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¢, Como ayudar a los pacientes con
una enfermedad cronica para gue
aprovechen al maximo su vida?

Vivir con una enfermedad crénica es un proceso
continuo de equilibrio entre las exigencias de la
enfermedad y las de la vida cotidiana. El
autocuidado (o «deberes cronicos», véase la pagina
18) tiene aspectos fisicos, psicoldgicos y sociales, y
todos ellos requieren tiempo y esfuerzo. Al recibir el
alta hospitalaria, las personas tienen que dedicar
tiempo a aprender, quizas, nuevas rutinas,
productos vy, tal vez, prescripciones, enfrentandose
a interminables ciclos de pruebas y errores, visitas
al hospital, etc. Todo esto puede llevar a una
situacion de estrés entre la gestion de la
enfermedad y la vida que el individuo espera tener.
Para gestionar el estrés, muchas personas con una
enfermedad cronica pueden, simplemente, centrar
su energia en mantener una vida cotidiana algo
«bhasica», sacrificando algunas de las cosas que de
verdad consideran significativas en la vida.

Centrarse en los problemas ocultos de las
enfermedades crénicas

Esta edicion del Ostomy Life Study Review presenta
cémo tenemos que exponer constantemente las
cargas ocultas de las personas con afecciones
cronicas y fomentar cambios de comportamiento
mediante una mejor formacion y apoyo. A menudo,
la lucha por gestionar una enfermedad crénica lleva
a las personas a ocultar y aceptar problemas que
los expertos podrian haber resuelto. Gestionar una
ostomia dificil puede convertirse en un habito, una
carga que se considera simplemente «parte de la
vida» con una ostomia, lo que afecta a la calidad de
vida de las personas.

El nuevo Ostomy Life Study se centra en los
diferentes perfiles del cuerpo periestomal

La base de esta revista es el Ostomy Life Study
2016, que se realiz6 para entender los desafios de
los perfiles corporales peristomales de las
personas, y los retos a los que se enfrentan en su
vida diaria. En 2014, Coloplast llevé a cabo el
primer Ostomy Life Study, que fue publicado en la
revista Gastrointestinal Nursing?.

Coloplast Ostomy Life Study, 2016, Data on file; 2Claessens et al., 2015, GIN

La terminologia del perfil corporal ayuda a
mejorar la comprension y el intercambio de
conocimientos

La terminologia del perfil corporal (ver pag. 7)
puede proporcionar una plataforma comun para
el intercambio de conocimientos sobre el
tratamiento y la prevencion de fugas? porque
ayuda a estandarizar la descripcion de las zonas
periestomales dentro del marco de las tres
categorias generales: «normal», «invaginada» y
«eventrada».

Esto puede servir de apoyo a la intervencion de
los expertos al proporcionar la formacion, los
productos y la educacién adecuadas. Sin
embargo, cualquier intervencion supone un
cambio de habitos, a veces un cambio radical, y
los habitos diarios son poderosos; de hecho,
estos pueden ser los mas fuertes de todos los
comportamientos.

Comprender la psicologia del cambio de
comportamiento a largo plazo es fundamental, y
esperamos que esta edicion del Ostomy Life
Study Review te inspire a considerar, una vez
mas, las diversas necesidades del individuo, y
coémo puedes ayudarles a adaptarse a su
cambio.

Lena Ehmsen Lachenmeier
Directora de Marketing Médico
en Coloplast S.A.



Nota de los coeditores

La revista Ostomy Life Study representa la ambicién de reunir y compartir nuevos
conocimientos sobre como viven las personas con su ostomia. En el Global Coloplast Ostomy
Forum consideramos que este proyecto es increiblemente importante, y debemos tomarnos
estas ideas muy en serio, ya que carecemos de informacién sobre cdmo las personas
gestionan su ostomia una vez que dejan de estar bajo nuestro cuidado.

Los datos y los conocimientos, como los que se presentan aqui, aumentan el conocimiento de
cémo reconocer las necesidades individuales y encontrar soluciones y orientacion adecuadas,
con base en ese conocimiento.

Lo que nos parece Unico e importante del Ostomy Life Study es que aprendemos mas desde la
perspectiva de los pacientes, lo que nos ayuda a comprender mucho mejor el gran impacto que
las fugas, y otras complicaciones, pueden tener en la calidad de vida de las personas. Por
ultimo, muestra, directamente, como nuestro trabajo influye en la vida cotidiana de las personas
con enfermedades crénicas y como podemos ofrecerles una mejor ayuda.

Global Coloplast Ostomy Forum

El grupo del Global Coloplast Ostomy Forum esta formado por 13 enfermeras de ostomia de 9 paises diferentes con muchos afios de experiencia y un alto nivel de
conocimientos en el cuidado de la ostomia.




Un vistazo de cerca al

perfil corporal periestomal

Algunas preguntas que se plantean son, entre otras, ¢ por qué
hablar de los perfiles corporales periestomales?, ¢ qué son? En
2010, Coloplast llevé a cabo un estudio de mercado que mostraba
que, seis afnos después del alta, el 74 % de las personas
ostomizadas declaraban tener fugas todos los meses. Por lo tanto,
los problemas de fugas en personas dependientes de productos de
ostomia seguian sin resolverse. ¢ Por qué? Tal vez porque era
dificil encontrar los productos de ostomia adecuados que se
ajustaran de forma optima a los diferentes cuerpos con diferentes
necesidades. Por ello, Coloplast se comprometié a centrarse en las
soluciones «adaptadas al cuerpo» en el futuro.

Se necesitaba un lenguaje comun y, en colaboraciéon con el
personal de enfermeria especializado en ostomia del Coloplast
Ostomy Forum, «nacio» la terminologia de perfil corporal.



