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La sociedad desconoce un problema que afecta a un
grupo muy importante le la poblacién general. :Sabe la
sociedad que probablemente el 3/mil. de los adultos
espafioles son portadores de una Ostomia?. ;Ostomiar:
Es la abertura de salida practicada quirargicamente en la
piel del abdomen por la que eliminan al exterior bien las
heces bien la orina, las personas a quienes, légicamente
por razones muy serias, se les ha tenido que extirpar la
parte final del Aparto Digestivo o del Sistema Urinario;
llanamente el Recto-Ano o la Vejiga. La recogida de
estos efluentes puede hacerse de un modo totalmente
higiénico a través de unas bolsas “ad hoc”. sSabe que la
atencion de estas 60.000 personas, en general, tienen una
atencion muy, muy, muy precariar.

Estos nuestros colegas contribuyentes han jugado
una segunda oportunidad dando un valiente paso de
pecho al morlaco de la enfermedad o la muerte.
También otros, puberes o en los albores de su juventud,
han tenido que salir en solitario con su capotillo hasta el
centro de la plaza con el temblor en las piernas para citar
allf a la fiera y, solos ante el cosmos, brindar por la vida.
Hay cicatrices que dan fuerza para luchar. A unos por-
que aun sienten la herida y a otros porque lo sabemos.

Con fecha de diciembre 2003 sali6 a la a la calle el pri-
mer nimero de “LUZ EN LA PALABRA”. Este que
presentamos hoy hace el 5 y estd fundamentalmente

dedicado a hacerse eco del Congreso Nacional sobre
OSTOMIAS de Bilbao 2005.

Congreso cuya organizacion ha tenido que superar

INDICE Pagina
PONENCIAS:

Congreso Nacional sobre Ostomfas .......... 2
A FONDO:

La Risa, algo muy serio . .................... 25
REPORTA]JE:

Yedra ... 27
CONVOCATORIAS:

Exposicion de pinturas . .................... 30
REUNION DE ASOCIACIONES:

Presentacion de todas las Asociaciones . ....... 31

EDITORIAL

dificultades sin cuento para hacer frente a los costes del
mismo. Estas dificultades nos han condicionado mucho
en la holgura de tiempo para evitar cualquier tipo de
imprevistos.

Este Congreso, como puede seguirse por el
Programa esta dividido en dos jornadas diferenciadas
ambas por su publico y por sus contenidos. La primera
del dfa 2 de Diciembre dedicada a Profesionales princi-
palmente de ENFERMERIA con contenidos de aspec-
to Técnico profesional dirigido al estudio, explicacion y
comprension de los Problemas relacionados con las
Ostomfias y sobre la aportacion de las Soluciones.

La segunda Jornada, dia 3 consistente en la reunién
de todas las Asociaciones de Ostomizados que, en este
momento, existen en HEspafia, con representantes desde
Galicia a Catalufia y desde el Pais Vasco a Andalucia.

La Asociacién Vasca de Ostomizados “ARGIA”
recogio el guante ofrecido por un grupito de represen-
tantes de Asociaciones reunidos en Barcelona en
Diciembre de 2003. Por un lado no nos podiamos negar
a su peticion aunque representaba dificultades y por otro
era indudablemente un honor por lo que asumimos la
responsabilidad cuya celebraciéon hoy disfrutamos.

Desde la Organizacién del Congreso se ha querido
que ésta no sea una simple reunién de amigos para
tomar una copa y contarse sus confidencias de penas y
alegrias y ampliar el club de amistades. Esto también,
pero sobre todo y haciendo gala de todo el sentido de
nuestra responsabilidad discutir y estudiar seriamente
cuales son nuestros Problemas, que los tenemos muy
grandes y acuciantes, para encarrilar las mejores solucio-
nes que sirvan para todos ahora y en el futuro.

La Organizacion del Congreso tiene previsto que un
Equipo vaya recogiendo todos los contenidos SIGNIFI-
CATIVOS y de interés general que se vayan vertiendo
y discutiendo a lo largo y ancho de las reuniones para
que, si somos capaces, al final del Evento y antes de
despedirnos, pueda estar confeccionado un DOCU-
MENTO lo suficientemente completo y serio que
registre Problemas y SOLUCIONES.

Dicho Documento serfa conocido por todos, en toda
su extension y si obtuviera el CONSENSO refrendado
con la Firma y Sello de todas las Asociaciones para que
sitva de Informe-Memorandum o MANIFIESTO a
toda la Sociedad.
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CONGRESO NACIONAL SOBRE OSTOMIAS

Reconocido de interés Cientifico-Médico por la Consejeria de Sanidad y Consumo del Gobierno Vasco

Dia 2 VIERNES
JORNADA DE PROFESIONALES

09.00 h. AR
Acreditaciones. Entrega de Documenta-
cién y Carpetas.

09.30 h. TR
Salutacion e Inauguracion del Congreso
por el Excmo. Sr. Consejero de Sanidad
y Consumo del Gobierno Vasco.
Ponente: Dr. Gabriel Inclin

10.00 h. SRR R A
¢Qué significa la Ostomfa para una
Persona?. Quiebra de la propia imagen.
Ponente: Dr. Bienvenido Diaz Sanchez.
Cirujano General y del Aparato
Digestivo del Hospital de Cruces.

10.15 h. TR
Peldafios de la Recuperacién. Método.
Ayudas.

Ponente: Dra. Angela Magaz Lago.
Psicologa. Directora de Proyectos del
Grupo “ALBOR-COHS”.

Profesora en cursos nacionales e
internacionales para poblacién general,
profesionales de la educacion, de la psi-
cologia y de sanidad, en temas de
Educacién, Psicologfa e Investigacion.
11.00 h. TR
Descanso-Café.

11.30 h. 0RO ATRY
Colostomias. Técnica. Novedades.
Investigaciones.

Ponente: Dr. Luis Pérdigo Bilbao.
Jefe del Servicio de Cirugfa General
“B”del Hospital de Cruces.

11.45 h. QT
Urostomias. Alternativas.

Ponente: Dr. Angel Tejido.

Urdlogo del Hospital 12 de Octubre de
Madrid.

Bilbao 2 - 3 Diciembre 2005

PROGRAMA

12.00 h. (AN R
Cirugia en las  Enfermedades
Inflamatorias  Intestinales:  Colitis

Ulcerosa y Enfermedad de Crohn.
Casos Intermedios.
Ponente: Dt. Damian Gatcia Olmo.

12.15 h, T
Tratamiento de las Fistulas complicadas
en la Enfermedad de Crohn con Células
Madre.

Ponente: Dra. Isabel Pascual.

Cirujana del Hospital de La Paz
de Madrid. Equipo del Dr. Garcia
Olmo

13.00 h. (AN R
Mesa Redonda.
13.30 h. (TR RrARRRC AR

Almuerzo de Trabajo.

15.00 h. AR

Disfunciones Sexuales en los Varones
secundarias a la Cirugfa.

Posibilidades de Tratamiento.

Ponente:

Dr. Ander Astobieta Odriozola.

Jefe de Secciéon de Urologia en del
Hospital de Galdicano y especialista en
Andrologfa.

15.20 h. (IR

Resultados Defectuosos en las Osto-
mias. Causas. Prevencidén. Remedio.
Ponente: Dr. Bienvenido Diaz.
Cirujano del Hospital de Cruces..

15.40 h. (IR
Cuidados de los distintos tipos de
Ostomia: Colo, Tleo y Uro. Trrigacion
colénica. Control de ruidos.

Ponente: D*. M*. Montserrat Petri
Etxeberfa.

Enfermera especializada en Cuidados a
Ostomizados en el Hospital Virgen del
Camino de Pamplona.

16.00 h, (AR O

Reinsercion del Paciente Ostomizado e
la vida Familiar y Comunitaria. Quimio

y Radioterapia.
Ponente: D* M* Antonia Estrada
Miguez.

Responsable de consulta de Ostomia del
Hospital de Cabuefies (Gijon) y punto
de referencia en Asturias.

1620 . A AR
Ostomfa en edad Reproductiva.
Ponente: Dr. José M*. Garcia Gonzalez.
Médico-cirujano general y del Aparato
Digestivo del Hospital de Cruces.
Especialista en Obstreticia y Gine-
cologfa.

Profesor Asociado de Cirugfa de la
Universidad del Pais Vasco UPV/EHU.

16.40 h, QU

Materiales en la Ostomia. Novedades.
Presentadas por:
HOLLISTER
COLOPLAST
WELLAND
CONVATEC.

1720 h, (RO O
Consejos Topicos pasados de Moda
superados por la tecnologfa y el sentido
comun, a EVITAR.

Ponente: D*. Pilar Lerin Cabrejas.
Enfermera Ostomoterapeuta de la
Asociacion “ADO Aragon”.
Vicepresidenta de la Junta Direc-
tiva de la Sociedad Espafiola de
Estomaterapia.

17.40 h, T
Mesa Redonda.

21.30 h, T
Cena de Gala.

Dia 3. SABADO.
JORNADA DE ASOCIACIONES

09.30 h. (ARSI

Salutacion. Representante Institucional.

09.45 h. ARSI

La Asociacién, Ambito de:
Rehabilitacion - Informacion
Intercambio de Conocimientos
AUTOAYUDA

Ponente:  Bienvenido Dr.  Diaz.
Cirujano-Consultor de la Asociacién

“ARGIA”

10.00 h. (AR O
Salutacién de todas y a todas las
Asociaciones:  Autopresentacion -

Actividades - Proyectos - Dificultades
Colaboraciones

Presenta un Miembro de cada
Asociacion.
11.20 h. [T ENCRATEARRC R

Problemas Comunes. Posibles Solucio-
nes. Proyectos de Colaboraciéon en
Soluciones coordinadas.

Mesa Redonda para aunar los Critetios.

12.00 h. (ARSI

La Ostomia y la Legislacion.
Ponente: D. Angel Ranedo Fernandez .
Abogado.

1215 h. IR RO

Mesa Redonda, Debate abierto y Con-
clusiones del Congreso. Presentacion,
Discusion y Votaciones de las mismas.

1245 h. (RO

Salutacién final y despedida de la
Asociacion Anfitriona. Clausura del
Congreso.

14.00 h. (RO

Almuerzo de Confraternizacion.
DESPEDIDAS.

Entidades colaboradoras:

{Bizkaia
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N crosETACION
Don Gabriel M*® Inclan Iribar

Consejero de Sanidad del Gobierno Vasco

Poz handia ematen dit Kongresu han  gure
Auntonomia Erkidegoan izateak, zeren, neurri
batean, erakusten baitn nolakoa den hemengo ostonsi-
gatuen Jainketa—maila. Egiaztatutako informazioen
arabera, hemengo ainketa—maila, onena da Estatn
osoan, antolamenduari eta efikagiari dagokiene.
Baina, zalantzarik gabe, hori lortn da "ARGLA"
1zeneko Ostomizatuen Enskal Elkartearen etengabe-
ko dedikazioagatik eta egiten duen lan bikainagatik.
Hara, Erakundea erregistratn enetik (mila bedera-
tziehun eta laurogeita azpitik), mila eta bostehun
afektatn  baino gehiago atenditu ditu, batez ere
Bizkaian, Egoitza eta Kontsulta bertan dandelako.

Hemendik, ARGLA Erakundearen 3ati zareten
gutiel Qorterik onena opa dizuet. Eskerrik asko egi-
ten duznen guztiagatik.

Es una satisfaccion para mi que este Congreso se
celebre en el dmbito de nuestra Comunidad
Autinoma porque, en cierta medida, es un reflejo del
nivel de cuidado de los Ostomizados que se ha alcan-
zado agui y que, segin informaciones contrastadas, es
el mds aceptable en cuanto a organigacion y eficacia de
todo el Estado. Sin duda, esto se ha conseguido gracias
a la insistente dedicacion y esmerado trabajo por parte
de la Asociacion Vasca de Ostomizados “ARGLA”
que, desde su registro como tal Asociacion en el ario
1987, ha atendido a mds de 1.500 personas afecta-
das, principalmente del territorio de Bizkaia por razo-
nes de proximidad a la Sede y Consulta.

Desde aqui mis mejores deseos y agradecimiento a
toda la familia que formdis parte de la Asociacion
ARGIA.
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Dr. Bienvenido Diaz

Quiebra de la

Imagen Corporal

Siéntese, concéntrese y pongase un poco trascendente. Eleve
su mente a la mas pura y simple linea filosofica y acérquese sin
miedo a la gran pregunta de los pensadores peripatéticos y no
petipatéticos: Qué somos, de Donde venimos y Adénde vamos.

Seamos también un poco condescendientes con los
que tienen prisa y s6lo cuentan para este ejercicio con el tiempo
de un medianamente largo viaje de metro. Démosle también un
asiento, al menos, también medianamente comodo, y dejemos a
nuestro pensador que pase su billete por el control y al grano.

Acotemos la digresion a lo que provocard menos
controversias porque todos podemos opinar algo al respecto.
Apuntémonos y demos cuerda al “:Qué somos?”. Y sin perder-
nos en mas preambulos, pongamos la definicién en lo mds
simple: “animal racional”.

Es evidente que todos no somos iguales ni en cantidad ni en
calidad. Siempre las prisas, y muchos no anduvieron (dejémoslo
en tercera persona) lo suficientemente diligentes y avisados para
tomar de cada parte lo necesario y mas conveniente. Quiénes
tomaron mas de animal, quienes mas de racional, también
quienes anduvieron equilibrados en las partes y hasta quienes
anduvieron parcos o abundaron en las dos.

Asi de sencillo, una parte material, fisica, biologica y otra
psiquica, intelectual, animica, espiritual. Todo un ente. Qué bien,
qué bonito. Nuestro pensador es un ente. Adivinemos lo que
discurre mientras se desplaza sentadito, con el gesto de abstrac-
cién y la mirada indefinible.

Bien, un animal nace, crece, se desarrolla, esta dotado de
instinto, “aprende”, se defiende, lucha para sobrevivir y se
relaciona dentro de su nivel; esta protegido en su grupo familiar
o de manada y el mismo instinto le lleva -en su madurez- a la
procreacion. Y esto que suena tan simple y que aceptamos como
evidente nos da la clave para interpretar con sencillez el concep-
to de INSTINTO con dos prioridades y en este orden:

n LUZ EN LA PALABRA

1%.- Conservacion de si mismo, del INDIVIDUO.
2% - Conservacion de la ESPECIE.

Esto parece que va bien y fluido.

En la lucha, porque podemos llamarlo asi, por la superviven-
cia en un medio, muchas veces hostil, incluso extremamente
hostil capaz hasta doblegar y abatir la supervivencia de un
individuo y de la propia especie, se puede producir una “acomo-
dacién que permita sobrevivir a la hostilidad”, a los individuos
mejor dotados. Dicha “acomodacion” puede consistir en la
evolucion de algin 6rgano o, incluso, en mutaciones genéticas
que si se han producido en la direccién eficaz pudieran sucesi-
vamente configurar todo un “PHILLUM” evolutivo y pasar de
la primitiva Ontogenia y mediante la correspondiente Filogenia
a triunfar indefinidamente o perecer en otro peldafio frente a
una nueva hostilidad insuperable en un cambio del medio. Las
Hostilidades pueden ser de tipo teldrico, climatico:
Enfriamientos planetarios, glaciaciones, sequias, inundaciones. ..
o de tipo biologico: Enfermedades, epidemias, lucha encarniza-
da -en definitiva- entre especies por los medios de subsistencia
y alimenticios disponibles... Este individuo animal esta siguien-
do ciegamente unas leyes no escritas pero profunda e indeleble-
mente impresas en su codigo genético del que ni siquiera tiene
conciencia, la conciencia no es elemento de su definicion.

Cambiemos un poco porque a nuestro viajero suburbano se
le frunce el entrecejo y se le pude estar recalentando algin
fusible. En este nivel puramente animal, los cambios son
fundamentalmente aleatorios. El individuo camina perezosa-
mente, quiza en su “phillum” evolutivo sin posible eleccién, con
la misma pereza y parsimonia de su especie o familia con plazos
de tiempo de calculo nada facil.

El convoy ha llegado a una estacién nodal de mucho
intercambio de viajeros y con el pequefio estremecimiento
humano que se produce nuestro amigo pensador se estimula un
poco y cambia de rumbo en los razonamientos al reemprender



la marcha. Hay que pasar al segundo aspecto, el Racional de ese
“qué somos”.

La Racionalidad tiene su apoyo en la parte biologica pero no
se confunde con ella aunque, bien sabemos, no existen separada-
mente. Cuando se separan se destruye el ente humano. Insuflado
el espiritu comienza la posibilidad de alternativas y de elegir entre
varias de ellas con lo que el porvenir puede ser controlado. Se
han incorporado tres potencias de un nivel superior, digimoslo
ya: INTELIGENCIA, VOLUNTAD y MEMORIA. Estas
potencias no estan regidas por la pura genética (carecen de mate-
rialidad) aunque dada la fusion entre ambas partes, cuanto mas
equilibrada sea la primera es normal que éstas funcionen mejor.
La Inteligencia puede elaborar alternativas, la Voluntad elige
entre ellas, y entre ambas dos se nos afiade otro elemento para
que pueda ser asf: la LIBERTAD (casi nada, la Libertad). Y jOjol,
con la Libertad dejamos la ceguera biolégica y la Libertad en la
eleccién conlleva la RESPONSABILIDAD. Esto se complica.

Y cuando todo se va complicando mas y mas tenemos que
tener en cuenta la MEMORIA. Y con la Memoria la plenitud de
la CONCIENCIA. Recordamos y tenemos conciencia de ser
eso que recordamos y que nos pertenece en lo mas profundo.
Esas cosas solo pertenecen a ese individuo y las mismas
experiencias en otro individuo tienen tonos y colores diferentes.
Cada inteligencia y cada voluntad han impreso el toque incon-
fundible, eso que el individuo reconoce en su memoria como
suyo y “solo suyo”. HEse YO se va elaborando, va adquiriendo
mas y mas elementos de juicio con las alternativas elegidas
voluntariamente. Se va enriqueciendo y va siendo también
consciente de su propio devenir. Consciente de ser el mismo
ente y también distinto a la vez en su continuo desarrollo.

Todo este discurso mas o menos lineal nos puede hacer
perder el camino que nos trae desde el origen de nuestro
razonamiento. Echemos mano de la Memotia y empecemos a
clarificar esquematicamente para tener ideas de conjunto. Sin
embargo vamos a complicarlo antes un poco mas porque
cuando introducimos la Voluntad, la LIBERTAD y la
Responsabilidad, en el campo de las RELACIONES entre
individuos se diversifica casi “ad infinitum” entrando, también
por necesidad, en el campo de los DERECHOS y DEBERES
respecto de los otros, ampliado éste por los aspectos de la
relacién entre las Jerarquias inherentes a la organizacién de la
tribu o grupo. Atencién que aqui se reparte la “tela” de la
supervivencia fisica, las preeminencias, la disputa entre “tribus”
por esa supervivencia y el afin de dominio con el, en principio,
noble fin de asegurar el futuro del grupo. Afloran aqui claramen-
te los conceptos de la AUTORIDAD vy con la Autoridad las
LEYES; y con la Autoridad y las Leyes el Poder Punitivo y ¢por
qué no?, la competencia y hasta la rivalidad entre familias. Por
eso precisamente se necesitardi un CODIGO MORAL que
regule los comportamientos en determinados extremos.

Ahora si que parece que hemos ido lejos, nuestro pensador
esta desmoralizado con la cabeza caliente y los fusibles en rojo.

No era este encargo para solucionatlo en un viajecito en el
metro. Aquella mirada indefinible se le ha caido al suelo y ya
busca que se acerque la estacién de destino para respirar el aire
de la calle.

Alguien se le acerca y le saluda con afecto.

-Qué tal?, pareces preocupado.

—No, como siempre; miraba que parece que estd un poco
nublado y no he traido paraguas.

Efectivamente, un poco nublado.

Podrfamos seguir con la ficcién, pero vamos a liberar a
nuestro pensador, vamos a hacer trazos mas definidos en aras de
la sencillez y estiraremos por algin sitio para redondear los
razonamientos sin alargarnos en exceso. Asi dejaremos el viaje
de vuelta a nuestro complice, libre para leer la prensa.

Buscaremos una via mas rapida y trataremos de sacar el agua
del pozo para llevarla a nuestro molino.

Los Trazos Gruesos, después de lo dicho, pueden quedar asi:

1.- Hay un “YO Ontolégico”

2.- Hay un “YO Psicolégico”

3.- Hay un “YO Sociolégico”

El “yo ontolégico” es el de la definicion mas simple y que
incumbe a todos los humanos. Es una definicion de especie. Y
por el mero hecho de ser asi serd sujeto acreedor y propietatio
—ojala pudiera ser siempre efectivo- de los privilegios, entre otras
cosas, de lo que le confiere la declaracion universal de los
Derechos del Hombre. Esto dicho asi tiene mucha “tela” que
cortar pero no es el momento.

El “yo psicolégico” lo entendemos como el propio ontolo-
gico sometido a los efectos del “rodamiento” a lo largo de la
vida con todas las modificaciones accidentales. Modificaciones
que se producen como fruto de las experiencias y evolucion de
todo tipo, tanto biolégica como psiquica y espiritual. Hste “yo”
se siente no ya solo como ente abstracto sino como muy con-
creto, Gnico e irrepetible. Es ese nicleo duro asumiendo muchas
cosas como Unicamente suyas que obran en la memoria expresa
o se desdibujan con el tiempo en un plano subconsciente pero
completamente operativo. De hecho, la sociedad esta llena de
mensajes que intencionadamente van dirigidos subliminalmente
a esos dominios.

El “yo sociolégico”, y aqui estd el meollo de la cuestion que
tratibamos de dilucidar cuando nuestro colaborador viajero del
metro llegd a las complicaciones que este concepto supone en la
organizacién de la vida humana social y politica, sus fuerzas fla-
quearon y le dejamos optar por la retirada.

Hemos hecho un recorrido en pocos minutos por lo que
culturalmente ha costado siglos a los grandes pensadores y
ejecutivos de la humanidad. Y ahora nos vamos a poner en lo
mas “in”: Voluntad de Poder, Triunfar, Carrera por el PRIMER
PUESTO. Pueden ser necesarios muchos sacrificios, pero todos
valdran la pena si se llega al triunfo de ser el Primero entre los
mejores.
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Sé6lo hemos hablado de términos sanos, en principio, y ape-
tecibles para el “instinto” de mantenimiento y progreso social.
Metidos ahora en la COMPETICION vy sabiendo por nuestra
Conciencia que no todas las manifestaciones se acomodan obje-
tivamente a los principios de la Etica, tomamos conocimiento
de que existe y se practica la TRAMPA. Los términos se van
acufiando y el ultimo es que “Hay que saber venderse”. Algo asi
como que no es el mejor el que mas vale sino el que mejor
“vende” su mercancia. La lucha por el éxito. Parece que ahi valga
todo y todos en la palestra y si no con la trampa si, al menos, con
la SIMULACION y la Apariencia.

Hay que aparentar que se es mas RICO, mas GUAPO, mas
JOVEN, mas LISTO, mis BRILLANTE, mejor PREPARADO,
mas DE TODO.... Este es el gran teatro del mundo en el que
cada actor, que somos todos, nos confeccionamos nuestra
propia mascara para hacernos valer; para hacer valer nuestra
PERSONA que, ahora ya, hemos convertido en nuestro
PERSONAJE. Y el personaje , en escena, tiene que mantener
siempre su identidad para que sea crefble.

