Ostomizados extranjeros de Espafia)

Diia. Cynthia Robinson
PRESIDENTA

En representacion de:
“AROS”

Araba Ostomizados
(perteneciente a la AECC)

D. Alfredo Ibisate Ordax
PRESIDENTE

En representacién de:
“AOSGUI”

Asociacién de Ostomizados
de Guiptzcoa

D. Juan Marfa Larrea
PRESIDENTE



JUNTA DIRECTIVA

FEDAO

El nacimiento de
nuestra federacion

Silvia Gémez, primera Presidenta de la FEDAO.

Desde hace ya varios afios, las asociaciones de ostomizados de todo el pais, habfamos tenido algunos encuentros
en los que se desvelaba la necesidad de romper con el aislamiento existente entre nuestras entidades, la escasa
interconexion, colaboracién y falta de fluidez para ayudarnos unas a otras sobre todo a la hora de solucionar problemas
derivados de la gestion de ayudas a nivel estatal, subvenciones, soporte y asesoramiento en la creacién de nuevas
asociaciones y otra multitud de problemas comunes a todas y que habfia que dar respuesta.

En este sentido, aprovechamos un marco de colaboracién sin precedentes que nos brindé la oportunidad a
todas las asociaciones: el Congreso Nacional sobre Ostomias celebrado en Bilbao los dias 2 y 3 de Diciembre de
2005.

En este Congreso, el dia 3 se dedicd, en exclusiva, a todas las asociaciones presentes; en esta gran reunion, se
elabor6é un manifiesto aceptado y rubricado por todos, en el que se sefialan las deficiencias observadas por las
asociaciones dentro del dmbito sanitario as{ como de la presentacién en dicho documento de las necesidades que
cubrirfan adecuadamente dichas deficiencias.

Para trabajar en estas necesidades atin no cubiertas siempre es mds efectivo hacerlo en un dmbito grupal y
federativo para aumentar su eficiencia y cobertura.

De esta forma, se elaboré un pequefio calendario de primeras reuniones (en Zaragoza); una tuvo lugar en
Febrero de este afio 2006 y la segunda en Septiembre de este mismo afio.
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Jordi Roig i Marcet,
nuevo Presidente de FEDAO

Grupo de compromisarios para admitir nuevas asociaciones y para dos afios.

elegir nueva Junta de FEDAOQ. Septiembre 2006.

La primera tuvo dos funciones fundamentales: impulsar la creacidn y legalizacién de nuestra Federacién
Espafiola de Asociaciones de Ostomizados (en adelante FEDAO) y trabajar sobre la confeccién de sus estatutos;
formaron parte de tan importante comisién representantes de las asociaciones de Bilbao (ARGIA), Pontevedra,
Aragén y Catalufia.

As{ naci6 la primera junta directiva de FEDAO en funciones y compuesta principalmente por miembros de
ARGIA hasta confeccionar la definitiva en la nueva reunién celebrada en Septiembre, en la que ya tomaron parte
todas las demds asociaciones adheridas a FEDAO en el mismo acto.

Esta segunda reunién celebrada una vez realizados los compromisos legales, ha puesto de manifiesto que, en
este colectivo, estdan empezando a cambiar las formas de actuacién, siendo conscientes de que tenemos mucho camino
por recorrer, muchas horas de trabajo en equipo, y sobre todo, sabiendo que hemos dado un paso adelante muy
grande para mejorar la calidad de vida de unas personas con muchos problemas y muchas carencias, pero con una
ilusién en nuestra mente: no parar nunca de luchar por mejorar nuestras condiciones sanitarias, sociales, psicolégicas. ...
etc.

Hoy ya forman parte de FEDAO todas las asociaciones espafiolas de ostomizados que poseen una cobertura
legal y desarrollan un funcionamiento adecuado, éstas son:

ACO (Catalufia) Junta Directiva de FEDAO:

ADO (Aragén) Presidente: Jordi Roig......ccccevneennn. de Catalufia
ADO (Pontevedra) Vicepresidente: Vicente del Rio......... de Aragén
AGADO (Cadiz) Secretaria: Teresa Olazdbal.................. de Bizkaia
AOMA (Madrid) Tesorera: Silvia Gémez........cccceueeeoo.... de Bizkaia
AOSGUI  (Gipuzkoa) Vocal: José Luis Rosales....... de Pontevedra
ARGIA (Bizkaia) Vocal: Yolanda de la Hoz.................... de Bizkaia
AROS (Araba) Vocal: Victor Burguete............ccceeee.... de Aragén
EOCB (Jvea, extranjeros en Espafia) |Resto de vocalias: sin determinar

FEDAO dard apoyo y representacién a sus asociaciones miembros en un dmbito superior a las Comunidades
Auténomas asi como el asesoramiento y ayuda en la creacién de nuevas asociaciones que pudieran surgir dentro de
la geografia espafiola y a las ya existentes, ademds de realizar cualquier actividad para favorecer la calidad de vida
del ostomizado siempre que sea de cardcter legal y se encuentre dentro de su cobertura estatutaria.