Los tres perfiles corporales periestomales generales

Normal: el area alrededor
de la ostomia es mas o
menos uniforme con el
abdomen.

En linea con las definiciones establecidas por la
terminologia del perfil corporal?, el perfil corporal
periestomal puede describirse como «normal»,
«invaginado» o «eventrado». Para continuar con el
estudio de mercado de 2010, Coloplast realizé dos
Ostomy Life Studies, uno en 20142y otro mas
reciente en 2016. El Ostomy Life Study 2016#
profundizé en lo que caracteriza a los individuos con
diferentes perfiles corporales periestomales en
términos de complicaciones y eleccion de productos
de ostomia. Ademas, este* incluye a mas de 4.000
personas ostomizadas de todo el mundo.

A partir de los resultados, parece claro que las
personas con un perfil corporal periestomal
«complejo», es decir, los caracterizados como
invaginados o eventrados, tienen mucho en comuin
y tienen que enfrentarse a retos muy especificos.
Asimismo, esta claro que un enfoque de «talla
Unica» no es suficiente.

Invaginado: el area
alrededor de la ostomia se
hunde en el abdomen
creando un hueco.

Eventrado: el area
alrededor de la ostomia se
eleva desde el abdomen
creando un pico.

Hallazgos entre personas con perfiles corporales
periestomales complejos:

En el caso de las personas con perfiles
corporales periestomales invaginados o
eventrados, un mayor porcentaje experimenta
fugas diarias 0 semanales y se preocupan
mucho o demasiado por ellas.

Las personas con perfiles corporales
periestomales normales o eventrados utilizan,
principalmente, productos de ostomia planos,
mientras que las personas con perfiles
corporales periestomales invaginados utilizan,
principalmente, un producto convexo.

Las fugas y la preocupacion por ellas hacen
gue se reduzcan las actividades fisicas, algo
gue puede estar asociado a problemas de
peso.

Tanto los perfiles corporales periestomales
invaginados como los eventrados estan muy
presentes entre las personas obesas o0 con
sobrepeso, algo que puede afadir dificultad a
la hora de encontrar el dispositivo adecuado.

Estos datos ponen en manifiesto la necesidad de
desarrollar productos de ostomia que satisfagan

las necesidades especificas de las personas con
perfiles corporales periestomales complejos.



El sobrepeso y la obesidad son mas comunes entre las
personas con perfiles corporales periestomales
invaginados y eventrados

74%

IMC calculado
Il Obesidad
M Sobrepeso

Normal Invaginado Eventrado
PREGUNTA: ¢;cudl es tu altura y tu peso actual?
En todos los perfiles corporales periestomales se puede
observar que muchas personas no confian en su dispositivo
de ostomia, lo que puede provocar una menor calidad de vida.
Normal % de encuestados que estan muy/poco de acuerdo
M Invaginado
M Eventrado 5% 635 62%
52%
48% 48% 48% 48%
44%
42% 20% 42%
31%
27%
24%
Confiaba en que el Me preocupaba que el Senti que podia pasar la Senti que podia Me preocupaba que el
dispositivo de ostomia dispositivo de ostomia se noche fuera de casa a participar en las material del dispositivo
no tendria fugas. soltara de mi cuerpo. pesar de llevar un actividades fisicas de ostomia hiciera algin
dispositivo de ostomia. mientras llevaba el ruido.

dispositivo de ostomia.

PREGUNTA: teniendo en cuenta los Ultimos siete dias, indica si estas de acuerdo o no con las siguientes afirmaciones relacionadas con la
confianza que sientes al utilizar el dispositivo de ostomia.

Las personas con perfiles corporales periestomales
invaginados y eventrados experimentan, con mayor
frecuencia, fugas fuera de su dispositivo de

.5
ostomia

Normal
M Invaginado

M Eventrado
27%

21%

Experiencia de fuga
diaria/semanal

Normal Invaginado Eventrado

PREGUNTA: ¢ .con qué frecuencia experimentas una fuga fuera de la bolsa/placa base?



Estos resultados del Ostomy Life Study 2016* muestran cémo los
perfiles corporales de cada persona tienen diferentes necesidades
en cuanto a productos de ostomia, pero también revelan el alto
impacto de las complicaciones y desafios que se asocian, como las
fugas, tanto en la calidad de vida® como en la necesidad de
accesorios de ostomia®.

Las personas con un perfil corporal periestomal invaginado
son mucho més propensas a utilizar una disco convexo

Normal Invaginado Eventrado

HPlano MConvexo ' Ambos MPlana M Convexa I Ambas Mplana M cConvexa I Ambas

PREGUNTA: ¢la parte del dispositivo de ostomia que se pega a la piel (el disco) que utiliza es plano o convexo?

Mas del 90 % de todas las personas ostomizadas utilizan
accesorios. Sin embargo, el tipo de accesorios que utilizan
varia en funcion del perfil corporal periestomal de cada
persona

(=]
=
o

— 20 30 40 50 60

M Invaginado
H Eventrado Retira adhesivo

Barrera protectora

Polvos

Anillos o resinas moldeables

Desodorante

Cinturones

Arcos de sujeccion

Limpiador para la piel

Tiras elasticas para barreras

Pegamentos

Prenda de soporte

Cinturén para hernia

No usa accesorios

"

PREGUNTA: ¢ cudl de los siguientes accesorios de ostomia utilizas? Se permiten varias respuestas.

