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RESUMEN

El nUmero de personas portadoras de un estoma en la actualidad conforma un amplio grupo.
El resultado de la intervencion quirdrgica provoca una distorsién de la imagen corporal y una
interrupcién en la dindmica habitual de la vida diaria de cada paciente, lo cual implica que tanto
la persona como su entorno se veran influenciados en mayor o menor medida.

Los procesos de adaptacidn a la nueva condicién suelen requerir de una cantidad de tiempo
considerable, ya que tienen que asumir numerosos cambios y reorganizar su dindmica de vida
en torno a ellos.

Por ello, el fin de esta monografia es el de profundizar en el impacto psicoldgico y social que
supone la realizacidon de un estoma enteral en diferentes esferas de la vida del paciente, asi
como en su calidad de vida, la relacidon consigo mismo y con las personas de su entorno.

Por otro lado, debido a que el sistema sanitario de Espafia se trata de un sistema de financiacion
publica, se analizard el impacto econdmico que suponen este tipo de personas y la influencia de
la enfermera estomaterapeuta en el gasto sanitario.

Palabras clave: estoma, impacto psicoldgico, impacto social e impacto econémico.

ABSTRACT

The number of people with a stoma today makes up a large group.

The result of the surgical intervention causes a body image’s distortion and an interruption in
the usual dynamics of daily life of each patient, which implies that both the person and their
environment will be influenced to a greater or lesser extent.

The processes of adaptation to the new condition usually require a considerable amount of time,
since they have to accept numerous changes and reorganize their life dynamics around them.

For this reason, the purpose of this monograph is to delve into the psychological and social
impact of performing an enteral stoma in different spheres of the patient's life, as well as in their
quality of life, their relationship with themselves and with people around them.

On the other hand, due to the fact that the Spanish health system is a publicly financed system,
the economic impact of this type of people and the influence of the stomatherapist nurse on
health spending will be analyzed.

Key words: stoma, psychological impact, social impact and economic impact.
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INTRODUCCION

En el pasado y durante un gran periodo de tiempo, la persona portadora de un estoma no era
considerada en la asistencia sanitaria. Sin embargo, la posterior mejora de esta atencién
propicid que se creara la necesidad de prestar ayuda especializada. En el afio 1935 en Estados
Unidos aparecieron las primeras asociaciones pioneras de ostomizados y en 1950 se comenzé a
abordar a la persona ostomizada de manera holistica'®.

En 1953 Lyons y Schereiber fundaron las primeras clinicas de atencién especial al paciente
ostomizado. Por su parte, la enfermera danesa Elise Soresen inventd una bolsa de colostomia
para uso individual después de que a su hermana le realizaran una ostomia por padecer cancer
de colon. De esta manera, permitié una mejora y una oportunidad de volver a su vida normal a
numerosas personas'?.

Actualmente, Espafia carece de un registro unificado que indique con exactitud las
caracteristicas y la cantidad de pacientes ostomizados. Se estima, por tanto, que en Espaiia
existen unas 70.000-100.000 personas ostomizadas y se suman cada afo alrededor de unos
16.000 ostomizados nuevos, siendo un 60% estomas limitados en el tiempo y un 40%
permanentes.

Se conoce ademas que el 35% de las personas que son intervenidas en hospitales publicos no
poseen acceso a una atencion especializada en el ambito. Este porcentaje aumenta adn mas si
se habla de pacientes intervenidos en la sanidad privada'®. Se calcula que 1 de cada 4 pacientes
ostomizados en Espafia es dado de alta a su domicilio sin haber adquirido conocimientos ni
habilidades correctas sobre el manejo del estoma®.

Estos datos son una muestra de la necesidad de aumentar la cantidad y la calidad de la atencidn
proporcionada a los pacientes ostomizados durante todo el proceso, ya que, como serd
explicado posteriormente, una atencién especializada mejora la adaptacién de la persona en
todos los dmbitos de su vida.

Debido a la relevancia y la prevalencia de este proceso, el fin de este trabajo es analizar el
impacto social, psicolégico y econdmico que produce en la poblacién y en su entorno. Ademas,
se analizara la relevancia del papel de la enfermera estomaterapeuta durante el desarrollo de
esta circunstancia.

1. OBIETIVOS
1.1 Objetivo general

1.1.1 Analizar el impacto socio-psicolégico y econémico de la realizacion de un

estoma enteral.
1.2 Objetivos especificos

1.2.1 Conocer los diferentes aspectos tedricos de los estomas: causas, tipos,
complicaciones...

1.2.2 Profundizar en qué factores influyen en una mejor o peor adaptacion
psicoldgica y social a la nueva situacién.

1.2.3 Examinar en qué proporcién se ven afectados diferentes dmbitos de la vida
personal y social de los ostomizados.

1.2.4 Conocer la relevancia de la enfermera estomaterapeuta antes, durante vy
después de la intervencién, asi como su funcién en el gasto sanitario de cada
paciente.

1.2.5 Evaluar el impacto econédmico que supone un paciente ostomizado para el
sistema sanitario publico de Espafia.
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2 ESTRATEGIA DE BUSQUEDA: MATERIAL Y METODOS
Con la finalidad de realizar un Trabajo de Fin de Grado con la mayor base cientifica posible,
se ha realizado una busqueda de articulos entre el periodo de tiempo comprendido entre el
10 de enero hasta el 31 de marzo de 2022. Para ello, se han empleado diferentes bases de
datos para adquirir la informacién empleada:

Bases de datos acreditadas: Dialnet, Elsevier, Scielo y Pubmed.

Buscador: Google Scholar.

Guias de practica clinica.

- Estudios realizados en otros trabajos de fin de grado y doctorados.

Los criterios de inclusion para la busqueda de articulos han sido los siguientes:

- Articulos publicados entre 2012 y 2022.
- Articulos en espafiol, inglés y portugués.

*Debido a la relevancia de alguno de los articulos y ante la inexistencia de ninguno mas actual
gue tratara el mismo tema, se han incluido un par de articulos fuera del rango de afios marcado
de manera inicial.

Para su busqueda se han empleado diferentes descriptores DECS con su correspondientes
términos MESH, unidos por los marcadores booleanos AND; OR; NOT.