FEDAUO tiene su sede en Bilbao (locales de ARGIA) y su teléfono es: 944129921

federacionostomizados@gmail.com
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UNA HISTORIA
PERSONAL

El antes

y el después

1» Parte. EL ANTES Y EL DESPULIS.

Con toda mi gratitud hacia el Dr. Bienvenido Diaz y Carmen
Henales, por haberme ensefiado el camino correcto y darme la
paz interior que a uno le falta en un caso de estos.

También a Jose A. Mielgo por haberme asesorado los primeros
dfas y como no podfa faltar a mi mujer por haberme soportado
en todo el tiempo, los trastornos psiquicos que tenia yo en
mente. Alguna como que preferfa morir antes que estar asf...
Gracias a todos.

Voy a contar una pequefia historia de una persona que volvié
a creer en la vida gracias a dos personas maravillosas, que con
su gran sabidurfa y su gran corazén le devolvieron a la vida
real...

Transcurria el afio 93 cuando me sobrevinieron los primeros
sintomas de esta terrible enfermedad (llamada cancer). Sin
dolor, sin molestias, apenas sin sentir nada, solamente con ese
pequefio sintoma de la sangre en las deposiciones.

Yo (soy marino mercante) en esa época estaba navegando y
nunca lo olvido viajando desde Sudamérica hacia Europa, el
puerto de destino era Amsterdam en Holanda. A la llegada a
puerto me marchaba de vacaciones pues ya llevaba seis meses
a bordo; en aquella época soliamos estar seis meses en la mar
y dos de vacaciones en casa.

La primera vez que vi sangre fue justo unos dfas antes de llegar
a puerto y, aunque impresiona un poco, no le di importancia,
porque como se oye tanto de las hemorroides y a tanta gente.
En estos momentos doy gracias a Dios que justo unos dias
después me vine a casa. ;Qué me hubiese pasado si tengo que
seguir trabajando en la mar y hubiese seguido el préximo viaje
rumbo a Brasil?

No es lo mismo estar en casa con la familia y los médicos cerca
que estar s6lo en un barco sin medios. Y sélo con la posibilidad
de hacer un reconocimiento en puerto, pero la mayoria de las
veces sin garantias. Ahora que escribo esta nota doy gracias a
Dios por la suerte que tuve.

A los pocos dias de estar en casa llegaron por segunda vez los
sintomas y, claro estd, se lo dije a mi mujer. Sin dudarlo fuimos
al médico de cabecera y le expliqué el caso. También pasé por
mi imaginacién que podia ser una tlcera de estémago aunque
el médico me lo negé categéricamente debido al color de la
sangre.

Al hacerme la exploracién no me encontré nada y, ante la duda,
me envi6 a un especialista. As{ fue como, después de sacar las
correspondientes radiograffas, andlisis, etcétera, encontraron
el punto negro del pélipo canceroso.

Y con toda la tranquilidad me dijo el doctor: “esto hay que
operarlo inmediatamente”.

S6lo habfan pasado ocho dfas desde que llegué a casa. Me habfan
explicado sélo a grosso modo cémo iba a quedar con la bolsa.
En ese momento el mundo se me vino abajo.

No entendi cémo me podia pasar aquello, si yo estaba normal,
no me dolia nada y sélo habifa sangrado dos veces.
No podia entender nada y lo peor: no lo sabfa todavia, ya que
una cosa es que te lo expliquen y otra verte con aquello a cuestas.

Bueno, pues fui prepardindome para la operacién, analista, rayos,
corazén etc, etc. Y llegé el dfa fatidico. Nunca lo olvidaré.
Tengo el 9/03/93 grabado a fuego en mi mente.

2» parte. RECUPERACICIN Y LIBERACICIN DE MENTE.
En casa después de unos dias y ya recuperando la salud y con
buen apetito.

En esos dfas, no sé exactamente cudntos, vino a visitarme Jose
Antonio. Me quité unos puntos que me colgaban y me ensefié
a colocar la bolsa. Vino a visitarme mds veces y luego con el
tiempo, yo también le visitaba a €. Jose Antonio trabajaba en
el Hospital de Cruces. Digo trabajaba porque hace algtn tiempo
que no le veo. Estaba en el Departamento de Radiologia.

No sé exactamente cudl era su profesién, pero es un hombre
b

que ayuda a los enfermos y fue el que me suministré los primeros

paquetes y la informacién sobre las casas fabricantes.