1Coloplast Market Research, 2010, Data on file; 20stomy Life Study 2015/16 Review 3Claessens et al., 2015, GIN; 4Coloplast Ostomy Life Study, 2016, Data on file; 5Coloplast Usage Pattern Study, 2015, Data on file;

60stomy Life Study 2016/17, Review (p 10-11)
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Como influye el perfil
corporal periestomal
en la calidad de vida

El Ostomy Life Study 2016* revela que el perfil corporal periestomal
tiene un efecto directo en la calidad de vida del paciente ostomizado.

Calidad de vida: un mejor entendimiento

La calidad de vida es mas que una simple puntuacion?. La reciente apariciéon de una nueva herramienta de
evaluacion ha permitido conocer mejor como afectan los dispositivos de ostomia a las actividades de la vida
cotidiana, como ir de compras o hacer ejercicio, y qué impacto tienen en los aspectos de la calidad de vida
mas relacionados con la salud?®.

Datos sobre la nueva herramienta de
evaluacion

La herramienta se ha disefiado para captar el Consta de 23 preguntas, que consideran cuatro

efecto que tienen los dispositivos de ostomia en parametros generales de la calidad de vida
la calidad de vida de las personas que dependen  relacionada con la ostomia: discrecién, comodidad,
de ellos. confianza, vida social y relaciones.

¢, Qué afecta a la calidad de vida?

Si se tiene en cuenta que varios factores
subyacentes contribuyen a la evaluacion de la
calidad de vida, es normal investigar la relacion
entre las respuestas de la herramienta de
evaluacion de la calidad de vida y las 40
caracteristicas fisicas. De hecho, ese es uno de -
los enfoques del Ostomy Life Study 2016* que fue
realizado entre mas de 4.000 personas
ostomizadas de todo el mundo. La encuesta 10
utiliza la herramienta de calidad de vida para )
considerar los aspectos de esta que se ven Normal Invaginado Eventrado
afectados por el uso de un dispositivo de ostomia.

Calidad de vida (0-92)
60

50

20

Puntuacién global de la calidad de vida para los
tres perfiles corporales periestomales: normal,
invaginado y eventrado. La puntuacién va de 0 a
92, siendo 92 la mejor puntuacion posible.



Los perfiles corporales
periestomales complejos afectan
a la calidad de vida

Como se muestra en la grafica
anterior, los pacientes con un
perfil corporal periestomal normal
tienen una mayor calidad de vida,
en comparacion con los que
tienen un perfil periestomal
invaginado o eventrado®. El
panorama es el mismo cuando se
analiza la confianza que tienen
las personas ostomizadas en el
uso de un dispositivo de ostomia,
y c6mo se sienten en las
situaciones de vida cotidiana.

En los siguientes gréficos, se
muestran ejemplos de preguntas
y la cantidad de participantes que
respondieron «poco de acuerdo»
o «muy de acuerdo» para cada
perfil corporal periestomal. Las
cinco preguntas forman parte de
una serie de preguntas bajo los
cuatro parametros generales de
calidad de vida relacionados con
la ostomia en la herramienta de
evaluacion de la calidad de vida3.

% de encuestados que estan poco/muy de
acuerdo

80
70
60
50
40
30
20

10

o]

Normal Invaginado Eventrado

El dispositivo de ostomia limitaba el tipo de
ropa que podia llevar.

% de encuestados que estan poco/muy de
acuerdo
50

+31%

40

30

20

10

Normal Invaginado Eventrado

Tenia complejo por el aspecto del
dispositivo de ostomia.

% de encuestados que estan poco/muy de
acuerdo

35

+61%

30

25

20

15

10

Normal Invaginado Eventrado

Evitaba el contacto fisico estrecho con
familiares y amigos por el dispositivo
de ostomia.

Necesidad de atencion especial

% de encuestados que estan poco/muy de
acuerdo
60

50
40
30
20

10

Normal Invaginado Eventrado

Me preocupaba que el dispositivo de
ostomia pudiera afectar a mi vida sexual.

% de encuestados que estan poco/muy de
acuerdo
60

50
40
30
20

10

Normal Invaginado Eventrado

Senti que podia participar en actividades
fisicas, como deportes, mientras llevaba el
dispositivo de ostomia.

Las respuestas que se proporcionaron en la encuesta indican que las personas con perfiles corporales
periestomales invaginados o eventrados son mas propensas a preocuparse y tener problemas
emocionales por el uso de dispositivos de ostomia, ya que se sienten mas limitados en situaciones de la
vida cotidiana, y menos seguros de si mismos. Esto es algo que puede repercutir en la forma de
relacionarse con sus familiares y amigos.
Para el personal de enfermeria especializado en ostomias, esto acentla la necesidad de proporcionar un
apoyo adicional a las personas con perfiles corporales periestomales invaginados y eventrados, para que
puedan superar las dificultades, ya sea ayudandoles a encontrar el producto de ostomia adecuado o

apoyandoles a nivel emocional.

1Coloplast Ostomy Life Study, 2016, Data on file; 20stomy Life Study 2015/16, Review 3Nafees et al., 2016, Submitted for publication; 40stomy Life Study 2016/17, Review (p 10)

11



12

¢, Se han pasado por alto las necesidades
de las personas con perfiles corporales
periestomales eventrados?

Los datos del Coloplast Ostomy Life Study
2016 indican que las personas con un perfil
periestomal eventrado muestran bastante
preocupacion por que su dispositivo de
ostomia sea visible, y tienen dificultades para
hacer que su disco se ajuste.