Este Personaje pasa a ser nuestra PROPIA IMAGEN y de
una u otra forma consciente o inconscientemente tratamos de
eliminar todo lo que no convenga al “culto” de esta IMAGEN.
Podéis hacer una prueba practica: Hacedle una serie de fotos a
cualquier persona y automaticamente ella se encargara de
eliminar o, al menos tratar de eliminar, aquellas poses que no
ensalcen los perfiles de ese PERSONAJE que ya lleva como
impreso en el fondo psicolégico y que no se doblega facilmen-
te al veredicto diario del espejo. Es una Imagen que aun siendo
virtual tiene una vigencia determinante y hasta jqué extremos!.

Extremos que objetivamente pueden resultar, desde fuera,
hasta ridiculos. El Personaje estara siempre limpio, acicalado y
bien vestido a la moda. Renovacion constante sin parar en
gastos. La edad, por ejemplo, y el maltrato que a veces da la
vida, van dejando inexorablemente sus estigmas de arrugas,
triglicéridos, colesteroles, incremento de las tallas, alopecias y
todo lo que cada uno sabe; pero el “personaje” seguira inasequi-
ble al desaliento. Sus deterioros, muy generalizadamente, lo que
van a provocar es una mayor inversion en cuidados y tiempo.
Todo esto, dicho asi, parece que suena a sibilina critica social
cargada de corrosiva moralina. No, no, ni mucho menos. Estas
fuerzas actian dentro de cada uno con mayor o menor fuerza y
“racionalidad” y casi de una forma instintiva nos ayudan a todos
porque, en su conjunto, hacen mas agradable el trabajo, la calle
y la vida en general. Actian como un amortiguador ante los
achaques y, en cierto modo, dan fuerza para amarrarse a la vida
con mas de optimismo.

Llegados a este punto en que casi resultarfa imposible releer y
digerir lo escrito, vamos a pasar a la consideracion final de nues-
tro empefio. Nos dejamos de ropajes, de descripciones que mas
0 menos aceptamos que parece que tienen y no tienen fundamen-
tos cientificos y que la mente puede terminar hecha un lio. Nos
preguntamos ahora si, con determinacién y casi con violencia.
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¢QUE SIGNIFICA LA OSTOMIA?

El fenémeno de la Ostomia significa nada mas y nada menos
que una irrupcién violenta y por sorpresa en la vida de una
Persona y que con el efecto de un mazazo que aplasta el jugue-
te de nuestro “personaje”, los oropeles, acicalamientos,
mamposterfas y ropajes se han esfumado y quedan todas las
“vergienzas” al descubierto sin, tan siquiera, una hoja de
higuera. Esos “YO” profundos Ontoldgico y Psicologico que
parecian sonar bien, no tienen respuesta para esta situacion
apocaliptica e inapelable y el sujeto tampoco estd en condiciones
de escuchar y comprender explicaciones. La mente se ha queda-
do desnuda como si toda la vida intelectual fuese una mentira y
se hubiera esfumado desvelando lo que se escondia tras los
trucos de la magia: el vacio, la nada.

Este es el fenémeno que se da y que se reproduce en todas
las culturas. Se podra describir con mayor o menor gracia, con
mayor o menot dramatismo, con mayot o menor efecto pero las
descripciones no son lo esencial, lo esencial es lo que realmente
pasa y sobre todo que pasa “a solas” en la mente del Enfermo.
Tantos “porqués” de carga escatoldgica y que, de entrada, no
sabemos como y a quién van dirigidos... Alguien tendra que
asumir subsidiariamente la identidad del destinatario de esas
acuciantes y angustiosas preguntas.

Y aviso a navegantes: todas estas cosas suceden a unos
niveles muy, muy de base por lo que los grados de instruccién,
formacién o cultura en el Paciente, no suelen ser determinantes
en la verdadera reposicién de todo en su nuevo sitio.

La sociedad desconoce un problema que afecta a un grupo
muy importante le la poblacién general. ;Sabe la sociedad que
probablemente el 3/mil. de los adultos espafioles son portado-
res de una Ostomia?. ;Ostomiar: Es la abertura de salida practi-
cada quirdrgicamente en la piel del abdomen por la que eliminan
al exterior bien las heces bien la orina, las personas a quienes,
logicamente por razones muy serias, se les ha tenido que
extirpar la parte final del Aparto Digestivo o del Sistema
Urinario; llanamente el Recto-Ano o la Vejiga. La recogida de
estos efluentes puede, y debe, hacerse de un modo totalmente
higiénico a través de unas bolsas “ad hoc”. ¢Sabe la Sociedad
que la atencion de estas 60.000 Personas, en general, tienen una
atencion muy, muy, muy precaria?.

Estos nuestros colegas contribuyentes han jugado una segun-
da oportunidad dando un valiente paso de pecho al morlaco de
la enfermedad o la muerte. También otros, puberes o en los albo-
res de su juventud, han tenido que salir en solitario con su capo-
tillo hasta el centro de la plaza con el temblor en las piernas para
citar allf a la fiera y, solos ante el cosmos, brindar por la vida.

Hay cicatrices que dan fuerza para luchar. A unos porque
aun sienten la herida y a otros porque lo sabemos.

ij Amigas y amigos mios jj... Ahi, en ese tendido de sol
estamos Nosotros.



Dra. Angela Magaz Lago

Vivir con una

Ostomia: Peldanos

de la recuperacion

Cualquier enfermedad crénica, no
dafia unicamente a las condiciones fisicas,
sino que repercute en el estado emocio-
nal y en los hdbitos cotidianos de las per-
sonas afectadas: enfermos y familiares.
Por ello, cada vez con mas frecuencia los
profesionales sanitarios compartimos
que el estado de “salud” de wuna
persona no depende unicamente del fun-
cionamiento de sus 6rganos, sino mas del
modo en que vive cada dia con su enfer-
medad. Lo dice también la Organizacién
Mundial de la Salud, y aunque no por eso
podemos afirmar que “es verdad” si
estoy convencida de que “nos interesa”
pensar de ese modo. Sélo asi los millones
de personas con enfermedades cronicas y
los que las tendremos en unos afios
podremos lograr “calidad de vida”, inclu-
so vivir felices a pesar de la enfermedad.

Resulta facil realizar estas afirmacio-
nes pero no tanto explicarlas o compar-
tirlas con las personas ostomizadas o con
otros tantos colectivos que sufren por: el
dolor fisico, la pérdida de capacidad para
realizar tareas que antes realizaban, los
sintomas fisicos que amenazan, incluso,
la propia vida, la valoraciéon que los
demas realizan sobre ellos, y otras tantas
dificultades y obstaculos que impone la
enfermedad en el camino del bienestat.

Las perturbaciones en el estilo de
vida, actividades e intereses derivadas de
los cambios anatomicos, déficits funcio-
nales y discapacidades fisicas inducidas
por la enfermedad sin duda afectan al

bienestat, pero esto no impide adaptat-
se a unas nuevas condiciones logrando
un bienestar maximo. Esto puede sonar
al chiste sobre los psicologos:

Hombre Manolo, cuanto tiempo sin
verte, ¢ccomo llevas lo de tu problema?

- Perfecto, lo tengo superado desde
que voy al psicologo

Asi, ¢ya no te orinas en la cama?

- Si, pero ya no me importa

Efectivamente asi es: lo podtfamos
traducir por:

“Sigo con la ostomfa, tengo dolores
musculares, no puedo hacer las activida-
des que hacfa antes,.... Pero ya estoy
teliz, me siento bien”. O un dicho popu-
lar “no hace buen o mal tiempo fuera,
sino dentro de nosotros”

Esto se puede lograr gracias al poder
que tenemos los seres humanos de
cuidar nuestro bienestar, a pesar de la
adversidad o del impacto de la enferme-
dad, ya sea directo, indirecto o derivado
de consecuencias secundarias. El impac-
to directo ocurre cuando determinados
elementos del tratamiento (consecuen-
cias fisioldgicas, tiempo de dedicacion,
etc...), entran en conflicto con el estilo de
vida y las actividades que desarrollaba el
paciente antes de la aparicion de la
enfermedad. El impacto indirecto se
refiere a los cambios que se producen en
las relaciones familiares y sociales,
asociados a los comportamientos de
otras personas relacionadas con el

enfermo. Finalmente, las consecuencias
secundarias ocurren cuando, influido por
los factores anteriormente mencionados,
el paciente disminuye las actividades
que realiza y la posibilidad de obtener
gratificaciones con ellas..

Uno de los cambios llamativos en las
actividades cotidianas de las personas
ostomizadas es el abandono o reduccién
notable de la actividad laboral o de
estudio, actividades que s6lo recuperan,
mantienen o sustutiyen por otras
satisfactorias, las personas que llegan a
adaptarse a la ostomia, cuando sienten
que las limitaciones fisicas y la incerti-
dumbre respecto al futuro no justifican
el abandono de actividades cotidianas o
placenteras, sino todo lo contrario.
La enfermedad puede constituir una
oportunidad para aprender a vivir bien
en la adversidad.

Se han propuesto diferentes fases en
el proceso de adaptacion a la enferme-
dad cronica, en las que el impacto parece
ser diferente.

Quienes introducen esta secuencia,
Reichsman y Levy (1972), han planteado
tres fases: petiodo de "luna de miel", fase
de desencanto y desanimo, y de adapta-
cién a largo plazo. La fase de "luna de
miel" comienza a las pocas semanas de
iniciar la dialisis y se prolonga durante
algunos meses. El paciente experimenta
el paso de una situacion de gran malestar
fisico a una de recuperacién producida
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por el tratamiento ajustado. A menudo se
encuentra en un estado tan euférico que
no puede ver las limitaciones que le
impone este tratamiento. El petfodo de
desencanto aparece cuando se propone
volver a sus actividades cotidianas y tiene
que enfrentarse con estas limitaciones;
suele durar entre tres y doce meses.
De manera gradual, pasa a la fase de
adaptacion, en la que asume sus limitacio-
nes, conoce con mayor rigor la evolucion
y consecuencias de su enfermedad y
reorganiza su vida en funcién de las
nuevas condiciones.

Atendiendo a las reflexiones vy
propuestas de diferentes autores y a
nuestra propia experiencia de atencion
psicoldgica a personas con enfermedades
cronicas, hemos diferenciado cuatro fases
en el transcurso de la enfermedad:
inicio, toma de conciencia, reflexién y
readaptacion.

1* Etapa del inicio de la enfermedad:
experiencia de los sintomas.

La caracteristica fundamental de esta
fase es el temor a lo desconocido y la falta
de comprensiéon de su enfermedad.
Aparecen los primeros sintomas, la
persona descubre que algo va mal. Esta
experiencia es paralela a la de las crisis
agudas de enfermedad: se mantiene
contacto con el médico o con el hospital
y se interrumpen las actividades cotidia-
nas. Aunque hay una manifestacion
de sintomas, el paciente suele pensar
que desaparecerdn en un periodo breve
de tiempo.

El médico informa sobre la existencia
de una enfermedad crénica que necesitara
tratamiento durante el resto de su vida.
En este momento el enfermo se centra en
sus manifestaciones fisicas, se siente
preocupado por la gravedad de su
enfermedad, asi como el prondstico y
el malestar fisico que le acompafia. Tanto
el enfermo como las personas que
lo rodean centran su atencién en los
problemas organicos. A medida que pasan
los dias, aumenta el conocimiento de la
enfermedad y la situacién pierde el
caracter de novedad, inicidindose asi el
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siguiente petfodo.

2* Toma de conciencia: contacto con
el papel de enfermo.

En este momento, el paciente comien-
za a familiarizarse con sus sintomas y
piensa en las tepercusiones de su
enfermedad que van mas alla de las
fisicas  del
Conociendo que su enfermedad es croni-

dolencias momento.
ca toma conciencia de los cambios que se
van operando en su forma de vida: dieta,
medicacion, trabajo y, en general, reflexio-
na sobre sus limitaciones y capacidades.
Esta vision sobre la enfermedad se apoya
en los sistemas de valores y creencias de la
sociedad en que vive; esto es, toma como
referencia las creencias que una persona
sana tiene sobre los afectados por una
enfermedad cronica. En nuestra cultura
hay una devaluacion social del enfermo,
percibiéndolo como una persona distinta
a la mayorfa, inferior. Desde esta perspec-
tiva el afectado empieza a percibirse como
alguien que no puede tener proyectos, no
puede trabajar, no puede mantener su
papel en la familia, etc.. En definitiva,
aparece ante s{ mismo como un ser vulne-
rable y lleno de limitaciones.

La creencia del sano que considera al
enfermo como un ser débil, marginado,
unida a los obstaculos que se interponen
entre lo que hacia antes y lo que puede
hacer ahora suele ir asociada a inseguri-
dad, distanciamiento social, vergiienza de
s{ mismo y, en ultimo término, a un eleva-
do riesgo de inadaptacion personal fami-
liar y social. El sujeto enfermo pone en
cuestion este sistema de valores, momen-
to en que se inicia la tercera fase.

3* Reflexion y Analisis: Nuevo punto
de referencia.

Al conocer mejor la realidad en la que
esta inmerso el individuo pone en duda
las creencias sociales sobre el enfermo
crénico que hasta ahora se correspondfan
con las suyas propias. Se da cuenta de que
realmente tiene unas limitaciones, pero
también de que posee multiples capacida-
des que le permitirin desarrollar un
nuevo proyecto de vida.

El estado de animo del enfermo se
caracteriza por grandes altibajos, ya que
todavia no ha conseguido adaptarse a su
situacion. En algunos momentos piensa
que tiene muchas capacidades intactas y en
otros se percibe como un ser débil y mar-
ginado. Podrfa decirse que vive un periodo
de desequilibrio, de formacién de nuevos
valores y creencias ante la enfermedad.

4* Readaptacion: personal. social y
familiar.

Antes de la aparicion de la enferme-
dad la persona estaba adaptada, disponia
de las habilidades y recursos necesatios
para dar respuesta a las exigencias plante-
adas por ¢l mismo y por su entorno
familiar y social. La presencia de una
enfermedad cronica implica que quien la
padece tiene que poner en marcha nuevos
recursos y habilidades a fin de adaptarse a
su nuevo estado.

Gracias a este proceso de adaptacion
puede resolver muchas de las dudas que le
acosaban en el pasado: ¢qué puedo y no
puedo hacer?, ¢cual es mi papel en la fami-
lia?, ¢cual es mi papel en el grupo social?

El modo en que se resuelven estas
cuestiones sera decisivo para la postura
que adopte ante la enfermedad. Algunas
personas toman conciencia de sus limita-
clones y capacidades, reconstruyen su
imagen personal y sus relaciones familia-
res y sociales, y son capaces de comenzar
un nuevo proyecto de vida. Otras ven
s6lo las limitaciones, adoptan una actitud
pasiva y de dependencia, sin proyectos
propios.

En general podria afirmarse que las
personas que no pasan de la primera
etapa son aquéllas que viven exclusiva-
mente para su enfermedad, con un
elevado riesgo de desarrollar trastornos
psicolégicos. Permanecer en la segunda
fase conduce a la marginacién social, la
dependencia y la pasividad general. Si la
tercera fase no se supera, el individuo
mantendra una actitud de duda constante,
altibajos emocionales, relaciones familia-
res tensas y experimentard niveles eleva-
dos de ansiedad, por la incertidumbre a



la que se ve sometida ante los cambios
tanto en sus habitos como en sus
condiciones fisicas.

La mayoria de las personas ostomiza-
das suelen pasar por estas fases, si bien
la duracion de cada una y los contenidos
individuales pueden variar, lo cual influi-
ra en el efecto de la enfermedad y su
tratamiento.

La recuperacién del bienestar va a
estar muy relacionada con las habilidades

para resolver problemas que la persona
ha aprendido a lo largo de su vida.
Quienes no han tenido dificultades o no
las han superado son las personas que
mas ayuda necesitaran para afrontar esta
enfermedad.

La ayuda no siempre ha de proceder
de los profesionales. La familia y los
amigos pueden ser elementos claves para
la adaptacion a la enfermedad de la pet-
sona ostomizada. De modo muy resumi-
do y general, de modo que puede servir

para todas las personas podriamos reco-
mendar a los familiares y amigos lo
siguiente:

Trate a la persona ostomizada, sea
cual sea su enfermedad, como a una per-
sona con unas condiciones fisicas,
deseos, intereses, gustos, preferencias, y
no como a una “persona enferma”.

De este modo le brindara su ayuda y
compafifa para vivir bien, y no para suftir
la enfermedad.

Dr. Luis Pérdigo Bilbao

Colostomias.
Técnicas.
Prevalencia.

DEFINICIONES

Una colostomfia es el abocamiento del colon al exterior con
el fin de dar salida al contenido intestinal.

Las colostomias se pueden dividir segun varios criterios:

- Segun el segmento abocado, pueden ser cecostomias,
transversostomias y sigmoidostomias

- Segun la forma de exteriorizacién, pueden ser laterales o
completas

- Segun su temporalidad, pueden ser temporales y definitivas

- Segun su fisiologfa, pueden ser continentes y no continentes

- Segan su planificacién, pueden ser urgentes y programadas.

ESTRATEGIA ANTE UNA COLOSTOMIA

Las distintas combinaciones surgidas de estos criterios nos
dan varias posibilidades.

A su vez, cada una de estas posibilidades esta indicada en

diferentes situaciones clinicas y es deber de todo cirujano diges-
tivo conocer cuando debe realizarlas.

Ademis del tipo de colostomia a realizar, el cirujano debe
respetar unos criterios técnicos basicos:

- La colostomia debe ser de ejecucion facil

- No debe implicar una morbilidad afiadida

- Debe detivar correctamente toda la materia fecal

- Debe ser facilmente manejable por el paciente

- Debe permitir la reversibilidad por si fuera necesatia.

Ta unién de los criterios clinicos con los criterios técnicos
nos han dado una serie de colostomias-tipo, que son las mas
ampliamente utilizadas:

- Una patologfa urgente de recto nos hard pensar en una
sigmoidostomia completa, temporal, no continente. Un
cjemplo es la intervencién de Hartmann realiza en una
diverticulitis perforada.

- Una obstrucciéon maligna de colon transverso nos llevara
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hacia una cecostomia de descarga, de tipo lateral, temporal y
no continente.

- Una neoplasia de canal anal nos decidira por una sigmoidos-
tomia programada, completa, definitiva y no continente.

CUESTIONES TECNICAS.
Colostomias continentes

En general, las colostomias continentes solo se utilizan en
€450s muy concretos y por cirujanos expertos con resultados
variables. En los afios 80 se propuso el anillo magnético de
Feustel-Henning, pero un estudio reveld la baja satisfaccion que
proporcionaba a los pacientes.

Unos afios después, Baumel modernizé el dispositivo pero
sin mejorar los resultados. Como unica colostomia continente
quedo el reservorio cecocélico de Koch, que tiene unas indica-
ciones excepcionales y muy discutibles.

Sélo mencionar que también se ha propuesto, en cirugia pro-
gramada, realizar una colostomia continente por autoinjerto
muscular o técnica de Schmidt, donde se utiliza un fragmento de
musculo liso del mismo colon extirpado para formar una valvu-
la continente alrededor del asa terminal.

Sus propios resultados han hecho que no sea una técnica
generalizada.

Colostomias habituales

Las colostomias mas habituales en la practica son la tranver-
sostomia derecha y la sigmoidostomia izquierda.

Su mayor utilizacion se debe a varios factores: faciles de rea-
lizar, mesocolon mas movil, buena conservacion del flujo san-
guineo y permiten nuevas movilizaciones del colon en sucesivas
intervenciones.

Colostomias laparoscépicas

Hay autores que preconizan la realizacién de colostomias
por laparoscopia, especialmente cuando se trata de colostomias
como intervencién aislada. Se habla de enfermedad de Crohn
con fistula rectovaginal, de tumores inextirpables o de lesiones
traumaticas. Todavia hay poca experiencia en estas técnicas que
seran evaluadas en el proximo futuro.

TECNICA TIPO DE UNA COLOSTOMIA

Cada uno de estos pasos debe ser realizado correctamente
para minimizar las posibles complicaciones de las colostomfas.
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COMPLICACIONES DE LAS COLOSTOMIAS.

Complicaciones precoces

Oclusiones. Generalmente se deben a una mala coloca-
cion del colon porque esta rotado, porque se ha produci-
do una hernia interna de un asa de intestino delgado o
porque el montaje no ha sido correcto. Suelen requerir
una reintervencion urgente.

Hemorragias. Son hemorragias de la mucosa que se
controlan externamente.

Necrosis del estoma. Se pueden deber a una excesiva
esqueletizacién del colon, a una isquemia secundaria a
una traccion excesiva o a una torsion del mesocolon. Si la
isquemia es mantenida, suelen necesitar una correccion
quirargica.

Retracciones. Sus causas habituales son el mesocolon
corto o retraido, la obesidad del paciente, un ileo posope-
ratorio prolongado o wuna infecciéon periestomal.
Dependiendo del grado de retraccién puede ser necesaria
una reintervencion.

Infecciones periestomales. Son las complicaciones pre-
coces mas frecuentes (10-25%) y se resuelven con anti-
bioterapia y cuidados estomales precisos.

Evisceraciones periestomales. Se debe a un orificio
parietal demasiado grande. Es necesario reintegrar
el intestino viable y estrechar el orificio musculoaponeu-
rotico.

Complicaciones tardias

Prolapsos. Son relativamente frecuentes (6%).
Generalmente, son eversiones de la mucosa y rara vez se
trata de prolapsos de toda la pared célica. Suelen aparecer
cuando el orificio muscular es muy amplio y el cutaneo
estrecho y cuando no se ha fijado el colon intraabdomi-
nal, que queda muy mévil. S6lo deben reoperarse los pro-
lapsos importantes que impiden la manipulaciéon de los

dispositivos colectores.

Hemorragias. Suelen ser hemorragias debidas a un
traumatismo de manipulacion. El tratamiento es sencillo,
salvo en casos de varices estomales por hipertension
portal.

Estenosis. Se deben a una insuficiente sutura mucocuta-
nea, a un pequefo orificio cutaneo o a secuelas de isque-
mias del estoma. Su tratamiento puede variar desde las



dilataciones manuales o con bujias hasta las recolocacio-
nes cutaneas bajo anestesia local.

4. Eventraciones periestomales. La eventracion tardia es

una complicaciéon frecuente (25%). Aparece porque el
paciente tiene un aumento crénico de la presion intraab-
dominal (bronquitis, obesidad, estrefiimiento, ascitis,...).
Se observan especialmente en las sigmoidostomias termi-
nales izquierdas. Hay que diferenciar la simple aplasia
muscular periestomal de la verdadera eventracion. La
mayorfa de las eventraciones son bien toleradas por los
pacientes.
La decisién quirdrgica sélo se debe tomar en casos de
pacientes sintomaticos con riesgo de desarrollar otros
problemas y con estados clinicos muy buenos. Las técni-
cas quirdrgicas empleadas en la reconstruccién son muy
variables y dependen del grado de eventracion y de las
preferencias del cirujano por utilizar mallas protésicas.

RESUMEN DE CUESTIONES TECNICAS DE LAS
COLOSTOMIAS

Las distintas opciones de las colostomias deben ser valora-
das para cada paciente concreto.

La técnica debe ser lo mas sencilla y depurada posible, dejan-
do la posibilidad de reversibilidad.

Las técnicas continentes (mas complejas) no han demostra-
do grandes ventajas practicas.

La transversostomia y la sigmoidostomia son las colostomi-
as mas frecuentes.

La laparoscopia ira haciéndose un pequefio hueco en las
colostomfas.

Las complicaciones precoces suelen deberse a técnicas qui-
rargicas poco depuradas.

Las complicaciones tardias son frecuentes, pero, en general,
pueden ser solucionadas con relativa facilidad.