Recuerdo que la primera vez que fui al médico de cabecera
para pedir las recetas de las bolsas, me hablé sobre la AsociaciCIn.
En esos dfas yo estaba con la mente sin definir, sin rumbo, sin
saber qué hacer. Ademds de lo mfo, tenfa a mi padre muy
enfermo y fallecié poco tiempo después.

En aquella época, mi cabeza era un caos. Tenfa una familia, dos
hijos estudiando, y si yo dejaba de trabajar... ;qué serfa de ellos?
Si me presentaba a un Tribunal Médico para pedir la Baja, a lo
mejor me podfan dar la minusvalia temporal y, con 53 afios, la
pensién me hubiera bajado un 30%. Sélo me quedaban dos
afios para jubilarme. No sabfa qué hacer. Andaba loco con mil
pensamientos y muchos de ellos ni los compartia con mi mujer.

Cuando, después de la cita previa, visité por primera vez la
AsociaciCn fue el 7/06/93. Conoci al Dr. DOaz y a Carmen.
El tiempo que estuve en su consulta, no sé si fue media hora,
una hora o un dfa. Se me pasé tan ripidamente que el tiempo
no contaba. Salf relajado, mds tranquilo, con la cabeza mucho
mds sosegada, (en fin no sé c6mo es) pero supongo que como
si hubiese salido de la cdrcel después de 20 afios encerrado,
saltando libre como un pajarito.
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Después, durante tiempo y actualmente la AsociaciCIn es para
mi un sitio de relajacién, como un balneario que sale uno como
nuevo. Me asocié sin dudarlo y me asignaron el n° 554. La labor
de la AsociaciCIn no se puede describir con palabras, porque
eso solamente nosotros, los enfermos, y en nuestro interior
sabemos c6mo es.

Alguna vez he dado la direccién a algin médico de cabecera,

ensalzando a la AsociacilCIn todo lo que puedo. Me la preguntan
para ddrsela a otros enfermos, pero sin darme nombres, ya que

los enfermos no quieren que se entere nadie de su situacién.

No sé si hay alguno mds en este pueblo.

Muchas veces pienso que nosotros podriamos ayudar, ya que
tenemos mds experiencia pero es muy dificil por la razén antes
dicha.

3* parte. SUPERAR LA ENFERMEDAD.

Corria el mes de julio de ese afio 93 y ya bastante recuperado,
cuando después de pensar mucho decid{ seguir trabajando en
la mar hasta mi jubilacién. Es decir, dos afios mds.
Mi puesto de trabajo como Jefe de Mdquinas me podia permitir
cierta tranquilidad.

Pero no podfa decirle a nadie lo que tenfa porque no me iban
a dar trabajo. Nadie quiere a un lisiado en una empresa, aunque
seas normal en apariencia para el trabajo que tienes que
desarrollar. Prueba evidente de ello es que yo
lo hice sin ningdn problema (el trabajo, claro).
Bueno, sin problemas que se exterioricen en

En aquella

que cuando embarcaba me llevaba media maleta de discos y
bolsas. Casi mds que ropa.

También decidi hacer un diario de lo que comia y qué era lo
que me producia los gases. Y asi, poco a poco, fui estudiando
mi cuerpo. A todo esto, después de mi primera campafla de
seis meses, con todas las dudas y mi propia experiencia, y con
todo escrito, de vuelta a la AsociaciCIn, y después de la visita,
otra vez tranquilo, como un pajarito a casa...

4* parte. FIN DE LA HISTORIA.

Y asi fue trascurriendo el tiempo y fui aprendiendo el
funcionamiento de mi cuerpo, las comidas, las bebidas, todo
lo controlaba y anotaba, y as{ sabfa qué me hacfa dafio y qué
no.

También cambié el sistema de bolsas. Tres o cuatro clases de
dos casas diferentes, hasta que localicé el que mejor me iba:
unas de verano para ir a la playa o a la piscina o al balneario
con el traje de bafio normal y otras para invierno, también con
menos volumen.

Ahora estoy bien, aunque alguna vez también se me enciende
la ldmpara roja de la ansiedad, cuando algo no va normal o
como yo creo que deba ir.

Una de las cosas que he aprendido es que el disco es casi mds
importante que la bolsa y la higiene de la piel. La piel hay que
mantenerla siempre limpia y seca. Los discos
tienen que tener un orificio justo a la medida
del estoma. Este orificio lo hago con un

las relaciones publicas. 4 sacabocados mecdnico ueda perfecto.
El primer problema empezaba, antes de . Y asi, con mis limitaciones, voy tirando. Ahora
embarcar, ya que tenfamos que pasar un mi CabeZa que llevo unos afios jubilado, controlo mds la

reconocimiento médico, con andlisis de sangre,
de orina, rayos, etc. Y tuve que pasar tres o
cuatro veces revisiones antes de jubilarme.