Como se ha visto con anterioridad en esta
revision, existen retos especificos
relacionados con cada perfil corporal
periestomal. Esto se aplica tanto en términos
de complicaciones (ver pag. 8-9) como en el
efecto sobre la calidad de vida relacionada
con la ostomia (ver pag. 10-11). Sin embargo,
una mirada mas profunda a los datos del
Ostomy Life Study 2016% indica que los
individuos con un perfil corporal periestomal
eventrado, alrededor de un tercio de todas las
personas ostomizadas, tienen retos muy
distintos a la hora de afrontar su situacion.

Lo que muestran los datos sobre las personas con
q . 8
perfiles corporales periestomales eventrados

44% A

piensan que su
dispositivo de
ostomia es visible
a través de la ropa.

84% 64%

39%
Se preocupan
por las fugas en
un «grado alto o

tienen una tienen mas de 60
ostomia por afnos.
encima del nivel
de la piel
(protruido).

% @ 0

(o) (0]

tienen tienen dificultades
sobrepeso u para ocultar el
obesidad. dispositivo de

ostomia debido a
su abombamiento.

Resumen de los resultados

Las personas con el perfil corporal
periestomal eventrado tienen mas
probabilidades de ser obesas o tener
sobrepeso que las que tienen un perfil
corporal periestomal normal'. Ademas,

utilizan mas accesorios?, estan mas
preocupados por las fugas?, les preocupa
mas la falta de discrecién?, tienen el vientre
mas incontrolable y la piel estirada®. Estos
resultados muestran la necesidad de tener
un cuidado especial a la hora de buscar el
dispositivo de ostomia adecuado.

57%

son hombres.

56%

utilizan un
dispositivo de una
pieza.




Los desafios del perfil corporal periestomal eventrado merecen un cuidado especial

Muchas circunstancias contribuyen a dificultar que las personas con un perfil corporal periestomal
eventrado obtengan un ajuste adecuado del producto de ostomia. Por un lado, la forma curvada de la
zona dificulta un cierre hermético y una adherencia adecuada del disco, incluso cuando la ubicacién de
la ostomia es perfecta. Las zonas eventradas tienen muchos tamafios diferentes, por lo que es dificil
sefialar una solucion adecuada para todos.

Cuando se sefiala el hecho de que las personas con un perfil corporal periestomal eventrado
experimentan un gran impacto negativo en su calidad de vida, esta claro que hay una buena razon para
centrarse mas en estas personas, tanto en términos de investigacion como de innovaciéon de productos.

Las zonas peristomales eventradas
tienen muchos tamafios

La zona periestomal eventrada de los
individuos con un perfil corporal
periestomal de este tipo puede variar
desde menos de 5 cm hasta mas de
20 cm de tamafio.

Tamafio de las zonas peristomales
eventradas

4%

13%

m Unalima (hasta 5 cm)

® Una naranja (6-10 cm)
Un pomelo (11-15 cm)

m Un coco (16-20 cm)

B Una sandia (méas de 20 cm)
No se sabe

M % de acuerdo (grado bajo a grado muy alto)

Mi abdomen se aplana
cuando estoy acostado.

Mi abdomen se mueve
hacia arriba y hacia abajo
cuando estoy fisicamente
activo (por ejemplo, cuando
corro o hago ejercicio).

Cuando me acuesto sobre
un lado, mi abdomen se
mueve hacia el mismo lado.

Al sentarme, la forma de mi
estoma cambia/se estira.

Al sentarme, siento que la
piel alrededor de mi estoma
o disco se estira.

Las zonas peristomales eventradas
pueden desarrollarse tarde

Lo méas habitual (50 %) es que las zonas
eventradas se desarrollen en los primeros
seis meses después de la cirugia. Sin
embargo, para casi un tercio de las
personas (30 %) con perfiles corporales
periestomales eventrados, la zona no se
desarrolla hasta mas de un afio después
de la cirugia.

Cuéndo se desarrollan las zonas
peristomales eventradas

En el plazo de un mes tras la cirugia
M En el plazo de 1-6 meses tras la cirugia
B Entre 7 y 12 meses tras la cirugia
B Mas de un afio tras la cirugia

No se sabe

79%

76%

73%

60%

53%

Las personas con perfiles corporales
periestomales eventrados utilizan mas
accesorios

Al igual que los perfiles corporales
periestomales invaginados, las zonas
eventradas requieren mas accesorios para

obtener un ajuste y un cuidado adecuados.

Numero medio de accesorios que se
utilizan

Normal Invaginado Eventrado

El movimiento del cuerpo afecta a
los perfiles corporales periestomales
eventrados

* Muchas personas con zonas
periestomales eventradas
experimentan cémo la forma de su
ostomia se estira cuando cambian la
posicion del cuerpo.

* Los resultados muestran que muchas
personas con perfiles corporales
periestomales eventrados tienen
vientres incontrolables cuando se
mueven hacia arriba y hacia
abajo,cuando estan activos y se
mueven hacia los lados, y cuando
estan acostados.

» Algo mas de la mitad de las personas
con un perfil corporal periestomal
eventrado experimentan un
estiramiento de la piel cuando se
sientan.

1Coloplast Ostomy Life Study, 2016, Data on file; 20stomy Life Study 2016/17, Review (p 13) 3For more data on this and other peristomal body profiles, please refer to the datasheet on p. 22-23
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¢, Cuanto sabemos
sobre las
protuberancias
periestomales?

Con el enfoque de Coloplast en el
«ajuste al cuerpo» dentro del cuidado
de las ostomias, las personas con
perfiles corporales peristomales
normales e invaginados (como se
define en la terminologia del perfil
corporal), han sido el foco principal.
Para la mayoria de estas personas,
los productos de ostomia planos y
convexos disponibles en el mercado
se ajustan a sus necesidades.