No hay innovaciones técnicas que hayan mejorado la actitud
quirurgica de las colostomias.
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PREVALENCIA DE LAS OSTOMIAS

Seguin las estadisticas de las compafifas de seguros norteame-
ricanas, en Estados Unidos se calcula una prevalencia de 200
ostomias por cada 100 000 habitantes.

Eso significa 2 ostomizados por cada 1000 personas.

En un estudio publicado en Abril de 2003 en la Revista ROL
de Enfermeria se afirma que en Espafia tendriamos 1 ostomiza-
do cada 1000 personas.

El reparto en porcentajes serfa 75% de colostomias, 12% de
ileostomias y 13% de urostomias. En realidad, la cifra que mads
se puede aproximar a la realidad es 1,5 ostomizados por cada
1000 personas

En el Pafs Vasco este datos vendtfa a significar 3 000 osto-
mizados, repartidos en grupos de 2 250 colostomias, 360 ileos-
tomias y 390 urostomias. Estas cifras son bastante redondas y
faciles de recordar.

Los datos reales del Hospital de Cruces, proporcionados por
el Servicio de Control de Gestion, nos muestran las intervencio-
nes realizadas cada afio:

Estas cifras no concuerdan con las anteriores probablemen-
te por varias causas:

Urostomias Ileostomias Colostomias Totales
2000 47 4 67 118
2001 59 4 88 151
2002 43 5 99 145
2003 39 11 94 144
2004 51 8 95 154
45 7 90

- El Servicio de Urologia es un centro de referencia para pato-
logfas complejas

- Los Servicios de Cirugfa General de los demas hospitales de
Osakidetza operan mucha patologfa digestiva compleja

- La supervivencia de los pacientes no cambia la cifras de
casos nuevos pero si los de prevalencia.

- Probablemente realizamos menos ileostomias de las reco-
mendadas.
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Dr. Angel Tejido Sinchez

LLas Derivaciones
Urinarias en la

actualidad.

¢Conducto Ileal o Neovejiga?

Desde la publicacion de esta técnica en 1950 por Bricker,
el conducto ileal o ureteroileostomia cutinea, ha sido la
técnica de derivacion mas utilizada hasta la introducciéon de
las técnicas de sustitucion vesical o neovejigas.

La principal ventaja de las neovejigas frente al conducto
ileal, es la de poder ofrecer al paciente la oportunidad de
verse libre de bolsas colectoras y estomas cutaneos, ademas
de proporcionar un patrén de vaciamiento vesical similar al
normal.

Asi pues, la vejiga ortotépica podria disminuir la merma
psicologica y de autoimagen que podrian producirse con el
conducto ileal.

Esto sin embargo, no quiere decir que las neovejigas
sean la derivacion urinaria ideal en todos los pacientes,
ya que existen condicionantes dependientes de la
patologia de base o de las caracteristicas del paciente, en las
que debemos considerar la realizaciéon de un conducto ileal.

Factores dependientes de la patologia de base.

En el momento de elegir la derivacién urinaria debemos
tener en cuenta cual es la patologia que hace necesaria la
derivacion urinaria, asi como otras enfermedades que pueda
presentar el paciente:

a.- Presencia de tumor vesical:
En nuestro medio, la indicacién mas habitual para realizar
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un conducto ileal o una neovejiga es la presencia de un
tumor vesical infiltrante.

Con independencia de las caracteristicas de este tumor,
podemos realizar un conducto ileal, sin embargo, cuando
valoramos la realizacién de una neovejiga, tenemos que
tener en cuenta que es necesaria la conservacion de la ure-
tra, a través de la cual se llevara a cabo la miccién.

Por lo tanto, las técnicas de sustitucién vesical estatian
contraindicados en aquellos tumores con alto riesgo de
recidiva uretral; infiltracion prostatica en hombres y afecta-
cion de cuello vesical en mujeres.

b.- Pronéstico de la enfermedad de base:
La mayor la mayor parte de las indicaciones de cistecto-
mia se relacionan con la presencia de un carcinoma vesi-
cal, por lo que su prondstico puede condicionar el tipo de
derivacién urinaria.

Aunque el hecho de que un paciente tenga un mal pro-
néstico oncoldgico, no supone una contraindicacion
absoluta para la sustitucion vesical, se suele realizar una
derivacion mas sencilla, con una menor incidencia de
complicaciones, como es en nuestro medio el conducto
ileal.

c.- Alteraciones de la funcion renal:
Dado que el contacto prolongado de la orina con la
mucosa intestinal podria dar lugar a reabsorcion de solu-



tos, las alteraciones metabdlicas en pacientes con insufi-
ciencia renal aumentarian.

En estos pacientes estarfa indicada la realizacién de un
conducto ileal, sobre todo cuando la creatinina sérica esta
por encima de 2,0-2,5 mg/dL.

d.- Alteraciones del vaciamiento de la orina:
En pacientes con estenosis de uretra significativa y no
corregible, o con incapacidad para realizar maniobras de
Valsalva efectivas no estarfa indicada la realizacién de una
neovejiga.

Factores dependientes de las condiciones del paciente y
calidad de vida.

Cuando nos planteamos la derivacién urinaria a realizar,
debemos tener claro que la decision es mas compleja que
“orinar a través de un estoma a una bolsa en el abdomen o
por la uretra”.

Hay que tener en cuenta que cada tipo de derivacion
tiene sus ventajas y sus inconvenientes y que, en general, no
se ha demostrado la superioridad de ninguna técnica frente a
otra en calidad de vida global.

Aunque es cierto que en diferentes aspectos, las
neovejigas presentan mejores resultados respecto al
conducto ileal, independientemente de la derivaciéon
utilizada, la calidad de vida que se consigue tras la cirugfa es
buena, comparable en muchos casos con la de la poblacién
general.

Ademas, las neovejigas requieren sus cuidados y tienen
sus inconvenientes, lo que obliga a llevar cierto estilo de vida;
el paciente debe comprender y aceptar la posibilidad de
autocateterismos, vaciamiento nocturno de la bolsa y de
tener algin grado de incontinencia.

Cuando comparamos el conducto ileal con las neovejigas
podemos considerar cuatro apartados:

1.- Imagen corporal:
La presencia de un estoma es al principal diferencia entre
el conducto ileal y las neovejigas, ya que supone una dis-
torsion de la imagen corporal.

Junto a esto hay que afiadir el miedo a que se note deba-
jo de la ropa la presencia de apésitos o bolsas.

Ademas, hay que afiadir los problemas relacionados con
el estoma, como serfan el sangrado y la irritaciéon por con-
tacto directo con la orina.

2.- Incontinencia y fugas urinarias:
En los pacientes con conducto ileal no hay incontinencia
como tal, pero este problema es sustituido por
aquellos relacionados con la bolsa, que aunque son
infrecuentes, son mas graves, ya que el mal ajuste de
los apésitos puede hacer que se moje la ropa de forma
notable.

La incontinencia en las neovejigas es una de las complica-
ciones mas frecuentes, sobre todo nocturna, siendo necesa-
rio que el paciente se levante hasta dos veces por la noche
para vaciar la neovejiga.

También hay que tener en cuenta que puede ser necesaria
la realizacién de autocateterismos en pacientes con neoveji-
gas, por lo que en pacientes con incapacidad para aprender a
vaciar su vejiga, o sin destreza para realizar autocateterismos
serfan candidatos a un conducto ileal.

3.- Complicaciones quirtrgicas y postoperatorias:
Es diffcil realizar comparaciones, ya que los pacientes a

los que se realiza el conducto ileal suelen presentar mayor
comorbilidad.

Sin embargo, dado que las técnicas de sustitucion vesical
son mas complejas, el numero de complicaciones suele
ser mayor, sobre todo a expensas de un mayor tiempo
quirurgico, de una mayor reseccion de intestino y a la pre-
sencia de complicaciones como fistulas o estenosis de la
union ureterointestinal.

4.- Metabolicas:
Las complicaciones metabdlicas en este tipo de cirugias
vienen dadas tanto por el acortamiento del tubo digesti-
vo, como por la absorciéon de electrolitos de la orina por
el segmento intestinal utilizado.

En ambos casos, el conducto ileal tiene ventajas frente a
las neovejigas, ya que el segmento intestinal es mas corto,
y el contacto de la orina con la mucosa digestiva es mas
breve.

Conclusiones

A pesar de que las técnicas de sustitucién vesical son
cada vez mas utilizadas, el conducto ileal sigue teniendo
plena vigencia en nuestros dias.

Cada técnica tiene sus ventajas y sus inconvenientes, por
lo que la decisiéon debe personalizarse dependiendo de dife-
rentes criterios (oncologicos, psicologicos, sociales, econémi-
cos, etc.), para indicar la derivacion que mejor se adapte a las
circunstancias de cada paciente.
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Dra. Isabel Pascual Miguelifiez

Nuestra expetiencia
en el tratamiento

de fistulas.

Células Madte y Cicatrizacion.

Las células madre o “stem cells” son un tipo de células
que llamamos pluripotenciales porque pueden dar lugar a
células de las tres capas embrionarias (endodermo, mesoder-
mo y ectodermo). Esta capacidad la tienen las células del
embrién en estado de blastocisto, son las células madre
embrionarias, pero también hay células en los tejidos del
adulto que contienen células madre, las células madre
adultas. Con los estimulos adecuados se han conseguido dife-
renciar in vitro este tipo de células extraidas de la médula
Osea del adulto a multiples tipos celulates: a hepatocitos,
células cardiacas o neuronas. Este camino lleno de posibili-
dades es lo que se ha denominado Medicina Regenerativa, la
cual tiene como objetivo renovar tejidos y 6rganos dafiados
a partir de células madre. Pero existe otro campo en el
participan las células madre y que interesa igualmente al
cirujano: la cicatrizaciéon. Se ha comprobado que estas
células acuden desde la médula 6sea a zonas del cuerpo en las
que se produce dafio tisular, por ejemplo a la piel cuando se
dafia. También que si se aportan a heridas térpidas se mejo-
ra su curacion. Por esta razén interesan tanto en la actividad
quirurgica, que al fin y al cabo se basa en aproximar tejidos
en las mejores condiciones locales de vasculatizacion y
tension y dejar que los mecanismos de cicatrizacioén actien.

En nuestro grupo hemos trabajado con células madre
adultas extraidas de la grasa para tratar fistulas que no
respondian a los tratamientos disponibles. Hemos llevado a
cabo un ensayo clinico de factibilidad y seguridad (fase I) de
estas células en el que se incluyeron pacientes con patologfa
fistulosa compleja, entendiendo como tal a los enfermos que
cumplieran alguna de las siguientes condiciones: al menos
una operaciéon previa por enfermedad fistulosa, trayectos
supraesfinterianos, multiples trayectos o una fistula
recto-vaginal, todos ellos con enfermedad de Crohn diagnos-
ticada previamente y mayores de 18 afios. Se excluyeron
aquellos con delgadez extrema que desaconsejara la
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liposuccién, con alergia a anestésicos locales, diagndstico de
cancer en cualquier territorio o sindrome de inmunodeficien-
cia adquirida, tal y como requirieron los comités éticos que
evaluaron el ensayo. Finalmente se seleccionaron cinco
pacientes a los que se realizaron nueve implantes celulares
(porque algunos de ellos tenian varias fistulas): tres en fistu-
las recto-vaginales, cinco en enterocutaneas y uno en una fis-
tula perianal supraesfinteriana. A cada paciente se le sometié
a una pequefia liposuccién para extraer grasa y poder obte-
ner las células madre mediante un proceso de centrifugacion
y digestion enzimatica. Las células se cultivaban y finalmente
el paciente se sometia a una intervencion quirdrgica conven-
cional en la que el cultivo conseguido se implantaba en el
orificio interno de la fistula (se inyectaban formando una
tlictena en el orificio que comunicaba con el recto). En el
caso de las fistulas enterocutaneas simplemente se dejaban a
lo largo del trayecto. Hubo que excluir a un paciente del estu-
dio porque tuvo que ser intervenido de urgencia en el posto-
peratorio del implante y finalmente se analizaron ocho casos:
en seis fistulas el orificio externo alcanzé la reepitelizacion
completa a las 8 semanas y fueron consideradas “curadas”
(75%). Las otras dos tuvieron un cierre incompleto con
disminucién del evidente del flujo (25% “no curadas”). Dos
muestras de las zonas de inyeccion de las células pudieron ser
recogidas siete y doce meses después del implante y no se
observo ningun tipo de transformacién. Podemos concluir
por lo tanto que el uso de células madre en fistulas que no
responden al tratamiento habitual es factible y seguro.

Para seguir avanzando en el tratamiento de fistulas con
este tipo de células el siguiente paso fue disefiar un ensayo
para demostrar su seguridad y eficacia (fase 1I), que es en el
que nos encontramos actualmente. En ¢l se han incluido
pacientes con fistulas perianales complejas o fistulas rectova-
ginales. Se trata de un estudio multicéntrico en el que los
pacientes no tienen porqué tener enfermedad de Crohn,




aunque algunos de ellos si que la padecen. En esta nueva etapa
las células se implantan en el espesor de un pegamento de
fibrina tras una simple maniobra de legrado del trayecto fistu-
loso, sin practicar la cirugfa que corresponderia a cada caso si
no hubiese habido terapia celular. Existe un grupo control de
pacientes a los que sélo se les pone el pegamento de fibrina en
la fistula, que es un procedimiento de tratamiento de fistulas
del que se han comunicado resultados dispares. Habra que
esperar a finalizar el ensayo para ver cudl es la eficacia de estas
células para tratar la patologia fistulosa compleja.

En este mismo ambito tenemos en marcha otros proyec-
tos con células madre para mejorar la cicatrizacién, por ejem-
plo en las anastomosis colicas, y es que se trata de un tema
en intima relacién con la cirugfa lleno de posibilidades que
hay que explorar.

INDICACIONES QUIRURGICAS DE
LA ENFERMEDAD INFLAMATORIA
INTESTINAL

La enfermedad inflamatoria intestinal comprende la coli-
tis ulcerosa, la enfermedad de Crohn y un espectro de colitis
que comparten caractetisticas de ambas y que se denominan
colitis indeterminadas. Las indicaciones quirdrgicas son muy
diferentes en las dos enfermedades, por eso es tan importan-
te su diagnostico diferencial. La colitis ulcerosa es una enfer-
medad inflamatoria que afecta exclusivamente al colon y al
recto, tan sélo un 25 % de estos pacientes necesitaran cirugfa
a lo largo de su vida y ésta puede ser curativa. Por el contra-
rio, la enfermedad de Crohn puede afectar a todo el tubo
digestivo, mas del 80% de los pacientes afectados precisaran
cirugia de las complicaciones que se presenten y muchos de
ellos en varias ocasiones, pero en ningun caso es curativa.

Colitis ulcerosa

En la colitis ulcerosa existen una serie de indicaciones
de cirugfa urgente: la colitis toxica o fulminante, el megaco-
lon téxico, la perforacién y la hemorragia masiva, y otras
indicaciones de cirugfa electiva: el fracaso del tratamiento
médico, la displasia y el cancer, algunas manifestaciones
extraintestinales refractaria al tratamiento médico y el retraso
de crecimiento en nifios.

En general, la cirugfa urgente es necesaria cuando en un
plazo de 24-48 horas de tratamiento médico intensivo no
existe mejorfa del cuadro. La colitis toxica puede ser la
presentacion inicial de la enfermedad o aparecer en el curso
de una colitis ya diagnosticada. En cualquier caso siempre
debe intentarse el tratamiento médico agresivo (si no existe
perforacion intestinal) y no demorar la cirugfa si el paciente
no mejora en uno o dos dias o si tras una mejoria inicial del
cuadro éste no se resuelve por completo. El megacolon
toxico asocia una dilatacion del colon transverso mayor de 5
cm, y aunque también estd indicado el tratamiento médico
intensivo en un primer momento, éste debe ser efectivo en

24 horas. Por encima de este margen de tiempo el riesgo de
perforacion es tan alto que es necesario operar si el paciente
no mejora de forma evidente. La hemorragia masiva que no
cede y necesita transfusiéon de més de 6-8 concentrados de
hematies también precisa cirugia.

El fracaso del tratamiento médico es una indicacién de
cirugia electiva que comprende los casos en los que el trata-
miento no eficaz o conlleva tantos efectos secundarios que el
paciente no puede llevar una vida normal (brotes muy graves
o muy frecuentes, alteraciones del ritmo intestinal importan-
tes, incontinencia, anemia crénica). También es indicacién de
cirugia la aparicion de un carcinoma o de displasia intensa del
epitelio del colon. En la colitis ulcerosa existe un aumento
del riesgo de adenocatrcinoma colorrectal que se correlaciona
con el grado de extension de la enfermedad y con el tiempo
de evolucion. Las manifestaciones extraintestinales que se
pueden beneficiar del tratamiento quirdrgico son la artritis
periférica, el eritema nodoso, el pioderma gangrenoso y las
manifestaciones oculares (uveitis y epiescleritis).

Es imprescindible informar al paciente de las opciones
técnicas quirurgicas de que disponemos. Dependiendo del
tipo de paciente y del estado en que se encuentre habra que
elegir la mas adecuada. La proctocolectomia con reservorio
es en muchas ocasiones la técnica de eleccion en la cirugia
programada de la colitis ulcerosa. Consiste en la extirpacién
completa del colon y el recto, la realizacion de un reservotio
con el ileon terminal que hace las veces de recto y la anasto-
mosis ileoanal mecanica (con grapadora circular). Es una
técnica compleja que requiere ademads practicar un estoma de
proteccién, ya que la dehiscencia de la sutura ileoanal supo-
ne casi invariablemente la pérdida del reservorio y la necesi-
dad de una nueva intervencién urgente. Entre las complica-
ciones de la proctocolectomia con reservorio se encuentran
las fistulas vaginales y perineales, la estenosis ileoanal, la obs-
truccion intestinal y la reservoritis, que consiste en la infla-
macion del reservorio, y de la que se desconoce su etiologfa.
Otra técnica a tener en cuenta en pacientes con minima infla-
macion rectal y continencia adecuada, aquellos que rechazan
la ileostomia o pacientes jovenes que no acepten el riesgo de
disfuncién sexual que se asocia a la movilizacion del recto, es
la colectomia (sin proctectomia) con anastomosis ileorrectal.
Esta cirugia conlleva una menor morbilidad, aunque pueden
seguir apareciendo brotes en el recto y continua el riesgo de
aparicion de cancer. En otros pacientes serd necesario reali-
zar una proctocolectomia con ileostomia definitiva.

Enfermedad de Crohn

Como hemos comentado los principios quirargicos de la
enfermedad de Crohn son diferentes a los de la colitis
ulcerosa. Es necesario ser muy conservador tanto en las
indicaciones como en las resecciones intestinales para evitar
que con las sucesivas cirugfas el paciente llegue a un sindro-
me de intestino corto. Las indicaciones de cirugfa mas fre-
cuentes son la obstruccion intestinal recidivante, las fistulas
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enterocutineas, la enfermedad de Crohn perianal y los
abscesos. La obstruccién intestinal puede deberse a la
inflamacién aguda de la pared intestinal, y en este caso el
tratamiento médico sera eficaz, o a una fibrosis transmural
que ocasionara ingresos repetidos por esta causa y que reque-
rira cirugfa, aunque en general no urgente. Existen dos
posibilidades técnicas: la resecciéon de la zona estendtica y
anastomosis entre los extremos de intestino sin alteraciones
o la estricturoplastia, que consiste en la incisién longitudinal
de la estenosis y sutura en sentido contrario para aumentar el
calibre de la luz intestinal. Esta dltima suele utilizarse asocia-
da a la reseccién y no como técnica aislada. La primera
reseccién que suele ser necesaria es la del segmento ileocoli-
co, generalmente con anastomosis, aunque las condiciones
locales pueden obligar a practicar una ileostomia y fistula
mucosa para postponer la anastomosis. En las fistulas
enterocutaneas que precisan cirugia lo mas frecuente es la
reseccién y anastomosis del intestino y en las fistulas entero-
genitales la reseccion intestinal del tramo afectado y la
reparacion si es posible del defecto genital. Las fistulas

enterovesicales y enteroenterales sélo tienen indicacion
quirdrgica cuando son sintomaticas. El drenaje percutaneo
de los abscesos abdominales permite mejorar las condiciones
generales y locales del paciente antes de una posible cirugia.
En la afectacion perianal de la enfermedad de Crohn se
aconseja un tratamiento escalonado en tres fases: Fase I:
drenaje de la infecciéon perianal, Fase II: estabilizar la
enfermedad (setones, antibidticos e inmunomoduladores) y
Fase I11: mejorar la calidad de vida y curacion de la patologia
si es posible.

Como hemos visto ni las indicaciones ni las opciones
técnicas quirdrgicas expuestas estan perfectamente estableci-
das, precisando cada paciente un andlisis detallado de su
situacién para poder decidir qué es lo mas adecuado en ese
momento. Es necesario un equipo multidisciplinar para tra-
tar a los pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal y la
cirugia supone una herramienta mas entre todas las que
pueden aportar los profesionales implicados en el seguimien-
to de pacientes con esta patologia.

Dr. Ander Astobieta Odriozola

Disfuncion sexual

tras cirugia
colorrectal

La calidad de vida en el paciente diagnosticado de cancer
colorrectal es un importante factor a tener en cuenta cuando
estos pacientes son tratados de su enfermedad. Y un aspecto a
tener en cuenta dentro de su calidad de vida es la funcién sexual.

Sin embargo la funcion sexual y la calidad de la vida sexual
es dificil de evaluar en los pacientes con cancer colorectal. Menos
de la mitad de pacientes demandan tomar parte en estudios para
conocer el problema, en especial las mujeres. De los que lo
hacen, entre un 50 % a un 75 % son sexualmente inactivos. Por
lo tanto, los estudios que traten de evaluar el impacto de la
cirugfa en la calidad de vida sexual y la funcién sexual debieran
considerar la importancia de la morbilidad previa y su influencia
en la calidad de vida, de forma global. Las estrategias para el
tratamiento de la disfuncién sexual postoperatoria debieran ir
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dirigidas a pacientes a quienes la alteracién de la funcion sexual
lo consideran un problema. Cuando de investiga la calidad de
vida entre pacientes que sobreviven a la enfermedad, tras dos
afios del diagnostico, nos encontramos que la calidad de vida es
alta entre estos pacientes, incluyendo a los pacientes ostomiza-
dos, siendo los problemas de dolor residual y de estreflimiento
los que impactan de forma mas importante en su calidad de
vida. Sin embargo los problemas sexuales que surgen tras la
cirugfa colerrectal son frecuentes, multifactoriales, discutidos de
forma inadecuada y a menudo no tratados.

La cirugfa por cancer de recto puede dar lugar a cambios fisio-
légicos y psicoldgicos que alteran la funcidn sexual y su calidad de
vida. Estas consecuencias se han centrado fundamentalmente en
problemas de ereccién y en trastornos de la eyaculacion, en el



hombre. Sin embargo no se han estudiado otros factores que pue-
den contribuir a la disfuncién sexual, como son la respuesta psi-
colbgica ante el cancer, la presencia de la ostomia y la reaccion de
la pareja sexual. Es mas, la disfuncion sexual de la mujer tras la
cirugfa por cancer de recto ha sido ignorada, en parte a la negati-
va de la mujer que padece la enfermedad a responder a preguntas
sobre su vida sexual. Cuando esto se ha conseguido, la alteracién
se ha centrado en la dispareumia o coito doloroso.