Cuando me quitaba la camisa, me subfa el pantalén igual que
los boxeadores hasta el pecho para que no se me viese la bolsa.
Luego venia otro gran problema, tenfa que llevar discos y bolsas
para seis meses por lo menos, pues algunas veces te hacfan
quedarte un viaje mds, que suponia otro mes.

En algunos puertos a los que iba, no habfa ni un pueblo, sélo
un cargadero en un descampado. Una vez, en un puerto en
Estados Unidos invetigué sobre ellos. Los habia, pero para
conseguirlos habfa que ir a un médico, y yo no se lo podia decir
a nadie. Entonces opté por otra via que result6 ser mds fdcil.

Nosotros los marinos no vamos todos al barco al mismo tiempo.
Ahora van dos, al de uno o dos meses van otros tres o cuatro,
en otra temporada van otros ocho o diez, asi cada uno va haciendo
el relevo a los que ya han cumplido su tiempo.
Entonces, cada vez que vefa que me podria faltar material, le
decia por teléfono a mi mujer lo que me tenfa que conseguir.

As{, mi mujer me preparaba un sobre grande que con cartas y
alguna foto y las bolsas y los discos. Llamaba a la oficina
cuando habfa relevos y llevaba el sobre a la oficina. Al poco
tiempo, algdn tripulante nuevo me lo entregaba en mano.
El problema, las mds de las veces, eran los discos, ya que las
bolsas las podia limpiar (cuando la necesidad apretaba). Y eso
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cantidad y la clase de comidas. Apenas ceno nada
mds que una pieza de fruta y algdin yogur, pero
desayuno fuerte y a mediodia como normal. Como
ahora no trabajo tampoco hay mucha necesidad
de energfa.

No quiero extenderme mds pues podria contarlo todo con mds
detalles, irrigaciones, etc.

Vuelvo a resefiar que no entiendo cémo una enfermedad como
la nuestra no tiene en los hospitales, clinicas, etc. un
departamento post-operatorio de atencién para esta clase de

enfermos como es la AsociaciCIn OARGIALL.

En nuestra enfermedad creo que es tan o mCs importante
el despulds que el antes. Y a todos los enfermos les recomiendo
que no tengan nada en el coco y que se lo cuenten todo al Dr.
Diaz, que saldrdn con la mente despejada y con mucha
tranquilidad.

Gracias a Dios tenemos un dngel protector en nuestra

ASOCIACION OARGIALOL.

Vuelvo a reiterar mi agradecimiento a todos.

Fdo. Un ex marino.



AGRADECIMIENTO

Carmen Henales Requena

En fecha 23 del pasado noviembre se reuni6é un nutrido grupo, unas 70 personas, miembros de la
Asociacién de Ostomizados “ARGIA”, en un restaurante de Bilbao para compartir el almuerzo con Carmen
Henales y su marido Angel Marcos con el que rendir un pequefio Homenaje de gratitud y agradecimiento a
una mujer, ostomizada hace ya 30 afios, que ha dedicado mas de 20 a la causa de consolidar la Asociacién desde
los comienzos de su andadura como tal, siempre en la primera linea de Servicio y sorteando con estoicismo y
también con sufrimientos y dolor, infinitas dificultades.

Carmen Henales
con su marido.

La acompafié, como decimos, su marido Angel, a quien le corresponde una buena parte del honor por
su participacién en la inmensa labor de Solidaridad que ha desplegado Carmen, a lo largo y ancho de tantos
afios, en un modo callado y con mucho sacrificio a veces, en beneficio y apoyo a tantos y tantos ostomizados.

Son muy pocos los que conocen realmente esa inmensa labor de solidaridad frente a dificultades de todo
tipo.

Con el esfuerzo afiadido de superar sus propios problemas, Carmen ha sabido llevar, con toda sencillez,
dedicacién, mimo y delicadeza, el consuelo, el 4nimo, la fortaleza y la recuperacién psicolégica a no menos
de 1.500 ostomizados y sus respectivas familias.

Carmen ha sido durante tantos afios, el rostro amable, desinteresado, de entrega y carifio de la Asociacién
hacia cuantos se han acercado a “ARGIA” en busca de informacién, comprensién y ayuda.

Esa es la labor que Carmen ha desarrollado, de un modo sencillo, natural y casi imperceptible como
suele suceder con las cosas grandes. Grande, en este caso, precisamente por su profundidad inmaterial y
entrelazada con las fibras profundas de la psicologfa bdsica humana. Esa labor, digo, es de unas dimensiones
gigantescas. Ella misma no es consciente de la parte tan determinante que ha tenido en la recuperaciéon
psicol6gica de miles de personas: pacientes y familiares.

Este nutrido grupo de personas le ha hecho sentir una parte del calor del agradecimiento que todos
los Ostomizados le debemos.