Las personas con un perfil corporal periestomal
eventrado han tenido menos atencion; sin
embargo, los datos del Ostomy Life Study 2016
muestran que este grupo parece tener retos
similares a los de las personas con un perfil
corporal periestomal invaginado.

Se llevé a cabo una resefia bibliografica para
separar los «mitos» de los hechos, en relaciéon con
las protuberancias peristomales. El objetivo era
descubrir si existen o no pruebas cientificas
sélidas que respalden algunas de las creencias
generalizadas sobre la causa y el cuidado de un
perfil corporal periestomal eventrado o una
protuberancia periestomal. El resumen de los
«mitos y hechos» identificados se compartié con
las juntas del Coloplast Ostomy Forum de todo el
mundo para su validacion.

Una complicacién comun después de una cirugia
de ostomia es la aparicion de una protuberancia
periestomal?, muchas de las cuales han resultado
ser hernias paraestomales. En la resefia®®1,
vemos que la incidencia de las hernias
paraestomales varia entre el 11 % y el 60 %
segun el método de estudio y el tipo de ostomia.
Esta condicion se considera, principalmente, un
reto no sintomatico y, por lo tanto, no se repara,
pero en el 10-30 % de los casos, el dolor
periestomal crénico o la incarceracién y la
obstruccion intestinal requieren otra operacion. Sin
embargo, los pacientes que presentan
protuberancias debido a la debilidad de los
musculos abdominales probablemente no
obtendran beneficio de una intervencion
quirargica.

A pesar de que es un problema comun, ¢hasta
gué punto los datos disponibles sobre las
protuberancias periestomales son fiables? Uno de
los principales retos a la hora de buscar datos con
base en la evidencia sobre las protuberancias
periestomales, que incluye las hernias
paraestomales, es la incoherencia de las
definiciones. Al leer la resefia, es posible que no
se sepa si se trata de una verdadera hernia
paraestomal o de solo una protuberancia.



Preguntan.®1
¢ Una protuberancia en la zona

periestomal es siempre una hernia?

Una protuberancia y una hernia paraestomal pueden
ser dificiles de distinguir solo con un examen clinico!?.
Ademas, la falta de una definicién uniforme de una
verdadera hernia paraestomal dificulta que se
determine la incidencia real?. Una protuberancia en la
zona abdominal también podria estar relacionada, por
ejemplo, con un prolapso subcutaneo en el que la
fascia esta intacta pero el prolapso del intestino se
encuentra en la parte subcutanea (una hernia
deslizante) o con un exceso de grasa subcutanea que
crea una protuberancial®.

Preguntan.° 2
¢ El riesgo de padecer una protuberancia

periestomal aumenta con la edad?

Con la edad, nuestros musculos abdominales se
vuelven mas finos y débiles y pueden no proporcionar
un soporte adecuado para la ostomia'4;lo que puede
explicar los resultados de algunos estudios
retrospectivos, en los que se ha observado que es
mas probable que se produzca una protuberancia, por
ejemplo, una hernia paraestomal, en personas
mayores de 55 afios? 4 7 25,

Pregunta n.° 3

¢ El ejercicio o el levantamiento de
objetos pesados puede aumentar el
riesgo de sufrir protuberancias o hernias

paraestomales?

Los cuidados estandar recomiendan al personal de
enfermeria que desaconsejen a los pacientes levantar
pesos y hacer estiramientos, ya que pueden causar
dafios y molestias®. Sin embargo, ningln estudio ha
encontrado la asociacion entre el ejercicio o el
levantamiento de objetos pesados y el desarrollo de
una hernia paraestomal. Ademas, no hay pruebas que
apoyen que las restricciones especificas prevengan la
formacioén de hernias?*®.

Preguntan.° 4
¢.El ejercicio o las prendas de sujecion
evitan la aparicion de una protuberancia

periestomal?

Tres estudios han demostrado que la combinacion de
ejercicio, prendas de sujecion y recomendaciones
sobre el levantamiento de objetos pesados podria
reducir la incidencia de hernias parastomales'’2°, Sin
embargo, ningun estudio demostré que el ejercicio o
las prendas de soporte, por si solos, reduzcan la
incidencia de hernias.

Preguntan.°5
¢ La ubicacion de la ostomia influye en el

riesgo de sufrir hernias paraestomales?
La razon para llevar el intestino a través del musculo
recto es que, este, es la zona mas estable para dar
soporte a la ostomia'?y para ajustar el dispositivo a la
piel?l. Probablemente por eso se acepta, casi de
manera universal, la idea de que una ostomia creada
a través del musculo recto también disminuye el riesgo
de sufrir una hernia. Sin embargo, no hay pruebas
fehacientes que respalden esta practica®# 78 18.22-25,

Preguntan.°6

¢, La protuberancia/hernia paraestomal
hace que la ostomia se retraiga?
¢,Puede influir en la forma o el tamafo

del estoma?

Un informe de revision afirma que, cuando se
desarrolla una hernia paraestomal, la ostomia puede
retraerse. Sin embargo, no se han aportado pruebas?.
En cuanto a la forma o el tamafio de la ostomia, los
estudios mostraron que la protuberancia/hernia
paraestomal puede estar asociada a un aumento del
diametro de la ostomia (tamarfio de la apertura)?’.

Preguntan.° 7
¢ Las nuevas y mejores técnicas
quirudrgicas previenen las hernias

periestomales?

Aunque las nuevas técnicas quirargicas y los
materiales de las mallas protésicas sintéticas podrian
haber reducido la tasa de recidiva, esta sigue siendo
del 22 %?8. Todavia esta por demostrar si las técnicas
quirargicas laparoscopicas cambiaran la incidencia de
los perfiles eventrados, incluye los abultamientos y las
hernias paraestomales.