Recientemente se ha publicado un estudio acerca de la
prevalencia de la disfuncién sexual masculina y femenina tras
cirugfa por cancer rectal, en el cual se sefiala en primer lugar el
hecho que existe un porcentaje significativo de disfuncién sexual
preexistente en pacientes diagnosticados de cancer rectal. En
segundo lugar , la incidencia de disfuncién sexual postoperato-
ria es frecuente tanto en hombres como mujeres, aunque no
parece tener un impacto negativo en la calidad de vida, de forma
global. En tercer lugar, los pacientes que sienten que el trata-
miento ha afectado de forma negativa a su vida sexual, citan mul-
tiples componentes fisiologicos y psicoldgicos relacionados con
su disfuncién. Y para finalizar, los pacientes no recuerdan una
informacion preoperatoria de los potenciales problemas sexuales

relacionados con el tratamiento y de sus posibles soluciones.

Curiosamente parece ser que la cirugfa laparoscopica
presenta una mayor incidencia de disfuncién sexual cuando se
compara con la cirugfa convencional, lo cual debiera ser tenido
en cuenta cuando se decide la cirugfa a realizar en pacientes
previamente activos sexualmente. También parece ser que la
radioterapia tiene un efecto adverso sobre la funcion sexual,
siendo este maximo a los 8 meses tras la cirugfa. Ante esta situa-
cion debemos ser conscientes de la existencia del problema, si
bien es cierto que no existen el la actualidad posibilidades de
tratamiento de la disfuncién sexual femenina.

Sin embargo en el hombre, las posibilidades para el
tratamiento de los problemas de ereccion son reales. En la actua-
lidad, disponemos de firmacos orales, inyecciones intracaverno-
sas de Prostaglandina E1 y prétesis de pene. La utilizacién de los
distintos tratamientos debe realizarse deforma escalonada, siem-
pre basado en un diagnéstico correcto mediante la realizacion de
una historia clinica y en su caso de las pruebas complementarias
necesatrias, que siempre deberan ser indicadas de forma individua-
lizada, segun las caracteristicas de cada paciente.

Montserrat Petri Etxeberria

“Ostomoterapeuta”

Cuidados de los distintos
tipos de Ostomia: Colo,
Ileo y Uro. Itrigacion

colonica. Control de ruidos.

Sabemos como el cuidado del estoma representa un
importante desafio para ofrecer una buena calidad asisten-
cial. Al paciente con un estoma se le puede tratar de modo
mecanicista cuidando exclusivamente sus necesidades fisicas,
pero sabemos que existen alteraciones importantes tanto a
nivel psicolégico como social, emocional, afectivo, etc. a
demas de otras disfunciones propias derivadas de la conse-
cuencia de la cirugfa y del cambio en la percepcién de su ima-
gen corporal. En definitiva la presencia de un estoma origina

en la persona una perdida de estima.

De esta manera la atencién que prestemos a la persona
portadora de una ostomia la vamos a dirigir desde el periodo
preoperatorio y hasta conseguir su total recuperacion
reintegrandose al estilo de vida que tenfa antes de la cirugfa.

Las entrevistas preoperatorias irdn encaminadas a
consensuar el tipo de ostomia que mejor se adapte a cada
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caso después de realizar una valoracién integral e individua-
lizada a cada paciente, siempre y cuando la patologia de la
cual sea portador se lo permita. Asi se tomara la decision de
si la ostomia sera definitiva temporal o continente. De igual
manera serd el paciente quien nos determine la mejor
ubicacién para realizar la exteriorizacién de la viscera en
funcién de su estilo de vida, actividades que realiza, modo de
vestir, etc.

Ya en el periodo del postoperatorio inmediato, ingresado
en la sala, le vamos a implicar en el cuidado de la ostomia,
piel periostomal y de esta manera va a ser adiestrado en su
manejo y aceptacion de esta nueva situacion. Una vez que el
paciente es dado de alta hospitalaria vamos a trabajar para
que esta no la viva como un abandono sino que por el con-
trario serd en este momento cuando mayor contacto manten-
gamos a través de la consulta de estomaterapia.

Seran consultas de facil acceso donde se den soluciones a
cada una de las demandas que planteen tanto de indole
técnica como social. Se les prestara el apoyo e informacién
que puedan necesitar en el ambito familiar, laboral, tipo de

prestaciones sociales que les otorga bienestar social. Se les
informara del amplio abanico de productos disponibles y
dispensados por la seguridad social. Se daran soluciones a
cada una de las situaciones que se planteen en cualquier
espacio de la vida diaria.

La vida ulterior con una ostomia originara consultas de
indole técnica ante la aparicioén de posibles alteraciones en la
misma y asi veremos hernias periostomales, prolapsos,
estenosis,etc. La persona ostomizada debe estar informada
de la importancia de estas situaciones para resolverlas a
tiempo evitando recurrir de nuevo a la cirugfa.

La consulta del estomaterapeuta le ofrecera una atencion
integral, individualizada, de rapida solucion, con una relacién
interdisciplinar para asi poder abordar cada una de las
consultas que se cuestionen cuando se necesite personal
experto en otros campos de actuacion.

Nuestro objetivo final es conseguir una reintegracion total
de la persona ostomizada llegando a recuperar la calidad de
vida ,de cada uno de ellos, de acuerdo a su “modus vivendi”.

M*“ Antonia Estrada

“Ostomoterapeuta”

El apoyo psicologico en
la atencion integral del
paciente Ostomizado

OBJETIVOS - Preoperatorio
- Postoperatorio
Conseguir que el paciente - Alta
que acaba de ser intervenido
lleve la misma vida que tenfa ~ DIAGNOSTICO

antes de ser portador de un

estoma. Una vez que el especialista
informa al paciente que va a
PLANIFICACION someterse a2 una intervencion

quirdrgica y ser portador de
un estoma, nuestro trabajo
consistira en informar de
forma sencilla, clara y escueta

Ira dirigida: Tanto al
paciente como a su familia.
- Diagnéstico
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qué es un estoma: indoloro,
tamano, forma, etc.

que tiene de su imagen corpo-
ral y de otros factores muy
importantes como si su osto-
mia va a ser temporal o defi-
nitiva.

Enviaremos un mensaje
TRANQUILIZADOR, en
todo momento estaremos a
su lado. Los miedos del paciente al
que se va a realizar una osto-

El impacto que sufrira el mfa son:
paciente que necesita un esto- - Miedo a ser rechazado.
ma dependera de factores - Miedo al cambio.
decisivos como edad, familia, - Miedo a perder su inde-
vida social y laboral, concepto pendencia.



PREOPERATORIO

Durante este proceso los
miedos se pueden traducir en
miedo al dolor, a la interven-
ci6én, al pronodstico, o a un
rechazo por parte de su
entorno familiar, laboral o
social. Hs frecuente la apari-
ci6én de ansiedad, depresion o
rechazo que dependerd de
mayor o menor medida de las
caracterfsticas personales de
cada paciente.

Con frecuencia el paciente
cree que es la unica persona
que se enfrenta a un estoma;
una alternativa para estos
temores es ponerle en contac-
to con otras personas ostomi-
zadas que hayan superado el
petiodo de adaptacién o que
aun no se hayan adaptado
completamente, ya que puede
servirles a ambos para valorar
diversos aspectos o proble-
mas comunes y disminuir su
estado de ansiedad.

Dyk Sutherland nos dice
“el comportamiento preope-
ratorio de la familia propor-
clonara una buena indicacién
de la ayuda que los familiares
ofreceran al paciente después
de la operacion”.

De ahi la necesidad de
seguir enviando un mensaje
tranquilizado tanto al paciente
como 2 su familia.

Al mismo tiempo le ire-
mos explicando al paciente
cada uno de los pasos que se
iran dando en el preoperato-
rio hasta el momento de la
intervencion.

- Dieta y preparacion del
colon.

- Profilaxis antibidtica.

- Marcaje del estoma.

POSTOPERATORIO

El paciente portador de
un estoma, debido al escaso

conocimiento que posee
sobre los cuidados de la osto-
mia y la pérdida de control
que tiene sobre sus heces
suele presentar ansiedad,
angustia, estrés ...

A la hora de comenzar
dicha educacién debemos
tener en cuenta:

- Cuidados generales del
estoma: Autocuidados.

- Mantener el apoyo psico-
légico.

MANTENER EL APOYO
PSICOLOGICO

El paciente ostomizado no
tiene conocimiento real de su
estoma hasta el postoperatotio.

La  modificacion  del
esquema corporal es el primer
impacto que sufre el paciente
ostomizado.

De esta realizad se detiva
la importancia de conocer
como ha sido la persona con
antetioridad, en sus relaciones
familiares, sociales y laborales.
Dependiendo de cémo hayan
sido estos variatra su nivel de
aceptacion.

La enfermera tiene que
ayudar al paciente ostomizado
a restaurar su imagen corpo-
ral, aceptar su nueva situacién
y favorecer su autoestima.

Uno de los recursos
que puede emplear en este
proceso de adaptacion es a
través de la observacion;
mediante ésta conocerd a tra-
vés de la misma sentimientos
de rechazo, falso sentimenta-
lismo, dolotr, resentimiento
etc.

Desde el punto de vista
terapéutico puede ser muy
positivo y eficaz que el
paciente se mire al espejo y
reconozca su Cuerpo Como

algo suyo. La mirada y la con-
templacion del estoma son
los primeros pasos para su
aceptacion.

Otra técnica psicologica
serfa que el paciente aprendie-
ra a enfrentarse a objetos
y situaciones que le son
particularmente amenazado-
res; como tocarse el estoma,
el olor y los dispositivos.

La familia a la que hacia-
mos referencia en el preope-
ratorio, juega un papel funda-
mental después de la inter-
vencién. Carl R. Roger habla
de la psicoterapia centrada en
el paciente y su vida familiar,
resaltando que a veces tam-
bién aparecen sentimientos y
rencores de unos hacia otros
hasta ese momento estaban
ocultos.

Es necesario promover la
responsabilidad familiat, en el
caso de que estas relaciones
sean aceptables y favorecer
el conjunto de acciones
emprendidas por los profe-
sionales. Para ello se le infor-
mard de la importancia que
tiene no superproteger al
enfermo y a no mostrar sig-
nos de rechazo.

Fomentar la capacidad de
expresarse y compartir con
sus allegados lo que siente en
relacion con su estoma,
también es parte esencial en
el proceso de aceptacion y
adaptacion.

Un capitulo aparte y muy
importante en la vida de todo
set humano es la SEXUALI-
DAD; el miedo a ser rechaza-
do, el no ser admitido con su
imagen corporal, a que se
despegue el dispositivo o los
olores que pueda tener;
provocan una angustia en sus
distintas modalidades que
influyen en el desarrollo de
la sexualidad del paciente

ostomizado. Es importante
marcar unas directrices para
poder ayudatrle:

- Determinar cuales son las
prioridades del paciente y
su compafero y lo que
significa la sexualidad para
ellos.

- Valorar la imagen que tie-
nen de si mismos.

- Reforzar la importancia de
la comunicacién y explo-
racion.

- Clarificar los factores y
corregir las equivocaciones.

- Proporcionar informacioén
especifica segun demanda
sobre  técnicas  para:
aumentar el placer sexual,
aumentar la movilidad,
disminuir la probabilidad
de incontinencia vesical y
intestinal.

- Disminuir el dolor y la
incomodidad.

- Buscar la forma de acon-
sejar a ambos miembros
de la pareja juntos y pro-
porcionar otras fuentes de
informacion.

ALTA

La consulta de Estoma-
terapia, Cirugfa, Asociaciones

etc. nos servirin  para
continuar reforzando su
autoestima.

Repasaremos el nivel de
autocuidados adquiridos.

Aclaremos dudas y pro-
blemas que le hayan surgido
desde el alta hospitalaria hasta
la primera revision.

CONCLUSION

Con la informacion; el
apoyo tanto profesional como
familiar y un alto grado de
autocuidados conseguiremos
nuestro principal objetivo,
preservar y reforzar su auto-

estima y por tanto conseguir
su INDEPENDENCIA.
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Dr. José M”? Garcia Gonzilez |

Ostomias en la
Edad Reproductiva

No son muchas las mujeres portadoras de una ostomfa en
sus afios fértiles. Y no sabemos qué porcentaje de las mismas
desearfan tener hijos. Sin embargo, cuando algunas de estas
pacientes portadoras de una ostomia, después de un periodo
mas o menos largo de enfermedad se plantean tener
descendencia hay que tomarselo con el maximo interés y
suma delicadeza.

La decisién de una mujer al respecto puede estar cargada
de unos sentimientos muy profundos de superacién personal
de los “estigmas” psicologicos de una enfermedad, a veces,
especialmente incémoda. Y es entonces cuando le surgen las
dudas, y comienzan a preguntarse qué influencia podtia tener
un embarazo y parto en su ostomia y, mds aun, qué proble-
mas ocasionarfa su ostomia en ese posible embarazo y parto.

Después de darle muchas vueltas, deciden buscar consejo
en su obstetra o en su cirujano. Pero lo poco frecuente de la
situacién pues lo mas habitual es que estos profesionales no
hayan conocido ninguna ostomizada gestante, les lleva, como
primera reaccién, a desaconsejar el embarazo.

Recomendacion que la mayoria de las veces no esta basa-
da en ningin dato objetivo, sino que se trata de un gesto
paternalista, de falsa proteccién, que pretende evitar con esta
actitud nihilista los “posibles problemas” que pudiera haber,
“por si acaso”.

Es indudable que cada caso debe individualizarse.
De entrada, la casi absoluta mayorfa de las portadoras de
una ostomfa en su edad reproductiva lo son por
enfermedades benignas, segun las series, por enfermedad
inflamatoria intestinal, sobre todo ileostomias por colitis
ulcerosa muchas veces incluso tras el fracaso del reservorio
ileoanal.

No parece que pueda contraindicarse la gestacion en estas
pacientes, habida cuenta de que no existe, a la luz de los
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distintos estudios, ni un aumento de los abortos, ni de los
partos pre-término, ni de malformaciones congénitas.

Lo mismo puede decirse en cuanto a la tasa de fertilidad,
que en términos generales es similar a la de la poblacion
general. S{ parece ser més frecuente la esterilidad entre las
pacientes con enfermedad de Crohn, no por la enfermedad
en sf misma, sino en relacién con la presencia de malnutri-
ciéon (hoy en dia rara) y la relativa frecuencia de fistulas y
abscesos pélvicos que pueden comprometer en un futuro la
funcién tubdrica, y por tanto la fertilidad, factor que
actualmente puede ser facilmente subsanable mediante
técnicas de fecundacién in vitro.

Hay otro contingente de mujeres cuya causa de la
Ostomia ha sido otra enfermedad que tratada a tiempo es
también benigna; nos referimos a la Poliposis Colénica
Familiar.

Cuando hablamos de Ostomia en relacion a embarazadas,
hablamos fundamentalmente de ILEOSTOMIAS pero tam-
bién podemos tener casos de UROSTOMIAS secundarias a
procesos patolégicos renales o vesicales. Y en ambos tipos de
Ostomfias no debemos olvidar las que son producidas por
traumatismos variados, es decir, aquellos en los que no
existe propiamente enfermedad subyacente.

Las pacientes ostomizadas suelen presentar embarazos de
curso normal. Pueden ocurrir sin embargo distintos
problemas en relacién a su ostomia (prolapso del estoma, her-
nia paraestomal, retracciéon y cambios en la forma vy
calibre del estoma, obstruccion intestinal,...), pero que en con-
junto son poco frecuentes y no van a precisar reparacion qui-
rargica durante la gestacién en la gran mayorfa de los casos.

En principio la via del parto debe ser vaginal, y la
indicacién de cesarea estara condicionada unicamente por
los motivos obstétricos que afectan a la poblacién normal.



Por tanto, tras un periodo normalmente largo de enfer-
medad, con multiples ingresos, y que ha precisado la realiza-
ci6on de una ostomia como parte del tratamiento, una vez
aceptada ésta como algo “normal”, y tras la vuelta a su vida
habitual, puede surgir en las pacientes el deseo de ser madres.

El cumplir dicho deseo puede ser la mejor confirmacion
para la paciente de que su ostomia no supone una discapaci-
dad. No es nuestra labor como médicos aconsejar ni
desaconsejar como lo harfa un amigo, ni tomar la decision
que no nos corresponde, sino, tras individualizar cada caso,
dar una informacién veraz y exponetle claramente a la
paciente los riesgos y beneficios, la morbilidad y las posibles
complicaciones, siendo en ultima instancia la paciente quien
deba tomar la decision.

Si se inclinara por ir adelante debera gozar, desde
ese momento, de nuestro apoyo incondicional ya que
podemos concluir que, en términos generales y en base a los
estudios cientificos existentes, y a pesar de la creencia
generalizada entre los profesionales en contrario, mas bien
por cierto desconocimiento, no existen motivos de indole
médica que contraindiquen la gestacién en las pacientes osto-
mizadas.

Las posibilidades de éxito de un feliz embarazo y parto
son similares a las de la poblacién general. Si
debieramos esmerarnos en un mas delicado seguimiento por
la especial importancia que un embarazo, en estas condicio-
nes, tiene para una mujer que sabe demasiado de sufrimien-
tos y de luchas por la vida y la propia identidad como mujer.

Pilar Lerin Cabrejas

“Ostomoterapeuta”

Cuidados de

Enfermeria en la

Colostomia

TIPOS DE COLOSTOMIAS

La colostomia es la exteriorizacién del colon a través de
la pared abdominal, abocandolo a la piel, con el objeto de
crear una salida artificial para el contenido fecal.

Los diversos tipos de colostomias se diferencian en fun-
ci6n de diversos parametros.

1. La TECNICA UTILIZADA para realizar el estoma:

Estableceri la diferencia entre la COLOSTOMIA TER-
MINAL (realizada al final del segmento de colon abocando
toda la luz intestinal a la pared del abdomen) y la COLOS-

TOMIA LATERAL (construida habitualmente apoyada en
un puente o varilla, durante los primeros dias presentando
dos luces).

2. La PERMANENCIA EN EL TIEMPO:

Determinard que la colostomia pueda ser TEMPORAL
(si es posible restaurar el transito intestinal) o PERMANEN-
TE (cuando no hay posibilidad de reconstruccion).

3. La UBICACION ANATOMICA:

* CECOSTOMIA o FISTULA ILEOCECAL.
Es una abertura quirdrgica entre el ciego y la pared abdo-
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minal anterior, para descargar el intestino de una obstruc-
cién. El estoma queda en la pared inferior derecha del
abdomen y las secreciones son liquidas y agresivas. Una
variedad es la Cecostomia con tubo.

* COLOSTOMIA ASCENDENTE.
Se inutiliza la mayor parte del colon, dejando un estoma
situado en la parte superior derecha del abdomen. Las
heces son fluidas y similares a las de una ileostomia.

* COLOSTOMIA TRANSVERSA.
Es la abocacion del colon transverso a la supetficie del
abdomen. Suele ser temporal y se diferencian dos tipos:

¢ COLOSTOMIA EN ASA.
Consiste en exteriorizar un asa intacta del colon,
colocando un puente bajo ella para mantenerla fuera
unos dfas. Para evacuar las heces se practica un corte en el
asa.

e COLOSTOMIA TRANSVERSA DE DOBLE
CANON.
Se realiza un corte en el colon transverso y se forman dos
estomas. El proximal drena las heces y hace una funcion
de descarga, mientras el distal permite la salida de las
secreciones del otro segmento del colon.

¢ COLOSTOMIA DESCENDENTE.
Se realiza en el colon descendente y se exterioriza en
el abdomen izquierdo. Las deposiciones son casi n
ormales.

* COLOSTOMIA SIGMOIDEA o SIGMOIDOS-
TOMIA.
Es la mas habitual y se realiza en el colon sigmoide exte-
riorizandolo en la parte inferior izquierda del abdomen.
Las heces son normales.

CAUSAS DE LAS COLOSTOMIAS

Los procesos que con mayor frecuencia motivan una
colostomia permanente o definitiva son el Cancer de ano o
de recto, el Prolapso rectal o los Traumatismos del recto sin
posibilidad de

Malformaciones de la médula espinal.

reconstruccion y las Patologias o

Las colostomias temporales se practican para resolver una
situacién de emergencia en fase aguda o prevenir la dehiscen-
cia de suturas, permitiendo restablecer el transito intestinal
solucionada la causa de origen. Se practican en: Procesos
inflamatorios-Diverticulitis, Oclusién intestinal, Voélvulos,
o Malformaciones

Abscesos anorectales

(Enfermedad de Hirschprung).

congénitas
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CUIDADOS DE ENFERMERIA EN PERIODO
PREOPERATORIO Y POSTOPERATORIO

PREOPERATORIO

e Comunicacion con el paciente para informarle sobre el
tratamiento que se le ha de practicar, lo que disminuira la
angustia tanto del enfermo como de la familia, contribu-
yendo a su recuperacion.

* Valoracién del paciente, realizando las pruebas diagnosti-
cas necesarias para comprobar su estado actual y el posi-
ble grado de riesgo ante la cirugfa.

* Preparacién mecanica y antibiética, en funcién el proto-
colo establecido en cada Servicio de Cirugfa.

* Localizacion del estoma. El asesoramiento preoperatorio
es de gran importancia para lograr la mejor ubicacion del
estoma para garantizar su Optimo funcionamiento en el
futuro.

* Conocimiento del enfermo para poder valorar sus necesi-
dades, con lo que se conseguira que las acciones de enfer-
meria estén destinadas a cubrirlas obteniendo asf la mejor
recuperacion.

* Informacién del paciente sobre los dispositivos de
ostomia y la amplia gama de productos disefiados
con la intencién de permitirle una buena calidad de
vida.

¢ Apoyo emocional y preparacion psicologica del paciente
POSTOPERATORIO INMEDIATO

e Cuidado del estoma

¢ Control de constantes vitales

e Permeabilidad y buen funcionamiento de drenajes
*  Vigilancia de los apésitos y heridas quirdrgicas

e Vigilancia de la coloracion del estoma

*  Adaptacién del dispositivo adecuado

* Etc

POSTOPERATORIO TARDIO

*  Movilizacién

*  Prevencién de infecciones

e Cuidado de heridas

e  Vigilancia del estoma y la piel que lo rodea
e Control del dolor

e Inicio de dieta

*  Vigilancia de apariciéon de complicaciones
* Etc



CUIDADOS DE ENFERMERIA DESPUES DEL
ALTA DEL PACIENTE

1 ELECCION DEL DISPOSITIVO:

Después del alta, una vez estabilizado el diametro de la
ostomia debe reconsiderarse el sistema colector utilizado
para encontrar la alternativa mas adecuada a las condiciones
del paciente.

Dentro de los dispositivos de colostomia destacan:

* Los Sistemas colectores, con una amplia gama de
forma, tamafo, disefio para cada situacion (bolsas de una
o varias piezas, abiertas o cerradas, etc.).

* Sistemas continentes. Métodos que permiten un cierto
grado de continencia y control sobre la evacuaciéon mejo-
rando la calidad de vida del paciente. Entre ellos estan:

e LaIrrigacién
. El obturador
. La combinacién de Irrigacion - obturador

2 ADIESTRAMIENTO AL PACIENTE EN EL USO
DE DISPOSITIVO

Dentro del objetivo de la enfermeria de lograr la pronta
adaptacion del paciente a su nueva situacion, destaca el de
hacerle lo mas auténomo posible para que asuma por si
mismo y cuanto antes el manejo de los dispositivos

3 CUIDADOS DEL ESTOMA Y DE LA PIEL

El manejo habitual de una colostomia requiere de unos
cuidados higiénicos del estoma que han de enseflarse al
paciente. Por otro lado, la piel que rodea el estoma merece el
maximo cuidado extremando la prevencion de la aparicién
de irritacion o lesiones, que constituyen una de las complica-
ciones mas frecuentes.