‘ DECS MESH
Estomas quirurgicos Surgical stomas
Economia de la salud Health economics
Psicologia social Psychology social
Relaciones interpersonales Interpersonal relations

3 DESCRIPCION DE LOS CAPITULOS
El trabajo de desarrolla en base tres grandes grupos:

e Capitulo 1: Teoria general de los estomas intestinales. En él se expresa de forma
general los aspectos tedricos del tema a tratar, mostrando qué es un estoma, los
tipos que existen, asi como las complicaciones derivadas de dicha intervencién.

e Capitulo 2: Impacto psicoldgico y social de los estomas. Donde se muestran
diferentes aspectos que influyen en la aceptacion del estoma y cémo este interfiere
en la vida del paciente y su entorno.

e Capitulo 3: Impacto econdmico en Espana. Debido a que en este pais la sanidad es
publica en su mayoria, se ha considerado necesario analizar el gasto que suponen
las personas ostomizadas para el sistema. Ademas, se ha analizado la relevancia de
la figura de la enfermera estomaterapeuta en este ambito.
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CAPITULO 1: TEORIA GENERAL DE LOS ESTOMAS INTESTINALES

1.1 ¢QUE ES UN ESTOMA?

Un estoma se define, segln la Real Academia Espafiola, como “Abertura al exterior que se
practica en un érgano hueco, como el intestino, o entre dos de ellos”®.

La realizacion de estos estomas surge de la necesidad de derivar el contenido intestinal a
consecuencia de diferentes procesos patoldgicos. A pesar de que la causa mas habitual sea el
céncer colorrectal, podemos destacar también &7):

e Enfermedad diverticular.

e Enfermedad inflamatoria intestinal (Enfermedad de Crohn o colitis ulcerosa)
e Poliposis adenomatosa.

e Fistulas perirrectales, rectovaginales o rectouretrales.
e Isquemia intestinal.

e Perforacion.

e Traumatismo.

e Paraplejia.

e  Obstruccién.

e Megacolon tdxico

e Trastornos funcionales y/o de la motilidad.

Son numerosas las referencias que mencionan el antiguo origen de dicha técnica y su cantidad
de avances a través de los siglos. Asi, médicos desde Praxagoras de Kos (afio 350 a.C), hasta
Brooke (afio 1952) pasando por el cirujano Lorenz Heister, Alexis Littré, Pillore, Duret, Finet,
Turnbull, J.Z. Amussat, Ward, Hartmann o Miles entre otros han sido claves para el progreso de
este procedimiento'®.

1.2 TIPOS DE ESTOMAS

Los estomas pueden clasificarse siguiendo numerosos criterios. En cuanto a su localizacidn y la
porcion de intestino empleada para su realizacion se distinguen 89

e Colostomias: exteriorizacidn de diferentes tramos del intestino grueso.

o Cecostomia: Se aboca el ciego al exterior, por lo que su localizacién es en la fosa
iliaca derecha. Se emplea habitualmente como terapia descompresora en
patologias obstructivas.

o Colostomia ascendente: Se localiza en el flanco derecho del abdomen. La
evacuacion de esta es frecuente y las heces que expulsa son liquidas o
semiliquidas, asi como acidas, ya que solo una pequeia porcién del colon se
mantiene con actividad.

o Colostomia transversa: Situada en la seccién del colon transverso y puede
hallarse tanto a la derecha como a la izquierda de la pared abdominal. Su
evacuacién es menos frecuente que la anteriormente mencionada y sus heces
ligeramente mas sdlidas.

= Enasa: Cuenta con dos aberturas en las que una expulsa contenido fecal
y la restante, mucosidad.

= De doble boca: También se compone de dos aberturas con funciones
idénticas. Sin embargo, en esta técnica se divide por completo el
intestino. En algunos casos, el estoma perteneciente a la parte inactiva

7
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del intestino se cierra y elimina su salida al abdomen. En esa situacién,
la mucosidad serd eliminada a través del ano.

o Colostomia descendente: Se encuentra en el flanco izquierdo de la pared
abdominal. Cuando las heces llegan a este punto estan mas formadas, por lo
gue son mas sdlidas y por lo tanto, la evacuacidon es menos habitual.

o Colostomia sigmoide: Se halla en la fosa iliaca izquierda y suele ser uno de los
tipos mas frecuentes. Su contenido es mas firme en comparacidon con las
colostomias realizadas en el primer tramo del colon.

e |leostomias: Es igualmente una exteriorizacidn, pero en este caso de parte del intestino
delgado©,

o lleostomia convencional o de Brooke: Es la técnica mds habitual dentro de este
grupo. Se ubica en la fosa iliaca derecha aproximadamente. La salida de las
heces liquidas y acidas es incontrolable, por lo que sera necesario portar de
forma continua una bolsa de recoleccion.

o lleostomia continente o bolsa abdominal: En este caso se forma un depdsito
dentro del abdomen doblando parte del ileon. Para su evacuacion, sera
necesaria la introduccién de un pequefio catéter de drenaje para eliminar las
sustancias de desecho.

o Reservorio ileoanal (reservorio en J o bolsa pélvica): Se trata de una bolsa
realizada a partir del propio ileon y el recto que conecta con el ano. En ella se
almacenan las heces y cuando surge la necesidad de defecar, se realiza a través
de este Ultimo. Por su parte, la consistencia de sus heces estan ligeramente mas
formadas.

Figura 1: Posicion de los diferentes tipos de estomas enterales.

Colostomia transversa derecha

Colostomia transversa izquierda

Colostomia ascendente Colostomia descendente

Cecostomia

Sigmoidostomia

Fuente: Velasco MM, Jiménez FJ, Parajé AC. Estado actual de la prevencidn y tratamiento de las
complicaciones de los estomas. Revisidn de conjunto. Cir Esp [revista en Internet]. 2014 [acceso 9

abril 2022]; 92(3):149-56. Disponible en: DOI 10.1016/j.ciresp.2013.09.011.

