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La participación de la Federación de Asociaciones de las Personas Ostomizadas de España (FAPOE) en la Vuelta Ciclista a 
España 2024, con la colaboración y participación de La Sociedad Española de Enfermería Experta en Estomaterapia 
(SEDE) marca un hito significativo en la promoción de la conciencia y la normalización de las ostomías en la sociedad. 

Este evento, que se ha caracterizado tradicionalmente por su espíritu de competencia y perseverancia, se convierte en 
una plataforma ideal para visibilizar y celebrar la resiliencia y el valor de las personas ostomizadas.

Las ostomías, procedimientos quirúrgicos que crean una abertura artificial en el abdomen para eliminar los residuos, a 
menudo se rodean de estigmas y malentendidos. 

La Vuelta Ciclista a España 2024, con su amplio alcance y visibilidad, proporciono una oportunidad única para educar a 
la sociedad sobre estas intervenciones médicas y disipar mitos que pueden afectar negativamente la calidad de vida de 
quienes viven con ostomías.

La participación de pacientes ostomizados en todas las etapas del recorrido no solo simboliza su capacidad para llevar 
vidas plenas y activas, sino que también destaca la importancia de un cuidado adecuado y de apoyo continuo.

Aquí es donde SEDE juega un papel crucial, ya que la enfermeras Estomaterapeutas son especialistas en el manejo y 
cuidado de las ostomías, proporcionando orientación y soporte esenciales para los pacientes y sus familias.

La colaboración entre FAPOE y SEDE en este evento deportivo refuerza la importancia de una atención 
multidisciplinaria y centrada en el paciente.

Los enfermeros estomaterapeutas, con su experiencia y conocimientos especializados, son fundamentales para 
asegurar que los pacientes ostomizados reciban el mejor cuidado posible, lo que a su vez contribuye a su bienestar físico 
y emocional.

La Vuelta Ciclista a España 2024 no solo es una competencia deportiva; es una declaración poderosa sobre la inclusión y 
el respeto.

Al participar, las personas ostomizadas no solo demuestran su fortaleza y determinación, sino que también envían un 
mensaje claro: las ostomías no definen a las personas, son simplemente una parte del viaje hacia una vida saludable y 
activa.

 La participación de pacientes y profesionales de la salud en eventos de alto perfil puede generar un impulso para la 
investigación y la innovación, asegurando que los métodos y materiales utilizados en el manejo de las ostomías sigan 
evolucionando para beneficiar a los pacientes.

En conclusión, la presencia de la FAPOE y de SEDE en la Vuelta Ciclista a España 2024 es un paso gigantesco hacia la 
normalización y aceptación de las ostomías. Este evento demuestra que, con el apoyo adecuado y la atención 
especializada, las personas ostomizadas pueden vivir vidas plenas y participar en actividades que celebran la 
resistencia y el espíritu humano. Es un recordatorio inspirador de que la enfermería científica y la colaboración entre 
organizaciones pueden transformar vidas y cambiar percepciones.

Un cordial saludo
Inmaculada Pérez

Directora Revista SEDE



Este trabajo acoge un plan de cuidados 
estandarizado que, gracias a las herramientas 
desarrolladas a lo largo de los años, nos 
permiten identificar, diagnosticar, evaluar y 
ejecutar una serie de intervenciones para lograr 
una calidad de vida mayor para el paciente. 

Este plan de cuidados está desarrollado en un 
caso complejo ya que de base nos encontramos 
con una enfermedad mental acompañado de 
un aislamiento social, problemas que dificultan 
el desarrollo y sobre todo la priorización de este 
plan de cuidados para cubrir las necesidades de 
la paciente y así llegar a los objetivos marcados.

La protagonista de este plan de cuidados, Pilar, 
una mujer de 67 años se ha tenido que 
enfrentar a cirugías que le han supuesto un 
impacto en su vida, una vida algo solitaria, con 
problemas de depresión y conciencia de uno 
mismo, en un ambiente de aislamiento social y 
soledad, cirugías que le han supuesto un cambio 
de imagen corporal con la colocación definitiva 
de una colostomía.

En el desarrollo de este plan de cuidados, desde 
la consulta de la estomaterapeuta, se puede 
apreciar la necesidad de tener una visión global 
de la paciente, comenzando por su situación 
social, apoyo familiar, pasando por su 
incapacidad para aceptar su nueva imagen 
corporal, y llegando a la aceptación paulatina de 
la paciente de esa red de apoyo necesaria para 
una mejora en la totalidad de su persona, ya que 
Pilar es un ser humano entendido como un ser 
autoperfectible, no solo por su esencia sino 
también en su obrar.

This work embraces a standardized care plan 
that, thanks to the tools developed over the 
years, allow us to identify, diagnose, evaluate, 
and implement a series of interventions to 
achieve a higher quality of life for the patient. 

This care plan is developed in a complex case as 
we are dealing with a mental illness 
accompanied by social isolation, problems that 
hinder the development and especially the 
prioritization of this care plan to meet the 
patient's needs and thus achieve the set goals. 

The protagonist of this care plan, Pilar, a 67-year-
old woman, has had to face surgeries that have 
had an impact on her life, a somewhat lonely life, 
with depression and self-awareness issues, in an 
environment of social isolation and loneliness, 
surgeries that have resulted in a change in her 
body image with the definitive placement of a 
colostomy. 

In the development of this care plan, from the 
stoma therapist's consultation, the need to have 
a comprehensive view of the patient can be 
appreciated, starting with her social situation, 
family support, through her inability to accept 
her new body image, and reaching the gradual 
acceptance by the patient of that necessary 
support network for an improvement in her 
overall well-being, as Pilar is a human being 
understood as a self-improving being, not only 
by her essence but also in her actions.

INTRODUCCIÓN
El cáncer constituye una de las principales causas de morbi-mortalidad
a nivel mundial. En concreto, en España, el cáncer colorrectal (CCR)
cuenta, en la actualidad, con una posición en la incidencia poblacional
número 3 con más de 1 millón de casos. Si hacemos una diferenciación
por sexos, en el hombre solo le superaría el cáncer de próstata con una
diferencia que no llega a 3.000, mientras que en mujeres el cáncer de
mama superaría al CCR con una diferencia superior a los 15.000 casos.
(1)
El aumento de casos de CCR, puede deberse a la iniciativa de la Unión
Europea iniciada en 1987 el “Plan de acción europea contra el cáncer”.
Este cribado se realiza a una población diana: adultos entre los 50 y los
69 años sin antecedentes personales ni familiares con una periodicidad
de dos años. (2,3)
La pandemia ocasionada por el virus SARS-CoV-2 en el 2019, ha
generado un gran impacto sobre los diagnósticos de cáncer y las
intervenciones tanto quirúrgicas como farmacológicas del mismo,
siendo Madrid y Cataluña las comunidades autónomas más afectadas.
(4)
Un paciente diagnosticado de cáncer tiene un periodo entre 2-3 meses
para una intervención quirúrgica sin tener un efecto negativo en el
pronóstico y supervivencia de este. (5) Pero una de las complicaciones
por el retraso del diagnóstico del CCR, es la infiltración al tejido adiposo
produciendo una infección del tejido perianal, desencadenando una
Gangrena de Fournier. Se trata de una de las intervenciones quirúrgicas
emergentes en las que el reloj corre en contra de la supervivencia del
paciente. Esta infiltración de la infección puede llegar a planos tan
importantes como el esfínter anal interno y externo llevando a un
desbridamiento de la zona afectando definitivamente a la continencia
del paciente. El estoma juega un papel importante tanto en las
intervenciones oncológicas como de urgencia, donde nos van a permitir,
en el caso de una herida abierta por una gangrena de Fournier, una
derivación de las heces de manera temporal o definitiva en el caso de la
amputación o tiempo de cicatrización en una anastomosis.
El recto es la última porción del intestino grueso, siguiendo la línea del
sacro con una longitud de 16cm terminando en el canal anal. Tanto la
irrigación vascular como de terminaciones nerviosas son
independientes al colon. Las intervenciones sobre un tumor en esta
región suponen el control de la enfermedad para evitar recidivas locales.
Las diferentes intervenciones quirúrgicas son: escisión local, resección
anterior baja con
anastomosis colo-anal, intervención Hartmann y la amputación
abdominoperineal. La decisión de una de estas técnicas dependerá de
varios factores: localización de la lesión, estadío, continencia de
esfínteres y estado general del paciente.
Gracias a la existencia de guías y planes de cuidados estandarizados,
podemos desglosar cada problema que nos encontremos por el camino
de una manera ordenada. De la mano de las necesidades descritas por
V. Henderson, las enfermeras podremos ir cubriéndolas de manera
integral e individualizada de la mano de la taxonomía NANDA, NIC y
NOC. La figura de la enfermera es una figura cercana similar a un
cuidador principal, el cual le va a poder dedicar el tiempo necesario para
educar, cuidar y acompañar en su largo camino de la enfermedad. (6) …