!0stomy Life Study 2015/16 Review; “Ripoche et al., 2011, J Visc Surg; *Leong et al., 1994, BJS; “Londono-Schimmer et al., 1994, Dis Colon Rectum, *Moreno-Mathias et al., 2009, Colorectal Dis;
Svan Dijik et al., 2015, World J Surg; "Pilgrim et al., 2010, Dis Colon Rectum; ®Williams et al., 1990, Br J Surg; °Glasgow and Dharmaian, 2016 Clin Colon Rectum, °Roussel, 2012, J Visc Surg;
“Gurmu et al., 2011, Int J Colorectal Dis; 2Israelsson, 2005, World J Surg; *Rubin, 2004, Intestinal Stomas Principals, Techniques and Management, **Williams, 2003, ia Journal; **Kane et al.,
2004, Nurs Stand; *Pommergaard et al., 2014, Hernia; ’North, 2014, Br J Nurs, **Thompson and Trainor, 2005, GIN; **Thompson and Trainor, 2007, GIN; 2°Varma, 2009, Br J Nurs; #Shellito,
1998, Dis Colon Rectum; 22Sjodahl et al., 1988, Br J Surg; 2°Eldrup et al., 1982, Ugeskr Laeger; 2Hardt et al., 2013, Cochrane Database Syst Rev; ?°Hardt et al., 2015, Colorectal Dis, 2Burch, 2010,
Br J Nurs; 2’Hong et al., 2012, JKSS; ®Nagy et al., 2004, Zentalbl Chir.
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Hernias y protuberancias periestomales:
. Es un tabu social?

Se ha llevado a cabo un estudio de escucha social para supervisar la
mencion de hernia o protuberancias en contextos relacionados con la
ostomia en redes sociales, publicaciones en blog, foros comunitarios o
medios de comunicacion tradicionales.

Este estudio se realiza mediante la
busqueda de menciones de las
palabras clave que se seleccionany, a
continuacion, el mapeo de qué otras
palabras aparecen cerca de ellas.

Todo tranquilo con respecto de la
hernia

La principal conclusién es que, si bien se
habla mucho sobre la ostomia en las
redes sociales, se mencionan muy poco
las hernias o las protuberancias en
comparacion con el volumen global de
menciones en las redes sociales.
Cuando se habla de las hernias en los
distintos canales en relacion con la
ostomia, se asocia, principalmente, con
palabras como cirugia, cirujano, intestino
y complicaciones, lo que sugiere que el
lenguaje médico «oficial» y las fuentes
de noticias estan al mando de las
conversaciones. Es muy dificil encontrar
personas con una ostomia que hablen
de sus experiencias con la hernia.

Las «verdaderas voces» estan en los
foros cerrados

terminologia procesal actual
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Curiosamente, un andlisis de opiniones, que mide si una publicacion en las redes sociales tiene un
lenguaje positivo, negativo o neutro, muestra que, en Twitter, las menciones sobre la hernia y la ostomia
en conexioén son, casi siempre, neutras (como se espera de las fuentes de noticias «externas» y de los
fabricantes de dispositivos médicos), mientras que las menciones en los foros de debate estan mucho
mas focalizadas y tienen una mayor carga emocional. Esto parece apoyar la hipétesis de que vivir con
una ostomia y una hernia se considera algo vergonzoso o incluso tabu, y solo se discute en el espacio

seguro de una comunidad de compafieros.
44%

Forums .‘

Twitter

L

Contexto negativo ~ Contexto neutro Contexto positivo

23% 33%

. electroguimioterapia



Una enfermedad cronica
significa deberes cronicos

Las investigaciones demuestran que el personal de
enfermeria desempeia un papel fundamental a la hora de
ayudar a los pacientes para hacer frente a los «deberes
cronicos» de cuidar de su ostomia a diario.

Tener una enfermedad crénica es mucho
mas que seguir el tratamiento. Aprender a
vivir con la enfermedad todos los dias es
igual de importante y, naturalmente, los
profesionales médicos y el personal de

enfermeria desempefian un papel
fundamental a la hora de ensefiar a los
pacientes a hacer frente a estos «deberes
cronicos».

Esta es una de las conclusiones de un reciente
articulo de Ayo Wahlberg, profesor del
Departamento de Antropologia de la Universidad
de Copenhague?. Aungue esto no sea una noticia
sorprendente para el personal de enfermeria
especializado en ostomias, sin duda pone de
manifiesto la importancia de ayudar a los
pacientes en la transicion de estar hospitalizados y
en tratamiento a llevar una vida normal con una
ostomia.

Deberes crénicos

Cada vez mas pacientes, que hace 10 o 20 afios
habrian sido enfermos terminales, viven ahora con
su ostomia?, algo que, obviamente, es bueno,
pero que también representa un reto. En su
articulo, Ayo Wahlberg cita a la antrop6loga Cheryl
Mattingly y a sus compafieros, que han utilizado el
término «deberes crénicos» para describir la
cantidad de trabajo que los pacientes con una
enfermedad croénica dedican a mantener su vida
diaria en orden3#,

En el caso de las personas ostomizadas, esto
implicaria tareas diarias como cambiar sus bolsas
de ostomia y mantener la piel alrededor de la
ostomia sana. Sin embargo, a nivel general, los
pacientes también son conscientes de como
pueden encajar sus tareas crénicas en sus
actividades diarias. «¢,Como viviré mi vida con una
enfermedad crénica?»°.