Si se tiene en cuenta su duracién en el tiempo, se clasifican en:

e Temporales: Se denominan de esta manera a aquellas que, una vez solucionada la
patologia que derivd en su realizacidn, se cierran de nuevo.

e Permanentes: Se realizan como tratamiento definitivo a consecuencia de un proceso
patoldgico que incapacita la reconstruccién del transito.
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1.3 COMPLICACIONES MAS FRECUENTES

La realizacién de un estoma puede conducir a la posibilidad de sufrir diferentes complicaciones,
tanto precoces (en el postoperatorio inmediato) como tardias.

Son numerosos los factores de riesgo que predisponen la probabilidad de sufrir algun tipo de
dificultad como son: la edad, la diabetes, el indice de masa corporal, la técnica quirurgica o la
falta de cuidados pre y post cirugia de la enfermera estomaterapeuta, entre otros?.

Dentro del primer grupo se encontrarian ®71%:

e Alteracién de electrolitos: Es una complicacién muy frecuente en los portadores de
ileostomias, ya que suelen padecer diarrea y deshidratacidn y, como consecuencia de
ello, pérdidas de sodio.

e Edema: Normalmente se produce como consecuencia de la inflamaciéon por la propia
intervencién quirdrgica. Es importante vigilar su evolucién diaria, tanto en didmetro
como en coloracion.

e Sangrado/Hemorragia: Su tratamiento dependera de la intensidad y de su procedencia.
En algunos casos, sera necesario hemostasia local o incluso la revisidn quirurgica.

e Necrosis: Se produce por una inadecuada vascularizacién. La coloracién de la mucosa se
tornara grisdcea. Suele ser mas frecuente en pacientes con arterioesclerosis. Es
importante conocer la extensidn de la isquemia si se llegara a producir.

e Infeccidn/absceso: Una vez aparecen los primeros signos y sintomas, sera primordial
abordarlos rdpidamente, ya sea con curas locales o con drenajes del contenido
purulento.

e Retraccién: El hundimiento se produce cuando el extremo del estoma esta ubicado 0,5
centimetros por debajo de la superficie del abdomen.

e Dehiscencia: Es necesario mantener el espacio entre el estoma y la piel limpio, seco y
relleno con productos absorbentes o pasta hasta que la unién de ambos elementos se
forme.

e Obstruccion intestinal: En este caso, el propio estoma permite en algunas ocasiones la
realizacién de un tacto y la introduccién de una sonda de tipo Foley para descomprimir
la obstruccion.

Complicaciones tardias:

e Estenosis: Puede ser secundario a otras complicaciones como es el caso de una necrosis
o una infeccién. Se puede intentar revertir esta complicacion con una dieta rica en fibra
o con irrigaciones. Si aun asi no se consiguiese el objetivo esperado, seria necesario
reintervenir quirdrgicamente.

e Hernia: Mas frecuente en edades avanzadas y colostomias. Para evitarlo, es aconsejable
no realizar demasiados esfuerzos ademas de utilizar cinturones o fajas.

e Prolapso: Es la eversion de la mucosa cuando pasa a través del orificio del estoma. Suele
ser habitual que se produzca por un incremento de la presidon abdominal o esfuerzos.

El grupo de las complicaciones cutaneas es extenso debido a que, en algunos casos, las fugas de
los dispositivos y el propio uso de estos propicia numerosas alteraciones de la piel periestomal.
Estas pueden aparecer tanto de manera inmediata como tardia.

Su aparicién suele ser mas frecuente en las personas portadoras de una ileostomia, ya que las
heces que evacuan son mas liquidas y acidas.
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Entre ellas podemos hallar: Dermatitis infecciosa, de contacto, ulceraciones o fistulas.

CAPITULO 2: IMPACTO PSICOLOGICO Y SOCIAL DE LOS ESTOMAS

Son numerosos los aspectos que intervienen en la adaptacién psicoldgica de los diferentes
pacientes ostomizados. El hecho de tener que vivir con una bolsa en el abdomen, ya sea de
manera temporal o definitiva, provoca un cambio sustancial en su vida diaria.

Esto queda reflejado en diferentes aspectos como son la imagen corporal, la sexualidad o la
calidad de vida.

2.1 FACTORES QUE DETERMINAN EL IMPACTO PSICOLOGICO

Abocar el intestino al exterior de la pared abdominal con fines excretores supone una agresion
de la imagen corporal, asi como la sensacion de pérdida de control sobre uno mismo. Sin
embargo, hay numerosos hechos que van a determinar una mejor o peor adaptacion al proceso:

e 2.1.1 CARACTER TEMPORAL O PERMANENTE DEL ESTOMA
Un estoma temporal podria asimilarse de mejor manera ya que sera una situacidn
limitada en el tiempo*?). Sin embargo, los estomas permanentes estan relacionados con
una mejor calidad de vida a largo plazo. Esto viene determinado por el hecho de que los
estomas permanentes proporcionan un mejor autocuidado debido a que permiten que
el paciente mejore las técnicas y el manejo*>*4,

e 2.1.2EDAD
Las personas jovenes ostomizadas generalmente muestran un mayor impacto
psicoldgico, con la consecuente dificultad para adaptarse a su antigua vida social con los
cambios implementados en su cuerpo™®. En un estudio realizado en Canadd a veinte
adolescentes portadores de un estoma, se muestran testimonios en los que se
manifiesta la verglienza y, en algunos casos, la humillacion que sienten al pensar que las
personas que les rodean puedan percatarse de su estoma.
Ademas, se contempla la pérdida de un elemento de gran relevancia en la adolescencia,
laindependencia. Al necesitar en algunos casos ayuda fisica de sus progenitores, sienten

demasiada sobreproteccién junto a dificultades por parte de estos para ceder el cuidado
al adolescente. Sin embargo, en algunos casos lo agradecen.

También se plantea la idea de cémo estos jévenes, tras mostrar su nueva realidad a
personas de su entorno que los valoran, aumentan el locus de control interno y se
valoran en mayor proporcién de lo que lo hacian antes*®,

En posteriores estudios realizados en Brasil, se plantea la inseguridad de los padres
sobre la inexperiencia del profesorado para ayudar al manejo puntual de esta afeccidn,
con la consecuencia de una incorporacién ineficaz a la vida escolar por parte de los

menores17:18),

Por su parte, las personas de edad mas avanzada suelen presentar mas probabilidad de
aislamiento social. Ademds, en numerosas ocasiones, este tipo de pacientes pueden
presentar dificultades fisicas o mentales que podrian influir negativamente en Ia
adaptacion o el autocuidado de su estoma®®.