Resumen:  Título: Impacto del cambio en la imagen corporal en un 
paciente con colostomía terminal. "Impact of the change in 
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MÉTODO
Este trabajo pretende desarrollar un plan de cuidados que
engloba todo el proceso de la paciente, desde la primera
intervención hasta el alcance de los objetivos marcados.
El caso clínico tratado es de una mujer de 67 años,
jubilada, soltera que vive sola en la Comunidad de
Madrid. A principios de enero del 2021 acude a urgencias
con cuadro de confusión, estado de desnutrición y
desamparo, fiebres elevadas de varios días de evolución
y dudosa higiene corporal. Las pruebas analíticas
realizadas en la urgencia indican una infección séptica,
objetivan lesiones en ambos glúteos con eritemas, calor
con secreción purulenta y áreas de tejido necrótico que
afecta a región perineal y labios mayores, deciden
completar el estudio con pruebas de imagen (TAC) donde
se confirma cambios inflamatorios-infecciosos con
enfisema interglúteos, perianal y ano-rectal, sugerentes
de gangrena, con extensión al espacio del músculo
obturador interno izquierdo. Con este primer diagnóstico
se le realiza un desbridamiento quirúrgico con colostomía
terminal debido a la afectación completa de los esfínteres
tanto internos como externos. Tras la confirmación por
anatomía patológica de un origen tumoral, se decide
completar cirugía, una vez que la paciente se encuentra
hemodinámicamente estable, con una amputación
abdominoperineal.
Durante el ingreso, la paciente fue valorada por un
psiquiatra donde se confirmó una depresión profunda,
gracias a su hermana se consiguió verificar que llevaba
tiempo diagnosticada y con rechazo al tratamiento
médico propuesto hace meses. . 
Tras seis semanas de estancia en el hospital, pasando
por la urgencia, UCI y hospitalización, ingresa en una
residencia de corta estancia para una completa
recuperación ya no tanto a nivel físico sino también a
nivel psicológico.
La paciente es valorada por la enfermera
estomaterapeuta con el sistema de patrones
funcionales de M Gordon (7,8) en la primera consulta tras
el alta. A continuación, se presenta una tabla con los
patrones funcionales:

Se determinó que la afectación fue más notable en los
patrones 4, 6 y 7. Basándonos en la taxonomía NANDA-
NIC-NOC se diseñó un plan de cuidados individualizado.
Dentro de los diagnósticos NANDA se destacan aquellos
que nos permitían llevar un seguimiento de enfermería
desde la consulta de estomaterapia y teniendo en cuenta
que el manejo de estos diagnósticos nos permite controlar
de manera implícita otros, a parte de aquellos que
requiere una actuación de otras ramas sanitarias. Tras
esta selección, aquí se describen los diagnósticos
destacados:
• [00108] - Déficit de autocuidado: Baño: Deterioro de la

capacidad para realizar o completar por uno mismo
las actividades de baño/higiene.

• [00118] - Trastorno de la imagen corporal: Confusión
en la imagen mental del yo físico.

• [00132] - Dolor agudo: Experiencia sensitiva y
emocional desagradable ocasionada por una lesión
tisular real o potencial o descrita en tales términos
(International Association for the Study of Pain); inicio
súbito o lento de cualquier intensidad de leve a grave
con un final anticipado o previsible y una duración
inferior a 6 meses.

RESULTADOS
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Patrón 1: Percepción – manejo de la salud 
Patrón 2: Nutricional – metabólico 
Patrón 3: Eliminación 
Patrón 4: Actividad – ejercicio 
Patrón 5: Sueño – descanso 
Patrón 6: Cognitivo – perceptual 

Patrón 7: Autopercepción – autoconcepto 
Patrón 8: Rol – relaciones 

Patrón 9: Sexualidad – reproducción 
Patrón 10: Adaptación – tolerancia al estrés 

Patrón 11: Valores – creencias 



El plan de cuidados se trata de una secuencia de
cuidados personalizados, individualizados para la
paciente, con el objetivo de alcanzar mayor calidad de
vida para esta paciente. Ella se encontraba en una
situación de desamparo y abandono en la primera cirugía
de urgencia a la que fue sometida con un gran impacto a
posteriori ya que fue necesario la extracción de una
colostomía terminal con el principal objetivo de salvarle la
vida. Tras dicha cirugía fue diagnosticada de cáncer rectal
infiltrante por lo que semanas más tarde se encuentra de
nuevo sometiéndose a una cirugía aún más agresiva que
la anterior con una amputación abdominoperineal o
intervención de Miles.
La primera valoración que se realiza a la paciente es en la
primera visita a la consulta ambulatoria que se sitúa a 2
semanas tras el alta acompañada de una enfermera de la
residencia. Para la obtención y recopilación de datos, nos
basamos en los patrones funcionales de M Gordon.
La paciente es de nuevo valorada a lo largo de las visitas
consecutivas en la consulta de estomaterapia en una
duración de 4 semanas hasta la obtención de los
objetivos marcados, objetivos alcanzados gracias a la
taxonomía NANDA, NIC y NOC favoreciendo la curva de
aprendizaje de la paciente manteniendo siempre un
orden en la priorización de los objetivos. Los patrones
priorizados son los siguientes:
Patrón 4. Actividad y ejercicio. Déficit de autocuidado:
Baño.
Patrón 7. Autopercepción/Autoconcepto. Trastorno de la
imagen corporal.
Patrón 6. Cognitivo – Perceptual. Dolor agudo.
Gracias a los resultados NOC y las intervenciones NIC,
estos patrones alterados valorados con escalas e
indicadores, se puede objetivar que la paciente ha
alcanzado, gracias al apoyo de la consulta de
estomaterapia, las metas impuestas. Dentro de estos
objetivos se encuentran:
• Autocuidados: Higiene
• Autocuidado de la ostomía
• Imagen corporal
• Estado de comodidad
• Satisfacción del paciente/usuario: manejo del dolor
• Sueño

Estos NOC resumen las carencias que presenta a las 2
semanas al alta. Con la ayuda de las intervenciones NIC,
estos patrones se ven en la mayor parte resueltos al cabo
de 4 semanas. El hecho de hacer partícipe a la paciente
en su plan de cuidados conlleva un tiempo adicional que
objetivamente puede parecer lento, pero con una buena
educación, asentando los conocimientos y realzando las
aptitudes que tiene que adquirir la paciente, nos aseguran
una mejor adherencia a ellos y por lo tanto reducimos las
recaídas en hábitos poco saludables.

DISCUSIÓN Y CONCLUSIÓN
En este trabajo, ya no solo por la valoración de cuidados,
sino por la visión completa desarrollando la situación
psicosocial de la paciente, se puede observar la
importancia de una figura satélite como es la enfermera
en la consulta de estomaterapia. El seguimiento y apoyo
en el presente y futuro de la paciente crea un vínculo
enfermero-paciente el cual nos permite a los
profesionales desarrollar todas nuestras habilidades
como enfermeros: llevando a cabo desde procedimiento
más técnicos hasta el apoyo emocional y psicológico que
puede necesitar un paciente.
El desarrollo de un plan de cuidados no es nada sin alma,
una enfermera no es nada sin paciente y un paciente no
progresa o difícilmente lo hace sin una enfermera que le
guíe en este camino y para la fusión entre ambas partes
es necesario otro ingrediente que es la vocación. La
vocación de ayudar, cuidar, atender, curar, consolar,
hablar... Todas estos virtudes resumidas en sabiduría,
humanidad y trascendencia se encuentran recogidas en
el plan de cuidados estandarizado, donde de manera
ordenada nos ayuda a los profesionales a llevar a cabo
los cuidados que precise el paciente con el fin de
conseguir la integridad plena de los pacientes, tanto a
nivel físico como emocional y social.
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Está evidenciado científicamente que la práctica 
de actividad física puede ser una herramienta 
terapéutica valiosa para ayudar a paliar los 
efectos secundarios a los tratamientos 
oncológicos. Además, si la persona ha precisado 
una cirugía con derivación de una ostomía da 
lugar a cambios físicos y psicológicos precisando 
una recuperación en dichos campos. La práctica 
de actividad física a estos pacientes puede 
resultar un desafío, pero también puede dar 
como resultado una recuperación a su estado 
físico y emocional, por tanto, es importante que 
el profesional de enfermería que hace su 
seguimiento anime a la práctica facilitando 
recomendaciones y pautas específicas.
Objetivo: Valorar la eficacia del restablecimiento 
del ejercicio físico a los pacientes recién 
ostomizados como mejora de su bienestar 
emocional en la recuperación tras la cirugía 
abdominal.
Metodología: Estudio cuasi experimental pre-
post de un solo grupo. La población serán 
pacientes afectados de neoplasia colon-rectal 
con derivación de colostomía o ileostomía 
atendidos en el hospital universitario Consorcio 
Sanitario de Terrassa (CST, Barcelona) en el 
período de un año (2023-2024). Se facilitará un 
plan de ejercicio físico (consensuado con 
fisioterapia y cirujanos del hospital), seguimiento 
de su recuperación física mediante la escala 
Walking test 6 minutes y su bienestar emocional 
mediante la escala The City of Hope-Quality of 
Life-Ostomy Questionnaire.
Conclusión: El seguimiento del paciente tras 
una cirugía abdominal por cáncer colorrectal 
junto con la ejecución de un plan de 
entrenamiento cardiovascular, trabajo 
abdominal y ejercicios de fuerza mejora el 
postoperatorio y genera bienestar emocional.