Una experiencia que cambia la vida

Segun el profesor Wahlberg, es importante
reconocer la cantidad de tareas cronicas que
pueden pesar sobre las personas ostomizadas y
afectar a su calidad de vida. Recibir un diagnéstico
crénico cambia la vida®78. El personal de
enfermeria especializado en ostomias desempefia
un papel fundamental a la hora de ayudar a los
pacientes para aprender a lidiar con el estrés
afladido que supone enfrentarse a los deberes
cronicos ademas de recuperarse de una cirugia
mayor. Esto incluye animar a los pacientes a
comprobar su perfil corporal periestomal con
regularidad para asegurarse de que su dispositivo
de ostomia sigue ajustandose con el tiempo.

El personal de enfermeria especializado en
ostomia como entrenadores de los «deberes
cronicos»

De hecho, el papel de estos profesionales esta
pasando de ser estrictamente médico a ser mas
bien un papel de entrenador. Aunque, obviamente,
sigue siendo importante que los pacientes sigan
su tratamiento, es igual de importante que
aprendan a vivir con los «deberes cronicos» de su
enfermedad. La persona a la que acudiran en
busca de orientacion serd, casi con toda
seguridad, el personal de enfermeria.

*Manderson and Smith-Morris, 2010, Fluid States: Chronicity and The Anthropology of lliness; 2Mattingly et al., 2014, Cult Med Psychiatry; *Pols, 2013, Sci Technol Stud;
“Becker, 1998. Disrupted lives: How people create meaning in a chaotic world; °Bury, 1982, Sociol Health IIl; °Charmaz, 1983, Sociol Health Ill; 7Wahlberg, 2009,

Contested Categories: Life Sciences in Society.
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Como entender el
comportamiento de los
pacientes y como influir en el

cambio

Rune Ngrager, MSc., doctor en Psicologia del Comportamiento,
director general de designpsychology.

Tanto para los pacientes como para los
profesionales sanitarios, el cambio de
comportamiento para adaptarse a las nuevas
circunstancias es crucial. ¢ Por qué algunos
pacientes tienen éxito y otros no? ¢ Qué pueden
hacer los profesionales sanitarios para entender y
ayudar a sus pacientes a cambiar de
comportamiento cuando se enfrentan a una nueva
situacion?

Todos los seres humanos tienen la capacidad de
cambiar su comportamiento. A medida que
crecemos, aprendemos constantemente nuevos
comportamientos (por ejemplo, caminar) y
abandonamos los antiguos (gatear), pero incluso
para los adultos, la capacidad de cambiar de
comportamiento sigue siendo importante.

Algunos cambios de comportamiento son sencillos
y se producen casi automaticamente, como
adaptarse a un nuevo teléfono o tomar una nueva
ruta de camino al trabajo.

Sin embargo, en algunas situaciones, el cambio
de comportamiento requiere un gran esfuerzo y
puede hacer que nos cueste adoptarlo durante
mucho tiempo. En el caso de los pacientes, puede
tratarse de tener que enfrentarse repentinamente
a una enfermedad crénica; en el caso de los
profesionales de la salud, podria tratarse de la
adopcion de nuevas practicas médicas que
desafian los habitos conocidos y de confianza. En
ambos casos, no adaptarse al nuevo
comportamiento conducira a la frustracion.



Los componentes del comportamiento

Para entender el cambio de comportamiento y como podemos apoyarlo, necesitamos conocer los
componentes psicologicos del comportamiento. Todo lo que hacemos como individuos tiene tres
niveles. EI mas alto es el nivel de significado, es decir, «por qué lo hacemos»; el siguiente nivel es la
planificacion de la accion, el «qué hacer»; y, por ultimo, esta el «como hacerlo». En conjunto, los dos
Ultimos niveles constituyen el aspecto «practico» del comportamiento.

Los componentes del comportamiento

Los nuevos comportamientos suelen formarse como una transicion
entre el significado consciente y el aprendizaje del qué y el cémo, que,
finalmente, puede convertirse en un comportamiento subconsciente
automatizado.

. Significado °
Tareas °
Realizacion o

Para aprender un nuevo comportamiento,
tenemos que ser conscientes de...

... el «por qué» («El tren antiguo no se
ajusta a mi horario, es importante que llegue
al trabajo a tiempo»), y luego planificar...

... el «qué» («...en cambio, necesito tomar el
autobus».), y entonces, tal vez, la necesidad
de aprender un nuevo...

... «<cOmo» («Debo coger el autobus desde
la central, y comprar un billete»).

Para adoptar realmente un cambio de
comportamiento, es necesario automatizar toda
esta informacion. Si tenemos que pensar qué
autobus tomar cada manana, aun no nos hemos
adaptado de verdad a un nuevo comportamiento.
Esto requiere recursos, como la investigacion, el
esfuerzo y la practica, hasta que finalmente se
convierte en algo habitual e inadvertido.

Dos barreras tipicas para el cambio de
comportamiento

El paciente entiende el por qué
(entiende el significado), pero no
tiene las habilidades o el
conocimiento.

El paciente sabe qué hacery
c6mo, pero no por qué (no puede
ver el significado).

El cambio de comportamiento tiene éxito cuando
comprendemos los tres niveles de un
comportamiento actual y uno nuevo, y abordamos
cada uno de ellos con los recursos necesarios.

No obstante, el cambio de comportamiento
fracasa cuando solo consideramos un nivel por si
mismo. Por ejemplo, los pacientes pueden saber
«por qué» deben cuidarse de una manera
determinada, pero no entender «qué» deben
hacer exactamente o «cOmo» hacerlo porque
carecen de los recursos necesarios para
investigar. Tal vez su profesional sanitario se limite
a explicarles la importancia de una buena higiene,
pero, para algunos pacientes, averiguar qué
significa exactamente «buena higiene» puede
suponer un gran esfuerzo.