Por otro lado, es posible que este grupo de personas requiera de mas tiempo y esfuerzo
para el aprendizaje y conseguir la autonomia necesaria‘*®.

10
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e 2.1.3 OPTIMISMO
Muchas de las personas ostomizadas visualizan la ostomia como una “victoria” ya que
es una oportunidad para continuar viviendo tras la cirugia y de esta manera, afrontar la
situacién con mejor actitud?%2,

e 2.1.4 SEXO
Algunos articulos reflejan que las mujeres se rehabilitan con mas rapidez que los
varones??, El motivo puede ser que las mujeres presentan mejores estrategias de
afrontamiento, buscando mas apoyo sanitario y social y, por lo tanto, sobrellevando
mejor la situacidn. Sin embargo, presentan ligeros rasgos de depresidon y miedo en el
periodo preoperatorio. Ademas, suelen tener mas complejos fisicos lo cual implica que
esto puede afiadirse a las opiniones sobre su cuerpo'®®. Por su parte, a los hombres
generalmente les toma mas tiempo volver de manera completa y satisfactoria a sus
actividades diarias asi como conseguir autonomia en el cuidado del estoma®*+2°),
En un estudio realizado a treinta personas ostomizadas en Huesca, se mostro que los
hombres evitaban menos el contacto fisico con otras personas; mientras que por su
parte, las mujeres dormian mejor de forma general?®.

Figura 2: Impacto psicosocial segtin el sexo.

100%,
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B0%
70%
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Hombres Mujeres

® Respuestas
positivas

B Respuestas
negativas

62,50% 77,50%

37,50% 22,50%

Figura 3: Ambito de menor afectacion seguin sexo
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Fuente de figuras 2 y 3: Allué LS. Impacto psicosocial del paciente portador de una colostomia definitiva en
centros sanitarios oscenses [trabajo fin de grado]. Zaragoza. 2016.
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e 2.1.5 MARCAIJE PREVIO, APOYO Y EDUCACION SOBRE EL MANEJO
Son numerosas las fuentes que reinciden en la importancia del papel de la enfermera
estomaterapeuta tanto antes de la intervencion como en el posterior seguimiento.
(313,21,2527.28) 'No todos los pacientes cuentan con profesionales especializados, por lo

gue surgen ciertas dificultades para mejorar la autoestima de este, asi como para lidiar
con las complicaciones derivadas del estoma.

La realizacién de un correcto marcaje prequirdrgico tiene un gran impacto en el
bienestar psicoldgico de la persona. Por un lado, permite al paciente concienciarse de la
nueva situacién a la que tendrad que enfrentarse préximamente*®. Por otro lado, un
marcaje de calidad va a conseguir una buena adaptacién del dispositivo al cuerpo del
paciente y reducir asi las posibilidades de padecer complicaciones postoperatorias.
Ademas, consensuar el lugar del marcaje con el paciente teniendo en cuenta su estilo
de vida o su forma de vestir es importante para su asimilacién?®.. De hecho, algunos
estudios muestran que aquellos pacientes que no tuvieron un marcaje previo
presentaron peor autoestima(?39,

Un aspecto que valorar también es la educacidon temprana sobre el cuidado del estoma.
Los pacientes que poseen mayor cantidad de conocimientos sobre el manejo y el
cuidado consiguen una mejor adaptacién que aquellos que no los tienen y por lo tanto,
requieren mayor dependencia de personas cercanas para su atenciéon??,

Numerosos estudios revelan que desarrollar habilidades para el autocuidado del estoma
estd asociado a una adaptacién mas positiva*®3,

Los cuidados individualizados son clave para el progreso del cuidado. Sin embargo, una
investigacion llevada a cabo en el sur de Brasil, mostré las sensaciones que los pacientes
tenian de una educacidn insuficiente en términos de una gran cantidad de
conocimientos técnicos que no estaban a la altura de los recibidos en materia de
alteraciones en la dieta, esfuerzos fisicos, la vuelta al trabajo o la reinsercién social®?.
Asimismo, expone el hecho de que las guias para el cuidado son ligeramente
generalistas y, por lo tanto, no cubren de manera completa las necesidades individuales
de la cada persona.

La repeticidn de las técnicas junto al personal también se remarca como una actividad
de gran repercusion. Es cierto que una educacién pre y postquirudrgica es vital, pero cada
una conlleva una serie de estados emocionales por parte del paciente que hace que
quizas estos momentos no sean los idéneos para una correcta o completa educacion.
Por ello, se remarca la importancia del seguimiento por parte de enfermeria para
adaptar los materiales, valorar las posibles complicaciones o desarrollar al maximo las
habilidades de cada paciente en su autocuidado?#3334),

2.1.6 OLOR, DISPOSITIVOS, FUGAS Y FLATULENCIAS
La incontinencia fecal derivada de un estoma conforma un hecho dificil de asimilar para

la persona portadora, “representa un retroceso en el proceso de desarrollo como adulto”
(35)

La necesidad de llevar continuamente dispositivos como la bolsa recolectora provoca en
numerosos casos sentimientos negativos o de inseguridad. Esto se debe a que el estoma
trae consigo aspectos como: fuertes olores, fugas o flatulencias que salen entre este y
la bolsa si no se encuentran bien ajustados?®?®). Todo ello influye en el impacto
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psicoldgico que puede alcanzar dicha situacidon debido a que provocan sentimientos de
preocupacion e inquietud, ademas de influir en la calidad del suefio.