It is scientific evidence that physical activity can 
be a valuable therapeutic tool to help alleviate 
the side effects of cancer treatments. In 
addition, if the person has required surgery with 
an ostomy bypass, it leads to physical and 
psychological changes requiring recovery in 
these areas. Practicing physical activity for these 
patients can be a challenge, but it can also result 
in a recovery of their physical and emotional 
state, therefore, it is important that the nursing 
professional who monitors them encourages the 
practice by providing specific recommendations 
and guidelines.
Objective: To assess the effectiveness of 
restoring physical exercise to recently ostomized 
patients as an improvement in their emotional 
well-being in recovery after abdominal surgery.
Methodology: Single-group pre-post quasi-
experimental study. The population will be 
patients affected by colon-rectal neoplasia with 
colostomy or ileostomy diversion treated at the 
Consorcio Sanitario de Terrassa (CST, Barcelona) 
university hospital in a one-year period (2023-
2024). A physical exercise plan will be provided 
(consensual with physiotherapy and hospital 
surgeons), monitoring of their physical recovery 
using the 6-minute Walking test scale and their 
emotional well-being using The City of Hope-
Quality of Life-Ostomy Questionnaire scale.

INTRODUCCIÓN
Según la OMS, la práctica de la actividad física regular, mejora el estado 
muscular- cardiorrespiratorio, reduce el riesgo de muchos problemas de 
salud como hipertensión, cardiopatías y hasta varios tipos de cáncer 
(entre ellos cáncer de mama y el de colon). A nivel de salud mental, 
calidad de vida y bienestar, dicha práctica puede mejorar la autoestima, 
el progresivo deterioro cognitivo y contribuye a desarrollar una mejor 
integración social que evita síntomas de depresión(1). 
En el caso de personas con afectación específica de cáncer, el Colegio 
Americano de Medicina Deportiva refiere dentro de sus directrices ocho 
objetivos(2): 

1. Recuperar y mejorar la función física, capacidad aeróbica, fuerza y 
flexibilidad.

2. Mejorar la imagen corporal y la calidad de vida. 
3. Mejorar la composición corporal. 
4. Mejorar la función cardiorrespiratoria, hormonal, neurológica, 

muscular, cognitiva y psicosocial. 
5. Reducir o retardar la recurrencia o aparición de un segundo cáncer 

primario.
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6. Mejorar la capacidad para mantenerse física y 

psicológicamente frente a la ansiedad que 

puede generar la recurrencia o aparición de 

un segundo cáncer primario. 

7. Reducir, atenuar o prevenir los efectos tardíos y a 
largo plazo del tratamiento antineoplásico. 

8. Mejorar la capacidad fisiológica y psicológica ante 
cualquier tratamiento antineoplásico futuro. 

Teniendo en cuenta los beneficios de practicar ejercicio 
físico tanto para las personas sanas cómo 
específicamente para las personas con cáncer, en el 
presente trabajo se pretende relacionar el reinicio de 
actividad física del paciente diagnosticado de cáncer 
colon rectal que además ha precisado una derivación con 
ostomía (ileostomía o colostomía) con el grado de 
bienestar psicológico. Este proceso será guiado por la 
enfermera estomaterapeuta con previo consenso de 
fisioterapia y coloproctología.

RECOMENDACIONES GENERALES
Es necesario la realización de una evaluación previa del 
paciente a los programas de ejercicio. El diseño y la 
ejecución han de encaminarse considerando las 
complicaciones que podrían presentarse en esta 
población tanto para retardar como prevenir las mismas, 
así como para obtener las mejoras de la función física y 
los beneficios clínicos significativos(3).
Posteriormente, se iniciaría ejercicios de baja intensidad 
(como caminatas al aire libre) y sobre los que se puede 
incrementar su complejidad (longitud y ritmo) en función 
de la tolerancia y progresión del paciente. Esto ayuda 
para promover la circulación sanguínea, mantener una 
buena función articular y, lo que es más importante, 
fortalecer los músculos (4,5). De igual forma, fortalecer los 
músculos abdominales con ejercicios centrados en esa 
zona es importante para reducir el riesgo de hernias o 
prolapso ya que aproximadamente entre el 5-50% de 
estos pacientes pueden encontrarse con una de estas 
complicaciones, teniendo como consecuencia, un impacto 
significativo en la calidad de vida del paciente (5-7).
Las características de estos ejercicios son (3-5) ;(8-12).
• Individualizas para cada paciente, teniendo en cuenta 

la edad, nivel de actividad física previa, capacidades 
de base, condiciones pre mórbidas, comorbilidades 
asociadas, diagnóstico de expectativa de vida, etapa 
del tratamiento, seguimiento, diagnóstico y estadio de 
la enfermedad.

• Según objetivos y tolerancia del paciente.
• Inicio de sesiones cortas (15-20’). 
• Realizar un calentamiento suave y tras finalizar, 

ejercicios de estiramiento suaves. 

• “Escuchar al cuerpo” (habrá días en que no se puedan 
realizar, aunque estén programados). 

• Progresión lenta para no esforzarse con el fin de 
prevenir la hernia.

• Regular la presión intraabdominal, modificar cualquier 
ejercicio central que cause una presión intraabdominal 
excesiva y evitar el uso de una maniobra de Valsalva.

• Ingesta hídrica adecuada y dieta equilibrada. 
• Realizar actividades que entretengan y estimulen 

(garantizarán la continuidad y regularidad). 
• Tener en cuenta el tipo de ejercicio a realizar, 

intensidad, tiempo y la frecuencia del mismo. 
• Establecer periodos de descanso adecuados. 
• Han de realizarse con el fin de la activación muscular 

(sin dolor, dificultades durante la práctica ni 
complicaciones posteriores).

• La enfermera estomaterapeuta ha de explicar la 
importancia de la utilización de una prenda de apoyo 
para sujetar los músculos abdominales durante el 
ejercicio.

Los ejercicios recomendados tienen una primera finalidad 
que es la reconexión neuromuscular entre el cerebro y la 
musculatura de la pared abdominal. Los objetivos para la 
persona ostomizada son (4)(13):
• Recuperar su confianza adquiriendo una sensación de 

normalidad reclamando su identidad para mejorar su 
bienestar general tras la cirugía.

• Mejorar su actividad y volver a las actividades de vida 
diarias. 

• Establecer los objetivos que se quieren lograr 
poniendo énfasis al esfuerzo y logros conseguidos 
como estrategia de mejora de la forma física y 
mantenimiento de la práctica de la actividad física.

• Recobrar movilidad, coordinación y equilibrio.
• Activar y fortalecer la musculatura abdominal 

reduciendo el riesgo de desarrollar una hernia 
paraestomal.
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CONTRAINDICACIONES
No es aconsejable realizar ejercicio intenso (8,9) ;(14)
cuando:

• Existencia de dolor óseo cuando se realiza
radioterapia (puede empeorar los síntomas).

• Presencia de complicaciones cardiovasculares por
la toxicidad de la quimioterapia, radioterapia o por
los defectos a largo plazo de cirugía.

• Realizar ejercicio expuestos al sol en tratamiento
de radioterapia y quimioterapia.

• Antes de las 24h de la administración de
quimioterapia endovenosa.

• Antes de las 4-6 semanas tras cirugía abdominal.
• Presencia de ataxia.
• Náuseas severas.
• Fiebre >38ºC
• Caquexia
• Disnea con el ejercicio
• Cuando el sujeto (sea o no a causa de efectos de la

quimioterapia/radioterapia) presenta una analítica
con parámetros hematológicos muy alterados

RELACIÓN TERAPÉUTICA CON ENFERMERA
ESTOMATERAPEUTA
Como parte de la rehabilitación y adaptación al estoma
hay que fomentar al paciente a reanudar un estilo de vida
saludable (en que incluye la realización de ejercicio) y la
interacción social, pero la práctica de una cirugía puede
tener un profundo efecto en su bienestar psicosocial
creando la sensación de pérdida de confianza para
participar en actividades cotidianas y deportivas(4).
Es importante pues, que la enfermera responsable haga
su intervención de calidad. En marzo del 2022 se ha
publicado el manuscrito “Marco de actuación de la
Enfermera/o Experta/o en cuidados
estomaterapdéuticos”(15) de las personas ostomizadas,
familiares y/o cuidadores donde se especifica las
prácticas necesarias dicha intervención y además
especifican las áreas donde se desarrolla su actuación.

Existen diferentes áreas donde se ha descrito dificultades

para los programas de ejercicio(8)(16):

JUSTIFICACIÓN

Dada la evidencia descrita en la introducción, queda
reflejada que la práctica de actividad física genera
grandes beneficios tanto en la persona diagnosticada de
cáncer como también portadora de ostomía a causa de la
enfermedad. No sólo una mejora física, sino también en
otras áreas de calidad de vida como la esfera biológica,
social y a la que está centrada este trabajo, la psicológica.