4 EDUCACION Y CONSE]JOS SOBRE LA VIDA
DIARIA

La labor de enfermerfa mantiene una accién constante de
informacién y formacién del paciente y de su familia en
todos los aspectos cotidianos de la vida, ofreciéndole aseso-
ramiento en cuestiones como: la higiene, el bano, la actividad
laboral, la practica de deportes, la ropa, las vacaciones y via-
jes, la vida social, la sexualidad y las relaciones, etc.

5 EDUCACION SOBRE LA DIETA

Ofreciendo un continuo seguimiento del paciente para el

control de la aparicién de diarreas o estrefiimiento, preven-
cion de flatulencia, etc.

6 APOYO PSICOLOGICO

Desde el mismo momento del alta conviene establecer
con el paciente y su familia la mejor relacion de apoyo para
ofrecerles estrategias para afrontar el cambio, reducir su
temor y aceptar la situacién de forma positiva.

En este punto merece ser destacada la enorme importan-
cia que tiene para la persona ostomizada el contacto con
otros pacientes en su misma situacion, favorecido por la exis-
tencia de Asociaciones de pacientes que trabajan por objeti-
vos comunes de mejora de su calidad de vida.

COMPLICACIONES DE LAS COLOSTOMIAS

Una intervencion tan sencilla como es la exteriorizacion
del colon a la pared abdominal puede dar origen a
algunas complicaciones relacionadas con la construccion,
situacion y funcionamiento del estoma, asi como de la piel
que lo rodea.

Esto lleva a dividir las posibles complicaciones de la osto-
mia en las propias del postoperatorio inmediato y las del pos-
toperatorio tardio, entendiendo por tardio un periodo de
incluso meses o afios.

COMPLICACIONES INMEDIATAS.

Isquemia y necrosis:

Aparece en las primeras horas del postoperatorio inme-
diato con la obstruccién del flujo sanguineo al segmento de
colon exteriorizado. Se hace patente por el color rojo oscuro
o negro de la mucosa del estoma.

Edema:

Frecuente en el postoperatorio inmediato, por la inflama-
cion fisiolégica del intestino al ser movilizatlo en la interven-
ci6én. Puede también aparecer si el orificio del estoma es mas
pequefio que el diametro del intestino o por tracciéon excesi-
va en una colostomia en asa producida por el tutor que la
mantiene fija a la pared del abdomen. En el postoperatorio
tardio se produce por obstruccion de restos alimenticios o
por recidivas de la enfermedad de origen.

Hemorragia:

HEs poco frecuente, suele ocurrir en el postoperatorio
inmediato por la pérdida a través de un vaso a nivel de la
sutura del intestino a la pared abdominal o a una tlcera en la
mucosa del estoma.

Infeccion y separacion mucocutanea:
Debida a la contaminacion del area quirargica en la inter-
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vencién y relacionada, la mayorfa de las veces, con una
mala preparacién del colon. Suele evolucionar desde una
inflamacién periostomal, hasta la formacién de un
absceso que puede afectar a la circunferencia del estoma,
provocando la dehiscencia de sutura en la unién
mucocutanea.

Hundimiento:

Se produce cuando existe una tension excesiva a nivel de
la sutura mucocutanea por inadecuada cicatrizacion intesti-
nal, provocando el deslizamiento del intestino hacia el inte-
rior de la cavidad abdominal.

COMPLICACIONES TARDIAS

Estenosis:

Por estrechamiento en el orificio del estoma debido a
complicaciones del postoperatorio inmediato (necrosis,
infeccién, retraccion, etc.), técnica quirdrgica defectuosa,
recidivas de la enfermedad causal (tumores, etc.),
caracteristicas propias del paciente (obesidad), falta de
dilataciones con el dedo o uso de dispositivos inadecuados.
Se trata enseflando al paciente a hacer dilataciones o
revisando la dieta y, en caso preciso rehaciendo la ostomia
mediante intervencion quirdrgica.

Hernia o Eventracion:

Es muy frecuente y se debe al fallo o defecto de la pared
abdominal por el que se protegen las asas intestinales recu-
biertas por peritoneo. El tratamiento depende del tamafio. Si
es pequefla y no compromete la evacuacion intestinal se solu-
ciona con dispositivos o fajas especiales. Cuando es grande o
presenta signos de oclusion o estrangulacioén de asas, la solu-
cién es quirurgica.

Prolapso:

Es la protusion excesiva del asa intestinal sobre el plano
cutineo del abdomen debido a que el orificio parietal es
demasiado ancho, a la falta de fijacion del colon o a factores
como la hipertensién abdominal.

El tratamiento dependera del tamafio del prolapso. Si es
pequeno basta con ensefiar al paciente a reducirlo y aplicar el
dispositivo adecuado. El tratamiento de los prolapsos gran-
des y dificiles de reducir es quirargico.

Retraccion:

Mala fijaciéon del asa intestinal por exteriorizacioén forzada
del intestino para hacer el estoma, con desprendimiento de
las suturas antes de adherirse el intestino a la pared abdomi-
nal, produciéndose infecciones y abscesos.

Fistula:
Debida a la técnica quirdrgica (puntos perforantes), a los
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cuidados del estoma (introducciéon de objetos tigidos en el
estoma) o a la recidiva de la enfermedad causal.

Abscesos:

Poco frecuentes, de causa desconocida, relacionados a
veces con la sutura, la asepsia o la manipulaciéon quirdrgica
inadecuada.

Sinus por material de sutura:

Cuando hay contaminacién del material de sutura o exis-
te intolerancia por parte del paciente hacia el mismo actuan-
do como cuerpo extrafio. Se manifiesta como un absceso que
después de drenado deja un orificio fistuloso que persiste en
la supuracion, hasta que sale o se retira el material de sutura.

Ulceras:

Debidas a cuidados inadecuados del estoma, al uso de dis-
positivos inadecuados, infecciones bacterianas o por hongos
o recidivas de la enfermedad.

Granulomas:

Son lesiones que se caracterizan por la aparicién de
pequefias masas carnosas de origen siempre traumatico.
Originados por material de sutura no retirado a tiempo, por
irritacién cutdnea producida por las heces o por el traumatis-
mo continuado del roce del dispositivo (aro rigido) con la
mucosa.

Mala ubicacion del estoma:
Causada por una eleccion inadecuada del orificio del esto-
ma o la falta de elecciéon del lugar del mismo.

Obstruccion intestinal:
Por adherencias postoperatorias a la pared abdominal,
hernias internas o recidivas de la enfermedad.

CONCLUSIONES

Les he planteado aqui un pequefio esbozo de lo que es en
realidad un campo muy amplio de la Enfermerfa en este
momento.

Pero antes de finalizar, deseo puntualizar que, en mi opi-
nién, cuando los profesionales de Enfermerfa lleguemos a
comprender profundamente la dimensiéon humana de una
ostomia, encontraremos un espacio comun donde compartir
experiencia y esfuerzo para llegar a mejorar la calidad y el
modo de vida de nuestros pacientes ostomizados.

Y créanme que ayudar eficazmente a estos enfermos a
recuperar lo que fue su vida antes de la intervencion nos
aporta vivencias y conocimientos muy interesantes pero, mas
que otra cosa, nos hace mas completos como seres humanos
y como enfermeros.



A FONDO

ILL.a Risa,

algo muy serio

Hoy es el dia en el que pienso qué le
falta a la sociedad para ser feliz.

Un dia todos fuimos nifios, donde
nuestros problemas se basaban en tener
un cromo “repe”, 0 que un amigo no
nos invitase a su cumple; y la felicidad
era mas facil de conseguir.

Ahora veo la vida desde la madurez y
me doy cuenta de que al crecer nuestros
objetivos cambian, de que lo unico que al
parecer nos hace felices son los bienes
materiales, porque todo gira alrededor
del dinero; ya no valoramos una sonrisa,
ni sentimos deseos de abrazar a alguien y
si lo sentimos no lo solemos hacer, nos
hemos vuelto més frios, mas distantes y
es en esa distancia donde Mari Cruz
Garcia Rodera (Leonesa afincada en
Catalufia desde 1973, fundadora y
directora de la primera escuela espafiola
de Dinamica y Terapia de la risa en
Barcelona y presidenta de la asociacion
mundial de la risa) trabaja convirtiéndola
en cercanfa, porque una sontisa, como
todos sabemos, es la distancia mds corta
entre dos personas.

Yo he asistido a un curso de risotera-
pia dirigido por esta profesional de la
risa, y me he sentido afortunado de ser
capaz de volver a la infancia por unos
dias y refrme de todo sin verglienzas y
sin influencias sociales.

Es una experiencia que ademas de
satisfactoria, es beneficiosa para la salud,
ya que una risa continuada y profunda, te
alarga la vida, actia sobre el estrés, las
depresiones y la angustia, mejora el
estado de 4nimo, activa la circulacién,
potencia la respiracion, fortalece el siste-
ma inmunitario y adelgaza, porque es el
unico ejercicio que mueve 400 muasculos
durante su ejecucion; en este sentido la

risa y el buen humor, son las claves para
una correcta interrelacion entre nuestra
salud fisica y nuestro equilibrio mental.

Pindaro, poeta griego del siglo V
antes de Cristo decia que la alegria y
la risa es un remedio infalible en
multitud de ocasiones. {y yo no le voy a
contradecit!

En nuestra vida diaria, nos creamos
muchos problemas como he menciona-
do antes, y ver en tu trabajo una sonrisa
se da en escasos momentos, pero... ¢y
una carcajada® calguna vez os habéis
reido a mandibula batiente desde que
dejasteis de creer en los reyes magos?

Estoy seguro de que no, porque a mi
también me pasa, pero desde que acudi
al curso, encuentro la vida mas alegre y
N0 €s raro ver en mi rostro una sonrisa o
una carcajada, porque la vida, aunque no
lo vedis asi, es un gran circo, donde nos-
otros somos los payasos y a la vez los
espectadores.

En el curso te enseflan que para
poder solucionar problemas y no huir de
ellos lo basico es refr, y para poder reirte
de tus problemas es elemental reirse de
uno mismo, y para eso tienes que borrar
todos tus complejos y estar a gusto
contigo mismo, por ejemplo, pensemos
un momento con quien preferimos estar,
¢con una persona alegre, positiva y que
te haga refr o con una persona seria y que
esté¢ siempre de mal humor? A esta
sencilla pregunta, me imagino que
todos preferfs la primera opcion, porque
ese tipo de personas contagian felicidad,
optimismo y ganas de vivir; asi que si
quieres contagiar estos sentimientos de
bienestar conviértete en una persona con
la que se desec estar, y libérate de tus
sentimientos negativos porque nadie es

Vicente Alonso Sanchez

tan pobre para no regalar una sonrisa ni
tan rico como para no recibirla; asi que
independientemente de tu economia,
jjsontfel!

La finalidad del cutso es teit, como
indica su nombre (risoterapia), y ver la
vida desde otro punto de vista, desde ese
punto de vista optimista que muy pocos
ya logran divisar, porque la vida es
mucho mas que vivir, la vida esta llena de
buenos momentos que s6lo unos pocos
saben aprovechar.

Muchas veces somos incapaces de
apreciar esas cosas, esos detalles que
pasan por nuestra vida sin que muchas
veces nos demos ni cuenta, pero que al
fin y al cabo es lo que da importancia a
la vida, la sonrisa es esa cucharada de
azucar que convierte en dulces los
momentos agrios.

Para acabar que sepas que la esencia
de la risa es el amor.

Libros relacionados:

M?* Cruz Garcia Rodera
EL poder de la risa
Morales y Torres editores, S.L.

Holden, Robert
La risa, la mejor medicina
Ediciones Oniro, S.A
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1 - ILEOSTOMIA (Ileon)

2 - Transversostomia Dcha
3 - Cecostomia (Ciego)
4 - Transversostomia Izqda.

5 - SIGMOIDOSTOMIA
Colon Sigmoideo)

ILEOSTOMIA ILEQOSTOMIA

o
ILEOSTOMIA

y UROSTOMIA

Ambos, buenos
trabajos

SIGMOIDOSTOMIA

En este Esquema esta representada la topografia de los distintos tipos de Enterostomias y, digamos también de paso, que
la situacion y apariencia externa de una UROSTOMIA | coincide exactamente con la de la ILEOSTOMIA, aunque por
una Ileostomia se recoge el efluente del tubo digestivo, al final del Intestino Delgado, mientras que por una Urostomia se
recoge la Orina procedente de ambos Rifiones, conducidos hasta el exterior a través de una porcién del Tleon.

Estan remarcadas la ILEOSTOMIA (UROSTOMIA) y la SIGMOIDOSTOMIA porque son las dos Enterostomias mas
frecuentes. (Entheros=Intestino).

Las Patologfas que conducen a una u otra Ostomia de estas dos, son completamente distintas y los problemas y posibili-
dades de “gobierno” de una y otra, muy diversas.

Digamos que: La ILEOSTOMIA obliga a tener sumo cuidado para que el efluente no esté en contacto con la Piel dado
que su Ph (acidez) y la posible presencia de Enzimas Proteoliticos pueden irritar y ulcerar la misma. En el cuidado de la
UROSTOMIA hay que salvar la dificultad de que el liquido se fuga por el minimo resquicio. Y en una
SIGMOIDOSTOMIA hay que conseguir el control de los “aromas” y los “captichos sonoros de la moto”.
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Todos, casi todos al menos, llevamos a cuestas una esqui-
zofrenia que al ser tan comun no la catalogamos como una
patologia. Me explico: el hombre es un ser que, ontologica-
mente definimos como “animal racional” y este animal racio-
nal, en todo su curso vital, estd inmetrso en un medio con
estructura de malla muy complicada de RELACIONES.
Relaciones interpersonales y sociales que moldean las “aris-
tas” de ese ente humano, sujeto de obligaciones y derechos,
que le hacen interdependiente para tomar las distintas deci-
siones en la vida. Hay que vivir en comunidad y no siempre
es incruento el alisado de las rugosidades de ese sujeto indi-
vidualizado e irrepetible que somos cada uno.

Resulta que el individuo es siempre el mismo a lo largo de
toda su vida, el “Yo esencial” esta siempre ahi y nos recono-
cemos como sujeto, testigo y autor responsable de todo
nuestro pasado, nos reconocemos siempre.

Al mismo tiempo somos conscientes de cambios muy
importantes dentro de la identidad que profundamente sen-
timos. Es como si fuésemos el mismo y otro distinto a la vez.
Esa dualidad es lo que constituye el “Yo psicolégico™ ser
consciente de la identidad dentro del desarrollo y los cam-
bios. El Yo éntico y el psicologico constituyen de “Persona”
con todo lo que le cuelga.

Y del mismo modo que en la biologfa genética hablamos
del Genotipo y el Fenotipo entendidos estos conceptos
como la estructura cromosomica pura (genotipo) y la apa-
riencia externa (fenotipo) como resultado del poder domi-
nante o recesivo de los alelos, podemos hablar de la aparien-
cia social de la Persona.

REPORTAJE

Esa persona aparece muy frecuentemente en una carcasa
o mascara que puede no reflejar exactamente la profundidad
que pudiéramos calificar de objetiva sino una distorsion de la
misma que llamaremos el “Personaje”. Todos creamos nues-
tro propio personaje que no es otra cosa que la impostura que
tratamos de hacer crefble como nuestra persona. Ese perso-
naje es siempre, o pretendemos que sea, mas guapo, mas rico,
mas inteligente, mas joven, mas poderoso, mas brillante. ..

Mientras hablamos de la biologfa y la Genética estamos
en un campo en el que las leyes son inexorables y de “obli-
gado cumplimiento” aun contando con las mutaciones,
mientras que, la inteligencia y la voluntad tienen capacidad
para manipular la apariencia social dando lugar al “persona-
je”. Este personaje no es otra cosa a fin de cuentas, que la
encarnacién de lo que llamamos el sentimiento de la propia
imagen. El fenémeno de la Ostomia y debido en gran parte
a la violencia con la que irrumpe en la escena de la vida,
supone una sacudida de tal calibre que produce la sensacion
de que ese “personaje” se quiebra y todo, en esa persona,
deja de ser tan maravilloso como nos gustaba aparentar.

Bueno, perdénenme estas disquisiciones para introducir
el relato que me hace un Ostomizado después de que, al
hablar conmigo en la Consulta, él se siente “liberado” de la
carcasa de la que hablamos antes y recupera su Autoestima
mas limpia y 4gil al desprenderse de chatarras acumuladas
para mantener una apariencia como boato de su personaje.

Hablamos de cosas divinas y humanas porque nos lo
podemos permitir a un nivel del que partimos para recompo-
ner sin ficciones la necesaria Autoestima. Ambos dos, ¢l y yo,
hemos comido “pan de muchos hornos” y esto facilita, sobre
todo en su beneficio, el regreso del personaje a la Persona.
Dejo esta introduccién para degustar una de sus recientes
experiencias que nos puede deleitar sin nada que ver con su
reciente Ostomia pero que, segun parece, la sacudida que ha
sufrido en sus fundamentos le hace mas receptivo a cuestio-
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nes que tocan ciertas fibras de indole psicolégica. Lo com-

pongo yo mismo intentando reflejar los datos y matices de su
relato referido como si fuese yo mismo.

“... sal casi nifio de mi pequefio pueblo cuyo nombre y
situacion no es el caso de precisar. Entiendo que la fiesta que
describo se repite aca y alla con un ceremonial casi idénti-
co... ahora sé, de oidas, casos parecidos.

Mi pueblo es pequefio, ligeramente pasa de los 600 habi-
tantes. Como he dicho sali de él siendo un nifio de trece afios
sin cumplir. Después he vuelto muy esporadicamente y por
pocos dias cada ocasién. He mantenido un hilo conductor
con mis paisanos a través de la escasa familia que alli me
queda. Como hace ya tantos aflos que salf, las personas que
me reconocen, siempre de quintas proximas a la mfa, me
corresponden con buen trato a la alegria que me produce
compartir unos dias con ellos. Estamos en la edad mas o
menos de una razonable jubilacion.

Voy al grano. Primer Domingo de Octubre. Se celebra la
fiesta que allf llaman de la “Boda de la Virgen” cuya advoca-
cién tiene nombre vegetal y su imagen se conserva en una
ermita en el limite del casco urbano. No sabrfa explicar ahora
con detalles en qué momentos del afio su venerada imagen se
traslada de la Ermita a la Iglesia y viceversa. Por ejemplo ayer
sabado, la han bajado a la Ermita porque la fiesta de hoy, pri-
mer domingo de Octubre, como cada afo, se ha celebrado su
“boda” justamente allf en una fraternal romeria en la que par-
ticipa masivamente todo el pueblo.

La ermita estd en un recinto cerrado de aproximadamen-
te una hectarea de extension. Su fabrica es muy modesta con
una minima y graciosa espadafia que sostiene una pequefia
campana. La puerta a poniente dando entrada a la tinica nave,
como corresponde para que esta nave unica mire hacia
Jerusalén como mandaba la tradicién, protegida por un sen-
cillo pértico de columnas de granito de las inclemencias
atmosféricas.
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Al mediodia y entre los sones y redobles que marca un
tamborilero, ataviado a la vieja usanza, todo el mundo se
agrupa en la Ermita y son muchos los que tienen que oir
Misa desde el exterior. Los Mayordomos y las Autoridades
del pueblo bordean a ambos lados el altar de la Ermita cuyo
retablo no luce en su sitio porque esta desmontado en repa-
racion. Terminada la ceremonia, todo el mundo se acomoda
alrededor de las mesas de piedra esparcidas en el pequefio
parque que rodea la Ermita.

Alguien se ha encargado de preparar bocadillos para
todos, con diferentes contenidos entre las paredes de pan.
Hay también bebida, dulces y café... El pequefio margen
econémico ira “para la Virgen”. El tiempo es espléndido y
acompafia perfectamente. Las familias se agrupan aqui y alla
casi sin espacios libres. La espontaneidad, la alegria y la fra-
ternidad que parece envolvernos a todos, me llega de una
forma muy profunda, allf en el fondo donde se degustan los
sentimientos mas basicos.

Dada cuenta del yantar, las Mayordomas portan la
Imagen sobre las andas correspondientes y la entronizan en

la cabecera de un rectangulo pavimentado que hace las veces

de pista de baile.

El tamborilero, famoso en la zona y muy buen conocedor
de su oficio y arte, va desgranando su repertorio musical al
son de la Gaita acompasada por los redobles del tamboril.
Ese ensamblaje casi migico de Tamboril y Gaita me hace
penetrar en reservas reconditas de mi mente. Yo tenfa esta
fiesta casi completamente olvidada y no acababa de interpre-
tar aquellos recuerdos casi oniricos de los bailes ante la ima-
gen de la patrona, las ofrendas, la subasta de las ofrendas y el
reparto de un pan amarillo cuyo sabor no recordaba.

Ahora lo he disfrutado descubriendo el entrafiable conte-
nido de aquellos recuerdos incompletos.




Como he dicho, la Imagen se entroniza en la cabecera de
la pista y como tiene una cierta amplitud bailan varios grupos
y parejas simultineamente al son de los aires ancestrales,
siempre sueltos y que mayormente son aires de jotas y pasa-
calles con letras, a veces, de cantos de Juglarfa medieval. Los
bailarines o danzantes improvisados pasan primero por caja
con una ofrenda en metalico.

El baile se alarga un buen tiempo porque la gente gusta,
especialmente los mayores, de mecer su cuerpo al ritmo de
ese son algo misterioso que despierta vibraciones en el alma
y parece que, con su armonia, mece y rejuvenece el cuerpo.

Yo he tirado de camara fotografica y también he sentido
emociones profundas que la larga vida de urbanita me habia
mantenido dormidas y puedo asegurar que, en la condicién
de Ostomizado en que ahora me encuentro, estos sentimien-
tos me ayudan a recomponer mi imagen. Como que vuelvo a
la realidad de los sentimientos verdaderamente profundos y
realmente mios. Por alguna razén o ley que desconozco sien-
to que mi “Persona’ le sale al paso a mi “personaje”.

La tarde avanza y ahora hay que dar paso a la Subasta. La
subasta de las ofrendas es un numero de no perderse. En este
pueblo la gente es alegre y los “piques” se los toma como una
auténtica diversion. Nadie queda indiferente y todos saben
que la cuantia del valor apostado tiene un buen final. Se esta
reparando el retablo de la Ermita. No serfa posible interpre-
tar con baremos de valor de mercado. 20 euros a la una... 30
treinta a la una.. treinta a las dos... 50! a la una... cincuenta
a las dos.. 80! ( se trata de una cesta de rosquillas caseras y el
subastador se anima). 100! A la una.. 120!.... Esto sigue asi y
finalmente se adjudica ...a las tres... y si no hay quien dé
mas, para €l en 320 euros.

Se subastan todo tipo de cosas: una caja de pimientos o de
uvas, un plato de porcelana, una botella de vino de Vega Sicilia,
mas cestas de rosquillas, roscones, chorizos, diversas reposte-
rfas... Cosas variopintas y con diversos “enganches” en las
pujas... A mi me parece que con estas cosas me redescubro.

Y el tema del Pan amarillor- Se trata de un pan que lleva
diversos ingredientes y cuyo color es debido al azafran afiadi-
do. Su sabor es caracteristico: todos saben por el sabor los
ingredientes que lleva, pero alguna vez que, por circunstancias
lo ha tenido que hacer otro panadero, jno es lo mismol. Todo
el mundo se lleva, por lo menos, un pan. Yo me llevé tres.

La tarde se va acabando y con el sol todo lo demas. Las
Mayordomas sujetan las andas e introducen la Imagen en la
Ermita para finalizar la fiesta. Pero espera algo muy bonito
que ha rematado mis emociones.