2.2 IMPACTO PSICOLOGICO EN DIFERENTES AMBITOS DE LA VIDA DIARIA

2.2.1 IMAGEN CORPORAL Y AUTOESTIMA
Uno de los aspectos derivados del cambio que mas impresiona tanto a la persona ostomizada
como a su entorno es el aspecto fisico. Supone un conflicto cultural, social y personal al que
cuesta esfuerzo adaptarse. Tener una bolsa recolectora adherida al abdomen donde se
depositan las heces, con todo lo que ello implica, provoca que se desdibuje el cuerpo que cada
persona conocia antes de la intervencién 9,

Es frecuente que los pacientes crean que su cuerpo no sigue las normas establecidas por los
canones de belleza impuestos en la sociedad y que portan en su cuerpo un dispositivo que
socialmente no estd aceptado. Esto provoca que se sienta estigmatizado y que experimente
sentimientos de ansiedad, rabia, angustia o miedo hacia él mismo o ante su entorno®”.
Normalmente, son las mujeres las que reflejan una peor percepcién por su imagen corporal?”.

Algunas declaraciones afirman que el primer paso para ser aceptado por la sociedad, es
aceptarse a uno mismo y sentirse cémodo con el propio cuerpo*®.

2.2.2 APOYO FAMILIAR Y PSICOLOGICO

El apoyo del circulo mas cercano (amigos, familiares o pareja) es beneficioso y resulta de vital
importancia cuando se produce un hecho tan transcendental en la vida del paciente, como es el
caso de la ostomia.

La parte principal de la adaptacion a la nueva situacidon depende en gran medida de la persona
ostomizada. Sin embargo, esta necesitara apoyo de sus personas mas allegadas para acudir a las
consultas; para ayudarle al cuidado del estoma, sobre todo en las primeras fases; o a la hora de
tomar decisiones importantes sobre su salud. Son numerosas las referencias que correlacionan
un buen apoyo social con una adaptacién mds rapida y fructifera®. En un estudio
fenomenoldgico realizado en Uruguay los testimonios de los entrevistados muestran el lugar
privilegiado que conceden los individuos a la familia y los amigos durante todo su proceso?®.
Por todo ello, la educacion a la familia y al entorno social puede influir positivamente en la
adaptacion del paciente. Primeramente, porque las probabilidades de rechazo acerca de la
nueva condicidon son menores. En segundo lugar, esto les capacitaria para servir de ayuda y
apoyo si la persona ostomizada lo requiriese.

Ademads de este apoyo familiar, pueden disponer de asociaciones y grupos de apoyo formados
por personas también ostomizadas, voluntarios y en algunos casos, profesionales de la salud. En
Cantabria existe la Asociacion de Ostomizados de Cantabria (AOC). Se trata de un grupo de
personas portadoras de una ostomia, ya sea de forma temporal o permanente.
Sus principales objetivos son‘®®:
e Que su asociacién sirva como punto de informacién tanto para pacientes como para sus
familias.
e Proporcionar todos los datos necesarios sobre los dispositivos empleados, asi como de
las consultas de ostomias disponibles en la comunidad.
e Informar vy divulgar la situacién del paciente ostomizado.
e Ofrecer asesoramiento y apoyo a aquellas personas que lo requieran.
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e Crear grupos de autoayuda para comentar dudas, reflexiones o vivencias
experimentadas.

Por otro lado, existe el caso opuesto, en el que hay pacientes que evitan contar o implicar
demasiado al resto. Algunos comentan que, a pesar de necesitar mds apoyo, el haber sido
totalmente independientes hasta entonces les ha supuesto una barrera para solicitar mas
asistencia por parte sus allegados. Creen que sus familias no deberian proveerlos de mas
cuidados de los necesarios®?.

Otros pacientes se sienten totalmente capaces e independientes y no creen necesitar ayuda de
terceros, por lo que rechazan cualquier cuidado. Esto puede traer consigo tensiones en la
relacion ya que, en algunos casos, las familias creen que la persona implicada no es totalmente
auténoma o no interioriza completamente la informacién médica®.

2.2.3 TECNOLOGIA
En la sociedad que vivimos actualmente las nuevas tecnologias y las aplicaciones van ganando
importancia en la vida diaria.

En el seguimiento educativo de enfermeria en la adaptacién al estoma se estd comenzando a
incluir y facilitar el acceso a las tecnologias, con el empleo de multimedia didactica. Se considera
una manera visual para mejorar el entendimiento de la poblacién empleando videos, sonidos e
imagenes. La creacién de aplicaciones (apps) permite un seguimiento y un fomento del
aprendizaje al ser una herramienta educativa y asistencial. Actualmente, el uso de estas apps
esta cobrando mas importancia que los libros, adquiriendo tasas de uso del 45% y 85%.

2.2.4 SEXUALIDAD

El dmbito sexual se ve afectado de manera sustancial, ya sea por secuelas fisicas de la propia
intervencién como por factores sociales y psicoldgicos tales como: cuestiones morales, religiosas
o culturales, verglienza, incapacidad para aceptar el estoma, desconocimiento de la ayuda que
pueden proporcionarle los servicios sanitarios, problemas de comunicacion...).

Por otra parte, el personal sanitario presenta ciertas limitaciones que coartan un buen abordaje
del tema como son: la incomodidad en su planteamiento por vergiienza o pudor de hacer
preguntas que desencadenen una respuesta no deseada en el paciente y la falta de preparacién
y habilidades o conocimientos para ello®?.

Las relaciones en pareja requieren tanto una implicacién emocional como fisica. Esto conlleva
gue las personas ostomizadas crean que pueda ser dificil para sus parejas establecer la misma
relacion que tenian con anterioridad al estoma. Un estudio llevado a cabo en México a una
muestra de 90 pacientes ostomizados resalta que las personas que no viven en pareja se
adaptaron mas favorablemente que aquellas que si lo hacen. Este articulo destaca que los
motivos podrian ser las dificultades en las relaciones personales que se establecen debido a las
sensaciones de incomodidad?®. También se plantea la idea de que en las personas solteras, el
riesgo de baja autoestima en el momento de conocer a gente nueva es mayor'®.

En contraposicién a esto, los resultados de un estudio realizado en Brasil a conyuges de personas
ostomizadas plasmaron la idea de que la mayoria de las parejas no demostraban rechazo hacia
el estoma ni todo lo que ello implicaba, encontrando maneras efectivas de adaptarse y enfrentar
la situacién. Anadido a ello, otro estudio de las mismas caracteristicas muestra que gran
cantidad de aspectos en las relaciones maritales permanecen intactas. Los participantes
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objetivaron que habian hecho un esfuerzo por superar junto a su pareja la intervencion,
demostrando dedicacién, sensibilidad y una buena disposicion para ayudar a superar los
cambios psicoldgicos e intestinales?.