Así pues, teniendo en cuenta este hecho, se plantea la
siguiente pregunta: ¿La reintroducción con pautas de
ejercicio físico a personas ostomizados por cáncer de
colon y/o recto podría ser también una estrategia para el
bienestar psicológico? Para dar respuesta a esta
pregunta, se ha desarrollado un plan de entrenamiento
con ayuda de personal experto en fisioterapia.

OBJETIVOS

GENERAL

Valorar la eficacia del restablecimiento del ejercicio físico
a los pacientes recién ostomizados como mejora de su
bienestar emocional en la recuperación tras la cirugía
abdominal.

ESPECÍFICOS

1. Evidenciar que la visita programada pre cirugía y
posteriormente las postquirúrgicas programadas cada
mes hasta el año del inicio de intervención, donde se
realizará las mediciones a modo cuantitativo de la
actividad física, composición corporal y bienestar
psicológico (ésta última se realizará sólo posterior a la
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cirugía) mejoran el seguimiento y cumplimiento de la
intervención.

2. Analizar las mediciones de los cuestionarios
realizados y comparación de los mismos para ver los
progresos conseguidos.

3. Demostrar las mejoras que supone establecer un
plan de entrenamiento cardiovascular y ejercicios de
fuerza con el soporte de fisioterapia.

MATERIAL Y MÉTODO

En el presente trabajo se realizará un estudio cuasi
experimental pre-post de un solo grupo de pacientes
afectados de neoplasia colon-rectal con derivación de
colostomía o ileostomía mediante seguimiento y atención
en el hospital universitario Consorcio Sanitario de
Terrassa (CST, Barcelona) en el período de un año (2023-
2024). Para el cálculo de la muestra tomamos como
referencia el número de pacientes que son atendidos al
año en la consulta de estomaterapia del Hospital
Universitario CST de Terrassa, con cirugía electiva y que
hayan sido operados en dicho hospital que en la
actualidad son 22 personas (datos recogidos en 2021).

Para la selección de los participantes, se ha basado
según criterios de inclusión y exclusión (tabla 4):

Ver variables empleadas en tabla 5:

Los cuestionarios utilizados serán Walking test 6 minutes
(6MWT), Escala The City of Hope-Quality of Life-Ostomy
Questionnaire (COH-QOL-OQ) y Baremo de movilidad
reducida.

El proyecto consta de 2 fases:

▪ INTERVENCIÓN

Primera fase que corresponde del período 1 en enero
2023 al 31 de diciembre del 2023. Durante la visita de
estomaterapia pre intervención quirúrgica (IQ), se
aprovechará para realizar la explicación del proyecto a
los pacientes que se puedan incluir mediante los criterios
de inclusión y exclusión. Se les facilitará el documento de
consentimiento informado (CI) y cuando está firmado, se
realizará la escala de valoración Walking test 6 minutes
(6MWT), la medición de los datos antropométricos y la
valoración de las variables clínicas, sociodemográficas y
fijas.

Posterior a la IQ, se vuelve a evaluar las variables clínicas
que queden por valorar además de iniciar el seguimiento
de los pacientes. Está protocolizado dentro del centro
hospitalario (si no hay complicaciones) que las visitas de
enfermería experta en estomaterapia se realicen en
consulta externa del hospital a la semana de la
intervención, a los 15 días, al mes, a los 4 meses, a los 6
meses y al año. Para poder cumplir los objetivos de este
proyecto, se incrementarán visitas de control y se
aprovecharán las ya establecidas para realizar el
seguimiento de los pacientes. Así pues, se desglosa de la
siguiente manera:
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• Escala 6MWT: Se realizará la 8º semana, a los 6
meses y al año de la IQ.

• Escala COH-QOL-OQ: Se realizará al mes, 6 meses y
al año de la IQ.

• Parámetros antropométricos: Al mes de la IQ (a no ser
que se objetive alguna complicación post quirúrgica
que precise control de peso como por ejemplo la
deshidratación) y posteriormente cada mes hasta el
año de la IQ.

• Intervención física: Conjunto de actividades/ejercicios
físicos consensuados con el equipo de cirugía
colorrectal y equipo de fisioterapeutas del centro
hospitalario (ver anexo 1). Éste último, se encargará
de hacer de apoyo al personal que hace la explicación
de los mismos (la enfermera estomaterapeuta) en el
caso de que un paciente no pueda hacer alguno en
concreto para buscar alternativas según valoración
personalizada.

Se inician durante el ingreso siempre que no haya
complicaciones que contraindiquen su ejecución y finaliza
al año de la intervención.

▪ ANÁLISIS Y FIN DE PROYECTO

En esta segunda parte del estudio ya ha finalizado el año
de la intervención y se procede al análisis de los datos
obtenidos, trascripción de los mismos y publicación de
resultados en un margen de un año (fecha máxima el 31
de diciembre del 2024).

CONSIDERACIONES ÉTICO-LEGALES

Para realizar este proyecto previamente tiene que ser
valorado por supervisión y dirección de enfermería como
también los jefes de servicios de cirugía y fisioterapia.

Posteriormente se presentará el proyecto al comité de
ética y de investigación (CEI) del Hospital Universitario de
Terrassa (CST) junto con la hoja de CI que se le dará al
paciente para su firma y poder realizar el estudio. Una vez
validado, se llevará a cabo preservando los principios
bioéticos de autonomía, justicia, privacidad, beneficencia
y no maleficencia, entendidos como participación
voluntaria, sin discriminación y respetando los
sentimientos, principios y creencias de cada persona.

La autora declara que no existen conflictos de intereses
que interfieran en la investigación.

CONCLUSIÓN

Para ultimar, destacar que se pretende conseguir con este
proyecto los siguientes puntos:

1. El restablecimiento del ejercicio físico a los pacientes
recién ostomizados genera una mejora en un
porcentaje elevado su bienestar emocional tras la
recuperación de la cirugía abdominal.

2. Las visitas programadas pre y posteriormente post
quirúrgicas cada mes hasta el año del inicio de
intervención, donde se realizará las mediciones a
modo cuantitativo de la actividad física, composición
corporal y bienestar psicológico, mejoran el
seguimiento y cumplimiento de la intervención.

3. Los análisis y comparaciones de los diferentes
cuestionarios reflejan una mejora y un progreso en las
valoraciones y evaluaciones de los pacientes.

4. La ejecución de un plan de entrenamiento
cardiovascular, trabajo abdominal y ejercicios de
fuerza con el soporte de fisioterapia mejora el
postoperatorio de los pacientes intervenidos de
cáncer colon-rectal.

Todo ello encarado para establecer bases sólidas de
información para la confección de nuevos proyectos
aumentando así, la rigurosidad de las investigaciones de
enfermería para alcanzar la excelencia profesional en la
atención del paciente ostomizado.
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Está evidenciado científicamente que la práctica 
de actividad física puede ser una herramienta 
terapéutica valiosa para ayudar a paliar los 
efectos secundarios a los tratamientos 
oncológicos. Además, si la persona ha precisado 
una cirugía con derivación de una ostomía da 
lugar a cambios físicos y psicológicos precisando 
una recuperación en dichos campos. La práctica 
de actividad física a estos pacientes puede 
resultar un desafío, pero también puede dar 
como resultado una recuperación a su estado 
físico y emocional, por tanto, es importante que 
el profesional de enfermería que hace su 
seguimiento anime a la práctica facilitando 
recomendaciones y pautas específicas.

Objetivo: Evaluar el coste que supone en
pacientes ostomizados presentar una
complicación desde la perspectiva del Sistema
Nacional de Salud (SNS) y analizar el impacto
económico que tiene para los pacientes el
consumo de accesorios no incluidos en la
prestación sanitaria.

Método: Estudio observacional de tipo
transversal descriptivo. El estudio fue realizado
en hospitales andaluces donde está implantado
el modelo EPA (Enfermera de Práctica
Avanzada) con pacientes con ostomía digestiva
de eliminación y/o urinaria.

Variables: Sociodemográficas: sexo, edad, nivel
educativo, nivel económico. Clínicas: causa, tipo
y complicaciones de la ostomía. Variables
Resultados: Utilización de recursos (visitas a
urgencias, visitas consulta), productos sanitarios
y medicamentos prescritos por enfermería
debido a complicaciones. Frecuencia de uso de
accesorios no financiados.

Resultados: El 71% de los pacientes presentaron
complicaciones con el estoma: dermatitis fue la
más frecuente (58%), prolapso (22%) y estenosis
(14%). El 74% de los pacientes con
complicaciones acudieron en primer lugar a
urgencias para resolver su problema (78,3% a
urgencias hospitalarias) y lo hicieron una media
de 1,29 veces. El 76,3% acudieron a la consulta
EPA para tratamiento y evaluación de su
complicación. Al 96% se les prescribió algún
producto sanitario y al 23,2% algún
medicamento. El gasto medio por paciente sin
complicaciones fue de 154 € mientras que el del
paciente con complicaciones fue de 421,3 €
(p=0,000). La media de productos no financiados
fue de 2,74 (DE: 1,48) con un coste medio anual
por paciente de 187€ (DE: 97).