El origen de lo que sucede ahora viene de atras. En este
pueblo hay un Sacerdote que pertenece a la Orden de San

A FONDO

Juan de Dios, que lleva muchos afios como misionero en un
ambiente muy necesitado. Sus paisanos, de este pueblo, hace
bastantes afios que han hecho causa comun con las precarie-
dades de su misién y anualmente han venido recaudando, ya
antes del Euro, mas de un millén de pesetas cada afio, en un
dia “de marcha”. La gente ha estado puntualmente informa-
da de la multiplicacién en los efectos benéficos de la ayuda
estableciendo una mutua comunién en el placer de ayudar a
los necesitados.

El Gobierno del pafs donde trabaja este Sacerdote y aten-
diendo a su labor de tantos afios en sus obras sociales, le ha
concedido la MEDALLA DEL MERITO CIVIL. Pues bien,
el Padre Joaquin Sanchez (asi se llama), ha querido que esta
medalla sea compartida y pertenezca a la gente de su pueblo
que tanto le ha ayudado, sea custodiada por ellos y luzca
prendida en el manto de la Virgen como primera ciudadana

del pueblo”.

As{ queda recompuesta esta pequefia y preciosa historia.
Después de esta redacciéon que yo hago con los motivos y
detalles que el verdadero protagonista me explica, se la leo y
nuestro comunicante se emociona profundamente asintien-
do en que sus sentimientos has sido bien comprendidos.
iEnhorabuenal.

“Dr. Diaz, después de hablar con Vd. de tantas cosas y de
la ayuda que me ha prestado, noto que he recuperado ciertos
valores que dormfan dentro de mi y ahora parece que han
despertado. ¢Verdad que todo esto es bonito?. Gracias.”

g U T
L
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CONVO CATORIAS

Exposicion de pintura

E7 hecho de convivir con una ostomia
0 con cualquier afeccion o enfermedad
no significa en modo alguno renunciar
a algunas actividades que
nuestra situacion nos pernmite realizar, gue, en
la mayoria de los casos,
son las mismas que antes
de tener la afeccion.

St los avatares de la vida nos hace pasar por situaciones no deseables, es necesario realizar un
ajuste psicosocial gue conlleve la continuidad de las actividades anteriores y comenzar con otras que
ayuden a conseguir un equilibrio psiguico y organico que el quiebro de la salnd ha destruido.

En este sentido, y paralela a la actividad del
congreso presentanios una pequena
mestra de las inquietudes que
nuestro colectivo esconde dentro de si en el dmbito
de una realizacion personal integra. Se trata de
una exposicion de cuadros

al dleo y acuarelas dentro del propio

recinto del congreso.

Desde agui animaros a todos a cultivar cualquier lado de nuestra creatividad y
que los momentos bajos de nuestra vida no sean obstaculo para desarrollar
alguna actividad artistica, deportiva, de ocio, ete....

Del 2 al 9 de Diciembre de 2005
Barcelo Holtel Nervion

Paseo Campo Volantin, 11 - 48007 Bilbao
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OSTOMIZADOS

L.a Asociacion

1.- Concrecion del Instinto de AUTOA-
YUDA.

2.- Informacion CLARA, SENCILLA,
CONSISTENTE y FIABLE

respecto de la nueva situacién biolégica y
de Salud.

3.- Estimulo de  COMUNICACION
que invite a la COMUNION de
Intereses.

4.- Contacto real con los distintos
MATERIALES vy adiestramiento en
el correcto MANEJO de los mismos.

5.- CALIDAD de VIDA.

6.- Asesoramientos SOCIO-LEGALES.

1.- Concrecion del Instinto de

AUTOAYUDA.

Hace ya muchos afios, tantos como
desde el afio 1982, empecé a comprender
que los Pacientes operados de ciertas
patologias, tan serias como para dar lugar
a que su mejor o unica solucién quirirgi-
ca en cuanto a la propia vida, era la con-
feccién de una Ostomia, aquejaban un
problema cuya soluciéon ni siquiera, en
muchas ocasiones, el Paciente tenfa la
conviccién de que fuese de incumbencia
del Cirujano.

Sencillamente no hablaban de ello en
la Consulta rutinaria de seguimiento pos-
quirdrgico. Reflexioné y tomé conciencia

de que algo muy desequilibrante sucedia
en lo mas profundo de la psicologia de
estas Personas. Se escondian suftimien-
tos que, muchas veces, tenfan tintes casi
inhumanos.

No tenia referentes para comprender
bien este fenémeno que me parecia
grave y a la vez desconocido. Yo habia
hecho intervenciones quirargicas de este
tipo y ahora me sentfa avergonzado por
desconocer esa “trastienda” de sufri-
mientos. El Hospital y, en general, todo
el sistema sanitario habfa hecho dejacion
de una obligacién de atencién integral de
cada Paciente y a lo sumo estaba en
manos subsidiarias del promotor de un
determinado producto sanitario.

Preocupado por la situacién, indagué
como se solucionaban estos problemas
en nuestro ambiente de sociedad occi-
dental. Descubti que se hacfa a través de
Asociaciones de Ostomizados cuyo ofti-
gen estaba en Estados Unidos de
América e inmediatamente posterior en
el Reino Unido. Comenzaron estas
Asociaciones con el estimulo que supuso
la puesta en circulacién de los primeros
materiales industriales para la recogida
de los Residuos y Efluentes del catabo-
lismo biolégico, en condiciones minima-
mente higiénicas.

Estamos hablando de los afios 40 del
siglo pasado. Estos materiales, rudimen-
tarios y muy deficientes en sus origenes,
han experimentado una evolucién de
desarrollo tecnolégico que nos permi-
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Dz. B. Diaz
Promotor y Consultor Médico

Asociacion de Ostomizados
“ARGIA”

ten, en la actualidad, un control casi
completamente depurado en su eficacia
higiénica y sanitaria. Interpreto que este
asociacionismo puntual apareci6 sobre la
via de una ayuda objetiva en el conoci-
miento de los materiales, como soporte
de la ayuda psicoldgica. La ayuda venia
de los propios afectados y es légico que
sélo podrian prestar esta ayuda sobre la
solucién de problemas concretos. De no
estar por delante la lucha objetiva por la
calidad de vida, la Asociacion podtia
haber semejado mas una reunién de
hipocondtfacos que se cuentan y lloran
en compania sus penas.

En coherencia con lo expresado me
planteé la promocién de la correspon-
diente Asociaciéon de Ostomizados al
estilo anglo-sajon. Mis dudas surgfan en
los modos de funcionamiento pensando
en las diferencias de nuestro sentido del
Asociacionismo para que encajase en
nuestra mentalidad mas individualista y
reservada en determinados temas.

Afortunadamente, y a las primeras de
cambio, la realidad me sorprendio6 y noté
claramente la necesidad que estos
Pacientes sentfan y “exigfan” de comuni-
carse abiertamente con otras Personas
en la misma situacién. Senti el alivio de
no tener que ser un intermediario para
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estas relaciones puesto que se producian
con toda espontaneidad. Y esto es lo
que realmente constituye la base de
lo que llamamos AUTOAYUDA. El
grupo encuentra en su propio seno la
fuerza y los mecanismos para que sus
miembros se ayuden mutuamente. Me
quedaba a mi el trabajo de facilitar las
relaciones y dedicarme fundamental-
mente a las tareas de INFORMACION
y FORMACION en el sentido mas
amplio.

Alguna vez me he encontrado en
la Consulta, especialmente en los inicios,
con alguien sintiendo la necesidad
de comprobar que no es la tnica perso-
na en el mundo a quien le ha sucedido
tal desgracia. Necesita comprobarlo
personalmente. Hs este un sentimiento
bastante generalizado aunque, por una
u otra razéon y cada vez mas, quién
mas quién menos sabe de un modo
directo o indirecto, de la existencia de
alguien que estd pasando o ha pasado
por la misma situacién. Lo que no sabe
sencillamente cuan frecuente es en nues-
tra sociedad.

La Asociacion se convierte asi, casi
en “un hogar” donde todo el mundo da
lo esencial por sabido y la relacidon es
petrfectamente llana y mutuamente enti-
quecedora y liberadora. El numero de
afectados es muy importante y su cuan-
tia, en las diversas sociedades, aumenta
en relacion directa con los niveles de
prosperidad socio-econémica.

2.- Informaciéon CLARA, SENCI-
LLA, CONSISTENTE y FIA-
BLE respecto de la nueva situa-
cion biolégica y de Salud.
Normalmente la  situacion de

Ostomizado surge de un modo impre-

visto, dirfamos mejor, violento. Por

muchas causas que se precipitan en la
mente del Paciente y que por su urgencia
no permiten el sosiego para una minima
racionalizacién. Todo ese “atropello”
psicolégico que desordenadamente asal-
ta la mismisima personalidad y desmade-
ja las vallas de los mecanismos de auto-
defensa, lleva a la Persona a sentitr como
que se le ha “quebrado el sentimiento y
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la conciencia de la PROPIA IMAGEN
CORPORAL.

Cualquier Persona que se ve en estas
condiciones experimenta, generalmente,
una sensacion de vacio interior, de inse-
guridad, de traicion quiza sin poder iden-
tificar de qué o de quién. Esta sensacién
de no poder hilvanar los razonamientos
y los elementos de juicio, le convierte en
un ser inseguro y absolutamente necesi-
tado de apoyo, de AYUDA.

En la Asociacion tiene la ventaja de
acceder a un ambiente abierto y compro-
bar, de un modo directo e inmediato, que
no existen tabues y que se puede pregun-
tar sin inhibiciones por cualquier aspecto
de las secuelas inherentes a una Ostomia.
Digamos que lo facilita todo. La
AYUDA es espontanea e inmediata.

Personalmente, trato de anular cual-
quier barrera desde el primer momento y
tengo siempre la sensacion de romper un
dique o presa que, en su vaciamiento,
deja al descubierto para el propio
Paciente, los lodos que los prejuicios
colectivos y la ignorancia o desinforma-
cién han acumulado en el fondo de la
misma. El propio interesado experimen-
ta una gran liberacion que le capacita, de
este modo, para afrontar la recuperacion
de su propia IMAGEN CORPORAL

con realismo y sin misterios.

Las explicaciones por parte del
Profesional deben reunir siempre esas
cualidades que no me canso de repetir: la
Claridad, la Sencillez, la Consistencia de
los conceptos y, tanto como las demas, la
Fiabilidad a transmitir en el “vis a vis”.

Nadie es mas listo, ni mas guapo, ni
mas inteligente. El conocimiento se tiene
por el estudio, la dedicacion y la expe-
riencia. Partiendo de aqui no es dificil lle-
gar al fondo, donde todos somos iguales,
y ofrecer la muleta del apoyo y la
AYUDA.

Los conceptos de Claridad y
Sencillez suponen utilizar al minimo los
tecnicismos. La Consistencia de los con-
tenidos es lo mas importante. No se
puede usar ni abusar de expresiones

vacias. La Fiabilidad se alimenta con la
plenitud l6gica de lo que se dice y el calor
humano en la expresion.

Los conocimientos que se transmitan
deben ser ciertos y congruentes cientifi-
ca y clinicamente con los pasos ya dados
de exploraciones e intervenciones, asi
como encajar los que previsiblemente se
dardn en aras del mejor y mas completo
tratamiento. No se trata de fantasear ni
minimizar los incordios logicos de la
enfermedad y sus evoluciones; lo que si
habra que hacer es, y esto es importante,
DESDRAMATIZAR las servidumbres
que todo esto lleva aparejado.

3.- Estimulo de COMUNICA-
CION que invite a la COMUNION
de Intereses.

En el ambito de la Asociacién, debe-
mos favorecer la comunicacién, digo
favorecer y no imponer, entre los
Asociados para que la normalidad se asi-
mile mentalmente y facilitar asi el espiri-
tu de lucha que emerge inmediatamente.
El espiritu de superacién va impreso
siempre en las profundidades de la per-
sonalidad de cada Persona.

Hay algo que considero enormemen-
te importante y que descubti desde los
principios: El espiritu de SOLIDARI-
DAD. Es una permanente que el
Ostomizado siente la necesidad de AYU-
DAR. Sabe que lo puede hacer con su
experiencia y disfruta liberando al otro,
quizd de un gran sufrimiento, con un
minimo esfuerzo.

Cada uno lleva dentro el facil recuer-
do de lo que ha sufrido al enfrentarse
con la inseguridad y sabe que esa
seguridad que tal vez él no tuvo a su
tiempo, la puede prestar con el poder de
conviccion que da el testimonio de haber
sido victima en la propia carne.
Esta vivencia que viene a ser compartida
es lo que establece esa COMUNION
de Sufrimiento, Lucha, Superacion,
Placer de Ayudar y sentir tanta o mas
satisfaccion Dando cuanto Recibiendo.
Es como el “hermanamiento” de los
que, codo a codo, luchan en la misma
trinchera.
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4.- Contacto real con los distintos
MATERIALES y adiestramiento
en el correcto MANEJO de los
mismos.

Lo que objetivamente y desde el prin-
cipio soporta el éxito de la completa
recuperacion, es la minimizaciéon de los
inconvenientes en el manejo de la
Ostomia. Es una absoluta prioridad. Hay
que liberar la mente del “amarre” que
supone una Ostomia sin control.
Mientras que los olores, irritaciones de la
piel, fugas del efluente con la suciedad
correspondiente, etc., no estén bajo con-
trol, esa Persona no se vera libre de un
tremendo suplicio.

Hay que dominar. Hay que tener la
SEGURIDAD de Ila eficacia. La
Seguridad es lo primero y cuando se
tiene la seguridad es el momento de pre-
ocuparse también por la comodidad y el
“disefio” de los materiales.

Afortunadamente los fabricantes de
los diversos materiales de Ostomia
(genéricamente dirfamos bolsas, aunque
no solo son bolsas), se han esmerado en
la carrera comercial por mejorar sus
prestaciones, no solo en cuanto a la cali-
dad de los materiales en si sino también
en los disenos que los hagan mads efecti-
vos y mas comodos de usar.

Mis afios de dedicacion a la solucion
efectiva de los problemas de los
Ostomizados me permite hablar con un
cierto conocimiento de causa en cuanto
a la evolucion, la real evolucion de la cali-
dad y variedad de los materiales.

Afortunadamente quedan lejos los
tiempos en que la estrella era la KARA-
YA sin mas. Resina natural de una planta
“sterculia uriens” cuyas propiedades
aplicables a la Ostomia fueron descu-
biertas casualmente por un pequefio
accidente mientras un médico ordenaba
y limpiaba la mesa de su despacho. Algo
de agua sobre la mesa y caida accidental
de polvo de Karaya sobre la zona hime-
da. Dicho polvo, que se usaba en odon-
tologfa, formé con el agua una pasta de
clerta consistencia y que ademas resulta-

ba de una considerable adherencia que
dificultaba la limpieza de la mesa.

Es esta una situacion que se repite en
numerosos descubrimientos: un acciden-
te aparentemente insignificante y una
persona inteligente y observadora que le
encuentra una utilidad. Esta pasta de
Karaya resulté ademas muy “amigable”
(se adapta perfectamente y es hipoalérgi-
ca) para la piel, hace cuerpo con la
misma y por tanto una magnifica “barre-
ra” que evita el derrame de los distintos
efluentes. Es hidrolizable y, en conse-
cuencia, absorbe el sudor del cuerpo sin
despegarse. Esta cualidad la hace mas
facilmente perecedera en un entorno
mas himedo.

Actualmente la Karaya en ese estado
mas natural ha sido sustituida, casi en su
totalidad, por otro tipo de Resinas sinté-
ticas basadas en Hidrocoloides, con una
adherencia tal que por si solas son capa-
ces de mantenerse firmemente adherida
a la piel soportando el peso de la bolsa y
su contenido. Son igualmente hipoalérgi-
cas y mas duraderas ante la humedad.
Los grados de adhesividad se pueden
conseguir quimicamente calculando
tiempos de uso por unidad.

Logicamente cada fabricante hace el
calculo de las caracteristicas teniendo en
cuenta a su modo los distintos parame-
tros. Baste recordar, por ejemplo, que a
mayor grado de adhesividad correspon-
derd mas duracién de cada lamina pero
también un posible mayor sufrimiento
para la piel al despegarla.

Los diseflos y formatos, segin sea su
destino a uno u otro tipo de ostomia, son
variados y es palpable el esmero de cada
fabricante para hacer la mejor oferta de
su producto. Esto va siempre en prove-
cho del usuario que serd siempre quien
dictamine el veredicto global de sus cua-
lidades de SEGURIDAD y COMODI-
DAD.

La Asociacion le va a permitir probar
y comprobar personalmente las calida-
des, tipos y disefios que mejor se le aco-
moden a su necesidad e idiosincrasia. Y

si la situacion es la adecuada se puede lle-
gar al maximo confort de controlar la eli-
minacién de residuos, los olores y los
ruidos. Hay Ostomizados que, en estas
circunstancias, hacen su trabajo con not-
malidad y ante el publico sin problema
alguno.

5.- CALIDAD de VIDA.

Cuando se habla de CALIDAD de
VIDA es mas facil comprendetlo con el
simple enunciado que explicatlo, segura-
mente porque la Calidad tiene sus mati-
ces con luces propias segun las situacio-
nes personales. Podemos dar parametros
objetivos y es necesario que se cumplan,
pero hay aspectos subjetivos afadidos
con tanto valor o mas que los primeros.

Calidad de Vida quiere decir que
podamos transitar por los vericuetos
sociales de la vida en comunidad sin sen-
tirnos encorsetados ni condicionados
mas alld de un umbral de tolerancia psi-
cologica. A ser posible que llevar una
bolsa de ostomia no suponga mas inco-
modidad que ser portadores de unas
gafas de una cierta graduacion, por ejem-
plo; o convivir con una de tantas enfer-
medades cronicas no invalidantes aun-
que subsidiarias de un tratamiento far-
macolégico de sostenimiento.

Para ello se debe superar aquella pri-
mera impresion y vivencia interna a eli-
minar cuanto antes, de quedarse con el
sentimiento de que se es portador de
algo que tiene un componente supuesta-
mente antisocial. Hay que tener comple-
tamente claro que para vivir con una
Ostomfa no hay que pedir permiso ni
excusas a nadie.

6.- Asesoramientos SOCIO-
LEGALES.

En la Asociaciéon se debe tener toda
la informacién posible en cuanto a la
consideracion desde el punto de vista de
Minusvalfas, posibilidades de los distin-
tos grados de invalidez laboral y cual-
quier otra consideracion que puedan ser
de provecho para quienes entran en la
condicion de Ostomizados.
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PROYECTO

Formacion de Personal de

Enfermeria en Cuidados
Especificos a los OSTOMIZADOS

(Confeccionado por el Dr. B. Diaz, Cirujano Consultor de la Asociacién)

1.- Situacion actual.

La constatacién generalizada es de
un déficit absoluto o casi absoluto de
Enfermerfa verdaderamente preparada
y con comodidad adecuada para una
buena atencion de los Pacientes. En
ocasiones hay alguna Enfermera que
se ha preocupado por estos problemas
pero no puede atender como le gusta-
rfa y con la eficiencia que le requiere su
profesionalidad.

Esta constatacion la hacen la gene-
ralidad de los Pacientes y se lamentan
sentidamente cuando acceden a la
Asociacion en demanda de Ayuda e
Informacién de todo tipo. Dar por
supuesto también que hay honrosas
excepciones.

2.- Derechos de los Pacientes.

Ante cualquier programacién de
atenciones sanitarias deberemos tener
en cuenta las necesidades reales y el
derecho de cada ciudadano a recibir la
mejor atencién que se pueda permitir
un pais dentro de sus posibilidades. En
nuestro medio, las posibilidades de
atencion suficiente estan, sin proble-
mas, al alcance de la generalidad de
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la poblacién y solo queda sin resolver
la genuina concienciacién, racionaliza-
ciéon y buena planificaciéon que
permita optimizar el uso de los medios
disponibles.

3.- ¢Hay demanda de los afecta-
dos?

Efectivamente, los Ostomizados
manifiestan esta deficiencia y lo hacen
con un cierto sentimiento de amar-
gura. Conscientes de lo que han sufti-
do y de lo relativamente facil
que hubiera sido aminorar esos
sufrimientos.

Echan de menos que alguien les
hubiera informado y “adiestrado”,
aunque fuese minimamente, en
el manejo de los materiales mas ade-
cuados y suministrado algunos conse-
jos eclementales ¢ informarles de la
ayuda que pueden recibir en la
Asociacién.

4.- Alternativas de Solucion.

Entendemos que puede haber Tres
Alternativas:

a) Dejar las cosas como estan. Esta,

en realidad, no es una alternativa y
solo cabe su consideracion como
parte de un método expositivo.

b) Crear una Especialidad Académica
dentro de la DUE (Diplomado
Universitario de Enfermeria). En
alguna ocasiéon se ha planteado,
pero cuando se profundiza en las
dificultades funcionales de su enca-
je operativo dentro del sistema, los
argumentos no pasan de ser un
simple desideratum.

c) Capacitaciéon Teérico-Practica de
Personal de Enfermeria con buena
experiencia previa en los Servicios
de Cirugfa. Pensamos que esta es la
buena alternativa.

5.- Alternativa que se propone:

Numero suficiente de Personal
de Enfermeria con Formacién tedrica
y Capacitacién practica en todos
los Centros Sanitarios de cierta
entidad.

No hablamos de una Especialidad
Académica como tal sino una capacita-
cioén tedrica y un entrenamiento practi-
co con los Pacientes durante un tiem-
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po de duracién razonable y reciclaje
continuado.

Lo que realmente importa es que la
Enfermera posea un buen adiestra-
miento asentado en una buena prepa-
racion tedrica.

Mientras no se pueda negociar con
la Direccién de los Centros Sanitarios
para que dichas Profesionales cuenten
con una compensaciéon por hacer
un trabajo ademas del normal
de todas las compafieras, dicha
compensaciéon serfa asumida por
una  Entidad

Colaboradora.

Patrocinadora o

La preparacion y Adiestramiento
tendrfa lugar en la Asociacién. La
propia Asociaciéon les proveeria de
un Diploma avalando su preparacion.
El Curso tedrico se puede dar en
grupos de 10 Personas por ejemplo y
rotar después continuamente por la
consulta de la Asociacién de dos
en dos.

Hstimamos necesario que en todos
los Servicios de Cirugia y Urologia
haya, como minimo, una Enfermera
que entienda adecuadamente los cui-
dados que necesita una Persona
Ostomizada.

Esta atencién desde los primeros
compases de la nueva situacién que se
le plantea al Paciente, cumplira un
cometido fundamental: que los meca-
nismos de AYUDA puestos en marcha
impidan la aparicion o disminuyan, en
lo posible, la profunda herida psicol6-
gica que, casi inevitablemente se pro-
duce en estas Personas.

Estas primeras ayudas y la posibili-
dad de un imprescindible adiestra-
miento precoz en el manejo de los
materiales, al propio Paciente y a algin
allegado al mismo, cumplird con
el siempre buscado cometido de
que la sima psicolégica que produce
el fenémeno de la Ostomia no
profundice demasiado la sensacién de

quiebra de la propia IMAGEN COR-
PORAL que todos estos Pacientes
experimentan. Una Ayuda correcta
conseguirda de inmediato desdramati-
zar la situacion.

6.- Plan basado en la realidad,
viable profesional y econémica-
mente.
Deberfamos ~ conseguir  una

Formaciéon  Tedrico-Practica  que,

de algin modo recordase y siempre

mutatis mutandis, a lo que cortiente-

mente suele entenderse por un
POSTGRADO.

1) Oferta de una preparacion Tedrica
CONSISTENTE y a niveles de
REALIDAD.

2) Esta oferta Docente estard en
manos de Especialistas Cirujanos,
Urdlogos, Psicélogos y Dietistas.

3) En continuo contacto con la vision
real y trato directo con los propios
Pacientes.