Carmen, estaremos siempre cerca.

Te queremos. GRACIAS!
LUZ EN LA PALABRAE



Vuelta a empezar

Alfredo Ibisate,
Presidente de AROS.

Lo que voy a escribir a continuacién no estd basado en
nada cientifico, ni es resultado de estudios médicos.
Simplemente quiero compartir mi experiencia personal.
Me sentiré satisfecho simplemente si alguno se siente
reflejado en ella o si sirve de ayuda para alguien en mis
mismas circunstancias.

Dicen los expertos que el nifio tiene sus primeros
orgasmos al sentir el roce con la madre. Me parece muy
bien y no lo voy a discutir, pero la verdad es que hace
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tanto de eso que ya no me acuerdo. Es mds adelante cuando,
ya menos nifio, comienza a descubrir su cuerpo. Es también
entonces cuando empieza a recibir esa nefasta educacién
basada en tabies, que nos ha tocado recibir a los de nuestra
generacién. Menos mal que en la intimidad, ese ya menos
nifo, aprende a olvidarse de la amenaza de quedarse ciego.

A toro pasado ya empiezo a observar un primer error
en su educacién. Comienza a desarrollar su sexualidad,
pero basada casi exclusivamente en dos conceptos: ereccién




y eyaculacién. Posteriormente completard el ciclo con la
penetracién. Ya es un hombre completo. Ya no necesita
pedirle mds a su cuerpo.

Pero se olvida de algo muy importante; su vida sexual
se mantendrd al completo siempre que consiga mantener
las tres premisas indispensables para las que ha sido
preparado.

Normalmente suele ser la edad la que hace disminuir
la potencia sexual y cuando esta situacion se va produciendo,
solo le queda a ese gran hombre repetir aquella frase que
dice:”Antes yo ya, pero ahora ya yo... “o aquello de que™:
Haz el amor y no la guerra” y el otro que contesta:"Pues
conmigo que no cuenten”. Sélo le queda resignarse y que
le quiten lo bailao.

Decfa el filésofo: “Yo soy yo y mis circunstancias”.
Qué pasa cuando estas circunstancias rompen el ciclo mas
o menos normal de la vida de esta persona. Qué pasa
cuando no es la edad sino la salud la que acttia como
circunstancia anémala. Qué pasa cuando el médico te
dice: “tienes un tumor en tal o cual parte y
hay que cortar”; “Ya sabes que esto va a afectar
a tu vida sexual”; “Ya no tendrds ereccién y
tampoco tendrds eyaculacion”, (lo que lisa y
llanamente quiere decir que no podrds
practicar el acto sexual). Siempre hay un buen
amigo que te anima: “Tu tranquilo, lo
importante es tener salud”. A mf se me ocurre
decirle: “Ya ;y ta?

Lo cierto es que uno piensa: ;Por qué tengo
yo que prescindir de algo que es innato en
mi cuerpo? Y, ;por qué mi pareja, sin comerlo ni beberlo
como se suele decir, tiene que prescindir de algo que es
super importante en una relacién? Te queda eso de: “No
te preocupes cariflo, lo importante es que nos seguimos
queriendo... y ademds ya vamos para mayores y el cuerpo
no estd ya para mucha marcha.

Ese es el quid de la cuestién, el cuerpo. Eso es lo que
me ha ensefiado la vida que me ha tocado vivir: Mientras
funciona el cuerpo, eres un hombre y cuando el cuerpo
dice que no, a aquel gran hombre de antafio se le rompen
todas las estructuras. Ademds en el caso que nos ocupa
no importa la edad, porque en cualquier momento de
nuestra vida puede aparecer un tumor o un imprevisto
accidente, que nos deje en una situacién que pensibamos
que solo ocurria en casa del vecino.

Este ha sido nuestro gran error; nadie nos ha ensefiado
que ademds de nuestra hombria corporal contamos con
una parte sensitiva, sensual o como quiera que la llamemos,
pero que es tan importante o incluso mds que la propia
sensacién meramente fisica.

Hace apenas dos afios el equipo de Urologia de mi
ciudad me hizo lo que se dice un vaciado interno; vamos,
un trabajo de fontanerfa en toda regla; el grupo de desagiie

colector externo. Es una broma, pero lo cierto es que estas
cosas tomdndolas con un punto de buen humor, siempre
se hacen mds llevaderas. Si {Me dejaron sin tocar la parte
externa de mi cuerpo; como le dije al médico “;esto para
qué me lo dejas, para la foto? El me contesté”: déjate, no
sabemos lo que puede crear la ciencia." Yo me dije: “Con
cincuenta y cuatro afios ya no estoy como para esperar a
la ciencia”.