Sin embargo, aunque la nueva condicién pueda abrumar a alguna de las parejas, esta
demostrado que su implicacién en el cuidado y el apoyo es un factor de gran relevancia en la
adaptacion®Y.

En las mujeres se han objetivado varios problemas fisicos relacionados con la intervencién y que
tienen una estrecha relacion con la sexualidad: disminucion del deseo sexual, sequedad vy
estrechamiento vaginal, dispareunia, anorgasmia, cambios en las secreciones vaginales o
incontinencia urinaria. Por su parte, en los hombres se han destacado los siguientes:
Disminucién del deseo sexual, disfuncién eréctil, alteracion en la sensibilidad del pene o dolor
y/o ausencia de eyaculacién entre otras“>*3),

Es aconsejable tomarse la practica de la sexualidad de manera sincera y con comunicacién. El
olor, las flatulencias o los propios dispositivos pueden incomodar o avergonzar a la persona
portadora, pero para ello existen diferentes consejos que pueden mejorar esta situacion?:

e Se recomienda vaciar o cambiar la bolsa con anterioridad al acto siempre que sea
posible. De esta forma, se asegura que los olores sean menores o incluso inexistentes.
Respecto a la bolsa, esta también puede intercambiarse por una opaca, una mas
pequefia, cubrirla con una funda estampada disponible en el mercado o incluso
sustituirla temporalmente por un cubre-estomas.

e Sise desea evitar los gases, es preferible evitar ingerir previamente aquellos alimentos
que puedan dar lugar a mayor cantidad de flatulencias.

e Respectoalas posiciones durante el acto sexual, se debe evitar presionar excesivamente
el abdomen o la bolsa recolectora.

En las personas homosexuales ostomizadas parece que su adaptacion sexual es mas rapida
debido a que, generalmente, exploran y afrontan mejor la sexualidad.

Por otro lado, si la parte involucrada en la ostomia es el recto, puede que la penetracién anal
pueda verse influenciada. Por ello, debe valorarse correctamente por el personal médico para
conocer diferentes alternativas y explorar los riesgos de esta practica®?.

2.2.5 EMBARAZQ 342)

Aunque gran cantidad de las mujeres que se someten a una ostomia ya no estén en edad fértil,
aquellas que si lo hacen se pueden plantear quedarse embarazadas tras la intervencién. A pesar
de que no hay ninguna causa médica que impida un embarazo, es necesario que cada caso de
manera individual sea estudiado por un profesional.

Se suele recomendar una espera de dos afios tras la realizacion del estoma, con el fin de que los
tejidos cicatricen a la vez que se consiga una buena estabilidad emocional y adaptacidon. Por otro
lado, no suelen sugerirse mas de dos embarazos. Cabe remarcar de nuevo que, aunque estas
sean las premisas generales, todas las situaciones deben ser valoradas independientemente.

Durante el embarazo, puede que se produzcan cambios en el estoma como la variacién en su
diametro, la retraccidn o el prolapso de este. Por ello, se requiere una estrecha vigilancia para
valorar las modificaciones, asi como tener en cuenta que los dispositivos sigan adaptandose de

15



ucC

UNIVERSIDAD

DE CANTABRIA Marina Sanz Madrazo
manera dptima ya que, con el aumento del volumen abdominal, es probable que sea necesario
adecuarlos de nuevo.

A la hora del parto y la lactancia, ambos procesos seran llevados a cabo como un embarazo en
una mujer no ostomizada, siempre y cuando no existan contraindicaciones.

2.2.6 CALIDAD DE VIDA

La definicién de calidad de vida ha sido objeto de estudio durante muchos afios. Numerosos
autores han desarrollado varias definiciones, algunos bajo la perspectiva de las condiciones de
vida. Otros, como sinénimo de satisfaccion personal o de valores*¥. Teniendo en cuenta la
cantidad de definiciones existentes para describir este fendmeno, la calidad de vida podria
definirse como: “El valor asignado a la duracion de la vida, modulado por las limitaciones, estado
funcional, percepciones y oportunidades sociales, y que se ven influidas por las enfermedades,
lesiones, tratamientos y politicas sanitarias” (**.

Siguiendo estas premisas y empleando diferentes escalas para valorar la calidad de vida, un
estudio realizado a una muestra de 100 participantes en Portugal, con una edad media de 68
afios, demostré un valor promedio de unos 257 puntos (rangos de la escala de 0 a 430 puntos)®3.
En él, un 28% dejé de trabajar tras la realizacion del estoma y un 48% redujo su actividad sexual.
Por otro lado, un 56% afirmdé no haber cambiado su forma de vestir, asi como su dieta. Sin
embargo, una gran mayoria evitaba tomar bebidas gaseosas y tentempiés por la alta
probabilidad de generar gases (91% y 87% respectivamente).

Figura 4: Impacto de la ostomia en el trabajo, actividad sexual, vestimenta y comida.

No Yes Not applicable
Variables Items
N % N o N %
Do you work full time? 89 99.0 i 1.0 0 0.0
Work activity Do you work part fime? 100 100.0 0 0.0 0 0.0
Did you stop waorking because of the stoma? 72 720 28 28.0 0 0.0
‘Were you sexually active before surgery? 52 52.0 48 48.0 0 0.0

Did you reduce your sexual activity after having a 37 37.0 a8 48.0 15 15.0

Sexual stomat

Activity* Are you satisfiad with your sexual activity? 44 44.0 10 10.0 46 46.0
DT pmeRETUn 3 s w7 o 00
Doebslthe I::Jcation of the ostomy cause you &3 62.0 38 38.0 o 0.0

Clothing® ;T: y:::.-al.-e to change the style of your clothing
due to the stama? = =l = 4 o ]
Did you readjust your food because of your stoma? 57 57.0 43 43.0 li] 0.0
E&:g?;:j;ﬁ:;wr diet to prevent the emission B 4.0 6 6.0 0 0.0
Do not drink soda? 9 9.0 91 91.0 1] 0.0

Food® Do you avoid eating dairy products? 78 780 22 22.0 0 0.0
Do you avoid eating fruits? 100 100.0 0 0.0 0 0.0
Do you avoid eating snacks? 12 12.0 a7 87.0 1 1.0
Do you avoid eating vegetables? 98 88.0 2 2.0 0 0.0

Fuente: Sofia LG, Sousa AAC, Pimenta EAP. Quality of life of ostomized person: relationship with the care provided in
stomatherapy nursing consultation. 2018;22(4):1-9.