4) El
Enfermeria formado en el Curso o

contacto del grupo de
Cursos tedrico-practicos con los
Ostomizados no se interrumpird ya
que, continuamente, una o dos
Enfermeras que se irfan turnando,
asistiran a la Consulta vespertina de
la Asociacion.

5) Todo este programa lo harfamos
en horario que no interrumpa
las  obligaciones normales de

las Enfermeras en su puesto

normal de trabajo a fin de no crear

problemas organizativos a nadie.

6) Cada Curso puede ser de 40 horas
Lectivas tedrico-practicas.

7) Este Colectivo de Enfermerifa sera
invitado siempre a las Chatlas que
frecuentemente se den a los
Pacientes por otros Profesionales.

Charlas que seran en buena parte

dadas por Cirujanos y Utrdlogos
variados. Tendran como importan-
tisimo beneficio colateral al involu-
crar a los ejecutores de las
Ostomfias en la problematica de los
Pacientes, que la inevitable con-
cienciacion se generalice haciendo
a los Profesionales mas cuidadosos
y criticos en la perfeccion téenica a
la hora de la confeccién de las
Ostomifas.

Su contacto asiduo con la
Enfermerfa preparada llevard a
minimizar cualquier inconveniente.
Igualmente, y no menos importan-
te, contribuird a la mads correcta
informacién pre-operatoria a los
Pacientes del significado y alcance
de la nueva situacion.

Todo esto llevara a una mejor y
mias asidua y fructifera colabora-
cién, desde el ambito de Ia
Asociacién, de los grupos de
AUTOAYUDA.

8) Adicionalmente y como elemento
muy importante para completar
plenamente el Proyecto, la

Asociacion deberfa poder contar

con una Enfermera especialmente

dotada, que pueda estar siempre

disponible para visitar a domicilio a

los Pacientes recién dados de alta

hospitalaria y con especiales necesi-
dades por edad u otra dificultad
para la movilizacion.

Nota.-

“ARGIA”
1.500

Por la Asociacion
van pasando ya mas de

Ostomizados.

El nimero de Consultas personales
con el Cirujano consultor fueron ya
480 el ano 2.004, aparte las telefonicas
que ascienden a mas de 300.
Entendemos que estos datos nos auto-
rizan a hablar con conocimiento de
causa.
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Asociacion de

Ostomizados

de Aragon,
“ADO ARAGON?”

Como representantes de la Asociacion
de Ostomizados de Aragon, también lla-
mada “ADO Aragén”, es un honor para
mi realizar su presentacién ante este
noble foro donde participan todas las
Asociaciones especializadas en el tema,

Asociacion
de Ostomizados
de Aragon

entidades todas ellas que trabajan por los
mismos objetivos por los que lucha dia a
dia el grupo de Personas de las que vengo
a hablarles aqui.

“ADO Aragén” es un Asociacion de

ix g a3

Pilar Lerin
Ostoterapeuta

m LUZ EN LA PALABRA

caracter civil que fue creada con el fin de
ayudad en el aspecto fisico y psicologico a
todas las personas afectadas de enferme-
dades intestinales o urolégicas, portado-
ras de una Ostomia temporal o definitiva.

Fue fundada en Zaragoza en Abril de
1.998, a partir de la iniciativa de los pro-
pios Pacientes que, como respuesta a una
situacion comun, decidieron constituirse
como Asociacion relacionandose con un
interés de Autoayuda y buscando solucién
a las dificultades propias de la enfermedad.

Quiero hacer notar que no es
una Asociacién de Profesionales, sino
que estd integrada por Pacientes
Ostomizados, reunidos con el fin de crear
un espacio comun donde los afectados
por el mismo problema puedan compar-
tir su experiencia, aspirando a la plena
integracién y a la mejora de su calidad de
vida.

A fin de llevar a cabo los objetivos
basicos de informar, orientar y ayudar a
los Ostomizados, la Asociacion dispone
de una Consulta de Enfermerfa donde
ofrece atencion sanitaria y asesoramiento
profesional para lograr el bienestar psico-
légico, el confort y la seguridad, tanto fisi-
ca como social de cada Paciente, asi como
el entrenamiento en su Autocuidado que
le garantice la maxima autonomia.

Dentro de las actividades habituales de
nuestta Consulta de Enfermeria,
atendida de forma permanente por
dos  Profesionales especialistas  en
Ostomoterapia, destacan: la atencién
de los problemas originados en el cuidado
de la Ostomfa, la prevencién de complica-

M® Carmen Langa Trasobares
Presidenta

ciones, la adaptacién de los dispositivos
a las condiciones individuales del Paciente,
la formacién y entrenamiento en el uso
correcto, el asesoramiento sanitario en
cuestiones basicas como higiene, alimen-
tacién o género de vida y el apoyo activo
en la rehabilitacion psiquica, para facilitar
al maximo la adaptacion del Paciente.

Mantenemos en todo momento la
intencion de que, desde el mismo difa en
que el Paciente abandone el Centro
Hospitalario, pueda estar atendido e
informado de todo lo referente a su nueva
situacion fisica, a fin de que la conviven-
cia con la Ostomia no condicione de nin-
guna manera su vida afectiva, social o
laboral.

En otros aspectos, en nuestra
Asociacion se trabaja también en el inten-
to de sensibilizar a los medios sanitarios
para impulsar el interés sobre las enfer-
medades intestinales y urolégicas causan-

Pilar Lainez
Enfermera




tes de la Ostomia, el estudio de sus causas
y su tratamiento.

En nuestra Sede se ofrece, ademas,
orientacion sobre aspectos sociales como
la incapacidad laboral, la solicitud de la
condicion de Minusvalfa o incluso la pro-
mocion activa de la integracion laboral de
las personas con minusvalia a través de la
colaboracion con entidades trelacionadas
con el tema.

Entre nuestras actividades habituales,
no todas desarrolladas con la misma
intensidad, se encuentran las visitas a las
petsonas con ostomia, a los nuevos
Enfermos durante su estancia en el
Hospital, para apoyar de forma directa en
los momentos especialmente delicados.

O también la colaboracion habitual
en estudios de investigaciéon en la
Ostomia, para lo cual se realizan pruebas
practicas en las que colaboran tanto
las Personas ostomizadas como los
profesionales que las atienden, para inter-
venir de forma activa en la mejora de su
disefio.

Por otro lado nuestra Sede permanece
siempre abierta a la informacién sobre los
productos, que aporta el personal técnico
de de las principales firmas comerciales
que diseflan accesorios de ostomfa, de
forma que nuestros asociados reciben una
informacién directa sobre los ultimos

avances en el tema.

Ademas de esta informacion directa,
tanto asociados como personal sanitario
permanecen al tanto de participar en
todos aquellos Congtresos o Encuentros
tematicos, como el presente, donde se tra-
tan activamente los temas que a todos nos
interesan.

Entre las muchas ocupaciones de
nuestro Equipo profesional, se encuentra
también la Formacién e Informacién
de los Asociados y sus Familiares sobre
temas de su interés, o la relacién formal
con Organismos de la Administracion
Publica y todas aquellas entidades cuya
accion puede influir de alguna forma en
nuestra situacién, en concreto a través
del apoyo econémico tan necesario para
N0SOtros.

Por ultimo, se mantiene siempre pre-
sente el intento de dar a conocer la exis-
tencia de la Asociacién y de sus Servicios,
por lo que se realiza un continuo esfuer-
zo en la publicacion y distribucion gratui-
ta de material de divulgacion.

El més conocido en nuestro famoso
calendario, que estd presente cada afio en
nuestros Hospitales, Centros de Salud y
Farmacias de nuestro entorno para
acercar el conocimiento de la Asociacion
en busca de la soluciéon de algin
problema. Los beneficiatios directos de

Junta Directiva
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M.L. Sein-Echaluce .
Secretatia

las actividades de “A.D.O.” no son exclu-
sivamente los Socios, sino todas aquellas
personas que, siendo portadoras de una
Ostomia, digestiva o urinaria acuden a
la asociacién en busca de la solucion
de algin problema.

Los beneficiarios indirectos, son los
familiares de las Personas ostomizadas
quienes también se enfrentan a
la Enfermedad y sus cuidados, por
lo que requieren el mismo apoyo e
informacion.

“A.D.O. Aragbn” atiende a pacientes de
las tres provincias de la Comunidad
Auténoma, dado que es la dnica
Asociacion de este tipo en Aragén,
prestando también atenciébn a quien
acude a ella procedente de otros ambitos
geograficos.

En el capitulo de la financiacién
puedo decitles que nuestros medios
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M? Pilar Ramirez
Tesorera

econémicos se nutren de las cuotas de
los Asociados, el aporte de algunas
firmas comerciales en concepto de cola-
boracion en estudios técnicos y las esca-
sas subvenciones de las entidades banca-
rias privadas o de Organismos Oficiales
como el Ayuntamiento de Zaragoza o la
Diputacion Provincial de Zaragoza. No
obstante, todos estos aportes tresultan
sencillamente insuficientes para permitir
nuevos Proyectos ya que a duras penas
cubren los gastos de funcionamiento de
nuestra Sede.

Comprenderan por lo dicho que,
dadas las muchas actividades que desarro-
llamos y nuestro escaso poder econémi-
co, nuestro activo principal ha de ser for-
zosamente el capital humano, cuestién en
la que somos mas afortunados, ya que
contamos con la colaboracién voluntaria
y desinteresada de vatias Personas que
trabajan en la Sede.

Rosa Velilla
Vocal
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Entre ellas quiero destacar a las
Enfermeras que atienden la Consulta y la
Persona responsable de las labores de
Secretarfa, ademds, por supuesto, de
todos los miembros de la Junta, que
representan dignamente a todos nuestros
Asociados.

Gracias a este esfuerzo, podemos
permitirnos el lujo de recordar con
satisfaccion los logros conseguidos al
cabo de siete afios de existencia y sofiar
con nuevos horizontes para nuestros
Proyectos.

Entre todos nuestros logros destacaré
como los mds significativos, en primer
lugar el habernos convertido en entidad
de referencia en nuestra Comunidad
Auténoma, en el campo de la Ostomia,
siendo reconocidos por los Profesionales
de la Medicina y de la Enfermerfa relacio-
nados con el tema.

En segundo lugar, el haber consegui-
do crear una casa abierta donde todo el
que llega encuentra algo muy parecido a
una familia con quien compartir su recu-
peracion.

Y como en la satisfacciéon por
estos logros encontramos razones para
seguir luchando, nos permitimos el
lujo de tener Proyectos.

Y éstos son muchos, aunque el mas
importante pudiera ser la apertura de
sedes filiales en Huesca y Teruel, la
ampliaciéon del ndmero de nuestros
Asociados o la formacién continua de
nuestros Pacientes en temas humanistas.

]oseﬁna Galindo
Vocal

Si quieren que hable de dificultades,
podtia decirles lo que todos en esta sala
sabemos, puesto que los obsticulos en
nuestro camino son los mismos que los
que ensombrecen el dia a dia de nuestras
Asociaciones.

Podria contatles que nuestros medios
econdémicos son tan escasos que no
permiten pagar la labor de nuestro
Equipo Profesional, como es lo normal
en las entidades de este tipo, alcanzando
tan solo para cubrir con dificultad los
gastos propios de mantener una Sede
abierta. Asi que nuestro Personal
Sanitario y Administrativo ha de prestar
su colaboracion de forma desinteresada,
de la misma forma que lo hacen todos los
que ayudan a sacar adelante todo el
Proyecto.

Pero no quiero quedarme en eso.

Prefiero hablatles, con un tinte algo
personal, de que a pesar de las muchas
dificultades de cada dia por mantener en
pie un proyecto de este tipo, a pesar de
que el esfuerzo es tan enorme que a veces
nos llega a desanimar, hay un regalo infi-
nitamente valioso que nos compensa de
todo. Y es la sonrisa de cada Enfermo
que tras llegar a nuestras manos, desvali-
do y desorientado, sale después a la calle
con el paso firme de una persona con
esperanza.

Permitanme que les diga que, esa es
la tGnica cosa capaz de recompensar
nuestro esfuerzo. Y créanme que, para
todos nosotros, es un buen pago a
nuestra labor.

Antonio Villagrasa Sanchez
Vicepresidente




REUNION DE

ASOCIACIONES

Associacio Catalana
d’Ostomitzats

A.C.O.

Nuestra entidad nace el 23 Febrero del afio 1994, inscribién-
dose en el Registro de Asociaciones de la Generalitat de
Catalunya en Barcelona, el 20 de Septiembre del mismo afio.
Consta inscrita en la Secciéon 17 con el n® 15664 .

Pertenece al Institut Catala del Voluntariat des del 2002 y a
la Federacion Catalana del Voluntariado Social des del 2003.
Reconocida por la Generalitat de Catalunya en 2005 e inscrita en
el Registro de Entidades, Servicios y Establecimientos Sociales
de Bienestar y Familia con el num. E02801 (Entidad Privada de
Iniciativa Social). Reconocida, ademas, con la denominacion de
Servicio de Soporte Social en la Atencién Primaria y
Especializada con el num. S03755.

En el afio 2003 abrimos una Delegacién en la ciudad de
Lleida, en Placa de I'Ereta, s/n y en el 2004 lo hicimos en
Tarragona, en la Rambla Nova, 20.

En estos momentos somos 240 las personas asociadas, entre
las que hay cincuenta y cuatro voluntarias formadas en la propia
asociacion.

Nos reunimos, en la sede central, mensualmente en un
grupo que oscila entre las diez y las cien personas, actuando
siempre como grupo de ayuda mutua.

También se efectia una reuniéon mensual en la Delegacion
de Tarragona, mientras que en la de Lleida es cada dos o tres
meses en la que participan alrededor de cincuenta personas.

Ofrecemos a todas las personas ostomizadas, el grupo cita-
do de reuniones mensuales.

- Asistencia Psicologica.

- Servicio del voluntariado.

- Informacién legal.

- Boletin mensual.

- Servicio de Biblioteca con profusiéon de obras sobre
Ostomifas.

Jordi Roig i Marcel
Presidente

- Atencién puntual.
Fiesta anual de la Asociacion.

Colaboramos en un curso sobre Ostomias con la Escuela
Universitaria de Enfermetia de la Universidad de Barcelona en
la Ciudad Sanitaria y Hospitalaria de Bellvitge.

Hemos sido invitados a participar en el Congreso de
Biotecnologia Médica del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
en el afio 2004.

Hemos participado, invitados también, como ponentes en el
III Curso Nacional de Cirugfa en Lleida en el mes de Abril de
este 2005.

Participamos como socios colaboradores en talleres practi-
cos sobre Ostomfas en el Colegio Oficial de Farmacéuticos de
la ciudad de Barcelona.

También, nuestra entidad, es promotora de conferencias
sobre Ostomias, con la colaboracion de la Caixa, gracias a la que
obtenemos parte muy importante de nuestra financiacion.

Es necesatio remarcar que el crecimiento de nuestra
asociacion ha sido muy grande en los dltimos cuatro afios, en los
que hemos pasado de diecisiete asociados a la cantidad citada al
principio. Deseo remarcar que este es un hecho que muestra
nuestra vitalidad, puesto que no creo que desconozciis la gran
cantidad de bajas que se producen en nuestro entorno,
significando esto que han fallecido mas de doscientos socios en
los cuatro afios citados.

Encontrandonos, ademas, presionados por entidades que,
manifestando ser de ayuda a las personas portadoras de
Ostomias, son simples sucursales de empresas o laboratorios
que, ademds, van creando entidades y hasta talleres paralelos,
con la unica finalidad de interferir en nuestro trabajo con la
exclusiva finalidad de evitar la exhaustiva informacién que reci-
ben nuestros asociados.
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Nos hemos enfrentado, con éxito, a denuncias y querellas
judiciales, por parte de personas denunciadas por nuestra entidad
por su falta de capacidad profesional y deseo de prosperidad eco-
némica cimentado en los sufrimientos de personas ostomizadas.

Comenzamos a ser un referente para la Administracién que
ha tenido que cambiar algunos parametros y poner consulta de
Estomoterapeuta en Lleida gracias, en parte, a la presion ejerci-
da por nuestros socios y en estos momentos llevamos a cabo
una campafia para promover la posibilidad de que cada persona
ostomizada tenga acceso a un/a Estomoterapeuta de referencia.

Estos son algunos de los datos de la Associacié Catalana
d’Ostomitzats que son indicativos y no exhaustivos, puesto que
hacemos muchas mas cosas y, a pesar de ser voluntarios, traba-
jamos con ganas.

En esta entidad que tengo el honor de presidir, disponemos
de personas como Jaume Nadal Sanagustin, antiguo visitador
médico que en tres afios ha andado toda Catalunya haciéndose
mas de ochocientas cuarenta entrevistas y dando a conocer
nuestra existencia en todos los segmentos sanitarios del pafs.

Pep Dalmau, persona eminente donde las haya, cargado de
titulos universitarios, que es el hombre humilde y honesto que
confecciona nuestro boletin cada mes, consejero acertado y
pragmatico y gran persona.

Una enfermera ostomizada que colabora en la ensefianza a
nuevos voluntarios, etc.

Una religiosa ostomizada que nos proporciona un suave
soplo de la humilde ciencia del amor y el respeto en sus escritos
en nuestro boletin, o la sabidurfa de un anciano jesuita, también
ostomizado del que aprendemos a sorprendernos de su capaci-
dad y sencillez. Tenemos a Juan Saura, eminente Maestro

Industrial jubilado, que jamas dice no puedo, cuando se le pide
algo, constituyendo el digno soporte en el que se apoya el inci-
piente grupo de Tarragona.

O Llufs Torras, o José Maria Frias o...

No voy a continuar citando personas por su nombre, porqué
todas y cada una de ellas son admirables y merecen mi amistad,
respeto y admiracién, sean creyentes o no. Sean jévenes o ancia-
nos, sean hombres o mujeres, no hay una sola persona en nuestra
entidad que no merezca nuestro reconocimiento por su colabora-
cion, por cllo estas palabras dichas en su recuerdo, para hacerlos
presentes entre nosotros, deseo que sean mi mas rendido home-
naje a su capacidad y entrega. También voy a hablaros de nuestros
proyectos que podtfamos resumir en la siguiente exposicion:

- Continuar con nuestra campafia en pos de la obtencién de
estomoterapeuta de referencia.

- Consolidacién en las comarcas de Tarragona y apertura de
Delegacion en Girona.

- Crecimiento en nimero de personas asociadas y voluntaria,
con el objetivo de poder prestar apoyo cualificado al mayor
numero posible de ostomizados.

- Atencion telefénica las veinticuatro horas.

- Profundizar en el conocimiento, por parte de la sociedad, de
nuestra existencia y de las atenciones que nos son necesatias.

- Y, finalmente, colaborar con toda persona o entidad sin animo
de lucro que persiga iguales o parecidos objetivos, remarcando
muy claramente mi posicién personal que es la siguiente: Al
lado, codo a codo con quien ayude. Enfrentado a quien bus-
que lucrarse con nuestras miserias, entendiendo que es legiti-
mo el deseo de obtener beneficio por parte de las empresas.

Acabo ya, por no desear alargar mas este parlamento que
debiendo ser una simple presentacion se ha convertido en un
panegirico, sabiendo, ademas, que he dejado de citar cosas y
personas notables de nuestra asociacion.
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Asociacion Gaditana de
Ostomizados

A.G.A.D.O.

Mi nombre es Rafael Vargas Sinchez y estoy aqui como
Presidente y representando junto con otro compafiero a la
Asociacién Gaditana de Ostomizados A.G.A.D.O. de la cual os
informo un poco de ella.

La Asociacion fue fundada en el afio 1.994 por un grupo de
personas que se unieron que por la falta de informacioén sobre
la ostomia en aquellos tiempos daban sobre la misma, decidie-
ron constituirla para asf poder ayudar a las personas con esta
patologfa y a sus familiares.

La fecha del comienzo de la asociacion fue el 27 de diciem-
bre de 1.994, teniendo como objetivos fundamentales, asesorar,
informar y ayudar a todas las personas ostomizadas, asi como a
familiares y amigos, asi como a todas aquellas personas que soli-
citen nuestros servicios.

Hace 8 afios y meses que me intervinieron de una Neoplasia
de recto, y desde entonces soy portador de una colostomia. Fue
entonces y por mediaciéon de su presidente conocer la
Asociacion de la cual hace 5 aflos me eligieron Presidente de la
misma y que sigo en la actualidad, siguiendo trabajando con
otras asociaciones y compafieros en la labor de la Asociacion
que nos es otros que alentar y ayudar a las personas que como
nosotros estamos, para llevar una buena calidad de vida.

Contamos con personal especializados en la Ostomia y dis-
ponemos de una consulta dirigida por un estomaterapeuta dos

REUNION DE
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Rafael Vargas Sanchez
Presidente

dias a la semana en el Hospital de Jerez de la Frontera.

Realizamos visitas periédicamente a todos los Hospitales
tantos locales como provinciales por ser la tnica Asociacidén que
existe en Andalucia, de hecho, tenemos asociados de casi toda la
region. Las visitas las realizamos con el fin de interesarnos por
los nuevos intervenidos, ofreciéndoles nuestro apoyo e infor-
mandoles sobre su nueva situacion, visitindolos mas tarde en su
domicilio si ellos asi lo requieren.

Disponemos de un amplio muestrario de dispositivos y acce-
sorios que nos los facilitan los laboratorios para poder ofrecer a
los Ostomizados para que ellos puedan llevar su ostomia con
satisfaccién y comodidad posible.

Asi mismo impartimos conferencias por parte de doctores,
estomaterapeutas etc., a los ostomizados, familiares y amigos
para minimizar nuestro problema, que no es otro que el que
quiera llevar cada uno, porque como vosotros podéis ver
nosotros no echamos mucha cuenta, porque aunque estamos
limitados hacemos casi todo cuidandonos un poco.

No me queda mas que daros las gracias por vuestra atencion
y nos ponemos a vuestra disposicién en Jerez de la Frontera,
Avda. de la Serrana, 6 local 5 donde estamos ubicados.
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Nace en Alava “AROS”

un punto de encuentro
para los Ostomizados

Alaveses

“La Asociacién Espafiola contra el Cancer en Alava presen-
t6 ayer un nUEVO grupo que nace en su seno para ayudar a las
personas ostomizadas. Se trata de enfermos que han tenido que
ser sometidos a una intervencion quirdrgica muy agresiva por la
que pierden la dltima parte del aparato digestivo o urinario. Este
grupo pretende ser un punto de encuentro y autoayuda para los
alaveses que sufren esta situacidén y para sus familias.”

De esta forma comenzaba el articulo que el Periddico de
Alava nos dedicé el dia nueve de Octubre de 2003, con motivo
de nuestra presentacion.

De esta forma comenzaba igualmente el escrito con el que
nos dimos a conocer en la revista Luz, editada por la Asociacion

Argfa.

Nos llamamos “AROS”, “Araba ostomizados”. El grupo lo
formamos alrededor de treinta personas.

La principal diferencia con otras asociaciones es que funcio-
namos dentro de la Asociacién espafiola Contra el Cancer. Esto
conlleva ventajas e inconvenientes; podéis pensar que, al estar
debajo de una estructura preestablecida, se pierde autonomia,
pero en el poco tiempo que tenemos de experiencia solo hemos
encontrado ventajas.
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En realidad “AROS” naci6 un poco dentro de la Asociacién
Espanola contra el Cancer, donde los promotores llevabamos ya
tiempo colaborando como voluntarios. Desde el momento en
que surgi6 la idea se nos dio toda clase de facilidades para utili-
zar toda la infraestructura con la que cuenta la Asociacion: loca-
les, teléfono, ordenador etc... Asi como el equipo psicosocial y
administrativo.