Tuve que acudir a una masajista por una pequefla
secuela que me quedé por efecto de la anestesia. Hablando
con ella de estos temas, me dijo; “La naturaleza es muy
sabia y ofrece muchas posibilidades; trabaja tu cuerpo y
tu mente y verds hasta dénde puedes llegar”.

Asi lo hice y hoy en dia le estoy muy agradecido que
me abriera los 0jos. Ahora es cuando te dards cuenta del
significado del titulo de este trabajito: “Volver a empezar”.
Ta me dirds: ;Como? ; Sencilla y llanamente, haciendo lo
mismo que hiciste cuando eras poco mas que un nifio. En
principio no pienses en una respuesta de tu cuerpo. Pronto
te dards cuenta de que no hace falta. Cuando menos lo

esperes comenzards a sentir sensaciones
que es posible que no las hayas sentido
nunca o no les hayas dado la importancia
que debias. Sentirds una inmensa alegria
al sentir que has conseguido tener un
orgasmo que td crefas prohibitivo para
ti. Y no te digo nada lo que sentirds
cuando compartas tu experiencia con tu
pareja. Seguro que te servird para mantener
viva esa llama que un dfa prometiste para
toda la vida. Si esto lo unes con un poco
de afectividad o carifio o como quieras
llamarlo, al final puedes cambiar el refrdn: “antes yo ya...
pero ahora ya yo... ahora yo también”.

Esta es mi experiencia y gracias a ella hoy por hoy,
puedo decir que mi vida sexual y la de mi pareja, sin poder
llegar a ser total, es plenamente satisfactoria.

Si has pasado por una situacién igual o parecida a la
mia, me alegrarfa enormemente que mi propia experiencia
te sirva para hacer tu vida y la de los que te rodéan un
poquito mds agradable.

Piensa que “HOY ES EL PRIMER DiA DEL RESTO
DE TU VIDA”.

Y ;porquéno? “VUELVE A EMPEZAR”.



En el mes de junio del presente aiio 2006, en el lugar de costumbre estos iltimos arios o sea, el
Polideportivo y Centro Cultural del barrio de Otxarkoaga de Bilbao, se celebro la Asamblea General
de “ARGIA”.

Como de costumbre y en base al Orden del Dia oportunamente remitido a todos los Socios se comentaron
y discutieron todos sus puntos con la sugerencias y aprobaciones correspondientes.

En la fase Extraordinaria de la misma Asamblea , se renovaron los cargos que correspondian accediendo,
por aprobacion de unanimidad, a los cargos de Presidente y Secretaria, respectivamente, Tedfilo
ROBLES y Yolanda DE LA HOZ.

Se comisiond igualmente a los representantes que lo serian en la reunion de Zaragoza en los trabajos
de estructuracion de la Federacion Espaiiola de Asociaciones de Ostomizados y el nombramiento de
la Junta Directiva que sustituya a la _Junta Provisional.

Como presidente de la Asociacién Argia y continuando con la labor de nuestro predecesor Fernando Ferndndez,
me pongo en contacto con todos vosotros a través de la revista, para adelantaros aquellos proyectos, que en la
Gltima Asamblea me adelanté a exponer y no me gustaria que cayeran en saco roto.

Serfa de gran importancia sacarle el mdximo provecho a la Asociacién. No conformarnos con la primera o
siguientes consultas con el Dr. Diaz, eje indiscutible de la asociacién. Podemos obtener mds. Os invito a
participar de las reuniones que continuaremos teniendo con frecuencia. Participar en estas reuniones y discusiones
de temas de actualidad y de Proyectos, no significa necesariamente la obligacién de tener que involucrarse en
trabajos, tareas o quehaceres si uno no tiene tiempo o no se siente con capacidad para un cometido determinado.
Con ello, entre otras cosas y muy importante, nos damos a conocer y nos estimulamos a superar las dificultades
y problemas que no suelen faltar. Podéis llamar a la asociacién y contactar para tener informacién de cudndo
hay alguna de estas reuniones.

En estas reuniones, tan importante como hablar es escuchar. Siempre se aprende. Al principio se empieza s6lo
escuchando, pero esta situacion suele durar muy poco. Los temas suelen tratarse a ras de la realidad y todos
“saben dénde aprieta el zapato”. En temas determinados se pasa ripidamente, y sin complejos, de alumno
oyente a Profesor.



Enseguida se adquiere confianza y aquello que al principio parecia algo tan trdgico o
insoportable se ve que otros lo han superado sin darle mayor importancia.

Esto es lo que se pretende obtener. Hablar, escuchar, dialogar, mantener una comunicacién
y beneficiarnos todos.

Os sorprenderia la buena ayuda que llega a ser segtin qué caso el saber que uno u otro
lo ha superado de esta u otra manera, y que no eres el anico, al que le ha ocurrido algo
parecido. Todos tenemos muestro problema que nos parece Gnico, pero ripidamente se
capta que ademds de ser Gnico es muy parecido al de los otros. Y muchos tienen ya la
solucion.