Conclusión: Las complicaciones del estoma
supone un coste relevante en pacientes
ostomizados por lo que una buena gestión sería
una acción asistencial eficiente. La utilización de
accesorios no financiados supone un gasto
anual relevante para el paciente ostomizado que
habría que evaluar por cuestiones de equidad.

Palabras clave: Ostomía, recursos, coste,
productos accesorios.

INTRODUCCIÓN

Los problemas de la piel periestomal son frecuentes en los pacientes
ostomizados y están relacionados con la disminución de la calidad de
vida (1,2), la independencia del paciente y el aumento de los costes del
tratamiento. Es necesario utilizar accesorios para combatir estos
problemas, disminuyendo así las preocupaciones y/o mejorando la
confianza del paciente. Por tanto, prevenir las complicaciones de la piel
periestomal supone, no solo ahorro en sufrimiento humano, sino
también mayor control en el consumo de los recursos sanitarios (3).

Un estudio realizado en Andalucía (4) mostró que aproximadamente un
30% de los pacientes tuvo complicaciones relacionadas con su ostomía,
siendo las más frecuentes la dermatitis y el edema de la mucosa. Esto
hace necesario el uso de accesorios sanitarios que eviten las lesiones en
la piel y faciliten al paciente los cambios de sus dispositivos. De hecho,
entre las características mejor valoradas por los pacientes, están que los
dispositivos protejan la piel y no dejen residuos (3).

Hay muchos accesorios que pueden utilizarse para el cuidado de la
ostomía: los que pueden ayudar a proteger la piel periestomal, como
son las películas de barrera de la piel; los que ayudan a mejorar la
adhesión de la bolsa a la piel, como es la pasta adhesiva o los sellos de
estoma también llamados arandelas; y los accesorios para evitar daños
en la piel, como los removedores de adhesivo. Se sabe que los
productos para ostomías son caros y siempre hay que tener en cuenta
las limitaciones de recursos dentro del Sistema Nacional de Salud (SNS)
(5). Por tanto, es necesaria una cuidadosa evaluación de enfermería
antes de añadir o retirar productos para la ostomía (6).

Los pacientes con ostomía experimentan desafíos significativos en su
vida debido a la carga del cuidado del estoma. Por ello, es
imprescindible solucionar las necesidades de información y apoyo de
los pacientes y cuidadores informales, para mejorar su calidad de vida y
adaptación a la nueva situación. Además, debe mejorarse la aplicación
de las técnicas de tratamiento de las complicaciones cutáneas
periestómicas bien establecidas, ya que las tasas de complicaciones
cutáneas casi no han cambiado en los últimos 50 años (7).

El objetivo de nuestro trabajo ha sido evaluar el coste que supone en
pacientes ostomizados presentar una complicación desde la
perspectiva del SNS y analizar el impacto económico que tiene para los
pacientes el consumo de accesorios no incluidos en la prestación
sanitaria.
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MÉTODO

Diseño: Estudio observacional de tipo transversal
descriptivo. Aprobado por Comité de Ética e Investigación
Clínica de Málaga con fecha 15-07-22 (8).

Población de estudio: Pacientes intervenidos
quirúrgicamente, a los que se le ha realizado una ostomía
digestiva de eliminación y/o urinaria, y que cumplan los
siguientes criterios de inclusión (ostomizado al menos 6
meses antes de la recogida de datos; no presentar déficit
cognitivo y acceder voluntariamente al estudio mediante
un consentimiento informado) y ninguno de exclusión
(personas con ostomías digestiva de alimentación o
respiratoria y presentar barrera idiomática).

Tamaño muestral: Los cálculos han sido realizados con el
software GRANMO del Institut Municipal d'Investigació
Mèdica, Barcelona, Spain (9). Basándonos en un estudio
anterior realizado en nuestra CCAA (4), hemos obtenido
una muestra aleatoria de 146 individuos es suficiente, con
un nivel de confianza del 95% y una precisión del 5%.

Variables estudiadas:

• Sociodemográficas: sexo, edad, estado civil, situación
laboral, nivel educativo, nivel económico de la unidad
familiar (definido como número de veces del salario
medio interprofesional – SMI que se sitúo en
965€/mes) (10).

• Clínicas: causa de la realización de la ostomía; tipo
(permanente/temporal); tiempo con la ostomía (meses)
y complicaciones de la ostomía.

• Costes de los recursos sanitarios por complicaciones:
visitas a urgencias (centro de salud, hospital o ambos)
y visitas a la enfermera de práctica avanzada (EPA)
en ostomías. Se estimaron utilizando la lista de precios
publicada por el Sistema Sanitario Público de
Andalucía (SSPA) (11,12). Únicamente se tuvieron en
cuenta los costes relacionados con las complicaciones
de la ostomía.

• Frecuencia de uso y coste de accesorios no incluidos
en la prestación sanitaria del SNS.

Recogida de datos y alcance: Se utilizó un cuestionario de
recogida de datos para recopilar todos los datos
(sociodemográficos, clínicos, de asistencia sanitaria y de
uso de accesorios) durante una entrevista con el paciente.
El ámbito del estudio incluyó 17 hospitales de Andalucía
que habían implantado un modelo de atención a la
ostomía de práctica avanzada (EPA). El periodo de
estudio fueron los seis meses previos a la recogida de
datos.

Análisis de datos: software SPSS v24, licenciado para la
Universidad de Málaga. En el análisis descriptivo se tuvo
en cuenta la naturaleza de las variables: para las
cuantitativas: media, desviación estándar e intervalo de
confianza para la media al 95%; para las cualitativas:
frecuencia y proporción. Para la comparación entre
variables se emplearon: t de Student (U de Mann-
Whitney; prueba de Chi-cuadrado (con las pruebas de
corrección de Fisher o Yates, según proceda) y la prueba
de McNemar. Para la comparación entre grupos: t de
Student o ANOVA (U-Mann-Whitney o Kruskal-Wallis en
caso de no cumplir la normalidad).

RESULTADOS

Sociodemográficas y clínicas

Se estudiaron un total de 179 pacientes. El 46,3% fueron
mujeres con una edad media de 62,8 años (DE: 13,7). El
62% tenían nivel educativo bajo. El nivel de ingreso de la
unidad familiar fue < 965€/mes en el 21%. La causa más
frecuente de ostomía fue el cáncer colon-recto (63%) y la
mayoría (57%) eran definitivas. Todas las características
sociodemográficas y clínicas están descritas en la Tabla
1.

El 71% de los pacientes presentaron complicaciones con
el estoma: dermatitis la más frecuente (58%), prolapso
(22%) y estenosis (14%). El número de complicaciones
medio fue de 1,53 (DE: 1,22).

Coste de las complicaciones: recursos sanitarios y
accesorios no incluidos en el SNS.

El 74% de los pacientes con complicaciones acudieron en
primer lugar a urgencias para resolver su problema
(10,9% al centro de salud; 78,3% a urgencias
hospitalarias y el 10,9% a ambas) y lo hicieron una media
de 1,29 veces. El 76,3% de los pacientes con
complicaciones acudieron a la consulta EPA para
tratamiento y evaluación de su complicación. Al 96% de
los pacientes se les prescribió productos sanitarios
utilizados en el control de las complicaciones, además, al
23,2% se les prescribió algún medicamento para el
control de su ostomía (loperamida, lactulosa, plantago
ovata, acetilcisteína, entre otros).

El gasto medio por paciente, teniendo en cuenta solo los
costes directos (los financiado por el SNS) fue mayor en
pacientes con complicaciones (266,8€) que sin
complicaciones (42,4€), siendo esta diferencia
estadísticamente significativa.
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Si a estos costes se le suma los productos y
medicamentos pagados por el paciente, la diferencia
sigue siendo también elevada, ya que el gasto del
paciente sin complicaciones fue de 154€, mientras que el
del paciente con complicaciones fue de 421,3€ (p=0,000).
El coste medio anual por paciente en productos sanitarios
no financiados fue de 197€, existiendo también diferencia
entre el paciente con complicaciones (151,6) y sin
complicaciones (105,5) (p=0,000) (Tabla 2). También hubo
diferencias estadísticamente significativas respecto al
gasto total sanitario por paciente con complicaciones
respecto al sexo del paciente y al estado civil del paciente,
aunque no se encontraron respecto al número de visitas a
su enfermera especialista (Tabla 3).

La media de accesorios no financiados por el SNS
utilizados por paciente fue de 2,74 (DE: 1,48). Los 2 más
utilizados por los pacientes fueron: polvos protectores con
un 50%. Un 29% de los pacientes declara tener
problemas de escasez en algún momento con sus
productos, y un 70% tienen reservas en el hogar. Del total
de pacientes incluidos el 58,5% de los pacientes retiran
sus productos de ostomía de la farmacia comunitaria el
mismo día que es solicitada por enfermería y el 45% de
1-2 días después, mayoritariamente en su farmacia
habitual (97,7%).