Por otra parte, aunque un paciente conozca el
«cOmo» y el «qué» del autocuidado, puede que no
ponga en practica esas habilidades porque le falta
entender el «por qué».
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El comportamiento
se compone de
muchos «bloques»
diferentes

Ademas de los bloques de comportamiento a nivel
individual, existen importantes bloques en el
mundo que nos rodea, como la cultura, la
dinamica social y de grupo, la tecnologia, etc. Por
ejemplo, si los pacientes tienen que pagar ellos
mismos los productos de ostomia, esto tiende a
afectar a su comportamiento y a aumentar el
tiempo de uso del producto.

El comportamiento individual esta
determinado por muchos factores
diferentes que rodean al paciente y
que pueden promover o inhibir ciertos
comportamientos

9

Tecnologia

' 4

Entorno fisico

Procesos y practicas

Por lo tanto, para ayudar realmente a los
pacientes a adoptar un nuevo comportamiento que
sea bueno para ellos, debemos tener en cuenta
todos los «bloques de comportamiento» sobre los
gue se construye su comportamiento actual,
incluso los que estan dentro del paciente. Si solo
tenemos en cuenta el comportamiento que
podemos observar, puede ser muy dificil darle
sentido, a veces incluso hasta el punto de que
podriamos calificarlo de irracional (por ejemplo,
pacientes que parecen ignorar por completo la
rutina que les ha prescrito su profesional
sanitario).

Por el contrario, si comprendemos el panorama
completo, tendremos un punto de partida mucho
mejor para ayudar a los pacientes a cambiar de
comportamiento.

Individuos clave

Dindmica de grupo

Entorno
organizativo

Sociedad y cultura



A veces, un empujon
no es suficiente

En ocasiones, un aspecto muy pequefio de uno de
los elementos basicos puede ser lo que nos
impide hacer lo que es correcto, por ejemplo,
lavarnos las manos o tirar la basura. Se puede
ayudar a los pacientes a superar esas barreras

~ . . - Resumen
con pequefios empujones en la direccién que se .
desea, a menudo se llaman «empujoncitos». El cambio de
Podria ser una imagen de un par de ojos sobre el comportamiento es
lavabo, que recuerde la norma social («si alguien
estuviera mirando, te lavarias las manos») y fundamental cuando nos

aumente la proba?llldad de que se Iave.n, las enfrentamos a nuevas
manos. Esto podria llamarse un «empujén de

referencia prosocial». situaciones

Sin embargo, en muchos casos, sobre todo en el
sistema sanitario, el cambio de comportamiento es
mucho mas radical, y, a menudo, significa que el

Cambiar los habitos de confianza
requiere esfuerzo y tiempo de

paciente tiene que dejar de lado viejos habitos que adaptacion.
le resultaban eficientes, quiza incluso queridos. Es Para apoyar el éxito de los cambios de
mas facil adoptar un nuevo comportamiento si es comportamiento es importante

claramente mejor que el anterior, como caminar comprender los elementos psicolégicos
en lugar de gatear, pero, para algunos pacientes,

aprender un nuevo comportamiento es como tener

gue gatear, cuando se esta acostumbrado a

caminar. Los componentes circundantes, como la
cultura y la dindmica del grupo social,

Apoyar un cam b|0 son importantes para obtener una

imagen completa.

rad I Cal req u Ie re Comprender la imagen completa
eSfu e rzo garantiza un mejor punto de partida para

lograr cambios de comportamiento.

basicos: «qué necesitamos», «cémo lo
hacemos» y «por qué lo hacemos».

Esto requiere un gran esfuerzo y crea desafios en
todos los bloques de construccion del

comportamiento. En este caso, no basta con un En cambio, debemos empatizar con la dinamica y
empujon. En su lugar, es necesario un enfoque los niveles de los comportamientos actuales y los
mucho mas cuidadosamente planificado y con nuevos. Debemos entender que el cambio es, a
mas recursos. Tenemos que abordar todos los veces, muy dificil, y el por qué es dificil; solo
«bloques de construccién» relevantes: ¢ Qué entonces podremos ayudar a los pacientes a
comprension necesitan? ¢ Qué conocimientos adoptar con éxito un cambio de conducta.

practicos? ¢ Necesitan cambiar algo de su entorno
fisico, como su casa?, etc!.

Para tener éxito con el cambio de
comportamiento, debemos deshacernos de
etiquetas simplistas y sentenciosas como que los
pacientes necesitan mas «motivacion», tienen un
«comportamiento irracional» y son «resistentes al
cambio».

*Un modelo de comportamiento validado y eficaz que incorpora estos niveles de comportamiento y que tiene en cuenta las barreras y los recursos del entorno es el
Enfoque del Proceso de Accién Sanitaria (HAPA, por sus siglas en inglés).
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Una instantanea de la poblacidn

ostomizada

Datos demogréficos del Life Study 2016 de Coloplast
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% de personas ostomizadas que se preocupan por las fugas de bajo a alto grado
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Coloplast desarrolla productos y
servicios que facilitan la vida de
las personas con enfermedades
muy personales y privadas.
Trabajamos estrechamente con
las personas que utilizan
nuestros productos y creamos
soluciones compatibles con sus
necesidades especiales. A esto
lo llamamos asistencia sanitaria
intima.

Nuestro negocio incluye el
cuidado de la ostomia, la
continencia, las heridas y la piel,
y el cuidado urologico.
Trabajamos en todo el mundo y
contamos con mas de 10 000
trabajadores.

Cuidado de ostomias/Tratamiento de continencia/Cuidado de heridas y piel/Cuidados urolégicos
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