En este estudio se reflejaron diferencias significativas entre los participantes. Aquellos cuya
etiologia habia sido una neoplasia, portaban una colostomia o habian recibido una preparacion
prequirdrgica o un marcaje previo presentaban mejores puntuaciones en la calidad de vida.
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En otro estudio llevado a cabo en Colombia, con una media de edad de 56 afios, reveld peores
puntuaciones de calidad de vida en comparacién con otros estudios mencionados en el articulo
(40.23% frente a 73%-77%)®. En él también se corrobora que uno de los aspectos mas
afectados fue la actividad sexual, registrando un bajo porcentaje en el cuestionario Montreaux
y, por lo tanto, un deterioro en la calidad de vida. Los pacientes de este estudio llevaban siendo
tan solo 2 o0 3 meses portadores de una ostomia, por lo que sus autores asocian valores mas
bajos que el promedio en la calificacidén de la calidad de vida a una adaptaciéon aun insuficiente.
Los pacientes presentan una peor calidad de vida en el primer mes en comparacion con los seis
meses tras la cirugial®.

Una investigacion realizada a un grupo de pacientes del Hospital de Basurto®® aportaba el dato
de que un 45% de los encuestados presentaron un bienestar fisico (incluyendo fortaleza,
cansancio, calidad del suefio, y la capacidad para llevar a cabo las tareas domésticas o la vida
laboral) levemente disminuido. También se contabilizé un porcentaje del 40% de personas que
afirmaron que la ostomia influyé de forma leve o moderada en su bienestar psicoldgico y
emocional (felicidad, satisfacciéon en la realizacion de sus aficiones, vida social y ocio o
sentimientos de utilidad).

Por lo tanto, se podria establecer que la realizacién de un estoma digestivo influye
inevitablemente en la calidad de vida de los ostomizados, afectando a numerosos planos de la
vida diaria*%.

CAPITULO 3: IMPACTO ECONOMICO EN ESPANA

Dada la falta de estudios acerca del impacto econdmico que suponen para el sistema sanitario
publico las personas ostomizadas, se ha tomado como referencia un Unico estudio coste-
efectivo llevado a cabo por el Instituto Antae en Espafia entre marzo de 2012 y mayo de 2013,
avalado por la Sociedad Espafiola de Enfermeria Experta en Estomaterapia. En esta
investigacion, también se ha plasmado una vez mads la importancia de la enfermera
estomaterapeuta en la recuperacién de los pacientes'*®.

En él, se realiza un analisis coste-efectividad, llamado coste-utilidad, donde los resultados son
valorados a través de los afios de vida ajustados a la calidad (AVACs), donde se combinan
cantidad y calidad de las mejoras en salud. Para llevarlo a cabo, se realizaron dos grupos: El
Grupo | que recibia atencién y seguimiento especializado en la ostomia, mientras que el Grupo
Il no tenia acceso. En ellos se estudid su evolucidon a los 15 dias tras la intervencion, al mes y a
los tres meses.

Se emplearon los siguientes cuestionarios: EQ-5D (evaluacion de Calidad de Vida de manera
genérica); Montreux (indice especifico) y el calculo de los costes medios para ambos grupos.

La poblacién que participd conformé una muestra representativa de los pacientes, con un 95%
de confianza. El 71.9% eran hombres y la edad media de 61.3 afios. Un 81.1% de las
intervenciones habian sido programadas, ademas de ser la enfermedad oncoldgica la causa para
la mayoria. Por su parte, el 51.6% eran colostomias y gran parte de los pacientes pertenecientes
al Grupo | habian recibido un marcaje previo.
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Respecto al analisis de los indicadores del coste-efectividad, se realizé un estudio del nimero
de visitas de los pacientes a los diferentes servicios de la sanidad espafiola. En él se aprecia que
el servicio al que mds acudian las personas del Grupo | entre los 15 dias y el primer mes era ala

enfermera especialista; mientras que el Grupo |l realizaba numerosas visitas al servicio de
Urgencias y al médico especialista.

Figura 5: Numero de visitas a los distintos servicios sanitarios en cada uno de los periodos
analizados por parte de los pacientes con complicaciones.

. 15 dias 1mes 3 meses
NUmEro totsl ae visitas Grupo | Grupo Il Grupo | Grupo Il Grupo | Grupo Il
Auto-ayuda 10 17 8 7 4 1
Urgencias 5 2 6 9 0 12
Atencién Primaria 2 2 2 3 1 2
Especialista 12 3 10 1 4 60
Enfermera especializada 193 3 152 0 91 8
Enfermera de planta 38 16 12 0 1 0
Farmacia 0 5 0 1 0 0
32 14

Hosiital idl’as de iniresa] 14 11 0 11

Fuente: Cancio SL, Coca C, Ferndndez IL, Serrano RG, Garcia MG. Estudio Coste-Efectividad de la Atencidn Especializada
en Ostomia. Index Enferm. 2015;24(3). Disponible en:
https.//www.consejogeneralenfermeria.org/docs_revista/EstudioOstomias.pdf

Tras ello y empleando la base de datos SOIKOS, utilizada en Espaina como referencia para los
costes estandarizados de las visitas, se establecieron diferentes costes derivados de las
necesidades de estos pacientes:

e Costes materiales: Dispositivos empleados como bolsas recolectoras, cinturones,
pastas, polvos o anillos de silicona entre otros.

e Costes de los servicios sanitarios: Costes de las visitas realizadas a los diferentes
servicios previamente mencionados.

o Costes directos: suma de los costes materiales + costes de los servicios
sanitarios.

e Costes indirectos: costes informales o de asistencia contratada que no se incluye en los
costes directos

e Costes totales: la suma de ambos tipos de coste, directo e indirecto.