¢Es esto una terapia de grupo? -No lo sé ni me importa; pero de verdad es que resulta de una gran utilidad
para todos. Ayudarse jAYUDANDO!.

Después, se puede quedar para tomar un café o una cafia.

Me gustaria poder comunicar que disponemos de local para adelantar ya un calendario fijo de reuniones, pero
esto de momento no es posible. Se estin dando pasos, de momento, seguiremos esperanzados.

Esta circunstancia nos permitird regularizar las cldsicas charlas del Dr. DIAZ como Ponente y cuyos contenidos
responden al siguiente temario.

CONOCIMIENTOS INICIALES. NUEVA SITUACION. DEFINICIONES.
AFRONTAMIENTO DE UNA NUEVA SITUACION. IMAGEN CORPORAL.

CONOCIMIENTOS BASICOS DE ANATOMIA Y FISIOLOGIA DEL APARATO DIGESTIVO.
CONOCIMIENTOS SOBRE NUTRICION. MECANISMOS BIOLOGICOS DE LA NUTRICION.
DIETAS PARA OSTOMIZADOS.

TOPOGRAFIAS ANATOMICAS. DATOS DE LABORATORIO. EL PORQUE DE ALGUNAS
EXPLORACIONES CLINICAS.

DIVERSAS ENFERMEDADES DEL APARATO DIGESTIVO.

TECNICAS DE LA OSTOMIA.
CUIDADOS. EFLUENTES Y MATERIALES.

PROBLEMAS PSICOLOGICOS DEL OSTOMIZADO.
TECNICAS Y MODOS DE AFRONTAMIENTO DEL PROBLEMAS.

TRATAMIENTOS COADYUVANTES: RADIOTERAPIA Y QUIMIOTERAPIA.

INFORMACION. CUANTIA. DEFICIENCIAS. COMPRENSIBILIDAD.

UROSTOMIZADOS. ANATOMIA Y FISIOLOGIA DEL SISTEMA URINARIO.

PATOLOGIAS DEL SISTEMA URINARIO.

LA INCONTINENCIA EN GENERAL. PROBLEMA SOCIAL. ENVERGADURA.

SOLUCIONES. MATERIALES.

UROSTOMIAS. TECNICAS, PROBLEMAS Y CUIDADOS.

EL OSTOMIZADO Y SU FAMILIA. ENTORNO PSICOLOGICO Y SOCIAL DE LA OSTOMIA.
PROBLEMAS.

LA PIEL. CABALLO DE BATALLA DE LA CALIDAD DE VIDA DEL OSTOMIZADO.

LA OSTOMIA Y LA SEXUALIDAD. CONOCIMIENTOS BIOLOGICOS.

PROBLEMAS. EL EMBARAZO EN LA OSTOMIZADA.

MISCELANEA: MATERIALES DE OSTOMIA. TRATAMIENTOS DEL DOLOR.

MOVIMIENTOS ASOCIATIVOS DE OSTOMIZADOS. "ARGIA".

PUNTUALMENTE: CUALQUIERA DE LOS TEMAS SOBRE COMPLICACIONES TARDIAS QUE
DIFICULTAN EL BUEN MANTENIMIENTO DE LA OSTOMIA CON COMODIDAD, TALES COMO
EVENTRACIONES, HERNIAS PARAOSTOMALES, PROLAPSOS OSTOMALES, IRRITACIONES Y
ULCERACIONES DE LA PIEL, ETC.



Igualmente estamos pensando en otro tipo de actividades tales como la siguiente propuesta para la primavera
de 2007:

Visita al Museo del Vino "Dinastia Vivanco" en el pueblo de la Rioja de Briones cerca de Haro, con comida
en el mismo pueblo al finalizar la visita.

Tarde: Paseo por Haro.

Todo el que esté interesado se pondrd en contacto por teléfono con la Asociacién. Tenemos que saber con que
nimero contamos para disponer de autobs.

El costo serd de 30 € por persona correspondiendo a la Asociacion el resto del costo.




EL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO

| por Vicente Alonso

1. DefiniciCIn

El movimiento asociativo, se puede definir como la tendencia que tenemos la mayoria de personas con un problema comtn a juntarnos,
para poder actuar con mayor eficacia, y poder as{ acercarnos a su solucién.

Para entender mejor este movimiento, podemos centrarnos en palabras como unién, compafifa o ayuda; que son palabras clave que
definen a las asociaciones, o llamadas técnicamente Organizaciones No Lucrativas De Ciudadanos (ONL).