DISCUSIÓN

En nuestro estudio, aunque nos aseguramos que
estuviesen representados todos los tipos de hospitales de
nuestra región (hospitales regionales, comarcales y de
especialidades), presenta algunas limitaciones y sus
resultados deben interpretarse con especial cuidado
teniendo en cuenta la metodología de recogida de datos y
los sesgos inherentes a ella. Aunque los datos clínicos
fueron auto declarados, la enfermera responsable del
paciente comprobaba en la historia clínica los datos del
proceso clínico y los de prescripción, lo que disminuyo
ostensiblemente el grado de incertidumbre.

Este es el primer estudio en nuestro país que analiza
desde la perspectiva del paciente como es la
longitudinalidad de los cuidados en ostomías
proporcionando una caracterización de las personas con
complicaciones en su ostomía.

El gasto en accesorios y productos sanitarios
dispensados en las farmacias comunitarias sin cargo al
SNS fue de 197€ por paciente, mientras que el gasto en
medicamentos y accesorios dispensados con cargos al
SNS en Andalucía fue de 264€/habitante según datos
oficiales, lo cual nos indica el esfuerzo económico que
deben hacer estos pacientes para controlar y evitar
complicaciones en su ostomía.

En una revisión sistemática se concluía que las
complicaciones cutáneas periostomales eran el tipo más
frecuente de morbilidad relacionada con el estoma,
independientemente del tipo de ostomía (13), al igual que
en nuestro estudio que casi el 70% de los pacientes
desarrollaron una complicación y en línea con lo descrito
en otros estudios, provocaba estancias hospitalarias más
prolongadas, reingresos y un aumento de los gastos
sanitarios (14).

La Sociedad Canadiense de Enfermeras de Ostomía
recomienda encarecidamente que los pacientes
ostomizados sean controlados antes y después de la
cirugía (15). En Andalucía, casi todos los pacientes
ostomizados (94,5%) reciben atención de una enfermera
de práctica avanzada (EPA-ostomía) al principio de cada
mes, y después siempre que lo necesitan (46,6%).

Los resultados obtenidos deben servir para generar
evidencia en aras de implementar y evaluar la
longitudinalidad del proceso en ostomía, es decir, no solo
es necesario conocer el proceso a nivel hospitalario, sino
también, generar conocimiento acerca del control y
empoderamiento del paciente después del alta
hospitalaria, conocer cómo es su rutina habitual de auto
cuidados y mantenimiento de su enfermedad.
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Introducción: La realización de una ostomía
supone un importante impacto emocional
debido a los cambios a nivel físico, psicológico y
social, lo que puede provocar un mayor riesgo
de desarrollar en el futuro problemas mentales y
psicosociales. La adolescencia es una etapa vital
que conlleva un riesgo en sí misma debido a los
cambios producidos a nivel físico y psicosocial, lo
cual nos hace considerar al adolescente como
paciente de interés.
Objetivo principal: determinar la calidad de vida
en el adolescente con ostomía de eliminación.
Metodología: se estableció como muestra todos
los pacientes con ostomías de eliminación de
entre doce y dieciocho años que cumplían los
criterios de inclusión.
Se propuso la escala de calidad de vida
KIDSCREEN 52 ítems. A mayor puntuación,
mayor calidad de vida relacionada con la salud.
Fue imprescindible la firma del consentimiento
informado.
Resultados: Siendo 260 la puntuación máxima
del cuestionario, la puntuación media de los
adolescentes fue 185,31, mientras que la de los
padres fue de 179,83. Las puntuaciones máximas
y mínimas de los padres también son menores
que las de los adolescentes.
Discusión y conclusiones: No se pueden
determinar diferencias claras en la calidad de
vida del paciente ostomizado digestivo o
urológico debido al tamaño muestral. Aun así, se
han obtenido puntuaciones más bajas en
aquellos niños con ostomía digestiva. Además, al
tratarse de una herramienta tanto para niño
sano como crónico, la concordancia de
respuestas entre padres e hijos ha sido
mayoritariamente no significativa, salvo en las
preguntas relacionadas con sentimientos.

Introduction: The performance of an ostomy 
implies an important emotional impact due to 
the changes at physical, psychological and social 
levels, which may lead to an increased risk of 
developing mental and psychosocial problems 
in the future. Adolescence is a vital stage that 
carries a risk in itself due to the changes 
produced at a physical and psychosocial sphere, 
which makes us consider the adolescent as a 
patient of interest. 
Main objective: to determine the quality of life 
in adolescents with elimination ostomies. 
Methodology: the sample consisted of all 
patients with ostomies between the ages of 
twelve and eighteen who met the inclusion 
criteria. 
The KIDSCREEN 52-item quality of life scale was 
proposed. The higher the score, the higher the 
health-related quality of life. 
Informed consent was required.
Results: With 260 being the maximum score on 
the questionnaire, the mean score of 
adolescents was 185.31, while the mean score of 
parents was 179.83. The maximum and 
minimum scores of the parents are also lower 
than those of the adolescents. 

INTRODUCCIÓN

Una ostomía es el proceso quirúrgico en el que se crea la abertura de
una víscera hueca al exterior del cuerpo, siendo dicha abertura lo que
denominamos estoma. Esto produce en la persona una serie de
alteraciones tanto biológicas, como psicológicas y sociales1.

En España, el número de personas ostomizadas es de 70.000
aproximadamente (unos 1.000 niños), con 16.000 casos nuevos cada
año. La mayor parte de las ostomías se realizan en niños menores de un
año, especialmente en los primeros 28 días de vida, debido a
malformaciones congénitas.

En los últimos años se ha observado un aumento de los pacientes que
requieren la realización de un estoma de eliminación, siendo un
problema de salud de gran prevalencia en la actualidad2.

La adolescencia es la etapa de transición de la niñez a la edad adulta.
Engloba las edades comprendidas entre los 10 y 19 años y se
caracteriza por cambios a nivel físico, conductual, social y psicológico4.
Manifiestan una necesidad de intimidad y privacidad, tanto de
pensamiento como en su entorno familiar, constituyendo uno de los
hitos más importantes de este periodo: la separación de los
progenitores. Además, van adquiriendo mayor importancia las
relaciones entre compañeros, siendo de gran relevancia la cohesión del
grupo y el sentido de pertenencia. También suceden una serie de
cambios corporales que pueden generar incertidumbre a medida que el
sujeto va creciendo, concediéndole gran importancia al aspecto físico5.

Por otro lado, la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) hace
referencia a un concepto multidimensional en el cual se determina el
impacto que tienen la salud, los tratamientos o la enfermedad sobre la
vida de un individuo6,7.

Resumen:  
Título: 
Evaluación de la calidad de vida en adolescentes portadores 
de ostomía de eliminación. 
Evaluation of quality of life in adolescents with elimination 
ostomies. 

Autoras: Irene Trueba-Grande1; Raquel Torres-Luna2; Alejandra
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Discussion and conclusions: No clear differences in the quality of life 
of ostomised digestive or urological patients can be determined due to 
the sample size. However, lower scores were obtained in children with 
digestive ostomies. Moreover, as this is a tool for both healthy and 
chronic children, the concordance of responses between parents and 
children was mostly non-significant, except in questions related to 
feelings. 
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Los pacientes ostomizados experimentan un sentimiento
de pérdida y la necesidad de enfrentarse a los cambios
de su cuerpo, lo cual puede generar ansiedad y dificultad
de afrontamiento, siendo una de las principales
preocupaciones manifestadas la incapacidad de realizar
actividades de la vida diaria, pudiendo conllevar una
disminución de la calidad de vida8,9.

Debido a que la adolescencia es una etapa que conlleva
un riesgo vital en sí misma por todos los cambios que se
producen, sumado a que existe poca evidencia en
relación al impacto que una ostomía puede tener en la
calidad de vida del paciente pediátrico, se considera al
adolescente ostomizado como paciente de interés a la
hora de estudiar la CVRS. 4

La familia es una parte imprescindible en el proceso de
aceptación por lo que se ha de tener en cuenta en el plan
de cuidados, ya que pueden experimentar sentimientos
de desprotección, incredulidad, culpa, impotencia y
ansiedad. Cada miembro de la familia tiene que
reorganizar su estilo de vida y la dinámica familiar,
además de adoptar nuevos roles10.

Para la realización del estudio se establecieron las
siguientes dos hipótesis: “Los pacientes adolescentes
portadores de ostomías de eliminación referirán
puntuaciones bajas en la calidad de vida relacionada con
la salud” y “los adolescentes portadores de ostomías
digestivas obtendrán peores puntuaciones en la calidad
de vida que aquellos portadores de una ostomía
urológica.”

Por otro lado, el objetivo general del estudio fue
determinar la calidad de vida en el paciente adolescente
con ostomía de eliminación. Los objetivos específicos
fueron describir la calidad de vida del paciente
adolescente ostomizado en función del tipo de ostomía,
sexo, edad y tiempo de evolución con la ostomía, además
de conocer la percepción de los padres o cuidadores
principales en relación a la calidad de vida del
adolescente ostomizado.