En la tabla mostrada a continuacidn se puede apreciar la diferencia de estos entre ambos grupos
alos tres meses de la intervencion.
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Figura 6: Comparativa de los costes entre los grupos | y Il tres meses después de la intervencion.

TIPO DE COSTE GRUPO | GRUPOQ NI | dif Glvs GlI
DIRECTO SANITARIO 218 € 674 € -68%
MATERIALES 307 € 342€ -10%
TOTAL COSTES DIRECTOS 525 € 1016 € -48%
INDIRECTOS 176 € B11€ -T8%
TOTALES 700 € 1.827 € -62%

Fuente: Cancio SL, Coca C, Ferndndez IL, Serrano RG, Garcia MG. Estudio Coste-Efectividad de la Atencidn Especializada
en Ostomia. Index Enferm. 2015,;24(3). Disponible en:
https.//www.consejogeneralenfermeria.org/docs_revista/EstudioOstomias.pdf

De acuerdo con la literatura, un coste por AVAC inferior a 30.000€ seria aceptado como coste-
efectivo, por lo que la intervencién seria rentable!*”). En este caso, tras el andlisis del coste-
efectividad del Grupo |, se observa que la probabilidad de aceptacidn es superior al 90% con
valores inferiores a 10.000€ por AVAC y del 100% para valores inferiores a 20.000€. Por su parte,
el ratio coste-efectividad del Grupo Il es de 145.144€, por lo que seria unas veinte veces superior
al ratio del primer grupo (ya que este era cercano a los 6.500€). Todo ello, es una muestra de
que el coste por AVAC que deriva de la atencidn sanitaria sin enfermera especializada supera en
gran medida el coste limite aprobado como efectivo y, por lo tanto, no es rentable.

Se concluye entonces que los pacientes del Grupo | resultan de media mas baratos porque, a
parte de recurrir mas a la enfermera estomaterapeuta que es la opcién mds barata para el
sistema sanitario en comparacion con el ingreso en urgencias o los médicos de atencidon primaria
y/o especialistas, este grupo presenta menos complicaciones y/o las resuelven de forma mas
eficiente.

Las personas del Grupo | presentan mejores resultados en las variables utilizadas para calcular
la Calidad de Vida en comparacidn con los del Grupo Il. Segun el cuestionario Montreux hay
numerosos aspectos que mejoran a lo largo del estudio, y algunos de ellos, con gran diferencia
entre ambos grupos:

e Preocupacidon por el estoma: Calificaron con “Bastante preocupacién” un 53% al
principio del estudio, disminuyendo al 20% en el Grupo | y a 37% en el Grupo Il.

e Estado de salud: “Bueno, muy bueno, excelente” en el 89% de los pacientes del Grupo
| frente al 77% del Grupo Il

e Mejor adaptacion al estoma: Grupo | 86% y Grupo |l 77%.

e Capacidad de llevar una vida normal: Diferencia del 88% en el Grupo |y 78% del Grupo
1.

e Limpiarse correctamente el estoma: Grupo | 92% y Grupo Il 75%

Ademads, se pueden encontrar aspectos que mejoran en el primer grupo y empeoran en el
segundo como: la sensacién de felicidad y vida satisfactoria, menos niveles de ansiedad o
depresion, capacidad para seguir haciendo su vida normal y encontrar a alguien en quien confiar
ante un problema.
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Figura 7: Porcentaje de pacientes ostomizados, segun grupo y ansiedad o depresion.
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Cabe destacar también la duracién media de las complicaciones secundarias a la cirugia, donde
el Grupo Il duplica en duracién al Grupo I.

e Al mes de la intervencién, el Grupo | presenta complicaciones durante unos 6 dias
mientras que el Grupo Il durante 9,5 dias.

e Alos 3 meses, el Grupo | tiene una duracion de 10 dias generalmente y el Grupo Il de 18
dias.

Con esta recopilacion de datos tanto econdmicos como de calidad de vida y salud, queda
objetivado que la atencién por parte de una enfermera especializada en estomas es coste-
efectiva.

CONCLUSIONES

La busqueda de informacién acerca del impacto psicolégico, social y econémico ha permitido
observar diferentes carencias en cuanto a la informacién disponible, asi como posibles futuras
lineas de investigacion:

- Se puede hallar gran cantidad de informacidn de la causa mas habitual de los estomas:
el cancer colorrectal. Sin embargo, la busqueda se dificulta cuando se indaga sobre otras
patologias menos usuales.

- Respecto al ambito sexual, se habla en la mayoria de las ocasiones de las relaciones
entre parejas heterosexuales. No obstante, la informacidn acerca de las parejas
homosexuales entre hombres es muy escasa.

- Los estudios se centran en el periodo preoperatorio y postoperatorio, pero apenas se
hallan articulos sobre el impacto psicoldgico durante la estancia e ingreso en el hospital.

- Debido a la falta de estudios sobre jovenes y nifios, y cdmo el estoma influye en su
infancia y adolescencia, una buena linea de investigaciéon podria ser establecer una
comparativa entre adultos y jévenes. Ademas, dentro del segundo grupo, se podrian
encontrar numerosas diferencias ya que difiere en el proceso si la persona se encuentra
en una edad temprana o en los primeros afios de adolescencia.

- Las diferencias plasmadas en la adaptacion entre hombres y mujeres plantea la
probabilidad de desarrollar intervenciones propias para cada sexo, incidiendo mas en
aquellos aspectos mds deteriorados para cada uno de ellos.
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- La informacion sobre el impacto econémico de los pacientes ostomizados en los
sistemas sanitarios ya no solo en Espafia, sino en el resto del mundo, ha sido casi
imposible, a diferencia de la gran cantidad de articulos cualitativos que han sido
encontrados.

En resumen y de manera general, la realizacién de un estoma enteral supone un impacto
negativo en la vida del afectado, asi como en su entorno.

En todo caso, la bolsa de ostomia no debe ser vista como “el problema” sino como la solucion.
La vida con una bolsa de ostomia después de la enfermedad depende, entre otras cosas, del
grado de aceptacion del paciente y su entorno, pero el impacto puede ser minimo si se cuenta
con la ayuda y el asesoramiento de profesionales especializados'*®.
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