Por tanto y segtin este predimbulo, asociacién serfa el convenio o pacto entre dos 0 mds personas, por voluntad propia, que se agrupan
y se organizan con el fin de lograr un objetivo comin a todas las personas que componen la asociacién; y es que podriamos decir, sin
temor a equivocarnos, que varias personas, si tiran en el mismo sentido y a la vez, tirardn mds fuerte que uno sélo.

Siendo ésta sin afin de lucro, constituye una figura juridica colectiva con personalidad propia en la que sus miembros, con el fin de
conseguir el objetivo comn, aportan sus ideas, conocimientos, actividades y cualquier ayuda necesaria, incluso econémica, para el
buen logro de sus fines asociativos.

2. La libertad asociativa en EspaCla

La asociacién es un derecho inherente al hombre y as{ es reconocido en la Declaracién de los Derechos Humanos, aunque a lo largo
de la historia reciente no ha sido pocas veces las que este derecho ha sido conculcado y vulnerado o al menos de alguna manera
entorpecido sobre todo por los poderes estatales.

En el caso de nuestro pafs, el movimiento asociativo tiene una rica y larga historia no exenta de periodos de vicisitudes y represion: el
derecho a asociarse fue reconocido en Espafia en la constitucién de 1876 y perduré hasta 1941; posteriormente y aunque el fuero de
los espafioles de 1945 proclamaba en su articulo 16 que todos los espafioles podian asociarse libremente para fines licitos, desde 1939
el derecho asociativo en Espafia quedé mds que mitigado. Después, en la constitucién espafiola de 1978, su articulo diez reconoce
los mismos derechos fundamentales en total conformidad con la Declaracién Universal de los Derechos Humanos.

3. Una asamblea general de la asociaciCIn
OPor qud debemos asociarnos?
Las asociaciones, todas en general, y mds concretamente las asociaciones de enfermos, traen consigo innegables beneficios para las
personas afectadas del problema que se trata de resolver y participan activamente en el desarrollo de su evolucién:
-- Te predispone a romper con la rutina diaria y a veces con el aislamiento que te ocasiona tu problema de salud.
-- Al participar en una asociacién te hace sentir mds ttil porque se hacen cosas que para la asociacién y para ti son
importantes.
-- Conoces gente nueva, muchas veces interesante, y sobre todo conoces a gente que tiene tu mismo problema, lo que conlleva
aportaciones y apoyo mutuo.
-- Se aprenden cosas nuevas que te hardn sentirte mds y mejor persona.

En definitiva, los retos del movimiento asociativo son apasionantes y muy alentadores. Desde aqui te invito a la colaboracién.

4. Un Ombito superior

Subiendo un peldafio més en el escalafén y una vez que se crea una asociacién y funciona correctamente, es bueno crear un dmbito
superior que aglutine a todas las asociaciones que tienen un mismo fin para, de esta forma unir esfuerzos, ampliar el espacio geogrifico,
conseguir mds ayudas y subvenciones, ademds de conocerse y mantener una comunicacién fluida entre las asociaciones afines. De esta
forma surge el federacionismo.

Una federacion de asociaciones se puede decir que es una entidad que se compone de diferentes miembros (asociaciones), coordina éstas
y dirige la gestién de las diferentes ayudas a un nivel superior (estatal, etc...).

En nuestro caso, en la asociacién de ostomizados ARGIA, somos conscientes de la necesidad de federarse a nivel nacional y en ese
sentido, y en unién con otras asociaciones de ostomizados del estado se ha creado recientemente la Federacién Espafiola De Asociaciones
De Ostomizados (en la foto superior algunos miembros de la nueva federacién) con el interés exclusivo de mejorar la calidad de vida
de todos los ostomizados hasta unos niveles de comodidad personal, en su entorno familiar y social, etc.

De esta forma, la incipiente federacién llamada FEDAO (Federacién Espafiola De Asociaciones De Ostomizados) coordinard la labor
de las asociaciones federadas y realizard cualquier actuacion que garantice la atencion integral y la consideracién que su situacién precisa,
segln reza en el articulo dos de sus estatutos actuales.



El sol centrado no es otra cosa que el orificio o calibre de una bolsa.
Sobre el sol (la luz), dos manos que se estrechan
amigablemente y suavemente a su calor,
en gesto de ayuda y signo de SOLIRARIDAD.

Un ave (el espiritu) que se independiza surcando el cielo
en libertad desde las manos entrelazadas.

Rematando inferiormente la palabra

OARGIAO=LU

(la LUZ de la INFORMACION).

NUESTROS SIGNOS
TIENEN LA PALABRA

Asociacion de ostomizados “ARGIA”
C/ Caserio de Landaburu N° 9, 2° Dpto 6. 48004 BILBAO. Tfno. y fax: 944 12 99 21.

E-mail: avoiargia@euskalnet.net

Colabora
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