El estudio realizado es de carácter cuantitativo,
observacional, descriptivo y transversal. Se seleccionó
como población de estudio a aquellos adolescentes ente
12 y 18 años con un estoma de eliminación, en
seguimiento por las unidades de Gastroenterologia,
Nefrología y Urología del Hospital Universitario La Paz,
así como sus padres, tutores o cuidadores principales. La
captación se realizó por parte de las investigadoras
principales yendo semanalmente a las unidades
mencionadas, tanto plantas de hospitalización, como
consultas externas, para ver si algún paciente cumplía
criterios para entrar en el estudio.

Como variable independiente se consideró “presentar una
ostomía de eliminación” y como variable dependiente
“calidad de vida del adolescente”. Además, se tuvieron en
cuenta como variables propias del adolescente: la edad,
la fecha de realización de la ostomía, la patología médica
principal, las intervenciones quirúrgicas previas, el sexo, el
tipo de ostomía de eliminación y la asistencia sanitaria
recibida (ambulatoria u hospitalización). Como variables
de los familiares se incluyeron: la edad, el sexo, el
parentesco con el adolescente, el número de hijos en la
unidad familiar y el estado civil de los padres.

El muestreo fue no probabilístico por conveniencia,
estableciéndose como criterios de inclusión que los
pacientes llevaran al menos tres meses con el estoma,
que comprendieran el castellano y que fueran capaces de
responder la escala administrada. En el caso de los
padres también debían entender castellano para
cumplimentar la escala. 5

Por otro lado, se excluyeron aquellos pacientes en los
cuales la ostomía ya hubiera sido cerrada por resolución
de la enfermedad, presentaran alguna alteración de la
conciencia que les impidiera comprender la escala, y
aquellos pacientes con alteración de la imagen corporal
debido a otras patologías.

Gráfico 1: captación de la muestra del estudio.

Muestra
Se administró la Escala Kidscreen–52 tipo Likert con cinco
niveles de respuesta, en la cual una mayor puntuación
refleja una mayor CVRS. La escala consta de diez
apartados con distintas preguntas sobre la última
semana vivida.

1. Actividad física: aborda la energía sentida o si se
consideran físicamente activos.

2. Sentimientos: recoge preguntas relacionadas con la
satisfacción vital, se han sentido alegres o han
estado de buen humor.
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3. Estado de ánimo: recoge preguntas relacionadas con
la tristeza, soledad, o si han tenido la sensación de
hacerlo todo mal.

4. Sobre ti: pregunta sobre si han estado contentos con
su forma de ser, su aspecto o si han tenido envidia de
otros chicos.

5. Tiempo libre: preguntan sobre si consideran tener
suficiente tiempo libre para ellos mismos y tiempo
para ver a sus amigos.

6. Vida familiar: abordan temas sobre la felicidad en
casa o si se encuentran comprendidos en el ámbito
familiar.

7. Asuntos económicos: preguntan sobre la cantidad de
dinero que disponen para sus gastos y hacer
actividades con sus amigos.

8. Tus amigos: aborda el tiempo dedicado a sus
amistades, si pueden hablar de cualquier cosa con
sus amigos o si pueden confiar en ellos.

9. El colegio: preguntan sobre la satisfacción en el
ámbito escolar. 6

10. Tú y los demás: recoge preguntas relacionadas con el
miedo hacia otros chicos, si se han reído de ellos o si
se han sentido intimidados o amenazados.

La descripción de los datos cualitativos se realizó
mediante frecuencias absolutas y porcentajes. Los datos
cuantitativos se describen con la media, desviación típica,
mediana y rango. Todas las pruebas se consideraron
bilaterales y con un nivel de confianza del 95%. El
software estadístico que se empleará será SAS Enterprise
Guide 8.2. (Cary NC, SAS Institute Inc., USA).

Se solicitó la aprobación del proyecto al Comité Científico
Interno de Investigación, al Comité de Ética y a la
Dirección de enfermería del H.U. La Paz. Según la Ley
Orgánica 3/2018, de Protección de Datos Personales y
garantía de los derechos digitales. Con código interno
2022.332 y código HULP 5347, se aseguró que la
participación de los sujetos fuese de manera voluntaria,
los datos obtenidos fueron estrictamente confidenciales y
se utilizaron los resultados únicamente con fines docentes
y de investigación, siendo para ello imprescindible haber
firmado el consentimiento informado.

No se encontraron conflictos de interés por parte de las
investigadoras en la realización de esta investigación.

RESULTADOS

Para la obtención de resultados se relacionaron todas las
preguntas del cuestionario con las variables y se realizó la
interpretación de los mismos. Posteriormente se
seleccionaron aquellos resultados relevantes para el
estudio. Se compararon además las respuestas de los
padres vs. los adolescentes y se seleccionaron los
resultados significativos.

Tabla 1: Datos sociodemográficos de los padres y
adolescentes.

Variables incluidas en la tabla: sexo, tipos de ostomía,
edad, tiempo de evolución de la ostomía y tipo de
seguimiento asistencial recibido expresado en
porcentajes.

Tabla 2: Puntuación obtenida en el cuestionario Kidscreen
52 ítems.

A continuación, se exponen distintos ejemplos de los
resultados obtenidos sobre la calidad de vida en relación
a las variables estudiadas, agrupados en función a los
ítems encontrados en la escala.

TABLA 3: Resultados significativos en función a las
variables estudiadas.

Resultados expresados en porcentajes obtenidos en el
cuestionario Kidscreen atendiendo a distintos ítems de la
escala en función a las variables estudiadas
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TABLA 4: Ítems en los que se obtuvieron las respuestas
más negativas durante la recogida de datos del estudio.

Resultados expresados en porcentajes obtenidos en el
cuestionario Kidscreen en los ítems “estado de ánimo” y
“tú y los demás” según las distintas variables del estudio.

TABLA 5: ítems de la escala en los cuales se obtuvo p de
significación inferior a 0,05 (estadísticamente
significativas).

DISCUSIÓN

Atendiendo primero a la familia, para los padres el
estoma, aunque inicialmente constituya la solución de un
problema, pasa a ser la causa de múltiples trastornos
debido a la necesidad de cuidados y dispositivos médicos
de manera permanente11,12. Esto podría explicar por
qué en la mayoría de ítems hallamos respuestas más
negativas que en las de los propios adolescentes, ya que
cada uno de los miembros de la familia se afecta por la
pérdida de la integridad física, así como por la alteración
que causa en las relaciones, los compromisos y las
actividades del grupo familiar.

En función del sexo, los varones responden más
negativamente a las preguntas referidas a la salud física.
En un estudio de 2020 encontramos datos que pueden
explicar este hecho13:

“los varones expresan mayor deseo de seguir
participando en actividades deportivas en el futuro. Los
chicos conocen la importancia de la educación física (EF)
y los beneficios que aporta y que se comprometen más
que las chicas en las clases de EF por placer y
satisfacción, mientras intentan aprender, mejorar o
superarse a sí mismo.”

En las preguntas de sentimientos responden más
negativamente las mujeres. En un estudio de 2015 sobre
la competencia emocional y la satisfacción vital en
adolescentes14, indican que las chicas tienden a focalizar
y atender más sus sentimientos y emociones, utilizando
más la rumiación, lo cual no representa un afrontamiento
eficaz de las emociones, sino un estilo desadaptativo que
puede provocar problemas depresivos. Los chicos
parecen tener mayor capacidad para regular sus estados
emocionales negativos y un mejor ajuste emocional.

En las preguntas relacionadas con aspecto físico y forma
de ser también responden más negativamente las
mujeres. El mismo estudio14, explica que la mayor
capacidad de los varones para regular sus estados
emocionales negativos puede justificar las mayores
puntuaciones alcanzadas en autoestima. Además, no se
deben obviar otros factores, como el mayor impacto
negativo que muchos de los cambios físicos propios de la
pubertad tienen sobre las chicas o las diferencias en
función del sexo que aún se mantienen en las pautas
educacionales a nivel familiar y cultural.

En cuanto al tiempo de evolución de la ostomía,
comparando nuestros resultados con otros15,16, hemos
obtenido resultados dispares, encontrando puntuaciones
más negativas en aquellos niños que llevan más tiempo
con el estoma (más de un año). Sin embargo, en este
estudio reflejan lo siguiente: “el momento en que se
aprecia un mayor estrés psicosocial es en los primeros
seis meses postoperatorios donde comienza un periodo
de estrés y negación debido a un impacto del estoma
bastante negativo para el usuario, manifestándose con
una actividad social reducida y con el sentimiento de
soledad, desapareciendo progresivamente durante el
primer año”.

A R T Í C U L O  4

Revista N: 07.



Según el tipo de ostomía, una revisión narrativa del
201915 acerca de la calidad de vida en el paciente
adulto, indica que la persona urostomizada tiene peor
calidad de vida que las portadoras de una ostomía
intestinal. Estos datos no concuerdan con los obtenidos
en nuestro estudio, puesto que se ha obtenido una
puntuación más negativa en todos los ítems en los
pacientes con ostomía intestinal frente a los pacientes
con ostomía urinaria (Mitrofanoff), aunque al ser la
muestra reducida y ambos grupos muy dispares (tres
pacientes frente a diez) es difícil poder comparar ambos
grupos.