Para darnos a conocer al colectivo de ostomizados hicimos
unos pequefos impresos que se repartieron en los hospitales y
en las farmacias de Vitoria. Posteriormente para ampliar la
informacién confeccionamos un triptico, para el que contamos
con la colaboracién de Ipar Kutxa. Este triptico se puede encon-
trar en todas las consultas de los centros de salud, en los hospi-
tales y en todas las farmacias de Alava.

Uno de los objetivos del grupo es tener informado a todo el
colectivo, de los materiales que van saliendo al mercado por
parte de las casas comerciales. Esto nos sirve para hacer reunio-
nes periddicas, en las que ademas aprovechamos para cambiar
impresiones sobre nuestros temas.

Al formar parte de la Asociacién espafiola contra el Cancer,
colaboramos, en la medida de lo posible, en las actividades pro-
gramadas por la Junta Provincial: Cuestacién anual en el mes de
mayo, ciclo de conferencias en el mes de noviembre, cena social
en la que se hace un sorteo benéfico con productos donados por
los comercios de Vitoria.

Hablando del ciclo de conferencias hemos de decir que una
de ellas se encomienda prepararla al grupo “AROS”

Agradecemos a la Asociacion ARGIA la cortesfa de invitar-
nos a participar de este congreso nacional, del que esperamos
sea muy positivo para todos los participantes y a la vez sirva para
mejorar en lo posible la calidad de vida de los que por una razén
u otra estamos pendientes de una bolsa.

Para terminar solo podemos decir dos cosas
Yo también soy ostomizado
Hoy es el primer dia del resto de mi vida
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Asociacion pot y para
los Ostomizados de
Pontevedra y de Galicia

Es para mi un honor dirigirme a todos
vosotros, vais a permitirme en primer
lugar dar las gracias a la Asociacién de
Ostomizados de Bilbao por ofrecerme
esta oportunidad de presentaros nuestras
inquietudes y nuestro trabajo diatio, para
levantar y ampliar una Asociaciéon por y
para nosotros los Ostomizados de
Pontevedra y de Galicia.

Quiero felicitar a la Asociacion de
Bilbao, a su Presidente Don Fernando
Fernandez Tapia, al Consultor de la
Asociacion Dr. Diaz y en general a su
Junta Directiva, a sus socios y a todos
aquellos colaboradores que han hecho
posible que esta idea se plasmara en una

realidad.

Tenemos mucho camino que recorrer,
tenemos ideas, pero nos falta ese empu-
joncito que nos decida a llevarlas a la
practica.

La Asociacién de Pontevedra tiene
ideas y proyectos, la verdad es que tene-
mos bastantes, el que lo podamos llevar a
la practica es otra cosa, pero algo conse-
guiremos.

El objetivo que ahora nos ocupa es
llegar al centenar de socios, una vez con-
seguido esto queremos trabajar en el tema

de abrir una Delegacién en Ourense, silo
conseguimos trataremos de que la
Asociacién sea de ambito Autondmico,
toda vez que en Galicia no existe ninguna
Asociacion de Ostomizados (sélo la de
Pontevedra).

Pensamos abrir una Delegacién en
Pontevedra a corto plazo, para ello ya ini-
ciamos contactos con la Consellerfa de
Asuntos Sociales del Ayuntamiento, ya
que como muchos de vosotros sabéis
aunque la Asociacién es de caricter
Provincial, tiene su sede en Vigo.

Nuestro Vice-presidente ha tenido la
brillante idea de editar un libro de recetas
de cocina para Ostomizados que aqui os
presentamos. Esta trabajando en la elabo-
racién de otro libro de recetas para diabé-
ticos.

Debido a su profesién de Chef de
cocina, con una experiencia de més de
treinta afios en la profesion y contando
con la colaboracion de personas cualifica-
das, le surgi6 esa idea, la consulté con el
Presidente de la Asociacion y ahi esta el
trabajo que esperamos tenga la acogida
que Marcelino se merece.

Otra de las ideas que yo considero de
una importancia trascendental es la de
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Junta Directiva

~

José Luis Rosales
Presidente

crear esa deseada Federacion de
Asociaciones a nivel del Estado, donde
todas las Asociaciones vayamos cogidas
de la mano, sin importarnos ni las ideolo-
gias politicas ni las de las diferentes
Comunidades Auténomas, deberiamos
aglutinarnos en una pifia, a fin de cuentas,
lo que nos une es el hecho de ser porta-
dores de una bolsa colectora, lo mas
importante es el ayudarnos unos a los
otros, unas veces nosotros ayudamos a
unos y otras veces otros nos ayudan a
nosotros, por eso cteo que el crear esa
Federacion para entrar a formar parte de
la Federacién Europea, serfa muy benefi-
cioso para todas las Asociaciones.

Los que estamos inmersos en este
mundo de la Ostomia y tenemos algin
tipo de responsabilidad en las diferentes
Asociaciones sabemos de las dificultades
con que nos encontramos para subsistir,
las ayudas que tenemos son escasas y en
algunos casos practicamente nulas, pienso
que si nos unimos tendremos mas fuerza
para que nuestra voz se escuche y se nos
tenga en cuenta.

Lo de siempre pregonado, "la unién
hace la fuerza".

Repito mi felicitacién y agradecimien-
to a los organizadores de este Congreso,
espero que algun dfa no lejano alguna
Asociacion mas en las que nos incluimos
nosotros tengamos la oportunidad de
organizar unas nuevas Jornadas en las que
estrechar nuestros vinculos de amistad y
colaboracion.
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Asociacion

de Ostomizados de

Madrid A.O.M.A.

Me llamo Eugenio y me dirijo
a usted como socio y presidente
de la asociacion de pacientes osto-

mizados de Madrid "AOMA".

Me es muy grato colaborar con
ustedes, enviandoles algunas fotos
de la junta directiva, como nos
pedian en su carta de invitacion al
congteso.

Nuestra asociaciéon es nueva,
recientemente constituida, y por
tanto no es posible aportar mucho
mas, pero si, ha nacido con mucha
ilusion y ganas de apoyar a todas
aquellas personas que estan en la
misma situacién que Nosotros y
merecen una buena calidad de
vida.

Me piden que cuente como
surgié la asociacion, pues bien, al
salir del hospital acudi a la consul-
ta de la enfermera estomaterapeu-

ta de mi 4rea, en el centro de con-
sultas especializadas.

Después de un tiempo de
encontrarnos en la sala de espera
unos con otros, y con la suerte de
volver a incorporarnos a nuestro
ritmo de vida de antes de la osto-
mia, algunos le pedimos que nos
presentara para podet apoyarnos.

Desde el mes de junio comen-
zamos con el papeleo y gracias al
apoyo de las asociaciones con las
que contactamos como AROS
(Alava), ADO (Aragén) y ustedes
ARGIA enviandonos su informa-
cién, hemos avanzado.

Esperamos trabajar en nuestro
proyecto y cumplir nuestro objeti-
vo de apoyo y ayuda en todo
lo que nos sea posible a las
personas ostomizadas de nuestra
comunidad.
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Eugenio de Lucas Maregil
Presidente




REUNION DE

ASOCIACIONES

Asociacion
“ARGIA”

PREAMBULO

Existe un importante Colectivo de Personas, estimado
en unas 3.000 en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco, que
han sido sometidas a una importante y agresiva intervencion
quirurgica.

Intervencién quirdrgica que ha tenido como resultado mas
visible y condicionante para el Paciente, la eliminacién de la
parte final de su Aparato Digestivo o Urinatio con sus corres-
pondientes Esfinteres incluidos.

Supresiéon de Hsfinteres que trae como consecuencia
inmediata, la falta de control voluntario en la eliminacién de los
materiales organicos de deshecho y productos del Catabolismo
Bioldgico.

Las Patologfas que han llevado a los Médicos y Pacientes a
estas "heroicas" soluciones son variadas y, en cualquier caso, de
una gravedad solamente comparable con sus consecuencias.

Este Colectivo de Personas es el que conocemos
como OSTOMIZADOS, cuya existencia transcurre,
demasiadas veces, en unos niveles de CALIDAD DE VIDA
SOCIAL indigna de un Ciudadano en un Pafs medianamente
organizado.

Sucede, en nuestro medio, que la Sociedad dispone de los
elementos adecuados y pertinentes y, sin embargo, la situacion
de muchas Personas sigue siendo "oprobiosa" no tanto por la
falta estricta de medios, sino por el desconocimiento de su
empleo correcto y los prejuicios sociales.

Fernando Fernandez Tapia
Presidente

Estos son los motivos fundamentales que tenemos para
promover el conocimiento mas profundo de la realidad de este
Colectivo. De sus Problemas Médicos y Psicolégicos. De su
Reinsercion en el medio humano Familiar, Social y Laboral. De
las Patologias que conducen a estas situaciones y de los
CUIDADOS ESPECIFICOS que pueden requerir ademas de
los estrictamente médicos.

Y porque pensamos que "los Ciudadanos tienen derecho a
recibir los mejores cuidados que pueden ser dados en su propio
Pais", nos dirigimos como ASOCIACION VASCA DE
OSTOMIZADOS E INCONTINENTES "ARGIA", para
solicitar ayuda a las Instituciones Publicas o no publicas
portadoras de "Mandato" o simplemente sensibilizadas en la
promocién de la EDUCACION SANITARIA, del BIENES-
TAR SOCIAL y CALIDAD DE VIDA de los Grupos Sociales,
en alguna manera, Disminuidos.

Dicha Ayuda destinada a completar nuestro Presupuesto,
nos facilitara en gran medida nuestra labor en el intento de rea-
lizar y llevar a cabo todos los Proyectos que la Asociacion tiene,
ya que son muchos y dificiles los obsticulos con que a menudo
N0s eNCoONtramos en Nuestro camino.

El tnico condicionante para padecer las Patologfas que con-
ducen a nuestra situacion de OSTOMIZADOS es el pertenecer
a la condiciéon humana, por lo que los grupos de poblacién son
beneficiarios de nuestros Servicios en la proporcion de su Indi-
ce Demografico.

Una parte muy importante de nuestros Proyectos es conse-
guir un buen nivel de EDUCACION SANITARIA de nuestro
Colectivo a fin de comprender y asumir los Problemas en su ver-
dadera dimension, sin dramatizaciones ni prejuicios estapidos a
los que ha conducido una cierta "ignorancia colectiva" en la
poblacién general.

Mediante estos Programas Formativos pretendemos una
coherente racionalizacion de las situaciones Individuales,
Familiares, Sociales y Laborales de los miembros del Colectivo
de Ostomizados llevando la Educacién Sanitaria al Paciente y
sus familiares mediante una Informacién CLARA, SENCILLA,
CONSISTENTE y FIABLE de las realidades Anatomo-
Fisiolégicas, de los Materiales existentes en el mercado, del
Afrontamiento de los Problemas Psico-Sociologicos y del bene-
ficio del dominio en AUTOCUIDADOS.
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La Asociacién "ARGIA" ha sobtepasado ya la inscripcion
del Socio 1.500, no persigue fines de Lucro, es de caricter
BENEFICO-ASISTENCIAL y Miembro de la Federacién
Coordinadora de Discapacitados de Vizcaya. Perseguimos deno-
dadamente mejorar la CALIDAD DE VIDA HIGIENICO-
SANITARIA y el BIENESTAR SOCIAL de nuestro Colectivo.
Para ello solicitamos jjAYUDA!! de quienes, en estas materias,
ostentan el mandato Social o administran medios econémicos
destinados de uno u otro modo a obras sociales de ayuda.

Como muestra de que no nos movemos en la mera teorfa de
las reivindicaciones, estamos empefiados en Consolidar lo que
llamamos el "GRUPO DE AYUDA". Este Grupo de Ayuda
esta basado en el mds puro Altruismo y en la Solidaridad de un
VOLUNTARIADO selecto y preparado que cumple misiones
de INFORMACION y APOYO desde la fase Preoperatoria en
el Hospital al propio domicilio de los mas necesitados y abatidos
por la enfermedad si fuese preciso.

Nuestros programas de EDUCACION SANITARIA tal
como los planteamos, tienen un componente esencial de BIEN-
ESTAR SOCIAL mediante la elevacion de la CALIDAD DE
VIDA del OSTOMIZADO en su propio entorno. Cuando con
nuestra Informacion-Educacién Sanitatia conseguimos incluso,
que una Persona que ha estado recluida en su casa durante dos
aflos y mas, haga vida social normal de calle, no es porque haga-
mos un tratamiento Médico Clinico o Farmacolédgico. Estamos
ofreciendo un APOYO y despertando la receptividad de ese
mismo Apoyo Individual y Familiarmente.

El Servicio que nuestra Asociacion presta a sus miembros
tiene también un componente Sanitatio, pero lo que de verdad
nos puede identificar es el esfuerzo por la rehabilitacion psico-
légica y recuperacion Socio-Familiar con el mejoramiento en su

CALIDAD DE VIDA.

Los casos, "escaloftiantes" que a veces encontramos, son
Personas que solo se libran de las quimeras y prejuicios que les
atormentan a la luz de la Ayuda y Formacién que nos esforza-
mos en ofrecer. Ademds, la "recuperacién” de una persona afec-
ta muy positivamente a todo su entorno.

En 1987 fue promovida y registrada la “Asociacién Vasca de
Ostomizados e Incontinentes ARGIA”. Desde entonces se ha
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venido trabajando de una forma callada y con la eficacia como
preocupacion esencial.

Cuando decimos eficacia estamos pensando en que la
AYUDA al Ostomizado fuese realmente efectiva y lo mas com-
pleta posible pensando esencialmente en la propia persona afec-
tada por la enfermedad pero también en las personas de su
entorno familiar.

Esta universalmente aceptado que la Ostomia “quiebra el
sentimiento de la propia IMAGEN CORPORAL” y esto suce-
de en todas las culturas. El fenémeno es permanente y no
entiende de niveles de instruccién. Aunque no es este el
momento de extenderse en su interpretacion psicolégica, es
experiencia constatada que una sofisticada formacién intelectual
no protege de eso que hemos denominado como “Quicebra del
sentimiento de la propia Imagen Corporal”. Y en la AYUDA
que se preste al Ostomizado sera precisamente esa “quicbra” la
primera preocupacion.

Desde el principio se vienen programando en la Asociaciéon
las llamadas Jornadas de Educacion Sanitaria.

JORNADAS DE EDUCACION SANITARIA

Las "JORNADAS" son Chatlas-Explicaciones con Coloquio
para grupos de OSTOMIZADOS y FAMILIARES alrededor
del tema del dia.

Los Grupos seran de unas 30 Personas como maximo para
que pueda haber una buena Comunicacién de Experiencias
entre los Ostomizados.

Como los Problemas son diferentes segun el tipo de
Ostomia se hara con grupos Homogéneos.

Parte importante de estas "JORNADAS" seri el apartado de
Ruegos y Preguntas.

El nimero de "JORNADAS" puede ser de Una o Dos por
mes y los Temas a tratar seran sobre:

Conocimientos Anatémicos y Fisiologicos de los Aparatos
Digestivo, Génito-Urinario y de la Piel.



Estudio de algunas Patologfas.
Materiales existentes en el Mercado.

Afectos  Psicolégicos de la
Enfermedad y su afrontamiento
Personal y Familiar.

Autocuidados.

Orientaciones al Voluntariado

Sin dejar de lado los Materiales exis-
tentes en el Mercado y Autocuidados.
Ademis aspectos Psicolégicos relaciona-
dos con la Ostomia y mecanismos a
poner en practica para mejor asumir la
fnueva situaciéon. Asimismo la compren-
sion de problemas de disfunciones
sexuales como secuela de las cirugias
agresivas en la pelvis y arbitrio de posi-
bles soluciones alternativas a las discapa-
cidades sexuales consiguientes, especial-
mente en el varén.

El fenémeno de la OSTOMIA es
universalmente vivido, en todas las cultu-
ras, como algo indeseable siendo asiento
de multiples factores que conducen a la
erosion de la AUTOESTIMA, la
ANSIEDAD y la DEPRESION. De
aqui el valor que tiene el tratamiento de
los aspectos psicologicos y que la

Fernando Paniagua y Vicente Alonso
Vocales

Q " BB
Jests -Gorostiaga
Colaborador

INFORMACION ofrecida sea SENCI-
LLA, CLARA FIABLE y CONSIS-
TENTE como el mejor antidoto de
cualquier inconveniente.

El contenido de cada Jornada se va
eligiendo dentro del Temario General
segin el interés que, seglin las circuns-
tancias, esté mas en consonancia con las
necesidades que se muestran en cada
momento.

PROGRAMA RESUMEN

1% Conocimientos iniciales. Nueva
situacion.
Definiciones. Afrontamiento de
una nueva situacién. Imagen

Corporal.

2" Conocimientos basicos de anatomia
y fisiologia del aparato digestivo.

3*  Conocimientos sobre nutricion.
Mecanismos biolégicos de la nutri-
cién. Dietas para ostomizados.

4 Topografias anatémicas. Datos de
laboratorio. El porqué de algunas
exploraciones clinicas.

5*  Diversas enfermedades del aparato
digestivo.

6* Técnicas de la ostomia.

Cuidados. Efluentes y materiales.

7" Problemas psicoldgicos del ostomi-
zado.

Técnicas y modos de afrontamiento
del problema.

8" Tratamientos coadyuvantes: Radio-
terapia y Quimioterapia.

9*  Informacion. Cuantia. Deficiencias.
Comprensibilidad.

10* Urostomizados.  Anatomia vy
Fisiologfa del Sistema Urinario.

11* Patologfas del Sistema Utrinario.

12* La incontinencia en general.
Problema social. Envergadura.
Soluciones. Materiales.

13* Urostomias. Técnicas, problemas y
cuidados.

14* El ostomizado y sus familia.
Entorno psicolégico y social de la
ostomia. Problemas.

15" La piel. Caballo de batalla de la cali-
dad de vida del ostomizado.

16" La ostomia y la sexualidad.
Conocimientos biolégicos. Proble-
mas. El embarazo en la ostomizada.

17* Miscelanea: Materiales de ostomia.
Tratamientos del dolot.

18* Movimientos asociativos de osto-
mizados. "ARGIA".

REUNION DE

ASOCIACIONES

Teo Robles
Colaborador

9
Yolanda
Secretaria

ROTACION:

El grupo de asistentes no es siempre
el mismo como pudiera hacer pensar el
hecho de que los temas son variados. La
rotacion de los participantes no es estric-
ta y va en funcion de que, al no ser
muchas las oportunidades (una por mes),
asisten mas los que muestran un mayor
interés o unas mayores necesidades o
también facilidades para asistir. La suce-
si6n de los temas tampoco tiene por qué
ser estrictamente logica como si se trata-
se de un Curso Reglado. Salvo en el caso
de los temas para Urostomizados que es
de una opcién muy definida, la asistencia
es variada y aun en este caso, lo es. No
perdamos de vista que, en muchos casos
se trata de Personas de una edad respeta-
ble y de variados grados de autonomia
para poder asistit. En este caso igual-
mente tiene mucha importancia la asis-
tencia de familiares.

FORMACION BASICA:

Ta Formacion basica de los asistentes
es de lo mas variada: desde Personas con
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una formacién Elemental, Técnicos de grado Medio y hasta
Licenciados Universitarios. No se olvide que las JORNADAS
son para Pacientes y Familiares.

PARTICIPACION EN DIALOGO Y DEBATE:

La participacioén puede considerarse verdaderamente fluida,
variada y de alto contenido humano y de espontaneidad. Se da
el caso a veces, de que la mayor parte del tiempo se ocupa en
explicaciones de pormenores suscitados por las preguntas a pie
de las necesidades reales.

Para quienes exponen los temas de las Jornadas, el esfuerzo
que esto les supone, le resulta altamente gratificante por los
resultados constatables al final de cada Jornada.

Esto sucede asi porque, probablemente, el secreto esta en
que la Ostomia pone a todas las Personas frente a su propia
esencia y lo mismo sacude los cimientos de la Personalidad al
mas instruido que al que no lo es tanto. El concepto de IMA-
GEN CORPORAL puede perfectamente superar cualquier valla
y diluir cualquier barniz sociologico. En la reconstruccion de la
propia IMAGEN entran en juego facultades muy basicas de la
persona humana, facultades poco modificables por el medio
ambiente, salvo que éste fuese absolutamente global.

¢Cual es el fruto de las JORNADAS en la labor de Apoyo
en las Demandas de AJUSTE?

- Esa es la pregunta clave. Y palpando las reacciones de los
Jornadistas, creo que se puede contestar sin ambages que las
Jornadas contribuyen a:

* Centrar la Personalidad después de una sacudida muy
fuerte.

* Enriquecer con nuevas vias de razonamiento.

* Palpar la Ayuda carifiosa y desinteresada de los semejantes.

* Tomar conciencia mas real de la igualdad de los seres
humanos.

* Adquirir Informacién y Conocimientos de utilidad real.

* Conocer los Materiales de Ostomia en su mayor utilidad.

* Sacudir el FANTASMA del Estigma.

* Beber, en un marco setio, con los familiares mas allegados,

Lorenzo Ces
Vocal
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Informacién Clara y Consistente en las mismas fuentes.

* Enfocar el AJUSTE desde el propio "YO".

* Palpar la veracidad de ese AJUSTE: EMOCIONAL -
SOCIAL - FAMILIAR/MARITAL - LABORAL.

Por todos estos y mas razonamientos que pueden hacerse, en
la Asociacién "ARGIA" nos sentimos en la necesidad de seguir
trabajando para que, a pesar de las dificultades que encontramos
(a veces donde menos deberfamos), nuestros Asociados puedan
seguir disponiendo de la mejor referencia en su "reinsercién”
HUMANA, SOCIAL, FAMILIAR y LABORAL.

Las Jornadas son un estupendo complemento a las 480
Consultas personales en la Asociacién ademas de otras mas de
150 que se resolvieron telefénicamente durante el afio 2.004.
Hemos superado ya la inscripcion del Socio nimero 1.500 y
queremos llegar con paso firme y serio en nuestro afin de ser-
vicio a todos los afectados en nuestra Comunidad Auténoma
que, calculamos sea de unas 3.000 Personas.

Y una vez mas, solicitamos ayuda a las Autoridades compe-
tentes y a todos los Organismos y Empresas que pueden dedi-
car y dedican medios econémicos a Programas y Proyectos de
Asistencia Social.

En estos momentos, y por encargo de las Asociaciones
de toda Espafia, estamos embarcados en la organizacién de
este Congreso Nacional sobre Ostomias. Es nuestra intencién,
ya manifestada, de elaborar un Documento que podtiamos
firmar y sellar todas las Asociaciones Presentes a modo
de MEMORIA-INFORME-MANIFIESTO recogiendo en
el mismo, Reflexiones, Datos, Problemas de organizacion y
financiacion, Proyectos, Sugerencias y Peticiones para presentar
a todos los Estamentos Sociales, Administrativos, Sanitarios,
Sociedades Médicas y Medios de Comunicaciéon con la vista
puesta en estimular la mejor respuesta de la Sociedad en general
para la atencién y “recuperacién” Psicologica, Social, Laboral
y Familiar de ese 15/10.000 de la poblacién que se encuentra
en esta situacion y, por desgracia, muy insuficientemente
atendidos. Este 1’5/1.000 se convierte en mas del 3/mil de
la poblacién adulta por razones obvias de la patologia clinico-
quirurgica.

L
M* Angeles Vega
Pintora

José M? Pinedo
Tesoretro




La de sentir que tu dinero es dtil.

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

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

Rematando inferiormente la palabra

“ARGIA”= LUZ

(la LUZ de la informacion)

NUESTROS SIGNOS
TIENEN LA PALLABRA