Conviene recalcar los resultados en el ítem de estado de
ánimo y de socialización, ya que todas son muy
negativas, independientemente del tipo de variable
estudiada. La ostomía puede afectar la imagen, la
interacción social y el proceso de identificación sexual y la
independencia en adolescentes. Según la bibliografía11,
muchos niños y adolescentes se sintieron intimidados,
aislados y rechazados por los otros chicos. Manifestaron
sentir miedo, angustia y ansiedad y tener problemas con
su estado de ánimo, sus amigos y sus actividades
sociales. Además, reconocen sentir depresión y haber
pensado en el suicidio. Hay evidencia de que en
adolescentes ostomizados, es mayor la prevalencia de
problemas mentales y psicosociales16.

Aun así, en todas las preguntas de socialización las
mujeres responden más positivamente que los hombres,
pudiendo deberse en parte a las distintas prácticas de
socialización de las mujeres como la atención, la empatía
y la comprensión de los sentimientos de los
demás13,14,17.

En cuanto al colegio, aunque la mayoría de los pacientes
han referido sentirse contentos con acudir a las clases y
satisfechos con sus profesores, un 38% de los mismos
refieren en algunas ocasiones no haberse sentido feliz en
el entorno escolar. Se ha demostrado que los periodos de
cronificación de una enfermedad suelen generar un
aumento del absentismo escolar, lo cual conlleva un
retraso académico18.

CONCLUSIONES

Las puntuaciones obtenidas de manera general han sido
bajas. Algunos de los ítems más afectados han sido el
estado de salud en general y la actividad física, los
sentimientos, el estado de ánimo y la relación del
adolescente con los otros chicos.

Para continuar con el estudio de la calidad de vida de los
adolescentes portadores de ostomías de eliminación,
consideramos que se debería validar una escala que
permitiera obtener unos datos más focalizados en el tema
de estudio. Además, podría ser útil realizar nuevos
estudios de investigación que amplíen la recogida de
datos en cuanto a temporalidad y tamaño de la muestra,
para poder extrapolar los resultados a la población
general con características similares.
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SEDE Celebró sus II Jornadas Científicas: "Investigar para Compartir. Compartir para Avanzar"

Coslada, Madrid — El pasado 12 de diciembre de 2024, el Hospital del Henares fue el escenario de las II Jornadas
Científicas de la Sociedad Española de Estomaterapia (SEDE), un evento de referencia en el ámbito de la
estomaterapia que tuvo como lema "Investigar para Compartir. Compartir para Avanzar".

El programa, que se desarrolló de 9:00 a 14:00 horas, incluyó ponencias, debates y actividades enfocadas en
destacar la relevancia de la investigación en el campo de la estomaterapia, con un énfasis especial en el papel crucial
de la enfermería.

R E S U M E N  J O R N A D A  S E D E
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Aspectos destacados del programa:

• Ponencia inaugural: "Situación actual del rol de
enfermería en investigación: Investigación en
Estomaterapia", a cargo de José Luis Cobos.

• Farmacología y prescripción en estomaterapia,
presentada por Inés Naranjo Peña.

• Importancia de la figura de la estomaterapeuta en
las universidades, con Gemma Arrontes Caballero.

• Debate sobre el papel de las enfermeras
especialistas y la importancia de la investigación,
liderado por Belén Tejero, Ana Isabel Ortega y
Carolina Vázquez.

El evento también contó con la participación de figuras clave como Claudia Rocha Silva, presidenta de APECE, y la
presencia de destacados líderes del sector sanitario:

• Ignacio Jesús Martínez, Director-Gerente del Hospital del Henares.

• Pilar Ruiz, Dirección de Enfermería del Hospital del Henares.

• Miguel Ángel García, Jefe de Servicio de Cirugía General y Digestivo.

• Elena Fernández, Gerente de Cuidados de Sermas.

Además, se entregaron los I Premios de la Revista SEDE, reconociendo el mejor caso clínico y el mejor artículo de
investigación publicados en su revista.

Trabajos Premiados:

Mejor Artículo Científico Presentado en la Revista SEDE 2024: Programa De
Prehabilitación Y Rehabilitación en el Síndrome de Resección Anterior Baja De Recto.
Impacto Y Factibilidad. Autores del Trabajo: Artola Etxeberria, Marta; Labaka Arteaga,
Ione; Dr. Enríquez Navascués, José María; Dra.Elorza Echaniz, Garazi; Dra. Etxart
Lopetegi, Ane***.

Mejor Caso Clinico Presentado en la Revista SEDE en 2024: Proceso de Atención
Enfermera a una Paciente Portadora de Colostomía Secundaria a Traumatismo
Anorectal. a Propósito de un Caso Clínico. Autor del Trabajo: Nieves Rodríguez, Carlos
Manuel

Resultados del evento: SEDE logró fomentar la colaboración y el intercambio de conocimientos entre profesionales
del sector, reforzando el papel esencial de la investigación enfermera como motor de avance en la atención y
cuidado de pacientes con necesidades de estomaterapia.

Para más información sobre futuros eventos y actividades de SEDE, visite www.estomaterapia.es.

¡Gracias a todos los participantes por hacer de estas jornadas un éxito rotundo!

http://www.estomaterapia.es/
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REVISTA SEDE

Para su conocimiento el comité editorial y asesor está formado por:
COMITÉ EDITORIAL: Directora y Subdirectora
DIRECTOR/A: Mª Inmaculada Pérez Salazar
SUBDIRECTORES/AS: María del Carmen Vázquez García
EDITOR: SEDE
COMITÉ ASESOR: María Jesús Bernarte Sorribas, Marta Pérez García,, Patricia Ferrero
Sereno, Virginia García Moreno, Inés Naranjo Peña, Margarita Poma Villena, Nancy Marcela
Camacho León

ISSN: 2792-8462

Mail: revista@estomaterapia.es

NORMAS ÉTICAS Y LEGALES
REVISTA SEDE es una publicación científica que somete todos los trabajos para su valoración el
sistema de evaluación por pares. REVISTA SEDE se adhiere a las recomendaciones para la
realización, información, edición y publicación de trabajos académicos en las revistas médicas
elaboradas por el Comité Internacional de Directores de Revistas Biomédicas (ICMJE). Así
como; se exige que dichos trabajos han de estar elaborados siguiendo las Recomendaciones
Internacionales de Editores de Revistas Médicas (Normas de Vancouver), en su versión
actualizada de diciembre de 2015 (http://www.icmje.org/icmje-recommendations.pdf)

El envío del manuscrito ha de ir acompañado de una carta firmada por todos los autores
en la que declaren que son ciertas las afirmaciones que se indican en el siguiente listado:
• El manuscrito se ajusta a las Normas de Publicación de la revista SEDE
• Los autores declaran tener o no tener ningún conflicto de intereses y lo expresan

debidamente.
• Todos los autores han participado en la redacción del manuscrito y aprueban la

versión final del mismo que se adjunta a esta declaración, así como el envío para su
evaluación y posible publicación en SEDE

• En el caso de contener un apartado de Agradecimientos, las personas que se citan
han dado su aprobación para ello.

• Se han obtenido los permisos necesarios, en su caso, para reproducir textos, tablas,
figuras o fotografías de otras publicaciones, así como fotografías originales de
personas.

• El manuscrito no ha sido publicado en ninguna otra revista ni enviado al mismo
tiempo a otras revistas.

• Si el trabajo ha sido presentado en algún evento científico, se ha hecho constar
expresamente en el manuscrito.

• Se cede a SEDE la propiedad intelectual del trabajo, así como el derecho a la
reproducción de datos o ilustraciones en otras publicaciones de la editorial.

La ausencia de conformidad expresa de estos requisitos, o la comprobación por parte del
Comité Editorial de su no veracidad, podrá ser motivo de rechazo del manuscrito.
La aprobación del manuscrito para su publicación será notificada vía mail al primer autor.
En caso de darse una condición de infracción de los derechos de autor, REVISTA SEDE se
exime de la responsabilidad, recayendo la misma en el autor de dicho artículo.
Cualquier duda QUE SURGAN POR PARTE DE LOS AUTORES en relación o no a las
Normas de Publicación aquí descritas, puedes realizarnos cualquier pregunta al correo
revista@estomaterapia.es.

mailto:revista@estomaterapia.es
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Así mismo, todos los autores abajo firmantes declaran:
• Haber participado en la elaboración, diseño, interpretación de resultados, revisión y

/o redacción científica del manuscrito
• Haber leído y aceptado la versión final del manuscrito enviada
• Haber aceptado de conformidad el envío a la revista SEDE DIGITAL
• Que ceden a la revista SEDE DIGITAL la propiedad intelectual del trabajo así como

su reproducción y distribución.

Nombre del autor                                                                  Firma
1.  …………………………………………………………....
2. …………………………………………………………….
3 …………………………………………………………….

NO ESTA PERMITIDO CITAR CASAS COMERCIALES,PRODUCTOS REGISTRADOS EN LOS
ARTICULOS A PUBLICAR.
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